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RILEVAZIONE DI CRITICITASOTTO IL PROFILO SOSTANZIALE

Il legislatore regionale con la proposta di legge intitolata “Osservatorio regionale per
giovani e adulti pugliesi con disturbo dello spettro autistico”, intende istituire
I’Osservatorio regionale con funzione: «consultiva 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».

*

Ai fini dell’analisi tecnico normativa della proposta di legge regionale in esame, si rileva



https://bussolanormativa.consiglio.puglia.it/public/Leges/LeggeNavscroll.aspx?id=14136
https://giac.consiglio.puglia.it/web/timeline/1212
https://giac.consiglio.puglia.it/web/timeline/1304
https://giac.consiglio.puglia.it/web/timeline/1606

come nel corso della corrente legislatura siano state presentate diverse iniziative normative
che hanno proposto di migliorare le condizioni di vita dei soggetti affetti da disturbi dello
spettro autistico (ASD) fino al punto di prevedere 1’introduzione di uno screening che, gia
dai primissimi anni di vita, consenta di poter individuare il soggetto affetto da disturbo
autistico.

Si ricordano, pertanto: I’A.C. n. 796 intitolato “Interventi a sostegno delle famiglie dei
minori fino al dodicesimo anno di eta nello spettro autistico”; I’A.C. n. 865 intitolato
“Disturbi dello spettro autistico. Programma di ricerca per la diagnosi precoce e la presa
in carico tempestiva rispetto ai processi di sviluppo’; I’A.C. n. 1089 intitolato “Attivazione
di sportelli di ascolto per le famiglie di soggetti con disturbi dello spettro autistico”.

Sono state, invece, approvate le disposizioni contenute rispettivamente all’art. 72,
“Interventi per la connettivita sociale e l’integrazione scolastica. Potenziamento degli
sportelli per I'autismo” della L.R. n. 51 del 30 dicembre 2021, nonché all’art. 7 “Centri
di eccellenza per la presa in carico dei soggetti con Disturbi dello spettro autistico” della
L.R. n. 20 del 2023 cosi come successivamente modificato dall’art. 6, comma 1, lett. ¢)
della L.R. n. 32 del 2023 ¢ da ultimo integrato dall’art. 30 della L.R. n. 28 del 2024,
attraverso le quali disposizioni si & ritenuto di dover potenziare la Rete assistenziale
territoriale sanitaria e sociosanitaria per i Disturbi dello spettro autistico nonché darne
effettiva attuazione.

Il numero elevato di interventi normativi proposti e adottati in breve tempo costituiscono
pertanto la dimostrazione di quanto, presso il Consiglio regionale pugliese, stia crescendo la
consapevolezza del legislatore in materia.

Per una generale ricostruzione del contesto normativo sull’autismo, si rinvia quindi a
quanto rappresentato nelle rispettive ATN e relazioni allegate all’iter di formazione delle
rispettive proposte di legge regionale.

**

In questa sede, con riferimento alla normativa regionale di settore, appare utile richiamare il
R.R. 8 luglio 2016 n. 9, recante “Rete assistenziale territoriale sanitaria e sociosanitaria per
i Disturbi dello Spettro Autistico. Definizione del fabbisogno e dei requisiti organizzativi,
tecnologici e strutturali”, per mezzo del quale la Regione Puglia ha dato attuazione alle
Linee Guida regionali approvate con la D.G.R. n. 1521/2013 ed alla legge 18 agosto 2015,
n. 134 “Disposizioni in materia di diagnosi, cura e abilitazione delle persone con disturbi
dello spettro autistico e di assistenza alle famiglie”. Con il citato regolamento, infatti, €
stato delineato il modello organizzativo della Rete assistenziale sanitaria e sociosanitaria di
servizi e prestazioni per gli ASD; sono stati, definiti i requisiti organizzativi, strutturali e
tecnologici per l’esercizio e l’accreditamento dei servizi della Rete ed, infine, ¢ stato
individuato il fabbisogno di posti e prestazioni.

A seguito del recepimento delle citate linee guida il Ministero della salute rilevava come
dalle stesse, su tutto il territorio nazionale, fossero derivati diversi gradi di recepimento e
differenti esperienze di implementazione a livello regionale e locale. Pertanto, al fine di
garantire uniformita di risposte, adeguate ai bisogni delle persone con disturbi dello spettro
autistico, nel corso della Conferenza unificata del 10 maggio 2018, é stata sancita I’intesa
sull’aggiornamento delle linee di indirizzo, gia approvate nel novembre 2012.

L aggiornamento si ¢ reso altresi necessario a seguito dell’acquisita consapevolezza della
complessita del fenomeno, dell’impatto che la disabilita ha sulla qualitd della vita
dell’individuo nonché sulla tenuta del tessuto familiare di appartenenza inclusa ogni e
possibile ricaduta di ordine sociale; difatti, al fine di non incrementare disparita di
approccio alla gestione dei bisogni delle persone nello spettro autistico, € richiesto un




impegno coordinato da parte delle istituzioni, centrali e regionali, in stretto raccordo con le
Associazioni dei familiari.

In questa prospettiva, ad oggi, I’istituzione di un «Osservatorio regionale per giovani e
adulti pugliesi con disturbo dello spettro autistico» appare un utile strumento operativo per
favorire il raggiungimento degli obiettivi inclusi all’interno dell’Intesa del 10 maggio 2018
rep. Atti n. 53/a. e per la realizzazione dei quali la regione Puglia e intervenuta con il
Regolamento regionale n. 7 del 2020 modificativo del R.R. n. 9 del 2016 attuativo della
“Rete assistenziale territoriale sanitaria e sociosanitaria per i Disturbi dello Spettro
Autistico. Definizione del fabbisogno e dei requisiti organizzativi, tecnologici e strutturali.
Modifiche ed integrazioni”.

Tuttavia, la composizione ¢ parte delle funzioni dell’istituendo Osservatorio appaiono in
buona parte sovrapponibili a quelle previste per il Tavolo regionale per I’Autismo,
insediatosi per la prima volta il 16 giugno del 2014 successivamente alla D.G.R. n. 805 del
5 maggio del 2004. Tra i compiti del Tavolo, infatti, vi e quello quello di «monitorare, con
cadenza almeno semestrale, lo stato di attuazione delle Linee Guida; 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 Autismo».

I componenti dell’ultimo Tavolo Regionale per I’ Autismo € stato hominato con D.G.R.
n. 521 del 2022 “D.G.R. n. 1521/2013 - Tavolo Regionale per [’Autismo - Nomina
Componenti”.

Si rileva inoltre che il testo della proposta di legge regionale esaminato, avente contenuto
sostanzialmente analogo a quello previsto dalla L.R. n. 5 del 2023 della Calabria, intitolata
“Osservatorio regionale per giovani e adulti con disturbo dello spettro autistico”,
introduce una nuova sessione di lavori del Consiglio regionale «dedicata all’esame di un
report completo sul lavoro svolto» da tenersi «ogni anno, entro il mese di aprile» al fine di
«promuovere o migliorare I’assistenza ai soggetti con disturbi dello spettro autistico» (rif.
art. 4 della PDL).

A tal proposito si rappresenta che la citata disposizione sembrerebbe intervenire
sull’organizzazione interna dell’Assemblea consigliare e pertanto, ove la finalita sia
confermata dal proponente, € necessario che la stessa sia indicata come modificativa del
Regolamento interno al Consiglio regionale.

**k

Alla luce di quanto sopra esposto e rappresentato, pur non rilevando evidenti criticita di
legittimita costituzionale, si suggerisce di valutare in sede di esame in commissione la
possibilita di integrare il testo normativo proposto con le richiamate disposizioni normative
di governo regionale affinché non siano disperse le buone pratiche consolidatesi in materia.
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