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_ termini di concreta.odozione di misure pienamente idonee o garantire i divitti dei cittadini, per lo
pih appartenenti o fasce deboli-della popolazione, anche in termini di indigenza economiea, - -~

oggravatae, come noto, dofla crisi economica in atto.

Sufla bose di quanto precede si ritiene, In canclusione, epportuno e, per quunto o compete,
doveroso, nell’esercizic di attivitd istituzionole intesa o tutelare i cittoding offinché ottenga
dail’ Amministrazicne “quanto gli spetto di diritto” { art.2 legge regionale 9 dicembre 1981 n.50),
raccomandare, gncora una volta ;

1} uno puntuale e attenta verifica di coerenza defl’attivitdé amministrativa, quale
regolamentata e displegata In ordine alla “presa in carico” delle persone non
autosufficientl, in specie per quanto attiene all’vccesso a prestazioni domiciliari e
residenziali (fulero delf'area dell’integrazione “socio-sanitaria”), con ['esigenza di
tenere conto del diritto afla salute, protetto dalla Costituzione come ambito
inviolabile della dignité umana, nel rispetto def principio di “continuitd assistenziale”;

i) Pattivazlane, In specie per quanto riguarda gli ambitl- oggetto della presente nota, di
modalité adeguate o produrre unu comunicazione efficace, trasparente e certa, nei
confronti di tutte le parti interessate (Strutture socic-sanitarie, Azlende Sanitarie
Locali, Enti gestori dei servizi socio-assistenziali, utenti/malati cronici anziani non
autosufficient! e loro comgiunti, Associazioni di volontarioto privato sociafe df

fiferimenta),

Tufto ¢io, in particolare, consentendo agli utent! delle prestaziont domliciliari e residenziali
ed aj loro congiunti, conoscendo con esuttezza tempi, modalitd di attivazione e cost! a loro
carico, di poter non solo for fronte alle situazioni contingénti, ma gache di programmare il loro
future, non soggiacenda ad una perdurante incertezza che rischic di  oggravorsi
progressivamente, determinando potenziolmente condizioni patclogiche df ongoscia, che
Difensore civico ha potuto, in alcuni casi, constatare, anche con riferimento od onerositd dej costia

carico dell' utenza, lomentata da molti”.

Cosi cancludendo: “Nell'adempimento della funzione istituzionale della Difesa civica e per
poter in tal medo, o nostra volta, fornire doverosa risposta ai numerosi cittadini che si rivolgono af

nostro Ufficio, restiamo In attesa di riscontro a quanto precede e di chiarimenti su eventuali
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determinazioni assunte ¢ assumende o riguardo delle questionf sopra esposte , confidande che
vogliate, senz‘altra, "dar €orso od ogni~aziome pit “opportuna e coerente con il prindpic di- -

“continuit&” e con if “diritto alle cure” di cittadini anziani malati cronici non autosufficlenti”;

g} attuazione del D.P.C.M. 19 maggio 1995 (Schama generale di riferimento della «Carta def
servizi pubblici sanitari»}- ‘ :

N

nota prot.n.518 del 11 aprife 2013 { con 5%ferimenim. al cartegglo, varimentt allegato, ean fa
Direzione Sanita e VARES.S.), che, testualmente riferlscs :

“intendo informarVi che UASL VOO, nel rivedere I regolamento di Pubblice Tutely dell’Ente, ha
comunfcate af mio Ufficia llirtendimanto di atiivare la Commissione mista concitiativo di cui of
D.P.C.M. 18 maggio 1995, che, raccordandost con PUfflcia Retazioni con i Pubblico, ha il compito
di cecuparsi di disservizi sullo bose di segnalozioni pewenu‘fe per i tramite di Associozioni di

volontariate e Organismi di tutelo.

Pertanto, con riferimento of D.P.C.A. 18 mogaio 1895 e considerandosi anche Vesperienza positiva
di altre Begioni e, du ultima, Vattivitd posia in essers dall’AS.L. VCU gl fine di dore esecuzione @

quantn previsto dal menziprato D.P.CM., Viinvite a valutare l'opportunita di dare corso alla
strutturazione di Commissioni miste concillative nelle AAS5..LL, dellz Reglone” analogamenie a
quanio da tempo attuato In altre Regionl, come It Venato e la Toscana, inter alivs (dr.carteggio

con ARESSL

Tutto ¢id premesso, nell'auspicare un fattivo confronto con | auovi Amministrator] della

Reglone Piemonte, in specie  sulle problematiche sopra espaste, che necessitano di urgentl
-3 E

T

risposte, in primis, a favore del cittadinl interessatl, ol mettiamo a disposizions anche per
specifiche interlocuzion! con le Direzion] regionall coinvolte, anche & fine df consentire a questo

I=3

UHficio della Difesa civica regionale il carretto svalgimento delle proprie funzioni istituzionall.

Con lauspicio di aver contribuita e concorso ad una pil ampia sensibilizzaz

Q
it

n
istituzionale alle problematiche in questione, restiamo a dispasizione, in attesa di Vostre

comunicazioni, & porglamo cordiall saluti”

Allo stato degli atti, tale lettera & rimasta priva di sostanziali e risojutivi riscontri, pur a

.

fronte di parziali interlocuzioni avviate. e
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Al Lettera prot.n.1588/DC-R dei 24 settembre 2014 -

-Intervento del Difensore civico di sollecitazione delle Direzione regionaii-competenti in
ordine a problematiche di non autosufficienza e conseguenti percorsi di continuita
assistenziale: il caso delle persone affette da Autismo.

In data 24 settembre 2014 il Difensore civico regionale, con lettera inviata alle Direzioni regionali
competenti di cui si riproduce di seguito il testo integrale, sulla scorta di un approfondimento
svolto in ordine a problematiche riguardanti I’effettiva garanzia e realizzazione della “continuita
assistenziale”, in particolare a favore di persone che rientrano nella condizione di “non
autosufficienza”, ha sollecitato ogni azione piu opportuna e coerente con il principio di
“continuitd” e appropriatezza” degli interventi a favore di tale tipologia di cittadini, in specie anche
qualora affetti da Disturbi Pervasivi dello Sviluppd e Disturbi dello Spettro Autistico, richiedendo
all’Amministrazione regionale di fornire informazioni su eventﬁa(f determinazioni assunte o
assumende, anche al fine di poter fornire doverosa risposta ai numerosi cittadini che si rivolgono a

questo Ufficio.

Adla
Direzione regionale Sanita
Reglone Plemonte

Alla Direzlone Politiche sociall & Politiche
per |a famiglia

Regione Plemonie

e p.c. Alla cortese attanzions

dell’Assessore  zlla Senita, Livell
Essenziali di Assistenza, Edilizla sanitaria
delfa

Reglone Fiemonte

OGGETTO: latervento in ordine a problematiche di non autosufficienza e conseguent] percorsi di
continuitd assistenziale: il caso delle persone con Autismo - Sollecitazione dal
Difensore civico,

Lo scrivente Difensore civico, nel corso della sua attivita, a fronte di innumerevoll e continue
segnalazioni provenienti da cittadint e Associazioni e di conseguenti interventi attivati, ha avuto

modo di svalgere attivita di progressivo approfondimento in ordine a problematiche riguardanti
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Veffattiva garanziz & realizzazione delfz “continulta assistenziale”, in specle a favore di persone

ey P

che flentrano nallz sitUaziogne di nondmosuﬁm@ fitd

Tala situazions, nella sua ordinaria definizione vede, per lo pi, ricomprese al proprio

interng persone in fass di post-acuzle che presentanc situazion di disahilith complessg gfo
patologle degenerative gravements invalidanti, facendo riferimento ad ares di cittadini portatos
dl hisogni sanltart e soclo-sanitari, quall, in particalaes, rifert ad anzlani e disabili.

Tuttavia, il ricondurre la situazione di non autesufficlenza unicamente a tall tipalogle di
persone, pur tenendo canto della rilevanza numerica del fenomeno in spadie per quanto riguarda
gl anzianl ultra sessantacinguenni, pud risultare Hmitative, escludendo le situs zionl di non

» . © ¢

surosUfficienza ancha riguardant in particalare, tra gii alrd, bisogni di pazlenti affett da patologie

=
L]
mr

croniche, psichiatriche, dimaggiore e di

Cid premesso, una possibile definizions generale di "persena non zutosufficiente”, oon
streftamente connassz aif'eta, siritrova nellar.2 della tegge ragionale del Plernonte 18 febbraia
2010, n.10 {Servizi domiciliari per persons non sutosufficientl), laddove vengano definite “non
autosufficienti” “le persone ln varie condizioni o etd che soffrono di u reffta permanenie,

o per
warrile o fotale, dellcutonomio fisico, psichico o :ensoriale con la conseguente incopacitd di
F ¥ 1 ¢ -4 L

comipiere atti essenziali dello vita quaum a senzg 'givto rilevante of oltre persone”.
Dall'esame testuale delle norme regolamentart approvate can Deilbera della Giunta

reglonale del Piemonte, emergono tipologie di “persone non autosufficientd”,  per o piu
riconducibili a :

s ght anzianl ultrasessantacinguennl non autosufficient],

« persone i cul bisogni sanitari & assistenziali slano assirmilabifl a quelll def’anziano
aon autosufficiente ( vedasi a titolo esemplificative la DLG.R. 20 dicembre 2004 n.72-1440

“Parcorso o continuitd assistenziale”).

Orbane, anche In base 3% risultanze dell’ ativita svolta da questo Ufficio della Difesa civica
regionale, emerge come, a fronte di un costante zumento della popolazione anziana,
ultrasessantacinquenne, ed a carrispondente incremento di richieste di assistenza e di tutela da
parte di soggettl e famigiie, nel cul nucleo vi & la presenza di un anziano non autosufficiente

bisognoso di assistenza continuativa, va contestualmente definendosi una paraliela area di “non
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1I

autosufficienza”, nel cul ambito possono essere.considerate “persone | cul bisogni sanitarl e
“AsgiEtenziall sldno - assimilabiiia  quelli dell'anzisnc non sutosufficiente”;  Individuabily; -fwe -
particolare, ma non solo, attraverso | lora bisogal sanitari, socig-sanitari e assistenziall {anche di
inserimento |avorative), caratterizzati dall'esigenza di “continuitd” della presa in carico da parte di
tuttl 1 servizi e strutture colnvoite.

La categoria della “non autosufficienza” pare quindi trovare nel bisogno di “continuita
sscistenziale”, non solo nel suo sgnificato prettamente sanitario, un elemento unificante e,
pertanto, pud, a titolo non esaustive, verosimilmente ricomprendere persone !
anziane affette da patologie cronico degenerative invalidanti, ovvero da demenza senile,
con disabilitd, in specie grave, riconosciuta;
pazienti affetti da malattie mentali croniche,
affetti da morbo di Alzhelmer, '
affetti dalla malattia {neuro-psichiatrica cronica e degenerativa) di Parkinson,
persone affette da cecita,
tossicaodipendenti,
pazienti portatori di malattie degenerative progressive (sclerosi multipla, SLA),
persone affette da Disturbi Pervasivi dello Sviluppo, sia nella minore che nella t‘ﬁ&ggiore eta, che
in specie ricomprendono, oltre al Disturbi dello Spettro Autistico {(Autismo, Sindrome di
Asperger, Disturbo Pervasivo dello Sviluppo Non Altrimenti Specificato) fa Sindrome di Rett e il
Disturbo Disintegrativo dell’Infanzia e,
sotto taluni aspett!, nel casi pit gravi, anche quei minori i quali, in base a categorie prettamente
utilizzate nell’'ambito dellistruzione scolastica, manifestano Bisognl Educativi Speciali, o per

motivi fisici, hiologici, fisiologicl o anche per motlvi psicologicl, sociall.

Mon In ultimo, dal principi enunciati in diversi modelli di intervento, delineati da
Amministrazioni ed Entl, mediante normative anche regolamentari, prowediment|, linee gulda,
circolari, riguardanti gran parte delle suddette tipologie di non autosufficienza, emerge quale dato
omogeneo, I'esigenza di una “presa in carico” dei soggetti interessati, che, In relazione ai varl
bisogni dei medesimi, accertatl tramite valutazione “multidimensionale”, dovrebbe tradursi in
“nrogetti assistenziali o piani” individuali, ovvero personatizzati, da realizzarsi mediante percorsi
di “continuiti assistenziale” secondo “modelli di rete” e di “approccio multiprofessionale,

interdisciplinare e specifici per etd dell'assistito”, oltreché condivisi fra le diverse figure coinvolte
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{a titola eﬁempiﬁﬁcaﬁvo: prafessionalita sanitarle, operatori sogiali, famiglie, insegnanti, educatori,

7 Tawio al lavelro g del walontariate Soaciald, "Entl & Anvmnisisiraiion

cainvolte,ecc.

Quanto sopra, in un idesle sisteama che, tuttavia, ancha sulla base delle segnalazioni che

pervengong @ questo Uffice non trova, per fo pll, rispondenza nella realtd, ovwera, trova
reatizzazione con discontinuita, sola attraverso defatiganti soilecitazion! de parte del famiglan

delle persone Interpssate,

Considerandosi, altretutto, che, anche i forza di asimmetris informative & df limitl progr,
molteplic sono i casi in cul @ manca un gualcha famillare di riferimento, latitando qualunque alira
farma di soccorso che 2 assente, ovvero 5 & in gresenza di persone snche appartenenti sils
cerchia dei farailiari, inconsapevoll e, anche per tele ragione, incapaci di venire in soccorso in
quzlungue forma del non autasufficiente (cid che concreta ipotest di vero ¢ proprio abbandeno,

come nelia fattispecie che riguarda, 3 titole esampificativo, | moltl senza case affetti da patologir),

Par tutte gqueste parsons sf impone una riflessione sui medt per garantire concretaments

percorsi di effettive presa in carico In reglme dif cantinuita, capace di realizzara anche econamie in

armini di assistenza e di produree goszibile inclusione.

Problematiche rigugrdonti minari e adulti affetti da Disturbi Pervasivi dello Svilupao e Disturbi delle

petira Autistico,

in tale ambito, si pongono segnalazioni e richizsta che, nel termpo, sono pervenuie allo
scrivente Difensore civico e che vanno assumendo una sempre maggiore rilevanza, anche
numerica, In specie con riguardo 2 problematiche che attengono a persone {minord, soggetti in eta
evalutiva, adultl) affette da Autismo, owvero Disturbl Pervasivi dello Sviluppo e Disturbi delio
Spetiro Autistico,

Pur non potendo non rammentare casl dl criticita prospettati 3 guesto Ufficio da genitorl
di minori affetti da Autismo, che muspecie richiedono intervento dells Difesa civice per la
realizzazione delVinclusione scolastics mediante ['effettiva  attivazione del sostegno, s
caratterizzano per la sempre maggiore frequenza vicende segnalate In specle da genitard,

.

riguardanti problematiche che attengono alla mancata o parziale soddisfazione, da parte di
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strutture ed Enti preposti, del bisogni sanltari, socig-sanitari e assistenziall, propri di persone
—affette da Disturdi Pervasivl dello Svlluppo, owearo da Di’sturb.? deflo Spetiro Autistico, maggiorennt -
o in etd evolutiva, al termine del ciclo scolastice def’obbligo.

Aleuni casi emblematici.

Qo dl <vseguim, st:hemﬁatic‘aménte, a titolo esemplificative, in base a seghakeXioni
recentements pervenute allo scrivente Bifensore cvico {anche In fasl successlve per it medesimo
soggetia), sone delinesti casl che palono emblematicamente riflettere criticita, presumibiiments
di valenza generale, che affliggono fe persone affette da Autismo e iloro geniterl, in specie nalia

magglore eta,

a) Difficoltd incontrate dai genitori di figlio maggiorerme affetto da vutismo per ottenere
progetto individualizzato appropriato ai bisogni del medesimo,

| genitori & Tutori di figlio maggiorenne hanno richiesto ad Ente gestore di servizi socio-

assistenziali & Commissione U.V,M.D. della comﬁetemf& AS.L [autocizzazione ad svvalarsi di

“econsulenza specifica per autismo” in quanto ritengono “intervento educativo abilitativo”, fin

ad ora erogato, “limitato ...assistenzialistico... non idoneo per le persone autistiche”.

& fronte della Disponibilitd espressa dal Responsabile della competente struttura dell’AS.L. “a

riesaminare in sede di UV.M.O. I progetto socfa-smfz.‘ario de)fﬁger&aﬁa"’, | genitari richiedono,

quindi, “di partecipare alla stesura del Progetto Socio-Sanitario”.

Nell'incontro conseguentemente intervenuto tra genitori ed referenti di tutte le strutture

«cmmmit;g nel progetta, “condiviso Foggetto della richiesta di Progetto Socio Sanitario

Individualizzate atto o migliorare lo qualita dello vita” dell'interessato “corrispondente af
bisogni essendo una persona affetta da outisma”, “la famiglio ribadisce le criticitd concrete che

nel contesto della Comunitd” (struttura residenziale in cui il figlio 2 attualmente ricoverato} "¢

sono, quali la presenza di ospiti gravifgravissimi di cui non si pué non tener conto”.

In tale sede “fa famiglia ha comunicato che si é rivolta ellambulatorio ASL TO2 per | Disturbi

Pervasivi delle Sviluppo, autismo, ... al fine di avviare una maggiore collaborazione nella

costruzione del Progetto di nostro figlie ¥, sottalineando I’ihpoﬂaﬁza del profilo socio-sanitarle .
che deve caratterizzare I| futuro Progetto, quale garanzia di Livelll Essenziali di Assistenza a

favore di soggetto affetto da autismo, “corrispondendo ai suoi bisogni specifici”.
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b} Richiesta di “intervento terapeutico specifico” do parte di congiunti di persona
..meaggiorenne affetta do outismo.

Lz madre e la sorella di paziente maggiorenne affetto da autismo, con riconesciyto handicap

inteliettivo In situazione di gravita, ai sensi defl’articolo 3, cammes 3 della legge 104/1532, giz
regolarmente frequentante |2 scuols dell'obbligo con il supporte dell'insegnante di sostegno,

uceessivamente inserita In struttura sovio-sanitaria { presumibilmente non in convenzione] ad

(%]

attualmeante residente presso Pabitazione della madre, hanno, in specie, rappresentafo la
seguente situazione e conseguent] omb!:n tiche e richlesta
l'interessato & stato inserite, in modalitd diurna { 2 mezze glornate la settimana, circa 10 ore ¥}
in struttura resldenziale per disabili { che, sseondo quanto affermato da Assistenie soclale di
iterimento in specifica relazione, “non & auforizzata ud occogliere utenti con moduolita diurnag,
no o propesto progettucle o favore del Sig.., 2 stoto oppogglato e pei autorizzota daofle
rommissione UNMVD, can 'abiettivo dell inserimento residenzicle, seppur o fuago scadenza’™y;
i familiari non ritenendo Finserimente parziale nella predetta struttura “come sostitutivo di un
interventa specifico ¢he sio in acearde con le Uinee guids e le Unese ol Indirizzo Ministericli per
P'ouvtisrna”, formulano richiasta di inzerimento in specifico Centro Educativo (Centra Tiurno),
anche o quanto dalla lettura della Carts dei servizl del Centro risuita che “gif interventi progosti
.54 invio dei sevwizi socio-sonitari rivolti alle persone odulte {che hunno terminate 1 percorso
scofostico) con disgnosi di autismo propengano una presa in carico alobate che faccin du ponte
terapeutico tra ety evolutiva e quelle odulta”: inserimento ritenuto non attuabile dalla
competente commissione UMVD “In quanta il centro & autorizzato solo per | minori”;
sulla scorta di valﬁtazfone operata dal Responsabile alfambulatoric ASL TO2 per | Disturhbl
Pervasivi dello Sviluppo “su richiesta della famiglia, per disporre di un guedro diognostico
completo e delfe relative indicazioni terapeutiche, in assenza di indicazioni da parte dell’Asl
curante” { nella quale, tra l'altro, si legge, "si consiglio df ottivore un intervento specifico per
lautizsmo con un percorso psicoeducativo che utilizel strategie di Hige cognftivo-cormportamentale e
supporti visi), 1a madre e la sorella dell'interessato “chiedono nuovamente all'Asl e ol Consorzio”
socio-assistenzia Ee i ﬁfenmento “di attivare un intervento terapeutico specifico per
Fautismo...tenendo ccnfe che non & mai stato richiesta uno soluzione di tipo residenziale, e che |
progetif individualizzati sono attuabili anche nel co o domiciliore o presso lf centro diumo di
“riferimento, purché condotti da operatori sanitarl speciglizeati in interventi per persone affette da

qutisma” ;
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in tale contesto le cittadine non ritengono corretta la richiesta di compartecipazione alle spese
connesse all'attuale frequenza del conglunto, In modalitd diurna, di struttura residenziale:

tutto cid, in partica?&ré, In.ragione della affermata ricomprendibilita dell'attivita diurna erogata
nelle prestazioni semi-residanziali previste dai Uivelli Essenziall di Assistenza [ vedast D.P.C.M. 29
novembre 2001, Allzgate 1.0, 8. Asslstenza territoriale semi-rasidenziale, in specie per quanto
atifene I"“Attivita sanitaria e socio-sanitaria nellambito di programmi riabilitativi a favori delle
persane con problemi psichiatrici e/c delle famiglia”, che non prevede costi a carico dell’utente
o del Comune)

nonché anche per quanto riguarda | criteri di compartecipazione applicati nel caso specifico dal

Canzorzla sacin-assistenziale

c] Richiesta di rafforzamento delle strutture dell’Ambulatorio ASL TOZ, Centro Pilota
regionale per | disturbi delio spettro autistico in etd adulta,

Due madri di glovani (23 e 20 anni) con dlagnosl di autisma hanno segnalato che il servizio
prestato dal’Ambulatorio ASL TO2 dedicato all’Autismo adultt, recentemente esteso a tutto il |
territorio piemontese, “gid esiguo per la sala cittd dl Torino”, & rimasto invariato in termini orari
{10 ore mediche e 5 ore di di Psicologo settimanali'): “cid determina uno situazione insostenibile
e ingestibile du parte del responsabile delfambulatorio e del suoi collsboratori, non consentendo
una gestione adeguata di tuttl gli utenti, che necessitano d'interventi specifici, con progetti
individuglizzati”,
Le cittadine chiedano “che venga assegnato all'ambulatorio almeno un tempo pieno medico e che
la strutturo abbid personale specialistico e qualificato quale, psicologi, edugatori, figure

necessarie affinché il Centro possa sostenere le famiglie nel progetto di vita del foro figh".
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Linee guida nazionali e provvedimenti regionalj.

a) Nella disamina del casl sottopoesti all‘attenzione di questo Ufficio si & necessarlammente tenuto
conto dal testo dell‘Accordo tra Governo, Regionl, Province autenome di Trento e Bolzano,
Province, Comuni e Comunita montane sulle “Linee di indirizzo per la promozione ed |l
miglioramento della qualita e dell'appropriatezza degli interventi assistenzioli nel settore dej
Disturbi pefvas:‘w‘ dello Sviluppo [DPS), con particolare riferimento al Disturbi dello Spettro
Autistico” del 22 novembre 2012 .

Tale &ccarda, tra P'altra, nellz “DEFINIZIONE DEL PROBLEMA E ANALISI DEI BISOGN!" ha
avidenziato:
cha sl teatta of “condizione patologica cronica e inabllitante che Interesso un numero levato di
famiglie e si configura percid come un rilevante problema di sunitd pubblica ed evidenti cicadute di
ordine saciale";
si ritlene cruciale, nel rispetto dei vigenti Livelli Essenzialfl di Assistenza (LEA), che tutelana il
diritto della persona con autismo a fruire di percorsi di integraziane sociosanitaria ed educativa,
che | servizi sonitarl specialistici di diagnosi e trattomento, siano resi woccessibil e
omageﬁeamante diffusi in tutte le Regioni e siano parte di una rete coordinata d’intervento,
garantendo lopproccio multi professionale, interdisciplinare ed eta specifico indispensabile per

poter offrontare la complessité e 'eterogeneita delle sindromi autistiche;

IH

'}

nonché 'essenzlalits del “raccordo e coordinamento tra i vari settori sanitari coinvolti cos) come
l'integrazione tra gli interventi sanitari e quelli scolastici, educativi e sociali, tra servizi pubblici e
servizi del privato e del privato sociale, le famiglie e le foro Assoclazioni”.

Quanto sopra, individuando I nodi prioritari sul quali & oppartuno orlentare le attivitg”
rel “ Servizio sanitario regionale” che "gestisce i propri servizi con il modello della rete clinica”, &
nei “Servizi degli ambiti di Salute, Sociale, Istruzione e Lavoro” che “si raccordano In modo
intersettoriale per promuovere:

4 ’vs!urazione multidimensionale conglunto tra le componenti sani.taria, scolastica e sociale
che operano come Unitd Valutativa Multidimensionale delle ablliitc e del bisogni e con
individuazione del profile di funzionomento

e elghorazione del Piano Assistenziale individuale (PAI} o in etd scolare Piano Educativo
individuale (PEL)... per il raggiungimento della massima autonomia;

e ottuazione del PAI/PEl do parte delle diverse componenti ...
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+«  promeziong  nellambito déf sisterna seplastico dells figuro  del coordingtore
psicopedagogico...;

¢ gttivazione efo potenziamento nel settore scolastico di grtivitd di supporto alle scuole per
garantire un gfficace interventa psicoeducotivo.,.

v ottivaziane, onche dopo Petd scolare, dello supervisicone di un cose-manoger che ha lo
responsabilits dell'esecuzione def PA|

o gttivite df supporto alla fomiglia e di formazione del familiari come partner attivi del
trattamenta [parent training, parent to porent e gruopd di auiomutusoivio)

« collegamento e coordinamento dei diversi interventi e del diversi servizi, per garantire
agdegugta continuita per Fintero ciclo di vita della persona

« formuzione e supervisiope unificota su tutti gfl operatori coipvelti nel progetto
terapeutico e abilitativo, ..

» potenziamente di strutture diurne e delle cttvitd di inclusione saciale e ﬁei mondo del
lavora per le persone odulte con outismo

o patenziamento delle strutture residenziali per le persone con DPS in etd adulta,

finalizzate alla acquisizione di una moggiore autonomia e/fo al selfievo alla famiglia.

Tufio cid , seguito ds uny serie di “OBIETTIVI ED AZIONY”, can Vindicazione, tra {e altre, delle
Regioni tra le “Istituzioni prioritariamente intergssate” atfins di

“1} Migliorare fa conoscenza del bisogni e dell’offerto”, mediante la

“a. Ricognizione aggiornata della narmativa regionale e di settore, con particolare riferimento af
piani e programmif regionafi per I DPS.

b. Ricognizione aggiornata delf’afférfa sanitorio e sociosunftario esistente..,

¢. Reolizzazione e stabilizzazione di un sistema di monitémggia epidemiologico, finalizzato alla
stima dif prevatenza o livello nozionale e reglonole, con cargtreristiche df base uniformi su tutto il

territorio nozionole, sio per 'etd evalutiva che per Uetd adulto..

2) Promuovere interventi mirati aila creazione di una rete gssistenziale regionole inteqrata” tra
I'altro, mediante

“b. Razionalizzazione dei percorsi diagnostico-terapeutici secondo un modello di rete clinica e di
approccio multiprofessionale, interdisciplinare ed et specifico per la diagnosi e fa valutazione
funzionale strutturata, e definizione di percorsi condivisi tra figure sanitarie, operatori socicli,

insegnanti ed educateri per lo costruzione e conduzione del progetto abilitative individualizzato,
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¢. Costruzjone di raccordi stabili tra le équipe specialistiche dedicate per i DPS, gli oltri specialisti,
[ PLS e i MG, gli insegnanti {valorizzando anche la professionalita degl] insegnant! pilt esperti)
e gll eperatori educativi, secondo le specificita dél caso, individuando tra di essi il case mana‘gw\
d. Organizzazione o rete dej servizi per i disturbi dello spettro autistico, dall’ etd evolutiva all’etd
adulta, .. Della rete fonno parte anche centri specialistici di riferimento individuati con criteri
stabiliti dalte Regioni, con funzione df suoporto, cansulenzo & formazione per le équipe
spec!éh’gt:'che dedicate ol DPS,

e, Previsione, all'lntémo deil’offerta regionale, di idonee soluzioni residenziali e semiresidenzioli,
anche medionte la riqualificazione dei bost.i esistenti, garantendo requisiti strutturali, tecnologici
e organizzativl improntati a logiche non istituzionalizzanti (ad esemplo prevedendo che {f numero
di posti per struttura sio {imitato) considerando che si tratta di prestazioni ad alta integrazione
sociosanitaria e prestondo particolare attenzione al poziente adolescente ed adultc ed alle
situgzioni che presentino necessita riabllitativo terapeutichs temporanee mirate.

f- Continuitd dell'assistenza, con attenzione particolare alle fasi di passaggio dall’etd evolutiva
all’eta adulta™,

“5) Sviluppare uno_ Carto dei Servizi e dei Diritti dell’utente, promuovere informuzione e

sensibliizzazione socigle”, conla

“a. Redazione e diffusione di una “Caria dei servizi® e dif una Carta dei Diritti regionale
sul’Autismo che Informino rispettivamente sulla operativitd dei servizi e sulle modalita

dell’intero percarso assistenziale, nonché suj diritti dei pazienti e delle famiglie”.

b} Tale Accordn, come noto, & stato recepito dalla Reglone Plemante con D.G.R. 3 marzo
2014 n,22-7178, con cui la Giunta regionale ha deliberato i ¢
“- creazione di una rete coordinata di intervento, che S: snodi lungo il percorso esistenziole della
persona con gutismo e che gorontisca un approccio multi professionale, interdisciplinare ed eta
specifico, guale strumento indispensabife per poter affrontare la complessitd ed eterogeneita delle
sindromi autistiche, nel rispetto dei vigenti Livelli Essenziali di Assistenza {LEA);
~di dore gttuazione all’Accords secendoe le indicozion! fornite in premessa;
-di stituire in ogni ASR il Nucleo DPS, composto da tutti glf operatori di riferimento per la presa

i earico di minori can autismo ...;
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~di stabilire che con successivo gtto dirigenziole del Settore Organjzzazione del Servizi Sanitari
COspeédalieri e TErritorioli, sardiino ddotiat! | proviedimenti necessari o definire Viter didgnostico

ed il programma di trattemento per Feta evolutiva nel rispetio delle indicazioni cliniche fornite

elai tovels tecnicl;

-di dare mandato alla Direzione Sanita di menftarare e valutare It complessivo progetto qutismo

per ‘et evolutive, con i supporta del centro ubleato presso 'ASL CNI in coaperazions con if

Coordinaments reglonale nar Vautisnrg;

-di individuare Pambufatorio del DSM dell'ASL TO2 guale Centro Pilota regionale per letd adulta

secondo quanto indicato in premessa;

-di stakilire che | Dipartimenti di Salute Mentuole in collaborazione con gli Enti Gestori dej Servizi

socloassistenziali e In riferimento alfe linee di indirizzo fornite dol Tavolo Autisma dello Regione

Plemonte e alle Linee Guida presenti a livello nazionale & internazionale, forsmuleramno [ Percorsi

Diognosticl Terapeutict Assistenziall (PDTA) e livello locale, atti o definire il percorso valutativa e

di intervento per [ disturhi della spettro autistico in etd adulta secando I} medello regionate che

sard oggetto di un successivo provvedimento;

-df istituire il Coordinomento. integrato regionale per Fautismo e [ DPS rivolto all'etd evolutive e

alFetd adulta ¢ compast dal Coordinamento regionale per PAutismo jn etd evslutiva e dal

':.“c:nzrd(mmenw reglonaie per PAutismo in etd odulta con le Fu zionl descritie in pramesss;

-di dare mandato ol Settore Organizzazione dei Servizi Territorioli Sanitari e Ospedalieri pressa la

. Direzione Sanitd di istituire il Coordinamento regionale per VAutismo in eté adulte”.
Alcunl punti problematici sottoposti dal Difensore civice all’'esame dell’Amministrazione.

Dalla lettura di quanto previsto nel sopra menzionato Accordo e nella D.G.R. 2 marzo
2014 n.22-7178, con la quale la Giunta regionale del Piemonte ha recepito tale Accordo,
emergono particolari profili di passibile contrasto con e situazionl concretamente segnalate a
questo Ufficio dal cittadinl, quali sopra descritte, in specie per quanto riguarda:

1) la mancata garanzia defla “continuita assistenziale” a favore di pazienti con Disturbi
Pervasivi dello Syiluppo e Disturbi dello Spettro Autistico, nel passaggio dall'etd
evolutiva a quella adulta;

2} {a difficot ta, in specie, di genitori di pazieati adulti ne!l'ottenere I'elaborazione da

parte di soggetti e strutture competenti, di progetti mcix\/\duaﬂzzau socio-sanitari ad
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_assistenziali (in taluni casi anche riguardanti possibili inserimenti favorativi) che
realizzing interventi appropriath e specifici per-persone sffette dal ridetti Disturbi, in
accordo con le Linee guida e di indirizzo contenute nell’Accordo del 22 novernbre
2012, con la necessaria partecipazione degli stessi genitor(;

3} il .manzato o difficoltose coinvelgimento (talvolta solamente su richiesta ed
interessamento dei genitori dei pazientl) del Centro Pilota regionale per V'etd adulta
{ambulatorio del DSM del’ASL TO2) nell'attivita di valutazione spgc%étést%ca e di
supporta nell'attivazione degll interventi, mediante 1 quali si realizza la “continuita
assistenziale” a favore degll interessati, e correlativa esigenza di rafforzamento di tale
struttura, per corrispondere appieno ai compiti assegnati;

4} {inadeguatezza di strutture socio-sanitarie residenziali o semi-residenziall, a dare
riscontro agll specifici bisogni di pazientl affetti da Disturbi Pervasivi dello Sviluppo e
Disturbi dello Spettro Autistico, anche in ragione delle necessarie differenziazioni
legate all’eta ;

5) la non trasparente individuazione dei criteri adottati dalie Amministrazionl competenti
in ordine alla compartecipazione alle spese connessa agh interventi, In specie
residenziali e semi-residenziali, realizzati a favore dei pazienti di cul trattasi, tenuto
conta, in specie, della disciplina del Livelli Essenziali di Assistenza di cul all’ Allegato
1.0, {Area Integrazione Socio-Sanitaria) del D.P.C.M. 29 novembre 2001;

6) l‘inadegmatezza, in concreto, della comunicazione informativa o, comunque, la
difficolta, di mettere a regime concrete modalitad di comunicazione, anche al fine di
realizzare una presa In carico delle persone interessate che Impedisca il proliferare di
difficolta di approccio e ostacoli burocratici in genere, con predisposizione di adeguati
strumentl capaci di rendere interattive le strutture coinvolte;

7) |z necessity di predisporre adeguati strumenti di tutela, nel senso di garantire, in
termint certi, if diritto al reclama, anche tramite il Difensore civico, di quanti, persone

Interessate e loro familiari, intendano procedere in tal senso,

Tanto premnesso, lo scrivente Difensore civico, con la presente richiede innanzitutto un
puntuaie e atterto monitoraggio e valutazione dell’azione amministrative, In specie dispiegata
dal’ Amministrazione regionale alla luce dei principi, degli obiettivi e delie azioni individuate

mediante I'Accordo sulle “Linee di indirizzo per la promozione ed il miglicramento della qualita e
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delf aporoprivtezza degli intervent! assistensiall nel settare del Disturbl pervasivi dello Sviluppo

(GEs)eonparticotore riferdmento of Oisfurti della Spetro fadstico™ del 22 fiovarnbre 2012 | al fire
di una effettiva messa a regime del sistema delineato nalie predeﬁte Linee di indirizza.

Peraltro, nellademoimento della funzione istituzionale dells Difesa civica e per poter in 2
moda, a nostra volia, farnire doverosa rlsposta ai numerosi cittadini che st rivolgono al nostro

sttative e | conseguenti dirittl, ultsriormente chiedlamo

.

cortese riscontre in ording ad sventuali determinaziont assunte o assumends 2 riguarde dells
specifiche questioni sopra esposte e, confidando che vagliate, senz’alre, dar corso ad ognl azlone
pils oppartuna e coerente can il principio di "continuitd” a di “appropriaterza” dagll intervent! a

favare dei cittading non autosufficieantd, in specie anche qualora affettl da Disturbl Pecvasivi dello
Svituppa e Disturbi dello Spettro Autistico.
[n attesa i cortese riscontro, divetto & specificare i punto di vista delle Amyministraziond in

ordine al sopra Indicatl punti prablematicl, porgiamo i pilt cardiali salutl”

A tale nota, allo stato degli atti, non ha fatto seguito specifico riscontro.

1) Intervent! del Difensore civico a tutela del diritto alle cure di persone non autasufficienti

a) Problematiche riguardanti cittadini destinatari di prestazioni socio-sanitarie di natura
domiciliare.

Si da conto, qui di seguito, riproducenda il testo integrale di successive lettere trasmesse
nel corso dell’anno 2014 a Direzioni regionali campetenti, alle Aziende Sanitarie Locali, a Consorzi
ed Enti gestori dei servizi socio-assistenziali, agli Assessori regionali alla Sanitd ed alle Politiche
Sociali, nonché allFANCl Piemonte ed all’Ordine dei Medici Chirurgi e Odontoiatri della Provincia di
Tarino, degli interventi svolti dal Difensore civico, in particolare, sotto diversi profili, in ordine a
criticitd gravanti su cittadini non autosufficienti destinatari di prestazioni socio-sanitarie di natura
domiciliare, anche con riferimento a  specifici provvedimenti della Giuhta regionale relativi a
modalitd di gestione e criteri di finanziamento delle prestazioni domiciliari in lungoassistenza a

favore delle persone non autosufficienti.
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Lettera prot.n.300/DC-R del 24 febbraio 2014,

Alla cortese attenzions dej
Direttore della Sanita
Regiona Plemonte

Alla cortese attenzione del

Direttore Politiche Sociali

e Politiche per la Famiglia

Regiane Plemonte

Alla cortese attenzions

dell’Assessore allz Tutels dells Salute e
Sanitd, Edilizia sanitaria, Politiche social
¢ Polltiche per lz famiglia della

Regione Plemonte

Alle Aziende Sanitarie Locali
del Pismonte

LORC SEDY

c.a. dei Sigg.ri Direttori generall
Al Consorzi ed Enti Gestori
del servizi
socio-assistenziall
delfa Regione Plemaonte
LORO SEDI

All"Ordine

dei Medici Chirurghi e Odontoiatri della
Provincia

di Torino

Al ANCE Rlemonie

Oggetto:  Deliberazioni defla Giunta regionale 30 dicembre 2013, n.26-6993 e 27 gennaio 2014,
n.5-7035 — Intervento del Difensore civico a tutela del diritto alle cure di persone
non autosufficienti.

I nostro Ufficle, come ﬁcﬁtb, Fi'c‘évé:&ﬁbt%dia nafente richieste di intervento provenienti ds
persone non autosufficienti, anziani ultra sessantacinquenni malati cronici, persone affette da
handicap permanente grave accertato, ovvero persone | cul bisogni sanitari e assistenziali siano
assimilabili a quelli degli anziaril autosufficienti, nonché di loro cangiunt, in specie destinatari di

prestazioni socio-sanitarie di natura domiciliare.



