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In questi ultimi decenni si sono modifi-
cate radicalmente le conoscenze scienti-
fiche in tema di autismo che, all’interno
della pit ampia categoria diagnostica dei
Disturbi Pervasivi dello Sviluppo, &
ormai considerato la conseguenzadi una
disfunzione precoce del sistema nervoso
centrale. S sono infatti dimostrate del
tutto infondate le ipotesi che vedevano
I"autismo come |’ espressione precoce di
un disturbo della relazione madre-bam-
bino e attualmente si ritiene che I’ auti-
smo abbia una causalita sicuramente di
natura biologica, anche se non ancora
completamente identificata. Si tratta di
una eziologia multifattoriale (anche per
I estrema varieta con cui la sintomatolo-
giaautisticas presenta), in cui unaforte
componente genetica € stata da tempo
dimostrata. L’autismo determina una
grave condizione di disabilita con altera-
zioni qualitative dell’interazione sociale,
della comunicazione e del comportamen-
to. Si possono manifestare, quindi, gravi
disturbi nello sviluppo globale del bam-
bino con profondi deficit delle autono-
mie personali e della vita sociale, tali da
condurre, se non trattati precocemente e
adeguatamente, in eta adulta a quadri di
totale dipendenza assistenziale.
Lavariabilitadei dati sull’incidenza del-
|"autismo riportata dalla letteratura
scientifica (che va dalo storico 0,5%o dei
primi lavori di Kanner ai dati piu attuali
dell’ 1-2%0) indica una ancora esistente
incertezza diagnostica causata da specifi-
che difficolta val utative, ma anche da una
ancora non ben diffusa abitudine al’ uti-
lizzo dei sistemi diagnostici internazio-
nali o dal permanere di approcci ormai
scientificamente superati.

Nel giugno 1999 I'Unita Operativa di
Neuropsichiatria Infantile dell’ AUSL di
Rimini ha costituito il “Gruppo Opera
tivo sui Disturbi Pervasivi dello Sviluppo
e I’Handicap Mentale di Grande Dipen-
denza’ (attuamente “Centro Autismo”)
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con operatori che nel corso degli anni
avevano maturato esperienze specifiche
nel settore anche attraverso momenti di
formazione comune.

Il “Centro Autismo” si & subito posto non
come una struttura superspecialistica di
pura consultazione e separata dalla rete
dei servizi, ma come un gruppo di colla-
borazione e di lavoro comune e integra-
to; cio, tral’dtro, éfavorito dal fatto che
gli operatori che vi partecipano svolgono
tutti la propriaattivita al’interno dei ser-
vizi aziendali e dedicano a Centro (fun-
gendo cosi anche da fulcro per il
“Progetto Autismo”) un part-time del
loro orario. Gli operatori sono, oltreaun
neuropsichiatra infantile, psicologi,
logopedisti ed educatori. E stato quindi
possibile assestare un percorso diagno-
stico e terapeutico “specializzato” sui
temi dell’autismo al’interno della rete
dei servizi per I'infanzia, collegando
ospedale e territorio, evitando separatez-
Ze tra intervento sanitario, educativo e
sociale, il tutto senza dover attingere ad
aumenti di bilancio o ulteriori finanzia-
menti.

Gli elementi car atterizzanti

Tragli elementi caratterizzanti dell’ espe-
rienzava evidenziato il collegamento tra
il percorso di valutazione neurobiologica
con gli approfondimenti psicofunzionali,
cognitivi e comportamentali. Questa
continuita é stata resa possibile dall’ aver
messo in rete le funzioni e le competen-
ze degli operatori territoriai dell’ UO di
NPI, con le funzioni e le competenze del
personale del Modulo Organizzativo
Ospedaliero di NPI che ha particolar-
mente favorito I’ ingresso per una valuta-
zione e diagnosi precoce, di bambini al
di sotto dei 3 anni di eta.

Non meno importante la continuita della
fase diagnostico-valutativa con quella
dell’impostazione e monitoraggio dei
piani personalizzati di trattamento sia di

tipo psicoeducativo per il miglioramento
delle autonomie e delle capacita di inte-
razione sociale sia per 1o sviluppo delle
competenze comunicative e relazionali.
Cio e stato possibile attraverso la messa
in rete di competenze di alto livello che
gia erano presenti nell’UO di NPI o che
Sono state acquisite attraverso process di
formazione specifica.

La formazione ha fornito agli operatori
del “Centro Autismo” I'acquisizione di
strumenti clinici, diagnostici, valutativi e
operativi, e grande importanza ha avuto
I’ organizzazione, da parte del “Centro
Autismo”, del Convegno Nazionale del-
I’ ottobre 2000 dal titolo “L’Angelo
Ferito. Autismo: le nuove frontiere”, il
cui materiale scientifico é tuttoraadispo-
sizione di chi lo volesse richiedere.
Terzo aspetto distintivo, lavalorizzazio-
ne delle competenze dei familiari e il
loro coinvolgimento sianellafase valuta-
tiva che nei trattamenti, unitamente ad
attivita di sostegno emotivo, indispensa-
bili in relazione a notevole “carico” che
un bambino autistico determina sulla
famiglia; laricercadi unitarietae di inte-
grazione con tutti gli operatori coinvolti a
vario titolo nei progetti di intervento sui
singoli bambini presi in carico (operatori
sanitari delle équipe invianti o di riferi-
mento, insegnanti degli Asili Nidoedelle
Scuole dell’Infanzia comunali e statali,
insegnanti, educatori e operatori dei
Servizi Sociali).

Gli obiettivi generali

Primo obiettivo fratutti la costruzione di
unarete interservizi (tra areaterritoriale,
Modulo Ospedaliero, Servizi Sociali e
Servizi Handicap Adulti), di una rete
interistituzionale (che si compone di
scuole dell’infanzia comunali e statali,
scuole elementari e medie inferiori,
Associazioni del Volontariato, Coopera-
tive del Privato Sociae e ddle atre
AUSL regionali che afferiscono a Cen-
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Abstract

The experience of the “ Operative Group on Developmental Disorders and Mental Disabilities of Great Dependence” (at the moment “ Center for

Autism” ) isreported. Training, structural organization and access modalities are her eby described.

tro) e di raccordo con le famiglie, alo
scopo di creare situazioni di accoglienza
ai genitori e di favorire il maggior grado
di autonomia, migliorare le abilita comu-
nicative e di comprensione nei vari con-
testi, dei soggetti affetti da Disturbo
Pervasivo dello Sviluppo. Unatae orga
nizzazione permette e agevolala verifica
eil monitoraggio del progetto individua-
lizzato redatto dal “Centro Autismo” per
ogni utente e ne consente il continuo
“accomodamento”.

Organizzazione del Centro
Lamodalitadi accesso a Centro € quella
dell'invio da parte del referente del
“caso”, dietro richiesta scritta di un ap-
profondimento diagnostico e di indicazio-
ni per un intervento psicoeducativo, a
responsabile del Gruppo Operativo che,
coadiuvato da una psicologa del gruppo,
effettuail primo colloquio con lafamiglia
e una prima osservazione del bambino. E
identificabile un “referente” dell’invio so-
litamente per i minori inviati dalle équipe
territoriali dell’ AUSL di Rimini edi quel-
le confinanti; un particolare rapporto di
collaborazione esiste con gli operatori
dell’ AUSL di Cesena. In queste situazio-
ni il referente del territorio, solitamente
un neuropsichiatra, atenerei contatti con
la famiglia, oltre a raccordare gli inter-
venti degli operatori sanitari, educativi e
socidi coinvolti. Per quanto riguarda i
casi provenienti da atri territori, sono
solitamente i genitori ad attivarsi e a
richiedere un intervento: in relazione al
tipo di rapporti trafamiglia e servizi terri-
toriali, ma anche all’ esistenza 0 meno di
unarete speciaistica di territorio, gli ope-
ratori del Centro s muovono per creare
un raccordo stabile con chi nel territorio si
occupa del bambino. A volteil riferimen-
to pit stabile per la gestione del caso &
rappresentato, per I'assenza o |’estrema
frammentazione della rete sanitaria, dagli
operatori scolastici del minore.

Dopo il colloguio iniziale viene attivato
un percorso valutativo-diagnostico-tera-
peutico che halo scopo di formulare per
oghi bambino non solo un’ipotesi dia-
gnostica ma soprattutto un “profilo di
sviluppo” attraverso un protocollo costi-
tuito datest standardizzati (1). Il profilo
di sviluppo € essenziale per la successiva
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fase di elaborazione del progetto educati-
vo e terapeutico individualizzato, che
tende ad adattare alle capacita e difficolta
di ogni singolo bambino interventi perso-
nalizzati di tipo psico-educativo e cogni-
tivo-comportamentali, oltre a fornire in-
dicazioni operative per il miglioramento
della comunicazione e dell’interazione
sociale. Gli interventi terapeutici indiriz-
zati a bambino vengono garantiti dagli
operatori del Centro per i minori del-
I’AUSL di Rimini; per gli atri minori si
cerca un coinvolgimento degli operatori

TABELLA 1: FASCE DI ETA DEGLI ASSISTITI

Eta Numero %
(anni) casi del totale
0-2 4 6
3-5 23 33
6-10 25 36
11-15 11 16
16 e oltre 6 9

dei territori di provenienza e anche dei
genitori.

A questa prima fase segue la comunica-
zione della diagnosi ai genitori, al refe-
rente del caso e agli operatori scolastici,
durante un colloquio di restituzione con-
dotto dagli operatori del Gruppo
Operativo che hanno partecipato ai pro-
cess di valutazione e di definizione del
progetto di intervento. I progetto educa-
tivo-terapeutico individualizzato & reso
funzionale mediante I’ attivazione di un
raccordo con le strutture scolastiche edu-
cative pubbliche e del privato sociale,
frequentate dal bambino o dall’adole-
scente. Periodicamente gli operatori
effettuano un raccordo con la famiglia,
con il referente del caso e con le istitu-
zioni scolastiche per verificare I'anda-
mento evolutivo del bambino e apportare
degli aggiustamenti al piano di lavoro
individualizzato, in collaborazione con le
insegnanti della scuolain cui il bambino
einserito.

A distanza di un anno dalla valutazione,
gli operatori effettuano un follow-up del
profilo di sviluppo del bambino alo
scopo di verificare I’ efficacia degli inter-
venti psicoeducativi e di attuare degli
aggiustamenti mediante i medesimi stru-

Quaderni acp 2003 vol. X n°5; 28-29

menti utilizzati per stilare il profilo di
sviluppo iniziale.

Casistica

Complessivamente, dall’avvio di questa
esperienza nel giugno 1999 a dicembre
2002, i cas pres in carico dal Centro
sono stati in totale 69; 40 provengono
dalla provincia di Rimini, 15 dal resto
della regione, 9 dalla regione Marche,
2 dalla regione Abruzzo, 2 dalla regione
Toscana e 1 caso dala regione Lom-
bardia.

| 69 casi (100%), valutati a Centro
Autismo, sono compresi nelle fasce d’ eta
indicatein tabella 1.

Il numero di prestazioni annuali per ogni
utente, proveniente dallaregione Emilia-
Romagna, € pari a 8. Si fa presente che,
per gli utenti provenienti da fuori regio-
ne, il numero di prestazioni annuali € pit
contenuto rispetto a quelli residenti in
regione. |l tempo medio di attesa & di 60
giorni per la primavisitama, in conside-
razione delle esigenze di interventi pre-
coci, s tende a garantire un accesso piu
tempestivo per gli utenti di etainferiorea
6 anni.

Inoltre, se I'alta percentuale di minori
con autismo in carico a Centro, nella
fascia 3-5 anni, indica una certa rapidita
nella diagnosi e nell’intervento abilitati-
vo, I’ esiguita del numero di bambini dia-
gnosticati sotto i 3 anni riporta anche al
dato, ormai sempre piu evidenziato nella
letteratura sia internazionale che nazio-
nale, del ritardo con cui larete pediatrica
di base sembra essere coinvolta sui temi
dei Disturbi Pervasivi dello Sviluppo e
dell’ Autismo.

Nota

(1) Metodologia applicata. Come approccio tera
peutico privilegiato ci s avvale della strategia
TEACCH. Gli strumenti diagnostici utilizzati sono
il Profilo Psicoeducativo Personalizzato-Revisato
per lal elall Infanzia (PEP-R); Profilo Psicoedu-
cativo per Adolescenti e Adulti (AAPEP); Autism
Behavior Checklist (ABC); Gilliam Autism Rating
Scale (GARS); Checklist del Metodo Portage;
Childhood Autism Rating Scale (CARS); Vineland
Adaptive Behavior Scales-Revised (VABS-Survey
Form); Bayley Scales, Leiter International
Performance Scale-Revised; Illinois Test of
Psycholinguistic Abilities (ITPA); Parent Stress
Index (PSI).
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