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CggetTo:

Cbllizeazicne della  guota  pari aa O, qac. 0oL, 00 del o
stanziamente Jdi . 1.002.2232,00 proveniente dal Zondo opoer la non
autosuificienze ail sensl dells CLC.2. 26 ofTobre ZO005 n. 324,
ceslinave a spesifizi orogeTtti innmowvasivi finzlizzati al
miglicramentec dells wita del’e famiglie che assistono In casas
persene atfoette da hutisms.
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Cggetio: I){u-ilizzaziune della quota pari ad € 400.000,00 dello stanziamento di €,
1.000.000,00 provenmiente dal fondo per la non autosufficicnza ai sensi

delia D.G.R. 26 ottobre 2005 n. 924, destinato a specifici progetti
innovativi finalizzati al miglioramento dclla  vita delle famiglie che

# assistono in casa persene affeite da Autismo.
bg’ LA GIUNTA REGIONALE
i

SUPROPOSTA dell’ Assessore alle Politiche Socali;

VISTA la L. 28 novembre 2000, n. 328 “fepyve guadro per la reglizzazione  del
sistema integrato di interventi e servizi sociali”,

la I.R. 2 dicembre 1988, n. 80 relativa alle “Norme per ['assistenza
domiciliare™;

la L.R. © settembre 1996, n. 38 concernente il “Riordino, programmazione e
gestione degll interventi e dei servizi socio-assistenziali nel Lazio” e

successive modificazioni;

YISTA la LR. 7 dicembre 2001, n. 32 recante “Inferventi a sostegro della famiglia™,

YISTO IArt. 55 della LR, 13 settembre 2004, n. 11 relativo all™istituzione del
Jomdo socio-sanitario per fg non awtosufficienza”;

VISTA la D.G.R. 29 novembre 2004, n. 11335 “Criteri ¢ modalita per {'wtilizzazione
del fondo socio-sanitaric per la non autosufficienza, art. 35 della LR, [3
settenmtbre 2004, n 117

VISTA la D.G.R. I® apriie 2005, n. 461 relativa al “Pigno di wtilizzazione degli
stanziamenti provenienti dal Fondo Nezionale per fe Politiche Sociali per
Vanno 2004, Modifiche afla DGR n 1734/047, che ha destipglo una somma
di danaro per progetti inerenti interventi a carattere socic-sanitario & favere
dellc personc non autosufficient, da utilizzare secondo le finalitd di cui
all’art. 55 della T.R. 13 scttembre 2004, n. 11 inerente il Fonde socio-
sanitario regionale per la non autosufficienza;

?
g

la D.G.R. 26 ollobre 2005, n. 924 concemnente 1 “Criteri di riparfo e madalita
df witlizeazione del fondo socio-sanitario per la non awtosufficienza ai sensi
defla L.R. 17 febbraia 2005 n Qe della DGR del 1° gprife 2005, n. 4617

CONSIDERATO  che vi & una scarsa conoscenza delle problematiche connesse all’autismao, per
cui si rendc necessario scnsibilizzare 1'opinione pubblica mediante una
3 corretta informazione circa un fenomeno attualmente sottostimato;

) RILEVATO che 'incidenza della sindrome & pari al 6 per mille dei nuovi nati in Jtalia e
che nel Lazio nella fascia d'etd fra i 4 e 1 6 anmi, vivono circa 300 soggerti per
coorle affetti da autismo,
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fondamentale sostencre precocemente lo sviluppe delle polenzialiti dep
bambini autistici nell’apprendimento, nella comunicazione, nella relaziene e
nella socizlizzazions, magliotando la qualild della vita dei pazienti ¢ dei loro
Tamiliari;

pertante opporfuno stabilire le modalita di utilizzazione della somma pari ad
€. 400.000,00 per specifici progetti innovativi finalizzati alla infermazione-
supervigione delle lamigle che assistono in casa i portatori di patologie
invalidanti gravi come " Autismo;

che questo Assessorato ha ricevute n. 2 (due) progetti denominati il primo
“Progelte Globale Sperimeniale per  handicappati  psichici  awristici”
presentato da ARPA, Associazione [taliana per la Ricerca sufla Psicosi ¢
I' Autismo, di Roma, 1] secondo “Awtismo ed Edveazione Speciale ” presentato
dal Dipartimento di Scienze Sociali Cognpitive ¢ (Quantitative, Cattedra di
Programmazione ed Orgamzzazione det Servizi Sociali e Sanitarl della
Facolld di Scienze della Formazione dell’Universitd degh Studi di Modena e
Repgio Emilia, e che il primo ha requisiti d¢i stretla competenza sanilaria,
prevedendo un centro servizio-ambulatoriale e dus centri secio-educativi
riabilitativi, con previsione di assunziong di personale sanitario e non, mentre
il secondo ¢ di specifica compctenza di guesto Assessorato, essendo di
rilcvanza esclusivamente sociale e a valenza regionale, con disseminazione
deile informaziom stesse e dell’asone di supervisione, agl autistici di tulle e
cinque le province del Tawie. In quesio progetlc vengono coinvolie le
Universitd romane degli Studi di “Tor Vergala®, “La Sapienza”, e il “Campus
Bio- Medico™;

necessario destinare la suddetta somma di €. 403.000,00 al  progetio
“Autismo ed Educazionc Spcciale™, finalizzato alla informazione teorico-
pratica di operatori specializzati {educatori, insegnanti, psicolegi. penitori e
famniliari dei pazenti autistici} rell’ollica di una strategia educativa globale
sccondo la tecnica TEACCH (Treatment and Education of Autistic and
Communication Handicaped Children), inlegrata con I"ABA (Applied
Behavioral Analysis), auraverso interventi neila scuola e a domicilio di
supervisione a tutti coloro che assistono tali pazienti;

che debbanc essere date risposte alle richieste di molte famiglie del Lazio,
che reputano seguire questo metodo spontaneamente e volontariamente, senza
lorma alcuna di costrizione o di obbligo, dopo essere state adepuatamente
informate dei risultati comparati ottenuti a livelio di ricerche svoltesi in tutti i

Paesi;

che tali interventi di caratiere socio-assistenziale coinvolgeranno a domicilio
¢ nclla scuola, circa 160 famiglie di soggetti aulishied nel Laso, 1/6
magpiorenni ¢ 36 m eld pediairica ed adolescenziale, e costilulscono un
modello sperimentale per operailori e lamiglhe che poiranno applicare |
programmi di lavoroe provisti;

necessario operare per aggregarc le risorse del territorio ¢ le forze preposte
istitwzdonalmente e disponibili ad un lavoro comune su pr i condivisi allo
scopo di garantire una adeguata assistenza;
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che la specializzazione coniugata con l'integrazione delle professionalita € io
strumento per assicurare il successo di progetli condivisi allo scopo di
garantire una adeguala e qualificata assistenza;

che al processo di realizzazione del progetto, di interesse e dimensione
regionale, partecipano vari sopgetti: la Regione, il Comunc di Roma e le
province, gli operatori socio-sanitarl delle AUSI., # personale ¢ gli educatori
scolastici, nonché it Termeo Scttore, risorsa qualificala per realizzare le attivita
sperimentali € per attuare i percorsi educativi ¢ informativi a favore delle
Famiglie;

procedere al miglioramento del processo di integrazione socio-assistenziale
attraverso l'elaborazione & progewi, che utilizzine ["approccio globale
cognitive ¢ neocomportamentale allraversoe la sensibilizzazione ed il
coinvolgimento dei suddetti soggelti, in modo che ciascuno, nell’ambito delle
propric competenze, usi una metodologia comune;

nccessartio che 1 progetti devono pursi come obieftivo prioritavie i
miglioramento, neclla scuola & nella famiglia, dell’educazione dei seggetti
affeiti da autismo, in modo da evitare, una volla divenuti adulti, la loro
emarginazione;

prieTilario perseguire ia finalita di reperire e diffondere sul territorio regionale
tutte le modalitd opportune che consentanc agli individui autistici anche un
eventuale futuro inserimento in ambient: iavorativi in cui possane svolgere
mansioni socialmente utili;

che, por conscpuite quanto sopra detto, si ritiene aflidare la realizzazione del
progctto al Dipartimento di Scienze Sociali Cognilive e Quantitative, Cattedra
di Programmazione ed Orpanizzazione dei servizi sociall ¢ sanitari della
Facolta di Scicnze della Formazione dell'Universita degli Studi di Modena e
Repgio Lmilia, che per tale attivitd nou percepird alcun compenso; detta
Universita & stata individuata poiché collabora gia da anni in maniera fattiva e
particolarmente qualificata con i pit prestigiosi Istituti Universitari, Enti ed
ASI. della Regione Lazio;

che TANGSA Emilia Romagna {Associazione Nazionale Genitor: Soggeth
Autistici) iscritta all’Albo de] Volonluralo detla Repione medesima e la
Fondazione “Augusta Pinl e Ospizi Marim®” Onlus di Belogna, hanno gia
realizzato con successo il Progetto sperimenisle regionale, denominato
“Autismo ed Fducazione Speciale: Progette infurmazione ¢ ricerca per
I’autisime™, in collaborazione con la Regione , con il Comune di Bologna, con
P'Universita di Modena e Reggio Eimilia, con il MIUR ¢ I'USR;

che il progetto “Auatismo ed educazione speciale” proposto con nota prot. n.

20118 del 17 febbraio 2006 dal Dipartimento di Scienze Sociali Cognitive e
Quantitative, Cattedra di programmazione ed organizzazione dei servizi
soctall e santan della Facoltd di Scienze della Formazione dell'Umversita
degli Siudi di Modena ¢ Reggio Emilia, propone di realizzare un  progetto
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pilota di informazionc per operatori e famiglie con mictodiche
psicopedagogiche speciali, scientificamente validate, ¢ di sostegno a genitori
¢ familiari di pavienti autistici nell’ottica di un programma educativo globale
denominatc TEACCH, coniugalo con metodiche neccompottamentah
(metodo ABA) della durata di un anno, che si compone di tre fasi;

1. conferenze di informazione a genitori ed operatori;

2. parent training;

3. supervisione mensile a scuola & a domicilio;

RITENUTO opportuno che la Regione impicghi gli stanziamenti secondo le modalita gia
approvate con DLG.R. 924/05 per un progetto sperimentale che dia la
informazione agli operatori impegnati nell’assistere gli autistici ¢ 1 loro
familiari e che dia loro, conteslualmente, la possibilita di essere scguiti per
almene un amno, con supervisioni periodiche a domicilio, nella scuola ¢ el
luoghi di vita;

CONSIDERATCQ  che il Dipartimento di Scienze Sociali Cognitive ¢ Quantitative, Cattedra di
Programmazione ed Organizzazione def Servizi Sociali e Sanitari, Facolta di
Yeienze della lFormazione dell’Universita di Modena e Reggio Lmilia,
partecipa alla realizzazione del Progetto con "Universitd degli Studi di Tor
Vergata, Cattedra di Neuwropsichiatria Infantile (NPI), I'Awicnda USL di
Viterbo, servizio di NPI, I'Universita degli Studi di Roma “La Sapienza™,
{attedra di Biochimica Clinica, 1'Universita Campus Bio- Medico di Roma,
Cattedra di Fisinlogia, da tempo impegnate nel campo dell’autismao attraverse
la metodologia TEACCH;

1 RITENUTO che nel suddetto progetto sono ceinvolti gli Fstituti Universitari ¢ gli bnti
sopra elencali;

RITENUTO di daver realizzare il suddetto progetto presentaio dal Dipartimento di Scienze
Sociali Cognitive e Quaniitative, Cattedrs  di  Programmazione ed
Orpanizzezione dei Servizi Sociali ¢ Samitari, Facoltd di Scienze della
Formazione dell’Universith degli Studi di Modena e Reggio Emilia,
replicando, anche nella Regione Lazio, il medesimo percorse spernimentale,
espletato con successo nella Regione Lmilia Romagna, in quanla rienirante
ncilinteresse e negli indirizzi regionali, enunciati nella DGR n. 924403,
destinando il [inanziamento pari a €. 400.000,00 al Dipartimento di Scicnze
Sociali Cognitive ¢ Quantitative della Facolta di Scienze dellu Formazione
deli Universitd depli Studi di Modena e Reggio Emilia, con cut verra stipulata
apposita convenzione, perché ripartisca e quote spettanti agli Istituti ¢ agh
Enti partecipanti al progetto per il rimborse spese dei docentl, degh
informatori, degli operatori-supervisori e delle organizzazioni di volontariato
nonché dei costi per Iattuazione del suddetto progetro:

"ONSIDERATO  che dovrd essere sottoscritto un accordo con U'Lllicio Scolastico Regionale
del Lazio per ottencre la partecipazione degli operatori scolastici ai semunati
di informuazone, alle conferenze provinciali ed alle successive fasi di
informazionc spociale;




all’unaninifi
DELIBERA
per le motivazioni indicate in premessa, che si richiamono integralmente

di approvare il Progetto sperimentale di ricerca-azione, a dimensione regionaie, della durata
di un anno, denominate “Autismo ed Lducazione Speciale™, presentalo con nota prot n.
20118 del 17 febbraio 2006 dal Dipartimento di Scienze Sonciali Cognitive e Cuantitative,
: Cattedra di Programmazione ed Organizeavione dei Servizi Sociali ¢ Sanitari, della Facoltd
! di Scicnze della Formavione detl’Universith degli Studi di Modena ¢ Reggio Fmilia, che
' viene allegato ¢ costituisce parle integrante del presente atto, da atiuare in collaborazone
con 'a Fondazione A, Pind e Ospizi Marini, Onlus di Bologna, con I’A'NGS;”\T e ﬁ
organizzazioni di volontariato interessate nel settore, e con i seguenti Istituti ed enti:
. Universita decli Studi di Tor Verpata, Dipartimente di Neuroscienze, Cattedra di
Neuropsichiatria Infantile (NP1;
- Azenda USL di Viterbo, servizio di Neuropsichiatria Infantile,
- Universith degli Studi di Roma “La Sapienza”, Cattedra di Biochimica Clinica;
- Universita Campus Bio-Medico di Roma, Cattedra di Fisiotogia;

% di stabilire che venga stipulata apposita convenzione tra I'Universiti deghi Studi di Modena
¢ Reggio Emilia, Dipartimento di Scienze sociali, cognitive ¢ quantitalive, Cattedra di
Programmazione ed Organizzazione dei servizi sociali ¢ sanitari e la Roegione Lazio,
(Assessoralo alle Politiche Sociali, Dirczione Regionale Servizi Sociali) per la realizzazione
del Progelto sperimentale di ricerca-azione di comunc interesse dal titole “Autismo ed
educazione #pcciale™;

b

di assegnare, in alluazione delle modalitd previste dalla D.G.R. 26 ottobre 2005, n. 924, il
finanziamente par a € 400.000,00 al Dipartimento di Scienze Sociali Cognitive e
Quantitative della Facolta di Scienze della Formazione dell’Universita degli Studi di
Modena e Reggio Fmilia, perché ripartisca o quote speltanti aghi Tstiluti ¢ apli ent
partecipanti at progetto per il rimborso spesc dei docenti, degli informatori, degli operatori-
supervisori e delle organizzazioni di volontariato nonché dei costi per Dattuazione del
suddetto progetlo;

# di dare alw che i provvedimenti conscguenti alla presente deliberazione saranno adottati dal
Direttore della Direzione Regionale Servizi Social,

di stabilire che per le siapr'af‘-'eif:ncatc finalitd verra utilizzata la somma pari ad €, 400.000,00,
disponibile sul Capitelo H41106 Bil. Reg. Es. Fin. 2006,

¥

IL VICF PRESIDEXTLE: [.lo Massime EIMPILI
IL SECRTTIARIO: T, Lo Domen’loo Anlcnio CUEFURI

,......ei Cobacuments and
o - Ol Sethystamarraffa’D
u 08 MAR 2006
"-“.
y




aLLEG. ot DL, N, 422 Dy
L ..o.] MAR, 2006

UNIVERSITA® DEGLI STUDI DI MODENA E REGGIO EMILTA
ACOILTA’ DI SCIENZE DELLA FORMAZIONE

PARTIMENTO DI SCIENZE SOCIALL COGNITIVE E QUANTITATIVE
ttedra di programmazione ed organizzazione dei servizi sociali e sanitan

ggetto: Progetto “Autismo ed ¢ducazione speciale”

Riferimenti: www.antismocdeducarione.org
www.autisomarche.it
www,angsaonlus.org

hanau(@stat.unibo.it

Tl soiioseritto Carlo Hanau, propone il seguente progetto denominato “Autismo
ed educazione speciale: ” una ricerca azione della durata di un anno. con inizie nel
fiebbraio 2006 e la fine prevista nella primavera 2007.

Il programma deve essere svolte con la collaborazione dell’Ufficio Scolastico
Regionale del Lavio, in quanto i primi destinatari della informaziene sono pli
insegnanti e i Joro dirigenii maggiormente coinvolti in queste problematiche. il
spitoscritto chiederd it coinvelgimento dell'USK e in particolare del Dr.Eugenio Sapna,
allo scopo delegato.

1l programma si avvarra dell’esperienza e della strumentazione preparata nel
progetto condetio della Fondazione Augusta Pini e Ospizi Marini Onlus di Bologna e
dall’ANGSA E.R., {associazione di volontariato), dei Bollettini ANGSA, bimestrale
dell’ANGSA Nazionale direlic dal sottoscritto, di altro materiale approntato da
NGSA Puglia onlus (“Calendario™), dal Dr.lppolito ¢ AA (Calimero e I'amico
ciale) e da un gruppe di insegnanti ¢ psicologhe di “Informarc un’H — Centro
rele Giuntinelli” di Piccioli, che ha claborato una filastroeca sulia stesso tema
riolla ai compagni pit picceli che non sanno ancora lepgere (scuola materna ed asill
nido per divezzi, et alla quale & possibile diagnosticare ¢ intervenire efficacemente
sulla sindromc}.

Sari utile effettuare una ricognizione sui certificati esistenti presso gli uffici
scolastici, per estrarre | casi che possono bencficiare dell’opera degli operatori da
agpiornarsi appositamente.

¥
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Si prevede if ragpiunpgimento dei seguenti obiettivi:

OBIETTIV]

a) Operare con metodiche psicopedagogiche speciali validale, m tempi precoci
{dai due anni, etd in cui & possibile diapnosticare gran parte delle sindromi
autistiche e dello speltro autistico gravi, da parte dei medic pediati ¢ degli
specialisti di newropsichiatria infantile}, in modo imensivo e coordinato
all'interno di una strategia globale ¢ lungimiraute, finalizeande ["azione
educativa all’inserimento scolastico ¢ lavorativo della persona con autismo,
anche ip un ambienie normale; le esperienze pil avanzate dimostrane che cio &
possibile, purché Peducazione spcciale sia efficace e 1 servizi curine la
continuitd della presa in carico mediante un inserimento gudato ¢ protetto, con
informazione in siluazione ¢ scnza abbandonare la sorveglianza del caso
nell’eta giovane cd adulta.

lornire stumenti di pedagogia speciale e informarc operatori specializzati (in .y
particolarc quelli che gia si curane ¢i soggetii autistici: educatori, insegnanti, \J,’ _
psicologi, che nell’équipe psicopedagogica operanc di concerto  con jqi/”

v/



neuropsichiatri ¢ psichiatri), genitori e altri familiari dei pazienti autistici,
nell’oftica di una strategia educativa globale denominata TEACCH, con il
coinvolgimento di tutti coloro che assistono, a qualunque titolo, tali pazienti,
ntilizzando pure metodiche neocompertamentali che hanno dimostralo la loro
validita.

FINALITA’

La specializzazione coniugala con I'integrazione ¢ lo strumento per assicurare
il successo, che consiste nel miglioramenio durevole nel tempo della qualita della vita
dei pazient] e dei lore familiari. Per i soggetli autistici, a differenza che per molte altre
disabilitd, I’integrazione non & tanto un mezzo quanto & il primo finc da raggiungere
con metodiche specifiche, perché nella socializzazione si ritrovano 1 deficit che
costituiscono il cuore stesso della sindrome. Nella carenza di conoscenze specifiche si
trova la radice di mohi fallimenti di integrazione a breve e —ancor pif- a lungo
termine, di mole sindromi da burn out negli operatori e di resa dei genitori, che poi
rischiano di divenire facili prede di venditori di illusioni.

BENEFICIARI
Verranno effctmate azioni di informazione per operatori scolastici e delle ASI.,
educatori, genitori; i beneficiari saranno prioritariamente piccoli alunm con sindromu
autistiche preferibilmente in etd prescolare (a comparsa dei sintomi prodromici in eta
precoce, 2 anni), per cui si richicderd una sensibilizzazione dei pediatri di fiducia,
affinché diano importanza alle segnalazioni che provengono dai familiari ¢ consultino
gli specialisti al fine di determinare, secondo le buone prassi riconosciute, valendosi
dell*inquadramento diagnostico della sindrome gia effettuato da Istituti Universitari ¢
dal SSNN e costituire, con un osservatorio sni casi, sugli interventi ¢ sugli esili, i
: Si dedichera una piccola parie delle risorse anche alle modalita di trattamento
EoH di sjovani-adulti, affinché si cerchi di dimostrare quali miglioramenti siano possibili

supposti per I'avanzamento della ricerca.
ptBAdendo in carico il caso soltanio tardivamente, dopo 'infanzia.

=~ ARTICOLAZIONE DEL PROGETTO

/. informazione del gruppo tecnico di coordinamento e det docenti dei seminari;

2. set conferenze provinciali di avvie del programma seminari di informazione
per genitori ed cperatori;

3. seminari di informazione e parent training concernenti circa 160 casi, per

genitori, insegnanti, educatori che costituiscono 'intorno dei casi stessl.

Poiché si tratta di soggettl sia in etd pediatrica che in eta adulta, il parent

lraining sard ripartito secondo il seguentc rapporto: 5 a 1 (5 per assistenza

rivolti ai penitori di bambini piccoli e 1 parent training per assistenza degli

adulti in famiglia o in semiresidenza, i cui operatori saranno formati}.

prima verifica dei risultati a 12 mesi di disianza

costituzione di un osservatorio

informazione permancnte tramite materiall informativi disponibili in internet

{preparati da Fondazionc Pini ¢ ANGSA E.R.), lista appositamenie costituita ¢

avviata con la partecipazione di esperti {cfirhttp://autismo33.it) e stampati da

distribuire agli interessati.
%
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ensione del fenomenc
Fino agli anni *80 la dimensione del fenomeno autistico era poco conosciuta e
ercio sembrava rara; soltanto in lempi relativamente recentl si é visto up forte
/aumentoe delle diagnosi della sindrome antistica in senso stretio ¢ di tutte Je diagnosi
che compongono fo speltro mutislico, la cui frequenza, misurata nelle classi d’eta
comprese fra i 4 e i 6 anni, sui nali all’inizio e poi su quelli slla fine degli anni *90, ha
rageiunte © si € stabilizzata altomo a 6 casi su mille nuovi nati {Chakrabarti 5. &
Fombonne E. Pervasive Devefopmental Disorders in Preschool Children:
Confirmation of High Prevafence. Am J Psychiatry. 2005 Jun; 162 (6): 1133-1141).
Proiettando quesio risulialo recente su tutte le coorti di eta, ammettendo che di
autismo generalmente non si muore né si guarisce, si otterrebbe che in Italia vi sono
300.000 persone affette da una delle sindromi autistiche, . quasi tufte pravemente
invalidanti. Dal compute restanc escluse le sindromi di Asperger, che lasciano ampi
margini  di autosufficienza e di capacitd lavorative e vengono diagnosticate
generalmente molto dopo i sei anui di etd, spesso dopo la fine delle scuonle, con
Pingresso (drammatico) nel mondo del lavoro. Sc si volesse assumcre come
indicazione quella risultante dalle indagini di Gillberg sulla frequenza degli Asperger,
oceorrerebbe agpiungere un numero alureitanio prande di persone che, pur dotate di
intellipenza, hanno gravi difficolta ad inserirsi nclla societa adulia e rischiano di essere
emarginate e condannate a uma vila da barboni per mancanza di cmpatia. Ma la
situazione di queste persone & profondamente diversa da quella degli altri soggetti
compresi nello spettro autistico, come ad esempio la sindrome di Rett, la cui gravita &
decisamente pil elevata.
ﬁ Date le proporzioni del Lazio sulla popolazione nazionale, si pud presumerc
che la frequenza assoluta in questa Regione sia di poco inferiore ad un decimo di
/ &klla narionale. Su di una coorte di nati nel Lazio nel 2003, pari a'52.000 bambini, si
w(/% sfiha vi siano 300 affetti da disturbi dello spettro autistico diagnosticabili con
un‘indagine apposita in eti 4-6 anni con le modaliia adoitate da Fombonne, ¢ circa
iy altrettanti che saranno diagnosticabili con sindrome di Asperger dope I'adclescenza,
— con problemi differenti e molto meno gravi.
1 fenomeno & attualmente molto soliostimato, come dimostrano fe indagini fin
qui compiute, ad esempio quella condotla fra il 2004 ¢ i 2005 In sei regioni italiane
con riccrca finalizzata del Ministero della Salute diretta dalla Regionc Abruzzo:
Pautismo viene diagnosticato poco e tardi nell'infanzia, talvolta per ignoranza e
talvolla volutamente allo scopo di non allarmare e deprimere i gepitori, ma viene
compleiamente disconosciuto nei soggetti oltre i 18 anni perché il passaggio dalla
neuropsichiatria alla psichiatria o al settore handicap adulti fa perders ogni continuita
alla cura, compreso la diagnosi precedentemenie effettuata. 1 problemi degli adulti e
anziani autistici vengono spesso risolti senza alcun riguarde alla specificita della
palologia, con il ricovero in strutture per anziani in istituti o strutture samilaric non
adatte, che accenimano |'isolamento ¢ la disgregazione mentale provvedendo in
qualche moedo alle esigenze del “dope di noi”.
I risultati della ricerca finalizzata verranno resi pubblici ncl mese di marzo
2006, mediante un convegno e un libro. L’ Assessorato sanitd della Regione Lavio
dene sollecitato a compiere analoga ricerca, che consenle di dare un quadro di

flerimento all’azione intrapresa. La situazione di guesta Regione sembra non

::%1 geney, in particolare la provincia di Viterbo, in cui ha operato i) compianto
3 Pggf Giorpio Schirripa, mostra situazioni privilegiatc, dove i pediatri segnalano con
ocita i sintomi, permettendo agli specialisii di effettuare diagnosi altorno al ire
anni ed interventi inquadrabili in quelia strategia globale TEACCH che profitia delia
informaziene di molti operaiori e molt] insegnanti di sostegno, iniziata sette anmi
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1 possono pagarsele privatamente,
el
_ Metodologia
—_ I.'approccio proposto si basa su di una stratepia di tipo TEACCH alf*interno

delia quale si pud utilizzare, sempre col consengo e la partecipazione dei genitori €
’accorde degli operatori, il metode ABA (Applied behaviour analysis: educazione
cognitivistica neocomportamentale). La novita del tentative consiste nel cercare di
coniugare 1"azionc rivolta all’autistico, tendente a ridurre 1 deficit tipici con metodi
neocompertamentali intensivi, precoci ¢ coordinati, con guella rivoita all’ambiente,
che deve essere strutturato per facilitare il pin possibile l'integrazionc scolastica ¢
socizle, nel quadro di una strategia di tipo TEACCIL
Nel Lazio sara utile in particolarc la collaborazione della Cattedra di
Neuropsichiatria infantile dell’Universitd di Tor Vergata, che da tempo esegue
assessment su autistici ed adotta la strategiz sopra cilala, dell’Azienda sanitaria di
Viterho, servizio di NPI, della Cattedra di biochimica clinica dell™Universith La
Sapienza di Roma e di quella di Fisiologia della quarta Universita di Rona, Campus
Biomedice, da tempo impegnate nello studio dell’autismeo.
Inolire si doved realizzare un accordo con I'Ufficio Scolastico Regionale
(riferimento Dr.Eugenio Sapia, per delepa della Dottoressa Nowvelti) per ottenere di
favorire la partecipasione alle conlerenze cd alle successive fasi della informazione
— speciale degli insegnanti interessati e dei loro Dirigenti. La costruzione di un
osservitorio permanente sui casi inquadrahili in questa sindrome che risultano dalle
rtificazioni dell’handicap, che possa verificare 1'andamento della situazione nel
%J t{j:mpu, verrd realizzata utilizzando I"espericnza in atto in Emilia Romagna.

Lo svolgimento dcl programma corrrisponde a quanio resta dell’anno 2006 —
— primavera 2007. In questo periodo sono inserite alcune fasi:

I. Subfasc Mepa, in cui sono previste 6 conferenze di un piorno dedicate
all’informazione a una vasta platea di interessati, sulla diagnosi, sulla prognos
¢ sugli intcrventi pedagogico speciall rispondenti alle buonc prassi, da teners
nel mese di marzo due a Roma, uno in cittd ¢ uno ad Oslia, e guattro nelle altre
Province;

2. Subfase intermedia
Ot serie di 4 giomi di seminari che si svolgono nell’arco di un mese, dedicati
a familiari e operalori scolastici ¢ assistenziali che costiluiscono 1'intorno
familiare e sociale di gruppi di circa 20 bambini o giovani adulli; almeno un
gruppo di bambini deve essere individuato in ogni provincia e due a Rotna,
sono pertanto previsti almeno § serie di seminari per un totale di 24 giorni di

lavore in cui saranno informati  insieme in ogni scrie di seminan circa
cinguants tra operaton e genitori nierentisi ai 20 casi {cfr.esperienza in alle ora
in FEmilia Romagna).
Subiase Micro, ove si chiederd ai partccipanti ai seminar se desiderano
Momtnuare 'espenienza educativa speciale: saranno selezionat gruppi di 20
40 S4mbini per provincia con i nispeltivi genitori, insegnanti & educator, ai gquali
anno consegnate schede in videocassette e pacchetti informativi predisposti
la londazionc A. Pini ¢d ANGSA Emilia Romagna, oltre a materiale
~ stampato utilc ¢ che saranno consegnate direflamentc dal Prof. Hanau o resi
accessibili liberamente via internet. Successivamente sara inviato a domicilio e
nella scuola un supervisore di I° livello (preferibilmente quello che ha tenuto
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l¢c 4 giornate di seminario) per monitorare i tisultali conscpuiti; inizialmente 3
volte nel primo mese, per ridurre dal secondo mese al dodicesimo le visie

i N
arTivi a regime’,

i § domiciliari ad una ogni 4/5 settimane, una volta che il percorso riabiliativo
4/

. Cabina di regia, per la verifica in corso d'opera od a distanza di 12 mesi
dall’inizio de! programma. La Provincia di Roma ha gia dato impulsi in tal
scnso ncl 2005, per verificure Tutilita delle molle risorse che gia oggl =1
impiegano per gli autistici.

5. Osservatorio dinamico dei casi; la realizzazicone derivera da una accurata
analisi dei certificati di handicap presenii riferiti a queste sindromi.

DURATA DEL PROGETTO

La durata & annuale, ma i risultati devono essere verificati non soltanle dopo un anno
dall’inizio, in quanto sarammo quantificabili soltanto dopo avere otlenuto il loro
consolidamento  attraverso un  adeguato  inserimento  soclale, scolastico e, in
determinati casi, lavorativo dei pazienti presi in carico.

COSTI PREVISTI PER L’ANNO 2006

Punto 1,
& conferenze pubbliche (marzo/aprile 2006) nelle Provinee
¢ 3-4 seminari rivolti ai problemi dei giovani adulti (a Roma) € 56.000

to 2,

8 §gh'e di 4 scminari (prima della fine dell’anno scolastico 2005/6
osiiyle!

fraining

se agni parent training tiene 20 bambini, allora ne occorrono 8;

€1800 x 8= €14.400, oltre a spese maggiori di trasferta rispetto a Roma,

e contando che lu scuola possa dare la disponibilitt delle aule attrezzate

Arrotondamento a € 16,000
Punto 3
Supervisione dei casi singoli a scuola e a domicifio € 300,600
Punto 4
Cabina di regia e verifica a 12 mesi £ 20.600
Punto §
asservatorio € 8.000
TOTALE € 400.000
Dhistinti saluti
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della cattedra di Programmazione ed organizzazione dei servizi sociall ¢ AT

Universita di Modena e Reggio Emilin é é f/ I
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