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SECONDA RILEVAZIONE DELLE CERTIFICAZIONI
DI DISTURBI PERVASIVI DELLO SVILUPPO (D.P.S))
RILASCIATE AD ALLIEVI DELLE SCUOLE
STATALI E PARITARIE DELLA REGIONE EMILIA — ROMAGNA
A.S. 2006-2007
La prima rilevazione delle certificazioni di didbirpervasivi dello sviluppo € stata effettuata da
guesto Ufficio nell'anno scolastico 2005-2006. tiddevati ed elaborati in collaborazione con

ANGSA Emilia — Romagna e la Fondazione Augusta @i@ispizi Marini ONLUS, sono pubblicati
nel sito Internet della Direzione Generale e netd@www.diversabili.infa

La rilevazione dello scorso anno scolastico haiformdicazioni utili a rendere piu completa e
precisa quella di quest’anno, che si & appena gsad di cui forniamo le prime elaborazioni nelle
tabelle pubblicate in allegato alla presente.

Sono in corso ulteriori elaborazioni ed approforelntn grazie alla prosecuzione della
collaborazione con ANGSA Emilia — Romagna e FormlaziPini, in modo particolare di Maria
Grazia Masi e di Anna Maria Arpinati.

Prima di passare all'analisi degli aspetti a nosiveiso piu rilevanti emersi dalla rilevazione del
presente anno scolastico, € bene premettere una twasiderazione generale.

| dati raccolti hanno mostrato aspetti contraddite scarti rispetto alle attese, che richiedono
ulteriori ricerche ed approfondimenti e suggeriscorodifiche in prassi anche consolidate.

In nessun caso e mai nelle parole che seguono royressere ricercati addebiti da rivolgersi a
persone o istituzioni: non sarebbe un comportamsai@entificamente sensato. Lo stesso criterio
vale per chi ha redatto la presente nota; chiumigxasse errori 0 incongruenze nei dati pubbljcati
potra segnalarli alla casella e-mail indicata idcea Si ringrazia anticipatamente per ogni
indicazione che sara fatta pervenire.

Cio premesso, passiamo all’esame delle evidenzsigiificative che sono emerse dalla lettura dei
dati.
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AMBITO DELLA RICERCA

Sono state rilevate le certificazioni che riportdaalassificazioni 1.C.D.10 da F84 a F84.9 e che

sono riferite ai Disturbi Pervasivi dello Sviluppf.P.S.] (I'l.C.D. 10 e [l'elenco delle
classificazioni delle malattie predisposta dall'@ngzazione Mondiale della Sanita).

DISTURBI EVOLUTIVI GLOBALI DELLO
F84 SVILUPPO PSICOLOGICO

F84.0 AUTISMO INFANTILE
F84.1 AUTISMO ATIPICO
F84.2 SINDROME DI RETT

SINDROME DISINTEGRATIVA

F84.3 DELL'INFANZIA DI ALTRO TIPO
DISTURBO IPERATTIVO ASSOCIATO A
RITARDO MENTALE E MOVIMENTI
F84.4 STEREOTIPATI

F84.5 SINDROME DI ASPERGER

DISTURBO EVOLUTIVO GLOBALE DI
F84.8 ALTRTO TIPO

DISTURBO EVOLUTIVO GLOBALE NON
F84.9 SPECIFICATO

Sotto l'indicazione generale di disturbi pervasfui generalizzati) dello sviluppo si raccolgono
guadri clinici complessi ed in genere di notevalavga, che implicano la compromissione di molti
aspetti della persona, nell'identitd personalelenstlazioni interpersonali e nel rapporto con il
mondo fisico degli oggetti, nello sviluppo cogndied addirittura nell’autonomia personale.

Pare ormai certo che le cause sottostanti i quaidici sopra indicati vadano ricercate in fragilit
genetiche di vario tipo, per alcune delle qualirigerca internazionale é attualmente in fase
avanzata.

Per approfondimenti in materia di Disturbi Pervasiello Sviluppo € doveroso rimandare alla
letteratura in materia.
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Sui siti Internet delle organizzazioni nazionalirgernazionali che si occupano di autismo Si
possono trovare materiali divulgativi utili pepiibblico non specialistico.

FONTI DEI DATI

Tutte le certificazioni rilasciate in base alla gegl04/92 ad allievi delle scuole statali e notatita
della regione sono agli atti degli Uffici Scolastlrovinciali, in quanto servono, nel caso delle
scuole statali per la costituzione degli organiane? caso delle scuole paritarie per ottenere un
piccolo contributo statale. In questo novero sdatesilevate le certificazioni di D.P.S.

| dati della scolarita generale, con cui quellatedi alle certificazioni sono stati comparati, son
desunti dal Data Warehouse del Ministero della Rodblistruzione :

- per le scuole statali, dai dati relativi agli anici, che sono monitorati dall’Amministrazione;

- per le scuole paritarie, dalle dichiarazioni gaste di atto notorio inviate all’inizio di ogranno
scolastico dai Gestori, controllate sia dagli Ufftecolastici Provinciali sia dalla Direzione
Generale.

La scelta di rilevare le certificazioni a livello dfficio Scolastico Provinciale e non a livello di
singola scuola, e stata determinata da una seragini.

Innanzi tutto, in termini di semplificazione deiopedimenti, per non formulare richieste volte ad
ottenere informazioni che gia sono in possessoAaeihinistrazione.

Inoltre, compiendo questa scelta, la Direzione Gdadra potuto confrontarsi con i responsabili per
l'integrazione scolastica degli allievi con hangtiadelle nove province, mentre contattare le scuole
avrebbe significato riferirsi a 559 istituzioni $&stiche statali e a quasi mille scuole paritaDite

a semplificare il percorso, un numero contenutoleivatori garantisce una maggiore coerenza nella
lettura.

LIVELLI DI LETTURA
LIVELLI DI VALIDAZIONE DEI DATI

Come ogni altro lavoro sui dati, anche in quesgbaanecessario che vengano evidenziati i diversi
livelli di lettura, che sono anche livelli di coofrto e di validazione dei dati stessi.

Noi siamo abituati a pensare che i numeri dicamopse la verita. Ma come ogni altro prodotto
umano, i numeri possono essere sbagliati e possemtare indipendentemente dalla buona volonta
di chi li raccoglie.

Soltanto attraverso successive analisi e dopotatisoontri e valutazioni si possono raggiungere
livelli di veridicita che soddisfino requisiti dipp scientifico.
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Occorreranno diversi anni e saranno necessari eanditi in molte prassi consolidate, prima che i
dati possano riscontrare I'effettiva presenza dgarzi con D.P.S. nelle nostre scuole.

| dati che abbiamo rilevato vanno quindi postiefazione, e sottoposti a validazione, rispetteea tr
diversi livelli:

1° livello: il quadro dei disturbi pervasivi delkviluppo cosi come delineato dalla conoscenza
scientifica;

2° livello: le modalita di certificazione dei DF.presenti nelle varie realta provinciali o sub-
provinciali (AZIONE DEI CERTIFICATORI)

3° livello: le modalita di lettura delle certifiz@ni da parte degli Uffici Scolastici Provinciali

(AZIONE DEI RILEVATORI).
1° LIVELLO: FREQUENZA DEI D.P.S.

| dati che il mondo scientifico ci propone in oréialla frequenza dei casi di disturbi pervasiviael
sviluppo rispetto alla popolazione generale, varidnmolto tra le diverse fonti ed all'interno dell
diverse classificazioni, tuttavia la generalital@ébnti individua la frequenza generale per I'nate
gruppo di D.P.S. in urange oscillante tra il 3/1000 e il 6/1000.

Va tenuto presente che per le peculiarita dellanativa italiana, nella fascia dai 6 ai 16 anni € ch
corrisponde all’'obbligo scolastico - tutti i ragadella nostra regione, anche con handicap grave o
gravissimo, frequentano una scuola o statale ostatale e sono quindi compresi nella rilevazione.
La cosiddetta “istruzione paterna” nella nostraioeg si riferisce infatti ad un numero
statisticamente irrilevante di ragazzi.

Per individuare quante certificazioni avremmo potatttenderci in relazione alla popolazione
scolastica della regione Emilia — Romagna abbiaretisla stima piu prudente, cioe 3 casi su 1000
di cui circa 1 su 1000 di autismo in senso stretto.

Nei D.P.S. molto alta e la percentuale dei masahe emmine, sia pure con variazioni anche
rilevanti tra le diverse classificazioni. In genascilla tra un rapporto M/F di 3/1 nei D.P.S. in
senso lato e di 4/1 nei casi di autismo strettaengnéso.

Poicheé nelle scuole di ogni ordine e grado, staafiaritarie, della regione Emilia — Romagna
risultano nell'a.s. 2006-200546.769 allievi le nostre attese erano riferite a circa 1.600
certificazioni, di cui circa 500 di autismo in serstretto.

Nell’anno scolastico 2006-2007 abbiamo invece &te822 certificazioni riferite all'intero gruppo
dei D.P.S., di cu38 classificate F84.0 quindi di autismo vero e propri
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L’enormita dello scarto tra le attese, determinadel’altro in base ad una stima prudente, e le
certificazioni effettivamente rilevate, proponen-términi rigorosamente logici - un primo gruppo
di quesiti.

1) E’ possibile che le stime epidemiologiche interpaaii non costituiscano un valido termine
di paragone per la regione Emilia — Romagna?

2) E’ possibile che vi sia un numero rilevante dieallicon D.P.S. diversamente certificati?

3) E’ possibile che vi siano ragazzi, magari con D.IRefle forme piu lievi — che sfuggano alla
certificazione per handicap e magari finiscanograppo indifferenziato del disagio e della
dispersione?

Ovviamente l'analisi dei dati puo darci solamengdledipotesi di risposta alla seconda e alla terza
delle domande sopra indicate; la riflessione sullalidita o meno delle frequenze
internazionalmente accettate rispetto alla reakladregione Emilia — Romagna, esula dalle
possibilita e dai compiti di un Ufficio Scolasti&egionale.

Rapporto maschi/femmine

Le 822 certificazioni rilevate si riferiscono a 6B&schi, 153 femmine e a 11 casi in cui il sesso
non era rilevabile dalla certificazione stessa.

Abbiamo quindi un 80,05 % di maschi sul 18,61 %felnmine; gli 11 casi non identificati
rappresentano I'1,34%.

In questo caso quindi la nostra rilevazione congepienamente la netta predominanza dei D.P.S.
nel genere maschile.

2° LIVELLO: MODALITA’ DI CERTIFICAZIONE DEI D.P.S.
(L’AZIONE DEI CERTIFICATORI)

Per tentare una prima spiegazione dello scartcasdlpvato, proviamo a riflettere se sia possibile
che vi siano allievi con D.P.S. diversamente cfasgi.

Una possibile pista di lavoro puo essere identdicael fatto che il mondo scientifico oggi sta
riscontrando un incremento dei D.P.S., che in gate imputa allaumento delle conoscenze ed al
mutamento delle prospettive diagnostiche di que#itmi anni, le quali “a ricaduta” stanno
cambiando drasticamente la “riconoscibilitda” dePLCs. e quindi la loro certificazione. Nella nostra
rilevazione abbiamo bambini di 3-4 anni che somi sertificati di recente e ragazzi di 19-20 anni
che sono stati certificati 15 o piu anni fa.

Se questa ipotesi ha un fondamento nei fatti, &ragilevazione dovrebbe darci una frequenza piu
alta nei D.P.S. nella scuola dell'infanzia rispettia scuola secondaria di Il grado.
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L’esame “in verticale” per ordine di scuola dellertificazioni di D.P.S., rapportate in percentuale
al totale degli allievi del medesimo ordine di deued al numero degli allievi certificati, sembrano
fornire una solida base all'ipotesi sopra indicata.

Nella tabella che segue riassumiamo 'aumento gelieentuali rapportato per ordini di scuola.

ORDINI DI SCUOLA % DI ALLIEVI CON DPS % DI ALLIEVI CON DPS
SU TOTALE ALLIEVI SUALLIEVIH
SCUOLA DELL'INFANZIA 0,15 13,58
SCUOLA PRIMARIA 0,20 8,25
SCUOLA SEC. DI | GRADO 0,17 5,17
SCUOLA SEC. DI Il GRADO 0,09 4,51

Come si vede, le percentuali decrescono in modsilséa man mano che aumenta I'eta degli
allievi, quindi la nostra ipotesi parrebbe trovareriscontro nei dati rilevati.

Nel mondo scientifico si dibatte se ci si trovifobnte anche ad un effettivo aumento dei casi di
DPS e non soltanto ad una loro migliore individoagi.

Rispetto ai dati che andiamo ad esaminare, qugstesi dovrebbe produrre un incremento
percentualmente equivalente tra le diverse proviretie eta piu basse.

Certamente proseguendo la rilevazione nel corsdi @demi dovremmo poter registrare tale
incremento, se esso effettivamente sara presente.

Attualmente, se raffrontiamo i dati della scuoldl'aanzia, riscontriamo che essi presentano
percentuali di allievi con D.P.S. sugli allievi atitdello stesso ordine di scuola e sugli allievi
certificati per handicap, estrememente diversi@ic provincia a provincia.

Per un esame dettagliato si rimanda alle tabelblpmate in allegato.

Vogliamo sottolineare tuttavia che nel rapportocpatuale tra allievi con D.P.S. e il totale degli
allievi dello stesso ordine di scuola, si passamaninimo di 0,08 della provincia di Reggio Emilia
ad un massimo di 0,45 per la provincia di Piacenza.

Per la percentuale degli allievi con D.P.S. sudlotegli allievi certificati per handicap nell@sso
ordine di scuola si passa da un minimo di 7,27adplovincia di Ravenna ad un massimo di
41,67% della provincia di Piacenza
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La differenziazione delle percentuali sopra indédat propendere verso l'ipotesi di una “diversita d
sguardo” nei certificatori piu che ad un aumentieté’o e consistente dei casi di D.P.S. nella
popolazione in eta 3-6 anni e ad una differenziazierritoriale dei D.P.S. cosi marcata.

Una conferma ulteriore parrebbe potersi derivaghardall’esame della situazione della provincia
di Forli — Cesena.

La rilevazione dello scorso anno ha evidenziato ichéale provincia non era invalso l'uso di
inserire il codice ICD10 nelle certificazioni prete dalla Legge 104/92. Pertanto la provincia era
stata esclusa dal conteggio.

Quest’anno le certificazioni della provincia di ko Cesena riportano il codice ICD10. Quindi
tutte le certificazioni sono state riviste con fuardo di oggi e con la consapevolezza che oggi
presente nel mondo medico e scientifico.

Lo scarto tra gli “sguardi” si evidenza in modo aioi se confrontiamo la provincia di Forli —
Cesena e quella di Ravenna.

ORDINE DI | PROVINCIA DI FORLI' - | PROVINCIA DI RAVENNA
SCUOLA CESENA
% DI DPS SU|% DI DPS SU|% DI DPS SU|% DI DPS SU
TOT. ALLIEVI ALLIEVIH TOT. ALLIEVI ALLIEVIH
INFANZIA 0,18 18,37 0,09 7,27
PRIMARIA 0,33 15,12 0,05 2,05
| GRADO 0,30 9,75 0,04 0,99
Il GRADO 0,09 6,64 0,02 1,08

Come si vede lo scarto tra le due province € enocoresiderando che si tratta di territori omogenei
sul piano socio-economico, culturale, sanitariopefinanti tra loro.

Non pare realisticamente ipotizzabile quindi chesiitrovi di fronte ad una forbice presente
effettivamente nella realta dei bambini con D.P.S.

Appare assai piu probabile che la rilevazione abfsito emergere modalitd diverse di
individuazione dei D.P.S. nelle istituzioni prepost

Questa riflessione trova ulteriore conferma searantano non soltanto le diagnosi di D.P.S. ma
anche quelle di handicap generalmente inteso.

| Responsabile della rilevazione: Graziella Roda d:menziella.roda@istruzione.it 7l

Piazza XX Settembre, 1 40121 BOLOGNA. Tel 0514215Fax 051247876
e-mail direzione-emiliaromagna@istruzione.it. SN&B http://www.istruzioneer.it



%Ménistem della Pubblica Istruzione

‘r Ufficio Scolastico Regionale

per L'Emilia-Romagna

Direzione Generale
Uff. | — Dirigente Stefano Versari

Anche in queste percentuali si trovano scarti natela provincia a provincia.
Si passa infatti da un valore percentuale minimbtld®4% della provincia di Forli — Cesena ad un
valore massimo del 2,48% nella provincia di Piaeenz

Dall'analisi dei dati quindi possiamo trarre le segti constatazioni:

- che nei territori esistono diverse modalitd di vdiiazione degli allievi che
possono/devono essere certificati in base alla € 4§4/92;

- che sono cambiate nel tempo le conoscenze sui DeBriSentendo di individuare bambini
che in passato sarebbero stati collocati in “catefdiverse;

- che le modalita di individuazione dei D.P.S. vaniamtt’'oggi da provincia a provincia.

3° LIVELLO: MODALITA’ DI LETTURA DELLE CERTIFICAZIO NI
(L’AZIONE DEI RILEVATORI)

Difficolta connesse alla lettura delle certificaziai ed ai modelli in uso

Questo livello di analisi dei dati si riferisce ealtlifficolta riscontrate dai funzionari degli Uffic
Scolastici Provinciali che hanno rilevato le céstizioni, e che non sono medici, ma insegnanti o
dipendenti della Pubblica Amministrazione e quindn sono autorizzati ad interpretare cio che
leggono ma possono soltanto registrare quantassutle certificazioni. Vanno inoltre analizzate
le procedure di rilevazione, che riscontrano dieensodalitd di organizzazione del lavoro e di
costituzione degli archivi dei dati.

Il primo ordine di difficoltd che e stato segnalatonsiste nel perdurante utilizzo della scrittura
manoscritta, spesso scarsamente decifrabile, da gaircertificatori.

Il piu delle volte viene utilizzato un modello prasipato, diverso da provincia a provincia . Vi sono
tuttavia anche certificazioni redatte sui ricettari

Un ulteriore e interessante livello di riflessioviene dall’esame dei modelli in uso nelle diverse
province.

Dall’lesame comparato di alcuni gruppi di certifica® si € evidenziato che vi sono modelli che per
l'indicazione del codice ICD10 prevedono una piecchsella, che consente I'inserimento soltanto
della patologia considerata prevalente; una praaintilizza un modello con con la seguente
specificazione: “Categoria ICD-10 dell’handicagyalente (a fini statistici): ”

E’ quindi chiaro che al certificatore viene richi@sli inserire soltanto un codice ICD10; nel cdso i

bambino soffra di piu patologie, il medico deve idepe quale ritenere prevalente e codificare
soltanto quella.
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Vi sono invece altri formulari che lasciano spaizi pmpi ed in cui i certificatori inseriscono piu
codici ICD10 in relazione alla varie patologie pes nel bambino. Ne sono stati individuati con
tre o quattro codici in sequenza.

Le conseguenze che questa diversa scelta puo sm@aeilevazione della presenza delle patologie
associate sono evidenti.

I mondo scientifico afferma che i D.P.S. sono asBafrequente associati ad altre patologie;
pertanto gli allievi che si trovano in queste stipai e che presentano un D.P.S. non considerato
prevalente dal certificatore, potrebbero non esskeneabili nelle province in cui viene utilizzatm

solo codice. D’altra parte, come sopra si dicewalpro che a livello di Ufficio Scolastico
Provinciale hanno effettuato la rilevazione nongoo® interpretare le certificazioni che registrano.

Queste considerazioni suggeriscono come urgente:

- la stesura di un accordo di programma a livellooregle che porti ad un modello unitario di
certificazione, da utilizzarsi su tutto il territorregionale, ed in cui compaiano i codici ICD-
10 anche delle patologie correlate e non soltantella prevalente;

- l'uso nelle ASL di modelli computerizzati per ass@re la leggibilita univoca dei
documenti rilasciati;

- che si dia vita, come in altre regioni, ad un datmse della Sanita in cui siano raccolte tutte
le certificazioni, dal quale possano essere desuwfati delle diverse patologie nella
popolazione.

Discrasie tra banche dati

Un accenno particolare va fatto alla situazioneastegfasi nella provincia di Reggio Emilia, ove é
attivo un Ambulatorio Autismo che coordina gli intenti e che ha una propria banca dati.

Il medico responsabile di tale Ambulatorio, in #pirdi collaborazione, ha inviato all’'Ufficio
Scolastico Provinciale i dati in suo possesso.

Il rilevatore dlelUSP ha comparato i dati ricevuidon i propri, ed avendo riscontrato delle
discrepanze notevoli, di cui non ha saputo indigréu’origine, ha inviato entrambe le rilevazioni.

Qui si riporta la comparazione tra le due rilevazid/a precisato che sono stati tolti dai numeri
dell’Ambulatorio Autismo i bambini del nido, chemg@oncernono I’Amministrazione scolastica, ed
alcuni bambini indicati come presi in carico ma mertificati.

| ORDINE DI SCUOLA |RILEVAZIONE USP DATI AMBULATORIO |
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AUTISMO
INFANZIA 11 25
PRIMARIA 45 54
| GRADO 19 24
Il GRADO 17 27
TOTALI 92 130

Come si vede lo “scarto” tra le due rilevazionieggamente molto grande, e si riconferma anche a
livello delle classifiche “interne” al gruppo dei®S.

CLASSIFICA DESCRIZIONE RILEVAZIONE USP | DATI
AMBULATORIO
AUTISMO
F84 Disturbi evolutivi 75 6
globali ....
F84.0 Autismo 2 73
F84.1 Autismo atipico 1 11
F.84.2 Sindrome di Rett 1 2
F84.3 Sindrome 1 0
disintegrativa
F84.5 Sindrome di Aspergef 2 6
F84.8 Disturbo evolutivo 2 1
globale di altro tipo
F84.9 Disturbo evolutivo 2 29
globale non specificatp
ALTRO 6 2
TOTALI 92 130

La situazione suggerisce che a livello provincigie possano rivedere le certificazioni in
collaborazione tra Ambulatorio Autismo e USP alefidi individuare I'origine delle rilevazioni
difformi.

La preziosa possibilita registrata a Reggio Emaiaggerisce uno sforzo, da compiersi all'interno
dei GLIP provinciali - nei quali siedono i rappratanti di tutte le istituzioni coinvolte e di tutke
professionalitd e che vedono la presenza anche dalociazioni delle famiglie - per attivare
ulteriori, analoghe collaborazioni inter-istituzadn

In conclusione, per le prossime rilevazioni, ocamia affrontare sistematicamente le discrasie e le
incertezze nei dati, sia individuare modalita attdevare quella fascia di allievi che non soratist
riscontrati nella nostra rilevazione (forse — cosiediceva — in quanto presentano D.P.S. in
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associazione con altre patologie ritenute prevakeim quanto diversamente classificati: abbiamo
avuto segnalazione di allievi presentati alla sewaime autistici ma classificati in modo diverso)

Le rilevazioni quantitative sono utili per conosedrfenomeno e studiarne le diverse modulazioni.
E’ pero anche vero che le rilevazioni quantitatnan bastano. Il vero obiettivo rimane quello di
attuare forme educative intensive e precoci, valtabilitazione massima possibile per ciascun
alunno, coerenti e coese sia in senso “orizzon@ieé nell'intero contesto di vita della persona)
sia in senso “verticale” (per tutta la durata delta).

Il perseguimento di questo obiettivo chiama in eaus modo impellente tutti gli attuali modelli

organizzativi: della Sanita, della Scuola e deli&lece ne richiede una modifica radicale, veloce e
socialmente condivisa.

Il funzionario responsabile della rilevazione
Graziella Roda

Bologna, 11 aprile 2007
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