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Area Politiche per la promozione della salute delle persone
e delle pari opportunita
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OGGETTO: Attuazione dell’Accordo in C.U. del 22.11.2012. Approvazione Linee Guida
regionali per I’ Autismo.




L’Assessore al Welfare, sulla base dell’istruttoria espletata dall’Ufficio Programmazione
Sociale e dall’Ufficio Assistenza territoriale, Psichiatria e dipendenze patologiche,
confermata dalla Dirigente del Servizio Programmazione Sociale e Integrazione
Sociosanitaria, di concerto con il Dirigente del Servizio Assistenza territoriale e Prevenzione,
riferisce quanto segue.

La Regione Puglia intende recepire i contenuti e gli indirizzi dell’ Accordo della Conferenza
Unificata del 22.11.2012 sulle “Linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento
della qualita e dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nel settore dei Disturbi
pervasivi dello sviluppo (DPS), con particolare riferimento ai Disturbi dello spettro autistico”,
che indicano obiettivi e azioni per la costruzione in tutti i contesti regionali di reti integrate di
servizi, di competenze, di opportunita per la diagnosi precoce, la presa in carico appropriata e
la piena inclusione sociale e la qualita della vita delle persone con DSA e dei rispettivi nuclei
familiari.

A tal fine si intende attuare il modello organizzativo di assistenza sanitaria specialistica
delineato dal succitato Accordo Stato-Regioni, curando 1’integrazione con i servizi sociali,
del lavoro e dell’istruzione.

La proposta di Linee guida regionali per I’Autismo, di cui all’Allegato A alla presente
proposta di deliberazione di cui costituisce parte integrante e sostanziale, fanno riferimento e
rinvio, per quanto necessario, con riferimento ai trattamenti dei disturbi dello spetto autistico
e agli interventi non farmacologici e farmacologici, alle Linee Guida dell’Istituto Superiore
di Sanita (LG 21- 2011), che forniscono indicazioni su quali sono gli interventi per cui
sono disponibili le prove scientifiche di valutazione di efficacia.

Le Linee Guida (LG21-2011) offrono indicazioni operative per tutti questi percorsi, tra loro
evidentemente integrati, cosi come interrelate sono le responsabilita di una pluralita di
soggetti pubblici e privati che sin dai primi anni di vita del bambino ruotano intorno alle
figure genitoriali e forniscono un supporto decisivo alla impostazione corretta della presa in
carico per il futuro stesso di quella persona.

Le Linee guida regionali per I’ Autismo (Allegato A) intendono offrire indicazioni operative e
vincolanti a tutti i decisori pubblici che operano sul territorio regionale, alle strutture sanitarie
e sociali impegnate in Puglia per la diagnosi, la presa in carico e la cura dei bambini, degli
adolescenti e degli adulti con autismo, ed offrire alle loro famiglie dei riferimenti puntuali
sulle opportunita di accesso ai servizi e sulle prospettive di sviluppo di una rete di servizi
diffusa su tutto il territorio regionale, per affrontare efficacemente le problematiche
dell’assistenza alle persone con disturbi dello spettro autistico (DSA). In particolare queste
Linee Guida pongono 1’accento sulla necessita di accrescere I’impegno a lavorare sulla
diagnosi precoce del disturbo e sulla presa in carico della persona, attraverso la definizione di
un progetto terapeutico-abilitativo individualizzato, che tenga conto dei bisogni specifici degli
utenti e delle famiglie nel corso di tutta la vita e metta a valore solo i metodi scientificamente
validati, come gia individuati dall’Istituto Superiore di Sanita, verso cui orientare le famiglie
e gli operatori del Servizio Sanitario Regionale.

Alla stesura delle Linee Guida oggetto del presente provvedimento hanno lavorato le strutture
dell’ Assessorato al Welfare e Politiche per la Salute, con I’obiettivo di offrire un documento
complessivo di indirizzo sia per le attivita di programmazione regionale e aziendale, sia per
le attivita di organizzazione e di erogazione dei servizi, cosl da assicurare un quadro chiaro,
omogeneo e vincolante per tutte le Aziende del SSR.



All’interno di queste Linee Guida si da particolare risalto al ruolo della rete territoriale per la
diagnosi dei DSA, che cominciano a manifestarsi nel corso dei primi due anni di vita e
numerosi studi evidenziano 1’importanza di porre in atto tutte le azioni utili all’individuazione
dei bambini a rischio di autismo in questo precocissimo periodo della vita.

Tutti gli interventi che il sistema integrato della sanita, dell’istruzione e delle politiche sociali
in Puglia dovra porre in essere al fine di assicurare una corretta presa in carico delle persone
affette da DSA, deve concorrere al perseguimento dell’obiettivo generale di realizzare una
rete di assistenza regionale adeguata rispetto ai bisogni emergenti e alla complessita dei
trattamenti da mettere in atto tenendo conto che le persone con autismo possono migliorare
sostanzialmente la loro qualita di vita purché usufruiscano di una presa in carico continuativa
e coordinata, comprendente la valutazione diagnostica e funzionale approfondita, il
trattamento individualizzato specifico in collaborazione con la famiglia e gli interventi
riabilitativi e terapeutici integrati e multidisciplinari per I’intero ciclo di vita.

Con le presenti Linee Guida si provvede, quindi, a delineare, in osservanza alle succitate
disposizioni, il modello organizzativo della rete di Servizi per i DSA, nel rispetto dei Livelli
Essenziali di Assistenza che devono essere assicurati dal SSR.

Per ’autismo nell’eta evolutiva, recentemente, il Piano di Azione Nazionale per la Salute
Mentale, di cui all’Accordo C.U. 24 Gennaio 2013, tra le aree prioritarie di intervento
conferma la competenza dei Servizi di Neuropsichiatria infantile (NPIA), nell’ambito
dell’area “disturbi gravi, persistenti e complessi”, in materia di identificazione precoce e
conseguente trattamento tempestivo dell’autismo, demandando alle Regioni il compito di
definire raccomandazioni e linee guida , che includano indicazioni a supporto del raccordo
con la rete dei servizi pediatrici, dell’intervento integrato territorio-ospedale,
dell’integrazione operativa con la scuola, con i servizi sociali territoriali, con i servizi sanitari
privati accreditati.

A livello regionale, il vigente Piano Regionale di Salute 2008-2010, coerente con i Piani
succitati, pone attenzione ai Servizi di NPIA, evidenziando la necessita che si produca
un’azione convergente sul piano sanitario e sul piano sociale, che tenga conto delle peculiarita
e delle specificita dei bisogni in questa fase della vita, mentre i requisiti strutturali,
tecnologici ed organizzativi dei Servizi in parola sono stati definiti dai Regg. Reg. n. 3/2005 e
n. 9/2010, nonché dal Reg. Reg. n. 4/2007 e s. m. per le strutture sociosanitarie.

Per ultimo, I’Accordo C.U. 22 Novembre 2012 evidenzia la necessita che siano definite
équipe specialistiche dedicate ai DSA nell’ambito dei Servizi di neuropsichiatria dell’infanzia
e dell’adolescenza, che si occupino di diagnosi precoce, valutazione clinico-biologica,
costruzione del progetto terapeutico e psicoeducativo e valutazione della sua efficacia, con il
coinvolgimento attivo della famiglia.

Come previsto dalla DGR n. 1721/2012, che ha avviato la riorganizzazione ed il
potenziamento dei Servizi Territoriali di NPIA, per quanto attiene ai trattamenti riabilitativi, e
opportuno che siano stipulati accordi, recepiti in protocolli di intesa, con i Servizi dei
Dipartimenti di Riabilitazione per la attuazione integrata di progetti individuali abilitativi a
favore dell’eta evolutiva.

Per ’autismo in eta adulta, I’Accordo C.U. 22 Novembre 2012 prescrive che sia garantita alle
persone con DSA la continuita dell’assistenza nella fase di passaggio dall’eta evolutiva
all’eta adulta.

A tal fine, il Piano di Azione Nazionale per la Salute Mentale, di cui al successivo Accordo
C.U. 24 Gennaio 2013, individua, tra le azioni programmatiche relative all’integrazione e
coordinamento dei servizi di salute mentale con le altre aree, la definizione di percorsi
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assistenziali integrati per la presa in carico dell’autismo adulto, attraverso il coinvolgimento
di tutti gli attori interessati.

Pertanto, la presa in carico del soggetto autistico divenuto adulto continua con interventi
educativo-abilitativi evolutivi, ma con modelli organizzativi differenti da quelli per il
bambino.

Gli adulti autistici di oggi, non avendo usufruito, in eta evolutiva, di interventi mirati,
presentano un quadro clinico complesso e multiproblematico, che necessita di interventi
prevalentemente di tipo sociosanitario e farmacologici specifici.

A tal fine, in ogni Azienda Sanitaria Locale, in staff alla Direzione del Dipartimento di Salute
mentale, deve essere attivo un “Gruppo Interdisciplinare per i DSA” (di seguito Gruppo
Interdisciplinare), per favorire 1’attivazione di percorsi assistenziali specificatamente
organizzati per i soggetti adulti con DSA.

I Direttori generali della ASL nell’ambito della programmazione finanziaria aziendale,
assegnano annualmente all’équipe dedicata uno specifico budget per la copertura degli oneri
derivanti dagli inserimenti in strutture riabilitative residenziali e semiresidenziali.

Si propone, pertanto, alla Giunta Regionale di approvare 1’Allegato 1 alla presente proposta
di deliberazione, che reca le “Linee Guida regionali per 1’Autismo”, affidandone il
coordinamento delle azioni attuative all’Area Politiche per la Promozione della Salute, delle
Persone e delle Pari Opportunita, e specificamente al Servizio Assistenza territoriale e
Prevenzione, che opera di concerto con il Servizio Programmazione Sociale e Integrazione
Sociosanitaria, per quanto di competenza con riferimento ai servizi a valenza sociosanitaria a
ciclo diurno e residenziale.

Si rinvia, inoltre, a successivi provvedimenti 1’approvazione di ogni ulteriore adempimento
attuativo, con specifico riferimento agli assetti organizzativi delle ASL, al finanziamento di
progetti speciali e iniziative sperimentali nell’ambito della programmazione sociosanitaria
regionale, nonché I’approvazione delle necessarie intese con 1’Ufficio Scolastico Regionale,
con il sistema dei Centri per I'Impiego e ogni altra istituzione pubblica interessata per il
completamento della rete di servizi per I’inclusione sociale e la presa in carico globale delle
persone affette da disturbi dello spettro autistico.

COPERTURA FINANZIARIA ai sensi della L.r. n. 28/2001 e s.m.i.

La presente deliberazione non comporta implicazioni di natura finanziaria sia di entrata che
di spesa, e dalla stessa non deriva alcun onere a carico del bilancio regionale.

Il provvedimento del quale si propone 1’adozione rientra tra quelli di competenza della Giunta
regionale ai sensi dell’art.4, comma 4, lett. “a) e d)” della Legge regionale n.7/1997.

L’Assessore relatore, sulla base delle risultanze istruttorie come innanzi illustrate, propone
alla Giunta 1’adozione del conseguente atto finale:

LAGIUNTA

- udita la relazione e la conseguente proposta dell’ Assessore;

- viste le dichiarazioni poste in calce al presente provvedimento dal funzionario
istruttore, dal Dirigente dell’Ufficio e dai Dirigenti dei Servizi competenti;

- a voti unanimi espressi nei termini di legge:

DELIBERA
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— di approvare quanto espresso in narrativa, che costituisce parte sostanziale del presente
provvedimento;

— di approvare le Linee guida regionali per I’Autismo, di cui all’Allegato A alla presente

proposta di deliberazione di cui costituisce parte integrante e sostanziale, in attuazione
dell’ Accordo in Conferenza Unificata del 22.11.2012;

— di approvare che il coordinamento delle azioni attuative sia affidato all’ Area Politiche per
la Promozione della Salute, delle Persone e delle Pari Opportunita, e specificamente al
Servizio Assistenza territoriale e Prevenzione, che opera di concerto con il Servizio
Programmazione Sociale e Integrazione Sociosanitaria, per quanto di competenza con
riferimento ai servizi a valenza sociosanitaria a ciclo diurno e residenziale;

— di rinviare a successivi provvedimenti 1’approvazione di ogni ulteriore adempimento
attuativo che discenda dal presente provvedimento;

— di pubblicare il presente provvedimento sul BURP.

IL SEGRETARIO DELLA GIUNTA IL PRESIDENTE DELLA GIUNTA

I sottoscritti attestano che il procedimento istruttorio loro affidato, e stato espletato nel
rispetto della vigente normativa regionale, nazionale e comunitaria e che il presente schema
di provvedimento, dagli stessi predisposto ai fini dell’adozione dell’atto finale da parte della
Giunta Regionale, e conforme alle risultanze istruttorie.

Il funzionario istruttore
(Dr. Giuseppe Chiapperino)
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La Dirigente dell’Ufficio
Assistenza territoriale, Psichiatria e dipendenze patologiche
(Dr.ssa Maria De Palma)

Il Dirigente del Servizio
Assistenza territoriale e Prevenzione
(Dott. Fulvio Longo)

di concerto con

La Dirigente del Servizio
Programmazione Sociale e Integrazione Sociosanitaria
(Dr.ssa Anna Maria Candela)

Il sottoscritto non ravvisa/revvise la necessita di esprimere sulla proposta di delibera le
seguenti osservazioni ai sensi dell’art. 15 e 16 del DPGR n. 161/2008.

Il Direttore dell’Area Politiche per la promozione della salute delle persone e delle pari
opportunita
(dott. Vincenzo Pomo)

L’ASSESSORE AL WELFARE
(Dr.ssa Elena Gentile)
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Bollettino ufficiale della Regione Puglia n. 67 del 27/05/2014

DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE 5 maggio 2014, n. 805

Deliberazione della Giunta Regionale n. 1521 del 2 agosto 2013. Istituzione del Tavolo Regionale per
I’Autismo.

L’Assessore al Welfare Elena Gentile, sulla base dell’istruttoria espletata dall’Ufficio n.4 del Servizio
Programmazione Assistenza Territoriale e Prevenzione e confermata dalla Dirigente dello stesso Ufficio
e dalla Dirigente del Servizio Programmazione ATP, riferisce quanto segue:

Con la Deliberazione della Giunta Regionale n.1521 del 2 agosto 2013 sono state approvate, in
attuazione dell’Accordo in C.U. del 22 novembre 2012, le Linee Guida regionali per I’Autismo.

Dette Linee Guida individuano il modello organizzativo dell'assistenza che deve essere assicurata dal
SSR ai minori ed agli adulti con Disturbi dello Spettro Autistico, specificando gli adempimenti di
pertinenza della Regione, delle Aziende Sanitarie, dei Privati Accreditati, delle Associazioni delle
Famiglie.

Si dispone, in particolare, che, in ogni ASL, nelllambito dei Servizi di Neuropsichiatria dell’'Infanzia e
dell’Adolescenza, siano costituite équipe dedicate ai DSA, diffuse in modo omogeneo sul territorio,
mentre, per la presa in carico dell’autismo adulto, dovra essere costituito, in staff alla Direzione del
Dipartimento di Salute Mentale, un “ Gruppo Interdisciplinare per i DSA * che assicuri il prosieguo della
presa in carico, operando in stretta integrazione con gli altri servizi sanitari coinvolti e con i servizi socio-
assistenziali.

Le Linee Guida identificano i Centri di riferimento ad alta specializzazione, per quel che concerne I'eta
evolutiva, nel Reparto di Neuroriabilitazione 2 - Psicopatologia dello Sviluppo delllRCCS MEDEA di
Ostuni-Brindisi, e, per quanto riguarda I'eta adulta, nell’Unita Operativa Complessa di Psichiatria
dell’Azienda Ospedaliera Universitaria Policlinico di Bari.

Viene, inoltre, definita la collaborazione tra le Associazioni di volontariato e delle Famiglie ed i Servizi
sanitari territoriali, nonché le modalita di consultazione e di verifica sullo stato di attuazione della rete di
assistenza, attraverso il Tavolo Regionale per I’Autismo.

Le Linee Guida attribuiscono, infatti, al Tavolo Regionale per I’Autismo il compito di monitorare lo stato
di attuazione delle stesse, con una attivita di verifica con cadenza almeno semestrale, offrire indicazioni
e pareri per la programmazione delle azioni attuative, assicurare una costante azione di ascolto delle
istanze dei portatori di interesse e promuovere la partecipazione alle decisioni e alle valutazioni delle
politiche pubbliche in favore della diagnosi precoce e della presa in carico integrata e continuativa delle
persone affette da DSA.

Il Tavolo Regionale per I’Autismo € nominato con Delibera di Giunta Regionale, svolge la sua attivita con
un mandato triennale, alla scadenza del quale si procede al rinnovo dei rappresentanti, sentite le
organizzazioni di riferimento, e coordinato dal Servizio Programmazione Assistenza Territoriale e



Prevenzione dell’Assessorato al Welfare e Politiche per la Salute, che opera di concerto con il Servizio
Programmazione Sociale e Integrazione Sociosanitaria, e si compone di:

- i coordinatori delle 6 équipe aziendali per i DSA nei minori;

- i coordinatori dei 6 Gruppi Interdisciplinari aziendali per i DSA negli adulti;

- i responsabili dei 2 Centri di riferimento regionali per i DSA,

- fino a n. 3 rappresentanti delle Associazioni delle Famiglie piu rappresentative a livello regionale e/o di
coordinamenti regionali delle associazioni;

- n. 1 rappresentante delle Associazioni datoriali piu rappresentative a livello regionale dei soggetti
gestori di strutture sociosanitarie e sanitarie territoriali per la presa in carico di soggetti con DSA;

- n. 1 rappresentante della SINPIA per la Puglia;

- n. 1 rappresentante dell’Ufficio Scolastico Regionale della Puglia.

Al fine, pertanto, di dare avvio all’attuazione delle Linee guida, si ritiene opportuno, quale azione
prioritaria e in continuita con lattivita di elaborazione condivisa tra attori istituzionali e organizzazioni di
volontariato/associazioni delle Linee guida suddette, avviare I istituzione del Tavolo regionale in quanto
cabina di regia per una programmazione partecipata delle azioni prioritarie da attuare.

Nei mesi di novembre e dicembre uu. ss., si €, dunque, provveduto a richiedere ai Direttori Generali
delle Aziende Sanitarie Locali di designare, nelle more della costituzione delle Equipe e dei Gruppi
Interdisciplinari aziendali, un Referente per i DSA nell’eta evolutiva ed un Referente per gli Adulti.

Nel contempo, si & provveduto a richiedere alle altre Istituzioni ed Organizzazioni coinvolte i nominativi
degli ulteriori componenti il Tavolo.

Avendo, dunque, acquisito tutte le designazioni, come da documentazione agli atti dell’Assessorato al
Welfare, si propone alla Giunta Regionale di istituire il Tavolo Regionale per I’Autismo - coordinato dal
Servizio Assistenza Territoriale e Prevenzione dell’Assessorato al Welfare e Politiche per la Salute, che
opera di concerto con il Servizio Programmazione Sociale e Integrazione Sociosanitaria - cosi
composto:

per le équipe aziendali per i DSA nell’'eta evolutiva:

- Figliolia Brigida ASL BT

- Porcelli Cesare ASL BA (Referente anche per gliAdulticon DSA)
- Cervellera Paola ASL BR

- Borelli Albacenzina ASL FG

- Longo Pasqualina ASL LE

- Lozito Vito ASL TA

per i Gruppi Interdisciplinari aziendali per iIDSA negli adulti:
- Doronzo Ruggiero ASL BT

- Suma Domenico ASL BR

- Pillo Giuseppe ASL FG

- Antonucci Gianfranco ASL LE

- Angelini Leonardo ASL TA

Per i Centri di riferimento ad alta specializzazione:
- Massagli Angelo
- Todarello Orlando

per le Associazioni delle Famiglie e/o di coordina menti regionali delle associazioni:

- ChimientiMario

- Fiore Maria Grazia (con facolta di delega a Del Mastro Rosanna o Nardella Raffaella)
- ScialpiPaolo



per le Associazioni datoriali:
- Robortaccio Antonella

per la Societa Italiana di Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell’Adolescenza- Sezione Puglia:
- Ventura Patrizia

per I'Ufficio Scolastico Regionale della Puglia:
- Annalisa Rossi

“COPERTURA FINANAZIARIA ai sensi della L.R. 28/2001 e ss.mm. e ii.”
La presente deliberazione non co m p orta implicazioni di natura finanziaria sia di entrata che di spesa e
dalla stessa non deriva alcun onere a carico del bilancio regionale.

L’Assessore relatore, sulla base delle risultanze istruttorie, co m e innanzi illustrate, propone alla Giunta,
ai sensi dell’art. 4, comma 4, lettera k) della L.R. 7/97, I'adozione del conseguente atto finale.

LA GIUNTA
Udita la relazione e la conseguente proposta dell’Assessore al Welfare;

Viste le sottoscrizioni poste in calce al presente provvedimento dalla Dirigente dell’Ufficio n. 4 del
Servizio Programmazione Assistenza Territoriale e Prevenzione e dalla Dirigente del Servizio PATP;

A voti unanimi, espressi nei modi di legge
DELIBERA

- di istituire il Tavolo Regionale per I’Autismo - coordinato dal Servizio Assistenza Territoriale e
Prevenzione dell’Assessorato al Welfare e Politiche per la Salute, che opera di concerto con il Servizio
Programmazione Sociale e Integrazione Sociosanitaria - che cosi si compone:

per le Equipe aziendali per i DSA nell’eta evolutiva:

- Figliolia Brigida ASL BT

- Porcelli C esare ASL BA (Referente anche per gli Adulti con DSA)
- Cervellera Paola ASL BR

- Borelli Albacenzina ASL FG

- Longo Pasqualina ASL LE

- Lozito Vito ASL TA

per i Gruppi Interdisciplinari aziendali per i D S A negli adulti:
- Doronzo Ruggiero ASL BT

- Suma Domenico ASL B R

- Pillo Giuseppe ASL FG

- Antonucci Gianfranco ASL LE

- Angelini Leonardo ASL TA

Per i Centri di riferimento ad alta specializzazione:
- Massagli Angelo



- Todarello Orlando

per le Associazioni delle Famiglie e/o di coordina menti regionali delle associazioni:

- ChimientiMario

- Fiore Maria Grazia (con facolta di delega a Del Mastro Rosanna o Nardella Raffaella)
- ScialpiPaolo

per le Associazioni datoriali:
- Robortaccio Antonella

per la Societa Italiana di Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell’Adolescenza- Sezione Puglia:
- Ventura Patrizia

per I'Ufficio Scolastico Regionale della Puglia:

- Rossi Annalisa

- di attribuire al Tavolo Regionale per I’Autismo, come previsto dalla D G R n. 1521 del 2 agosto 2013, il
compito di m o nitorare, con una attivita di verifica almeno semestrale, lo stato di attuazione delle Linee
Guida regionali per I'’Autismo, offrire indicazioni e pareri per la progra m m azione delle azioni attuative,
assicurare una costante azione di ascolto delle istanze dei portatori di interesse e promuovere la
partecipazione alle decisioni e alle valutazioni delle politiche pubbliche in favore della diagnosi precoce e
della presa in carico integrata e continuativa delle persone affette da DSA;

- di dare mandato alla Dirigente del Servizio Programmazione Assistenza Territoriale e Prevenzione di
provvedere ai consequenziali successivi adempimenti;

- di notificare il presente provedimento al Servizio Personale;
- di prevedere la pubblicazione del provvedimento in parola sul B.U.R.P.

Il Segretario della Giunta Il Presidente della Giunta
Avv. Davide F. Pellegrino Dott. Nichi Vendola
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CONFERENZA UNIFICATA

Intesa, ai sensi dell’articolo 4, comma 1, della legge 18 agosto 2015, n. 134, tra il Governo, le
Regioni, le Province autonome di Trento e Bolzano e gli Enti locali sul documento recante
“Aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualita e
dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi dello Spettro Autistico.

Repertorio Atti n.Sj[a) del 10 maggio 2018
LA CONFERENZA UNIFICATA

Nella odierna seduta del 10 maggio 2018;

VISTA la legge 18 agosto 2015, n. 134, recante “Disposizioni in materia di diagnosi, cura e
abilitazione delle persone con disturbi dello spettro autistico e di assistenza alle famiglie”, in
particolare l'articolo 4, comma 1, a tenoredel quale “Entro 120 giorni dall'aggiornamento dei livelli
essenziali di assistenza previsto dall’articolo 3, comma 1, il Ministero della salute, previa intesa in
questa Conferenza, provvede, in applicazione dei livelli essenziali di assistenza medesimi,
allaggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualita e
dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei disturbi pervasivi dello sviluppo (DPS), con
particolare riferimento ai disturbi dello spettro autistico, di cui allaccordo sancito in questa
Conferenza il 22 novembre 2012. Le linee di indirizzo sono aggiornate con cadenza almeno
triennale”;

VISTO l'Accordo sancito in questa Conferenza il 22 novembre 2012 (Rep. Atti n. 132/CU)
concernente ‘Linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualita e
dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi Pervasivi dello Sviluppo, con
particolare riferimento ai disturbi dello spettro autistico”, finalizzate a riesaminare le priorita
nell'ambito dei disturbi dello spettro autistico e a confrontarsi sulla relativa offerta dei servizi;

VISTA la nota del 27 febbraio 2018, con la quale il Ministero della salute ha inviato, ai fini del
perfezionamento dell'intesa da parte di questa Conferenza, lo schema di provvedimento
concernente l'aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della
qualita e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi dello Spettro Autistico,
diramato alle Regioni e Province autonome di Trento e Bolzano, a cura dell’Ufficio di Segreteria di
questa Conferenza, in data 1°marzo 2018 con contestuale richiesta di assenso tecnico al
Coordinamento della Commissione salute;

VISTA la nota del 12 marzo 2018, con la quale I'Ufficio di Segreteria di questa Conferenza ha
convocato una riunione tecnica tenutasi il 29 marzo 2018, nel corso della quale i rappresentanti
del’Amministrazione centrale hanno discusso le osservazioni regionali, diramate con nota del 28
marzo 2018;

VISTA la nota del 9 aprile 2018, con la quale I'Ufficio di Segreteria di questa Conferenza ha
diramato alle Regioni il testo definitivo trasmesso dal Ministero della salute, riformulato secondo gli
esiti della riunione anzidetta, chiedendo I'assenso tecnico alla Regione Piemonte, Coordinatrice
della Commissione salute;
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CONFERENZA UNIFICATA

CONSIDERATO che, nel corso dell'odierna seduta di questa Conferenza, le Regioni e le Province
autonome di Trento e Bolzano hanno espresso avviso favorevole all'intesa sullo schema di
provvedimento in epigrafe;

ACQUISITO nella seduta odierna I'assenso del Governo, delle Regioni e Province Autonome di
Trento e Bolzano, del’ANCI e dellUPI;

SANCISCE INTESA

tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome e le Autonomie locali, ai sensi dell’articolo 4,
comma 1, della legge 18 agosto 2015, n. 134, nei seguenti termini:

CONSIDERATO

- che Il decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 12 gennaio 2017, recante
“Definizione e aggiornamento dei Livelli essenziali di assistenza”, di cui all’articolo 1,
comma 7, del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502, in particolare I'articolo 60, che
al comma 1 prevede “Ai sensi della legge 18 agosto 2015, n. 134, il Servizio sanitario
nazionale garantisce alle persone con disturbi dello spettro autistico, le prestazioni della
diagnosi precoce limpiego di metodi e strumenti basati sulle piu avanzate evidenze
scientifiche” e che al successivo comma 2 richiama la previsione di cui all’articolo 4,
comma 1, della citata legge n. 134;

- che il documento rappresenta una linea di indirizzo nazionale da utilizzare come supporto
per la programmazione, la riorganizzazione ed il potenziamento dei modelli assistenziali e
dei servizi sanitari e sociosanitari a livello regionale e locale;

SI CONVIENE
Articolo 1

1. E’ approvato il documento recante “Aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione
ed il miglioramento della qualita e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei disturbi
dello spettro autistico” che, Allegato sub A al presente atto, ne costituisce parte integrante;

2. Le Regioni e le Province autonome, entro sei mesi dalla data della presente Intesa,
provvedono a recepire le “Linee di indirizzo” di cui al punto 1, tramite I'approvazione di un
piano operativo da trasmettere al Ministero della salute;

3. Aisensi dell’articolo 4, comma 2, della citata legge n. 134, I'attuazione delie predette “Linee
di indirizzo” costituisce adempimento ai fini della verifica del Comitato permanente per la
verifica dell’'erogazione dei livelli essenziali di assistenza;

4.  Allattuazione della presente intesa si provvede nei limiti delle risorse umane, finanziarie e
strumentali disponibili a legislazione vigente e comunque senza nuovi 0 maggiori oneri per la
finanza pubblica.

Il Presidente

Sottosgigtetario m




‘Aggiomamento delle linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualit&
e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi dello Spettro Autistico’

Premessa

Il presente documento rappresenta I'aggiornamento teorico ed operativo delle ‘Linee di indirizzo
per la promozione e il miglioramento della qualita e dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nei
Disturbi Pervasivi dello Sviluppo (DPS), con particolare riferimento ai disturbi dello spettro autistico’
elaborate dalla Direzione Generale della Prevenzione Sanitaria del Ministero della salute in stretto
raccordo con la Direzione Generale della Programmazione e in collaborazione con I'istituto Superiore di
Sanita (ISS) e le Regioni, e approvate in Conferenza Unificata nel novembre 2012.

Da una valutazione sul recepimento delle precedenti Linee di indirizzo effettuata dal Ministero
della salute in collaborazione con il Gruppo Tecnico Interregionale Salute Mentale (GISM) sono emersi
diversi gradi di recepimento e differenti esperienze di implementazione a livello regionale e locale. Va
tuttavia segnalato che in alcune Regioni sono state riscontrate iniziative di attivazione di
programmazione sanitaria, Fistituzione di fondi specifici o I'utilizzo di strumenti e modalita dirette al
conseguimento degli obiettivi indicati nelle Linee di indirizzo approvate nel 2012. Tali esperienze non
sono ad oggi ancora uniformemente diffuse nel territorio nazionale generando disparita di approccio
alla gestione dei bisogni delle persone nello spettro autistico. In considerazione di questa disomogeneita
e incompletezza di a'pplicazione delle precedenti linee di indirizzo, il presente documento deve essere
considerato un’integrazione e non una sostituzione del precedente.

La consapevolezza della complessita del fenomeno, 'impatto sulla qualita di vita dell'individuo,

sulla tenuta del tessuto familiare e le ricadute di ordine sociale, richiede un impegno coordinato da
parte delle istituzioni, centrali e regionali, in stretto raccordo con le Associazioni dei familiari. La
modesta coerenza programmatoria e operativa rischia di comportare una disomogenea
rappresentazione degli elementi organizzativi necessari a garantire 'uniformita di risposte adeguate ai
bisogni delle persone nelio spettro autistico.
A livello europeo i disturbi dello spettro autistico vengono indicati come una condizione ad elevato
costo sanitario e impatto sociale, in riferimento a tutte le fasi della vita e a tutti gli ambiti d’intervento.
In linea con ‘European Pact for Mental Health and Well-Being, EC 2008’ e il ‘WHO Global Plan of action
for children’s environmental health 2010-2015’, gli Stati membri devono impegnarsi ad implementare le
azioni necessarie a favorire Vintegrazione e il miglioramento della qualita della vita delle persone
coinvolte. In particolare, le linee di azione e le politiche da intraprendere urgentemente sono contenute
nella recente WHO Resolution ‘Comprehensive and Coordinated Efforts for the Management of ASD
EB133/4°.

Il documento ‘Aggiornamento delle linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della
qualita e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi dello Spettro Autistico’, & una linea
di indirizzo nazionale da utilizzare come supporto per la programmazione, la riorganizzazione e il
potenziamento dei madelli assistenziali e dei servizi socio sanitari a livello regionale e locale. Esso
risponde al mandato dell’articolo 4 comma 1 della legge 134, come richiamato dall’art. 60 del DPCM sui
LEA. Come inoltre previsto al comma 2 dell'articolo 4 della medesima legge ‘L’attuazione delle presenti
linee di indirizzo aggiornate ai sensi de! comma 1 costituisce adempimento ai fini della verifica del
Comitato permanente per la verifica dell'erogazione dei livelli essenziali di assistenza’. Questo
documento & il risultato delle attivitd del Tavolo Tecnico operante presso il Ministero della salute,




coordinato dai due rappresentanti della Direzione Generale della Prevenzione Sanitaria e composto
inoltre da un rappresentante della Direzione Generale della Programmazione Sanitaria, un
rappresentante dell’lSS e dai referenti di, tre Regioni individuati dalla Commissione Salute, operando in
collaborazione con le associazioni nazionali di promozione e tutela delle persone nello spettro autistico
maggiormente rappresentative. Infatti, Italia, con !a Legge n. 18/2009, ha ratificato fa convenzione
ONU sui diritti delie Persone con Disabilita, che all’art. 4.3 ribadisce che nell’ambito dello sviluppo €
dell'attuazione di leggi e politiche finalizzate allapplicazione della Convenzione, e di altri processi
decisionali relativi alle persone con disabilita, gli Stati Parte devono agire in stretta consultazione con le
persone con disability, che sono attivamente coinvolte, compresi i minori, attraverso le organizzazioni
che le rappresentano.

Introduzione

Contesto generale

| disturbi dello spettro autistico (dall'inglese Autism Spectrum Disorders, ASD) sono un insieme
eterogeneo di disturbi del neurosviluppo caratterizzati da deficit persistente nella comunicazione sociale
e nell'interazione sociale in molteplici contesti e pattern di comportamenti, interessi o attivita ristretti,
ripetitivi‘. La diagnosi del disturbo & primariamente clinica, integrata da una specifica valutazione
strutturata. Le caratteristiche della sintomatologia clinica possono essere estremamente eterogenee sia
in termini di complessitd che di severita e possono presentare un’espressione variabile nel tempo.
Inoltre, le persone nello spettro autistico molto frequentemente presentano diverse co-morbilita
neurologiche, psichiatriche e mediche di cui & fondamentale tenere conto pef I'organizzazione degli
interventi’.
Sebbene negli ultimi anni la ricerca sulle basi eziologiche abbia mostrato un certo grado di
avanzamento, ad oggi non & stata del tutto chiarita la complessita delle cause. La letteratura pili recente
& concorde nell’indicare una base genetica e/o I'associazione di fattori ambientali di vario tipo tra cui si
riportano le infezioni contratte dalla madre in gravidanza, lo status immunologico materno-fetale,
| I'esposizione a farmaci o agenti tossici e Fetd avanzata dei genitori al momento del concepimentoa. Le
evidenze scientifiche relative alla presenza di specifici marcatori biologici, alterazioni morfologiche e
biochimiche, non sono ad oggi ancora interpretabili in modo univoco®. Uipotesi di una possibile
associazione causale tra vaccinazioni e ASD & stata ripetutamente confutata da numerose evidenze
scientifiche’.
Gli studi epidemiologici internazionali hanno riportato un incremento generalizzato della
prevalenza di ASD®. La maggiore formazione dei medici, le modifiche dei criteri diagnostici e 'aumentata
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conoscenza del disturbo da parte della popolazione generale, connessa anche al contesto socio-
economico, sono fattori da tenere in considerazione nellinterpretazione di questo incremento.
Attualmente, la prevalenza del disturbo & stimata essere circa 1:68 tra i bambini di 8 anni negli Stati
Uniti’, 1:160 in Danimarca® e in Svezia®, 1:86 in Gran Bretagna™. In eta adulta pochi studi sono stati
effettuati e segnalano una prevalenza del 1:100 in Inghilterra”. Va ricordato che per comprendere la
diversitd delle stime di prevalenza sopra riportate & necessario considerare anche la variabilita
geografica e le differenze metodologiche degli studi da cui tali stime originano.

Un’osservazione comune & che i disturbi dello spettro autistico siano piu frequenti nei maschi rispetto
alle femmine con un rapporto variabilmente riportato tra 41 e 5:12, Tuttavia, recenti studi
epidemiologici riportano un rapporto inferiore™ che potrebbe essere ricondotto, almeno in parte,
all’aumentato numero di diagnosi nelle femmine™. ‘

Per quanto riguarda I'ltalia, le uniche stime di prevalenza ad oggi disponibili fanno riferimento alle
Regioni Emilia-Romagna e Piemonte e sono basate sui sistemi informativi regionali. Nella regione
Piemonte & in vigore a partire dal 2003 un sistema informativo che raccoglie i dati delle 27 Unita
Operative di Neuropsichiatria dell'infanzia e dell’adolescenza che partecipano all’Osservatorio regionale
sulla disabilita infantile. Sulla base di tali dati, la prevalenza di diagnosi di ASD nella regione Piemonte e
di 3,8 per mille nella popolazione target 0-17 anni [0.74 per mille (0-2 anni), 6.2 per mille (3-5 anni), 4.2
per mille (6-10 anni), 4.1 per mille (11-13 anni), 3.2 per mille (14-17 anni)]. Nella regione Emilia-
Romagna, dove & operante dal 1999 un sistema per la registrazione delle prestazioni sui soggetti presi in
carico, la prevalenza-totale neil’anno 2016 & del 3.9 per mille nella popolazione target 0-17 anni [2.9 per
mille (0-2 anni), 5.5 per mille (3-5 anni), 4.3 per mille (6-10 anni), 3 per mille (11-17 anni)]. Sia i dati
longitudinali del Piemonte che quelli del’Emilia Romagna confermano il progressivo abbassamento
dell’eta di prima diagnosi. Questo dato assume una particolare rilevanza alla luce del crescente corpo di
evidenze scientifiche, che segnalano I'importanza della diagnosi e del trattamento precoce cosi come la
necessita di costruire una cornice di interventi basata sull’evidenza e adattata ai bisogni della persona
nello spettro autistico in tutte le diverse epoche della vita. In eta adulta i dati sono ancora piu scarsied &
necessario implementarne la raccolta.

Attivita istituzionali e contesto normativo nazionale

Le Linee di indirizzo approvate in Conferenza Unificata nel 2012, promuovevano lo sviluppo di
accordi inter-settoriali tra i Servizi degli ambiti di Salute, Sociale, Istruzione e Lavoro per-attivare e
I'attivazione di servizi Sanitari Regionali secondo il modello della rete clinica, indispensabili ad
affrontare la necessita di un percorso assistenziale capace di garantire i principi definiti dalla normativa
vigente di diritto all’assistenza sanitaria, socio sanitaria e di non discriminazione educativa. L’esigenza di
integrare i differenti approcci istituzionali, organizzativi e clinici al problema, inclusa quella di garantire
la continuita della cura nel passaggio dall’eta evolutiva all'etd adulta, & stata successivamente
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confermata attraverso 'inclusione dei disturbi dello spettro autistico tra le priorita del Piano di Azioni
Nazionale per la Salute Mentale (PANSM), approvato in Conferenza Unificata il 24 gennaio 2013.

Nel 2012, il Ministero della salute aveva promosso, tramite il tramite il Centro Nazionale per la
Prevenzione e il Controllo delle Malattie (CCM), il ‘Network Italiano per il riconoscimento precoce dei
Disturbi dello Spettro Autistico {NIDA)’ coordinato dall’ISS. Il Network NIDA & attualmente attivo in sei
Regioni e finalizzato allindividuazione precoce di atipie dello sviluppo tramite un protocollo di
sorveglianza e di valutazione del neuro-sviluppo della popolazione generale e di popolazioni ad alto
rischio (fratellini di bambini gia diagnosticati con ASD). Successivamente, il Ministero della salute ha
promosso il progetto di ricerca finalizzata ‘Network italiano dedicato ai disturbi dello spettro autistico:
strategie per colmare le lacune presenti nel Servizio Sanitario Nazionale’ (NET-2013-02355263)
estendendo la sorveglianza del neurosviluppo anche ad altre popolazioni di bambini considerati a rischio
per ASD come i bambini nati pretermine di alto grado e i neonati piccoli per eta gestazionale®™. Inoltre,
nel’lambito del progetto sono incluse attivita progettuali finalizzate alla diagnosi precoce,
allidentificazione di potenziali marcatori biologici per supportare la diagnosi clinica e descrivere
Feterogeneitd della popolazione con ASD e identificare eventuali moderatori e mediatori (indici
predittivi) della risposta del bambino al trattamento. Nell’ambito delle attivita del Network sono
coinvolti numerosi Centri clinici e di ricerca di eccellenza italiani impegnati nel campo dei disturbi dello
spettro autistico.

Il Ministero della salute nel 2013 ha ritenuto opportuno sostenere I'ISS nell’'effettuazione, con il
supporto ed in raccordo con gli Assessorati alla sanita regionali, di una ‘indagine conoscitiva sulla rete
dei servizi che operano sul territorio nazionale’ per le persone nello spettro autistico e le loro famiglie
allo scopo di fornire un quadro aggiornato del fenomeno e della risposta assistenziale, e per orientare le
strategie di programmazione sociosanitaria nazionale, regionale e locale. | risultati dell'indagine, che ha
censito Pofferta sanitaria e sociosanitaria, sono stati recentemente pubblicati nel rapporto ISTISAN
17/16%. Tra i punti segnalati come prioritari & stata indicata la necessitd di creare un sistema
informativo specifico, migliorare il raccordo con I'area della riabilitazione privata accreditata, ridurre
I'eterogeneita geografica e consolidare la definizione di protocolli di diagnosi e di intervento condivisi a
livello regionale ed aziendale. Solo alcune realta regionali hanno istituito centri di riferimento per ASD e
sono dotate di piani di trattamento assistenziale, implementati comunque in modo variabile. L’assenza
di una rete di servizi integrati & inoltre indicata come elemento di importante fragilita.

Il Ministero della Salute, inoltre, al fine di intercettare il disagio giovanile o specifici disturbi deflo
sviluppo evolutivo, ha stilato il 2 aprile 2015 un Protocollo di intesa con il Ministero della Istruzione,
dell’Universita e della Ricerca (MIUR) “Per la tuteia del diritto alla salute, allo studio e allinclusione” per
migliorare, coordinare e agevolare le attivita di rispettiva competenza garantendo V'integrazione degli
interventi per la tutela e promozione della salute e del benessere psicofisico di bambini, alunni e
studenti, nonché per linclusione scolastica nei casi di disabilita e disturbi evolutivi specifici e, in
particolare, per lo svolgimento delle attivita di interesse comune.

i 25 febbraio 2016 hanno preso il via le attivitad di un ulteriore progetto promosso e finanziato dal
Ministero della salute e affidato all’lSS, finalizzato all'istituzione dell’“Osservatorio nazionale per il
monitoraggio dei disturbi dello spettro autistico’. 1| progetto ha il duplice obiettivo di effettuare una
stima di prevalenza del disturbo a livello nazionale e costituire una rete tra la pediatria, impegnata nei
controlli sanitari nellinfanzia previsti dal Sistema Sanitario Nazionale, e le unita specialistiche di
neuropsichiatria dell'infanzia e dell'adolescenza per I'individuazione precoce. In particolare, la stima di
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prevalenza a livello nazionale verra effettuata attraverso un protocollo di screening condiviso con il
progetto europeo ‘Autism Spectrum Disorders in the European Union’ (ASDEU) finanziato dalla DG Santé
della Commissione Europea. Tra i molteplici benefici che possono derivare da tale studio epidemiologico
vi sono un’aumentata consapevolezza de! disturbo nella comunita e un miglioramento del livello di
comprensione del suo impatto socio-economico.

La Legge nazionale n.134 del 18 agosto 2015, ‘Disposizioni in materia di prevenzione, cura e
riabilitazione delle persone con disturbo dello spettro autistico e di assistenza alle famiglie’, &
intervenuta a livello normativo per indicare gli interventi necessari a garantire la tutela della salute, il
miglioramento delle condizioni di vita e l'inserimento nella vita sociale e nei contesti lavorativi delle
persone nello spettro autistico, valorizzandone le capacita altinterno di un coordinamento ad ampio
raggio. |l testo di legge ha sottolineato la necessita di attuare politiche regionali in materia di ASD per il
conseguimento di specifici qbiettivi, di sviluppare progetti di ricerca riguardanti la conoscenza del
disturbo e le buone pratiche terapeutiche ed educative e di aggiornare le linee guida sul trattamento in
tutte le etd, i livelli essenziali di assistenza e le Linee di indirizzo del Ministero della salute. Nel 2016,
proprio per consentire I'attuazione della Legge nazionale n.134/2015 & stato istituito presso il Ministero
della salute, ai sensi dell’art.1 comma 401 della Legge 28 dicembre 2015, n. 208 recante ‘Disposizioni
per la formazione del bilancio annuale e pluriennale dello Stato’, un ‘Fondo per la cura dei soggetti con
disturbo dello spettro autistico’ le cui modalita di utilizzo sono state definite nel Decreto
interministeriale (DM) tra Ministero della salute e Ministero dell’economia e delle finanze del 30
dicembre 2016. In particolare, il DM indica la necessita di elaborare le linee guida sul trattamento dei
disturbi dello spettro autistico in tutte le eta della vita {art. 2), di aggiornare le Linee di indirizzo e le
attivita ad esse collegate (art. 3}, e di promuovere progetti di ricerca coordinati dalle Regioni (art.4).

Nel gennaio 2017 infine, il Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri {DPCM) recante
‘Definizione e aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza, di cui all’art. 1, comma 7, del Decreto
Legislativo 30 dicembre 1992, n. 502 12, pubblicati in Gazzetta Ufficiale n. 65 il 18 marzo 2017’ ha
recepito integralmente la Legge 134/2015, stabilendo che il servizio sanitario nazionale garantisca alle
persone nello spettro autistico, le prestazioni della diagnosi precoce, della cura e del trattamento
individualizzato, mediante timpiego di metodi e strumenti basati sulle piu avanzate evidenze
scientifiche.

Obiettivi

Per garantire la condivisione dei principi e la loro traduzione in operativita integrata, il presente
documento individua una serie di obiettivi ed azioni prioritarie per fornire indicazioni omogenee per la
programmazione, attuazione e verifica dell’attivita della rete dei servizi per le persone nello spettro
autistico in tutte le et della vita, favorendo il raccordo e il coordinamento tra tutte le aree operative
coinvolte. Si sottolinea che I'integrazione e il coordinamento delle diverse agenzie e servizi pubblici nelle
aree della sanita, istruzione, sociale, lavoro, sono necessari per realizzare interventi appropriéti € congrui
rispetto ai bisogni delle persone nello spettro autistico in tutte le epoche di vita garantendo la continuita

dei servizi dall’eta evolutiva all’eta aduita e lo sviluppo coerente di un percorso di vita.
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INTERVENT! MIRATI DI SANITA’ PUBBLICA CON FINALITA’ STRATEGICHE

Premessa

Gli interventi di sanita pubblica devono tenere conto delle evidenze scientifiche e basarsi sulle
conoscenze disponibili al fine di predisporre interventi mirati e coordinati diretti alla persona nello
spettro autistico e al suo contesto familiare ed ambientale. Perché gli interventi possano mantenere
queste prerogative & indispensabile dotarsi di strumenti per il loro monitoraggio e per la loro verifica. n
particolare il DM del 30 dicembre 2016 prevede:

- il monitoraggio del recepimento delle Linee di indirizzo e la verifica della ioro implementazione
attraverso specifici Piani Regionali;

- la ricognizione aggiornata dell’offerta sanitaria e sociosanitaria esistente dedicata alle persone nello
spettro autistico in tutte le epoche di vita;

- Fimplementazione di un database all'interno dell’Osservatorio Nazionale per il monitoraggio dei
disturbi dello spettro autistico per la raccolta dei dati clinici neurofisiologici, neurobiologici e di
esposizione ambientale delle persone nello spettro autistico e delle loro famiglie.

Pi nello specifico, nell'ambito delle attivita previste dall’art. 3, comma 2b del DM & prevista la
realizzazione di uno studio di fattibilith per Ia predisposizione di una mappa dinamica dei servizi dedicati
alla diagnosi e alla presa in carico delle persone nello spettro autistico per tutto I'arco di vita. Per questa
attivita sara necessario dotarsi di strumenti dedicati per superare le criticita connesse all’individuazione
delle persone nello spettro autistico in eta adulta.

La mappa dinamica dei servizi consentira l'acquisizione sistematizzata e continua di dati aggiornati su
tutto il territorio nazionale e fornirad informazioni di dettaglio sui servizi presenti in alcune regioni
campione. Lo studio di fattibilita inoltre definira le procedure operative per il citato rilevamento e la
raccolta di dati sul territorio nazionale. Il censimento delle strutture, delle prestazioni del personale e
delle attivita diagnostiche, terapeutiche-riabilitative e socioassistenziali relative ai disturbi dello spettro
autistico in tutte le epoche di vita consentira il monitoraggio dell’attivita dei servizi, la caratterizzazione
epidemiologica sulle caratteristiche dell’'utenza e sui piani di trattamento, il supporto alle attivita
gestionali delle strutture per valutare il grado di efficienza e di utilizzo delle risorse, il supporto alla
costruzione di indicatori di struttura, processo ed esito sia a livello regionale che nazionale.

Azioni

s Ricognizione aggiornata della normativa regionale, generale e di settore, con particolare riferimento
ai piani e programmi regionali per ASD.

e Ricognizione aggiornata dell’offerta sanitaria e sociosanitaria esistente su base regionale.

e Predisposizione di un sistema informativo finalizzato a raccogliere dati provenienti dai servizi sanitari
e socio-sanitari per i disturbi neuropsichiatrici deli'infanzia e dell’adolescenza, che consenta di
evidenziare le informazioni specifiche relative ai disturbi dello spettro autistico, possibilmente da
integrare con i dati provenienti dai servizi sociali e dagli Uffici Scolastici Regionali. E fondamentale
predisporre un sistema informativo nell’ambito del quale sia realizzata una cartella clinica unica per
Pindividuo, dall’eta evolutiva all’eta adulta, in maniera tale da ottimizzare la continuita assistenziale
anche grazie alla trasmissione aggiornata e continua delle informazioni sociosanitarie.

* Analoga valorizzazione delle informazioni riguardanti gli individui con ASD in eta adulta va prevista
all'interno dei sistemi informativi esistenti.




PREVENZIONE ED INTERVENTI PRECOCI

Premessa

La diagnosi e lintervento precoci sono considerati obiettivi cruciali per favorire positivamente
I’evoluzione, linclusione e il complessivo miglioramento della qualita della vita delle persone nello
spettro autistico e delle loro famiglie.

L'approccio strategico di sanitd pubblica deve prevedere I'implementazione di una rete di servizi
coordinata in modo intersettoriale che ponga al centro il bambino e la sua famiglia nell’ambito della
quale promuovere la sorveglianza dello sviluppo e in cui predisporre adeguati interventi di sostegno. In
questa direzione, le attivitd del progetto ‘Osservatorio nazionale per il monitoraggio dei disturbi dello
spettro autistico’ sono state rivolte alla costituzione della rete pediatria-neuropsichiatria considerata la
cornice indispensabile per garantire la sorveglianza del benessere del bambino. in particolare, il
raccordo formalizzato tra i pediatri e i servizi di neuropsichiatria dell'infanzia e delladolescenza e
ritenuto un approccio strategico per la diagnosi precoce dei disturbi del neurosviluppo, inclusi i disturbi
dello spettro autistico. Si impone la necessitd di realizzare interventi atti a contrastare le significative
disomogeneita emerse sul territorio italiano a livello metodologico, organizzativo e operativo. Il DM del
30 dicembre 2016 prevede la realizzazione di interventi in questa direzione che richiedono il
coordinamento tra i livelli istituzionali nazionali e regionali.

Azioni

o Interventi di sensibilizzazione della popolazione generale relativamente all'importanza di
promuovere il benessere del bambino, il suo neurosviluppo, e di favorire la conoscenza sui segni e
sintomi precoci dei disturbi.

e Attivita formative specifiche rivolte alla rete sanitaria ed alla rete educativa ai fini di promuovere la
conoscenza sui sintomi precoci del neurosviluppo, con particolare attenzione al disturbo dello
spettro autistico. Tali attivitd dovrebbero rientrare in una cornice coordinata di interventi formativi
condivisa a livello nazionale e regionale.

e Istituzione di raccordi formalizzati tra i pediatri di libera scelta e i servizi di neuropsichiatria
dellinfanzia e dell’'adolescenza per garantire una precoce formulazione del sospetto di ASD da parte
del Pediatra di Libera Scelta nel’ambito dei bilanci di salute seguito dall'invio tempestivo alle équipe
specialistiche per ASD dei Servizi di neuropsichiatria dell’Eta Evolutiva.

¢ Interventi finalizzati a promuovere il coinvolgimento attivo della famiglia durante il percorso
diagnostico e nella fase di costruzione del progetto terapeutico.

e Interventi precoci basati sull'evidenza. L'art 2, comma 1 del DM del 30 dicembre 2016 prevede tra
Faltro I'aggiornamento della Linea guida 21 ‘Il trattamento dei disturbi dello spettro autistico nei
bambini e negli adolescent?’ alle cui raccomandazioni aggiornate si dovra fare riferimento.

POTENZIAMENTO DELLA RETE DE! SERVIZI PER LA DIAGNOSI, LA CURA E LA PRESA IN CARICO
GLOBALE DELLA PERSONA NELLO SPETTRO AUTISTICO

Premessa

La presa in carico della persona nello spettro autistico e della sua famiglia, nell’ambito della gestione
integrata e in raccordo con il pili ampio progetto individuale, richiede la predisposizione di un percorso
diagnostico terapeutico assistenziale (PDTA) in cui Vintervento pil appropriato sia identificato sulla base
dei biso'gni‘ specifici nelle giverse epoche di vita della persona. E necessario quindi identificare percorsi
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mirati per sottogruppi di pazienti verso i quali a risposta organizzativa e gestionale e il follow-up devono
essere diversificati a seconda del grado di complessita assistenziale. La persona con sospetto diagnostico
e/o diagnosi di ASD e i suoi familiari devono essere il centro di una rete assistenziale regionale integrata
di cui fanno parte i servizi afferenti agli ambiti di salute, sociale, istruzione e lavoro. La presa in carico
della famiglia delle persone nello spettro autistico @ indispensabile fin dall’avvio del percorso di
valutazione, proseguendo nelle fasi della comunicazione della diagnosi, della costruzione e attuazione
del progetto terapeutico e nel momento di valutazione della sua efficacia. E necessario predisporre
percorsi secondo un modello di rete clinica e di approccio multi professionale, interdisciplinare ed eta
specifico per la diagnosi, la costruzione e attuazione del progetto abilitativo individualizzato e con
intensit3 di cure differenziate. La rete assistenziale regionale deve adeguarsi in modo fluido e coordinato
ai bisogni della persona nelle diverse epoche di vita garantendo una particolare attenzione alle fasi di

transizione e alla presa in carico in eta adulta.

Azioni

e Promozione di un’azione programmatica regionale che preveda il monitoraggio dello sviluppo dei
bambini ad alto rischio per ASD (ad esempio fratellini di bambini con ASD, nati prematuri, nati piccoli
per etd gestazionale). E auspicabile un livello di monitoraggio nazionale per implementazione di
questa azione secondo criteri condivisi e standardizzati.

e Individuazione di un percorso uniforme sul territorio regionale per Passistenza alle persone nello
spettro autistico, minori e adulti, mediante la definizione di procedure e modalita unitarie per
Vaccesso ai servizi sanitari e sociali, la presa in carico della persona e della famiglia, la valutazione
multidimensionale dei bisogni (clinici funzionali e sociali) e il progetto individualizzato di assistenza
{in linea con quanto previsto dall'art. 21, DPCM LEA).

e Definizione a livello regionale di percorsi e strumenti di valutazione diagnostica e funzionale (di tipo
multidimensionale), clinico-biologica, appropriati e basati sulle evidenze scientifiche, preferibilmente
con protocolli diagnostici che includano strumenti standardizzati e prevedano anche i necessari
accertamenti laboratoristici e strumentali.

e | percorsi di valutazione diagnostica e funzionale dovrebbera includere I'applicazione, se indicato e

appropriato, di indagini bioumorali e strumentali diretti anche alle possibili co-morbilita
neurologiche, psichiatriche ed internistiche.

e Concezione dellattivita di valutazione come un patrimonio di informazioni ben classificate, utili

anche per scopi epidemiologici oltre che per definire obiettivi e pianificare interventi, sostegni,
risorse in funzione di esiti clinici, funzionali e personali in termini di miglioramento della qualita di
vita della persona nello spettro e della sua famiglia.

e Definizione di équipe specialistiche multidisciplinari dedicate nell’ambito dei—sepvizi—di della

neuropsichiatria dell’et3 evolutiva; analoghe equipe devono essere previste per I'eta adulta, con la
garanzia della governance clinica da parte dei Dipartimenti di salute mentale,—e-deiservizi-di-salute
mentale—pereti—adulta—che formulino la diagnosi e definiscano it progetto individualizzato
abilitativo e di assistenza, ne valutino I'andamento attraverso Ianalisi di un profile di indicatori e
svolgano anche attivita di consulenza nei diversi contesti di vita della persona. Nella definizione del
progetto e nella valutazione degli esiti le équipe multidisciplinari devono considérare le
caratteristiche individuali della persona, le sue aspettative e preferenze, il contesto in cui vive la
persona e la sua famiglia nell’ottica del miglioramento della qualita della vita.

e Promozione e rafforzamento di un sistema integrato dei servizi sanitari, sociali ed educativi nel cui
ambito siano stabiliti con precisione i ruoli e le specifiche competenze. Ii lavoro di rete deve essere

N g

4y




garantito anche attraverso la costruzione di raccordi stabili e formalizzati tra le équipe dedicate alla
presa in carico delle persone nello spettro autistico e le altre figure coinvolte quali i pediatri di libera
scelta, i medici di medicina generale, gli insegnanti e gli operatori professionali ed educativi, con
Pindividuazione di un case manager che curi il raccordo tra i vari interventi e ne segua I'attuazione e
lo sviluppo ed aggiornamento nei diversi contesti della vita della persona nello spettro autistico.

Tale lavoro di rete deve garantire la specificita e la longitudinalita della presa in carico con particolare
attenzione alla delicata fase di transizione tra eta evolutiva ed eta adulta.

e Definizione da parte delle Regioni del fabbisogno di assistenza ambulatoriale, domiciliare,
residenziale e semiresidenziale sul proprio territorio, distinguendo F'offerta in modo da garantire
differenti livelli di intensita assistenziale dei trattamenti terapeutici, abilitativi/riabilitativi in relazione
ai differenti bisbgni sanitari, sociali ed educativi e ai diversi gradi di compromissione del
funzionamento personale e sociale della persona nello spettro autistico. Le Regioni, in particolare,
identificano le modalitd organizzative anche attraverso la formulazione di raccomandazioni e la
adozione di PDTA per P'eta evolutiva e per I'eta adulta che individuino procedure e modalita di lavoro
in rete.

e Definizione da parte delle Regioni dei requisiti strutturali, tecnologici, organizzativi e di
accreditamento di idonee soluzioni residenziali e semiresidenziali tenendo conto della necessita di
rispondere a logiche non istituzionalizzanti ma nel contempo tali da garantire la continuita della
presa in carico e improntate alla promozione del’emancipazione della persona nello spettro
autistico.

e Promozione della partecipazione della componente sanitaria alla definizione e attuazione del Piano
Educativo individuale (PEI) e del percorso di abilitazione incentrato sul potenziamento delle risorse
del bambino e volto al raggiungimento della massima autonomia e delle piu ampie competenze
possibili.

¢ Analoga collaborazione deve essere prevista nella costruzione dei percorsi rivolti alla persona adulta.

e Redazione e diffusione di una carta dei servizi e di una carta dei diritti regionale sui disturbi dello
spettro autistico che informino da un lato sulla operativita dei servizi e sulle modalita dell'intero
percorso assistenziale e dall’altro sui diritti dei pazienti e delle famiglie, prevedendo un report da
parte di ciascuna regione sul recepimento di questo mandato e sulla effettiva stesura di entrambe le
Carte.

FORMAZIONE

Premessa

Nel’ambito delle attivita all’Art. 3, comma 2c del DM del 30 dicembre 2016 & prevista la realizzazione di
una intensa attivitd formativa rivolta alla rete curante ed educativa, in relazione al livello di bisogno
formativo degli operatori, e ai familiari delle persone nello spettro autistico che dovra essere
necessariamente svolta in una cornice collaborativa tra istituzioni nazionali e regionali. E infatti
indispensabile operare in modo congiunto e sinergico a livello nazionale, regionale, locale, per la
formazione della rete sanitaria, socio-sanitaria, sociale, educativa implicata nella diagnosi e presa in
carico delle persone nello spettro autistico in tutte le eta della vita.

Le attivitd formative devono necessariamente essere predisposte in modo coordinato e finalizzate
anche alla messa in rete dei servizi coinvolti.

La formazione degli operatori deve essere finalizzata a promuovere competenze per I'erogazione di
interventi terapeutici e abilitativi/riabilitativi basati sulle migliori evidenze scientifiche disponibili, per la
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costruzione e/o partecipazione alla costruzione di progetti individuali di vita e di programmi di sostegno
volti a migliorare la qualita di vita delle persone nello spettro autistico e della sua famiglia, nonché delle
competenze per il monitoraggio degli esiti, anche attraverso gli opportuni indicatori, in termini di
funzionamento personale, inclusione sociale, attenzione e riconoscimento da parte della comunita,
protezione e tutela della persona e della sua famiglia. E importante che le attivita formative siano
attuate anche prevedendo percorsi finalizzati al sostegno della vita indipendente, con varie modalita a
seconda del bisogno di supporto. In questa cornice, & cruciale predisporre attivita formative specifiche
rivolte ai familiari garantendone la diffusione a livello nazionale, regionale e locale.

Azioni

e Attivazione di un tavolo permanente di collaborazione con il Ministero dell'istruzione, dell'universita
e della ricerca per aggiornare e adeguare, nei programmi universitari e post universitari, i contenuti
formativi relativi ai disturbi dello spettro autistico in linea con Vevoluzione delle evidenze
scientifiche. L’aggiornamento dei programmi universitari e post universitari dovrebbe essere rivolto a
tutte le professioni potenzialmente implicate nella diagnosi, cura e presa in carico globale della
persona nello spettro autistico. )

o Attivazione a livello nazionale, regionale e locale, di progetti formativi, anche nell'ambito ECM, volti
all’aggiornamento, preferibilmente con modalita integrate, di tutte le figure professionali afferenti
agli ambiti sanitario, sociale ed educativo, sia dell'eta evolutiva che dell'eta adulta. Le attivitd
formative dovrebbero includere specifici percorsi di qualificazione del personale coinvolto nella
diagnosi, cura e presa in carico globale della persona nello spettro autistico sugli interventi finalizzati
allimplementazione delle competenze per fa vita autonoma.

e Attivazione a livello nazionale, regionale e locale di attivita formative specificatamente rivolte ai
familiari delle persone nello spettro autistico includendo attivita formative relative al ruolo del
familiare come partner attivo dalla fase del percorso diagnostico a quello dell'intervento.

e Attivazione e/o potenziamento nel settore scolastico di attivitd formative e di supporto alle scuole
per garantire un efficace intervento psicoeducativo, valorizzando le professionalita degli insegnanti e
degli educatori.

e Promozione a livello nazionale, regionale e locale di attivita formative rivolte alla popolazione
generale al fine di promuovere la sensibilizzazione e il rispetto della dignita e della piena inclusione
delle persone nello spettro autistico.

e Valorizzazione di attivita formative finalizzate alla promozione della vita autonoma, di integrazione
con il tessuto sociale circostante e di work experience. A livello nazionale, regionale e locale devono
quindi essere promosse iniziative formative di supporto ai progetti di inserimento lavorativo
innovativi, inclusivi e individualizzati.

Si raccomanda Fattivazione di una funzione di confronto permanente sui disturbi dello spettro autistico,
attraverso 'attivazione di un tavolo tra Ministero della salute e Regioni, che si avvalga del contributo
scientifico dell’lSS, nonché di quello delle Associazioni nazionali dei familiari dei pazienti. Si ritiene
importante che questa funzione sia ulteriormente integrata dalle rappresentanze della componente
sociale, nelle sue articolazioni nazionale, regionale e locale.

Al fine di operare un monitoraggio sull’effettivo recepimento delle presenti Linee di indirizzo si ritiene
opportuno effettuare la verifica con cadenza annuale.




Legge regionale 24 febbraio 2023, n. 5
Osservatorio regionale per giovani e adulti con disturbo dello spettro autistico.
(BURC n. 48 del 24 febbraio 2023)

Art. 1
(Principi e finalita)

1. La Regione, nel rispetto di quanto previsto 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 “Disposizioni 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 qualita e
dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei disturbi pervasivi dello sviluppo, nonché
di tutte le disposizioni a tutela delle persone con disabilita e delle linee guida nazionali ed
internazionali in materia, ed in conformita al quadro normativo regionale promuove
I'istituzione dell’Osservatorio regionale per giovani e adulti con disturbo dello spettro
autistico.

Art. 2
(Osservatorio regionale per giovani e adulti con disturbo dello spetto autistico)

1. E istituito, presso il competente dipartimento regionale per la tutela della salute della
Regione Calabria, I'Osservatorio regionale per giovani e adulti con disturbo dello spetto
autistico, di seguito Osservatorio, con funzioni consultive e di monitoraggio delle politiche
socioassistenziali, diagnosi e cura delle persone con disturbi dello spettro autistico (ASD),
per rafforzare la sinergia tra le famiglie, le associazioni del settore e le istituzioni pubbliche.

2. L'Osservatorio & costituito con deliberazione della Giunta regionale, entro trenta giorni dalla
data di entrata in vigore della presente legge ed &€ composto:

a) dal dirigente generale, o suo delegato, del dipartimento regionale in materia di tutela
della salute, servizi sociali e sociosanitari;

b) dal dirigente generale, o suo delegato, del dipartimento competente in materia di
lavoro e welfare;

c) dal responsabile, o suo delegato, del coordinamento regionale della rete
interistituzionale dei disturbi dello spettro autistico;

d) dai direttori dei dipartimenti di salute mentale (DSM) delle aziende sanitarie
provinciali;

e) dal responsabile, o suo delegato, del dipartimento di epidemiologia e prevenzione;

f) dai responsabili, o loro delegati, delle unita operative territoriali (UOT) del servizio di
neuropsichiatria infanzia e adolescenza (NPIA) delle aziende sanitarie provinciali;

g) dai direttori, o delegati, delle unita ospedaliere (U.0.) di neuropsichiatria infantile
(N.P.L.);

h) da un rappresentante dei medici pediatrici di libera scelta designato dall’ordine
professionale;

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

1) da un rappresentante dell’ufficio scolastico regionale;

k) da tre rappresentanti delle associazioni rappresentative sul territorio regionale di
famiglie con giovani o adulti affetti da disturbi dello spettro autistico;

D) dal Garante regionale dell'infanzia;


https://www.normattiva.it/atto/caricaDettaglioAtto?atto.dataPubblicazioneGazzetta=2015-08-28&atto.codiceRedazionale=15G00139&atto.articolo.numero=0&atto.articolo.sottoArticolo=1&atto.articolo.sottoArticolo1=10&qId=68005ac7-008f-4a82-ab5f-7f1c0b9089d2&tabID=0.16592739204120632&title=lbl.dettaglioAtto&generaTabId=true

m) dal Garante regionale della salute;

n) da tre esperti del settore individuati con decreto del Presidente del Consiglio regionale
della Calabria;

0) da due rappresentanti della Consulta regionale del terzo settore.

L'Osservatorio pu0 prevedere l'istituzione, nel proprio ambito, di commissioni ristrette,

anche a carattere temporaneo, per I'esame di specifiche questioni.

Le funzioni di presidente dell’Osservatorio sono assegnate, con decreto del Presidente della

Giunta regionale, ad uno dei componenti dell’'organismo.

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

fino al termine della stessa.

L'Osservatorio regionale si riunisce, su convocazione del suo presidente, almeno quattro

volte I'anno. Puo essere altresi convocato, in via straordinaria, su richiesta motivata dal

presidente dell’'organismo, del Presidente della Regione o dalla meta pil uno dei componenti.

L'Osservatorio si riunisce anche in modalita telematica e ai membri non & dovuto alcun

compenso né rimborso spese per |'espletamento delle funzioni svolte.

La Regione Calabria, 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
(Compiti dell’Osservatorio)

L'Osservatorio svolge attivita propositiva, consultiva e di osservazione dei bisogni complessi
delle persone con disturbi dello spettro autistico nella Regione Calabria. L'Osservatorio
persegue le seguenti finalita:

a) monitoraggio delle politiche socioassistenziali, cura e sostegno delle persone con
disturbi dello spettro autistico;

b) consultive nei confronti dei soggetti istituzionali e sociali che intendono avvalersene;

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.

L'Osservatorio ha i seguenti compiti:

a) riceve segnalazioni dettagliate sulle discriminazioni dei soggetti con disturbo dello
spettro autistico e le esamina coinvolgendo, ove opportuno, le associazioni delle
persone con disturbi dello spettro autistico e dei loro familiari che operano a livello
territoriale per condividere dati e informazioni;

b) riceve i dati per la redazione del rapporto annuale di cui all'articolo 4, avanzando
proposte atte alla risoluzione dei problemi;

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

d) formula proposte di intervento immediate e di medio-lungo periodo per promuovere la
cura e l'assistenza dei soggetti con disturbo dello spettro autistico;

e) formula proposte operative al competente dipartimento regionale in materia di salute
e politiche sociali attraverso interventi utili a migliorare I'attivita di programmazione,
cura e sostegno dei giovani e adulti con disturbo dello spettro autistico;

f) monitora |'attuazione della presente legge e propone eventuali correttivi.



Art. 4
(Rapporto annuale)

L'Osservatorio, entro il 31 marzo di ogni anno, trasmette al Consiglio regionale, che ne

prende atto, un rapporto annuale riguardante il lavoro svolto.

Per la redazione del rapporto di cui al comma 1, I'Osservatorio si avvale:

a) delle informazioni e dei dati statistici forniti dal settore “Ufficio statistico” responsabile
della rete statistica interdipartimentale della Regione Calabria e del supporto dei dati
del competente dipartimento regionale in materia di salute e politiche sociali;

b) dei report e del supporto dell'ufficio scolastico regionale e dei dipartimenti di
prevenzione delle aziende sanitarie provinciali calabresi e delle aziende ospedaliere
della Regione Calabria.

Il rapporto di cui al comma 1 & pubblicato sui siti istituzionali della Regione Calabria e del

Consiglio regionale della Calabria.

Art. 5
(Clausola di invarianza finanziaria)
Dall’attuazione delle disposizioni della presente legge non derivano nuovi o maggiori oneri a
carico del bilancio regionale.
Art. 6

(Entrata in vigore)

La presente legge entra in vigore il giorno successivo a quello della sua pubblicazione nel
Bollettino ufficiale telematico della Regione.
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Legge Regionale 17 luglio 2023, n. 20

Disposizioni in materia di tutela delle persone con sindrome di Down in ospedale e totale abbattimento delle liste d'attesa e
disposizioni diverse in materia sanitaria.

CAPQ 1
Disposizioni in materia di tutela delle persone con sindrome di Down

Art. 1
Finalita e obiettivi

1. La Regione Puglia, in attuazione degli articoli 3 e 32 della Costituzione, nell'ambito delle finalita e dei diritti di cui alla legge 5
febbraio 1992, 'n 104 (Legge-quadro per I'assistenza, I'integrazione sociale e i diritti delle persone handicappate), degli articoli 19
e 25 della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilita, implementa il Piano regionale di governo delle liste
d'attesa (PRGLA) per raggiungere il totale abbattimento delle stesse in favore dei soggetti affetti dalla sindrome di Down e malati
cronici con certificazione di cui all'articolo 3, comma 3, dellal. 104/1992.%%)

(1) Parola numerica sostituita dalla I.r. 32/2023, art. 6, comma 1, lett.a)
(2) Parole aggiunte dalla I.r. 32/2023, art. 6, comma 1, lett. a)

Art. 2
Oggetto

1. La Regione Puglia, per le finalita di cui all'articolo 1, favorisce e sostiene programmi diagnostici o terapeutici quanto piu possibile
adatti alle esigenze delle persone affette dalla sindrome di Down e malati cronici con certificazione di cui all'articolo 3, comma 3,
dellal. 104/1992;%

2. Sempre per le finalita di cui all'articolo 1, i soggetti affetti dalla sindrome di Down e malati cronici con certificazione di cui
all'articolo 3, comma 3, della |. 104/1992, sia per le prestazioni di specialistica ambulatoriale che per le prestazioni di ricovero, in
rapporto alle condizioni di salute e alla gravita del quadro clinico hanno la priorita rispetto alle classi gia disciplinate nel PRGLA.“

(3) Parole aggiunte dalla I.r. 32/2023, art. 6, comma 1, lett. b)
(4) Commma sostituito dalla I.r. 32/2023, art. 6, comma 1, lett. ¢

Art. 3
Adozione linee guida regionali

1. La Giunta regionale, entro novanta giorni dalla data di entrata in vigore della presente legge, sentita la Commissione consiliare
permanente in materia di sanita, emana specifiche linee guida per disciplinare nel PRGLA la classe di priorita assoluta da attribuire
ai soggetti affetti dalla sindrome di Down e malati cronici con certificazione di cui all'articolo 3, comma 3, dellal. 104/1992;°)
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(5) Parole aggiunte dalla l.r. 32/2023, art. 6, comma 1, lett. d)

Art. 4
Clausola valutativa

1. La Giunta regionale, entro il 31 marzo di ciascun anno, a partire dal secondo anno dalla data di entrata in vigore della presente
legge, trasmette al Consiglio regionale una relazione annuale sullo stato di attuazione e sulla efficacia della presente legge.

CAPQ 2
Disposizioni diverse in materia sanitaria

Art. 5
Modifica all’articolo 7 della l.r. 9/2017

1. Dopo il comma 6-bis dell'articolo 7 della legge regionale 2 maggio 2017, n. 9 (Nuova disciplina in materia di autorizzazione alla

realizzazione e all'esercizio, all'accreditamento istituzionale e accordi contrattuali delle strutture sanitarie e socio-sanitarie
pubbliche e private), € aggiunto il seguente:

"6-ter. Per far fronte alle attuali condizioni della congiuntura economica, i pareri di compatibilita regionale di cui al
comma 4 in corso di validita alla data di entrata in vigore della presente disposizione anche per effetto di eventuali
proroghe gia concesse ai sensi del comma 6, sono ulteriormente prorogati di un anno. Detta proroga opera di diritto ed e
subordinata alla comunicazione dell'interesse ad avvalersene, presentata dal titolare dell'autorizzazione alla
realizzazione di cui al comma 5 al dirigente della sezione regionale competente prima della scadenza del termine di
validita attualmente in corso.”

Art. 6
Rideterminazione fabbisogni sanitari

1. Dalla data di entrata in vigore della presente legge, I'articolo 14 del regolamento regionale 20 agosto 2020, n. 15 (Attuazione

della L.r. n. 9/2017 e s.m.i. Definizione dei requisiti strutturali, organizzativi e tecnologici delle strutture specialistiche eroganti

prestazioni chirurgiche e procedure diagnostico-terapeutiche), € cosi modificato:
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a) la lettera a) del comma 2 é sostituita dalla seguente: “a) una struttura ogni 40.000 abitanti (o frazione superiore a
20.000 abitanti) per la branca di oculistica;";

b) la lettera b) del comma 2 é sostituita dalla seguente: “b) una struttura ogni 50.000 abitanti (o frazione superiore a
25.000 abitanti) che eroga prestazioni per una o pit branche di Area chirurgica (espressamente individuate dal decreto
ministeriale 30 gennaio 1998 e s.m.i.), di cui all'allegato 3A, escluso la chirurgia plastica;”;

c) la lettera ) del comma 2 é sostituita dalla seguente: “c) una struttura ogni 80.000 abitanti (o frazione superiore a
£0.000 abitanti) che eroga prestazioni per una o pit branche di Area medica (espressamente individuate dal decreto
ministeriale 30 gennaio 1998 e s.m.i.), di cui all'allegato 3A;";

d) la lettera d) del comma 2 é sostituita dalla seguente: “d) una struttura ogni 80.000 abitanti (o frazione superiore a
£0.000 abitanti) per la branca di chirurgia plastica’

2. Dalla data di entrata in vigore della presente legge, la lettera b) dell'articolo_4 del regolamento regionale 30 giugno 2009, n. 14

(Art. 3, comma 1, lett. a), punto 1), della L.r. 28 maggio 2004, n. 8 - Determinazione degli ambiti territoriali e fabbisogno prestazioni

PET per il rilascio della verifica di compatibilita e dell'accreditamento istituzionale alle strutture sanitarie e socio-sanitarie), é cosi
modificata:

"b) n. 1 (una) PET da attribuire/installare presso strutture sanitarie private, per ciascun ambito territoriale pari o
superiore a 300.000 abitanti (o frazione superiore a 150.000 abitanti) purché in possesso dell'autorizzazione all’'esercizio
delle attivita di Medicina nucleare rilasciata ai sensi della normativa regionale vigente!

3. Le disposizioni di cui ai commi 1 e 2 si applicano anche alle richieste di parere di compatibilita pervenute dai Comuni in data
antecedente alla data di entrata in vigore della presente legge e per le quali non € ancora stato espresso il relativo parere.

Art. 7
Centri di eccellenza per la presa in carico dei soggetti con Disturbi dello spettro autistico

1. Per potenziare la Rete assistenziale territoriale sanitaria e sociosanitaria per i Disturbi dello spettro autistico, in aggiunta al

fabbisogno di posti di cui al regolamento regionale 8 luglio 2016, n. 9 (Rete assistenziale territoriale sanitaria e sociosanitaria per i
Disturbi dello spettro autistico. Definizione del fabbisogno e dei requisiti organizzativi, tecnologici e strutturali), é prevista la
realizzazione di sei Centri sanitari di eccellenza sul territorio regionale, uno per ogni Azienda sanitaria locale (ASL), che preveda
alsuo interno la presenza dei setting assistenziali disciplinati dal r.. 5/2016, per la presa in carico deisoggetti in eta evolutiva e in
eta adulta.

2. | Centri di eccellenza sono realizzati in coprogrammazione con le ASL, i Comuni, e la Regione per la coprogettazione di specifici
interventi finalizzati a soddisfare i bisogni dei soggetti con Disturbi dello spettro autistico, anche mediante il coinvolgimento
dell'universita ed enti del terzo settore.®

3. Per i fini previsti nel comma 2 sono privilegiate progettualita presentate da enti del terzo settore con cui attivare il partenariato
mediante accreditamento dei Centri di eccellenza nel rispetto dei principi di trasparenza, imparzialita, partecipazione e parita di
trattamento.

4. Con provvedimento di Giunta regionale sono definiti gli obiettivi generali e specifici degli interventi e le modalita per

I'individuazione dei partner che provvederanno alla realizzazione degli stessi.

(6) Parole sostituite dalla I.r. 32/2023, art. 6, comma 1, lett. e)
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Disposizioni finali

La presente legge e dichiarata urgente e sara pubblicata sul Bollettino Ufficiale della Regione ai sensi e per gli effetti dell'art. 53,
comma 1 della L.R. 12/05/2004, n° 7 "Statuto della Regione Puglia” ed entrera in vigore il giorno stesso della sua pubblicazione. E'

fatto obbligo a chiunque spetti di osservarla e farla osservare come legge della Regione Puglia.

VAI ALLA RICERCA SEMPLICE —

VAI ALLA RICERCA AVANZATA —
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