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	Lunedì 2 aprile ore 16-19

Cos’è questa cosa chiamata autismo?
Sala dei Comuni in Castello Estense


L’autismo è la condizione dello sviluppo che più compromette la comunicazione interpersonale, la reciprocità della relazione e il comportamento sociale. Nell’ambito delle iniziative del Programma regionale integrato sull’autismo (PrIA) della Regione Emilia-Romagna si propone un incontro in Castello Estense tra la Cittadinanza, le Associazioni, le Autorità istituzionali e gli operatori dei servizi pubblici e del privato sociale.

	16:00
	Saluto di Marcella Zappaterra, Presidente Amministrazione Provinciale di Ferrara 

	:15
	Saluto di Paolo Saltari, Direttore Generale Az. USL Ferrara

	:30
	La risposta dei servizi (Stefano Palazzi, Direttore Smria-Uonpia, AUSL Ferrara)

	:45
	La risposta del governo: le Linee guida dell'ISS (Carlo Hanau, professore di Statistica medica e di Programmazione e organizzazione dei servizi sociali e sanitari della Facoltà di Scienze della Formazione, Università di Modena e Reggio Emilia)

	17:00
	La risposta delle associazioni (Laura Pezzini e Mariella Ferri, Presidente e Vice-Presidente dell’Associazione Dalla Terra alla Luna di Ferrara)

	:20
	L’Angsa (Noemi Cornacchia, Presidente dell’Associazione per l’Emilia Romagna)

	:40
	La risposte degli enti locali (Alessandro Venturini, Istituzione Servizi Educativi e Scolastici e per le Famiglie del Comune di Ferrara)

	18:00
	Opinioni e commenti preordinati

	:30
	Coordina la sessione pomeridiana e conclude Chiara Sapigni, Assessore alla Salute e Servizi alla Persona del Comune di Ferrara


Per conoscenza si dà notizia di altre iniziative nella medesima giornata di sensibilizzazione sull’autismo:

	Alle ore 15, in Castello, Adello Vanni, Direttore del Dipartimento Assistenziale Integrato SMDP, introduce la presentazione delle Linee guida dell’Istituto Superiore di Sanità da parte di Daniela Mariani-Cerati, Medico del Comitato Scientifico ANGSA, in una sessione riservata a genitori e operatori dell’infanzia-adolescenza.
	Alle 9 gli operatori dei servizi infanzia-adolescenza afferenti al Dipartimento Assistenziale Integrato SMDP dell’Ausl svolgono attività di formazione interna sulla valutazione e trattamento dei disturbi generalizzati dello sviluppo (ovvero dello spettro autistico) a cura della logopedista Maurizia Borini, lo psicologo Giorgio Nichetti e la neuro​psichiatra Dora Suglia, con la collaborazione delle educatrici professionali Barbara Bega e Eleonora Trambaiolo. In particolare si affrontano l’utilizzo di classificazioni (ICD-10) e stru​menti diagnostici (ADOS, CARS) per identificare o escludere la diagnosi di autismo; la valutazione informale attraverso l’osservazione dell’interazione sociale reciproca, della comunicazione, del gioco e utilizzo del materiale; la valutazione formale con l’utilizzo di strumenti PEP3 (Psycho-Educational Profile 3* edizione) e AAPEP (Adult Adolescent Psycho Educational Profile); la programmazione dell’intervento con stesura del programma educativo individualizzato. Infine si illustra come funziona un gruppo di formazione-aiuto (parent training) per genitori di bambini con disturbo autistico.


Comunicato stampa congiunto DAI SMDP e “Dalla Terra alla Luna”

Le responsabilità dei famigliari e degli operatori sono messe a confronto nell’evento che si tiene in Castello il 2 aprile per la giornata mondiale di sensibilizzazione sull’autismo. Trattandosi di una condizione piuttosto enigmatica, è appropriato che l’evento organizzato dagli Enti locali e dalle Associazioni del settore si intitoli Cos’è questa cosa chiamata autismo?
È importante notare che si parla di responsabilità e non di colpe, in quanto la causa prima di questa condizione è inafferrabile quanto quella dello tsunami che ha colpito il Giappone l’anno scorso. Possiamo solo rintracciare i responsabili della sicurezza degli impianti da cui sono fuoriuscite le radiazioni, e apprezzarne o meno il senso di responsabilità dopo lo tsunami. Il resto, la scossa tellurica, le cause del magma terrestre, restano a oggi questioni molto accademiche.

Non è accademia, invece, aspettarsi che quando un bambino presenta qualcosa che non va, il personale scolastico e sanitario di base sia pronto a indirizzare là dove è possibile effettuare le indagini che consentono di trovare una diagnosi esplicativa. Il primo passo nella provincia di Ferrara è solitamente rivolgersi a uno degli sportelli CUP dell’Ausl per chiedere un colloquio informativo di accesso all’équipe territoriale di salute mentale e riabilitazione infanzia-adolescenza (SMRIA). Si è visti da un medico o uno psicologo specializzati nell’età dello sviluppo che avviano le procedure per una valutazione generale e nello stesso tempo calibrata al problema presentato.

La Regione Emilia Romagna ha investito nella formazione del personale dei servizi pubblici con il Programma integrato autismo (PrIA). Alla spiegazione del problema è solitamente fatto seguire il trattamento educativo-riabilitativo strutturato, individuale e di gruppo, o l’analisi applicata del comportamento. Eventualmente si attinge anche ad altri approcci tra quelli illustrati nelle Linee Guida dell’Istituto Superiore della Sanità che iniziano a diffondersi anche nel nostro territorio a partire dall’evento del 2 aprile.

Un quesito chiave è quale sia la frequenza dei casi di autismo. Gli studi più recenti tengono conto che vi è un ventaglio (uno spettro) di compromissione più o meno grave nell’ambito delle capacità di relazionarsi spontaneamente e istintivamente con il prossimo, indipendentemente dal livello intellettivo raggiunto. Si è visto dunque che vi sono forse altrettanti casi di autismo con disabilità mentale quanti ve ne sono senza disabilità mentale e, in tutto, ci si avvicina all’1%. I portatori di disabilità autistica sarebbero quindi lo 0,5% della popolazione. Gli altri sarebbero semplici portatori di tratti autistici, cioè di una diversità compatibile, a certe condizioni, con una vita relativamente autonoma, anche se soggetta a maggiore stress in situazioni che avvantaggiano le persone cosiddette neurotipiche.

Il fatto è che questa cosa chiamata autismo persiste per tutta la vita. Anche nel migliore dei casi in età adulta si resta portatori di autismo a esordio infantile. Con il passare delle generazioni si sono osservati adattamenti e miglioramenti per la maggioranza dei ragazzi. 
Ricordiamo i tempi del ragazzo selvaggio di Jean Itard, il film Rain Man, passando per i casi non dimissibili delle istituzioni psichiatriche. La qualità del progetto di vita delle persone che difettano di istinto sociale ha fatto molti passi avanti. La strada da percorrere riguarda ora l’orientamento dopo la scuola dell’obbligo, l’inserimento lavorativo protetto e la residenzialità assistita. L’obiettivo del rispetto sia della disabilità, sia della diversità è, peraltro, un obiettivo di civiltà di cui tutti, familiari e operatori, sono responsabili.
Per informazioni smria@ausl.fe.it
[image: image8.png]LINEA GUIDA

Sistema nazionale
per le linee guida

Il trattamento dei disturbi
dello spettro autistico

nei bambini

e negli adolescenti

'—n.:‘,-,»;;; £
. //ﬂﬂ.’)’ﬁ to r/|//1 . /r(///é

R

| H Riienda
=% USL &6
/?/" Livorno
Sarvh:c S‘:nilmlo della To:

LINEA GUIDA 21





[image: image9.png]Introduzione

Premessa

Le conoscenze in merito al disturbo autistico (sindrome da alterazione globale del-
lo sviluppo psicologico, secondo 'ICD-10, International statistical classification of diseases
and related health problems, cioe la classificazione internazionale delle malattie pubblica-
ta dall’Organizzazione mondiale della sanita nel 1992) sono in continuo sviluppo e se
ne aggiungono di nuove incessantemente, grazie al lavoro di numerosi gruppi di ricerca
presenti in tutto il mondo. Tuttavia, a oltre 60 anni dalla sua individuazione da parte di
Leo Kanner (1943), persistono ancora notevoli incertezze in termini di eziologia, di ele-
menti caratterizzanti il quadro clinico, di confini nosografici con sindromi simili, di dia-
gnosi, di presa in carico e di evoluzione a lungo termine.

La sensibilita di istituzioni e opinione pubblica ¢ senz’altro cresciuta, ma ancora non
ha raggiunto un grado di consapevolezza adeguato a favorire e promuovere lo sviluppo
di un intervento ordinato e sistematico a favore dei soggetti affetti da questo disturbo e
alle loro famiglie. I servizi di Neuropsichiatria infantile hanno progressivamente svilup-
pato adeguate competenze cliniche e diagnostiche che, unite a una crescente sensibili-
ta nel mondo dei pediatri, hanno significativamente migliorato il livello e i tempi della
prima diagnosi. Molto pero rimane da fare, specie per garantire unomogenea diftusio-
ne di prassi diagnostiche adeguate e tempestive su tutto il territorio nazionale. Piu cri-
tica si presenta la situazione riguardo la presa in carico clinica e soprattutto I'adozione
di efficaci percorsi di intervento, basati su una solida metodologia e supportati da prove
scientifiche adeguate. La complessita del disturbo autistico, la presenza di un quadro fe-
nomenico molto diversificato, non solo sul piano delle competenze funzionali e sociali,
che fa ipotizzare la presenza di possibili sottotipi o — secondo un'impostazione nosogra-
fica difterente — di diverse possibili comorbidita psichiatriche, uniti alla naturale modifi-
cazione nel corso dello sviluppo, rendono particolarmente complessa I'adozione di mo-
dalita di intervento adeguate.

A cio si aggiunge la frammentarieta degli studi sull’efficacia dei diversi modelli di in-
tervento sperimentati, legati sia alla complessita dei modelli da verificare sia alla difficol-
ta di condurre studi controllati e di buon disegno metodologico su adeguati campioni di
popolazione. Le difficolta sono ascrivibili a complessi dilemmi di natura etica — si pensi
per esempio al problema dei gruppi di controllo — e alla difficolta di sviluppare sistemi
di misurazione oggettivi, e quindi confrontabili, su parametri comportamentali che sono
comunque sempre sottoposti a una spontanea modulazione ambientale.

In considerazione della complessita dell'argomento, per superare il disorientamen-
to degli operatori coinvolti nella diagnosi e nella formulazione del progetto terapeutico
ed evitare che cio si ripercuota negativamente sui genitori e sulla tempestivita ed effica-
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[image: image10.png]cia del trattamento, ¢ emersa, all'interno del Primo programma nazionale di ricerca sul-
la salute mentale nell'infanzia e nell’adolescenza, l'esigenza di elaborare una linea guida
specificatamente dedicata agli interventi a favore dei bambini e degli adolescenti affet-
ti da disturbi dello spettro autistico e alle loro famiglie, da mettere a disposizione di tut-
ta la comunita nazionale.

Le linee guida, in generale, consistono in raccomandazioni per la pratica clinica rica-
vate dai dati scientifici prodotti dalla letteratura internazionale, secondo una prestabili-
ta metodologia di ricerca evidence based. Le linee guida possono riguardare uno specifico
aspetto di una situazione patologica o aspetti pili generali, e rappresentano un punto di
riferimento per gli operatori interessati, per tutti coloro che hanno a che fare professional-
mente con una determinata condizione patologica e pili in generale per tutti i cittadini.

Questa linea guida tratta in modo esclusivo degli interventi rivolti a bambini e ado-
lescenti (nella fascia di eta tra O e 18 anni) con disturbi dello spettro autistico. Proprio la
metodologia di ricerca adottata per elaborare la linea guida determina che gli interventi
affrontati nel documento siano solo quelli su cui sono disponibili studi scientifici volti a
valutarne lefficacia. Gli interventi che non sono stati sottoposti a verifica di efficacia at-
traverso studi scientifici di adeguata validita (secondo i criteri adottati di selezione degli
studi, vedi capitolo Merodi a pagina 17) non sono trattati nella linea guida.

Nell'ampio panorama di offerte terapeutiche rivolte alle persone con disturbi dello
spettro autistico, questa linea guida fornisce un orientamento su quali sono gli interven-
ti per cui sono disponibili prove scientifiche di valutazione di efficacia, articolando sulla
base di queste prove le raccomandazioni per la pratica clinica.

Proprio la finalitd di un’ampia diffusione di questa linea guida rende opportuna una
breve introduzione sulle caratteristiche principali del disturbo,idonea a rendere compren-
sibile anche ai “non addetti ai lavori”la complessa realta cui questa linea guida ¢ rivolta.

Definizione e caratteristiche del disturbo

Lautismo ¢ una sindrome comportamentale causata da un disordine dello sviluppo,
biologicamente determinato, con esordio nei primi 3 anni di vita. Le aree prevalente-
mente interessate da uno sviluppo alterato sono quelle relative alla comunicazione socia-
le, alla interazione sociale reciproca e al gioco funzionale e simbolico.

In termini pit semplici e descrittivi, i bambini con autismo:

* hanno compromissioni qualitative del linguaggio anche molto gravi fino a una tota-
le assenza dello stesso

* manifestano incapacitd o importanti difficolta a sviluppare una reciprocita emotiva,
sia con gli adulti sia con i coetanei, che si evidenzia attraverso comportamenti, atteg-
glamenti e modalita comunicative anche non verbali non adeguate alleta, al contesto

o allo sviluppo mentale raggiunto
* presentano interessi ristretti € comportamenti stereotipi e ripetitivi.

Tutti questi aspetti possono accompagnarsi anche a ritardo mentale, che si puo pre-
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[image: image11.png]sentare in forma lieve, moderata o grave. Esistono quadri atipici di autismo con un in-
teressamento pil disomogeneo delle aree caratteristicamente coinvolte o con sintomi
comportamentali meno gravi o variabili, a volte accompagnati da uno sviluppo intellet-
tivo normale. Le caratteristiche di spiccata disomogeneita fenomenica suggeriscono che
il quadro clinico osservabile sia riconducibile a una “famiglia” di disturbi con caratteri-
stiche simili, al cui interno si distinguono quadri “tipici” — ossia con tutte le caratteristi-
che proprie del disturbo a diversa gravita di espressione clinica — e quadri “atipici”, in cui
alcune caratteristiche sono piu sfumate o addirittura assenti, sempre con una gravita fe-
nomenica variabile: tutte queste tipologie di disturbi sono raggruppabili all'interno del-
la definizione di “disturbi dello spettro autistico” (che in questo documento compren-
dono i quadri descritti in ICD-10 e DSM-IV come sindrome di Asperger, autismo, au-
tismo atipico, disturbo pervasivo dello sviluppo non altrimenti specificato). Questi di-
sturbi, identificati dall’'avere in comune le anomalie qualitative nucleari che identificano
I'autismo, conferiscono al soggetto caratteristiche di “funzionamento autistico” che lo ac-
compagnano durante tutto il ciclo vitale, anche se le modalita con le quali si manifestano,
specie per quanto riguarda il deficit sociale, assumono unespressivita variabile nel tempo.
Conseguenza comune ¢ comunque la disabilita che ne deriva e che si manifesta durante
tutto l'arco della vita, anche se con gravita variabile da soggetto a soggetto.

Epidemiologia

L’autismo non sembra presentare prevalenze geografiche e/o etniche, in quanto ¢ sta-
to descritto in tutte le popolazioni del mondo, di ogni razza o ambiente sociale; presenta,
viceversa, una prevalenza di sesso, in quanto colpisce i maschi in misura da 3 a 4 volte su-
periore rispetto alle femmine, una differenza che aumenta ancora di piu se si esaminano
i quadri di sindrome di Asperger, una delle forme dei disturbi dello spettro autistico.

Una prevalenza di 10-13 casi per 10.000 sembra la stima piu attendibile per le for-
me classiche di autismo, mentre se si considerano tutti i disturbi dello spettro autistico
la prevalenza arriva a 40-50 casi per 10.000. Vanno comunque condotti ulteriori studi in
relazione agli aumenti di prevalenza delle patologie autistiche che in questi ultimi tempi
sono stati segnalati soprattutto dai paesi anglofoni e che porterebbero la prevalenza dei
disturbi dello spettro autistico a 90/10.000. Questi dati devono essere confrontati con
quelli che si possono ricavare dai sistemi informativi delle regioni Piemonte ed Emilia-
Romagna, che indicano una presa in carico ai Servizi di neuropsichiatria infantile di mi-

nori con diagnosi di autismo rispettivamente di 25/10.000 e 20/10.000.

Eziopatogenesi

Le cause dell’autismo sono a tuttoggi sconosciute. La natura del disturbo, infatti,
coinvolgendo i complessi rapporti mente-cervello, non rende possibile il riferimento al
modello sequenziale eziopatogenetico, comunemente adottato nelle discipline mediche:
eziologia = anatomia patologica = patogenesi = sintomatologia.
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[image: image12.png]Va inoltre considerato che l'autismo, quale sindrome definita in termini esclusiva-
mente comportamentali, si configura come la via finale comune di situazioni patologi-
che di svariata natura e probabilmente con diversa eziologia. In base alle attuali cono-
scenze, 'autismo ¢ una patologia psichiatrica con un elevato tasso di ereditabilita e con
una significativa concordanza nei gemelli monozigoti: il rischio di avere un altro bambi-
no con autismo ¢ 20 volte piu elevato rispetto alla popolazione generale se si ¢ gia avu-
to un figlio affetto.

Nonostante queste prove, non si conosce ancora quale sia il percorso eziopatogene-
tico che conduce allo sviluppo dei quadri di autismo; la ricerca si ¢ orientata maggior-
mente a indagare il ruolo dei fattori genetici, mentre una relativamente minore atten-
zione ¢ stata posta sui fattori ambientali o sulla interazione gene-ambiente, e si ¢ foca-
lizzata, specie negli ultimi anni, sullo studio del cervello, soprattutto attraverso le tecni-
che di neuroimaging, sia strutturale sia funzionale.

I dati finora prodotti dalla ricerca hanno evidenziato una forte eterogeneita e com-
plessita nella eziologia genetica e anche I'identificazione di pathways cellulari o mole-
colari, possibile grazie alle nuove tecnologie, consente di avanzare solo ipotesi sullorigi-
ne del disturbo e nell'insieme non fornisce al momento elementi di certezza sulle cau-
se, che restano sconosciute.

Prognosi

IT bambino con diagnosi certa di autismo cresce con il suo disturbo, anche se nuove
competenze sono acquisite con il tempo. Tali competenze, tuttavia, sono “modellate” da
e sul disturbo nucleare e avranno comunque una qualita “autistica”.

Ogni intervento deve avere come obiettivo quello di favorire il massimo sviluppo
possibile delle diverse competenze compromesse nel disturbo: analogamente a quanto
gia dimostrato nella riabilitazione di disabilita acquisite nell'adulto, dove la tempestivi-
ta e la specificita dell'intervento sono elementi determinanti, e in sintonia con la pras-
si della riabilitazione di disabilita neuromotorie del bambino, dove la precocita dell'in-
tervento riabilitativo ¢ diventata una buona prassi consolidata, anche gli interventi su-
gli aspetti funzionali e mentali potrebbero giovarsi di metodologie specifiche, applica-
te precocemente.

Nel complesso la particolare pervasivita della triade sintomatologica e I'andamento
cronico del quadro patologico determinano condizioni di disabilita, con gravi limitazio-
ni nelle autonomie e nella vita sociale che persistono anche nell'eta adulta.

Queste sono le prove che anche losservazione clinica naturalistica rende attualmente
manifeste: va peraltro ricordato che l'attenzione per questi disturbi ¢ notevolmente cre-
sciuta a partire dagli anni novanta e che quindi nei prossimi anni sara possibile capire se
la capacita di giungere alla diagnosi pitl precocemente rispetto al passato e gli interven-
ti abilitativi che si sono conseguentemente sperimentati in varie parti del mondo saran-
no stati in grado di modificare in maniera significativa e oggettivamente dimostrabile il
grave oufcome invalidante.
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[image: image13.png]Considerazioni finali

Considerata la complessita e la gravita dei disturbi dello spettro autistico, che coin-
volgono proprio le componenti psichiche che guidano lo sviluppo della dimensione rela-
zionale e sociale cosi caratteristica della specie umana, & necessario che la gestione della
patologia tenga conto dei vari elementi che concorrono alla complessita del quadro cli-
nico: ¢ auspicabile quindi che interventi specifici, competenze cliniche e interventi abi-
litativi e di supporto per il paziente e per la sua famiglia siano costruiti su buone prassi,
in linea con i principi della prova scientifica. Lo scopo di queste linee guida vuole esse-
re proprio quello di offrire un supporto competente in tal senso.

Probabilmente tutto questo non bastera, se non continuera ad aumentare la consa-
pevolezza di tutti che & necessario far crescere anche un contesto sociale umanamente
sensibile e disponibile a farsi carico anche di queste particolari forme di disabilita, ca-
pace di supportare e sostenere la pitt ampia inclusione sociale possibile, pronto a inter-
venire con soluzioni assistenziali idonee quando le famiglie non sono piu in condizio-
ni di sostenere da sole la fatica di supportare la crescita del loro figlio autistico. Una sfi-
da complessa e difficile, ma il grado di civilta di una societa si misura anche dalla sua ca-
pacita di investire e di mobilitarsi a favore dei pit deboli e dei piti svantaggiati tra i suoi
componenti, come fin dalla fine del 1500 i versi poetici di John Donne avevano elegan-
temente evidenziato:

Nessun uomo é un’isola,

completo in se stesso;

ogni uomo ¢ un pezzo del continente,
una parte del tutto

La morte di qualsiasi uomo mi sminuisce,
perché io sono parte dell umanita.

E dungue non chiedere mai

per chi suona la campana:

essa suona per te.
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