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Le famiglie e I’ eta della diagnosi m

Eta del nostro familiare alla quale...
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Graziano Masia, Autismo Sardegna; Autismo in rete; 2001
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Le famiglie, I eziologia, il futuro m

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

“Guarira crescendo”

Piu’ di una volta Una volta Mai

Graziano Masia; Autismo Sardegna; Autismo in rete; 2001.




Le famiglie e la rete pediatrica

Il pediatra ha riscontrato anormalita nello sviluppo:
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Graziano Masia, Autismo Sardegna; Autismo in rete; 2001.
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Societa Italiana di Neuropsichiatria
dell’Infanzia e dell’ Adolescenza

Convegno Nazionale

LA DIAGNOSI PRECOCE DEI DISTURBI AUTISTICI

Progressi della ricerca, Implicazioni cliniche, Indicazioni organizzative per la rete dei servizi per la prima infanzia

VERONA, 14-15 novembre 2013

Polo Zanotto - Universita di Verona
Viale Universita, 4
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Rilevamento SINPIA
al Settembre 2010

- Centri regionali di riferimento
- Equipe competenti in ogni Azienda
+» Attivita di screening precoce in collaborazione con Pediatri

% Modalita operativa per |” autismo in eta adulta
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Rilevamento SINPIA

esclusivamente riferito alle attivita degli
Assessorati Regionali alla Sanita

«Attivita di raccordo con istituzioni scolastiche ed educative
«Iniziative intraprese dai servizi sociali o in collaborazione con
le strutture del privato accreditato




Regioniincuisie a
conoscenza di
Programmi Autismo

specifici finanziati:

< Sardegna



Regioniincuisiea
conoscenza di Programmi
Autismo finanziati non

direttamente:

sLombardia

Aziendale/finanziati 3 progetti
<+Sicilia

(vincolo regionale alla Aziende per I’ utilizzc
dell1/1000 del bilancio aziendale per

I” autismo)




Regioni in cui non sono attivi
Programmi Autismo finanziati
direttamente o indirettamente

< Campania
< Basilicata
<+ Puglia

« Calabria



Regioni in cui e stato
organizzato un Programm
Autismo con modello Hub
Spoke

< Sardegna

sAbruzzo

(esiste un Hub come centro regionale e
funzione Spoke in tre delle 4 Aziende
provinciali)



Regioni in cui si e
stato organizzato

un Programma
Autismo che
prevede solo un
centro a valenza
regionale:




Regioni in cui si e
stato organizzato un
Programma Autismo
che prevede solo

equipe competenti in
ogni Azienda Usl:




Regioni in cui al

31/10/2006 si era a

conoscenza di progetti
la Diagnosi Precoce :

< Umbria
< Abruzzo
< Campania




Regioni in cui al 31/10
segnalano attivita di scree
Pediatri di Libera Scelta:

di famiglia)

(screening attivo dal 2004 al 2008 poi
interruzione del finanziamento)




Regioni in cui
sono stati

elaborati Progetti
Autismo per gli
adulti:

OSCand
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Spunti di valutazione della realta nazionale

diseguaglianze nelle reali possibilita delle persone con autismo
e delle loro famiglie di accedere ai servizi .

+ Ripercussioni negative, anche gravi, sul carico psicologico e
economico delle famiglie.
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La cornice nazionale: riferimenti scientifici,
programmatori e normativi

» Direttiva Bisogni Educativi Speciali Ministero Istruzione 2012 (Istituzione
Master)

« Piano d’Azione Promozione Diritti Persone con Disabilita, 2013 (Decreto
Presidente della Repubblica)




Diagnosi precoce. Forte correlazione servizi di Npia e Pediatria di Famiglia (screening versus
sistema di controllo dello sviluppo attraverso una forte collaborazione con i pediatri) al
momento dei bilanci di salute. Valorizzazione del ruolo della scuola dell’infanzia: di prima
valutazione dei disturbi comportamentali ma anche di vicinanza e accompagnamento per le
famiglie nel difficile percorso delle famiglie verso la diagnosi

Diagnosi etiologica/diagnosi fenotipica: raccordo tra centri ospedalieri di 2° e 3° livello per
le indagini e gli approfondimenti neurobiologici e la rete dei servizi di npia territoriali per la
presa in carico globale

Diagnosi/prevalenza: richiamo all'utilizzo dei sistemi diagnostici categoriali internazionali (
nuovo DSM V) ma investimenti alla diffusione al sistema di diagnosi dimensionale ICF.
Attenzione alle discrepanze sui dati di prevalenza (internazionali 10/° ° e nazionali 3.5-
4/° ° Sistemi informativi NPIA delle Regioni Piemonte e Emilia Romagna)

Trattamenti. Forte richiamo all'utilizzo delle Linee Guida nazionali e internazionali. Esigenza
per il Servizio Sanitario di attenersi alle indicazioni orientate dalla medicina dell’ evidenza.
Va ricordato lo sperpero di denaro pubblico avvenuto nei primi anni 2000 per i corsi sulla
comunicazione facilitata o le ripercussioni negative di ricerche su presunti rapporti causali fra
autismo e vaccinazioni, ricerche poi risultate completamente falsificate



Rapporto educazione/cura rapporto centrale nei processi terapeutici e abilitativi; va
tenuto ben presente che I'ltalia rimane I'unica nazione in cui l'integrazione
scolastica delle persone con disabilita € norma e non eccezione. Elemento a forte
valenza ideale m che richiede modalita strategie e competenze non
rintracciabilimolto presenti nella letteratura internazionale Quindi forte raccordo tra
sanita e scuola, rafforzando la collaborazione tra Ministeri Sanita e Pubblica
Istruzione, Uffici Scolastici e Servizi Sanitari. Particolare attenzione alle
potenzialita della scuola dell’'infanzia.

Eta adulta e continuita delle cure. Situazione di particolari bisogni. Attivazione di
forti raccordi operativi tra Servizi di NPIA, di Psichiatria, Rete Servizi Sociali delle
Amministrazioni Locali, Privato Sociale e Famiglie

Formazione. Sistema attualmente assai carente. Coinvolgimento Universita,
Facolta di Medicina, Psicologia, Scienze del’Educazione; Scuole di
Specializzazione di Pediatria, Neuropsichiatria infantile e Psichiatria. Evitare che la
formazione sugli interventi terapeutici finisca di essere garantita quasi
esclusivamente da strutture e organizzazioni private



Elementi di priorita

* Individuazione dei Livelli Essenziali di Assistenza che debbono essere
necessariamente correlati a Livelli Essenziali di Dotazione Organica dei Servizi
Ospedalieri e Territoriali di Npia

» Indicazione all’attivazione di Piani Regionali di Formazione in collaborazione con le
Universita e le Scuole di Specializzazione




