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DOCUMENTO DI RICHIESTA URGENTE PER IL DIRITTO ALLE CURE SANITARIE,
EDUCATIVE, ABILITATIVE E RIABILITATIVE, SOCIO RELAZIONALI, AFFETTIVE PER LE
PERSONE - MINORI E ADULTE - AUTISTICHE E CON DISABILITA’ INTELLETTIVA

Le Associazioni firmatarie del presente documento, che si occupano di Tutela dei Diritti delle persone
minori e adulte autistiche non autosufficienti e con disabilita intellettiva, chiedono con urgenza al
Presidente del Consiglio e ai Ministri in epigrafe che siano assunti i provvedimenti necessari per
assicurare negli ospedali Regionali, e nello specifico presso i reparti di NPl per i minori e nelle
SPDC per gli adulti, percorsi preferenziali e protetti, posti letto dedicati ad affrontare
efficacemente, con il supporto di equipe multidisciplinari formate, le problematiche sanitarie
delle persone autistiche non autosufficienti e con disabilita intellettiva in questa fase
pandemica ancora critica.

Tutti i cittadini ai quali il presente documento si riferisce, infatti, a causa della pandemia da Covid-
19, hanno subito un peggioramento della salute mentale e fisica, con regressioni che in taluni casi
sono sfociate in gravi crisi comportamentali che hanno costretto a trattamenti sanitari obbligatori.

A tali gravi crisi abbiamo assistito, e lo facciamo tuttora, impotenti, in totale assenza di interventi di
reale ed efficace prevenzione dei casi di acuzie, ma anche di interventi assolutamente non idonei e
mirati nei momenti di acuzie e post-acuzie delle crisi comportamentali.

Le persone che rappresentiamo necessitano, dunque, di interventi specifici per tutte le cure sanitarie
poiché non sempre la loro condizione permette di avere un’interlocuzione diretta che possa spiegare
il dolore fisico o lo stato di prostrazione in cui si trovano.

Le persone autistiche non verbali, non autosufficienti e con disabilita intellettiva possono avere crisi
violente all'ingresso dei Pronto Soccorso, senza essere in grado di spiegarsi né spiegare alcunché
senza l'ausilio di un caregiver familiare o di un operatore/assistente dedicato. Inoltre, nei Pronto
Soccorso e nei reparti di ospedale non vi sono medici ed infermieri formati a gestire le persone non
autosufficienti, in special modo quelle con disabilita intellettiva, relazionale, comportamentale e
sensoriale. Se si trascurano, inoltre, l'origine e la natura che scatena questi comportamenti, si
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impedisce un iter diagnostico adeguato attraverso indagini cliniche mirate, in assenza del quale si
lede il sacrosanto Diritto di Cura!

Trascurare l'origine di queste crisi comporta non soltanto una palese discriminazione, ma anche il
ricorso troppo disinvolto ai trattamenti farmacologici pesanti, non monitorato e senza distinzione di
eta tra minori e adulti (sia che essi vivano in famiglia sia che siano domiciliati nelle strutture
residenziali), che soffoca e hasconde ogni altra esigenza clinica o bisogno della persona.

Richiediamo, pertanto:

a)

b)

d)

In primo luogo che alle persone minori e adulte autistiche e con disabilita intellettiva sia garantito
il diritto a tutte le cure sanitarie necessarie e agli eventuali ricoveri ospedalieri come
previsto dalla legge 833/1978 e dai Lea Dpcm 12 gennaio 2017 art.32 e 33;

Che sia predisposta negli ospedali di ogni provincia Regionale una corsia preferenziale nei
Pronto Soccorso per la fase dell’'urgenza e osservazione e, successivamente alla
valutazione medica, sia predisposta un’area con posti letto dove le persone autistiche e con
disabilita intellettiva possano soggiornare insieme al loro accompagnatore - genitore caregiver o
tutore o educatore professionale o assistente - supportati da personale medico ed infermieristico
formato durante tutto il periodo di osservazione ed effettuazione degli esami clinici e diagnostici
necessari alle indagini sullo stato di salute generale;

Qualora sia ritenuto necessario il ricovero della persona autistica non autosufficiente o con
disabilita intellettiva in ospedale & opportuno che sia predisposta una camera singola, con i
servizi interni, che accolga anche 'accompagnatore - genitore caregiver o tutore o educatore
professionale o assistente — e che la dimissione dallospedale avvenga solo quando si &
concluso liter diagnostico clinico e gli accertamenti necessari e con la garanzia di continuita
terapeutica fino al rientro al domicilio con presa in carico dell’'asl di residenza oppure con il
trasferimento in struttura sanitaria o socio sanitaria a carico del Servizio sanitario nazionale .

Per la gestione dei post-acuzie delle persone minori e adulte autistiche non autosufficienti o
con disabilita intellettiva, sia domiciliate presso il nucleo familiare sia inserite nelle strutture
residenziali, & necessario organizzare in ogni provincia Regionale strutture protette con almeno
8 posti letto con le seguenti caratteristiche:

» L’equipe della struttura post-acuzie deve essere Multidisciplinare, ovvero essere composta
dal medico neuropsichiatra o psichiatra, dallo psicologo clinico con formazione specifica
nell’analisi del comportamento, da infermieri, dal medico internista, da educatori, da oss, etc.,
tutti con competenza e formazione specifica sull’autismo e le disabilita intellettive.

Le stanze devono essere singole e con servizi interni.

Gli spazi esterni sicuri per garantire alla persona un’adeguata mobilita.

Lungo tutti i percorsi interni a queste strutture devono essere predisposti cartelli visivi con

immagini esplicative o con la comunicazione visiva C.A.A (comunicazione aumentativa

alternativa).

> Nella struttura deve essere presente personale formato nella valutazione e gestione non
farmacologica dei problemi del comportamento delle persone autistiche e con disabilita
intellettiva; preferibilmente psicologi clinici che conoscano i modelli di interventi cognitivo-
comportamentali, sia per I'eta evolutiva sia adulta, per i quali deve essere garantito un
accurato monitoraggio pre e post intervento.

» Anche per tutti gli interventi farmacologici, proposti dai referenti sanitari, deve essere
garantito un accurato monitoraggio della fase di post acuzie, sia pre sia post intervento, e
definito il percorso di rientro presso il domicilio familiare o in struttura residenziale.

» Presso il domicilio familiare e nelle strutture residenziali andra efficacemente valutato il
reinserimento con l'equipe Multidisciplinare che ha seguito il percorso dei post-acuzie,
affinché vengano forniti tutti gli strumenti e le indicazioni educative e abilitative specifiche
riguardanti i Progetti di Vita individualizzati.
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Nello specifico, per la prevenzione dello stato di salute fisica e psichica dei minori e adulti autistici
si richiede:

» che i trattamenti educativi e abilitativi siano di tipo cognitivo e comportamentale, come
indicato dalla Linea guida 21 dell'ISS (ancora in vigore per I'eta evolutiva) e dalla Legge
Autismo 134/2015;

» che tali trattamenti siano garantiti in ogni provincia delle Regioni, poiché le stesse risultano a
tutt’oggi inadempienti;

> i medesimi modelli di intervento devono essere utilizzati in tutti i contesti di vita della persona,
pertanto a casa, a scuola e nelle strutture residenziali, per minori e adulti, poiché I'assenza
di tali trattamenti espone i minori e gli adulti autistici a gravi regressioni che compromettono
in modo significativo il loro generale stato di salute;

> si richiede che siano realizzati, laddove mancanti, i Progetti di vita personalizzati all'interno
dei quali far confluire tutte le indicazioni educative, abilitative e riabilitative mirate al pieno
benessere e alla dignita della persona,;

> sirichiede che nelle Regioni siano programmati corsi di formazione, a ciclo continuo annuale,
specifici per l'autismo, estesi a tutte le figure professionali mediche, agli operatori sanitari e
socio sanitari, agli insegnanti, e agli stessi familiari.

Confidiamo, infine, che siano approvati con urgenza in tutte le Regioni i provvedimenti richiesti a
tutela del Diritto alla Cura delle persone autistiche.

Nel ringraziare per 'attenzione, rimaniamo in attesa di una risposta celere alle delicate ed urgenti
tematiche proposte e porgiamo i nostri migliori saluti,

Le associazioni firmatarie
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