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1. La telemedicina al servizio della diagnosi precoce
nell’autismo

.1 Limportanza della diagnosi precoce nell autismo

I dati sulla prevalenza del Disturbo dello Spettro Autistico
(ASD) indicano un aumento negli ultimi decenni. In Italia,
un recente studio dell’Istituto Superiore di Sanita (ISS) ha sti-
mato un tasso di prevalenza di 1 su 77 nei bambini di 7-9 an-
ni (OssNA, 2021). Nonostante sia noto che i segnali di ASD si
presentano in eta precoce con una stabilita dell’82% entroi 24
mesi (Ozonoff et al., 201§; Zwaigenbaum et al., 2015), tipica-
mente la diagnosi non viene effettuata prima dei 3 anni di eta.
Lidentificazione precoce dei segni di ASD ¢ una sfida difficile
ma importante per un intervento che sia precoce e che possa
quindi giovarsi dei benefici dovuti alla plasticita cerebrale nei
primi anni di vita. Infatti, i primi due anni del bambino sono
caratterizzati da rapidi cambiamenti delle abilita cognitive,
comunicative e sociali e un intervento in questa finestra tem-
porale permette un effetto a cascata sugli apprendimenti suc-
cessivi nel corso dello sviluppo (Bradshaw et al., 2015). Diversi
sono gli studi longitudinali sui fratelli di bambini con ASD che
dimostrano che il rischio di avere una diagnosi di ASD per un
fratello ¢ del 18,7%, con una significativa differenza di genere
(26,2% per i maschi, 9,1% per le femmine, Ozonoff et al., 2011).
Per questo motivo i fratellini di bambini con diagnosi di ASD
sono una popolazione privilegiata per I'identificazione e I'in-
tervento precoce. Un recente studio di Riva et al. (2021) ha
studiato l'efficacia di un intervento precoce sui fratelli di bam-
bini con ASD con segni clinici per 'autismo a 18 mesi, consi-
derati quindi ad alto rischio (high-risk). La ricerca dimostra
che lintervento, basato sui principi dell’Analisi del Compor-
tamento Applicato (ABA), porta un miglioramento sulle abi-
lita di comunicazione, interazione sociale e linguaggio a diffe-
renza di bambini di pari eta e condizioni che non partecipano
all'intervento.

1.2 Telemedicina a supporto della diagnosi

Nel panorama dei servizi di diagnosi per 'autismo, I'utilizzo
della telemedicina ha avuto un significativo incremento du-
rante la pandemia da Covid-19. Diversi studi preliminari han-
no mostrato risultati incoraggianti (Juarez etal., 2018; Naz-
neen etal.,, 2015; Smith etal., 2017; Stainbrook etal., 2019),
sebbene le line guida e i riferimenti in questa direzione siano
ancora ridotti. Alcuni autori hanno convertito le valutazioni
diagnostiche vis a vis in uno strumento di valutazione in te-
lemedicina specificamente pensato per identificare i sintomi
del disturbo dello spettro autistico in bambini sotto i 36 me-
si usando diversi materiali per una durata di circa 20 minuti.
(TELE-ASD-PEDS [TAP]; Corona et al., 2020a, 2021; Wagner
etal, 2021). Siccome il test ADOS-2, gold standard per la dia-
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gnosi di autismo, non puo essere somministrato a distanza a
causa dell’alto livello di standardizzazione e strutturazione
delle procedure di somministrazione e dei materiali, ¢ stato
necessario trovare delle alternative soprattutto per i primi
mesi di lockdown che fossero clinicamente valide e che per-
mettessero di operare in sicurezza. Oltre al TAD, altri stru-
menti di assessment in telemedicina emersi durante la pande-
mia sono il BOSA (Lord et al., 2020), il MIGDAS-2, (Monteiro
& Stegall, 2018) e il SORF (Dow et al., 2020), a partire dal qua-
le ¢ stato effettuato un adattamento italiano in fase di valida-
zione e pubblicazione (Riva et al., submitted).

In un recente lavoro Wagner et al. (2021) hanno intervistato
202 clinici che hanno somministrato la valutazione diagno-
stica a distanza secondo alcuni dei metodi sopra citati ed ¢é
emerso che la maggior parte di essi si sono ritenuti soddisfatti
rispetto alla procedura e anche rispetto alla parte pit nuova:
chiedere al genitore di eseguire delle azioni/fare delle richie-
ste al proprio bambino. Inoltre ¢ stato possibile osservare il
bambino nel proprio contesto quotidiano in un setting sicu-
ramente piu ecologico, facendo anche sentire il genitore parte
attiva della valutazione e non spettatore o parte esclusa come
spesso accade. Le diagnosi date si sono rivelate accurate; la va-
lutazione in telemedicina ha inoltre permesso un piu rapido
shift da un paziente all’altro senza dover modificare il setting
e ha permesso a molte famiglie di risparmiare tempo nel do-
versi recare in struttura. Sicuramente ci sono anche molti li-
miti come le difficolta legate agli strumenti tecnologici in uso
e alla connessione, oppure il fatto che I'osservazione del clini-
co in alcuni momenti puo non essere cosi agevolata come av-
viene in presenza.

1.3 Telemedicina a supporto della diagnosi precoce: la
nostra esperienza con WINZASD (intervento del dottor
Molteni al XXXIII Congresso Nazionale ACP, ottobre 2021)
Costruire una “rete curante” significa mettere in comunica-
zione tutte le figure che devono coordinarsi tra loro — ciascu-
no con le proprie specificita — per costruire un percorso di ac-
compagnamento e di intervento specialistico finalizzato a far
evolvere al meglio possibile i bambini portatori di una condi-
zione complessa e che genera disabilita, come un disturbo del
neurosviluppo.

Dalla letteratura e dall’esperienza clinica sappiamo quanto
sia importante I'identificazione precoce dei segni indicativi di
ASD (Ozonoff et al., 2010; Zwaigenbaum et al., 2015). A parti-
re da questo dato, negli scorsi anni grazie anche al contribu-
to molto importante di tutte le associazioni dei pediatri e in
particolare di ACP, ¢ stato sviluppato dall’Istituto Superiore
di Sanita un percorso di sorveglianza nei primi anni di vita.
Si tratta di un concetto che pone I'Italia molto all’avanguardia
grazie alla diffusione preziosissima della pediatria territoria-
le: la presenza del pediatra di famiglia permette di accompa-
gnare nei controlli usuali le famiglie promuovendo al meglio
le risorse per lo sviluppo del bambino e intercettando even-
tuali segnali precoci di un disturbo del neurosviluppo.

La nostra esperienza

A partire da quello che sta succedendo nel territorio naziona-
le, avere a disposizione strumenti che ci permettano di indi-
viduare precocemente — all'interno di una traiettoria di svi-
luppo - quali sono i bambini che presentano gli indicatori
che possono essere considerati di rischio, consente di fare un
notevole passo in avanti rispetto alla nostra modalita di lavo-
ro. Come devono essere questi indicatori? La ricerca (Zwai-
genbaum et al., 2015) ci dice che devono essere semplici, uti-
lizzabili con diversi strumenti, facilmente valutabili e rapida-
mente appplicabili all'interno delle diverse specificita profes-
sionali come nel progetto di sorveglianza del neurosviluppo
che abbiamo citato prima.
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Com'é possibile integrare queste caratteristiche all’interno di
un'evoluzione in telemedicina?

Ben prima del Covid siamo partiti in questa direzione rispet-
to all’utilizzo di strumenti di telemedicina trovando una so-
luzione che consenta di utilizzare i vantaggi che la telemedi-
cina puo dare (Aboujaoude e Salame 2016) integrandoli nello
schema organizzativo che stiamo sviluppando. Quindi a par-
tire dal 2016 ci siamo chiesti non solo quali strumenti per lo
screening poter dare al pediatra ma soprattutto come con-
sentire il collegamento tra il pediatra di famiglia e i servizi di
neuropsichiatria o di riabilitazione dell’eta evolutiva. Questo
¢ il sistema curante integrato che ¢ effettivamente una rete.
E importante precisare e sottolineare che costruire una “re-
te curante” significa saper stare in una dimensione dinamica
e interattiva, perché la sorveglianza e I'accompagnamento di
un bambino e della sua famiglia nel corso dell’evoluzione deve
consentire una dialettica e una dinamica relazionale tra tutti
gli attori piuttosto che momenti statici predefiniti. E questo
puo essere facilitato dai sistemi informatici.

Quale strumento di screening utilizzare?

Abbiamo scelto il primo strumento di screening: la CHAT. La
CHAT eé stata sviluppata con I'intenzione di individuare all’'in-
terno della popolazione generale bambini con caratteristiche di
sviluppo compatibili con un rischio di autismo. E composta da
due parti: un breve questionario rivolto ai genitori (9 domande)
che indaga la presenza di tre competenze che il bambino con
sviluppo tipico dovrebbe avere acquisito a 18 mesi d’eta: atten-
zione congiunta, gesto dell'indicare e gioco di finzione; la secon-
da parte compilata direttamente dal pediatra (5 item) da com-
pilare a partire dalle sue osservazioni dirette (Baron-Cohen et
al., 2000). Abbiamo scelto la prima versione e non le successive
proprio perché prevede esplicitamente un ruolo attivo del som-
ministratore, che nel nostro caso ¢ il pediatra, ossia colui che
conosce il bambino all'interno del suo percorso di sorveglian-
za del neurosviluppo. Per il suo utilizzo abbiamo sviluppato
un applicativo, WIN4ASD (Web Italian Network for Autism
Spectrum Disorder), sviluppato inizialmente in collaborazione
con i pediatri di Lecco per una prima fase di co-progettazione,
e oggi disponibile come tool per tutti i pediatri nel territorio
lombardo. Si tratta di una sperimentazione in fase crescente
anche grazie al supporto di Regione Lombardia. Lapplicativo
¢ disponibile alla pagina www.wingasd.it, ed ¢ facilmente fru-
ibile: una volta registrato, il pediatra entra con le proprie cre-
denziali e ha a disposizione una schermata in cui inserire i dati
del paziente. Potra quindi facilmente cliccare sulla CHAT onli-
ne, somministrare le domande al genitore e rispondere ad altre
poche domande che richiedono la sua osservazione. La sommi-
nistrazione del questionario CHAT richiede circa 1o minuti, al
termine di quali verra in automatico calcolato un punteggio che
permettera divisualizzare il livello di rischio (alto, da rivalutare
dopo 1-2 mesi, nessun rischio). Nel caso di alto rischio, & possi-
bile individuare all'interno di un menu a tendina il servizio NPI
del territorio di quel pediatra: se il genitore ¢ d’accordo, il pe-
diatra puo, attraverso un semplice clic, inviare al servizio il test
appena effettuato. 1l servizio € quindi immediatamente avver-
tito che un pediatra del suo territorio ha individuato all'interno
del percorso di sorveglianza in un bilancio di salute un bambino
che ¢ ad alto rischio per un disturbo del neurosviluppo, nello
specifico per 'autismo. A sua volta il collega NPI puo poi comu-
nicare con il pediatra e tenerlo aggiornato rispetto al percorso
di quel bambino. Questa é solo una delle funzionalita di questo
applicativo che si prevede possa consentire anche lo scambio
di altri contenuti e strumenti. E inoltre assolutamente sicuro
perché si appoggia alla rete GARR del Ministero. Per aiutare
i pediatri a conoscere meglio come usare l'applicativo abbiamo
costruito anche una Formazione a Distanza ad hoc, che si puo
trovare all’'interno del portale.
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Idatiraccolti fino a 0ggi

Grazie alla collaborazione dei pediatri abbiamo raccolto 963
CHAT al bilancio di salute dei 18 mesi: di seguito si puo osserva-
reil percorso intrapreso da questo primo screening. Come si puo
osservare dallo schema (Figura 1), 14 bambini sono stati inviati ai
servizi NPI per approfondimento diagnostico e di questi 9 hanno
avuto diagnosi di ASD mentre § di altro disturbo del neurosvi-
luppo. La CHAT permette quindi di identificare anche bambini
con un rischio pitt generico per altri disturbi oltre all'autismo e
questo € molto utile in una logica di rete curante.

Bilancio di salute dei 18 mesi

Esecuzione screening CHAT con applicativo WIN4ASD
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Figura 1. Esito dello screening.

I vantaggi dell'utilizzo di questo sistema sono multipli e su di-
versi fronti. Per il bambino che é al centro della rete, ottenere
una diagnosi accurata e tempestiva significa avere le informa-
zioni corrette e necessarie per accedere al trattamento riabili-
tativo adeguato. La letteratura ci dice che un trattamento in-
tensivo ¢ strettamente correlato con esiti migliori sia rispetto
alla sintomatologia tipica della condizione clinica sia rispetto
all'adattamento e alla qualita della vita del bambino e della sua
famiglia (Riva et al., 2021). Per gli specialisti NPI questo siste-
ma permette una maggiore efficienza nell’intercettare sogget-
ti a rischio ASD e per altri disturbi del neurosviluppo, di de-
finire dei criteri di priorita sulla base dell’esito del test CHAT
e di avere una raccolta dati sistematizzata e organizzata utile
anche ai fini di ricerca. I pediatri avranno invece a disposizio-
ne uno strumento veloce e semplice da utilizzare attraverso
un portale web che diventa anche canale preferenziale per la
comunicazione con gli specialisti NPL infine hanno a disposi-
zione una FAD sempre fruibile come supporto all’utilizzo del-
la piattaforma e con alcuni contenuti relativi al disturbo dello
spettro autistico.

2. Dopo la diagnosi: bussole per orientarsi e orientare,
tra sostegno e terapia

2.7 Misure a sostegno delle famiglie

Successivamente alla fase diagnostica, é possibile procedere
con l'accertamento della condizione di disabilita ai fini sco-
lastici, con l'accertamento sanitario per il riconoscimento
dell’invalidita civile e della legge 104 e infine ricorrere ad altre
misure di sostegno.

Accertamento della condizione di disabilita ai fini scolastici

Anzitutto, a seguito di un accertamento diagnostico o di una
rivalutazione presso una UONPIA o un centro diagnostico ac-
creditato con il Sistema Sanitario Nazionale, il neuropsichia-
trainfantile, in caso di esito positivo, rilascia una relazione cli-
nica e un certificato medico-diagnostico. La famiglia, con la
documentazione ottenuta, si rivolge al servizio di riferimen-
to territoriale (ASST) dove presenta la domanda di accerta-
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Figura 2. Il percorso dalla diagnosi all'attivazione delle misure di sostegno alla famiglia.

mento della disabilita ai fini scolastici. Dopo circa un mese, si
viene convocati per la visita in commissione, dove deve essere
presente il bambino con almeno un genitore. Viene successi-
vamente consegnato alla famiglia un verbale con l'esito della
valutazione che potra esprimersi in:
1. non essere persona in stato di handicap;
2. essere persona in stato di handicap ai sensi della legge 104
(art. 3 comma 1);
3. essere persona in stato di handicap grave ai sensi della leg-
ge 104 (art. 3 comma 3).
I genitori avranno quindi il compito di trasmettere il verbale al-
la scuola a cui ¢ iscritto il figlio, al servizio NPI che prendera
in carico il minore (UONPIA territorialmente competente) e in
alcuni casi al Servizio Sociale Comunale per la richiesta dell’e-
ducatore scolastico — se previsto. Quindi I'accertamento dello
stato di handicap ai fini dell'inclusione scolastica ¢ finalizzato
al riconoscimento del diritto all'insegnante di sostegno (risorsa
della scuola), all'educatore (risorsa del comune di residenza) e
alla redazione del Profilo di Funzionamento. Questo documen-
to nasce con il d.Igs 66/2017, ma entra in vigore a decorrere dal
1° gennaio 2019 sostituendo effettivamente la Diagnosi Funzio-
nale e il Profilo Dinamico Funzionale. Viene redatto dagli spe-
cialisti NPL, con la partecipazione dei genitori e della scuolaed &
predisposto secondo i criteri del modello bio-psico-sociale della
Classificazione Internazionale del Funzionamento (ICF, OMS,
2007). A partire da questo documento, si struttura il Piano
Educativo Individualizzato (PEI), che viene redatto dalla scuo-
la e fa parte del pit ampio progetto individuale.
1l Profilo di Funzionamento e il PEI definiscono le competenze
professionali, la tipologia delle misure di sostegno e le risorse
strutturali necessarie per I'inclusione scolastica del minore.

Accertamento sanitario per il riconoscimento dell’invalidita
civile e della legge 104

La fase di accertamento sanitario consente invece di verifica-
re se ci sono i requisiti sanitari richiesti per il riconoscimento
dell’invalidita civile. Prima di tutto, il pediatra del minore, su
richiesta della famiglia e a seguito della valutazione diagno-
stica del neuropsichiatra infantile, compila sul sito dell'INPS
un certificato — della durata di 9o giorni — e, tramite un PIN,
trasmette la domanda. Entro 30 giorni viene fissata la visita
in commissione presso il distretto socio-sanitario di apparte-
nenza (commissione ASST pitt un medico INPS). Segue I'invio

al domicilio del verbale INPS che, in base alla richiesta effet-

tuata dal pediatra e all’esito della visita, puo riconoscere:

« l'invalidita civile, che si divide in indennita di accompagna-
mento e indennita di frequenza in base alla gravita della dia-
gnosi (¢ previsto un compenso economico mensile diverso
nei due casi);

e la legge 104 con il riconoscimento dell’art. 3 comma 1 o
art. 3 comma 3, in base alla gravita della diagnosi.

Altre misure di sostegno

Infine ci sono delle misure di sostegno regionali come nel caso
diRegione Lombardia la misura BT e B2 di cui possono benefi-
ciare famiglie di bambini con ASD a condizione che siano sod-
disfatti specifici requisiti.

La misura BT (disabilita gravissima), erogata da Regione Lom-
bardia, si concretizza nell’erogazione di un buono economico
per compensare l'assistenza fornita dal caregiver familiare e/o
da personale di assistenza impiegato con regolare contratto.
La famiglia puo presentare la domanda presso la ASST terri-
torialmente competente; per dettagli si rimanda al sito di Re-
gione Lombardia.

La misura B2 (disabilita grave) é comunale e si concretizza in
interventi di sostegno per garantire la piena permanenza del-
la persona fragile al proprio domicilio e nel proprio contesto
divita. Per accedervi occorre rivolgersi al Servizio Sociale del
proprio Comune di Residenza.

2.2 I principali modelli di intervento. Dalla riabilitazione
alla abilitazione

Una volta ricevuta la diagnosi in strutture specializzate ri-
conosciute dal Sistema Sanitario Nazionale, ¢ bene rivolgersi
agli specialisti che hanno eseguito la valutazione per la scel-
ta di trattamenti scientificamente validati. E inoltre indicato
che la diagnosi clinica sia accompagnata da una descrizione
funzionale che consenta di conoscere punti di forza e di debo-
lezza del bambino per permettere di calibrare I'intervento sul
singolo bambino.

Lobiettivo generale dell'intervento per ASD ¢ il “migliora-
mento della qualita di vita del bambino e della sua famiglia,
lavorando sia sull’individuo (potenziando competenze e au-
tonomie), sia sull’ambiente circostante per ottenere il miglior
adattamento possibile”. In questo senso ¢ pit corretto parla-
re di abilitazione piuttosto che di riabilitazione: il lavoro sul
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bambino e sul suo contesto di vita (casa e scuola) non € tanto

mirato al recupero di funzioni che sono state perse, quanto

alla promozione di nuove abilita adattive. Ci si focalizzera sul-

lo sviluppo e rinforzo di funzioni utili al raggiungimento di

scopi evolutivi, cosi come all’'introduzione di facilitatori o ri-

mozioni di barriere che permettano al bambino di muoversi
nell'ambiente.

Nella definizione delle aree di intervento prioritarie, &€ impor-

tante considerare come in ogni etd vi siano compiti evoluti-

vi e finestre terapeutiche differenti che vanno a tracciare un

possibile percorso di riferimento, da declinare poi in base al

timing della diagnosi, alla sua specificita e al profilo cognitivo

e funzionale del soggetto, nonché alla presenza e alle caratte-

ristiche delle comorbilita e patologie associate, che modulano

e modificano l'efficacia degli interventi.

Come suggeriscono le linee guida nazionali (SINPIA, 2005; Mi-

nistero della Salute, 2011), ¢ importante che gli interventi siano:

» basati su evidenze scientifiche consolidate e sulle indica-
zioni delle linee guida nazionali o internazionali (interven-
ti psicosociali, psicoeducativi, cognitivo-comportamentali,
abilitativi/riabilitativi, farmacologici, ecc.);

« declinati/articolati in base ai punti di forza dei singoli uten-
ti, ai loro profili funzionali, alle comorbilita e patologie as-
sociate e agli specifici bisogni prioritari;

« definiti con priorita specifiche e intensita differenziate per
ogni fascia d’eta (2-4 anni; 4-7 anni; 7-IT anni, I1-13 anni, 13-
18 anni; in prospettiva verso l'etd adulta) e condivisi con le
famiglie;

« orientatia sostenere e/o abilitare non solo la persona con di-
sturbo dello spettro autistico ma anche i suoi contesti di vita
piu significativi (famiglia, scuola, ambiti di socializzazione,
lavoro, ecc.);

« ridefiniti periodicamente secondo scadenze definite.

Le strategie di intervento
1 Disturbo dello Spettro Autistico viene attualmente conside-
rato una condizione clinica la cui diagnosi si basa su una serie
di manifestazioni “osservabili”, che rappresentano l'espres-
sione di una compromissione funzionale in tre aree principa-
li: 'interazione sociale; la comunicazione; gli interessi e le at-
tivitd. Pertanto il progetto terapeutico prevede l'attivazione
di una serie di interventi finalizzati a migliorare I'interazione
sociale; arricchire la comunicazione; favorire un ampliamento
degli interessi e una maggiore flessibilita degli schemi di azio-
ne. Di seguito riportiamo alcuni degli interventi principali
la cui validita ed efficacia ¢ stata riconosciuta dalla comunita
scientifica; si dividono in approcci comportamentali e approc-
ci evolutivi.

o Approcci comportamentali. 1 programmi di intervento co-
siddetti “comportamentali” sono finalizzati a modificare il
comportamento generale per renderlo funzionale ai compi-
ti della vita di ogni giorno (alimentazione, igiene persona-
le, capacita di vestirsi) e tentano di reindirizzare i compor-
tamenti indesiderati. La maggior parte di questi interven-
ti si basa sulle scienze applicate del comportamento (ABA,
Applied Behavioural Analysis). Tale disciplina ha permesso
di sviluppare molte tecniche educative adatte a diverse fasi
dello sviluppo del bambino, a diverse finalita educative. I
principio centrale del’ABA ¢ quello di rinforzo: la frequen-
za e la forma di un determinato comportamento possono
essere influenzate da cid che accade prima o dopo il com-
portamento stesso. Il principio del rinforzo e le tecniche
comportamentali (shaping, chaining, fading, ecc.) posso-
no essere utilizzati per incrementare o ridurre determinati
comportamenti, sviluppare e consolidare nuovi apprendi-
menti. Nello specifico i programmi educativi ABA vengono
supervisionati da psicologi con una preparazione in ambi-
to comportamentale specifica (analisti del comportamento,
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BCBA, BCaBA), i quali a loro volta operano una formazione
e supervisione agli educatori coinvolti nel programma (te-
rapisti ABA). La famiglia intera viene coinvolta nel processo
educativo del bambino affetto da autismo, in particolare i
genitori, i quali sono responsabili del mantenimento e del-
la generalizzazione delle nuove abilita acquisite dal bambi-
no. Soprattutto durante i primi 2 anni di intervento, in cui
il programma ¢ principalmente condotto in casa, la famiglia
deve essere pronta a trasformare almeno una stanza in am-
biente scolastico/educativo, € a dare libero accesso agli edu-
catori per la sessione con il bambino. L'impegno organizza-
tivo, economico ed emotivo ¢ rilevante.
Dati raccolti dalla ricerca indicano che bambini affetti da
autismo mostrano miglioramenti significativi nelle diverse
aree dello sviluppo a seguito di interventi educativi inten-
sivi ABA (Reichow et al., 2014). Diversi fattori influenzano
lefficacia dell’intervento: precocita dell'intervento educa-
tivo, abilita cognitive e linguistiche del bambino, intensita
dell’intervento 1:1 (numero di ore), coinvolgimento della fa-
miglia nell’intervento.

o Approcci evolutivi. Nella filosofia di questo tipo di programmi
¢ implicita 'importanza della dimensione emozionale e rela-
zionale in cui si realizza I'agire del bambino. In questa prospet-
tiva, 'ambiente non ¢ solo concepito come uno spazio fisico in
cui implementare i programmi di intervento secondo i princi-
pi del’ABA, ma assume una valenza “terapeutica”, in quanto
luogo privilegiato di interazione, di scambio e di conoscenza. I
modelli, che fanno riferimento a tali approcci sono:

- TEACCH, Treatment and Education of Autistic and ReT
lated Comunication Handicappaed Children. Questo tit
po di intervento si propone di: modificare I'ambiente in
funzione delle esigenze individuali; sviluppare al massi-
mo grado le autonomie del soggetto autistico tramite uno
specifico programma individualizzato basato sui punti di
forza e sulle abilita emergenti di questi individui; miglio-
rare la qualita di vita del bambino e dei suoi familiari. La
sua applicazione ¢ riconducibile a un sistema di educazio-
ne strutturato. Tra le componenti principali dell'insegna-
mento strutturato troviamo: l'organizzazione spaziale,
ovvero suddivisione degli spazi secondo la loro funziona-
lita e in maniera tale che siano immediatamente identifi-
cabili dal bambino (per esempio una zona-lavoro, un’area
gioco tempo-libero, un’area di accoglienza). Lorganizza-
zione dell’attivita giornaliera tramite schemi organizza-
tivi della giornata o “agende” che servono al bambino ad
anticipare e a visualizzare in toto le attivita della giornata,
in modo da limitare i problemi di orientamento tempora-
le e di organizzazione e da compensare gli ostacoli del lin-
guaggio ricettivo. Un sistema di lavoro caratterizzato da
un’organizzazione visiva della zona lavoro di modo che il
bambino sappia autonomamente come agire, indipenden-
temente dalla supervisione dell'insegnante. L'organizza-
zione del compito, ovvero una chiara leggibilita delle mo-
dalita di svolgimento dei compiti tramite una particolare
disposizione dei materiali che dovranno essere utilizzati
in sequenza per il completamento di ogni attivita. Viene
utilizzato da terapisti, medici, psicologi, insegnanti, fa-
miliari. Un presupposto importante del programma ¢ la
centralita attribuita ai familiari per il buon esito dell'in-
tervento, i quali diventano in questo modo coautori del
progetto terapeutico-riabilitativo. La ricerca scientifica
fornisce dati a supporto dell’efficacia del programma TEr
ACCH nel migliorare vari outcome, tra cui le abilita moa
torie, le performance cognitive, il funzionamento sociale
e la comunicazione.

- Denver Model: si tratta di un modello basato sull’“ap-
proccio evolutivo” in cui l'intervento é centrato sul bam-
bino per favorire la sua iniziativa, la sua motivazione e
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la sua partecipazione. I principi cardini del trattamento
sono: a) inserimento del bambino in relazioni sociali co-
ordinate e interattive per la maggior parte delle ore di
veglia, in modo da poter stabilire sia I'imitazione sia una
comunicazione simbolica e interpersonale (non verbale,
affettiva, pragmatica), favorendo la trasmissione di co-
noscenze ed esperienze sociali; b) insegnamento inten-
sivo per “colmare” i deficit di apprendimento che deri-
vano dalla passata incapacita di accedere al mondo della
socializzazione, dovuta agli effetti dell’autismo. I mez-
zi principali per raggiungere questi due obiettivi tera-
peutici comprendono I'insegnamento dell'imitazione, lo
sviluppo della consapevolezza delle interazioni sociali e
della reciprocita, I'insegnamento del potere della comu-
nicazione, I'insegnamento di un sistema di comunicazio-
ne simbolica; il cercare di rendere il mondo delle intera-
zioni sociali comprensibile come quello degli oggetti per
portare il bambino nel ricco ambiente degli scambi so-
ciali. I setting di trattamento sono tre: la scuola dell’'in-
fanzia con il gruppo dei pari, 'intervento individuale e
le routine naturali in famiglia. Il team di trattamento &
costituito da un terapista referente che coordina il team
con la famiglia e lo staff della scuola, ognuno dei quali
lavora con obiettivi condivisi nei setting specifici (fami-
glia, scuola, Centro).

- Floortime: ¢ una tecnica d’intervento basata sul gioco e
sull'interazione spontanea fra adulto e bambino. Consen-
te di attuare un lavoro educativo che, a partire dal gio-
co simbolico e dall’interazione spontanea, si prefigge di
creare il contesto all'interno del quale possono essere ap-
presi nuovi comportamenti e nuove abilita. Il Floortime
viene applicato dal terapista e/o dai genitori, previa for-
mazione specifica. Data la recente teorizzazione e I'anco-
ra piu recente applicazione di questo tipo di approccio,
non sono state effettuate a tutt'oggi ricerche scientifica-
mente fondate sulla validita di questa tecnica.

La psicomotricita

La psicomotricita riguarda invece tutti quegli interventi tera-
peutici e riabilitativi nei disturbi percettivi, motori, neuroco-
gnitivi, neurosensoriali: attraverso il gioco e il movimento si
pone come obiettivo generale quello di sostenere I'evoluzio-
ne e lo sviluppo del bambino. Nello specifico possono essere
individuati obiettivi relativi a singole funzioni. Si tratta di un
intervento efficace nei disturbi sopra citati anche se non spe-
cifico per il Disturbo dello Spettro Autistico.

La farmacoterapia

Al momento la letteratura e concorde nell’affermare che non esi-
stono farmaci specifici per la cura dell’autismo (attivi cioé sul di-
sturbo dello sviluppo in sé). Pertanto, 'approccio farmacologico
ha valenza sintomatica, nel senso che i farmaci possono essere
usati su alcuni aspetti comportamentali associati con frequenza
all'autismo (iperattivita, inattenzione, compulsioni e rituali, alte-
razioni dell'umore, irritabilita, disturbi del sonno, auto- ed ete-
ro-aggressivita), oltre che nel caso di una sindrome epilettica.

Interventi complementari biologici e non biologici:

Molti tipi di diete o integratori sono stati suggeriti come trat-
tamenti per Pautismo soprattutto da professionisti che pro-
muovono sistemi nutrizionali alternativi. In realta queste pra-
tiche non sono sostanziate dall’evidenza scientifica su base in-
ternazionale. L'uso di diete particolari ¢ sostenuto da osser-
vazioni che non possono essere generalizzate nell’ambito dei
disturbi dello spettro autistico e si rifanno a casistiche poco
numerose. Ciononostante, esistono alcune evidenze scientifi-
che che indicano la presenza di comportamenti alimentari ati-
pici e/o presenza di disturbi gastrointestinali.
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I disturbi sopra citati in quanto problematiche di natura clini-
ca devono essere sempre presi in considerazione per valutare i
trattamenti necessari. Sulla base delle evidenze attuali tali trat-
tamenti sono quelli previsti per la popolazione generale, e non
possono essere considerati trattamenti specifici per autismo.
Alcune delle diete che sono state studiate nell’autismo sono:

« diete prive di glutine o caseina, ovvero prive di proteine del
latte o grano, che si ottengono eliminando pane, pasta o lat-
ticini dalla dieta del tuo bambino;

capsule di olio di pesce (fornitori di omega3) e probiotici
(‘microorganismi amici’);

vitamina A, vitamina B6, magnesio, vitamina C capsule o ta-
volette di zinco;

agenti chelanti dei metalli.

La psicoterapia

Per il trattamento della comorbidita con i disturbi d’ansia in
bambini con alto funzionamento (quoziente intellettivo en-
tro i limiti di norma e buon funzionamento nelle autonomie
personali) ¢ raccomandata la psicoterapia a indirizzo cogniti-
vo-comportamentale.

3. Il ruolo della telemedicina a supporto dei pazienti

e delle loro famiglie

Oltre al valido supporto che la telemedicina puo offrire nella fa-
se di primo screening e nella fase diagnostica, la telemedicina
puo essere un alleato del paziente e della sua famiglia anche ne-
gli step a seguire. Nel caso specifico del Disturbo dello Spettro
Autistico, il team di psicologi e ingegneri dell'Istituto Scientifi-
co Eugenio Medea ha dato vita al progetto AppAndAutism, un
database online di applicazioni per tablet e smartphone dedica-
te ai bambini con Disturbi dello Spettro Autistico.

A partire dal database online che raccoglie e cataloga un nu-
mero elevato di applicativi presenti negli “store” con finalita
genericamente educative o didattiche, il servizio si propone di
individuare gli applicativi utili per le finalita definite rispetto
allo specifico funzionamento del bambino (per esempio po-
tenziamento di funzioni cognitive come abilita di pianifica-
zione, memoria, attenzione, competenze emotive o sociali...).
La selezione e l'utilizzo degli applicativi viene condivisa con
gli operatori (sanitari o scolastici) che lavorano con il bambi-
no autistico e con i genitori.

Il processo di erogazione di questa attivita avviene in moda-
lita integrata, alternando attivita in telemedicina in modalita
sincrona e asincrona, secondo le norme previste per i servizi
di NPIA e brevi interventi in presenza organizzati secondo le
indicazioni previste dalle regole dei processi di macroattivita
ambulatoriale complessa.

La ricerca scientifica, la pratica clinica e I'osservazione quoti-
diana hanno messo in evidenza come questi strumenti abbia-
no caratteristiche che rispondono appieno alle esigenze speci-
fiche dei bambini con diagnosi di Disturbo dello Spettro Au-
tistico, come I'ampia possibilita di personalizzazione dei per-
corsi grazie all'elevato numero di applicazioni esistenti, I'im-
plementazione di modalita di apprendimento che sfruttano
principalmente il canale visuo-spaziale, la presenza di caratte-
ristiche audiovisive che richiamano in modo costante l'atten-
zione del bambino incrementando i tempi di permanenza sul
compito e I'emissione sistematica di feedback di rinforzo. =

Labibliografia di questo articolo ¢ consultabile online

paola.colombo@lanostrafamiglia.it
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