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REGIONE pet VENETO )

Allegato 1

PROGETTO ESECUTIVO - BANDO AUTISMO -- REGIONI 2018

DATI GENERALI DEL PROGETTO

TEMATICA:
Sperimentazione, valutazione e diffusione di interventi finalizzati alla continuita d&e cure,
con particolare attenzione alla transizione dll’eta evolutiva a quella adulta

TITOLO:
Strumenti e percorsi in eta evolutiva finalizzati alla continuita delle cure

REGIONE PROPONENTE:
REGIONE LIGURIA

RESPONSABILE SCIENTIFICO DEL PROGETTO

Nominativo Maria Pintaudi

Struttura di appartenenza ASL 3 genovestesponsabile Polo autismo

n. telefono 0108495596 n. fax 0108495585 E- mail Maria.Pintaudi@asl3.liguria.it

REGIONI PARTECIPANTI :
numero: 5

elenco:
Nord
Liguria ( capofila) e Veneto
Centro
Marche e Umbria
Sud
Campania

DURATA DEL PROGETTO: 24 mesi

FINANZIAMENTO RICHIESTO: 1.000.000 EURO
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TITOLO: Strumenti e percorsi in eta evolutiva finalizzati alla continuita delle cure

DESCRIZIONE ED ANALISI DEL PROBLEMA

| Disturbi dello Spettro Autistico (ASD) sono condizioni ekgnee (concetto di “Autismi”) che hanno un profondo

impatto sulla qualita della vita delle persone e dei loro famil
Questa patologia ha un’elevatissima stabilita diagnostica: nel 90% delle persone con ASD la disabilita permane in eta

adulta e richiede necessariamente una progettazione di interventi e di contestyueliday in modi e coi
caratteristiche diverse, I’intero ciclo di vita (Barale 2007).

L’importanza della continuitd degli interventi — evidenze scientifiche

| percorsi di vita dei soggetti con ASD possono essere molto diversi imoredazlle sintomatologie prevalenti, al
tipologia degli stili di relazione, alla comorbidita, alla capacita di adattamento e soprattutto al liedlidtivo.

Tale eterogenicita clinica contribuisce in modo determinante a spiegare perché mouresisico intervento adatto
tutti i soggetti con autismo, né uno adatto a tutte le eta, (Linee Guida AutismbASREOBS).

L’efficacia del trattamento ¢ ovviamente elemento di valutazione indispensabile nella messa a punto del proget
riabilitativo. Tuttavia dalle evidenze scientifiche attuali (LG NICE 2012) emerge che cio’ che sembra fare la
differenza, relativamente all’evoluzione a lungo termine in eta adulta parrebbe “non il singolo trattamento, ma |a
coerenza, specificita, sistematicita, durata nel tempo e continuita del prageita, atmosfera generale di sosteg
e accompagnata dalla organizzazione di contesti adatti”. (Nardocci 201% Emerge quindi la necessita di conte
adeguati, specificitd déihtervento e progettualita coerente e continuata nel tempo.

In tali condizioni & stato dimostrato infatti che sono possibili importanti e afigumiglioramenti anche in et
giovanile-adulta in diverse aree del funzionamento (Schoepler e Mes#®% Orsi et al 2008,2011 e 2012).

carenza di servizi adeguatamente strutturati puo portare ad una perdita anche détéeprapacacquisite, talvolta a
un aggravamento dei sintomi, alla comparsa di co-morbidita, ad un pEggisto complessivo della qualita di v
dei soggetti e dei care-givers (Engstrom 2003; Howlin 2004; Billsteldb 202007; Mugno 2007). Inoltre Mesibd
gia nel 2007 rilevava che “I’esperienza con adolescenti con disturbo dello spettro autistico suggerisce che ¢ troppo
tardi per pianificare la loro vita adulta quando il percorso scolastico sta pendegira i 18 e i 21 anni. E inveq
necessaridniziare a sviluppare e a pianificare il percorso di transizione all’inizio dell’adolescenza o anche prima”.

La situazione attuale dei servizi deputati alla presa in carico dei soggetti ambalidello Spettro Autistico, cioe
servizi_territoriali_di Neuropsichiatria Infantile & caratterizzata wil&estrema eterogeneicita in termini di assett
organizzativi non solo fra le varie re@io ma anche all’interno della stessa regione: essi possono afferire a diversi

Dipartimenti, avere denominazioni diverse, differenti sistemi di gerarchia fueieioincludere differenti tipologie g
operatori.

Tale eterogenicita rende difficoltosa la corisione di un comune approccio e ’utilizzo di modelli di presa in carico
omogenei e basati sulle evidenze clinico-scientifiche.

A cio0 si aggiunge spesso una difficoltd nel garantire_una continuitdietivento tra i servizi che hanno in carico
soggeto in eta evolutiva e i servizi preposti alla presa in carico nell’eta adulta.
Inoltre, a differenza della prima eta infantile, per la quale i percorsi di presarico prevedono una componer
sostanziale di interventi riabilitativi sanitari in rete con la scuola e la famigliaqueli sono utilizzate metodologi
rodate e supportate dalla letteratura scientifica nazionale e internazionale. (Linee Guid202002015)per I’eta

pre-adolescenziale e adolescenziale (8-18 anni) i percorsi di presa in carico sonooriéoati e condivisi e, alld
stato attuale, non delineano le misure e modalita piu idonee per affrlanteapsizioneall’eta adulta in cui, peraltro,
sono stati sperimentati, ad oggi minor interventi.

Pertanto si rende evidente la necessita sia di definire sia di attivare peradesiced based condivisi fra le vat
realta territoriali,a prescindere dai diversi assetti organizzatkie garantiscano qualita ed omogeneita della pre
carico.

Il progetto qui presentato intende quindi essere_una proposta concretaiim dépercorsi e buone prassi per la pr¢
in carico del soggetto con autismo nella fase di passaggio dall’infanzia alla pre-adolescenza e adolescenza,
’obiettivo di garantire |’acquisizione del maggior grado di autonomie possibitihe quindi consentano di “traghettare”
al meglio il soggetto e la sua famiglia all’eta adulta.

11 progetto si propone quindi non solo di fornire indicazioni su “cosa” fare , ma di sperimentare soluzioni concrete,
sostenibili e genalizzabili a livello del SSN sul “come” fare.

SOLUZIONI PROPOSTE SULLA BASE DELLE EVIDENZE SCIENTIFIGEH

FASE 1: STESURA DEL PDTAE CONDIVISO FRA LE REGIONI

Poiché, come noto, un percorso di presa in carico non pud non cdarerhroinvolgimento attivo della famiglig
della scuola e delle altre agenzie educative che ruotano attorno al ragazzo, in questospfagettiéerimento, come
da piu parti sottolineato, al Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale ed EJRIATAE).
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In adolescenza sia nei ragazzi a sviluppo tipico, sia nei ragazzi con ASD awengoerosi cambiamenti: nel corp
nel comportamento e nell’'umore, negli interessi, nella sessualita, nelle richieste e risposte sociali. Si modifica
I’“immagine di sé¢” e il desiderio di appartenenza al gruppo.

Per i ragazzi con autismo i cambiamenti dell’adolescenza possono assumere una forma maggiormente problematica
per la riluttanza intrinseca al cambiamento, caratteristica dell’autismo, per I’aumento delle richieste di competenze
socialida parte dell’ambiente, per le difficolta nell’acquisizione di autonomie tipiche per I’eta e la gestione adeguata
della propria sessualita, per la comparsa di comportamenti problematici (che talos@beatr sottender
problematiche organiche) o di digbiidell’umore, per la possibile consapevolezza delle proprie differenze, per una
maggiore dipendenza dalla famiglia rispetto ai coetq
Pertanto il processo di transizione dall’eta evolutiva all’eta adolescenziale, e dall’adolescenza all’eta adulta,
presuppone ungpecifica ed accurata valutazione e pianificazione di attivita per favorire I’acquisizione del maggior
grado di autonomia possibile e ridurre I’impatto di tali fattori problematici sulla qualita di vita del soggetto e della sua
famiglia.

Prerequisito necessario € la disponibilitaudiequipe multidisciplinare specializzata, con la presenza di un c
manager, che, dopo un approfondito processo di valutazione delle compteraggetto, definisca e individualiz
il percorso di presa in carico piu idoneo.

Di seguito si elencano gli elementi del PDTAE che verranno definiti nell’ambito della presente proposta progettuale:
a) Valutazione

Tale processo valutativo deve essere finalizzato alla rilevazione delle motivazioni, delée eabiéitte competenz
della persona, all’emergere di punti di forza e talenti, e di punti di debolezza. In particolare ¢ necessario costruire il
profilo funzionale del soggetto che includa le competenze cognitive, emotive, adattive, le abilita sociali, I’eventuale
presenza di iper-iposensorialita, di comorbidita psichiatrica, non dimenticapdublematiche che possono insorgg
in quanto “adolescenti” relative alla gestione della sessualita e all’eventuale abuso di sostanze o dipendenze.

Gli strumenti di valutaziondi tali abilita consistono sia in “test” specifici (ad esempio TTAP, Vineland, ABAS, prove
Medea) sia in colloqui con il soggetto, la famiglia e la scuola.

Tuttavia, diversamente dai test cognitivi la cui scelta e somministrazione fa pastieddoprasscomune, 1’utilizzo dei
test di valutazione delle abilita sopradescritte non ¢ ancora consolidato. Inoltre esistono dei “gap” nella loro possibilita
di somministrazione per alcune fasce di eta (ad esempio PEP3-TTAP).

Pertanto si ritiene necessaria una prgiva “mappatura” degli strumenti scientificamente validati e delle esperienze
consolidate, attualmente a disposizione, mediante una breve revisione della letteratpotepgoi definire un
documento di consenso per 1'utilizzo di tali strumenti in questa fascia di eta.

b) Diagnosi

Una considerazione specifica a parte meritano anche le modalita e gli strumenti pendsidiadisturbo dellg
spettro autistico in soggetti pre o adolescenti, che verranno inserite nel PDTAE Nwoa infatti trovarsi a fa
diagnosi di ASD anche in questa fascia d’eta (soprattutto per le forme piu lievi).

Inoltre per alcuni soggetti potra essere previsto un percorso, nei casivienga ritenuto opportuno o necessario
consapevolezza relativamente al proprio inquadramento diagnostico. Tale peastitiisce una fase delicata a

verra dedicata una parte specifica nell’ambito del PDTAE.

c) Intervento

L’intervento in questa fascia di eta (8-18 anni) e in particolare nel passaggio dalla scuola secondaria di | e Il
deve quindi tenere conto di quanto emerso dal profilo funzionale e prevedereintgeventi specifici e differenzian
sul singolo soggetto, sulla famiglia e la scuola, anche interventi esterni che favoriscano I’inserimento del soggetto

nella vita di comunita.

Possibili interventi basati su metodologie evidenced-based per promuovere lenaet@eosonali e sociali son
tendenzialmente di tipo cognitivo comportamentale, come self-monitoring, widedeling, peer modeling
programmi e software per lo sviluppo delle abilita sociali, training psvilappo di abilita decisionali, (Hume, Loftir
Lantz, 2009),interventi neuropsicologici e/o psicoeducativi sia individuali clygugipo, con generalizzazione de
abilitd apprese. In altri casi va prefdsna piu intensiva applicazione dei principi dell’Analisi Applicata del

Comportamento o di interventi basati sul modello TEACCH.

Tra le abilitd su cui & necessario lavorare si citano qui quelle che rigud@awviluppo della comunicazione
dell’interazione sociale,le autonomie di comunita ( I’'uso del denaro,tempo, telefono, etc), le attivita nel tempo liber
autonomia personali, domestiche ed esterne, la gestione della sessualita, di evenpatiaowmti problema (
comorbidita psichiatriche.

E’importante, sia in ambito scolastico che educativo, che le attivita oggetto dianmsmgo si differenzino da quel
su cui si e gia lavorato nel periodo precedente e che mirino allo sviluppo di @illiggsempio le abilitd sociali) cH
serviranno ad acquisire il massimo grado di autonomia possibile, (per atwygets, potrebbe essere la v
indipendente).

Pertanto non ¢ sufficiente insegnare la abilita in contesto strutturato, “a tavolino”, ma bisogna cercare di rendere la

persona competente e pronta ad affrontare i contesti in cui si trovera. Rimpgessita dportare I’intervento al di

fuori del contesto ambulatoriale o della struttura dedicata, laddove presente.

E’ importante anche esporre il ragazzo a contatti via via sempre meno mediati nell’ambito della realta sociale. Una
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strategia gia sperimentata in Italia ¢ quella del “compagno adulto” che aiuta il soggetto a inserirsi in contesti sociali e/o

di gruppo (ovviamente sempre in base alle competenze presenti) e che, quasibite ptacilita alcuni important|
tappe, come, ad esempio, I’esame di maturita o della scelta universitaria, o lavorativa, introducendo il soggetto nel

nuovo ambiente e avviandolo gradualmente all’indipendenza.

In alcuni casi possono essere necessari anche interventi di sostegno psi@gisaoterapico individuali o ¢
gruppo per facilitare la gestione delle difficolta emotive, comunicative e sociali.

La scelta e ’attuazione di tali interventi oltre che dal profilo funzionale, spesso ¢ determinata dalla formazione e
dall’esperienza del singolo operatore. Pertanto, anche in considerazione della molteplicita e della continua evoluzione
degli interventi si ritiene necessaria, anche in questo caso, una inizialaeiziong degli strumenti e modalit
operative, evidenced based, attualmente a disposizione, mediante una breve resfiedimeel guida internaziona
e delle esperienze consolidate per poter poi definire un documento di indirizzo coedivisferimento per le cinqu
Regioni (e le relative ASL)

d).. Swporto ai familiari

E’ necessario aiutare i familiari a comprendere e gestire i cambiamenti, e ad accompagnare il pfighdonel

passaggio dall’infanzia all’adolescenza e poi all’eta adulta. L’intervento con e per la famiglia necessita di

strutturazior specifica con focus group per I’analisi dei bisogni, progettazione-verifica del programma di trattament
counseling/colloqui di sostegno sulle problematiche emotive e educativetrirdidormazione-informazione, grupy
di auto-aiuto, parent training e interventi domiciliari.

e). Scuola

Per quanto riguarda il ruolo della_scuol&ll’ambito del PDTAE, deve essere previsto, come per il periodo
precedente, un lavoro sulle abilita didattiche, sull’integrazione e interazione con i pari, sulla prevenzione di atti di
bullismo e, piu in generale, sulle competenze necessarie per preparare la persdfrontare la vita al di fuori @
contesti strutturati. Tali interventi devono essere adeguati e aggiornati in base alle algiithteadal soggetto, g
devono porre in rete con le attivita che il soggetto svolge negli altri ambientickedono, dove necessari
I’attivazione di percorsi misti scuola-formazione professionale. A tal fine saranno coinvolti gli uffici lastici
regionali delle Regioni coinvolte.

f)_Emergenze comportamentali

Un problema che emerge spesso con drammatica evidenza nell’eta adolescenziale sono le crisi comportamentali e/o

psichiatriche, che richiedono il ricovero in strutture specificatamente formate nell’approccio a soggetti autistici con
problemi psichiatrici. Per la gestione di tali emergenze comportamenotatinno essere codificati, nell’ambito del

PDTAE, percorsi specifici sia per le fasi acute che poste che potranno includere eventualmente anche 1’utilizzo di

strutture smiresidenziali e residenziali per 1’intervento terapeutico intensivo e appropriato e/o ricoveri di sollievo per

famiglie di soggetti con gravi problematiche comportamentali e/o cognitivitre peer la gestione delle normali visi
specialistiche, approfondimenti diagnostici e ricoveri ordinari (non strettamentessdraia condizione di autismo)
deve prevedere un percorso specifico.

g) _Rete sociale

Nell’ambito della programmazione dell’intervento si ritiene necessario, come gia accennato, includere anche Ia
comunita allargata, creando una rete di supporto. Tale rete pud essere attuat@sscsino in modo approfondito,
poi si coinvolgono, le risorse del territorio in termini di luoghi sociali “accoglienti”, associazioni, societa per il tempo

libero, di aggregazione, di attivita ludico, sportive, teatrali, etc. In questo ahtiteazione delle risorse dell’arca

del “sociale” risulta fondamentale.

h). Passaggio ai servizi dell’eta adulta

E’ inoltre necessario istituire percorsi codificati per il passaggial servizio dell’eta evolutiva a quello dell’eta adulta,

prevedendo momenti di condivisione della valutazione e degli interventi, ératop di entrambi i servizi, sia per|
soggetti che necessitano di un percorso di vita protetto, sia per i saggettianno sviluppato buone compete
sociali, che quindi possono fruire di una rete di supporto non residene vivere in parziale autonomia.

particolare dovranno essere condivisi la tipologia di aiuti di cui la persoeasieg oltre che il grado di strutturazio|
ambientale, affinch¢ tali supporti possano essere applicati in modo adeguato dagli operatori del servizio “ricevente ”.

In quest’ambito sara necessaria sia la valutazione delle competenze acquisite utili alla vita adulta, sia la definizione
delle modalita operative per la prosecuzione del progetto di vita in continuitétegeazione con quanto elaborato
adolescenza.

Azioni specifiche previste per I'implementazione del PDTAE

1) Elaborazione dilow-chart

Verranno tracciate possibiésemplificazioni di percorsidi presa in carico_differenziati in funzione del livello
compromissione funzionale, dei qualificatori previsti dal DSM 5 (livello di gralitallo cognitivo, presenza d
linguaggio) e della fascia d’eta.

Tali percorsi verranno visualizzati anche tramite flow-chart e si differenzieranfmase agli scopi possibili d
perseguire che andranno dalla vita indipendente ed inserimento lavorativeattamo, a situazioni di residenzial
protetta e di inclusione sistematicamente supportata per le persone con i maggiori iNsdibiita.

Tale azione ha lo scopo di fornire una guida operativa di supporto che faciliti I’adozione del PDTAE, con modalita
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omogenee e coerenfia le varie realta intra ed inter-regionali e la ssportabilita_nell’ambito del SSN.
2) Attivazione di percorsi formativi finalizzati all’implementazione del PDTAE
La complessita del PDTAE e la molteplicita di competenze specifiche richieste, rende necessaria, nell’ambito
del progetto, 1’attivazione di percorsi formativi, finalizzati all’acquisizione delle competenze concrete,
necessarie e abilitanti alla messa in atto del PDTAE da parte delle figure coinvolte.
3) Acquisizione degli strumenti
E’ prevista I’acquisizione, sulla base della preventiva valutazione nelle necessita e delle risorse gia presenti,
strumenti per la valutazione e I’intervento, inclusi anche eventuali supporti informatici che supportino la condivisione
del PDTAE fra gli operatori coinvolti.

FASE 2: SPERIMENTAZIONE DEL PDT AE

Viene prevista, nel presente progetto, la sperimentazione per almeno 12imasnsmero minimo di 100 sogget
suddivisi fra le regioni in base alla popolazione residente, cui sara applicato il PDTAE.

Scopo della sperimentazione pertanto sara qdéNerificare 1’applicabilita e la sostenibilitd del PDTAE, in modo da

garantirne la possibile successiva trasferibilita nell’ambito del SSN. La fase di sperimentazione permettera di

apportare modifiche al PDTAE al fine di adattare azioni ed obiettivi e massimizzatebiéitdr e la flessibilita del
percorso assistenziale.

Tale sperimentazione verra messa in atto dall’equipe multidisciplinare dedicata e composta dalle figure previste nel

PDTAE e, dove necessario, completata tramite le risorse finanziarie erogate @éioprog

Le fasi della sperimentazione prevedono il reclutamento dei soggetti candidabilidigissade in sottogruppi pe
fascia d’eta e profilo funzionale, ¢ la messa in atto delle attivita previste nel PDTAE, sia per gli aspetti valutativi, Sia
per gli interventi. In particolare verranno anche messe in atto iniziative di comutita av sostenere i contesg
familiari e scolastici nell’accogliere le persone autistiche e corrispondere alle loro necessita.

Si prevede un momento di verifica a breve termine (6 mesi) e medio termimaed} in cui verra valutato i
raggiungimento degli obiettivi precedentemente stabiliti nell’ambito del progetto individualizzato.

Tutte le attivita sperimentate verranno preventivamente condivise fra i referentif&tieegionali € monitorate co
cadenza quindicinale dal responsabile della propria area. Verra condiviso con cadasgiana mensilé
I’avanzamento dei lavori fra i referenti scientifici tramite brevi report.

Sia nella fase di costruzione che di attuazione del PDTAE dovra essere previsitavalyicoento delle associaziof
di famiglie di soggetti autistici presenti sul territorio al fine di condividebesogni delle famiglie e dei soggetti cq
conseguente miglior identificazione delle possibilita e modalita di supporto.

FATTIBILITA’ E CRITICITA’ DELLE SOLUZION| E DEGLI INTERVENTI PROPOSTI
Le criticita rilevate riguardano prevalentemente la necessita di tenere in consideraziongesigidacs un PDTAE
condiviso e nella sua attuazione, la significativa eterogeneita degli assetti organsaat®ii servizi di NPIA, sia de
servizi per adulti (Salute Mentale/ Disabili adulti), a livello sia intra che extra-regionale.
L’eterogenicita dei quadri clinici e dell’evoluzione nell’ambito dei Disturbi dello Spettro Autistico rend
particolarmente complessa 1’identificazione di un PDTAE complessivo. Pertanto si ¢ ipotizzato di descrivere anche dei
percorsi esemplificativi di presa in carico, distinti per livello di gravita secondo il DSM 5.
Il. Personale in servizio presso le varie strutture proviene da percorsatfei eterogenei, non sempre ¢
competenze specialistiche nell’autismo, per cui si € reso necessario prevedere 1’attivazione di corsi di formazione
dedicati, in modo da poter prevedere I’attuazione completa del PDTAE al numero maggiore possibile di sog
compatibilmente con le risorse a disposizione.
AREE TERRITORIALI INTERESSATE E TRASFERIBITA’ DEGLI INTERVENTI
Le aree territoriali interessate: Regioni Campania, Liguria, Marche, Umbria e VeéDetoe descritto nei pun
precedenti, per la messa a punto e sperimentazione del PDTAE verra valutata ibiltastetnasferibilita al SSN.
AMBITO ISTITUZIONALE E PROGRAMMATORIO DI RIFERIMENTO
Gli interventi proposti nel presente progetto sono in linea con i Piariged®nmi regionali, nonché sono aderenti g
le Linee guida nazionali ed internazionali dedicate alla diagnosi e presa in caricpetstiae con i disturbi dell
spettro autistico per tutto 1’arco della vita.
Esperienze di riferimento
Internazionali: - Legge IDEA, Individuals with Disabilities Education Act, del 1997iste&v poi nel 2004 (USA)
- Prospects Employment Service(UK).
- Linee guida NICE, 2012 (UK)

In Italia: - SWANS (Sustainable Work for Autisiietworking Support), Azienda USL 1 dell’Umbria

- Progetto della fondazione START AUTISMO (Regione Abruzzo)

- Progetto dei 300 giorni (Emilia Romagna, 2015)
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OBIETTIVI E RESPONSABILITA’ DI PROGETTO

OBIETTIVO GENERALE: Definizione e sperimentazione di un percorso diagnostico terapeutico assist
ed educativo (PDTAE) per i disturbi dello spettro autistico con focusifigmecsugli interventi in etd
preadolescenziale e adolescenziale finalizzAtimplementazione delle azioni procedurali da attuare per garantire
I’ottimizzazione del processo di transizione all’eta adulta.

OBIETTIVO SPECIFICO 1: Rilevazione dei Percorsi diagnostici terapeutici assistenziali attualmente in
nelle 5 regioni coinvolte.

La prima fase del progetto sara dedicata all’analisi ed alla condivisione dei PDTAE presenti nelle cinque regior]
anche al fine di rilevare buone prassi da esportare nel modello finale.

OBIETTIVO SPECIFICO 2: Definizione delle attivita necessarie per la costruzione e la messa in af
PDTAE

In particolare, al fine di raggiungere questo obiettivo specifico, la progettadritinde le seguenti attivita:

1. Definizione di un modello organizzativo che possa garantire la messa in att®@TAERequipe
multidisciplinare dedicata).

2. Revisione breve della letteratura e identificazione degli strumenti di valutazione, sciemtifieg
validati, delle abilita sociali, neuropsicologiche, competenze emotive e capacita adattivasogl
di etd compresa fra gli 8 e i 18 anni e successivo loro inserimento relcaedicato del PDTAE
integrati con i test cognitivi e con gli altri strumenti necessari alla definizione ddbgrompleto di
funzionamento del soggetto.

3. Revisione delle linee guida nazionali ed internazionali e successiva identificdeglinstrumenti €
delle modalita operative, evidence based attuabili, al fine di garantire appropriatezzeaethedfli
interventi necessari per lo sviluppo delle varie aree di funzionamenger é’acquisizione di
competenze che consentano al soggetto il raggiungimento del maggiodgeationomia possibile.

4. Strutturazione di modalita condivise di presa in carico del nucleo famigliare dgétsmgre e
adolescente.

5. Identificazione di modalita efficaci per la costruzione condivisa con gli operstolastici del
Progetto educativo individualizzato, per 1’integrazione del soggetto nel contesto e 1’acquisizione di
competenze necessarie per preparare la persona ad affrontare la vita al dicotesti strutturati.

6. Individuazione e attuazione di percorsi per la gestione delle crisi comportamanfadiei acuta ¢
post-acuta e gestione della routine per gli accessi ordinari c/o presidi sanitari

7. ldentificazione delle tipologie delle risorse territoriali, loro mappatura e attivazione finalaiiat
costruzione di una rete condivisa.

8. Definizione delle modalita operative e percorsi codificati per il passaggio ai servizi dell’eta adulta.

9. Descrizione esemplificativa di percorsi di presa in carico, distinti per livello di grasw@ndo il
DSM 5, livello cognitivo, presenza di linguaggio, visualizzati anche tramite dloavt.

10. Attivazione di corsi di formazione propedeutici alla realizzazione del PDTAE riaditéte le figure
coinvolte nel Progetto di vita del bambino (operatori sanitari, sociali, famiglia, scuola etc.)

OBIETTIVO SPECIFICO 3: Sperimentazione del PDTAE nelle Regioni coinvolte al fine di verificg
applicabilita e sostenibilita.

La sperimentazione avra la durata minima di un anno e coinvolgera almesogtf#éti suddivisi tra le Regioni i
modo proporzionale alla popolazione residente. Verranno sperimentate le modalita di vautadianterventd
definite nel PDTAE.

In particolare, al fine di raggiungere questo obiettivo specifico, saranite E/seguenti attivita:

Individuazione degli operatori da coinvolgere operativamente in ogni Regione

Reclutamento dei soggetti

Suddivisione dei soggetti reclutati in sottogruppi per fascia di eta e profilo funzionale

Messa in atto delle attivita previste dal PDTAE, sia per gli aspetti valutativi, siéi pgegyenti globali
Comparazione della sperimentazione tra le Regioni

Raccolta ed elaborazione dei dati relativi alla sperimentazione
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REGIONE PROPONENTE: Regione Liguria

RESPONSABILE SCIENTIFICO DEL PROGETTO

Nominativo Maria Pintaudi

Struttura di appartenenza ASL 3 genovese Responsabile Polo autismo

n. telefono 0108495596 n. fax 0108495585 E- nmMddria.Pintaudi@asl3.liguria.it
REGIONI PARTECIPANTI

REGIONE Referente Ente di | Compiti
PARTECIPANTE 1 appartenenza
Regione Liguria Maria - ASL 3 | Coordinamento scientifico che prevede le seguer
Pintaudi Genovese. | attivita trasversali alle varie fasi del progetto:
Responsabile
Polo autismo| 1. Strutturazione di una check list specifica f

ogni fase finalizzata al monitoraggio dettagliato
progetto, da compilare da parte dei referg

scientifici.
2. Richiesta alle Regioni coinvolte di un report
Marco Direttore del monitoraggio mensile secondo format condiviso
Vaggi Dipartimento 3. Analisi dei report redatti dalle Regioni
Salute Mentale d| 4. Individuazione di eventuali criticita e ipotesi
ASL3 Genovese soluzione
5. Elaborazione e stesura dei report intermed
finale previsti dalla manifestazione di interesse
6. Promozione ed Organizzazione dei moment

incontro necessari al fine di un avanzamento il
possibile omogeneo del progetto nelle varie region

Obiettivo 1- mappatura dei PDTAE
Roberto Ufficio scolastico
Galuffo regionale Compiti regionali

Rilevazione e mappatura dei PDTAE utilizzati in Regio
Compiti di Coordinamento

Elaborazione di un format condiviso per la rilevazione
PDTAE nelle Regioni e stesura di un documento di sir
sulla mappatura

Obiettivo 2- costruzione del PDTAE

Compiti regionali

- Partecipazione a momenti di condivisione (riunig
videoconferenze)

- Focus particolare sui punti 2, 3, 9.

- Collaborazione per la stesura dei documenti teg
relativi ai vari punti del PDTAE

- Stesura di report mensili sull’attivita svolta specificando
lo stato di avanzamento, i costi sostenuti dettagliand
spese, le attivita realizzate, i risultati raggiunti etc.

- Attivazione di corsi di formazione

Compiti di Coordinamento:

- Definizione e condivisione con le regioni delle attivitd
delle azioni necessarie alla messa a punto del PD

- Gestione e monitoraggio delle attivita per le varie {
(analisi della letteratura, individuazione de
strumenti e delle modalita operative etc. ) ;

Obiettivo 3- Sperimentazione del PDTAE

Compiti regionali:

o
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- Sperimentazione del PDTAE su almeno 11 sog(
suddivisi in sottogruppi per fascia d’eta e profilo
funzionale in sottogruppi
- Raccolta ed analisi dei dati relativi alla sperimentazior
Compiti di Coordinamento:

- Monitoraggio della sperimentazione del PDT/
(coerenza nel reclutamento dei soggetti e formaziong
sottogruppi e della tipologia di intervento con qua
previsto dal PDTAE etc.)
- Raccolta ed analisi dei dati delle Regioni
-Stesura di Report intermedi e finale sull’attivita di
sperimentazione specificando lo stato di avanzamen
costi sostenuti dettagliando le spese, le attivita realizzg
risultati raggiunti etc.
REGIONE Referente Ente di | Compiti
PARTECIPANTE 2 appartenenza
Regione Campania | Dragone Neuropsichiatra- | Obiettivo 1- mappatura dei PDTAE
Domenico- | ASL Benevento | - Raccolta di documenti (atti normativi, amministrati
percorsi, protocolli etc.) in tema di autismo redatti
Giulio Responsabile del Campania ed elaborazione di un documento di sif
Corrivetti Dipartimento secondo format condiviso da inviare alla Regi
Salute Mentale capofila.
ASL SALERNO
Obiettivo 2- costruzione del PDTAE
- Partecipazione a momenti di condivisione (riunig
videoconferenze)
- Collaborazione per la stesura dei documenti teg
Luisa Direttore Ufficio | relativi ai vari punti del PDTAE
Franzese scolastico - Focus particolare sui punti 2,4,8
regionale - Stesura ed invio di report mensili sull’attivita svolta
specificando lo stato di avanzamento, i costi sostg
dettagliando le spese, le attivita realizzate, i risu
raggiunti etc.
- Attivazione di corsi di formazione .
Nicoletta Referente
Carpenito amministrativo Obiettivo 3- sperimentazione del PDTAE
regionale - Sperimentazione del PDTAE su almedA© soggetti
suddivisi in sottogruppi per fascia d’eta e profilo
funzionale,
- Raccolta ed analisi dei dati relativi al
sperimentazione e trasmissione alla Regione capo
- Report mensd sull’attivita di sperimentazione da
inviare alla regione capofila specificando lo stato
avanzamento, i costi sostenuti dettagliando le speg
attivita realizzate, i risultati raggiunti etc.
- Collaborazione alla stesura del report finale
REGIONE Referente Ente di | Compiti
PARTECIPANTE 3 appartenenza
Regione Veneto Leonardo Coordinatore de
Zoccante Centro Regionalg Obiettivo 1- mappatura dei PDTAE
Disturbi dello| Raccolta di documenti (atti normativi, amministrati
Spettro Autistico| percorsi, protocolli etc.) in tema di autismo redatti
di Verona Veneto ed elaborazione di un documento di sintes
inviare alla Regione capofila.
Giuseppe Responsabile dg Obiettivo 2- costruzione del PDTAE
Imperadore | Servizio di Salutg - Partecipazione a momenti di condivisione (riunig

videoconferenze)
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Alessandroni

Marco Ugo
Filisetti

Multidisciplinare
Eta Adulta di
Area Vasta 5-
Azienda Sanitarig
Unica Regionalg
(A.S.U.R.-
Marche)

Direttore
Generale

Ufficio
Scolastico
Regionale di
Regione Marche
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USL 9 di Verona | - Collaborazione per la stesura dei documenti teg
relativi ai vari punti del PDTAE
- Focus particolare sui punti 2,3,5,6,8 e creazione ret
servizi (con eventuale supporto informatico)-
Filippo Referente Ufficio| - Stesura ed invio di report mensili sull’attivita svolta
Sturaro scolastico specificando lo stato di avanzamento, i costi sostg
dettagliando le spese, le attivita realizzate, i risu
raggiunti etc.
- Attivazione di corsi di formazione .
Fabrizio Referente Obiettivo 3- sperimentazione del PDTAE
Garbin amministrativo | -  Sperimentazione del PDTAE su almeno 33 sogg
regionale suddivisi in sottogruppi per fascia d’eta e profilo
funzionale
- Raccolta ed analisi dei dati relativi al
sperimentazione e trasmissione alla Regione capo
- Report mensile sull’attivita di sperimentazione da
inviare alla regione capofila specificando lo stato
avanzamento, i costi sostenuti dettagliando le speg
attivita realizzate, i risultati raggiunti etc.
- Collaborazione alla stesura del report finale
REGIONE Referente Ente di | Compiti
PARTECIPANTE 4 appartenenza
Regione Marche Vera Centro  Autismo| Obiettivo 1- mappatura dei PDTAE
Stoppioni Eta Evolutiva Raccolta di documenti (atti normativi, amministrati
percorsi, protocolli etc.) in tema di autismo redatti ng
Marche ed elaborazione di un documento di sintes
Vinicio Unita inviare alla Regione capofila.

Obiettivo 2- costruzione del PDTAE

- Partecipazione a momenti di condivisione (riunig
videoconferenze)

- Collaborazione per la stesura dei documenti teg
relativi ai vari punti del PDTAE

- Focus particolare sui punti 3, 4,5, 6,8

- Stesura ed invio dieport mensili sull’attivita svolta

specificando lo stato di avanzamento, i costi sostg
dettagliando le spese, le attivita realizzate, i risu
raggiunti etc.

- Attivazione di corsi di formazione .

Obiettivo 3- sperimentazione del PDTAE

- Sperimentazione del PDTAE su almeno 10 sog(
suddivisi in sottogruppi per fascia d’eta e profilo
funzionale

Filippo Referente - Raccolta.eq analisi dei dgti relativi glla sperimentazi
Masera amministrativo e trasmissione alla Re.g|.o‘ne gapof|lg .
regionale - Rep_ort mensile 'sull’att1v1ta_ di sperimentazione da
inviare alla regione capofila specificando lo stato
avanzamento, i costi sostenuti dettagliando le speg
attivita realizzate, i risultati raggiunti etc.
- Collaborazione alla stesura del report finale
Unita Operativa 5 Referente Ente di | Compiti
appartenenza
Regione Umbria Angiolo Responsabile Obiettivo 1- mappatura dei PDTAE
Pierini U.0.S. Raccolta di documenti (atti normativi, amministrati

Distrettuale

Neuropsichiatria

percorsi, protocolli etc.) in tema di autismo redatti
Umbria ed elaborazione di un documento di sintesi
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ALLEGATO B

DGR nr. 104 del 05 febbraio 2019

e Psicologia inviare alla Regione capofila.
Clinica dell’eta
evolutiva Obiettivo 2- costruzione del PDTAE
U.S.L.Umbrial | - Partecipazione a momenti di condivisione (riunig
- PERUGIA videoconferenze)
- Collaborazione per la stesura dei documenti teg
relativi ai vari punti del PDTAE
- Focus particolare sui punti 3, 5, 9
Elisabetta Responsabile - Stesura ed invio di report mensili sull’attivita svolta
Rossi UOC Salué specificando lo stato di avanzamento, i costi soste
Mentale del dettagliando le spese, le attivita realizzate, i risu
Perugino raggiunti etc.
- Attivazione di corsi di formazione .
Obiettivo 3- sperimentazione del PDTAE
Da Referente ufficio | - Sperimentazione del PDTAE su almeno 6 sogg
individuare | scolastico suddivisi in sottogruppi per fascia d’etd e profilo
regionale funzionale
- Raccolta ed analisi dei dati relativi alla sperimentazi
e trasmissione alla Regione capofila
- Report mensile sull’attivita di sperimentazione da
inviare alla regione capofila specificando lo stato
avanzamento, i costi sostenuti dettagliando le spes
Roberta Referente attivita realizzate, i risultati raggiunti etc.
Antonelli amministrativo - Collaborazione alla stesura del report finale
regionale
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ALLEGATO B

PIANO DI VALUTAZIONE
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OBIETTIVO GENERALE

Definizione e sperimentazione di un percorso diagnostico terapeutico assistenz
educativo (PDTAE) per i disturbi dello spettro autistico con focus specifigt
interventi in eta preadolescenziale e adolescenziale finalizzato all’implementazione
delle azioni procedurali da attuare per garantire ’ottimizzazione del processo di
transizione all’eta adulta.

Risultato/i attesol/i

e Adozione formale da parte di tutte le Regioni del
sperimentazione su almeno 100 soggetti.

PDTAE e

Indicatore/i di risultato

Documento relativo al PDTAE condiviso e alle azioni procedurali neces
alla sua realizzazione

Report relativo alla sperimentazione su almeno 100 soggetti

Standard di risultato

Documento sottoscritto da tutte le Regioni partecipanti

OBIETTIVO
SPECIFICO 1

Rilevazione dei Percorsi diagnostici terapeutici assistenziali attualmente in
nelle 5 regioni coinvolte

Indicatore/i di risultato

e Documento con la rilevazione dei PDTAE esistenti

Standard di risultato

e Documento con la mappatura dei PDTAE di tutte le regioni coinvolte

Attivita  previste  per il
raggiungimento dell’obiettivo
specifico

e Rilevazione e analisi dei PDTAE laddove presenti nelle Regioni coinvolte

OBIETTIVO
SPECIFICO 2

Definizione delle attivita necessarie per la costruzione e la messa in atto del PD

Indicatore/i di risultato

Documento descrittivo del modello organizzativo (equipe multidisciplinal
degli strumenti utili alla sua implementazione.

Documento relativo all’identificazione degli strumenti evidenced based piu
idonei per la valutazione e per I’intervento operativo.

Documento relativo alle modalita di presa in carico del nucleo famigli
all’identificazione di modalita efficaci per la costruzione condivisa con g
operatori scolastici del Progetto educativo individualizzato.

Documento relativo all’individuazione e attuazione di percorsi per la gestione
delle crisi comportamentali in fase acuta e post-acuta e gestione della 1
per gli accessi ordinari c/o presidi sanitari

Documento relativo alla mappatura delle risorse sociali del territorio.
Documento relativo all’identificazione di buone prassi per il passaggio al
servizio adulti

Documento relativo alla esemplificazione dei percorsi di presa in cg
anche con flow chart, distinti per livello di gravita secondo il DSM 5.
Attivazione di corsi di formazione rivolti a tutte le figure coinvolte
Progetto di vita del bambino ( operatori sanitari, sociali, famiglia, scuola

Standard di risultato

Documento descrittivo del PDTAE che includa tutti i documenti s
descritti condiviso e sottoscritto da tutte le Regioni

Acquisto e utilizzo di almeno due strumenti di valutazione e due strume
intervento identificati nel PDTAE in tutte le Regioni

Almeno un corso di formazione per operatori sanitari, sociali, agenzie e
etc. in ogni e Regione

Attivita  previste per il
raggiungimento dell’obiettivo

specifico

Identificazione per ogni regione di un gruppo di lavoro dedicato, guit
proprio referente e invio dei nominativi e email al referente scientifedo
progetto.
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e Monitoraggio tra le varie Regioni coinvolte per la costruzione di un PD]
condiviso: i sottogruppi che si occupano della stessa tematic
confronteranno con cadenza quindicinale.

Riunioni operative mensili fra i Referenti scientifici di tutte le 5 regioni
condivisione del report sull’avanzamento del lavoro.

e Definizione dell’equipe multidisciplinare necessaria all’attuazione del
PDTAE e degli eventualstrumenti utili per I’implementazione della
condivisione del PDTAE fra operatori.

e Analisi delle linee guida nazionali ed internazionali relativamente
strumenti e alle modalita operative evidenced based per la valutaziong
I’intervento e scelta delle procedure da inserire nel PDTAE.

e Analisi delle modalita operative attualmente in vigore per la gestione del
crisi comportamentali in fase acuta e post- acuta nelle varie aree territor
confronto con i dati di letteratura, identificazione di una modalita condivis

e Coinvolgimento delle associazioni delle famiglie per la condivisione dei
bisogni e attivazione di sinergie di supporto.

e Coinvolgimento dei referenti del mondo della scuola per I’implementazione
della condivisione del progetto educativo.

e Mappatura da parte di ogni Regione delle risorse territoriali esistenti.
Identificazione delle modalita e delle tipologie di enti e agenzie esterne
Cui creare una rete territoriale.

e Programmazione degli eventi formativi / informativi: 1) Individuazione de
necessita formative da parte di ogni regione. 2) Individuazione del target
discenti, di docenti con specifiche competenze; 3) attivazione dei corsi ¢
relativi oneri (individuazione sala, riconoscimento ECM etc).

e Coinvolgimento dei referendei servizi per I’eta adulta per ’identificazione
delle modalita operative per la transizione. Eventuale contatto con il refe
del progetto guidato dal Piemonte per confronto.

e  Analisi del fabbisogno degli strumenti per la valutazione e I’intervento da
parte di ogni Regione.

OBIETTIVO Sperimentazione del PDTAE
SPECIFICO 3

e Report sugli esiti della sperimentazione del PDTAE che includa le moda
realizzazione, il numero di soggetti e la durata

e Sperimentazione delle azioni previste dal PDTAE su almeno 100 sogge

Standard di risultato una durata minima di 12 mesi
Report sugli esiti della sperimentazione a 6 e 12 mesi
Riunioni di programmazione delle azioni da attuare tra i referenti scienti
delle cinque regioni

e Individuazione degli operatori da coinvolgere operativamente nell’utilizzo del
PDTAE in ogni Regione , sulla base della valutazione delle risorse gia a
disposizione e identificazione di quelle da implementare
Reclutamento dei soggetti
Suddivisione dei soggetti reclutati in sottogruppi per fascia di eta e profil
funzionale

e Messa in atto delle attivita previste dal PDTAE, sia per gli aspetti valutat
sia per gli interventi

e Condivisione delle attivita tra i referenti scientifici regionali e successivo
monitoraggio con cadenza quindicinale da parte del responsabile della g
area

e Report mensile da parte di ogni referente scientifico dello stato di
avanzamento delle attivita

e Comparazione della sperimentazione tra le Regioni tramite email,

Indicatore/i di risultato

Attivith  previste  per il
raggiungimento dell’obiettivo
specifico
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videoconferenze etc.
e 1 incontro operativo quadri-semestrale tra i referenti scientifici regionali ¢
una giornata per confronto e stesura della documentazione necessaria

e Raccolta ed elaborazione dei dati relativi alla sperimentazione da parte ¢
referente scientifico e successiva condivisione

e Raccolta ed elaborazione dei dati complessivi proveniente dalle regioni

o

b

[

a6l




ALLEGATOB DGR nr. 104 del 05 febbraio 2019 pag. 15 di 18

Allegato 2

PIANO FINANZIARIO PER CIASCUNA REGIONE E GENERALE

Per la suddivisione tra le Regioni delle risorse finanziarie sono stati utilizzati i Segitenit

. 50% suddiviso in parti uguali tra le Regioni ( quota fissa)

. 50% distribuito secondo la popolazione reside(deota variabile)
Alla Regione capofila sono stati attribuiti 60.000 aggiuntivi per il coordarda) per cui la quota delle altre
Regioni ¢ calcolata in modo proporzionale all’impegno richiesto al coordinamento tenendo conto della
complessita e del contesto di riferimento.

Regione Quota fissa Quota variabile Totale
Liguria 11% 100.000 + 60.000 (Quot 55.000 215.000
di coordinamento) 1
160.000
Veneto 33% 100.000 - 25.000=| 165.000 240.000
75.000
Campania 40 % 100.000 -29.000= 71.00] 200.000 271.000
Umbria 6% 100.000 -1.000=99.000 | 30.000 129.000
Marche 10% 100.000 -5.000= 95.000] 50.000 145.000

REGIONE PROPONENTE: LIGURIA

Risorse Razionale della spesa EURO

Personale 5 Unita di personale dedicato p
I’implementazione e la sperimentazione del | 86.000,00
PDTAE

Acquisto di un kit di strumenti per valutaziof
e intervento 44.000 ,00

Beni e servizi ) ) )
Accesso online a banche dati relative
documentazione/riviste scientifiche
Missioni
Trasferte per il personale dedicato al progett¢ ©-000,00
Incontri/Eventi formativi Organizzazione di eventi formativi cg
riconoscimento ECM. 80.000,00
Spese generali
TOTALE 215.000,00

! demolstat 2018 : Liguria 1.556.981 ( 11%) , Veneto 3.@87( 33%) , Marche 1.531.753(10%), Umbria 884.640 (6%n@&nia 5.826.860 (40%)
Totale popolazione delle 5 Regioni: 14.705.271
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REGIONE PARTECIPANTE: Veneto

Risorse Razionale della spesa EURO

Personale 9 Unita di personale dedicato p
I’implementazione e la sperimentazione d 96.000,00
PDTAE

Beni e servizi Acquisizione kit e strumenti di valutazione 73.000,00

Missioni

Trasferte per il personale dedicato al progettq 6-000,00

Incontri/Eventi formativi Organizzazione di eventi formativi cd
riconoscimento ECM e di  incont| 65.000,00
presentazione e diffusione del progetto

Spese generali

TOTALE 240.000,00

REGIONE PARTECIPANTE: MARCHE

Risorse Razionale della spesa EURO
Personale 3 Unita di personale dedicato p
I'implementazione e la sperimentazione d| 58.000,00
PDTAE

Acquisto di un kit di strumenti per valutaziof

Beni e senvizi e intervento 29.000,00

Missioni Trasferte per il personale dedicato al progettq ~ 5-000,00

Incontri/Eventi formativi Organizzazione di eventi formativi cd 53 000,00
riconoscimento ECM

Spesegenerali | e

TOTALE 145.000,00

REGIONE PARTECIPANTE: UMBRIA

Risorse Razionale della spesa EURO

Personale 1 Unita di personale dedicato p
I’implementazione e la sperimentazione del | 51. 000, 00
PDTAE
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Acquisto di un kit di strumenti per valutaziof
e intervento
Organizzazione di eventi formativi cg
riconoscimento ECM e di eventi formativi p
Beni e servizi figure educative e familiari. 73.000,00
Servizi educativi forniti da Cooperative Soci
(nell’ambito degli appalti in vigore) pe
implementazione sperimentale PDTAE 1|
territorio di competenza
Missioni
Trasferte per il personale dedicato al progett¢ 5-000,00
Incontri/Eventi formativi
Spese generali
TOTALE 129.000,00
REGIONE PARTECIPANTE: CAMPANIA
Risorse Razionale della spesa EURO
Personale 3 Unita di personale dedicato p
I’implementazione e la sperimentazione del | 108.000,00
PDTAE
Acquisto di strumenti per valutazione ¢
Beni e senizi interventi 158.000,00
Organizzazione di eventi formativi
Missioni
Trasferte per il personale dedicato al progettq 9-000,00
Incontri/Eventi formativi
Spese generali
TOTALE 271.000,00
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PIANO FINANZIARIO GENERALE:

Risorse TOTALE IN EURO
Personale

399.000,00
Beni e servizi 377.000,00
Missioni

26.000,00

Incontri/Eventi formativi
198.000,00

Spese generali

TOTALE 1.000.000,00
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