SONDAGGIO:

Norme sull'autismo: é cambiato qualcosa?
La percezione degli effetti delle indicazioni normative da parte delle famiglie
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Conferenza Stato Regioni del 22 Novembre 2011 "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”

L'accordo Stato Regioni
prevedeva che i servizi del
Sistema Sanitario Regionale
garantiscano la diagnosi
precoce, comunicazioni chiare
e coinvolgimento attivo della
famiglia durante il percorso
diagnostico, nella fase di
costruzione del progetto
terapeutico e psico-educativo,
e nel momento di valutazione
della sua efficacia
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® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
@ Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Nonvalutabile ® Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

L'accordo Stato Regioni
prevedeva che vengano
definite équipe specialistiche
dedicate ai Disturbi Pervasivi
dello Sviluppo nell'ambito dei
servizi di neuropsichiatria
dell'eta evolutiva e dei servizi
per l'eta adulta che partecipino
alla definizione del piano di
assistenza, ne valutino
I'andamento e svolgano
attivita di consulenza nelle
varie aree della vita del
soggetto (scuola, famiglia,
lavoro, centro
semiresidenziale/residenziale);

42,9% —

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Nonvalutabile @ Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato




L'accordo Stato Regioni
prevedeva che i Servizi degli
ambiti di Salute, Sociale,
Istruzione e Lavoro si
raccordino per promuovere la
valutazione multidimensionale
congiunta tra le componenti
sanitaria, scolastica e sociale

381% —

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Non valutabile @ Non so

@ Ritengo che guesto aspetto non sia realizzato

L'accordo Stato Regioni
prevedeva che i Servizi degli
ambiti di Salute, Sociale,
Istruzione e Lavoro si
raccordino per promuovere
I'elaborazione del Piano
Assistenziale individuale e del
percorso di abilitazione
strutturata, incentrato sul
potenziamento delle risorse
del bambino tramite un'azione
sui suoi punti di forza insieme
alle necessarie modificazioni
ambientali per il
raggiungimento della massima
autonomia
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® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Non valutabile @ Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

L'accordo Stato Regioni
prevedeva che i Servizi degli
ambiti di Salute, Sociale,
Istruzione e Lavoro si
raccordino per promuovere la
figura del coordinatore
psicopedagogico nell'ambito
del sistema scolastico, quale
referente per ogni alunno con
autismo della continuita e
dell'integrazione degli
interventi, anche in raccordo
con la famiglia
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® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
@ Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Nonvalutabile ® Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato




L'accordo Stato Regioni
prevedeva che i Servizi degli
ambiti di Salute, Sociale,
Istruzione e Lavoro si
raccordino per promuovere
I'attivazione, anche dopo l'eta
scolare, della supervisione di
un case-manager che ha la
responsabilita dell'esecuzione
del Piano Assistenziale
individuale (PAI)
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® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Non valutabile @ Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

L'accordo Stato Regioni
prevedeva che i Servizi degli
ambiti di Salute, Sociale,
Istruzione e Lavoro si
raccordino per promuovere
attivita di supporto alla famiglia
e di formazione dei familiari
come partner attivi del
trattamento (parent training,
parent to parent e gruppi di
auto-mutuo aiuto);
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® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
@ Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Nonvalutabile ® Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

L'accordo Stato Regioni
prevedeva che i Servizi degli
ambiti di Salute, Sociale,
Istruzione e Lavoro si
raccordino per promuovere il
potenziamento di strutture
diurne e delle attivita di
inclusione sociale e nel mondo
del lavoro per le persone
adulte con autismo nonché il
potenziamento delle strutture
residenziali per le persone con
Disturbi Pervasivi dello
Sviluppo in eta adulta,
finalizzate alla acquisizione di
una maggiore autonomia e/o
al sollievo alla famiglia

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Non valutabile @ Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato




L'accordo Stato Regioni
prevedeva la redazione e
diffusione di una "Carta dei
servizi" e di una Carta dei
Diritti regionale sull'Autismo
che informino rispettivamente
sulla operativita dei servizi e
sulle modalita dell'intero
percorso assistenziale,
nonché sui diritti dei pazienti e
delle famiglie

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Non valutabile @ Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

Legge 134 del 18 Agosto 2015 "Disposizioni in materia di diagnosi, cura e abilitazione

delle persone con disturbi dello spettro autistico e di assistenza alle famiglie"

La Legge 134/2015 (art. 2)
prevede che l'lstituto
Superiore di Sanita aggiorni le
Linee guida sul trattamento
dei disturbi dello spettro
autistico in tutte le eta della
vita sulla base dell'evoluzione
delle conoscenze
fisiopatologiche e terapeutiche
derivanti dalla letteratura
scientifica e dalle buone
pratiche nazionali ed
internazionali
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® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
@ Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Nonvalutabile ® Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

La Legge 134/2015 (art. 3)
prevede che le Regioni
adottino misure idonee per la
definizione di equipe territoriali
dedicate, nell'ambito dei
servizi di neuropsichiatria
dell'eta evolutiva e dei servizi
per l'eta adulta, che
partecipino alla definizione del
piano di assistenza, ne
valutino I'andamento e
svolgano attivita di consulenza
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® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
@ Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Nonvalutabile ® Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato




La Legge 134/2015 (art. 3)
prevede che le Regioni
adottino misure idonee per la
promozione del
coordinamento degli interventi
e dei servizi per assicurare la
continuita dei percorsi
diagnostici, terapeutici e
assistenziali nel corso della
vita della persona

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
@ Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato

® Non valutabile
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@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

La Legge 134/2015 (art. 3)
prevede che le Regioni
adottino misure idonee per
l'incentivazione di progetti
dedicati alla formazione e al
sostegno delle famiglie che
hanno in carico persone con
disturbi dello spettro autistico

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato

® Non valutabile

6,9%

® Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

La Legge 134/2015 (art. 3)
prevede che le Regioni
adottino misure idonee per la
disponibilita sul territorio di
strutture semiresidenziali e
residenziali accreditate,
pubbliche e private, con
competenze specifiche sui
disturbi dello spettro autistico
in grado di effettuare la presa
in carico di soggetti minori,
adolescenti e adulti

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato

® Non valutabile

® Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato




La Legge 134/2015 (art. 3)
prevede che le Regioni
adottino misure idonee per la
promozione di progetti
finalizzati all'inserimento
lavorativo di soggetti adulti con
disturbi dello spettro autistico,
che ne valorizzino le capacita

238%

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Non valutabile @ Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

Legge Regionale n. 15 "Evoluzione del sistema sociosanitario lombardo: modifiche ai

titoli V e VIl della legge regionale 30 dicembre 2009, n. 33", Capo Il - Disturbi dello
spettro autistico e della disabilita complessa, Art. 54 - Disposizioni in materia di
prevenzione, cura, riabilitazione delle persone affette da disturbi dello spettro
autistico e della disabilita complessa, di sostegno e assistenza per le loro famiglie

L'art. 54 della L.R. 15/2016
prevede che siano definite
idonee misure di
coordinamento tra i servizi di
neuropsichiatria dell'infanzia e
della adolescenza, psichiatria
e servizi per la disabilita, per
garantire la presa in carico e il
corretto trasferimento di
informazioni riferite alla
persona affetta dalla
patologia, assicurando la
continuita dell'assistenza per
tutto I'arco della vita

95% =

2,3% -

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
@ Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Nonvalutabile  ® Non so

~— 333 %

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

L'art. 54 della L.R. 15/2016
prevede la promozione di
progettualita finalizzate
all'inserimento lavorativo dei
pazienti che ne valorizzino le
capacita, anche con percorsi
di vita indipendente

286%

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Non valutabile @ Non so

T 416%

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato




L'art. 54 della L.R. 15/2016
prevede iniziative di
formazione, orientamento,
accompagnamento e supporto
alla famiglia quale risorsa
attiva nel percorso di cura e
assistenza
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® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Non valutabile @ Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

L'art. 54 della L.R. 15/2016
prevede I'accesso alle terapie
e ai metodi di approccio
comportamentale in linea con
le pit recenti evidenze
scientifiche stabilite dalle linee
guida ministeriali;
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@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato

61,9% -

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Non valutabile @ Non so

L'art. 54 della L.R. 15/2016
prevede la presa in carico
globale delle persone con
approccio multi-professionale
e interdisciplinare attraverso
l'integrazione tra gli interventi
sanitari, sociosanitari, sociali
ed educativi tra servizi
pubbilici, del privato e del
privato sociale, che coinvolga
le famiglie e le associazioni in
collaborazione con le politiche
dell'istruzione, della
formazione professionale e del
lavoro
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® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
@ Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato
® Nonvalutabile @ Non so

@ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato




L'art. 54 della L.R. 15/2016 [ 5e%
prevede la piena accessibilita
alle informazioni relative allo et

spettro autistico e alla / _ 190%
disabilita complessa, ai servizi
sanitari, sociosanitari e sociali
correlati

524% -

® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
® Ritengo che questo aspetto sia parzialmente realizzato @ Ritengo che questo aspetto non sia realizzato
® Nonvalutabile @ Non so

Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri 12 gennaio 2017 "Definizione e
aggiornamento dei livelli essenziali di assistenza" (LEA)

L'art. 60 del DPCM 12 gennaio o5 ;4o
2017 " Definizione e
aggiornamento dei livelli
essenziali di assistenza"
prevede che il Servizio
Sanitario Nazionale garantisca
alle persone con disturbi dello
spettro autistico, le prestazioni
della diagnosi precoce, della
cura e del trattamento
individualizzato, mediante
I'impiego di metodi e strumenti /

57.1%

basati SU”e p|l‘.| avanzate ® Ritengo che questo aspetto sia totalmente realizzato
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