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VISTE:

- la DGR 12 luglio 2013 n. 392 “Atftivazione di interventi a sostegno delle famiglie
con la presenza di persone con disabilita, con particolare riguardo ai disturbi
pervasivi dello sviluppo e dello spettro autistico” che ha stanziato fondi per lo
sviluppo di funzioni specifiche di case management all'interno del modello
organizzativo delle Aziende Sanitarie e nell’ambito delle loro strutture, a favore
delle famiglie e dei loro componenti affetti da disturbi pervasivi dello sviluppo,
con particolare riferimento ai disturbi dello spettro autistico;

- la DGR 1 aprile 2015 n. 3371 “Presa d’atto della comunicazione degli Assessori
Cantu e Mantovani avente a oggetto ‘Indirizzi quadro per la presa in carico
integrata dei minori affetti da disturbi dello spettro autistico” che ha definito i
principali indirizzi relativamente a: accessibilitd ai servizi, accompagnamento
nella rete, prioritd e intensitd di cura, continuitd di presa in carico,
alleggerimento del carico di cura per i familiari;

- la DGR 30 marzo 2016 n. 4981 “Determinazioni in ordine alla realizzazione di
progetti da parte delle ATS lombarde per la riduzione delle liste di attesa
relative a prestazioni di logopedia e/o rivolte a pazienti affetti da sindrome
dello spettro autistico o disabilitad complessa™ e successivi atti, che ha stanziato
fondi dedicati alla riduzione delle liste di attesa;

- la Legge Regionale 29 giugno 2016 n. 15 “Evoluzione del sistema sociosanitario
lombardo: modifiche ai titoli V e VIl della LR 30 dicembre 2009 n. 33" che al
Capo |, art. 54 ha dato disposizioni in merito alla prevenzione, curg,
riabilitazione delle persone affette da disturbi dello spettro autistico e della
disabilitd complessa, nonché al sostegno e all’assistenza per le loro famiglie
con |'obiettivo di promuovere una cultura attenta ai bisogni e all’inclusione
sociale degli individui con disturbi dello spettro autistico (ASD) e di costruire una
rete integrata del sistema dei servizi sanitari, socio-sanitari, sociali ed educativi
che hanno evidenziato I'attenzione che Regione Lombardia ha mostrato nei
confronti della tutela delle persone con ASD e disabilitd complessa e delle loro
famiglie;

VISTA in particolare la DGR 17 dicembre 2018 n. 1046 “Determinazioni in ordine
alla gestione del servizio socio-sanitario per I'esercizio 2019" che recepisce
formalmente iI documento di intesa di Conferenza Unificata “Aggiornamento
delle Linee di Indirizzo per la promozione e il miglioramento della qualita e
dellappropriatezza degli interventi assistenziali nei disturbi dello spetfro
autistico” (Repertorio Atti n. 53/CU del 10/05/2018) e che prevede che per fare
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fronte all’acuirsi della domanda relativa a bisogni complessi, quali la sindrome
dello spettro autistico e la disabilitd complessa, anche nella fase del passaggio
dall'adolescenza all’etd adulta, la Direzione Generale Welfare costituisca un
apposito gruppo di lavoro che entro il 28.02.2019 produca una proposta di piano
di intervento per il quale sono destinate risorse fino a un massimo di 1,5 milioni di
euro;

VISTA la nota Protocollo G1.2019.0004070 del 01.02.2019 con cui la Direzione
Generale Welfare ha istfituito un gruppo di approfondimento tecnico sui disturbi
dello spettro autistico che, in raccordo con la Direzione Generale Politiche Sociali,
Abitative e Disabilita, ha il compito di:

« identfificare le azioni che potranno essere avviate grazie alle risorse aggiuntive
stanziate;

e raccordare tali azioni con quelle gid in essere allinterno di un piano di
intervento sui disturbi dello spettro autistico organico e intfegrato;

e produrre e sottoporre alla valutazione della Direzione Generale Welfare entro le
date stabilite i relativi documenti che, laddove ritenuti pertinenti, verranno da
questa assunti nei propri atti programmatori;

PRESO ATIO che il gruppo di approfondimento tecnico, oltre che da
rappresentanti della Direzione Generale Welfare e della Direzione Generale
Politiche Sociali, Abitative e Disabilitd, € composto da rappresentanti delle diverse
professionalitad coinvolte nella gestione dei disturbi dello spettro autistico nelle
diverse eta della vita (pediatri, neuropsichiatri dell'infanzia e dell’adolescenza,
psichiatri, psicologi) e da rappresentanti del Comitato Uniti per I'Autismo (che
raccoglie oltre 40 associazioni di familiari di soggetti con ASD) garantendo
pertanto attenzione alle diverse dimensioni di cura, riabilitazione e assistenza
implicate da tali disturbi e alle esigenze di supporto per le famiglie dei soggetti
affetti da ASD;

VISTO il documento prodotto dal gruppo di approfondimento tecnico, allegato e
parte infegrante del presente provvedimento (Allegato 1);

PRESO ATTO che tale documento pone come premessa la necessitd che i nuovi
fondi stanziati siano utilizzati in un’oftica di miglioramento del sistema,
riorganizzando le risorse gid presenti e attive e assumendo una funzione di
promozione volta ad ampliare le conoscenze e le competenze e a permettere
una migliore programmazione attraverso aree di investimento strategico, a fronte
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delle criticitd emerse dal confronto con le associazioni e i servizi;

PRESO ATTO che le aree di criticita individuate dal gruppo di approfondimento
tecnico come ambiti strategici ai quali destinare le risorse aggiuntive stanziate
dalla citata DGR 1046/2018 sono:

A. Diagnosi precoce dei disturbi dello spettro autistico;
B. Interventi precoci;

C. Interventi intensivi mirati per le persone adulte con ASD ad alto funzionamento
con emergenze comportamentali o disturbi psicopatologici secondari;

D. Audit e miglioramento continuo di qualita;

E. Sistema informativo per i servizi di NPIA e i servizi di riabilitazione dell’etd
evolutiva;

RITENUTO di approvare le proposte formulate dal gruppo di approfondimento
tecnico, come da Allegato 1, in quanto coerenti con le linee programmatorie
indicate dalla legge regionale 29 giugno 2016 n. 15 al Capo |, art. 54 “Disturbi
dello spettro autistico e della disabilitd complessa™;

PRECISATO che la realizzazione del sistema informativo per i servizi di NPIA e i servizi
di riabilitazione dell’eta evolutiva di cui al precedente punto E. € in capo a Lispa,
in quanto societa in house afferente a Regione Lombardia, che si impegna a
rendere disponibili nei tempi fissati i prodotti richiesti;

RITENUTO, per quanto riguarda le aftivitd di cui ai punti A., B., C., D., di approvare
un avviso pubblico di selezione (Allegato 2) che sara pubblicato sul portale di
Regione Lombardia Sezione Avvisi e trasmesso alle Direzioni Generali degli Enti del
SSR, a seguito del quale le ASST e gli IRCCS, pubbilici e privati, potranno candidarsi
per ogni specifica area per cui infendano proporsi come soggetto attuatore,
presentando un progetto che comprenda e dia realizzazione alle azioni indicate
nel documento di cui all’ Allegato 1;

RESO NOTO che le proposte progettuali, che devono essere presentate utilizzando
il format di cui all’ Allegato 3, dovranno pervenire alla Direzione Generale Welfare
esclusivamente tramite invio all'indirizzo di posta elettronica certificata:
welfare@pec.regione.lombardia.it entro il 30 aprile 2019, a pena di esclusione;

PRECISATO che per ognuna delle 4 aree sopra citate verrd selezionato uno solo tra
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i progetti presentati dalle ASST e dagli IRCCS, pubblici e privati, cosi da non
disperdere le risorse e massimizzare limpatto delle attivitd progetftuali stesse sui
territori;

PRECISATO che le proposte verranno valutate, sulla base sia dei criteri indicati
nell’Allegato 2 sia della generale qualitd, coerenza e fatfibilitad del progetto
presentato, da una commissione istituita con Decreto del Direttore Generale;

PRECISATO che tale Commissione sard composta da 3 dipendenti pubblici che
abbiano comprovata competenza in materia, non abbiano preso parte ai lavori
del gruppo di approfondimento tecnico e non operino presso ASST/IRCCS
partecipanti all'avviso pubblico di selezione;

RILEVATO che il documento predisposto dal gruppo di approfondimento prevede
per il 2019 la seguente ripartizione del finanziamento tra le aree progettuali
individuate:

A. Diagnosi precoce dei disturbi dello spettro autistico: 250 000 euro;
B. Interventi precoci: 200 000 euro

C. Interventi intensivi mirati per le persone adulte con ASD ad alto funzionamento
con emergenze comportamentali o disturbi psicopatologici secondari: 750 000
euro;

D. Audit e miglioramento continuo di qualita: 50 000 euro;

Sistema informativo per i servizi di NPIA e i servizi di riabilitazione dell’'eta
evolutiva: 250 000 euro;

m

DATO ATTO che le risorse finanziarie da destinare alla realizzazione delle
progettualitad sopra descritte sono incluse nelle disponibilitad del FSR 2019 e
aftualmente trovano copertura al capitolo 8374 del bilancio per I'esercizio 2019,
precisando che, con successiva variazione di bilancio compensativa, tali risorse
saranno appostate ai pertinenti capitoli di spesa in ragione degli esiti della
selezione ovvero in coerenza con la natura giuridica degli enti aggiudicatari
(pubblici e/o privati) e, con riguardo a Lispa, al capitolo 8380;

ATTESO che l'incarico a Lispa sard formalizzato successivamente alla variazione di
bilancio di cui al precedente punto e alla modifica del “Prospetto di raccordo
delle attivita di Lispa per gli anni 2019-2021" approvato con la DGR n. XI/1121 del
28/12/2018, previa acquisizione del parere del Gruppo di Lavoro "Programma
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Regionale di Sviluppo” ai sensi del Decreto del Segretario Generale n. 10393 del
17/07/2018;

VISTI gli articoli 26 e 27 del D.Lgs. 33/2013 che demandano alla struttura
competente gli adempimenti in materia di trasparenza e pubblicita;

RITENUTO di disporre la pubblicazione del presente provvedimento sul sito internet
della Regione Lombardia www.regione.lombardia.it;

1.

DELIBERA

di approvare, in quanto ritenuto coerente con le linee programmatorie
indicate dalla legge regionale 29 giugno 2016 n. 15, Capo |l, art. 54, il
documento (Allegato 1), parte integrante del presente provvedimento,
contenente le valutazioni effettuate dal gruppo di approfondimento
tecnico (istituito ai sensi della DGR 17 dicembre 2018 n. 1046) in merito alle
criticitd nell'area dei disturbi dello spettro autistico e della disabilita
complessa individuate come ambiti strategici ai quali destinare le risorse
aggiuntive pari a 1,5 milioni di euro stanziate dalla stessa delibera;

di approvare che tali risorse vengano destinate nelle proporzioni indicate ai
seguenti ambiti strategici:

A. Diagnosi precoce dei disturbi dello spettro autistico: 250 000 euro;
B. Interventi precoci: 200 000 euro

C. Interventi intensivi mirati per le persone adulte con ASD ad alto
funzionamento con emergenze comportamentali o disturbi psicopatologici
secondari: 750 000 euro;

D. Audit e miglioramento continuo di qualita: 50 000 euro;

E. Sistema informativo per i servizi di NPIA e i servizi di riabilitazione dell’etd
evolutiva: 250 000 euro;

di dare atto che le risorse finanziarie da destinare alla realizzazione delle
progeftualita sopra descritte sono incluse nelle disponibilitad del FSR 2019 e
attualmente tfrovano copertura al capitolo 8374 del bilancio per I'esercizio
2019, precisando che, con successiva variazione di bilancio compensativa,
tali risorse saranno appostate ai pertinenti capitoli di spesa in ragione degli
esiti della selezione ovvero in coerenza con la natura giuridica degli enti
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aggiudicatari (pubblici e/o privati) e, con riguardo a Lispa, al capitolo 8380;

. di precisare che l'incarico a Lispa sard formalizzato successivamente alla
variazione di bilancio di cui al precedente punto 3. e alla modifica del
“Prospetto di raccordo delle aftivitd di Lispa per gli anni 2019-2021"
approvato con la DGR n. XI/1121 del 28/12/2018, previa acquisizione del
parere del Gruppo di Lavoro "Programma Regionale di Sviluppo” ai sensi del
Decreto del Segretario Generale n. 10393 del 17/07/2018;

. di stabilire che la realizzazione del sistema informativo per i servizi di NPIA e i
servizi di riabilitazione dell’eta evolutiva di cui al precedente punto E. € in
capo a Lispa, in quanto societd in house afferente a Regione Lombardia,
che siimpegna a rendere disponibili nei tempi fissati i prodotti richiesti;

. di approvare, per quanto riguarda le attivita di cui ai punti A., B., C., D,
I'avviso pubblico di selezione (Allegato 2) che sara pubblicato sul portale di
Regione Lombardia Sezione Avvisi e frasmesso alle Direzioni Generali degli
Enti del SSR, a seguito del quale le ASST e gli IRCCS, pubblici e privati,
potranno candidarsi per ogni specifica area per la quale intendano proporsi
come soggetto attuatore presentando un progetto che comprenda e dia
realizzazione alle azioni indicate nel documento di cui all’Allegato 1;

. di stabilire che le proposte progettuali di cui al punto precedente devono
essere presentate utilizzando il format di cui all’ Allegato 3 e devono essere
trasmesse alla Direzione Generale Welfare esclusivamente tramite invio
all’'indirizzo di posta eletftronica cerfificata:
welfare@pec.regione.lombardia.it entro il 30 aprile 2019, pena esclusione;

. di stabilire che per ognuno degli ambiti strategici di cui al punto 2. verra
selezionato, sulla base sia dei criteri indicati nell’ Allegato 2 sia della generale
qualita, coerenza e fattibilitad, uno solo fra i progetti tfrasmessi dalle ASST e
dagli IRCCS, pubblici e privati, enfroitermini e con le modalitd indicate;

. di stabilre che la valutazione dei progetti verra effettuata da una
commissione, istituita con Decreto del Direttore Generale, composta da 3
dipendenti pubblici che abbiano comprovata competenza in materia, non
abbiano preso parte ai lavori del gruppo di approfondimento tecnico e
non operino presso ASST/IRCCS partecipanti all'avviso pubblico di selezione;
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10.di dare atto che il dirigente competente provvederd alla pubblicazione del
presente afto sul sito istituzionale — amministrazione frasparente — ai sensi
degli artficoli 26 e 27 del D. Lgs. 33/2013 in tema di tfrasparenza;

11.di disporre la pubblicazione del presente provvedimento sul sito internet
della Regione Lombardia www.regione.lombardia.it

IL SEGRETARIO
ENRICO GASPARINI

Atto firmato digitalmente ai sensi delle vigenti disposizioni di legge


http://www.regione.lombardia.it/


ALLEGATO 1

DOCUMENTO ELABORATO DAL GRUPPO DI APPROFONDIMENTO TECNICO SUI
DISTURBI DELLO SPETTRO AUTISTICO

La Direzione Generale Welfare ha progressivamente incrementato I'investimento nell'ambito dei
disturbi dello spettro autistico e della disabilita complessa, fino a giungere a circa 14.000.000
euro/anno stanziati per prestazioni erogate dal sistema sanitario e da quello socio-sanitario.

Appare fondamentale che i nuovi fondi messi a disposizione ai sensi della DGR 1046/2018 possano
essere utilizzati in un’ottica di miglioramento del sistema, riorganizzando le risorse gia presenti e
attive e assumendo una funzione di volano per ampliare le conoscenze e permettere una migliore
programmazione attraverso aree di investimento strategico, a fronte di alcune aree critiche emerse
dal confronto con le associazioni e i servizi.

In tale ottica sono state individuate le seguenti 5 aree di azione:

1) DIAGNOSI PRECOCE DEI DISTURBI DELLO SPETTRO AUTISTICO

e e ®

Il Disturbo dello Spettro Autistico (ASD) & un disturbo del neuro-sviluppo caratterizzato da
difficolta socio-comunicative e dalla presenza di comportamenti, attivita e interessi ristretti e
ripetitivi, spesso associati a grave disabilita intellettiva. Ad oggi la diagnosi di ASD pud essere
effettuata in modo attendibile solo a partire dai 30 mesi di eta in quanto i test diagnostici sono
basati sull'individuazione dei sintomi comportamentali maggiormente evidenti a partire da
guest'eta. Tuttavia, lo studio di quanto avviene nei primi 3 anni di vita e di grande interesse
poiché vi & evidenza crescente che l'individuazione precoce del rischio e un tempestivo
intervento possano prevenire il progressivo sviluppo delle atipie comportamentali, migliorarne
la prognosi finale e quindi avere un impatto significativo sul Sistema Sanitario Nazionale e sulla
qualita di vita di utenti e famiglie.

Oltre a fattori di natura genetica, anche fattori di rischio pre/peri-natale risultano essere
associati a un maggior rischio di ASD, come la nascita prematura (bambini nati tra le 26 e 31
settimane di gestazione) e la SGA (Small for Gestational Age, piccoli per eta gestazionale), o la
presenza di un fratello con ASD. Uno studio caso-controllo ha esaminato la prevalenza di ASD in
un campione di bambini nati prematuri e/o piccoli per eta gestazionale, dimostrando come per
guesti bambini esista un rischio aumentato di sviluppare ASD, anche dopo aver controllato per
variabili quali la presenza di anomalie congenite, eta dei genitori al parto e livello socio-
economico.

Utilizzando strumenti di screening in un campione di bambini prematuri di 2 e 4 anni, uno studio
recente ha dimostrato che il 13% dei bambini aveva ottenuto uno screening positivo al
guestionario somministrato e quindi mostrava un maggior rischio di sviluppare ASD.

Tuttavia, nonostante le prospettive per identificare precocemente i bambini a rischio ASD nei
primi due anni di vita siano migliori rispetto al passato e le conoscenze scientifiche
sull’identificazione precoce siano in continuo aumento, continua ad essere presente un
significativo gap temporale tra I'epoca dei primi sintomi osservati, la prima consultazione, I'eta
in cui viene effettuata la prima diagnosi e la messa a punto dell’intervento. Anche se I'eta della
prima diagnosi sembra essere in diminuzione, alcuni dati di letteratura mostrano che I'eta media
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€ ancora > 4 anni. Una diffusione piu capillare di sistemi di sorveglianza attiva, anche con I'utilizzo
di strumenti di screening standardizzati e specifici per i disturbi del neuro-sviluppo,
consentirebbe una valutazione tempestiva e precoce, con evidenti ricadute per il benessere dei
bambini e delle loro famiglie.

La strategia ipotizzata per raggiungere tale obiettivo richiede lo sviluppo di modalita e accordi
strutturati che possano facilitare sia I'intercettazione precoce di ASD da parte dei pediatri di
libera scelta sia I'invio, con percorso prioritario e facilitato, dei casi intercettati ai servizi di NPIA
e la semplificazione del raccordo successivo.

Concretamente occorre pertanto prevedere che nel momento delle periodiche visite filtro e delle
osservazioni del bambino ad esse connesse, il pediatra, utilizzando strumenti di screening di
semplice e breve applicazione e validati a livello internazionale (quali la CHAT), possa essere
messo in grado di identificare immediatamente le situazioni ad alto rischio, fissare un controllo
ravvicinato e, ove il rischio sia confermato, effettuare direttamente I'invio al servizio di NPIA di
riferimento tramite una fast track dedicata, che consenta di completare il percorso diagnostico
in tempi brevi e di restituire tempestivamente alla famiglia e al pediatra le conclusioni
diagnostiche e le indicazioni di intervento, con un significativo abbassamento dell’eta di prima
diagnosi.

Azioni previste:

In relazione alle attivita finalizzate alla diagnosi precoce, sono individuate le seguenti azioni

prioritarie:

— creazione/implementazione di metodologie e strumenti innovativi che consentano lo score
online dello strumento di screening adottato e facilitino e velocizzino il raccordo tra i pediatri
di libera scelta e i servizi di neuropsichiatria dell’infanzia e dell’adolescenza sia in ordine alla
condivisione dello score sia relativamente all’eventuale successivo invio;

— affiancamento locale nella fase di avvio, per la strutturazione del raccordo con i pediatri di
base e la formazione all’'uso dello strumento e con i servizi di NPIA per sviluppare le modalita
e i criteri per la fast track;

— estensione del modello cosi definito in almeno 2 ASST afferenti ad ATS diversa/e da quella a
cui afferisce il soggetto attuatore.

Le attivita di diagnosi precoce attivate sperimentalmente in alcuni territori dovranno poi essere

gradualmente implementate anche per le restanti ATS regionali, includendo il monitoraggio nel

tempo per ciascuna area territoriale e per il livello regionale.

Costo previsto: 250.000 euro anno di cui:
— personale medico-psicologico 60%
— beni e servizi 40%





2) INTERVENTI PRECOCI

Criticita individuata:

Strettamente correlato al tema della diagnosi precoce € quello degli interventi precoci, senza i
quali anticipare I'eta della diagnosi € di poca utilita.

Negli ultimi anni, in alcune UONPIA e alcuni centri di riabilitazione per I’eta evolutiva accreditati
e stato possibile integrare i percorsi di diagnosi precoce con interventi frequenti e tempestivi
durante le prime fasi dello sviluppo, a intensita decrescente dal momento della diagnosi fino
all'ingresso nella scuola primaria, mirati quindi a bambini dai 12 ai 36 mesi, eventualmente
prolungabili ai 48.

L'intervento deve essere centrato sul bambino, per favorire la sua iniziativa, motivazione e
partecipazione attraverso un apprendimento intensivo e naturale, che vede un rilevante
coinvolgimento dei contesti di vita (community based) e, in particolare, di genitori (family
centered) e di operatori della scuola dell’infanzia, in relazione alle fasi cruciali di sviluppo, per
trasferire alle figure maggiormente a contatto con il bambino le competenze necessarie che ne
facilitino la positiva evoluzione.

La letteratura piu recente evidenzia i rilevanti vantaggi di tale approccio nell’attenuare i sintomi
dell’'autismo e accelerare lo sviluppo in tutti i dominii, supportando in particolare Ia
comunicazione, la relazione e linterazione sociale e consentendo di alleggerire il carico
successivo.

Si tratta pero di interventi che sono per ora diffusi in modo limitato e soprattutto disomogeneo
sul territorio regionale, con vaste aree scoperte e soprattutto sottodimensionati rispetto al
bisogno, determinando lunghi tempi d’attesa per I'accesso.

Si ritiene importante implementare una diffusione regionale maggiormente omogenea di tali
interventi.

Azioni previste:

— interventi intensivi precoci per bambini di eta compresa tra 12 e 36 mesi, estendibili fino a 48
mesi. Gli interventi dovranno essere effettuati tramite personale educativo e riabilitativo con
formazione mirata su interventi precoci intensivi di cui sia stata dimostrata scientificamente
I'efficacia, dovra coinvolgere attivamente e in modo rilevante la famiglia, la scuola e i contesti
di vita ed essere mirato al supporto e allo sviluppo della comunicazione, della relazione e
dell’interazione sociale;

— adeguata supervisione periodica del personale;

— presa in carico anche di bambini esterni al proprio bacino di utenza, in stretto raccordo con i
servizi territoriali di NPIA di riferimento che saranno coinvolti attivamente nell’intervento, in
particolare nella parte di supporto al contesto, e che dovranno poi riaccogliere bambini e
famiglie al termine dell’intervento stesso per la prosecuzione della presa in carico;

— azioni per facilitare la gemmazione di iniziative analoghe nel territorio.

Costo previsto: 200.000 euro anno di cui:
— 100% prestazioni, da remunerare secondo i criteri e le modalita in essere per i programmi
di neuropsichiatria dell’infanzia e dell’adolescenza





3) INTERVENTI INTENSIVI MIRATI PER LE PERSONE ADULTE CON ASD AD ALTO FUNZIONAMENTO
CON EMERGENZE COMPORTAMENTALI O DISTURBI PSICOPATOLOGICI SECONDARI

.....

Le persone adulte con ASD ad alto funzionamento presentano a volte emergenze
comportamentali o disturbi psicopatologici secondari che richiedono interventi intensivi e mirati
per evitare la cronicizzazione e l'istituzionalizzazione di lungo periodo. Lattenzione ai bisogni
delle persone con autismo in eta adulta, in particolare per quanto riguarda le acuzie e la
residenzialita, & molto recente e ancora poco diffusa nelle UOP e sul territorio. Mentre per le
persone con ASD e disabilita intellettiva, a partire dalle prime esperienze pilota attivate negli
ultimi 15 anni, si sono progressivamente sviluppate strutture residenziali che hanno
approfondito nel tempo buone pratiche specifiche, per le persone con ASD ad alto
funzionamento mancano completamente risposte sia in acuzie che residenziali. Cio fa si che in
occasione di emergenze comportamentali o in presenza di disturbi psicopatologici secondari
I'unica soluzione accessibile sia il ricovero in SPDC, dove tuttavia allo stato attuale mancano le
competenze specifiche per il trattamento.

Appare conseguentemente necessario individuare modalita che consentano di garantire a utenti
e famiglie risposte mirate nel breve periodo e progressivamente diffondere a tutto il territorio
regionale le competenze necessarie per una gestione appropriata della problematica.

Azioni previste:

— attivazione di un numero verde a disposizione dei SPDC qualora si trovino a dover gestire il
ricovero di un utente con ASD ed emergenze comportamentali o gravi disturbi
psicopatologici;

— possibilita di effettuare un ricovero breve (indicativamente 5-10 giorni), presso un SPDC in
grado di garantire:

— la presenza di una camera singola dedicata (se vi fosse assenza di un posto letto, il
ricovero avverra sulla base di uno scambio 1:1 con il territorio di provenienza del
paziente);

— linserimento di un educatore sulle 24 ore, esperto in ASD ad alto funzionamento e
dedicato, in aggiunta all’équipe infermieristica abituale.

— possibilita di inserimento residenziale breve (indicativamente due settimane), in una
struttura aperta dove si possa rendere disponibile un piccolo alloggio con presenza di
educatore/TeRP sulle 24 ore, intervento quotidiano di un infermiere e, se necessario, di un
medico cosi da consentire il distacco momentaneo dal contesto di vita, la rimodulazione della
terapia farmacologica e, soprattutto, la formulazione di progetti di intervento sostenibili una
volta che la persona in crisi sia reinserita nel contesto di vita.

Costo previsto: 750.000 euro anno di cui:
— beni e servizi 90%
— personale medico-psicologico 10%





4) AUDIT E MIGLIORAMENTO CONTINUO DI QUALITA’

e e ®

Giungono spesso alla attenzione delle associazioni, cosi come delle competenti Strutture
regionali, segnalazioni relative a casi di ASD la cui gestione si & rivelata critica e insoddisfacente
guando non addirittura inadeguata. Molto frequentemente la segnalazione viene effettuata in
condizioni di emergenza e richiede di conseguenza risposte ugualmente di emergenza che
mirano alla soluzione, o al tamponamento, del singolo problema e non consentono lo sviluppo
di processi piu generali di apprendimento individuale e organizzativo.

Cio e particolarmente rilevante nell’'ambito dei disturbi dello spettro autistico, dove soprattutto
per I'eta adulta si intrecciano servizi diversi con ruoli non ancora compiutamente definiti, e dove
le evidenze scientifiche devono costantemente intrecciarsi con la personalizzazione degli
interventi e le specifiche realta dei diversi contesti.

Azioni previste:

— Attivazione di modalita di audit clinico.
Per affrontare in ottica programmatoria le criticita sopra evidenziate, individuando volta per
volta gli aspetti che hanno determinato disfunzionalita e/o inappropriatezza e identificando
le aree della pratica professionale che possono essere oggetto di miglioramento, appare
opportuno sviluppare modalita di audit clinico sistematico.
Cio consentira agli operatori dei diversi servizi coinvolti di approfondire perché e in quale
punto si siano inceppati i percorsi terapeutico-assistenziali e quali potrebbero essere delle
strategie sostenibili per evitare che quelle stesse criticita si ripetano in momenti successivi o
con altri utenti, avendo come obiettivo generale la modifica delle prassi rivelatesi
disfunzionali e il miglioramento continuo di qualita. Aspetto fondamentale
dell’'organizzazione di tali percorsi sara inoltre I'identificazione e I'approfondimento mirato di
elementi che possano essere utili piu in generale alla programmazione regionale,
contribuendo cosi alla predisposizione del piano operativo regionale integrato per lI'autismo.

— Progressiva strutturazione di FAD (formazione a distanza), sia per gli argomenti formativi che
richiederebbero il coinvolgimento di un numero molto rilevante di operatori del servizio
sanitario regionale (quale ¢ il caso degli operatori di pronto soccorso) sia per poter rendere
piu agevolmente replicabili ed estensibili ad altri contesti le attivita di revisione, valutazione
e analisi degli eventi analizzati e di miglioramento della qualita dei percorsi erogati.

Costo previsto: 50.000 euro anno di cui:
— 100% beni e servizi





5) SVILUPPO DI UN SISTEMA INFORMATIVO PER | SERVIZI DI NPIA E | SERVIZI DI RIABILITAZIONE
DELLETA’ EVOLUTIVA

e e ®

La presenza di un sistema di monitoraggio specifico e dedicato ai disturbi neuropsichici

dell'infanzia e dell’adolescenza rappresenta un elemento fondamentale per:

— attuare una programmazione strategica di sistema;

— individuare in tempo reale i trend in atto;

— analizzare i motivi dei cambiamenti;

— introdurre interventi che possano modificare le traiettorie;

— verificarne gli effetti.

Rappresenta inoltre un elemento fondamentale richiesto per il funzionamento dell’Osservatorio

Nazionale Autismo e dal documento di intesa di Conferenza Unificata ‘Aggiornamento delle

Linee di Indirizzo per la promozione e il miglioramento della qualita e dell'appropriatezza degli

interventi assistenziali nei disturbi dello spettro autistico’ (Repertorio Atti n. 53/CU del

10/05/2018), unitamente alla presenza di un sistema di monitoraggio per I'’eta adulta. Mentre il

sistema informativo psichiatrico e attivo e diffuso in Regione Lombardia dal 2000, manca ad oggi

un analogo sistema per |'area dell’'infanzia e adolescenza.

E pertanto indispensabile giungere tempestivamente all’attivazione di un sistema informativo

dedicato, che dovra essere utilizzato sia dalle UONPIA che dalla riabilitazione dell’eta evolutiva.

Lo sviluppo di un sistema informativo dedicato e specifico consentira di valutare le differenti

complessita cliniche, raccogliere indicatori utili per I'analisi multidimensionale e multiassiale

degli esiti, anche di tipo longitudinale (vero obiettivo dell’intervento in NPIA), costituendo le

premesse per un superamento dell’attuale sistema di pagamento a prestazione attraverso un

mix che sappia valorizzare, nel sistema ambulatoriale, in maniera distinta:

— le prestazioni diagnostiche a pacchetto,

— i percorsi annuali di presa in carico diversificati per tipologia e per gravita,

— gliinterventi a prestazione a ciclo e per pacchetti di intensita differenziata,

— le attivita di telemedicina/teleriabilitazione e gli interventi educativo-terapeutici intensivi
e/o domiciliari all’interno di un budget di salute suddiviso per macrotipologie di patologia

Il sistema informativo dovra essere una applicazione web, con una banca dati centralizzata e
ampliato progressivamente con ‘petali’ aggiuntivi in base a nuove necessita emergenti, sia
istituzionali che di ricerca e di ricomposizione dei percorsi assistenziali delle persone.

Azioni previste:

Attivita di sviluppo previste per il 2019:

La fase propedeutica allo sviluppo prevede l'istituzione di un gruppo di lavoro regionale e uno
studio di fattibilita della azione. A questa fase seguira la realizzazione della piattaforma
informatica composta da una base dati centralizzata residente sui server di Lombardia
Informatica che permettera la condivisione delle informazioni tra le strutture di neuropsichiatria
infantile e della adolescenza presenti sul territorio lombardo.

La parte client del sistema sara composta da una interfaccia Web.

Il sistema deve permettere lo scambio di informazioni con il sistema informativo della Psichiatria
Adulti denominato Psiche Web e con gli altri sistemi del SSR.

Per garantire la sicurezza del sistema I’accesso da parte degli operatori sara del tipo a due fattori
(strong authentication)






Il sistema dovra essere strutturato per contenere le seguenti informazioni:

dati di accesso al servizio (data richiesta, data 1° contatto, inviante e motivo invio, data
apertura e chiusura di profili specifici di cura, ecc.)

dati relativi alle prestazioni e alle attivita effettuate (prestazione, figure professionali
presenti, tempo della prestazione, presenza-assenza paziente, individuale-di gruppo,
ordinaria-urgente, sede, data e motivo conclusione ecc.)

codifica diagnostica ICD10, inclusiva della comorbilita, con modalita specifiche di raccolta
dati che tengano conto delle possibili modifiche di quadri patologici nel corso dello sviluppo
(“anagrafe dinamica delle codifiche diagnostiche”)

Il sistema informativo nella sua prima versione sara oggetto di sperimentazione in almeno due
ASST.

Attivita di sviluppo previste per il 2020:

Il sistema informativo dovra prevedere:

piano di trattamento individuale e progetto terapeutico riabilitativo personalizzato
indicatori di esito basati sui principi ICF e inclusi nel debito informativo

eventi sentinella (ricoveri, TS, accessi in PS, ecc.)

informazioni relative agli altri servizi coinvolti

supportare l'introduzione di sistemi di prioritarizzazione sui disturbi del neuro-sviluppo,
anche attraverso una progressiva estensione dei sistemi di filtro pre-accesso di tipo
informatizzato che coinvolga in maniera differenziata i diversi attori (chi segnala il disagio, chi
invia per un sospetto diagnostico gia identificato) e con indicatori di criticita, differenziati
per fase di sviluppo.

progressiva informatizzazione dei fascicoli di presa in carico, in modo omogeneo nelle diverse
unita di offerta ambulatoriali, il raccordo con le prestazioni di diagnostica strumentale, ecc.
Diffusione del sistema informativo in tutte le ASST e in tutte le strutture private a contratto
di NPIA e di riabilitazione dell’eta evolutiva del territorio lombardo.

Lo studio di fattibilita e la realizzazione del sistema sara affidata a Lispa

Costo previsto: 250.000 euro (di cui 100.000 euro per il 2019 e 150.000 euro per il 2020)





SCHEMA RIASSUNTIVO DI DESTINAZIONE DEI FONDI

Area Finanziamento

1) Diagnosi precoce

250.000 euro
2) Intervento precoce 200.000 euro
3) Interventi intensivi persone adulte con ASD ad alto funzionamento 750.000 euro
4) Audit e interventi di miglioramento continuo di qualita 50.000 euro

5) Sistema informativo NPIA e della riabilitazione dell’eta evolutiva 250.000 euro

Totale

1.500.000 euro







ALLEGATO 2
AVVISO PUBBLICO DI SELEZIONE DEGLI ENTI ATTUATORI DELLE AZIONI PROGETTUALI

Partendo dalla considerazione che le sindromi dello spettro autistico (ASD) rappresentano un
problema la cui diffusione ha reso necessario negli ultimi anni un ripensamento delle strategie di
prevenzione, cura e riabilitazione nonché una piu attenta allocazione delle risorse, la DGR 17
dicembre 2018 n. 1046 “Determinazioni in ordine alla gestione del servizio socio-sanitario per
I'esercizio 2019” ha previsto che per fare fronte all’acuirsi della domanda la Direzione Generale
Welfare, attraverso la costituzione di un apposito gruppo di lavoro, avrebbe definito entro il
28.02.2019 una proposta di piano di intervento alla cui realizzazione sarebbero state destinate
risorse fino a un massimo di 1,5 milioni di euro.

Il gruppo di lavoro costituito a tale scopo ha, d’intesa con la Direzione Generale Welfare, identificato

5 aree di criticita a cui ha ritenuto necessario dare risposte in via prioritaria e con un’ottica strategica

di sistema.

Le aree individuate sono:

A. Diagnosi precoce dei disturbi dello spettro autistico;

B. Interventi precoci;

C. Interventi intensivi mirati per le persone adulte con ASD ad alto funzionamento con emergenze
comportamentali o disturbi psicopatologici secondari;

D. Audit e miglioramento continuo di qualita;

E. Sistema informativo per i servizi di NPIA e i servizi di riabilitazione dell’eta evolutiva;

Per quanto riguarda il punto E., 'assenza di un sistema informativo specifico e dedicato e stata
individuata come elemento di particolare criticita e arretratezza del sistema dei servizi di
neuropsichiatria dell’infanzia e dell’adolescenza e dei servizi di riabilitazione dell’eta evolutiva in
guanto rende impossibile valutare le differenti complessita cliniche e raccogliere indicatori utili per
I’analisi multidimensionale e multiassiale degli esiti, anche di tipo longitudinale.

Il suo sviluppo, con le caratteristiche delineate nell’Allegato 1, viene demandato a Lispa.

Per quanto riguarda invece le altre 4 aree di intervento la Direzione Generale Welfare ha previsto
che possano candidarsi alla realizzazione dei relativi progetti, cosi come definiti nell’Allegato 1, le
ASST e gli IRCCS, pubblici e privati, che risultino in possesso dei requisiti di seguito indicati per
ciascuna area.

1. DIAGNOSI PRECOCE DEI DISTURBI DELLO SPETTRO AUTISTICO

Potranno candidarsi alla realizzazione del progetto le ASST/IRCCS che:

a. abbiano comprovata esperienza nel campo della diagnosi precoce dei disturbi dello spettro
autistico e nella formazione all’'uso di strumenti di screening per ASD;

b. abbiano nel proprio territorio di riferimento una rete strutturata e integrata che connetta le
unita di offerta pediatriche e quelle di NPIA;

c. possiedano capacita di sviluppare/implementare metodologie e strumenti innovativi che
facilitino e velocizzino il raccordo tra i pediatri di libera scelta e i servizi di neuropsichiatria
dell'infanzia e dell’adolescenza sia in ordine alla condivisione degli esiti dello screening sia
relativamente all’eventuale successivo invio;

d. sianoin grado di svolgere funzioni di Centro hub con compiti di coordinamento dei processi;





2.

3.

e.

siano in grado di individuare almeno altre 2 ASST collocate in ATS diversa/e dalla propria in
cui riprodurre il modello di intervento strutturato.

INTERVENTI PRECOCI
Potranno candidarsi alla realizzazione del progetto le ASST/IRCCS che:

a.
b.

possiedano comprovata esperienza nel campo della diagnosi precoce di ASD;

siano attivamente coinvolte (preferibilmente con ruolo di capofila) in un progetto regionale
di NPIA dell’area “disabilita complessa e autismo” e abbiano sviluppato una rete di raccordi
regionali con altre UONPIA sul tema disabilita complessa e autismo;

siano in raccordo con almeno un centro gia attivo nelllambito degli interventi intensivi
precoci;

abbiano sviluppato nel proprio territorio di riferimento una rete strutturata con scuola e
pediatri;

siano collocate in un territorio che presenta criticita geografiche nel raggiungimento di
strutture che erogano attivita di intervento intensivo precoce o comunque non abbiano sul
proprio territorio di riferimento centri di erogazione di interventi intensivi precoci;
possiedano la capacita di rapida attivazione degli interventi.

INTERVENTI INTENSIVI MIRATI PER LE PERSONE ADULTE CON ASD AD ALTO FUNZIONAMENTO
CON EMERGENZE COMPORTAMENTALI O DISTURBI PSICOPATOLOGICI SECONDARI
Potranno candidarsi alla realizzazione del progetto le ASST/IRCCS che:

a.

possano garantire una comprovata competenza da parte delle relative Unita Operative di
Psichiatria e, in particolare, dei SPDC nel trattare i ASD in eta adulta;

siano in grado di fornire l'intero pacchetto previsto dall’ipotesi progettuale descritta
nell’Allegato 1 (numero verde + possibilita di ricovero in SPDC che possieda le caratteristiche
strutturali e organizzative indicate nell’Allegatol + possibilita di inserimento residenziale
breve). Laccorpamento di queste funzioni e la loro attribuzione a un unico soggetto e
funzionale alla necessita di garantire omogeneita e coerenza agli interventi rivolti alle
persone adulte con ASD ad alto funzionamento con emergenze comportamentali o disturbi
psicopatologici secondari;

possano garantire una comprovata esperienza nel trattamento dei ASD da parte del
personale (educativo e sanitario) impegnato nella struttura residenziale di appoggio;
abbiano sviluppato forme di raccordo con altre Unita Operative di Psichiatria regionali;
abbiano capacita di rapida attivazione del pacchetto di interventi.

AUDIT E MIGLIORAMENTO CONTINUO DI QUALITA’

Potranno candidarsi alla realizzazione del progetto le ASST/IRCCS che:

1. possano garantire ampia e comprovata esperienza formativa nell’lambito dei disturbi
neuropsichici e in particolare dei ASD;

2. abbiano ampia e comprovata esperienza nella gestione di audit clinici sistematici
trasversali a pil territori;

3. abbiano ampia e comprovata esperienza nella strutturazione di FAD;

4. possano dimostrare di possedere ampia esperienza nella gestione di reti trasversali di
servizi e/o progetti, a livello regionale e/o nazionale.





| progetti dovranno essere predisposti utilizzando il format allegato (Allegato 3) ed essere trasmessi
alla Direzione Generale Welfare esclusivamente tramite invio all'indirizzo di posta elettronica
certificata: welfare@pec.regione.lombardia.it entro il 30 aprile 2019, a pena di esclusione.

Per ognuna delle 4 aree sopra citate verra selezionato, da una apposita Commissione istituita dalla
Direzione Generale Welfare, un solo progetto.






ALLEGATO 3

Modulo per la presentazione di Progetti per ASD di cui alla DGR 1046/2018
inviare via mail a: welfare@pec.regione.lombardia.it
il nome del file deve essere: nomeasst_acronimoprogetto_2019

Titolo

ASST/IRCCS proponente e UO coinvolte al suo interno

Altri enti/istituzioni/UO coinvolte

Area di intervento del progetto

Sommario
(Bisogni, Obiettivi, Principali interventi, Durata, Costi)
Massimo 500 parole

Responsabile scientifico

Nome, Cognome, Titolo

Ruolo

Indirizzo

Telefono

E mail

Breve curriculum (10 righe)




mailto:welfare@pec.regione.lombardia.it



Analisi del bisogno e dell’offerta ad esso relativa esistente sul territorio di riferimento
(Dettagliare I’esperienza pregressa nel campo oggetto dell’intervento proposto, la situazione dei

servizi per ’autismo nel territorio di riferimento, i raccordi con le altre unita di offerta e la
rispondenza ai criteri oggetto dell ‘avviso. Non piu di 500 parole)

Obiettivi generali e specifici

(Evidenziare in che modo gli obiettivi sono correlati ai bisogni evidenziati e a quanto richiesto
dall’avviso. Non piu di 200 parole)

Azioni previste dal progetto

(Descrivere sinteticamente le azioni previste e il loro razionale in base a quanto richiesto
dall’avviso e alle evidenze scientifiche. Non piu di 500 parole)

Risultati attesi
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Criteri e indicatori per il monitoraggio e la valutazione

Indicatori Strumenti di rilevazione degli indicatori






Budget

Eventuali sinergie con altri progetti in atto






