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PROPOSTA DI LEGGE d’iniziativa del Consigliere Regionale, Renato Perrini rubricata “Osservatorio 

regionale per giovani e adulti pugliesi con disturbo dello spettro autistico” 

 

RELAZIONE ILLUSTRATIVA 

⃰  ⃰⃰    ⃰⃰ ⃰  ⃰ ⃰  

La presente proposta di legge mira ad istituire l’Osservatorio regionale per giovani e adulti 

pugliesi con disturbo dello spettro autistico. L’organismo, ha carattere consultivo nei 

confronti dei soggetti istituzionali e sociali che intendono avvalersene, di monitoraggio 

delle politiche regionali di gestione sanitaria integrata per i Disturbi dello Spettro Autistico 

(dall'inglese Autism Spectrum Disorders, ASD), che prevedono un percorso strutturato di 

presa in carico globale, dalla fase diagnostica precoce all'accesso tempestivo e continuativo 

alle terapie riabilitative, terapeutiche e assistenziali, e di promozione della diffusione della 

cultura della salute e della sicurezza in ogni ambiente della vita sociale, sostenendo ed 

elevando il livello di informazione, comunicazione, partecipazione, formazione, 

assistenza, controllo, e vigilanza in materia. Secondo recenti stime, anche in ragione delle 

accresciute capacità diagnostiche, negli ultimi due decenni si è registrato un significativo 

incremento dei casi, che si attestano, ad oggi, intorno ai 3-4 per mille bambini. Secondo il 

Ministero della Salute si stima che un bambino su 77, di età compresa tra i 7 e i 9 anni, 

presenti un disturbo dello spettro autistico. In Italia, un bambino ogni 77 soffre di uno 

spettro autistico e, secondo i dati, tra vent'anni arriveremo a uno ogni 30. Numeri 

impressionanti che si scontrano con l'incapacità del servizio sanitario regionale di 
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prendersi cura di questi bambini, che diventano ragazzi e poi adulti. I motivi per cui i 

centri rifiutano i pazienti sono diversi. Il primo è che le risorse economiche che la 

Regione eroga per i servizi socio-assistenziali sono pochissimi. C'è anche un problema 

di organizzazione, con un dialogo non ottimale tra enti.  L’osservatorio composto da 

professionisti operanti nel mondo sanitario e socio-sanitario regionale si pone 

l’obiettivo di agevolare i processi decisionali con analisi puntuali e propositive 

riguardanti, ad ampio raggio, le tematiche legate al mondo dell’autismo, nonché di 

offrire un concreto supporto ai soggetti istituzionali e sociali che intendono avvalersi 

del suo operato. Di particolare rilevanza è il compito assegnato dalla presente 

disposizione normativa a tale organismo il quale, è chiamato a produrre al Consiglio 

regionale, entro aprile di ogni anno, un rapporto completo sul lavoro svolto 

focalizzando l’attenzione nello specifico alla formulazione di proposte di intervento 

immediate e di medio-lungo periodo per promuovere o migliorare la prevenzione, la 

cura e l’assistenza ai soggetti affetti dallo spettro dei disturbi dell’autismo. La 

presente legge si compone di 6 articoli e non contiene oneri a carico del bilancio 

regionale.  Si precisa infatti nel corpo dell’articolato che l’Osservatorio regionale per 

giovani e adulti con disturbo dello spettro autistico è istituito presso il competente 

dipartimento regionale e che si avvale delle risorse interne del dipartimento.  

L’articolo 1 reca le finalità della presente legge.  

L’articolo 2 disciplina l’Osservatorio regionale per giovani e adulti pugliesi con 

disturbo dello spettro autistico;  

L’articolo 3 disciplina le linee di indirizzo dell’Osservatorio  

L’articolo 4 è dedicato al rapporto annuale  

L’articolo 5 impegna il Consiglio regionale a riunirsi entro aprile di ogni anno 

             L’articolo 6 reca la clausola di invarianza finanziaria   
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PROPOSTA ARTICOLATA 

⃰ ⃰ ⃰  ⃰ ⃰ ⃰  ⃰ ⃰ ⃰   

Articolo 1  

(Princìpi e finalità) 

1. La Regione Puglia, nel rispetto di quanto previsto dalla Convenzione delle Nazioni Unite sui 

diritti delle persone con disabilità, ratificata dall’Italia con Legge del 3 marzo 2009 n. 18, 

rubricata “Ratifica ed esecuzione della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle 

persone con disabilità, con Protocollo opzionale, fatta a New York il 13 dicembre 2006 e 

istituzione dell'Osservatorio nazionale sulla condizione delle persone con disabilità” , nonché 

dalla risoluzione dell'Assemblea generale delle Nazioni Unite n. A/RES/67/82 del 12 

dicembre 2012 sui bisogni delle persone con autismo, dalla legge 18 agosto 2015, n. 134 

recante “Norme in materia di diagnosi, cura ed abilitazione delle persone con disturbi dello 

spettro autistico e di assistenza alle famiglie” e dalle linee di indirizzo nazionali per la 

promozione ed il miglioramento della qualità e dell'appropriatezza degli interventi 

assistenziali nei disturbi pervasivi dello sviluppo, nonché di tutte le disposizioni a tutela delle 

persone con disabilità e delle linee guida nazionali ed internazionali in materia, ed in 

conformità al quadro normativo regionale vigente, promuove l’istituzione dell’Osservatorio 

regionale per giovani e adulti pugliesi con disturbo dello spettro autistico. 



                                                                   

                             Il Consigliere  

                                       Renato Perrini  

 

 

 

 

4 

 

 

 

 

 

 

 

Articolo 2 

(Osservatorio regionale per giovani e adulti con disturbo dello spettro autistico) 

1. È istituito, presso il competente dipartimento regionale per la tutela della salute della Regione 

Puglia, l’Osservatorio regionale per giovani e adulti con disturbo dello spettro autistico, di 

seguito Osservatorio, con funzioni consultive e di monitoraggio delle politiche ed azioni in 

materia di gestione sanitaria integrata per i disturbi dello spettro autistico. 

2.  L’Osservatorio opera in rete con le altre realtà regionali e, in particolare, con l’Osservatorio 

nazionale autismo, nonché con la rete regionale dei servizi sanitari dedicati alle persone con 

disturbi dello spettro autistico (ASD). 

3. L’Osservatorio è costituito con deliberazione della Giunta regionale, entro trenta giorni dalla 

data di entrata in vigore della presente legge ed è composto da: 

 a) direttore o suo delegato, del Dipartimento regionale in materia di tutela della salute; 

b) dirigente, o suo delegato, del Dipartimento competente in materia di lavoro; 

c) dirigente, o suo delegato, del Dipartimento competente in materia di welfare; 

d) direttori dei Dipartimenti di Salute Mentale (DSM) delle Aziende sanitarie locali;  

e) direttori, o delegati, delle Unità ospedaliere (U.O.) di Neuropsichiatria Infantile (N.P.I.);  
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f) un rappresentante dei medici pediatrici di libera scelta designato dall’ordine professionale; 

g) un rappresentante dei medici di medicina generale designato dall’ordine professionale; 

 h) un rappresentante dell’ufficio scolastico regionale, previa intesa con l’USR; 

 i) rappresentanti delle associazioni rappresentative sul territorio regionale di famiglie con 

giovani o adulti con disturbi dello spettro autistico; 

 j) il garante regionale dei diritti del minore; 

k) il garante regionale dei diritti delle persone con disabilità; 

l) tre esperti del settore individuati con decreto del Presidente del Consiglio regionale della 

Regione Puglia;  

4. Le funzioni di presidente dell’Osservatorio sono assegnate con delibera di Giunta regionale, 

ad uno dei componenti dell’organismo. 

5. I componenti dell’Osservatorio sono nominati ad inizio di ogni legislatura e restano in carica 

fino al termine della stessa. 

6. L'osservatorio regionale si riunisce, su convocazione del suo presidente, almeno quattro volte 

l'anno. Esso può essere altresì convocato, in via straordinaria, su richiesta motivata dal 

presidente dell’organismo, del presidente della Regione o dalla metà più uno dei componenti. 

7. L’Osservatorio si riunisce anche in modalità telematica e ai membri non è dovuto alcun 

compenso né rimborso spese per l’espletamento delle funzioni svolte. 
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8. La Regione Puglia, senza nuovi o maggiori oneri nell’ambito della propria dotazione 

finanziaria e con personale interno, assicura, il necessario supporto tecnico ed amministrativo 

per il funzionamento dell’Osservatorio. 

 

Art. 3 

(Linee d’indirizzo dell’Osservatorio) 

 

1.  L’Osservatorio persegue le seguenti finalità:  

a) monitoraggio delle politiche regionali di gestione sanitaria integrata per i Disturbi dello 

Spettro Autistico, che prevedono un percorso strutturato di presa in carico globale, dalla fase 

diagnostica precoce all'accesso tempestivo e continuativo alle terapie riabilitative, 

terapeutiche e assistenziali;  

b)  formulare ed esprimere pareri a supporto dei soggetti istituzionali e sociali che ne fanno 

richiesta;  

c) favorire e diffondere la cultura, la pratica della salute e della sicurezza in ogni ambiente 

della vita sociale, promuovendo ed elevando il livello di informazione, comunicazione, 

partecipazione, formazione, assistenza, controllo e vigilanza in materia. I progetti, le azioni e 

gli interventi di cui alla presente legge sono attuati secondo il principio di protezione dei 

giovani, in conformità a quanto previsto dall’articolo 31 della Costituzione.  
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2.  L’Osservatorio svolge le seguenti funzioni di indirizzo:  

  a) riceve segnalazioni dettagliate dei soggetti affetti da disturbi dello spettro autistico e le 

esamina;  

  b) riceve i dati per la redazione del rapporto annuale di cui all’articolo 4, e avanza proposte atte 

alla risoluzione dei problemi;  

 c) propone azioni coordinate e sinergiche per i necessari interventi evidenziati dal rapporto; 

 d) propone azioni di intervento immediate e di medio-lungo periodo per promuovere percorsi che 

prevedano la multidisciplinarità degli interventi neurologici, psicologici, educativi e terapeutici a 

favore di bambini, ragazzi e adulti con autismo, il coinvolgimento delle famiglie e l'attivazione di 

reti di supporto tra servizi sanitari, socio-assistenziali e scolastici;  

 

e) monitora l’attuazione della presente legge e propone eventuali correttivi. 

 

 

Art. 4 

(Sessione del Consiglio regionale) 

 

1. Il Consiglio regionale si riunisce ogni anno, entro il mese di aprile, in una sessione di lavori 

dedicata all’esame di un report completo sul lavoro svolto focalizzando l’attenzione, nello 
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specifico, alla formulazione di proposte di intervento immediate e di medio-lungo periodo per 

promuovere o migliorare l’assistenza ai soggetti con disturbi dello spettro autistico. 

 

 

Art. 5 

(Rapporto annuale) 

 

1. L’Osservatorio di cui alla presente legge, trasmette al Consiglio regionale, che ne prende atto, 

un rapporto annuale riguardante il lavoro svolto che dovrà pervenire entro venti giorni prima 

della sessione del Consiglio dedicata. 

2. Per la redazione del rapporto di cui al comma 1, l’Osservatorio si avvale: 

 a) delle informazioni e dei dati statistici forniti dall’ Ufficio Statistico Regionale e del 

supporto dei dati dei competenti dipartimenti regionali in materia di salute, lavoro e politiche 

sociali;  

b) dei report e del supporto dell’Ufficio Scolastico Regionale, previa intesa con quest’ultimo, 

e dei dipartimenti di prevenzione delle aziende sanitarie locali pugliesi e delle aziende 

ospedaliere della Regione Puglia;  

3. Il rapporto di cui al presente articolo è pubblicato sul Bollettino Ufficiale e sui siti istituzionali 

della Regione Puglia. 
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Art. 6 

(Clausola di invarianza finanziaria) 

1. Dall’attuazione delle disposizioni della presente legge non derivano nuovi o maggiori oneri a 

carico del bilancio regionale 

 

  

 

  

 

 

 


