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Le famiglie e I'eta’ della diagnosi

Eta del nostro familiare alla quale...

1 anno 3 anni 5 anni 7 anni 9 anni
pochi mesi 2 anni 4 anni 6 anni 8 anni > 10 anni

Le famiglie, I'eziologia, il futuro

Nell’arco delle visite effettuate sul nostro familiare, ci & stato detio...
“La causa & nei problemi relazionali della famiglia”
“Non c'é niente da fare per aiutarlo”
“Guarira crescendo”

21% 21%

Piu’ di una volta Una volta




Le famiglie e la rete pediatrica

Il pediatra ha riscontrato anormalita nello sviluppo:

Osservatorio Regione Veneto per la
Patologia in Eta Pediatrica

RETE REGIONALE DI ASSISTENZA Al




Risultati del rilevamento
Condotto su 52 Servizi o Dipartimenti 2001/2002

*Scarsa standardizzazione degli strumenti diagnostici usati e loro uso
troppo soggetto a libere interpretazioni individuali e quindi poco
riproducibili da servizio a servizio e da operatore a operatore;

| Trattamenti

Per quanto riguarda i trattamenti, predomina un
qguadro di azioni del tutto aspecifiche, come il
sostegno psicologico e sociale e la scarsita di




In conclusione

Il qguadro complessivo che se ne deduce e
guindi quello di una rete di servizi
apparentemente ricca di risorse, ma in

Regione Emilia Romagna
Assessorato Sanita Servizio Salute Mentale




Indagine sull'assistenza
allautismo e ai DPS
Emilia Romagna 2001-2002

« Indagine condotta nei primi mesi del 2002
presso le Aziende Sanitarie della Regione

Assistenza alle persone affette da
disturbi autistici
Regione Emilia Romagna

e Al di sotto dei 4 anni e ancora basso |l
numero dei pazienti in carico ai Servizi e




Assistenza alle persone affette da
disturbi autisticli
Regione Emilia Romagna

* Vi e una elevata disomogeneita diagnostica
nelle diverse realta territoriali

 Si registra una scarsa uniformita nell’utilizzo

Autismo e Regione Toscana

» Un indagine epidemiologica e sullo
stato dei servizi in materia di autismo e
Iniziata nel luglio 2006 per iniziativa




Autismo Toscana su rilevamento regionale

* Ampie zone del territorio regionale non hanno fornito
| dati richiesti

» La prevalenza stimata di autismo estremamente




Variabilita’ diagnostica

e Sindrome Autistica

» Disturbo Relazionale
e Pre Psicosi

e Psicosi

Psicosi Infantili precoci:
Tabella comparativa.

Malher

Duche-Stork

Diatkine

Mises

Lang

Autismo Infantile

imario Autismo Infantile

Autismo di Kanner

Psicosi Autistiche




Una riflessione centrale: la
guestione degli adulti

=Tutti i rilevamenti ci indirizzano verso la focalizzazione sul
problema dell’autismo in eta adulta: la loro “scomparsa dai
servizi ma anche la loro assenza da ogni forma di
integrazione sociale nel mondo del lavoro. Peculiarita della
disabilita autistica

Una riflessione centrale: la
guestione degli adulti

=“Scomparsa” degli adulti come indicatore prognostico essenziale e di priorita di
indirizzo operativo

=Gli attuali adulti sono individui che hanno comunque potuto usufruire di una

esperienza scolastica gia fortemente orientata dalla pedagogia dell'integrazione e
strutturata in interventi e in organizzazione specifica (insegnanti di sostegno) che
pero da sola non é stata in grado di modificare sostanzialmente la storia naturale




7° WORKSHOP |

ALUTISMO: CHE FARE?
Ernilia-Romagna a confronto
con ke altre Regioni italiane

sui modelli di intervento

OTHRd PROCRAMMA RICERCA € INNOVAZIONE EMILIA-ROMACKA

331 SERVIZIO SANITARIO REGIONALE
233520 EMILIA-ROMAGNA

- Regioni che non
hanno inviato
risposte al

$3: SERVIZIO SANITARIO REGIONALE
$332%%0 EMILIA-ROMAGNA




Regione Delibere  Linee  Gruppo Diagnosi Trattamento Progetti Adulti  Monitoraggio

Guida  Tecnico precoce sperimentali
Abruzzo X X X X X X
Prov. Aut. Di X X
Bolzano
Calabria X X X X X X
© Campania X X X X X X X
8 Emilia- X X X X X X X
N Romagna
8 Lazio X X X
o
g Liguria X X X X
¢ Lombardia X X X X
O Marche X X X X X
Piemonte
Puglia X X
Sardegna X X
Sicilia X
Toscana X X X
Prov. Aut. Di X X X X*
Trento
Umbria X X X X X X X
Valle d’Aosta X X X X X
\eneto X X X
totale 13/18 4/18 9/18 8/18 11/18 8/18 5/18 8/18

Risultati al 31 dicembre 2006
(tabella riassuntiva)

Delibere Linee Gruppo Diagnosi Tratta- Progetti Adulti Monitoraggio Altro
guida tecnico precoce mento sperim.

totale | 13/18 | 5/18 9/18 8/18 11/18 8/18 | 5/18 8/18 *

$:: SERVIZIO SANITARIO REGIONALE
$%% EMILIA-ROMAGNA




Regioni in cui al 31/12/06
erano attivati i seguenti
elementi:

- Delibere

331 SERVIZIO SANITARIO REGIONALE
23825550 EMILIA-ROMAGNA

Regioni in cui al 31/12/06
erano attivati i seguenti
elementi:

- Linee guida

331 SERVIZIO SANITARIO REGIONALE
23835550 EMILIA-ROMAGNA




Regioni in cui al 31/12/06
erano attivati i seguenti
elementi:

Regioni in cui al 31/12/06
erano attivati i seguenti
elementi:




Regioni in cui al 31/12/06
erano attivati i seguenti
elementi:

331 SERVIZIO SANITARIO REGIONALE
23825550 EMILIA-ROMAGNA

Regioni in cui al 31/12/06
erano attivati i seguenti
elementi:

331 SERVIZIO SANITARIO REGIONALE
23835550 EMILIA-ROMAGNA




Regioni in cui al 31/12/06
erano attivati i seguenti
elementi:

BT SERVIZIO SANITARIO REGIONALE

........
t0eestsi EMILIA-ROMAGNA

Regioni in cui al 31/12/06
erano attivati i seguenti
elementi:

$3: SERVIZIO SANITARIO REGIONALE
$332%%0 EMILIA-ROMAGNA




331 SERVIZIO SANITARIO REGIONALE
23825550 EMILIA-ROMAGNA

Successivamente
al 31 12 2006:

-Sicilia;

Linee Guida

-Piemonte:
Progetto operativo

331 SERVIZIO SANITARIO REGIONALE
23835550 EMILIA-ROMAGNA




Regioni in cui si €
a conoscenza di
programmi
specifici finanziati
al 31/10/09:

Regioni in cui si
era a conoscenza
di programmi
sulla diagnosi

precoce al
()/)6*




Regioni in cui si
segnalano attivita
di screening con i
Pediatri di Libera
Scelta al 31/10/09:

Regioni in cui si segnalano attivita di screening c oni
Pediatri di Libera Scelta al 31/10/09:




Costanti nelle esperienze regionali

Spunti di valutazione dalla realta
nazionale

*Gravi ritardi nei tempi della diagnosi precoce




Regioni in cui
sono stati
elaborati progetti
per gli adulti al
31/10/09:

Tavolo Nazionale Autismo
Ministero della Salute




PERCHE’' UN DOCUMENTO NAZIONALE
SULL’AUTISMO

e CONTROVERSIE DIAGNOSTICHE

* RITARDI DIAGNOSTICI

* EPIDEMIOLOGIA IN CONTINUA ESPANSIONE

PRINCIPI GENERALI

* Necessita di una politica generale della rete dei
servizi rispettosa della globalita della persona con
autismo, dei suoi progetti di vita e di quella della

sua famiglia.




LA QUESTIONE DELLA DIAGNOSI

e DEFINITIVO ABBANDONO DEL CONCETTO DI “PSICOSI”

e DIFFUSIONE DEI PROCESSI DIAGNOSTICI PRECOCI FUNZIONALI
AD UNA PRESA IN CARICO PRECOCE

e | TRATTAMENTI COGNITIVO COMPORTAMENTALI E
PSICOEDUCATIVI COSTITUISCONO IL NUCLEO CENTRALE E
ESSENZIALE PER GLI APPROCCI ABILITATIVI

LA QUESTIONE DEL “CICLO DELLA VITA”

e NUMEROSI RILEVAMENTI SEGNALANO IL CROLLO NUMERICO DELLE
DIAGNOSIDI AUTISMO DOPO | 18 ANNI

e LA SITUAZIONEDELLE PERSONE ADULTE AFFETTE DA AUTISMO E’
FORTEMENTE CONDIZIONATA DALLA CARENZA GRAVE DI SERVIZI, DI
PROGETTUALITA" E PROGRAMMAZIONE PER IL FUTURO

e RISCHIO PER GLI ADOLESCENTI E ADULTI DI PERDERE AUTONOMIE E
ABILITA" FATI




LA CONTROVERSIA: AUMENTO DELLE
DIAGNOSI vs EPIDEMIA “AUTISTICA”

« MODIFICAZIONE E AMPLIAMENTO DEI CRITER|
DIAGNOSTICI E CRITERI DI INCLUSIONE

« DATI SULLO SPETTRO AUTISTICO ELEVATI GIA’
RISCONTRATI ANCHE NEL PASSATO (RAPPORTO
CON RM)

«IN DATA BASE BEN ORGANIZZATI AUMENTO DELLE
DIAGNOSI DI AUTISMO E NEL CONTEMPO

DIMINUZIONE DI QUELLE RIFERITE AL RITARDO
MENTALE E Al DISTURBI DI APPRENDIMENTO

* ANDAMENTO “CERTIFICAZIONI"
*RAPPORTO MASCHI/FEMMINE

INDIRIZZI PARTICOLARI

* CONSTATAZIONE CHE COMUNQUE LE DIAGNOSI DI
AUTISMO SONO MOLTO PIU" FREQUENTI CHE IN PASSATO
RICHIEDE UNO STRUTTURATO SITEMA DI CONTROLLO, UN
FORTE PROCESSO DI RIORGANIZZAZIONE DEI SERVIZI E Dl
FORMAZIONE DEGLI OPERATORI

*NECESSITA' DI APPROFONDIRE | TEMI CHE RIGUARDANO
IL RAPPORTO TRA DISTURBI GASTRO INTESTINALI,

ANOMALIE DELLA PERMEABILITA" INESTINALE, ALTERAZIONI
DISMETABOLICHE COMPLESSE E AUTISMO IN UN PRECISO
CONTESTO SCIENTIFICO E DI CONTROLLO DELLE EVIDENZE




Temi di piena convergenza

. Approccio globale ai problemi della persona con aut ismo e alla sua famiglia.
Tutela dei diritti. L'accesso ai processi di abilit azione e di inclusione sociale
devono essere garantiti ad ogni soggetto indipenden temente dalla natura e
gravita della sua disabilita o dalla sua eta.

. L'autismo va inquadrato come Disturbo Pervasivo del lo Sviluppo e non piu come
“Psicosi”.

. Vanno diffusi i processi di diagnosi precoce e di prese in carico per tutto I'arco
della vita.

Temi su cui non vi e stata piena
convergenza

« Sull'interpretazione del fenomeno dell’'aumento del numero delle
diagnosi di autismo registrato in questi ultimi ann I in vari Paesi e




Ma la proposta scaturita dal
tavolo nazionale autismo....




