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Caratteristiche principali

Compromissione significativa della comunicazione:

Linguaggio assente, molto limitato o non funzionale, uso prevalente di comunicazione aumentativa/alternativa (CAA)
Difficolta marcate nella comprensione sociale e pragmatica

Interazione sociale compromessa Profilo sensoriale atipico

Ridotta o assente reciprocita sociale Iper- o ipo-reattivita agli stimoli sensoriali (suoni, luci, tatto,
Scarsa iniziativa relazionale odori)

Difficolta a interpretare emozioni, intenzioni e contesti Possibili crisi comportamentali legate a sovraccarico sensoriale
Comportamenti ristretti e ripetitivi Funzionamento adattivo compromesso

Stereotipie motorie Necessita di supporto continuo nelle attivita quotidiane
Rigidita cognitiva e comportamentale Difficolta nell’autonomia personale (igiene, alimentazione,
Bisogno elevato di routine e prevedibilita spostamenti)

Reazioni intense ai cambiamenti



Comorbilita

Sono molto comuni e influenzano il funzionamento globale:

Disabilita intellettiva
Presente in una quota significativa
Incide su apprendimento, autonomia e comunicazione

Disturbi del linguaggio
Ritardo o assenza di sviluppo linguistico
Disturbi della comprensione oltre che dell’espressione

Disturbi neurologici

Epilessia (piu frequente nei livelli di sostegno elevati)
Disturbi del sonno

Disturbi psichiatrici associati

Comportamenti problema (autolesionismo, aggressivita)
Disturbi sensoriali e motori

Difficolta di coordinazione
Alterazioni dell’integrazione sensoriale

s ity L F we 155 (2023) 10543
Contents lists available at ScienceDirect "55’.@%‘.‘;
Neuroscience and Biobehavioral Reviews E
journal homepage: www elsevier.com/iocateneubiorsy

Prevalence of co-occurring conditions in children and adults with autism
spectrum disorder: A systematic review and meta-analysis
Martina Micai®, Laura Maria Fatta”, Letizia Gila"”, Angela Caruso ', Tommaso Salvitti®,

Francesca Fulceri *, Antonio Ciaramella *, Roberto D’Amico "“, Cinzia Del Giovane ™",
Marco Bertelli , Giovanna Romano ', Holger Jens Schiinemann ", Maria Luisa Scattoni ™

Table 1
Pooled estimate of point and combined (point and lifetime) prevalence and subgroup analyses.
Pooled estimarte of prevalence Subgroup analysis: Age g
Co-nceurring condition Prevalence in Fo Child. Adulr
prevalence (pe auristic population (1 Test p- Adolescent
valie)
Menral health and psychiatric
ADHD 37% (28-46%) 99,93 N =44 N=13
N=72 (<0.0001) n = 108,301 n=
n = 208,789 45% 35,612
(32-58%) 294j
(8-41%)
Affective Disorder 19% (11-28%) 99,37 N=12 N=6
N=22 (= 0.0001) n=_8732 n = 7090
n=16,195 21%, 16%
(8-38%) (6-28%)
Anxiety Disorder 35% (30-39%) 98.54 N=34n= N=12
N = 60 (<0.0001) 15,896 n = 4291
n = 45978 420
(34-51%)
Bipolar Disorder 7% (4-9%) 98.85 N=10
N=25 (=0.0001) n = 83,720
n= 108,224

Depressive Disorder 18% (15-21%) 97.60
N = 55 (<0.0001)
n=41,923

Developmental Coordination B7% (87-88%) 0
Disarder
N=12
n=11,857




Bisogni, sostegni e accessibilita

Bisogni di supporto intensivo e continuo
Presenza di figure educative specializzate
Interventi individualizzati e strutturati
Continuita tra contesti (famiglia, scuola, servizi)

Comunicazione

Accesso a sistemi di CAA

Ambienti comunicativi facilitanti
Formazione dei caregiver e operatori

Strutturazione dell’ambiente
Routine prevedibili

Riduzione del carico sensoriale
Spazi organizzati e comprensibili

Famiglia

Sostegno psicologico e pratico

Sollievo (respiro familiare)
Coinvolgimento attivo nel progetto di vita



Bisogni, sostegni e accessibilita

Qualita della vita

Partecipazione sociale reale (non solo assistenza)
Accesso a attivita significative (tempo libero,
spiritualita, lavoro protetto)

Centralita delle preferenze della persona

Interventi comportamentali ed educativi
Approcci evidence-based (ABA etc.)
Supporto alla regolazione emotiva
Prevenzione dei comportamenti problema

Progetto di vita (elemento chiave)
Pianificazione a lungo termine
Transizione all’eta adulta
Soluzioni abitative (co-housing, residenzialita)
Inclusione lavorativa supportata



Rete istituzionale per una ‘care’ integrata

Formazione professionisti

Centri Clinici Il e lll LIVELLO

* Eziopatogenesi e complessita clinica

* Identificazione e gestione condizioni
associate

* COMPORTAMENTI PROBLEMA -
emergenze comportamentali

N .
1 m persone con autismo e/o con
disabilita intellettiva

Percorso intraospedaliero

@ | Linee di Indirizzo per accoglienza e
“lOSPm@ assistenza medica ospedaliera per

Sorveglianza neuroevolutiva

popolazione generale e ad alto rischio

/

-

UONPIA/ DSM
PTRI-Progetto di Vita

basato su funzionamento e preferenze
- interventi integrati nei quattro assi

principali (Salute
Socialita e affettivita, Abitare,
Istruzione/ Formazione e Lavoro)

/
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Fondo Autismo

Regioni e PPAA
Implementazione

1.2. Progetto di vita:

Il finanziamento alle Regioni sara vincolato all’elaborazione e attuazione di progetti di vita in
relazione a quanto previsto nelle linee di indirizzo dei Fondi Autismo 2019 e 202072 e ai sensi del
D.lgs. 62/2024. Si prevede il finanziamento di attivita finalizzate a definire e implementare un piano
terapeutico riabilitativo individualizzato e a seguire il progetto di vita, tenendo conto delle
preferenze della persona, delle diverse necessita di supporto, del livello di funzionamento adattivo
e dei disturbi in comorbilita. Nell’ambito delle attivita dovranno essere progettati, strutturati e
attivati interventi di supporto, anche innovativi, e identificato il budget di salute/progetto. Ogni
Regione e PPAA, attraverso la rete dei servizi territoriali per la salute mentale (eta evolutiva e
adulta), per le malattie rare e per la disabilita adulti, promuovera I'elaborazione e I'attuazione di
progetti di vita, la cui responsabilita progettuale e programmatica fara capo sempre al SSN/SSR.

Nello specifico, ogni Regione e PPAA sara chiamata a dotarsi di un Nucleo funzionale Autismo in
ogni servizio di neuropsichiatria dell'infanzia e dell’adolescenza e in ogni servizio psichiatria adulti
dei dipartimenti di salute mentale, per la valutazione e definizione/attuazione di un Piano o progetto
individualizzato da monitorare ed eventualmente rimodulare sulla base degli esiti. Il Nucleo
funzionale Autismo, per ogni nuovo assistito, dovra effettuare: una valutazione del funzionamento
della persona, dei bisogni di sostegno, delle risorse familiari e del contesto allargato, inclusa una

valutazione delle preferenze e della qualita di vita; la definizione e attuazione del PTRI e, in relazione
all'eta della persona e alle sue preferenze e bisogni specifici, definire il progetto di vita con interventi
integrati e coordinati nelle aree: salute?, apprendimento/socialita/affettivita, formazione/lavoro,
abitare. | professionisti del Nucleo funzionale Autismo si collegheranno alla piattaforma informatica
OssNA attraverso |'accesso personalizzato allo scopo di inserire i dati relativi ai progetti di vita
finanziati attraverso il presente fondo.

Nel Progetto di Vita dovranno essere previsti anche interventi e percorsi finalizzati:

o alla promozione di autonomie attraverso metodologie educative strettamente
personalizzate per attivare la massima autonomia possibile e il miglioramento della qualita di vita
per ogni individuo;

e allo sviluppo di autonomia domestica e abitativa in soluzioni alloggiative anche di carattere
temporaneo, in un’ottica di empowerment di specifiche competenze per I'inserimento nella vita
della comunita, I'emancipazione e la crescita graduale delle autonomie possibili, attraverso
interventi che permettano di creare progressivamente le condizioni necessarie allo sviluppo e alla
costruzione di un progetto abitativo a lungo termine;

e allo sviluppo di competenze lavorative attraverso |'attivazione di progetti atti a preparare la
persona al mondo del lavoro (programma di miglioramento delle abilitd sociali/social skills e
professionali, definizione di percorsi prelavorativi ad hoc per autismo tenendo conto delle
preferenze e delle attitudini, laboratori occupazionali protetti o di avviamento al lavoro con
I'obiettivo di far acquisire competenze spendibili in contesti lavorativi, formulazione di incontri
formativi sugli aspetti legislativi, organizzazione di incontri tra domanda-offerta di lavoro,
implementare attivita occupazionali e/o lavorative all'esterno dei servizi per I'abitare o diurni o
famiglia etc.).



Dlgs 3 maggio 2024, n. 62 e regolamento MdS

Valutazione base
Capo Il

Procedimento unitario volto ad
accertare, attraverso |'utilizzo
delle classificazioni ICD e ICF e
dei correlati strumenti di
valutazione, la condizione di
disabilita ai fini dell'accesso al
sostegno, lieve o medio, o al
sostegno intensivo, elevato o
molto elevato.

Affidato, in via esclusiva, all'INPS

Tabelle INPS

Regolamento Ministro
della Salute:

Aggiornamento delle
tabelle per I'invalidita
civile

Autismo
Sclerosi Multipla
Diabete di tipo 2

Valutazione multidimensionale e
progetto di vita individuale
personalizzato e partecipato
Capo IlI

Procedimento volto a delineare con la
persona con disabilita il suo profilo di
funzionamento all'interno dei suoi
contesti di vita, anche rispetto agli
ostacoli e ai facilitatori in essi
presenti, e a definire, anche in base ai
suoi desideri e alle sue aspettative e
preferenze, gli obiettivi a cui deve
essere diretto il progetto di vita;

Budget di
progetto

Insieme delle risorse
umane, professionali,
tecnologiche,
strumentali ed
economiche, pubbliche
e private, attivabili
anche in seno alla
comunita territoriale e
al sistema dei supporti
informali, da destinare
al progetto di vita




TABELLA 1. CORRISPONDENZA TRA PERCENTUALI DI INVALIDITA E LIVELLI DSM-TR E LIVELLI VABS-II

Percentuali di invalidita (%)

LIVELLI DSM 5 -TR e LIVELLI VABS |

100

Livello 3 DSM 5-TR o Livello 3 VABS - I

74 - 99

Livello 2 DSM 5-TR e Livello 1 VABS — I

l oppure

Livello 2 DSM 5-TR e Livello 2 VABS — Il

‘ oppure

Livello 1 DSM 5-TR e Livello 2 VABS — I

46-73

Livello 1 DSM 5-TR e Livello 1 VABS —II

Legenda per Livello DSM 5-TR:

Livello 3 - “E necessario un supporto molto significativo”

Livello 2 - “E necessario un supporto significativo”
Livello 1 - “E necessario un supporto”

Legenda per Livello di comportamento adattivo VABS Il - valori relativi al punteggio QI di deviazione di scala composta:

Livello 3 -Funzionamento adattivo basso: Ql deviazione Scala Composta < 50
Livello 2 - Funzionamento adattivo moderatamente basso: >50 QI deviazione Scala Composta <85
Livello 1 -Funzionamento adattivo adeguato: QI deviazione Scala Composta > 85




Processo per la definizione del PdV

Comunicazione di awvio

del procedimento Esito delle 4 fasi
(entro 15 giorni) L,E—] Unita di valutazione della Valutazione PROGETTO DI VITA
—p multidimensionale — ed L‘E_]
888 —l APPROVATO e SOTTOSCRITTO
Eventuale 888

proposta di PdV

VALUTAZIONE MULTIDIMENSIONALE PREDISPOSIZIONE PROGETTO DI VITA

ISTANZA

Obiettivi Barriere, Valutazioni Definizione Interventi, Operatori e figure Tempi e Dettaglio
della facilitatori, salute fisica, obiettivi del servizi, misure coinvolte e modalita per dell’insieme
persona, competenz mentale, PdV, di cura e di rispettive verifiche di risorse che
profilo di e adattive intellettiva, coordinamen assistenza, responsabilita, periodiche e di compongono
funzionam sensoriale, to con piani accomodamenti identificazione aggiornamento il budget di
ento bisogni rispetto gia attivati ragionevoli e referente per del PdV progetto
ai domini di rispettivi piani I'attuazione del
gualita della vita operativi, ... PdV

Valutazione appropriatezza e ,

adeguatezza



Valutazione multidimensionale e
Progetto di Vita

* |l procedimento si articola in quattro fasi:

 a) rileva gli obiettivi della persona secondo i suoi desideri e le sue aspettative e
definisce il profilo di funzionamento, anche in termini di capacita e performance
dell'ICF, nei differenti ambiti di vita liberamente scelti;

* b) individua le barriere e i facilitatori negli ambiti di cui alla lettera a) e le
competenze adattive;

» ¢) formula le valutazioni inerenti al profilo di salute fisica, mentale, intellettiva e
sensoriale, ai bisogni della persona e ai domini della qualita di vita, in relazione alle
priorita della persona con disabilita;

» d) definisce gli obiettivi da realizzare con il progetto di vita, partendo dal
censimento di eventuali piani specifici di sostegno gia attivati e dai loro obiettivi.




Linee Guida

Profilo di funzionamento
Strumenti per la diagnosi
Profilo adattivo e psicoeducativo
Profilo sensoriale

Profilo cognitivo globale

Profilo motorio

Comorbilita

Le raccomandazioni sono dirette a tutti i
professionisti sanitari e sociosanitari coinvolti nei
processi di diagnosi e di presa in carico.

Interventi

Interventi per i familiari

Psicoterapie

Interventi psicoeducativi

Interventi comprensivi

Interventi focalizzati

Interventi per la comunicazione e 'interazione
sociale

Interventi occupazionali

Soluzioni abitative




Obiettivi — Adolescenti/Giovani

adulti/Adulti

Il progetto individua:

a) gli obiettivi della persona con disabilita risultanti
all'esito della valutazione multidimensionale;

b) gli interventi nelle seguenti aree:
1) apprendimento, socialita ed affettivita;
2) formazione, lavoro;
3) casa e habitat sociale;

4) salute

Aspetti da rilevare Descrizione situazione rilevata

Sintesi obiettivi e programmazione

- AREA APPRENDIMENTO, SOCIALITA, AFFETTIVITA-

[ RN LRR LN R

N. obiettivo

- AREA FORMAZIONE /LAVORO -
- AREA SALUTE - e

- AREA CASA E HABITAT SOCIALE -

SINTESI OBIETTIVI e INDICATORI

Obiettivi a medio termine indicitor di brocesn Obiettivi a lungo termine
(fino a 6 mesi) P (da 6a 12 mesi)

(U W M=




MACROCATEGORIA INTERVENTI

Socialita Social Skills Training programs: PEERS®
Theory Of Mind Training
Cognitive Behavioural Therapy (CBT)

Affettivita Psychosexual individual training program: Tackling Teenage Training, TTT
Dating Programs: PEERS® for Young Adults

e e °) Apprendimento Interventi basati sull’analisi del comportamento applicata (ABA)
nterventl sanitari PECS; CAds et
[} [}
I n C I a SC u n a a re a ° Formazione/Lavoro Transition Programs: The Better OutcOmes & Successful Transitions for
* Autism (BOOST-A®)
[ ]
S O Ste n I e r u n a Supported employment programs: project SEARCH ASD (persone ASD con
DI); Job-Based Social Skills Program (JOBSS) (persone ASD)
[ ] [ J
I e n a a l l u a z l O n e d e I Abitare The Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped
Children, TEACCH
tt d 1 ? t Interventi a supporto delle autonomie (interventi ABA: tecniche PROMPT,
p rO g e O I VI a videomodeling etc.)

Supported housing

Abilita quotidiane Daily living skills programs:
- procedure come la task-analysis, systematic prompting, modeling (e video-
modeling), visual support, e feedback (persone ASD con o senza DI)
- Surviving and Thriving in the Real World (STRW) (ASD senza DI)




Monitoraggio e referente attuazione

f) il referente per la sua attuazione;

g) la programmazione di tempi e le modalita delle verifiche periodiche e di aggiornamento, anche al fine di
controllare la persistenza e I'adeguatezza delle prestazioni rese rispetto agli obiettivi;

N. obiettivo | Attori Cogestione Azioni Programmate Risorse umane Costo intervento

h) il dettaglio e l'insieme delle risorse umane, professionali, tecnologiche, strumentali ed economiche,
pubbliche, private e del terzo settore, gia presenti o attivabili anche in seno alla comunita territoriale, alla
rete familiare nonché al sistema dei supporti informali, che compongono il budget di progetto.



Piattaforma OssNA

Rete per la sorveglianza evolutiva nella fascia d’eta 0-3
anni attraverso i bilanci di salute pediatrici, i servizi di Osservtorio Nazionale Autismo
follow-up neonatologici, la formazione degli educatori dei - =
nidi e il monitoraggio dei fratellini ad alto rischio presso i
servizi di neuropsichiatria infantile; L'Osservatorio Nazionale Autismo

Promuove interventi finalizzati a garantire fa

tutela della salute, il miglioramento delle

condizioni di vita e l'inserimento nella vita sociale

Progetto di vita definito attraverso la raccolta dati nelle R
neuropsichiatrie infantili e nei servizi della psichiatria e
disabilita dell’adulto;

Rete per le emergenze comportamentali;

Rete per I’Accoglienza e I'assistenza medico-ospedaliera

Mappatura dei servizi




Rete istituzionale per una ‘care’ integrata

Formazione professionisti

Centri Clinici ll e Ill LIVELLO

* Eziopatogenesi e complessita clinica
* Identificazione e gestione condizioni
associate

* COMPORTAMENTI PROBLEMA - rete
emergenze comportamentali

disabilita intellettiva

Percorso intraospedaliero

@ | Linee di Indirizzo per accoglienza e
ffOSPrm assistenza medica ospedaliera per
Amm persone con autismo e/o con

Sorveglianza neuroevolutiva
popolazione generale e ad alto rischio

UONPIA/ DSM
PTRI-Progetto di Vita

basato su funzionamento e preferenze -
interventi integrati nei quattro assi
principali (Salute
Socialita e affettivita, Abitare, Istruzione/
Formazione e Lavoro)
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Prevalenza

| comportamenti problema sono altamente prevalenti nell’autismo, con tassi che variano dal 25% a oltre il 40% per
specifici comportamenti come aggressivita e autolesionismo

Problem Behavior

Aggressive behavior

Self-injurious behavior

Behavior/conduct pro-
blems

Prevalence Estimate

25% (clinical range)

27.7% (population-based);
42% (meta-analysis)

60.8% (caregiver-reported)

Study Type/Population

Children with ASD
(N=400)

Children with ASD
(N=8,065; N=14,379)

US children with ASD
(N=42,283)

Limiti di accuratezza per differenze nei metodi, nelle definizioni e per la variabilita delle caratteristiche dei partecipanti. Ql risulta essere un fattore
determinante nella variabilita dei tassi di prevalenza dei diversi comportamenti problematici (Kurzius-Spencer,2018; Esteves, 2021)



Emergenze comportamentali

AZIONE ISTITUTO OSPEDALIERO DI SOSPIRO - ONLUS

La gestione dei comportamenti problema
nell’autismo si basa su modelli e tecniche
basate sulle evidenze, sulla collaborazione
multidisciplinare e sull’adozione di un
approccio individualizzato.

Necessita di offerta di assistenza specialistica
territoriale, integrata e prossimale al contesto di
vita della persona.



Programma Pilota e Azioni nazionali

Ricovero temporaneo presso Fondazione
Sospiro, centro di eccellenza con competenze
specialistiche nel settore.

Formazione “side-by-side” presso Fondazione
Sospiro: al termine del ricovero, 5 giornate di
training rivolte a 3 operatori e ai familiari della
persona coinvolta.

Supervisione della durata di 6 mesi (1
incontro mensile) a supporto dell’équipe e
della famiglia della persona con ASD.
Obiettivo: consentire il rientro nel contesto di
vita abituale, preservando e consolidando i
risultati raggiunti.

Coordinamento nazionale dei centri
e dei professionisti clinici

Formazione clinica altamente
specialistica sui comportamenti

problema

Formazione sul campo e
supervisione clinica

Monitoraggio sistematico



Fondi 2023-2024 dedicati

AOO-ISS - 03/07/2024 - 0029321 Class: PRE 16.00

Totale finanziamento

SR Regione assegnato (Euro)
G | 1§ e Piemonte 609508,3463
B Valle d'Aosta / Vallée
s d'Aoste 114756,665
Liguria 280684,4754
Al Assessorato alle Politiche cpg:) :S;a::::e ﬁﬁo{f l:::;:g}::n;;ﬁ;: Lombardia 1295646,89
e s e Veneto 681200,5946
Friuli-Venezia Giulia 243126,1083
Emilia-Romagna 631826,9482
Oggetto: Fondo Autismo 2023-2024 - Accordi tra I'Istituto Superiore di Sanita e le Toscana 538874,5797
Rt?g.ior')i per l'attivazi.one del}a rete per !e emergenze comportamentali e !’inserimento dati su.lle Umbria 202637.1415
iniziative progettuali e assistenziali finora finanziate attraverso la Piattaforma tecnologica -
dell’Osservatorio Nazionale Autismo Marche 277887,5043
Lazio 785584,6146
Abruzzo 252519,5351
Molise 134831,6259
Campania 772281,6842
Puglia 568321,0356
Basilicata 164426,5713
Calabria 321309,2279
Sicilia 676941,6195
Sardegna 289134,8323




Fondo Autismo 2023-2024

Rete nazionale delle emergenze comportamentali

Coordinamento e supervisione: Istituto Superiore di Sanita in collaborazione con
Fondazione Istituto Ospedaliero di Sospiro Onlus

Obiettivo finale (2-5 anni): presenza, su base regionale o pluriregionale, di tre diversi
livelli di servizi/contesti capaci di rispondere al tema della acuzie comportamentale, della
stabilizzazione comportamentale e del mantenimento del comportamento: 9 Fonpazion:

(OSPEDALIERO
DI SOSPIRO
Onlus

Servizi di PRIMO livello

Formazione personale SSN

Attivazione di EDECO Servizi di TERZO livellc

Equipe Dedicata per le Emergenze Comportamentali Servizi di SECONDO livello



Corso EDECO

oMinistore delle adute

‘ FONDAZIONE
ISTITUTO
D OSPEDALIERO
DI SOSPIRO
AMICO-DI Onlus




Rete Nazionale EDECO

Q PRIMO livello

SECONDO livello

Q TERZO livello

Q TERZO livello
(in via di definizione)

Professore Louis Hagopian
Kennedy Krieger Institute



Dati generall
Nome Struttura Codice CIU
Prova ED-5101-1
Data di nascita Data Ultima Modifica Genara

28(2/207 | Eta: | 0

Tutela
Eventuali provvedimenti di tutela
MNessuno
Amministratore di sostegno
Amministratore di sostegno con delega sanitaria
Tutare
Curatore

Altro

Diagnosi e valutazione

Diagnosi principale (ICD/ DSM-5 TR)

Codice diagnostico

Diagnosi secondarie/comorbilita (ICDf DEM-5 TR)

Livello di funzienamento adattivo
Adeguato
Moderatamente basso

Basso

Storia
Numerc di ricoveri (ultimi 12 mesi)

0

Reparte ospedaliera di neurapsichiatria

Accessi al Pronto Soccaorso (ultimi 12 mesi)

0

Maschio

Mecessita di supporto (DSM-5 TR)
Richiede supporto
Richiede supporto sostanziale

Richiede supporio molto sostanziale

Comunicazione
Verbale vocale
Comunica con altri codici non verbali

Non comunica

Durata ultimo ricovero {in giorni)

Interventojaccoglienza presso servizio
(specificare livello: |, 11.a 1)

Guida all’accesso e utilizzo della
piattaforma EDECO (OssNA)

1. Accesso alla piattaforma
L'utente accede all’area riservata della piattaforma OssNA utilizzando le proprie credenziali.




Rete istituzionale per ‘care’ integrata

Formazione professionisti

-

.

Centri Clinici Il e lll LIVELLO \

Eziopatogenesi e complessita clinica
Identificazione e gestione condizioni
associate

COMPORTAMENTI PROBLEMA -
emergenze comportamentali

/

-

\

Percorso intraospedaliero

persone con autismo e/o con
disabilita intellettiva

=
HOS\%:)L Linee di Indirizzo per accoglienza e
T m mTA assistenza medica ospedaliera per

Sorveglianza neuroevolutiva
popolazione generale e ad alto rischio

UONPIA/ DSM
Progetto di Vita

basato su funzionamento e preferenze
- interventi integrati nei quattro assi
principali (Salute
Socialita e affettivita, Abitare,
Istruzione/ Formazione e Lavoro)

]
)

9|eudip ew.ojelield oi33e10}IUOIA|

J

\_ /




BISOGNI DI SALUTE E MANCATA PREVENZIONE

Frequenti comorbilita: psichiatriche, mediche e genetiche (epilessia, disturbi del sonno, allergie, disturbi
alimentari, disturbi gastrointestinali)

Difficolta di accesso a servizi di prevenzione
* controlli dentistici

* screening

* vaccinazioni

Criticita in diversi passaggi:

* ricerca del medico di base

* prenotazione e attesa

* interazione con il personale
rispetto delle prescrizioni
* accesso in contesti ospedalieri

Liptak et al., 2006; Arnold et al., 2024; Elisei et al., 2021; Babalola et al., 2023, Micai et al., 2023Turcotte et al., 2016



Percorsi medico ospedalieri:
Linee di Indirizzo e piattaforma dedicata

MdS
ISS
Referenti regionali Conferenza Stato-Regioni

ANGSA RACCOLTA DATI E MONITORAGGIO

‘Linee di Indirizzo del Ministero della Salute per
I’accoglienza e assistenza medica ospedaliera per la
progettazione, cura e gestione dei percorsi di
prevenzione, diagnosi e cura personalizzati relativi a Indirizzo
patologie organiche, dedicati alla persona autistica e
con disabilita’ intellettiva

Processi clinico-assistenziali
ospedalieri definiti
nell’lambito delle Linee di

Regioni e PPAA
Implementazione




FLUSSO PERCORSO OSPEDALIERO

Identificazione di un bisogno complesso e necessita di richiesta di accesso programmato (ambulatorio / Day

Service / Day Hospital / Day Surgery / ricovero)

Compilazione modulo di segnalazione (ALLEGATO 2) da parte del medico curante del Servizio Sanitario
Nazionale (Pediatra di libera scelta - PLS/ Medico del ruolo unico di assistenza primaria, medico specialista
territoriale/ospedaliero) richieda un accesso ospedaliero programmato (ambulatorio, day service, day
hospital/preospedalizzazione/ricovero), eventualmente in collaborazione con i familiari

l

Trasmissione del modulo con le modalita definite a livello regionale al centro di coordinamento deputato
all’accoglienza nei percorsi agevolati presenti nei presidi sanitari e consegna modulo di segnalazione alla
famiglia

Ricezione della segnalazione da parte del centro di coordinamento / équipe multiprofessionale.

\ 4 \ 4

Attivazione dell’équipe Attivazione di protocolli e/o procedure di assistenza
multiprofessionale formalmente medica ospedaliera che devono poter prevedere —
istituita a livello aziendale e costituita qualora si rendesse necessario - la consulenza da
da personale medico e sanitario parte di personale medico e/o infermieristico e/o di
operante nei percorsi di assistenza area sociosanitaria con competenza specifica sulla

medica ospedaliera popolazione di riferimento

QER]O
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CONFERENZA DELLE REGIONI
E DELLE PROVINGCE AUTONOME



MODULO DI SEGNALAZIONE

ALLEGATO 2: Modulo di segnalazione per la richiesta di accesso ospedaliero programmato

11 modulo di segnalazione viene compilato dal medico del ruolo unico di assistenza primaria/PLS o, nel caso
di persone inserite in strutture residenziali, centri diurni o altri servizi, dal medico specialista o di riferimento
della struttura/centro/servizio con la collaborazione della persona, dei familiari/caregiver o dell’amministratore
di sostegno.

Una copia del modulo viene sempre consegnata alla persona o ai suoi familiari/caregiver.

MODULO DI SEGNALAZIONE PER LA RICHIESTA DI ACCESSO OSPEDALIERO

Data di compilazione:
Cognome e nome: —  QUADRO CLINICO

:”fol;m““““’ Legale: — 1. Diagnosi attuale/pregressa (principale/complicanze/comorbiliti):
ato/a a:

Residente a:

Domiciliato (se diverso da residenza) a3

Codice fiscale: 2. Aspetti di comunicazione o caratteristiche sensoriali anomale, livello di collaborazione:
Medico curante:

a) & 1n grado di capire alcune semplici istruzioni verbali come ad esempio “mettitia ] 8§ O No
sedere, sdraiati, stendi il braccio, apri la bocca, rimani fermo™,
Se non & in grado, pud essere aiutato con stimoli visivi, come mostrargli il 7§ O No
comportamento oppure usare disegni, fotografie o video delle azioni richieste?

LI 1S PR 1w T~ . S S,

b)éin grado di comunicare verbalmente alcune sem) "
la puntura in questo braccio? Cosa mi fa ora dottore? ¢ 3. Eventi di ricovero o pregressi clinici degni di nota
Mi fard male?”

Se non & in grado, pud essere aiutato con 1 4 Rjcognizione farmacologica e terapie in atto (segnalare eventuali effetti avversi):

immagini ¢ tecnologie avanzate?”

c) ci sono particolari stimoli sensoriali che gli/le
suscitano paure? Ad esempio, rumori, odori, luci, cor
posizioni corporee, oggetti, persone?

Specificare: 6. Sintesi del quadro clinico attuale (eventuali problemi attivi):

5. Segnalare eventuali intolleranze, allergie e risposte farmacologiche pregresse:

d) sulla base della sua conoscenza e delle esperienze . . . . . .
strategie ci consiglierebbe di adottare per favorire la 7. Specificare se ricoverato in struttura residenziale extraospedaliera:

8. Fattori o stimoli graditi e facilitanti I'accoglienza, la visita, il ricovero

PRESTAZIONE RICHIESTA:

o & -
S N ¢
N
J}*,lf«eé’

CONFERENZA DELLE REGIONI
E DELLE PROVINCE AUTONOME



EQUIPE/SERVIZIO FUNZIONALE

Composizione declinata e adattata in modo differenziato
nei vari contesti ospedalieri, in base all'organizzazione
locale.

Dovranno essere sempre presenti:
- un professionista di area medica, di ampia competenza

clinica generale;

- un infermiere;

- professionisti di area sanitaria e sociosanitaria con
specifica formazione sull’assistenza ospedaliera alle
persone con disabilita e, in particolare, con disturbo
dello spettro autistico e/o con disabilita intellettiva.




EQUIPE/SERVIZIO FUNZIONALE

Potra essere prevista anche la richiesta di consulenza ad altri professionisti in relazione allo
specifico bisogno e alla complessita.

In relazione all’esigenza di sottoporre |la persona a sedazione per particolari esami o visite,
dovrebbe essere assegnata all’équipe/servizio funzionale un’anestesista con competenza

specifica sugli aspetti farmacologici relativi all’autismo e alla disabilita intellettiva.

Dovrebbe essere garantito un raccordo con i servizi di psichiatria, di neuropsichiatria
infantile e di neurologia delle strutture ospedaliere, e un coordinamento con i referenti per
I’autismo, adulti e minori, dei centri territoriali che hanno in carico le persone per il follow-

up post-dimissione.




MONITORAGGIO — tramite GdL

Monitoraggio tramite:

* indicatori qualitativi e quantitativi INDICATORS
HOSPITAL ADMISSION

Name: Mario Rossi ,\ / [ :
—c 7 "_‘|
Age: 58 I

* registrazione su piattaforma informatica ISS

ID: 0123456789 .

Tutti i Servizi attivati: Diagnosis Code: | EN13 —
 collegati digitalmente alla piattaforma /

Mappa dei Servizi

Sperchisttn informatwa

Finalita:
* controllo dell’attuazione o
* valutazione dell’efficacia dei percorsi e

* miglioramento continuo dell’'offerta

Samiresidenziale Calicanto (FRN)

FORMAZIONE: |, 1l e lll livello



Piattaforma OssNA

Rete per la sorveglianza evolutiva nella fascia d’eta 0-3

anni attraverso i bilanci di salute pediatrici, i servizi di Osservatorio Nazionale Autismo
follow-up neonatologici, la formazione degli educatori dei o TS
nidi e il monitoraggio dei fratellini ad alto rischio presso i — .
servizi di neuropsichiatria infantile; L'Osservatorio Nazionale Autismo

Promuove interventi finalizzati a garantire fa
Progetto di vita definito attraverso la raccolta dati nelle R PR

neuropsichiatrie infantili e nei servizi della psichiatria e
disabilita dell’adulto;

Rete per le emergenze comportamentali;

Rete per I’Accoglienza e I'assistenza medico-ospedaliera

Mappatura dei servizi




Osservatorio Nazionale Autismo

https://osservatorionazionaleautismo.iss.it/

Aggiornamento delle Attivita

Piu diagnosi precoce, gestione delle emergenze comportamentali e percorsi personalizzati lungo tutto I'arco della vita. Coinvolte
tutte le Regioni con équipe dedicate, piattaforme digitali e reti cliniche. L'Accordo Ministero-ISS é finanziato dal Fondo Autismo
2025-2026
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Grazie per I'attenzione

marialuisa.scattoni@iss.it

ENTRO NAZIONALE
ALATTIE RARE
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Osservatorio Nazionale Autismo

https://osservatorionazionaleautismo.iss.it
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