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L'ASSOCIAZIONE PETER PAN
Chi siamo
L'associaziore serza scopo d lucro "Peter Pari' € nata ndla primavera dé 2000 peiniziativa di un guppo d
famiglie con banbini affetti da dsturbi pavasivi ddlo sviluppo Patologe dverse, con pevalerza d bambini
con dsturbi di tipo aitistico, ma ururica certezza: l'asssterza sociale, erapetica ed edeativa per i bambini
disahilié estremamerte carerte sia sotto il purto d vista quéitativo che quatitativo.

Cosa sonoi disturbi pervasivi dello sviluppo

| disturbi persuasivi ddlo sviluppo (PDD acrorimo d Pervase Developemert Disorders) sonocaratterizzati da
unasevera ed eatesa compromissone denanale svlupp ddle capacita d interazione sociale e di
comuricazione con corseguete compasa d compatamerti anomali. Spesso al PDDsono asociate dtre
paologe o dsturbi neuopsiachiatrici come ritardomertale, disprassa, ecc ecc

| PDDcostituisaonoi pitl devastanti disturbi neuoysichiatrici ddl'etd evolutiva: alteranoin maniera dramnatica
il namale sviluppo d barbing compromettonola pasbilita d interagre con di altri e speso 'auonania
pasonde arthein da adita, compatano #issmi costi affetivi ed eonarici pe i singdi ndvidu, le loro
famiglie, la societain geneale.

In Sardegnafnoa pachi ann fa, non ea pevisto nesaun progamna specifico pe I'assstenza dei bambini,
dedi addescerti e detj addti con dsturbo atistico. Nedi ultimi ann, grazie arthe dlazione
ddl’AssociazionePeter Pan sono stati utilizzati, dastrutture publiche e pvate, diversi approcd terapetici: si
sta sssstendo adun pogessvo abbandono ldeterapge pu strettamerte sicodnamiche (dimostrate
inefficaci ddla letteratura sdertifica internazionde) pe far pcsto, putroppocon molta lertezza, a metologe
cogritivo-compatamertali. Parallelamerte si rileva controppafrequenza I'utilizzo d metocbloge terapetiche
nonverificate, di dublia dilita oaddrittura saedtate ddl'espaierza e damondasdertifico internazionde.

Cosa \ogliamo
Non petendamo d sostituirci al senizio publico. Vodiamo pomuovere aiori di collabagazionee di stimolo
findizzate d miglioramerto ddle ativita riguadarti la formazione da cresata d questi bambini.

Il ncstro lavoro € indrizzato a promuovere la dffusione el'utilizzo dé piu dficaci metod educativi e d
insegnarerto e depit modeni e sdertificamernte acaedtati trattamerti terapetici: trattamenrti elaboati e
praticati da pitl acaredtati certri e riakilitazioneitaliani e strarieri.

Alle famiglie chevivonole stesse nastre dfficolta dfriamo informazione esostegno A medci, ai terapsti, adi
insegnati proporiemo ccasioni di formazione e agdomnamerto. Agli erti, istituti e anministraziori
propoiiamo collabagazione genele indcanda principi orgarizzativi e fureiorali che hannawvuto sucesoin
altri paesi.

Vodiamo far consaere le ncstre espeaierve ele natre popate, farc sertire. Mettere insieme le nostre voci
ei nastri sforzi ¢ & sembrato la soluzionemigliore. Parlandain tanti con unavoce sola, speaiamo di supeare |l
muro ddle atudi convinzion, per favorire la con®cerea ela dffusione dteaie, stud e terage benpiu
modene efficaci e sdertificamente testate, rispetto a quie og@piu dffusamerte eogde daservizi publtici.

Scopi statutari
L'associazione non psegusfinalita d lucro.

Essa intendecostituire unvincolo d solidarieta morale emateriale findizzato d sostegno dbambini e ragazz
affetti da dsordini neuologci e pichiatrici ddl'eta evolutiva. In tale arbito intende pmuovere ['utilzzo ela
diffusione demetod terapetici di insegnanento ed edtativi sdertificamernte pu aaedtati ed avareati, per
laloro curg, riakilitazione ednserimerto sociale.

Per il raggungmerto d tali scop lassociazione ptia pomuovere collegarerti, associarsi, corsociarsi 0
corfedearsi ndle forme peviste ddla leggecon dire associazioni, istituti, amministrazion, erti, societa sia
publticheche pivate, lasciando Hassemblea désoci, caso pe caso, la ddinizione deljokiettivi.

Tale sopoverra peseguto secondoi segueti indrizz:
creae i presuppati materiali affinchéle eqipes dd certri sdertificamerte pu aaedtati ed aareati pcssaro
esere chiamate peiodcamerte apredspare terage riaklitative, ed asupevisionae qude in corso;



organzzare, promuovere e sostenge corsi di formezionerivolti a tutte le figue pofessondi (meddi, erapsti,
pedagaigti, psicologi, edicatori e geitori) atiive neé settori ddla edwcazione eiakilitazione

diffondee, sulla bae ddle ativit precedett, la corretta con®cerea ddle paologe elCutilizzo clle relative
terape;

organizzare e pomuovere corsi di formazione pedli insegarti edil pasonde ATA ddla sauda materng
elementare emeda;

orgarizzare, promuovsere e sostenae "momerti di verifica quéitativa e quatitativa’ de servizi erogdi ddle
Publbiche Amninistrazioni e/lo Organzzazioni Private a quisiasi titolo coinvolte diCinterno del peacorso
complessvo d recupeo désoggetto dfetto da @ordini neuologci e sichiatrici dellCet e volutiva;
sersibilzzare le Publiche Amministrazion affinché foriscaro dedi strumerti appopiati alCinserimerto
sociale eslastico débambini con dsordini neuologci.

Cosa dhbiamo fatto

Abkiamo dasulito agarizzato, a spese dé soli soci, incortri con specialisti di espeierva internazionde né
settore ddla terapa compatamentale e delnguagp mettendo a idpasizione deterapisti e medci ddla AS.
le loro consceree.

Sucaessvamerte abliamo dtenuto uncortributo ddla Fondaione deBarco d Sardegna pda redizzaziore
di un pogamna di attivit svluppo duarte I'inverno 200/P002 appenarasarso. | finardamerto ha
copeto il 70%ddle spese mertre il restarte % stato copeto dasoci a dasottosaizion lbedli offerte ca
societ e da pivati.

Il progamna completamerte redizzato ha ptto podure quatro corsi di formezione @ un corvegno
internazionde.

Consulenti ed amici della“Peter Pan”

Per le natre ativit abbiamo continuanerte neesst del sostegno e déa corsulerza d espeti del settore.
G ocaorre essere informati, agdorndi e gudati, abbamo bsogno dverificare la correttezza sdertifica ela
validit terapetica ddle idee che intendamo sviluppae.

In queta pagha vodiamo ringraziare tutti coloro che con gande efusiasmo e genesit , ¢ aiutaro
costartemerte amettere in patica le natre idee ed tivit garartendo un levato rigae sdertifico ed n
puriude agiprmarerto.
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LA QUALITA©NELLLA DOAGNOSI ENEL TRATTAMENTO DEL BAMBINO AUTISTICO:
STANDARD DPRROMUOVERE .

PERCHE QUESTO OPUSCOLO?

In quaeti ultim ann ke conscenze sulloAUtismo sono amertate esi sonocorsolidae. EO stata precisata ura
dedfinizione d&CAUtismo, condvisa alivello internazionde; soro aumentate le conacerre sulla psicologa e
sulla hologa dé barbino colpito da qusto Disturbo Pervasivo délo Sviluppo Si sono ache enamemerte
s\iluppée le consceree sulle moddit appropriate d trattamerto per una ptloga che ogpviere sempre d

pi ritenua sersibile dla cura, con risultati cortrollati cheindicano apie pashilit di inserimerto sociale.

Tali consaeree, che non BE30N0 P esere ignaate se si vude dfrire uninterverto dficace, passono
patare dl' ndvidwezione d standad minimi di qudit sui quali cominciare a valutare senizi, iniziative,
interverti offerti al barbino atistico. In qusto opisalo possibile trovare unasintetica guda su cid che ogg
siconee & posshile fare ealcun esempi tratti dele espaienze de componeti del gruppo per medio
illustrare i temi trattati. Saranno acompagné dd segho” modalit , mod di persare o di opeare che ogg
pesNOo s<ere ritendi supeati o olsoleti, oppue non HCaltezza dedj standad oggrichiesti; conil segro
- esempi corcreti di moddit apprezzakili coni nuai standad .

CH HASCRITTO QUESTO OPUSCOLO?

Geritori, medci, psicolog, educatori, eragsti riuniti in un gupo d lkavoro appeenerte d Comitato pe la
Corretta Informazione sul Disturbo Autistico. Questo comitato ha lavorato dé €94 & €98 popio peché le
acqusizion ndla ricerca d questi ultimi ami vengan prese in considerazione nHa cultura de servizi salutari

e sociali e forminola bae dedj nterventi offerti ai bambini auistici dd ncstro pase. Questa espaierva ha
favorito lo sulupp di diverse iniziative spaimertali e ha contributo d lavoro déla Corsulta Autismo ddla
Regone Lobadia.

CH DISTRBUSCE OGGQUESTO (PUSCOLO, E FER CHI?
L'AssociazionePeter Pan chewvuole “‘raggungee” i Pedatri ddla Sardegnacon un pmo cortribuo sdertifico
sul tema dél’Autismo.

Infatti, i “Disturbi Pervasivi delo Sviluppd, costituismono una dle paologe newogsichiatriche dé'eta
evolutiva pu' invalidarti e, putroppq in costarte evertiginaso aumerto.

Questi disturbi, come apputo I'Autismo Infartile, il Ritardo Mertale, I'ADHD le Depressoni ed i Disturbi
ddl'’Apprendmento, sono ogigpiu' frequeti di altre paologie “sociali” di pai et qudi tumori, il diabde, la
spina lifida, la sindrome d Down, etc..

In genele si stima che in Italia, circa 300 de barbini presertino un Hema/disturbo dfererte dle
paologe newlogche do sichiatriche déet evolutiva con dffererti grad di severit .

Per loro, la pasibilt di pder condure da adti unavita autonora é dramnaticamerte correlata alla
precocit della dagnai -daricevere pashilmerte erro i tre anni- ed dla tempestivita' e correttezza qué-
quaritativa ded interverti terapettici di cui, la teraga compatamertale e quia dd linguagip rappesertaro
094, pe la comunt sciertifica internazionde, qudle “basilari” sulle quéi sapgertemerte innestare, caso pe&
caso, Ulteriori suppati terapetici.

Appae petarto eiderte come lafigua pofessonde dé“Pedatra’ rappesertalo “snodd cruciale dfinch si
possa tempestivamerte avMare, attraverso unacorretta dagnai da pate d un Neuogsichiatra, un interverto
terapetico dficace su queti soggett.

Nonsolo. Insieme ad unalevata capait disaiminaoria risulter determinarte aere, da pate del pedatra,
la “capait psicologca’ di informare e sostenee quénuleo familiare che improwvisamerte, si trover ad
affrortare l'ipdesi di una cosi terribile dagnai e sucaessivamerte, se corfermata, ure cosi pesarte
resporsallit .
Pertarto, I'Associazione Peter Pan che @amei da ann opea dfinch su quete paologe vengano itluse
informazion sdertificamerte corrette d fine dcreare conscereatra di opeatori e corsapesolezza sociale,
ti ringrazia

Per essere stato preserte a qusto impatarte incortro,

GRAZIE PBIATRA!!!




L'INDIVIDWAZIONE PRECOCE

L@Autismo infartile pud ssere individudo nebambini a patire dai 18mesi circa. Prima d quest©et e fino &2
ann, prodem e dfficolt segnalate da Geritori, non dserse daadltri disag che si rivelano po nnaui,
pdrebbeo comunquanettere in dlarme il pedatra e giertarlo al urCatterta valutazione E ogg pcssbile una
formezione de pedatri, d& medci di base. dedi opeatori ddle strutture pe ICinfareia, che dierti al
riconsdmerto ddle peuliari difficolt del disturbo atistico.

EO infatti pi facile chein queta & precoce di opeatori ddiCinfarvia riconscanoi distirddlo sviluppo
motorio o duso dedj oggét piuttosto chei segnéi precoci di disagio néiCinteraziore eciale reciproca 0 néa
comuricazione | riconsdmerto d tali prodemi si basa su stud abbatarza recerti. Ogg pe il sistema
santario la con®cerea ddle caratteristiche dé©AUtismo in @ precoce rappeserta lo standad minimo d
qudit nellaformazione diepedatri e dé pesonde saritario pepato diCinfarzia

Non @ sufficierte desaivere  I€auismo esdusivamerte come totale ritiro, impaosshilt di ertrare in
cortatto, rifiuto dé cortatto umanq asserea délo sguado netjocchi ddi@ltro, bloca orifiuto di uso d oggét
e aerea d attivit intelligent, asserza d Inguagm.

Invece impatarte ricon®cere - ICauismo in bae dle dffererze quiitative ndle aee déa relazione
sociale, ddla comuricazione della flesshilit del compatamento e dépersiero:  impatarte che vengan
conaduti come segn signficativi le dfficolt a indcare qudcosa di€altro, adavere uninizio di gioco simbdico,
un dtervionecongurta, aimitare o a ppdure sporianeanerte dti di gioco .

Unostrumerto d saeering utilizzakile ddpedatra d base, chepermette d sospédtare unasindome adistica
nd bambino d18mesi, ilCHAT. (Chedist for Autismin Todders).

Nella tabdla seguete si ripatano di tems dd CHAT. in cui si eviderzianoin gassetto qudipi  sigrificativi:
pe sollevare il sospetto d autismo sonosufficierti duerispaste regative.

DOMANLCE DEL PEDIATRA A. GENITORE:
Parte A (dacompilare facendoriferimerto dle risposte forite dei gentori):
S NO

ritende che il vostro barbino provi piacere a essere coinvolto in gochi dd tipo
"dondrlo”’, "farlo saltare sulle ginacchia’, "far finta d farlo cadee®, etc.?
ritenete dhe il vostro bambino siaiinteressao agli altri bambini?

ritende che il vostro bambino provi piacere ad eplorare lo spazio tipo "scalare le
sale™?

ritenete che il vostro bambino povi piacae a partedpare a giochi tipo
nasmndere, "cucu - tete", "dov'e - Non c'é piu - Eccola qual©?

ritenete che il vostro bambino cominci gia agiocare agiochi di finzione, tipo far
finta di bere da unatazzna giocattolo oaltro?
il vostro bambino ha g iniziato ad indcare conil dito indce pe lichiedee quécosa?

il vostro bambino ha gia iniziato ad indicare con il dito indice per richiamare la
vostra dtenzione u qualcosa?

il vostro barbino hagi iniziato adutilizzare in mariera appopriata de piccoli giochi,
come ad eempio, le macchinine o diecul, serea limitarsi semplicemerte a pdarli
dla boca o amanpdarti o farli cadee?

il vostro bambino ha giainiziato a porgervi degli oggetti per mostrarveli




OSSHRVAZIONE DEL BAMBINO:
Parte B (da compilare sulla bae ddl'osservazione dretta da parte del medco conpilatore):
S

nd corso déi'incortroil barbino riusdto astaklire uncortatto oculare convoi?

cercate di attirare l'attenzione del bambino, quindi indicate un qualsias oggetto

interessante mllocato in unaltro purto della ganza, dicendo: "Unh! Guardal Garda
che msa ¢ | !". Ossavae larisposta del bambino. llbambino riesce arivolgere

lo sguardo nella direzione che avee indicato? (N. B. Per siglare"Si" C  bisogno che
il bambino non si limiti a guardare la vostra mano che indica, ma I'oggetto che state
indicando)

cercate di attirare I'attenzione del bambino, quindi invitatelo a fare un goco d

finzione (per esampio, mettere aletto urabambola o versare del caff in uratazz).

Ritenete dhe il bambino siain grado d farlo?

cercate di attirare I'attenzione del bambino, quindi dite d bambino: "Dov© la luce?
Fammi vedere dov' laluce!". Illbambino in gado d indicare @n il dito la luce?

(N.B. Invece della "luce" potete invitare il bambino a rivolgere lo sguardo su
qualsias altro oggetto che ritenete utile dlo scopo.)

I bambino capace d costruire unaorre d culd? (in caso dfermativo, indcare il numero
di cubi; -----—-—-—-

VALUTAZIONI FINALI

¢ Altorischio per autismo: caduta negli item A5, A7, B2, B3 eB4

. Lieverischio per autismo: caduta negli item A7 e B4, ma superamento di almeno uno degli
altri tre (A5, B2 0 B3)

o Rischio per altri problemi di sviluppa cadutain @ di treitem.

. Nellanorma : cadutain un numero inferiore ai tre item.

LA DAGNOSI DI AUTISMO INFANTILE
Per racaodiere le informezion necessarie pe pare dagnei di Autismo Infartile  d@obbigo urCetterta
osservazione decompatamerto dé bambing sia dasolo con [Gesaminatore sia In peserza de geritri,
integrata con urrica e apmfondto raccorto d tutto cid chelo riguada

Questa desaizioneva ricollegda allaracalta d informezion sulla naata, cresdta esviluppo debambina

Fondarentali pe la dagnai sono le ndizie sulle sue relaziori sociali con la madre, il pade, i fratelli, sul
rappa@to con dtri bambini e sul compatamerto in arbierti diversi ddla famiglia.

Sono neessario, indtre, informazion sulla storia e sulle moddit attudi ddla comuricazioneverbde e non
verbde, dd bambina Laflessbilit , il gioco simbdico, i'adatablit e la dsponbilt ad accettare le regole,
come pue alilit paticolari e capecit di risoluzione @i prodemi , oppue la "resisterva ai cambiamenti " e i
prodemi di compatamento sonotutte aee dandagee.

Una volta racaolti questi dati in modo aaurato dsporiamo ddle informaziorni necessarie e sufficierti per
procedae didinquadamerto dagnatico.

Medarte [@utilizzo di manudi diagnasticestatistici si pud popare o esdudee la dagnai di Autismo Infartile
oppte d una dhe dire psicopatologe comprese in quédle che la dlasdficazione internazionde propata
ddieOrganzzaziore Mondale cella Sarit (ICD 10 e il manwle dagnatico celi©Associazione Psichiatrica
Americana(D.S.M. IV) chiamanoPervasive Developmertal Disorde's .

In italianotali patologe nd'©l.C.D. 10 vengondraddte come Sindomi da Alterazione Globde dello Sviluppo
Psicologco e neDSM IV come Disturbi Genealizzati dello Svilugpo.



S conemno Sindromi da Alterazione Globde ddélo Sviluppo Psicologco correlate ad anwalie
cromosomiche, infeziori congaite o dteraziori ddle strutture dé Sistema Nervoso Certrale.

Ogg [CAutismo si corsidea, quind, come il trorco finde comune d&erminao da anpdologa multi-
eziologca.

Pertarto pe la corretta diagnai di Autismo, sia es0 idiopdico ad associato ad dra pdologa, necessario e
sufficierte riscortrare;

« Anaralie quéitative né campo dde relazion sociali reciproche

* Anamalie quéitative in tutti gli aspetti ddla comuricazione

 Compatamerti, interess e dfivita ristrett, limitati, steredipi

« Insorgerza pima detre ann

Nei prossmi indci vengonolercati i criteri dd D.S.M.IV per la dagnai di Autismo Infartile:

A) Devono e<sere preserti 6 o | voci comprese nédle agee (1), (2) e (3);
1) Compromissione qualitativa dellCinterazione =ociale marifestata con dmeno 2 de
segueti compatamerti :

a) marcata compromissone nHCuso d compatamerti nonverbdi, come Isguado
diretto, [Cespressonemimmica, le posture corpaes i gesti cheregdanolCinterazione
sociale

b) Incapaita asviluppae relazioni coni cogtane adegute d livello d sviluppo

¢) marcarea d ricerca sporiarea acondvidee goie, interess o oliettivi con dire

peasone (pa es. nonmostrare, patare nerichiamare [Cattervione su oggti di
profrio interesse)

d) marcareza d reciprocita sociale o enctiva

2) Compromissione qualitativadella comunicazione, marifestato da dmenol dd segueti:

a) ritardo ototale marcarza d sviluppo delnguagp palato (non acmpagnio
da urtertativo di comperso dtraverso modaita alternative d comuricazionecon
gesti 0 mimica)

b) in soggéti conlinguagio adegudo , marcata compromissione dédla capacita d
iniziare osostenee uneacorversazionecon dri

€) uso d Inguag steredipao eripditivo olinguagip ecaentrico

d) marcarea d giochi di simulazionevari e sporiane, o d giochi di imitazionesociale

adegutai livello di s\iluppo

3) Modalit di comportamento, interesd e dtivit ristretti, ripetitivi, stereotipati come
marifestato da dmeno 1 deseguerti:
a) dedzione asorberte ad uno auptipi di interesd ristretti e steredipai anorali per
intersita ofocalizzazione
b) sonomissionerigida adndili alitudni o ritudi specifici
) marierism motori steredipai e ripétitivi (battere o torcere le man o il capoo com-
pless movimerti di tutto il corpg
d) pesisterte edecaessvo interesse pe pati di oggédit

B). Esordio dei problemi primadel 3 ani di et in dmeno unaelle segueti aree
1 Interazionesociale
2 linguagm wato nédla comunicazionesociale
3 gioco simbdico o dimnmagnazione

~ Nonsi passono sare dassificazion per desaivere il disago gave déla sicosi, che ua
terrificarte espeierza d morte déClo, e non unisturboin dtro modoClassdficabile.

- Ogg non a&cettakile che abambini con dfficolt di sviluppo pssano ssere dtribute
etichete dagnatiche serza corsidaare le clasdficazion largamerte condvise a livello
internazionde.



- L'osservazione decompatamerto ele informazion racaolte rispondonoi ariteri necessari
pe pare dagnai di "Autismo Infartile™,

Questa metoddoga  forte d chiarezza, aiuta a diertarsi correttamerte nédiCiterverto e n#a cura, e nm
impedsce d dedcarsi anche agj aspeti pasondi ed esisterwiali del prodema.

La dagnai, ttavia, pur esserdo il primo e fondarentale paso dé proceso d valutazione nonindviduala
cawsa e nennenoindca la cura. Ess si limita aclassificare, e cos ad giertare le opeazion succeessve.

Conascenza del bambino
La dagnai di Autismo infartile non chela pima tappa niia conscerea d un babino che peserta un
peculiare furzionarerto mertale.

Tale furzioramerto mentale  costituito ddle modadit , cogritive ed etivo - affettive,che strutturano le
stratege esserriali cheil barbino dilzza ndla conseerea d sé edd mondochelo circonda

Sonoindtre dacorsidaare la situazione dCambierte in cucerti compatamenti prodemétici si verificano.

Quind, se torniamo ad esaminare di elemerti ddla triade dhgnatica, dobliamo sempre verificare la
preserea, [Cintersit e la moduazione ddeerminai sintom o compatamenti cheil bambino autisticqou
mettere in &to.

Infine doblamo verificare le influerze che ICambierte e le relaziori, unvoche o re@rochi. esercitano
sullcettegdamerto esulle risposte cheil bambino atistico Uilzza in situazion paticolari, siano sse nuee od
usudi.

A tale verifica va integata la valutazione dée alilit del bambino medarte ICutilizo d tests o d metodche
specifiche, arte acorsidaare le aee dmaggdore omnae capait .

Ricerca della causa del disturbo

Laricerca de paosdhilifattori organici allCorigine dédisturbosenve pe:
- riconascere la preserza nébambino dcondzion in qulche modocorregdhili;
- ottenage ddi utili per decidere evertudi nuoe gavidarze,
- consscere ddi biologc utili per la ricerca.

~ nontutti i bambini affetti da atismo vengonaortrollati conle metodche dagnatiche ogg
utilzzahli pe mgdgungee queti smp.

Questo peché a tutiCoggi, [©AUtismo pelo non viere riconsduto come dsturbo d origine pesumibilmerte
orgarica. G ha patato ad unitardo néla stesura d un gotocollo standadizzato d saeering nerokologco

Questo cstacolo pu essere rimoso medarte unamigliore agarizzazione déa dagnesi: dé sud tempi,

ddla padbhilt di svolgere esami dinici in da hospital, ddla peserza d pasonde medco edinfermieristico

prepaato dle caratteristiche dédisturbg ddiCorganzzazione dunospazio speddiere pe gli esami e pe il
ricovero chetengacorto ddle recesst di quiete e pevedbilit che queti barbini hanno

Sarebbe tile unechiara erafda integazionetra le dverse strutture prepate dla dagnai ed dla valutaziore
ne sud moltedici aspett.

EO impatarte che i geritori siano informati dd sigrificato ddle indagni propate. Una volta raggurtala
diagnai di Autismo, o d altro Disturbo Pervasivo délo Sviluppo passamo pocedae ad unalieriore ricerca
di informazion di tipomedco hiologco. Le pocedue d racmlta d queste informazion passono ssere dvise
in:

Esami effettuati per individuare la causa
Permettono drilevare ur® evertuale paologa orgarica sottostarte. Questa passi pu essere seguita archein
marcarza d elementi che pesanofar persare ad unazloga orgarica idertificabile.

Gliesam sonofondarertalmerte d tipo gengco, neuoradologco emetabdico.
Con quste metodche e psdbile indviduae, in dcun casi con certezza ,unaserie d malattie che sono
Spes asnciate conlCatisno.
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Esami effettuati a sopodi ricerca

Possono baarsi:

- su criteri "ex iuvantibus" cioé nda ricerca d riscortri fra unaterapa uilzzata ed unmutamerto moritorato
ddle condzionri del bambino (pe esempio la corcertrazione @ endafine pima e dopdl trattamerto con
ndtrexone.

- sulla racoolta d dai epgdemiologci di variakili gendiche biochimiche neuoradologche in una da
popdezione serra dretta influenza sullo studo dé singdo caso.

Questi stud pdranno pgedre sulla bae di un rappato d fiducia erispetto ddla sersibilit  verso i geritori di
bambini affetti da atismo (ved la necessta déiCutilizzazione deconserso informato).

Esami diagnastici clinici
- racoolta ananestica con esame oliettivo evisita newlogica
- EEG: ricerca d tracciati compatibili consindromi neuologche specifiche
-TAC. /RMN
- gendici : mappacarictipica
ricerca X fragle
- metabdici: batteria completa metabdismo dicidi lipidi aminoacidi / proteine

Esami diagnaostici psico-educativi
- osservazion videaegstrate d gioco débarbino ed arligi delle stesse
- osservazion videdegstrate d gioco geiitori-bambino ed ariai delle stesse
- somministrazion di scale stardardizzate (es. CAK.S. Childhoal Autism Rating Scale)
- test di valutazione alit specifiche débambino(es. P.E.P. Psycho Educationd Pruitilc)
- codficazionemedarte manudi diagnatico-statistici

LCevertude ripdizione dlesami diagnatici trova la sua tilit nella valutazione derisultati ddle terage. | empi
di ripetizionevariano asecondadel tipo desame e dterapa ilizzata.

LA COMUNCAZIONE DELLA DIAGNOS! ALLA FAMIGLIA

Anche némodocon cui il dinico impasta la relazionecon i gentori de bambini sonoindviduabli alcuri
standad d qudit . Data ICassoluta neesst cheil trattamento si basi sullacollabgazione speato famiglia, e
impatarte che queta pesa essere raggurta fin ddmomerto dé cortatto dagnatico.

Un pincipio fondarertale, cosi enurtiato daSchoper, alla bae d tale collabaazione:

| genitori sono i massimi esperti edstenti sulle caatteristiche del loro bambino
mentre gli operatori sono di esperti dei bambini e dei bambini autistici in generale.

Da qusta interazionefra espeati pu nascere urelevata quét nellCinterverto. Ogni clinico pu saediere e
speaimertare i propi mod pe martenge emassmizzare quetinterazione

“Va supeata ogi moddit che metta il geritore in condzione d sertirsi “il pazierte”,
osservato in quato malato, disturbao o dorigine dédanm del barbing attegdamerti
che pdinoil geritore acorsideare il suosapee iriilevarte d fini ddla dagnai e le sue
informazion trasaurate omesse in dublo.

- Vannos\luppée tutte le modalit che pendonadn corsiderazionele quét del geritore,
"cittadnoconspeciali necessit " titolare d specifici diritt:
- diritto d essere asltato echele sueinformazion siano jpese in corsiderazione
- diritto d essere informato,messo aconscerza de processo dagnatico e dérazionde
ddle opeazion chevengona@ompiute conil barbino oconlui.

E© vdido il modello della Newson che mette i genitori dietro lo speccio con chi fa
diagncsi e li rende partecipi come attori all€intero processo, ma e altrettanto vaido
“ora ©equipe osseaver un momento d gioco tra lei e il bambno ci serve per

conoscere le modalit di interazionetradi voi.
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| geritori sarannocompiutamente informati sui risultati del processo dagnatico. Per questo la semplice

comuricazione diia dagnai non  sufficierte ela termindogia medca  spesso difficile da comprendee. Il

clinico hail diritto d valutare moddit e gradudit dellCinformazione in bae dla richiesta de geritori e dla
necesst della relazione daiuto; il geritore hail diritto d ricevere informaziorn che, comunque gdude, non
siano saure, fuaviarti o colpevolizzarti.

T un loco relle relazioni ..ritardo icomotorio .. disarmoria  evolutiva... difficolt
relaziondi... disturborelazionde... psicosi, . sonoinformezion vaghe e non adedaalle
attudi corcezioni del disturba

- disturbo pevasivo ddlo sviluppg una dfficolt nello s\viluppo dke relazion sociali, ddla
comuricazione e d& flesshilit di persiero....quandpper qudchefond#o morivo, non
siwude artora Uilizzare la paola Autismo.

Ma ndla magdorarza de casi i dlinico riterr sersato ed #co sare la paola Autismo, Disturbo Autistico,
ecc oppte wsare la ngogdfia ICD10

Il gerntore ha ditto checi gli vengaspiegdo. E rispiegdo. E hail diritto ognvolta d mettere in dulbio e d
fare danande E di ricevere unaspiegaione Andannochiariti i criteri ICD10 sulla cui base ablamo tatto la
diagnai. Andannomostrati precisi esempi dd compatamerto dé barbino che rispondono guesti criteri
(guadandb nsieme su urvideq indcanddi stando &tro uncspecdio, o saivenddi n unrappato).

Una volta ricevuta la spiegaione depech riteriamo che il bambino sia dfetto daDisturbo Autistico, il

geritore hail diritto d ricevere spiegaion sullCAutismo: ¢ cheksa. la pognai, [Cevoluziong ecc Ha il diritto
di ricevere quste informazioni secondomodadit di comuricazione che lo auting per quano psshile, ad

accettarle.

EO corsigliakile cheil clinico in queto campo dfficilisSmo op@ unacortinualirmazione supevisione, verifica
e ad#ameno. EO arche raccomandalie che @li abba modo dcortrollare la sua moddit dconuricare la
diagnai medarte contatti conforti qudificate (associaziori de genitori).

LA VALUTAZIONE FSICOEDUCAIVA
Come ablamo déto, la dagnai  soloil primo p&so déprocesso d valutazione

EO© necessario tenea preserte che le informazion utili al momerto dagnatico e & momerto valutativo sono
amenoin pate intrecdate, affinch nonsi costringana geritori e il bambino a ripeere in ur® altra sedee
momerto la stessa serie d informazion o asottopasi a Uteriori osservazion.

" Nel processo di osservazionela racoolta d informazion deve essere esplicita e ben puriellata: patarto e
necessario che norsia solo forte di ndizie pe ICopeatorgorepsto dla valutaziore.

- Bisogna abbandaraunamoddit di osservazione sottratta alla patecipazione degetitori 0 che nao
fornisca adi stess precise echiare informazion pe unlungo pgodo dtempa

Se duarte ICosservazione nac© chiarezza d interti e sambio di informazion conla famiglia, proballe che
tali attegdgamenti cortinuino anche ndla fase d trattamerto.

Qudi elemenrti sono neessari per avere oggunavalutazione #Cealtezza deigstandard?

A) Utilizzare strumerti formali di valutazione Essi compatano #un vartagd: obbiganail valutatore atenee

corto eracaogliere informazion rilevarti, riducena il rischio cklla soggditivit ddla valutazione richiedono id
pare [Coservatore eil barbino in deéerminae condzion, riducendail rischio che i compatamenti osservati

siano ejsodci 0 eceziondi. Intal modo norisfugdrannal suggeimerti o di aiuti torniti ddi©aduto e si offrir

al bambinola pashilit di mostrare efettivamerteci chesafare.

Alcun test si basarp sulla valutazione die alilit e dd compatamerto e sonofacilmerte comuricabli; altri

sonostrumerti quatitativi che danno umisultato medarte un gozerte. In errambi i casi i risultati possono
esgere trasmess inmodo nonagiivoco archein caso di trasferimerto ocambiamerto dedj opeatori coinvolti.

Gli strumenti utilizzakli sono imerosi. EO© raccomandalbe la conscerea ela dsporbili di pi mezz di
valutazione e unflesshilit nd loro Lso, archese senvirsi di unsolo strumerto pe pi bambini offre vartagg

intermini di aumerto ddla conscerea e d#a corfrortallit dei casi traloro.
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VALUTAZIONE DEL LIVBA_LO DI SMLUPPO CON TEST CRTERIALI:

Portage P.EP.; BAb., LAP.; Uzgins e Hurt sono sempi di test utilizzaklie ili.

VALUTAZIONE DEL LIVH_LODI SMLUPPO CONTEST DI QUOZIENTE:
Lascla Bailey, pe i banbini molto geaoli, da un quaente d sviluppoi test intellettivi, come la WISC e la
Later Scale, dannoun Quazierte Intellettivo; la Vindand daun quaierte d swulupposociale, IGAB u
quaierte d svluppo ad#vo, ecc.

EO corsigliakile che ess vengao Uilzzati da pesonde espato pe medio dfrortare le dfficolt tipiche dé
bambini auistici che li hanndatti ddinire "intestalili" pe ann. Questo oliettivo si raggunge p facilmerte
seediendastrumenti costruiti appositamerte pe questa poplazione(es. PEP).

E impatarte sape distinguee quando un iohino non in gado desegure il conpito assegndo pe
marcarza d compderze e quandowece unrifiuto sottendele dfficolt nell©eseguire uncompito , che
tuttavia pdrebbe ssere patato aterminese adeguamerte esenplificato emativato.

E utile dspare d opeatori acbestrati alle tecniche eduaative déiCestinzione, dd rinforzo eldla costruziore
di struttura, per ottenee il massmo d informaziori in unasedua d valutazione

Pu accadee chei risultati di una valutazioneformele norsianosufficiertemerte atendbili. La patecipazione
de geritori ala sedua d valutaziong con le loro informafion basate sulla consaerea appofondta dé
barmbing passonocortribure exormemerte achiarire i prodemi emersi . Con qusti nuwi dati si pdr quind
prevedere unsuccessvo momerto d refdica déla valutazioneformele .

E© raccomandalie che unavalutazione deliello di svilupp dd barbino e dlle alilit possedute in vane
aree siaimmedatamerte collegalile a un pgamna pe [Gutilizz furzionde ddle stesse @ea lo svluppo d
qudle arergeni.

Non mai oppatuno dre che un kambinoautistico non tedabile.

Lavalutazione dbe alilita non dee essere solo un anrs dla cartella dé bambino un enamento dla sua
eticheta o unaracolta di dai pe materiale d ricerca, di fatto conpletamerte sgartiata dillCeffettivo
trattameno.

B) ottre dla valutazionemedante strumerti formali di misura  altrettarto neessaria la raccolta informele di
ddi sulle allita dé barbino nécampo déCauonania, di lavori darestici, dd tempo libeo , indspersakli
pe patare aterminei compiti ddla vita qudidiana

EO impatarte ddiCandisi ddiCambierte d vita deé barbino codiere qudle alilt emergenti che se
adegutamerte suppatate, passono cortribure d compimerto d azion utili e significative svolte in moco
indpendete.

EO quind indspensakile pe ICoperatore che lavora con il barbino la conascerra e l@uso ddiCandisi di un
compito ndle varie sequere, pea trasmettere a geitori ed insegnali ICesatta moddit di interverto pe
raggungee la massma adonania ndiCattivit propcsta. In dcuri casi possbile Uilizzare checlist di andisi

dd compito g predspaste e dsponbili n letteratura; in diri casi  necessario costruire unacheck list adata

al bambing, allCettivit e allCambiente in cui il compito va patato atermine

Affinch il barbino dfrorti queste espeierze consucceso e gprenda ad &ere indpendete  impatarte
nonsottovalutare tutti i dettadi corcreti dd compito, un adegua ad#amerto ddiCambierte e unaoeaerza
ndiGinsegnarento tra tutte le figure coinvolte . Se qusto non si attua, la famiglia finisce per sostituirsi
cortinuarerte d bambino in compiti in cui edi pdrebbe sere indpendete e nd cortempaq o si priva d
urGespeierza d sucasso.

Ma 4, naturalmente mi sono acupato del controllo sintetico, abbiamo perlato
spess con la mamma dell@importanza di togliere il panndino, solo che nonsi  ma
dedsa.

| Certo, il bambino viene ancora imboccato, a wlte aforza..nelle sedute discutiamo
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| sempre del significato profondo @l cibo per il bambino,

Questi soro esempi di indviduazione d un okettivo , ma senza il riconsdmento clldimpatanza d una
valutazione adegte ddle alilit e ddl'ambierte cheimpedsce un interverto metoddogcamerte corretto.

Non pi consentito il vivere giorno dopo @rno cio che capita senza obiettivi
definiti o lICapplicazione a] bambino d programmi tradizionali, senza una docu
mentata relazione trala scelta degli obiettivi e le ailita osservale nel bambino.

DALLA VALUTAZIONE AL PROGRAMNA DI TRATTAMENTO

Dopo aer esegLito la valutazione dé livello d sviluppo die alilit e da deficit dd barbino ndle varie aee
furziondi-cogritive, si proviede dla stesura dé progamma edagativo indvidudizzato.

Tale pogamna dere mirare ad oliettivi chiari e indvidudi come "emergeni" ndla valutazione quind
raggungdbili n pao tenpo e con sforzi redisticamerte pasibil. Se ne dee pevedee wna ricadua
significativa sulla vita qudidiana debambino e diia suafamiglia. Atal fine  uile distinguee tre tipi di mete;

- ohiettivi mnedati

- oldettivi intermed (datre mesi a un anno

- okiettivi a lungatermine

La parificaziore dd tre livelli deve essere coadinga e coererte tra i vari ambienti. LCinizio dd trattamerto
dosrebbe ssereil pi precoce posshile, promuovendo e nonspetando u@evoluzionesporiarea sul piar
relazionde e sociale. Per otimizzare il piano @ interverio e raggungee p faciimerte risultati e ind-
spersahile il coinvolgimerto de geritori. Normalmerte i geritori hannd@alilita d nsegnae d proprio barbino
tuttoci cheserve d suosvilugo, lofanno queiserea amrgeasene

Conil bambino adistico ¢i e estremamerte dfficile e frustrarte, le alilt naturali di ogni geritore nonsono
sufficierti afarlo pogedre ndle aee décitarie.

EO utile aswltare le loro moddit di rappatarsi con il figlio, le loro aspettative, i loro tertativi riuscite falliti e
creae, qund, unoscanbio ed u@ellearza conloro. Indtre e neessario sosteneli con costarza e metocb
ndiCattuazione delavoro cocord&o: incortri, visionein comure di videonatri, condvisioneconi geritori di
momerti di lavoro d certro, mcui la mamna €o il papa pssono povare esperierze o gpchi gi speaimentati
consuces ddaterafsta o @dllCeducatore.

Tale sostegno da pe dedj opeatori pu cortribure a martenee né familiari dd barbino auistico la
motivazionea cortinuae unlavoro faticaso , arche dtre la pecezione dba frustrazione che pu richiedee la
ripdizione dHe stesse cose pe tarto tempa acmrtertandai, a volte, di risultati lerti e modesti, ma sicuri. E©
impatarte ricordare che per aiutare il barbino a appendee dilt che sono energenti e non epato a
frustrazion edinsuccessi  utile [©uso d moddit metodwgcamerte fondae, che di pamettano dsfruttare in
modologco da intelligenie le sue pderwialit . L&esercizio di attivit effettuate acasacdo rischia di tradusi in

schemi steredipdi orifiuti che astacolanoe ritardando suluppo

Caratteristiche di un progetto d trattamento

Esistono dHe &ilt cherappesertanoi prerequsiti esserviali per ogntipo dappendmerto e navalmerte
sono aqusite in modo qusi dd tutto sportaneo pecocemente: guadare in tacda la pesonache sta
insegnandayuadae qudo che sta mostrando stare fermi ed dterti a quéo chevienechiesto di tare e gr
untempo abbstarva lung pe pder appendee, coopeare conla pesonache sta insegnandaiprodure
urCazione gsrvata.

Per il bambino atistico quete abilt sono dficilissme ecomplicatissme, nonraggiungbili sportanearerte ,
tuttavia si passonoinsegnae con un #erto training Partendodalle dfettive dfficolt del barbino adistico si
pcsono apprare interverti chefacilitinolCesercizio ddiCattenzione e dip sguada

Ecm dcuni esempi:

E un periodoin cui  fanatico del carillon uilizzo il carillon rel training d uso dello
sguardo: facdo funzionare il carillon quando di chiedo d guardarmi.
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G sono gochi che d bambino pace fare aul tappeto: adesso li facciamo seduti al
tawolino perché si abitui a stare fermo e acooperare in unset di lavoro .

Modalita©di intervento nel bambino pccolo (dao a3 ani)

Lo svluppo déa relazione interpasonde né barbino anienein modo nturale, a partire ddle pime

interaziori made-barbina Sappiamo che il bambino atistico hadifficolt a comprendee nduralmerte i

messaggd e le informaziori legate dla relazione sociale e qind a condvidee e martenee interazion

reciproche deevoli. Nei racoonti dd geritori il prodema déiCimpaosshilt di comunicare, di scambiare
messagd coni gesti, la voce, lo sguada il sorriso coni loro bambini, particolarmerte sertito.

L@interverto sul barbino jicaolo  volto acostruire lei capait di sertire la geserza déiCaltro come forte d
azion e d emozion e corsidaarlo come essere pesarte , diverso ch un ogg®. Per attuae queto
necessario costruire dcun abilt tipiche déa natra specie, come [Cattervione congurta rel campo déo
sguadq dd gesti (indcare), ddle psture, dd tempi.

Un opestore, espato ne campo ddiCattisno, pu pae le bai pe faciltare unarelazionesociale reciproca
ed arivare adinterazioni pi durevoli. Deve essere, patarto, capace d:

- pasi con dterrione e paenza d frorte d bambing in modd da codiere ericoroscere le minime
passhilt di comunicazione e idscambio;

- accettare il bambino conle sue caratteristiche, comprese le steredipie ed eodlalie, cercando diemod
condvisi pe farle evolvere;

- propare con paierza gochi di scambio con la voce, gli oggéti, i gesti che ricordano quii della
mammna conil propio neon®, ma ad#ati alle dfficolt specifiche d sviluppo dquesti bambini, che
richiedono unaituazione pevedibile, azioni ripetute pu volte allo stesso modq conla pesibilic di
introdure variakilivia via pu complesse d momerto oppduno

Tali moddit devono ssere trasmesse econdvise néiCambito familiare: secondole enegie ela dsporibilit
ddla famiglia, verranno mpgti momerti di lavoro a casa con di stess obettivi indvidudi duarte il
franareno, studandospazi adatti , empi e ritmi ed autand i gentori a costruire le moddit pi adate a
interagre conil bro barbino.

Il bambino autistico e la scudla

Quandail bambino atistico raggiungel©et per ICinserimerto né mondosawmlastico dvextp pressarte la
prodematica dd!'nterazione sociale. | raggundmerto ddiCintegazione dee tenee corto che le ativit
collettive sonospesso d unlivello d dificolt enarme, arche nécortesti pi - strutturati e indvidwelizzar] . Tali
espaienze peono derminae okdemi compatamertali perch  vissute come situazion troppocomples<e.

Pertarto, prima. d formulare unprogamna pedagag, si devono valutare le capacit sociali , in dffererti
cortesti. Esse comprendonop

- lavicinarza: sapere se il barbinosi trova ndla paizionepitl aleguda pe ICinteraione

- [Giniziativararamerte il bambino atistico penddCiniziativa ndle ativit di diveimerto o née interazion
sociali o riesee a pdarla atermine in modo peinerte;

- larispcsta sociale: ino ache pinto il bambinoreadse adeguamerte diCavwviaiasi di un dtro bambino
o d un adlio;

- preserza d compatamerti inoppdun (ripditivi, stereaipati, bizzari: lo stesso compatamento pud
interferire in unacerta situazione enonin ureeltra;

- addtamerto d cambiamerto: lo stile cognitivo rigido dd bambino adistico lo conduce spes ad essere
disturbato quandda rouine viene cambiata. Anche se un babino sembra sape esegure kene un
compito, un cambiamerto d pasona di uoggdi orario ne @turbaspess la redizzazione Quandosi
insegna urtompito sociale nuwvo € benéniziare diinterno allo stesso cortesto, mertre le dtitudni
sociali gi acquisite p@sono ssere dlargae acortesti differerti.

Loketivo qudlo dragdungee il grado p alto psshile pe& ogni caratteristica sociale.

Sentirsi bene dentro un guppoeil prodato d uninsegnamento adattato e nonil
purto d partenza

Lasada meterng elemertare emeda ha niecorfrorti dd bambini auistici la stessa fondarentale furzione
che hand ncstro adinamerto, con quisiasi altro hanttap insegnarerto d bambino d akilt necessarie
pe lavita e popazionde d livello d sviluppginsegnanerto edesercizio d alilita di relazionesociale.
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Anche pela sauda, in collabaazionecon gli opeatori dd senizi pe [Ghandcap vale tuttoguanto e stato

mesin eviderza da quato opusalo pe il raggundmerto d standad d qudit .

Qudchecennaspecifico sulla situazione #ude ddiCinserimerto scolastico débahino atistico:

" . i barbini vengonadnseriti in unasauda arthese essa non orgarizzata e peparata
alCinsegnarerto specializzato d barbini aistici. Vengonanseriti in class formate
in bae d criterio dd numero massmo d alunn. Vengonaseguiti dainsegnart ai
sostegnache svolgonail lavoro solo con un babino allCinterno alla clase oin aule
di sostegnain cui svolgonacomunque #ivit uno a uno

| barbini spesso nonfrequetano la sauda pe ti tempo cui hamo dritto, nonviere
apportata pe loro dcuna aposita struttura, il progamna ron si basa su wa
valutazioneindvidudiz zata.

| prodemi di compatamerto che deivano da quea situaziore esaspeaanolCam
bierte chespesso dtiene unaiduzione lieriore détemposauda, o un amerto dé
tempo d "pachegdp’, spesso dfidao a opetori asgsterwiali. Le relazion coni
compagim nonsono ogg® di insegnarerto, ma i barbini vengono spasti, da
amboi lati, a interazion incomprersibili: i momerti sociali nonstrutturati SOonospesH
ipi difficilisia pe i bambini auistici sia pe i loro cogane namali

Non hisogna pensare dhe la socializzazione seva ad aiutare il bambino autistico ad
apprendere. vero il contrario.

Quandoawr compreso dave si trova, che cosa di si chiede dfare ecome, alora si pdr pensare ad o

percorso d anicinamerto d compagm La buon&olort di rutti e lo spirito di aiuto rel corfrorto dd debde,

norch la capaita d adatamento arthe dle situazion pi scmode e kzzarre, aiuta tutti quarti ad arivare

dla fine d#a scuda ddéicohnligo, e avolte quai miracolosamente arthe con dcun risultati educativi, mai
pealtro cormisurati e valutati in termini di costi e benéci. Le esperierze ron hannorpddto finaa modfiche
ndiCassetto agarnzztivo.

Lasituaziore sopra desaitta  seria, arche pech , in genee, nonsi distinguecon chiarezza tra barbini
auistici con un gave ritardomentale, pe i qudi gli obiettivi raggunghili sonopachi e a livello molto bas o, e la
magdorarza de barbini auistici che invece con apmpiata strutiura pesono apgndee ndevoli ahilita d
indpenders, mertre in queto modospesso pedonaempo e apendono atodni cortroprodicerti.

Tutte le espaieree patano a per deinire dcuni criteri cheindcano #&un stardad minimi per [Gedcaziore
smlastica débarbino atistico:

- Valutazione aaurata ddle alilit di paterza e dénizione dun pogamna adegua.

- Inserimerto in un guppo dbambini con podemi simili conddto da un mppo d
insegnati espeti, conlarespasakilit educativa.

- inserimerto in gupp di cogtand namali crescerte conil livello d paterza e con
ICappendmerto. Insegnarerto strutturato ddle ahlit neessario pe avere interazion
coni codane. Orgarizzazione estrutturazione dle ativit in guppo pepenettere d
bambino atistico d appezzarle serva stress

- Orgarizzazione dalcuni spazi e dtinta déla sauola pech il bambino atistico pesa
swlgee i giochi e i compiti preferiti o d cui e capace m nodoindipendete esereng
serva esere costretto a doendre ddlafiguwa déiCinsegnate.

LCattude agarizzazione dHa scuda pemette oggeli attribure il segne solo adi sforzi indviduali di molti
insegnati, geritori, bambini namali e adistici per icavare quélo chesi pu da unasituazionein paterva
pesartemerte aiertata d fallimerto.

Criteri di organizzazione dell@intervento educativo
| bambini auistici appendon medio e pesertaro meno poldemi di compatamerto diCinterno d unluogo
(casa, sauda, ambierte d terapa) strutturato in maniera specifica. G compata la neesst di orgarizzare lo
spazio eil tempoin modoindvidudizzato eseconda segueti criteri:

- prevedbilit

- chiarezza
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Pertarto  corsigliakile agarnzzare la struttura fisica dellCambiente medarte la cdbcazione demolilie dé
materiale m nodotale che il banbinoriesca faciimerte ad apendere qué sonoi vari ambiti, sia di lavoro che
di tempolibeo, rispettando unaorcordarzatraluogo e tvit .

Indtre eimpatarte- unCorgarizzazionevisiva cheimplichi il ricorso ad ogge, imnagni, disegn, colori o, ne
casi pi evoluti, parole saitte che dianoindcazion al bambino su quélo che awr fare o sui luogh dove dar
andae, pe aiutarlo ad esere p indpendete ndle ativit qudtidiane e nidavoro ddatico.

Infine  nesessario che [Corganzzazione dk kavoro sia indviduale che d gruppo medala duata ddla
sessione dlavoro, progammandole &tivit pi difficii o nuee né momerti di maggior attervione (ad es. il
matting), aternando #ivit pi facli a quéle p complesse, pea arrivare ad un edglibrio tra lavoro
indpendete, insegnarerto etempolibeo.

COVE SW.UPPARE LE ABILITA

La comunicazione-
| bambini atistici hanndacolt di comuricazionemolto limitate, sia sul versarte verbde che mimico~gestude.

L'evduzione dk Inguagio un pocesso molto complicato che comprende u@ampia gamna d
compatamerti o alilit difficili pe il barbino auistico: asaltare, osservare di altri, aspettare, ricordare,
integare pecezion visive, sumi e pecezion tattili.

Lamaggdor pate dé prodemi di Inguagip includeritardo ndélo sviluppo peculiarit nellCesprimersi 0 ura
combinazione dqueste duecaratteristiche

Seilbarbino abbatarvacapace probalile chesvlupp prima alilit di auonamia né procurarsi i di cui
ha tisogno piuttosto cheforme di comuricazione pechiedelo adaltri.

Ci sono babini che non hanmaai svluppao dcuna forma d Inguag@®, archese sonoin grado demettere
suon pu serza valerza comuricativa. Altri hanno gdudmerte acquisito nuee paole ofrasi, che tuttavia
mostrano peuliarit  lingustiche, come ICecolalia, ICinversione depronan, IGuso d paodle e frasi al posto
sbhadiato.

Il lnguagip tende ad sere gplicato in modorigida una peola martieneil preciso sigrificato aiginde d
quanddu appesa. Per esermpio, se pe insegnae la paola "bicchiere”  stato Uilzzato un kechiere rosso,
pdr essere solo quéo [©oggéto richiesto pe bere: il barbino non in gado dgenealizzare il Inguagip da
unasituazione #Caltra.

arche se pasedeil vocalolario adegua pe farlo.Parallelamerte né bambino atistico dfficiimerte si
svluppa ufinguagip mimico-gestude adegua acompersare la carerva d quélo verbde. .

La saarsa comprersione @l mondoverbde e sociale deéermina frustrazione el@insorgerza d probdemi di
compatamerto.

Nonatarte le dfficolt , posshile dfettuae un interverto mirato ad incremertare le capait di
comuricazione serva apdtare che ¢ avvenga sporareamerte.  Trattandai di una die aee
magdormerte dédicitarie, si deve corsideare come ICemergerti" arche il mnimo gesto o acenno d
comuricazione peaiutare il barnbino a pgedre.

NellCimpastare il progeéto d trattamerto  commnque neessario valutare gima d tutto le effettive cagadt di
comprensione ricettiva del linguaggio verbale da pae débarmbing in quato ICesecuzione duncomand
pu essere facilitata ddla situazionecortestude e getude, serva aser compreso in redt il sigrificato ddle
padle.

E©impatarte patire da utivello molto semplice pe ottenee unamiglior collabgazione da pte débarbing
aurertando adudmerte le dfficolt finch noncompaonaosicuri errori.

Soltarto dopo qusa valutazione si corsidererannole abilit  espresdve, patendo daur@osservaziore
atterta d tutte le moddit sporianee tcomuncazione tilzzate da bambino (gesti, movimenti, imnagni,
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mimica, paole).

Lametoddoga dé trattamerto richiedeche dj oliettivi sianoredistici, che il tipo d comuricaziore scelta sia
furzionde in casa e ndiCambiente saolastico, che si preveda unbuonmargine d sucess e che siaro
differerviati secondal livello linguistico peseduo.

li bambinocon bawo livello verbale econ urritardo gave naraggunge un linguag furvionde, ma ar
bisogno dacqusire alilit sociali e d auonania pesonde.

Spesn a&@deche qusti obettivi venganaitarddi n quato gettori edinsegnat corcertranoi loro sforzi
ndiGinsgnae paole cheil bambino dfficiimerte dilizzer in mocb adeguto.

EO necessario che il barbino posseda #&une alit prelimnai pe magdungee di obettivi di questCarea
memoria Visiva, capait di imitazione degesti e dé suon, capacit di conprersiore e d associazione d
oggéti o figure conla paola.

EO© racoomandalle chein queta fase déiCappendmerto déla comuricazioned sla massma corcordarza
di oliettivie d moddit tracasa esauda.

| Il desiderio d comunicare nasce quandovengono @ti i mezzi per farlo! |

Pertarto inizialmerte si propar ICassociazionetra un ogd® eurCettivit da svolgare chesia gatificarte. A
guesto puto il bambino comincer a cagre che esistono dHe relaziori tra le cose e la sua vita potr  essere
menaocorfusa, comuricanda suoi bisogn inmodo p efficace rispetto dle crisi di collera o dautoagessvit .

Le autonamie nella vita quatidiana

Larelazionetra familiari ed edcatori con babini incapai di ocaupasi di se stessi ndle pimarie furvion
gudidiane come ndurirsi, usare il bagnolavarsi e vestirsi pu rappresertare ungorte d fatica e dtersione
se la dpendeza pemane pelungotempa E©impatarte, quind, chei bambini divertinoindiperderti nd loro
ambierte d pi presto; atal fine passbile impastare unlavoro edgativo specifico, tnendaorto dd livello
di svilupparaggurto.

Rimandae [@mpegno eduativo in quste aee sigrifica solo lasdare che aliudni disaddtive si corsoliding
rendendollara dfficile la correzione dl cambiamerto, data larigidit prevedbile d molti bambini.

Anchein queto campoci si pu trovare d frorte a babini chesembranocapre esape fare, ma solo in aee
di loro interesse, mertre spes si asgste ad umifiuto ndCpprendmerto ddle adonanie.

Lametoddoga d lavoro peveck:

- unavalutazioneinformale chepuo autare adindviduae poldemi e put di forza deébambina ad es. la
difficolt a ricordare sequere lunghe econplesse d azioni oppue deivate daimpacdo motorio e
sarsa coadinazione oculo-manude, pcsshili paue e dktorsioni percettive (rifiuto d cambiare gusto,
reaziori di pesersibilit agli odori, etc.);

- unavalutazione #erta déle alilit possedue ed eergerti, ddinendo lgokettivi prioritari;

- il rispetto ddla neesst di chiarezza che si tradwce ndla senmplificazione dHe varie seqienze dé
compito assegndo (vestiti disposti N pogeessone imnagni che gudanail barbino névari momerti
ddiCigiene pesonde , etc.)- ICisegnarerto atraverso ICutilizzo d suggeimenrti calibrati, sia fisici, sia
visivi cheverbdi, motivando adguaamerte il bambinocon oppun rinforz.

Autonamia nellCalimentazione

In qustCarea nolto frequete incortrare dfficolt : rifiuto d mangire, se non kaun cibi selezionati, rifiuto d
cambiare gti e dstorsion percettive, legde pevalertemerte adi odai. Tali probdemi, in genee a
insorgerza pecoce, fanno mbae barbini e geitori (mamme in pimo luog in fatiche pratiche no
indffererti, acoompagnée dareazionri di scorforto e déa limitazione die pesbilit di socializzazione dia
famiglia.

EO necessario cominciare pima peshile poponendol Bambinola strutturazione detenpi e dedj spazi per il
cbqg evitando dpiombae ndlCarsia d fare quaunquecosa pu di farlo mandare. Si pu sfruttare la
prefererea spiccata pe alcun cibi come strumerto pe facilitare ICacquisizione déCauonania né mangare.

Lerichieste formulate terranno peserteil livello d aklit posseduo, cheverr gradudmerte arpliato.
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CuranellCigiene personale
Anche in qusto canpo  passibile ritrovare le dfficolt derivate damoddit particolari che una volta
acqusite, divertano dfficili dacambiare (liberarsi n luoghnonidond, uso esdusivo dé pannting etc.).

Si riproponela stessa metoddoga eduativa, con la strutturazione determpi e délo spazio, pe facilitare
ICassociazionetra i prodemi di igiene dl bagno

E© necessario martenae un #eggiamerto paitivo, lodandl barnbino peogn picalo progesso ed ejitand

di rimproverarlo in caso di nsuccessn. Una pevedbilit delle sequerme con indicazion visive e ICacaurato
evitamerto d stimoli ecatarti 0 pawsi pdrebbeo essere sufficierti pach un barmbino autistico impai a

sviluppae uneorrettaigiene pesonde.

Gioco e tempolibero

Per ICedcatore pu appare uncortroserso ICedicazione &gioco in quato, per la magdor pate del barbini,
questo si sviluppain modo asolutamerte sportaneo e rerale. | barbino atistico non in gado d
utilizzare il gioco se norcome momerto d solamerto econmodalit steredipate.

Il progeto edaativo deve mirare adinsegnae adilit  che favoriscanoi cortatti sociali e il piacere che deva
ddiCinterazione

ECindtre impatarte che il banbino sia in gado d pder passare un p@ di tenpo dasolo, serza che
compdano poldemi di compatamento ereazion déangsda

La gestione del comportamento

| compatamerti prodemetici, pi 0 meno gavi, inizialmerte sono @iasi sempre unarichiesta legtima non
compresa e norsoddsfatta correttamerte: unarispcsta ad un ibognofornita d momerto sbadiato, a volte
pe fretta, atre pe paua o pestarchezza € magai, dopocomportamerti ritendi non adegtia

Nelle pesonecon atismo le dfficolt nella comprersione ed gressone dia comuricazionegiocano un
rudo déerminarie ndla gensi e nd marterimerto dé compatamerti-prodema.

| principdi prodemi riscortrakili sono
- auo ed &roaggessvit (batere la testa, mordersi, graffiare, tirare i capdli, etc.); - compatament
inadeguiae ripditivi (urlare, larciare oggti, difficolt a stare fermi, marcarea d niziativa, rifiuto de
cortatto corpaeq etc.).

Questi compatamerti-prodema pesonorappesertare una fficolt nell@appendmerto d uncompito €o
rischio pe la sicurezza ed il benessere pesonde e deljaltri. Solo ur€atterta andisi ¢i pu permettere d
conaaere sufficiertemerte bene il prodema dacui ricavare una serie d dai necessari pe preverirlo al

affrortarlo in mariera adegua.

Pertarto né formulare il progéto edwcativo  necessario tene preserte IGimpatarra cheil prodema assume
ndla getione quiiiang in quée cortesto compae e qukinterverti precedertemerte addtati nonsi siano
dimostrati util.

Preoccuparsi unicamente del comportamenti problematici non ha senso se quedli
agpetti emergonoin ura persona a cui si offre una vita wota, priva di attivit e che
non pasaesercitare cnsoddsfazione le ailit possedute

Il corterimerto dé compatamento deve essere inserito ne progetto edgativo esolo quandanterferisae con
qudsiasi attivit di appendmerto deve dvertare ICokietiivo pimario déprogamma.

Latecnica pescelta deve corsidaare il livello d comprersionedel bambing ICutilizzo d rinforzi pasitivi se |l
compatamerto adegut o drestrizioni se  inadegua.di nterverti sul soggéto autistico in cortesti

diversi e con differerti opeatori coinvolti passono essere wn ostacolo compless, da dfrortare emodficare d

fine dottenee unacogervatrarisposte ne diversi ambierti.

E©pi fadle apprendere le regde di comportamento guando rimangonocostanti nej
vari ambiti di vita
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L'aiuto dao ddiCappato farmacologco d corterimentadi questo tipo d prodemi pu  costituire solo unafase
iniziale, findizzato adintegare un interverto gadude di tipo educativo (ved paragafo su "Psicofarmacologa
ndiCautisma").

P3COFARVAGOLOGA NELLEAUTISMO

Neurobiologia

L'Autismo  unasindome clinica causata da #erazion dd Sisterma Nervoso Certrale (SNQ di diversa ndura.
In gupp seleziondi di bambini od adilii con disturbo atistico sonostate eviderriate dterazioni morfologche
elo furzionai di diverse aee cerelrali, qudi k strutture pofonde deeloli tempaali (amigdda, ippocampo), i
lok frontali, i nuclei dela bae déiCercefalo (caud#o, puamen setto pdlucidg); in un nmero limitato d
indvidu auistici  stata indire csservata unaipopgasia dé cervelletto: ¢ ha stimolato unaserie d stud
sulldimpatarza d questa struttura in dverse furwion cogritive qudi Inguagip, appendmerto, memoria,
compatamerti compless motivati, untemporiferiti esclusivamerte alle strutture corticali filogen#écamerte p
evolute.

Metodche d neuoimmagne funzionde, qudi la tomogafia ad emissone dpasitrori (PET) e la risonaza
magndica nuleae , hanno amhe messo in ediderza urCalterata furzione denuwclei dd trorco erncefalico
(porie emesercefalo) edin paticolare dei grupp di neuon che utilizzanospecifici neuotrasmettitori qudi b
serotorina(nuclei dd rafe) e la dopaina(sostarza nea ed seavertrale tegmertale).

Tali neuotrasmettitori hannoil compito d moduare dversi circuiti neuondi che a loro volta, regdar
numerose furvion percettive, cognitive, affettive esersorndorie.

Come pe altre paologe psichiatriche  verosimile che lCauismo sia unasindome ddéerminaa da #erazion
ddle connesgon tra gupp neurondi pi che dalesion specifiche d singde aee déCercefalo. Secondo
questo moddlo, neuori "namali’ pea norfologa, localizzazione e mduione d neuoctrasmettitori
preserterebbeo dterate connasgon con diri grupp di neuoni ( nuclei), risultandoincapas di modudarne
ICattivit 0 moduandla in mariera incongua (alterazione dia trasmissone o dla trasdwziore del segnée).
Tutto ¢i , a cascata, compata la disregdazione d interi circuiti con dsfureion di sistemi neuotrasmettitoriali
noncoinvolti ndiCelteraione pimitiva.

Le atudi terage farmacologche ddiCautismo si basanosul principio che sia pashilecorreggee, almenoin
pate, la dsregdazione medante farmaci capai di interferire su singdi sistemi neuotrasmettitoriali,
indpendetemerte da fatto che |Calterata furzione d qudneuotrasmettitore sia la causa pimaria déla
disregdazione dEcircuito newonale e qind ddla comparsa dé sintomo.

Lo sviluppo deSNCsi prolunga pe molti ann dopola nadta: ndluamo numerose strutturgaggungona
livelli di maturazionemorfologca efurzionde popi ddlavita adiia verso lafine déa seconda dcade dlvita.

Numerose eviderze speimerta]] indcanoche duarte lo svlugpo désistema nevoso, i neuotrasmettitori
pemettono nonsolo la "comuricazioné tra singdi neuori, ma sono aohe in gado d moduarmne la
meturazionemorfologca efurzionde. G fas che dterazioni molto precoci ddlo suluppodi aree specifiche
dd cervello pssano cawsare sintom clinici che eordiscono arche molti ann dopo , doati a
malfurzionarerto d aree cerebrali diverse, furziondmerte e topogaficamerte dstarti da quie dterate
precocemerte.

Questo pu spiegae come , nd corso defi ann, barbini auistici pcssano pesertare dsturbi
compatamentali differerviati, alteraziori biochimiche noncostanti ed una iffererte risposta dle terafe
farmacologche

La mancata individuazione di unCelterazione morfologica o funzionale quale caisa
unicadel disturbo autistico fa S che nonessta unaterapia farmacologica edficae
risolutiva per questo dsturbo.

Le stratege d interverto cevono qund essere individudizzate sul singdo pazierte, secondolinee gida
genedli, valide ache pealtre patologe sichiatriche déCet evolutiva. (vedabdla 1)

La terapia farmacologica: principi generali
Tutt i soggéti auistici necessitano @ stratege terapetiche differerziate, caratterizzate spesso ddla
combinazione d diversi tipi di appocdo : ICokietivo d ogn forma d trattamerto, inclua la terapga
farmacologca, quelo d promuovere lo sviluppocogritivo ele alilit di comuricazione e dintegaziore
sociale, eliminando adwenda compatamerti prodemético.
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Le stratege terapetiche diperdono dHCet crondogica dé soggetti ,dd livello cogritivo edi Inguagp
raggurto, dd tipo dcompatamerto poldematico gredaminarte, norch dafattori ambiertali e sicosociali.

Solo wn sottoguppo dsoggéti adistici richiede urtrattamerto farmacologico: i sintomi autistici cortrollakli
farmacologcamerte comprendonoirritakilt e scopp dOira, iperattvit e compatamerto dsorgarnzzato
steredipie dero e atoaggessvit , agtazione

La pedhilt di un trattamerto farmacologco va pesa in corsidaazione quandtali compatamerti soro
severi e resisterti o tali da rendere impasshili altre moddit di trattamerto volte adindure modficazion
compatamertali.

Non essendo dsponbile una terapia causale del disturbo autistico, scopo pincipale
della terapia farmacologica quello d rendere possibili gli altri tipi di terapia
comportamentale e psicoeducativa.

Per endee espliciti gli olettivi, la duwata ele moddit del trattamerto farmacologco, gli evertudi effett
collaterali  indspersakile la collabaazionetra il medco resporsakile déla terapa farmacologca ele dtre
figure chesi ocaupano dévambino (famiglia, operatori slastici, equperiakilitativa).

Prima d iniziare qudsiasi tipo d trattamerto, racoomandable una diegliata sservazione de
comportamerto poldematico e dtutte le variazion intervenue né quado dlinico.

La pogamnazione evalutazione duninterverto farmacologco pesono ssere facilitate ddiCutilizzazione,
arche da p&e dé geritori e detj opeatori, d sale d valutazione che perettano d quattificare il
compatamerto pobematico e le sue variazion a seguto d modficaziori ambiertali o di interverto
terapetico.

Per quarto pashile, la valutazione darebbesempre essere dfettuaa in arbierti differerviati e ca dversi
osservatori tra loro indpendeth

Prima d instaurare quéunquetrattamerto farmacologco  sermpre fondarentale precisare la dagnai, nan
solo d disturbo atistico, ma di altre paologa associate sia medche o newlogche ( una peertude
sigrificativa d bambini autistici preserta osviluppa eiessa) che ichiatriche

Nedi ultimi ann  stato messo in ediderza come , specie in & evolutiva, la peserza d una paologa
psichiatrica predsponegcon dversi meccarismi, alla compasa d altre paologa sichiatriche

| soggdti auistici passonosoffrire , confrequera magdore ddla poptazione gerrele, di disturbi dd tono
ddleumore, disturbi dCarsia quée il disturbo Gsessummpusivo, disturbo ddeficit attertivo con iperattivit .

In queti casi ke terage che risultano ficaci n soggdt non atistici sono in gado @ migliorare
significativamerte i disturbi dd compatamento d soggéti che pesertano aohe un gturbo atistico .

Per valutare ICefficacia d un trattararto farmacologco a@rre misurare in mariera quatitativa le
modficazion di unsintomo o dun guppo tsintomi. Sonocorsiderati paticolarmerte iligli stud:

- cortrollati: I@efficacia d un farmaco viene valutata medarte il corfrorto con farraci dimostratisi
precedertemerte dficaci o con pacebo;

- in "dopjio cieco ": IGosservazione delj effetti clinici nonviene influereata da pregudzi, positivi 0
negdvi, dd pazierte o ddiCesamingore: neil pazierte rd@esaminatore consanose stratti di farmaco
o d placebo

La tabdla sottoripatata mostra i farmaci magdormente dficaci nd soggéti con atismo o altri disturbi
psichiatrici associati.
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Farmad efficad per patologie psichiatriche frequentemente associate d disturbo autistico
Deficit attertivo conipeattivit (ADHD Cloridina
Metilferideto
Disturbi ddi@umore Litio
- mana Valproao
- depessone Carbamezepna
Inibitori rcuptake
serotorna(SNI)
Clomipramina
Neurolettici
Disturbo @sessvo compusivo SR
Clomipramina
Altri disturbi dCarsia SR
| FARVAQ

Nel soggdii auistici  stata valutata [Cefficacia d numerosi farmaci solo pe pachi di ess  stata dmostrata con
sicurezza secondd criteri sopra espcsti.

Neurolettici

Questi farmaci sonocorsiderati indspersalili ndla terapga déla schizofreria ; diversi pe struttura chimica,
posologa ed &etti collaterali, sono &mmunai ddla capacit di bloccare specifici siti di azione dita dopeina
(recettori di tipoD2).

Numerosi stud cortrollati hanno idhostrato ICefficacia d questa dasse d farmaci arche né cortrollare
numerosi sintomi e dsturbi disadatativi nd soggéti auistici. Ipi studati ed ilzzati ndla pratica clinica sono
i deivati ddla ferotiazina el@aloperiddo.

Tali farmadi, soprattutto ICalopeiddo, si sono @nostrati efficaci nd diminure [Cipeattivit e le stercatipie, nd
cortrollare compatamenti negativi 0 dsorgarizzati e, in alcuni casi, nd facilitare ICagrendmerto
disaiminaivo. Lutilt di questi farmaci limitata dd marcato effetto seddivo (soprattutto fendiazine ), che
rendetalvalta dfficoltoso instaurare terapie psicoedgative corcomitarti, e darischio d discinesie (movimerti
ritmici ddla lingua ddle lakbra e dé volto), che pssono compaire dopo laun ann di trattamerto
(alopeiddo).

Nedi ultimi ann sono stati sperimertati nuai neudlettici (clozagna e rispeidore con caratteristiche
farmacologche dffererti dal neuolettici tradzioreli, risultati efficaci nd pazierti schizofrerici in cui i neuolettici
tradziondi nonindwconomigliorai-nerti sigrificativi.

Tali nuoi farmaci caussanominai ( 0 nesuna) alterazion del movimerto ( disdnesie, rigidit ) e ron
compromettonole capait cogriti~ve. Alcuni stud iniziali, noncontrollati, sugge&isaro chetali nuovi farmaci
pessano ssre p efficaci dei neurdlettici classci arche nésogpett auistici.

Fenfluramina

Questa sostarva  unaferiletilamina( deivato ddiCarfetamina) contivit sul SNG untempo tilizzata come
anogesdzzarte. L:utilizzo di questo farmaco  nao diliCosservazioneche circa n terzo dé bambini autistici
preserta devati livelli ematici di serotorina e &uni stud sudi animali avevaro dimostrato che il trattamerto
crorico conferfluramina dminusce i livelli cerelrali di serotorina. Stud pi recerti hanndnvece dmostrato

che nésoggdt adistici , indpendetemerte da livelli ematici, Cattivit cerelrale ddla serctorina risulta
ddficitaria e che ICeffetto aneessizzarte ddla ferfluramina  douto diCaumerto d atfivit  serctoninergica d
specificheregon dd cervello (ipotalamo). Stud cortrallati hanno idhostrato che solo in ur®esigua pecertude

di pazerti possibile sservare unmigliorameno déiCecolalia , ddiCipeattivit , dellCinatervione ed un
aurerto ddle ativit sociali; archein queti pazierti [Ceffetto clinico delina dopo dueesi di terapa.

Naltrexone

EO©un atagotista opfaceo, propato pe il trattamerto déiCauisnaseguto ddiCosservazioneche in paierti
auistici e/o con ritardomertale aurertati livelli cerelyali (liquaali) di oppoidi endogri eranocorrelati conla

gravit dellGaggessvit , dd ritiro sociale e ddiCindffererza d ddore (auoaggessvi). Gi stud cortrollati

finaa atuai hanno pe dimostrato che queto farmaco  solo minimamente dficace ne trattamerto d

sintomi auistici e non puessere corsiderato farmaco d prima scelta.
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Trattamento vitaminico

Corsiste in una igta megaitaminica, sopatiutto vit. B6, talvolta associata asali di magneio. EO stato
ripatato che in soggét auistici tale teraga riduce ICipaattivit , rende j aceess di collera meno frequet,
migliora le capait attertive , di comuricazione e docoopeaziore. Come pe il ndtrexone da fenfluramina,

nesaunostudo contrallato  per riusdto a corfermare ICefficacia d questo trattamerto: un suppemerito
dietetico d vit. B6 non haleun dfetto furzionde sul metabdismo deé neuatrasinettitori , se norin peserza

di unmarcato dédicit di piridcssina (sindomi piridcsdiio-sdisibili).

Clomlpramina, fluoxetlna efluvoxamina

Questi tre farmadi, diversi pe struttura chimica, posologa, effetti collaterali, sono@mmundi ddlCessere in
grado d inibire la ricattura ddla serotorina da pde dé neuoni, aumertandocon mecansm compless
furziondit di questo sistema reurotrasmettitoriale ( ved ferfluraming).

Nel soggéti non atistici questi tre farmaci pcsSedono unaigrificativa eficacia artidepessva e risultano
efficaci nd cortrollare dcun disturbi d@arsia , qudi il disturbo @®sessvo conpusivo (Clomipramina e
fluvoxaming), la fokia sociale ed il mutismo dettivo. Numerose sservazioni indcanoche aesti farmaci
pessono sxre dficaci nd migliorare i compatamenti ripditivi e appeertemenrte dindistici, ICiperattivit e il
ritiro sociale d soggéti autistici.

Unostudo cortrollato hacorfermato ICefficacia ddla clorimipramina nécortrollare il ritiro sociale, le stercotije
edi compatamerti compusivi di un guppo dpazierti aistici. Poich tale dfetto non stato confermato in
tutti gli stud, possibile che ICefficacia d questi tre farmaci e, verosimilmerte, arche d altri inibitori selettivi
ddlaricattura déia serotorina(paroxeting citalopram e sertraling, tutti dispanibili i Italia), sia da correlare dla
preserra d paologe associate allCautismo (comorbidir ), qudi i disturbi dCarsia o déCumore, oppue dla
preserea d alterazion biochimiche comuri a qusti diversi disturbi, preserti in dcun ma norin tutti i soggéti
autistici.

Anticonvulsivanti

Oitre che né cortrollo ddle marifestazion eplettiche preserti nd 2530% ddle pesone con dsturbo
auistico,carbamazefina evalproao si sonorivelati utili nd controllare ado ed &ro aggessvit , cambi
repettini di umore, iritakilit e scopp dGirain soggéti auistici di diverse & anagafiche

Nel pazierti nan adistici questi farmaci sono ficaci ndla terapa dé disturbi ddi@umore,svolgendosia
urGazione atimariacale chedi preverzione déCinsorgerza di nuwovi efdsod.

Sebbene nonsigtano stud controllati in popaito  pcssibile che come pe i farmaci antidepessvi,

carbamazepna e valproao siano pdicolarmerte uili nd soggetti aistici con comorbidit per disturbi

ddleumore.Ocaorre infatti ricordare che nébambini tale dsturbo pesenta caratteristiche dfferenti da quie
ddiCaddto qué ritakilit piuttosto che umore chiaramerte devato o depesso, preserza d ndgroepsod o d

cortrario, di episod molto polungdi etc.

Anche nésoggéti auistici la conscerra d tali differeree diniche correlate dlo svluppocogritivo appee
cruciale pe una éhgnai corretta e pelamessa a puto d stratege terapeticheefficaci.

LA FAMIGLIA CEL BAMBINO AUTISTICO

La famiglia dé barbino dfetto da atismo si trova a dwer affrortare unasituazione p stressarte d
gudunque lira famiglia d barbino hanidappao, a cawsa déla scarsa conscerva ddle caratteristiche alla
sindome nonsolo ndla geite comune ma spesso putroppo ache da pe d profesdonist, terapeti e
insegnalti.

L'errata interpretazionerisalerte agdi ann €60 e€60 déa sindome atistica come dsturbo enotivo imputakile
ad un \ato rappaeto dd barbino con la made o ertrambi i geritori  infatti dura a morire malgradole
inequvocabli eviderre d damo hologco e ICettude interpretazione @ficiale ddiCautismo come dsturbo
genedlizzato ddlo sviluppgein pate arche pela difficolt della famiglia stessa ad adettare che un babino
appaertemerte pefetto, spesso bdlissnmo, sia patatore d un handcap mertale che lo accompagne per
tutta la vita: medio spaare d aver shadiato qu#cosa, e che cambiandail proprio dteggamerto tutto torer
namele.

Ben pesto tuttavia la dsillusione si far stradaconil suo carico d dispaazione esdlitudne d frorte aun
prodema serra via déusdta, aggavato spesso ddiCincomprersione d parerti, amici e pefino déprofessoristi
cui ¢i si rivolge pe chiedee duto ad Heviare le eviderii sofferenze dé barbino ela popia inadeguéezza
ndiCeffrortare le dfficolt del vivere qudidiano
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Le peuliarit della sindome, e nonviceversa, rendondnfatt difficile e déoroso il rappato dela famiglia conil
proprio barbing e costituiscono undorte ag@uriva di stress te spesso minaccia la sogravvverza déiCurit
familiare.

PRINAPALI FONTI DI STRESSPER LA FAMIGLIA CEL BAMBINO AUTISTICO

Mancanza di interazione.

Vera 0 app@rte che sia, ICindffererza dé bambino atistico verso i familiari che ¢ hanndnvestito anore e
dedzionesulla loro creaura aparertemerte pefetta costituisee precocemerte unavera tragedh affettiva: i
geritori si sertonorifiutati da urbambinoche noreorrisponde Horo sertimerti e chetuttavia normpasono ne
vodionolasdare.

Nontutti i bambini auistici sonoincapai di dimostrare dfetto verso i familiari : alcuri corsiderati in pa@sato
come dfetti daPsicosi Simbiotica, possonomostrare un #accamerto pefino eaessvo.

Tuttavia arthe in queto caso, pu meno damnatico, il serso d resporsabilit verso unacreaura che

capsmnoindfesa d frorte d mondo e ictui ben presto intuisaono la soffererva li sprona acercare in tutti i

mod di aiutarla serea riusdre atradutre ICattaccamerto dfettivo in patecipazione enctiva dla vita d famiglia
oin appendmerto.

Problemi di comportamento.

Lavita familiare ben pesto saonvolta dd prodemi di compatamerto tipici dd bambino atistico, soprattutto
dadi efsod di auo o ¢ero aggessvit : ndla pi doloroso che &sstere impderti al dramna del barbino
chesi morde, si graffia a sanguesi picdhia 0 bée la testa cortro il muro, o che, patato conil cuae colmo d
speaarvatraisud codane liallontana amorsi e calci.

La pata el@angsda che genano qusi edsod appaertemerte incomprersibili patanspesso dla
rinurcia d una quianqueegda ocoererra edgativa, precipitando acor di pi il barbino n#éCincertezza ela
famiglia néiCisolamerto sociale.

Anche poldemi di compatamerto meno gavi, come parto oriso irrefrenalili e appeertemerte imnotivati,
grida olarcio d oggéti, e cos via genmnosmrcerto e angada ecortribusmnofatalmerte diisolamerto
sociale débarbino e diCintera famiglia.

Incomprensione sociale

Le stranegz dé compatamerto dé bambino atistico né migliore de casi vengonointerpretate come
maledwcazionesociale d cui i geritore il resporsalile. Quindi, arche la famiglia p unita eaggueita si
trova cos a dwver affrortare, oltre dle dfficolt di conviverra col proprio barbing il giudzio, le critiche e
[Cinsoffererva d vicini, parerti e amici ddla cui solidariet avrebbeo invece enamemerte kisogno

Perlo p tuttaviala gette comuneconsce ddiCauismo la crederza erata cheil comportamerto adistico sia
impualkile d cattivo rappato con la made; arche nda famiglia @ corsapewle e pi prepaata si insinualil
dubli, si imugnail passato, e il serso d colpa logaa la coppa epegdpra fatalmerte il gi difficile rappato
conil bambina

Ancora p dramnatica  I@incomprersione che speso la famiglia incortra d momerto déiCinserimerto dé
barbino nda sauda materna epi tardi ndla sauola déicobbliga pregudz sulloauismo e la scrsa
prepaazionein materia dedj nsegnati, la scarsa dspanibilt a collabaare o non stta conscenza da pee
ddle strutture salastiche ne fanno ben rpsto wn picaolo intruso datollerare pe il mina tempo pasbile,
accampando ogsaisa pe lidureil tempo dfrequena salastica.

Laforte pincipde d stressper lafamiglia non p IGisolamerto oil compatamerto dé barbing mail rifiuto
sociale: i geritori stessi si sertono rifiutati nd loro bambing arcora unavolta soli cortro tutti.

Incertezza per il futuro

Quan®arche la famiglia albia supeaato la fase ddla dispeaziong sia stata correttamente informata sulle
cauwse ele caratteristiche ddla sindome adistica, resta tuttavia perennénerte angedata dadiCincertezza pe il
futuro dé proprio barbing e non solo ddlo spavertoso ma ancora relativamerte lortanomomerto ddla

vecthiaia e d#a morte (chi si ocaupe di Wi, chi lo cagr quando nicnonci saremo p ?") ma arthe da
futuro p prosdmo ( "sar accettato asauola? ar un inseglarte pepaato? dterr le ae di sostegro

necessarie a swolgae wn progamna speciale? ") o adirittura déi© indomari ("and tutto bene omi
chiameranno acora unavolta dasauda pegandmi di patarlo acasa?").
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Quando pai sia ragdurta unavera corsapeolezza sulla gavit della sindome atistica, e sulléinesisterza
di soluziori dignitose pe il futuro d un adlio fetto da atisno, lo stress diverta dsperazione e noresiste
geritore d barbino atistico che nonspei di pder sopavivere d propio figio pu di non deerlo
abbandoma ad urfuturo d emarginazione con un lteriore carico d sersi di colpa edi impderra.

Fatica eimpassibilit a svolgere una vita normale
Lavita con un babino auistico estremamerte faticosa: spesso ai prodemi di compatamerto, difficili da
gestire, sl aggungondperattivit , prodemi di sonno e idllimertazione

Un'ipeattivit del bambino, perlo pi incorsapele del peicolo, non d treguae spesso la casa diverta ura
prigionespodia in cui barricarsi, pate efinestre sbarate dachiusure d sicurezza, ogn oggéto fragile arcora
intego fatto spaire, cibo e bevandelontano dda potata dd barbing e artora restano dasorvediare
rubnett, forndli e cos via. Nearthe sdre d casa d tregua una paseggdata d paco si trasforma
faciimerte in uninsegumerto danngo e un #imo d distrazione pu essere fatale.

Tuttavia neaoheil geritore d un babinotranqullo riesce a desi pace: il suoisolamento, il vecerlo pasare
ore a gualasi ke man o gocheellare con unspagdo angseda, lo sprona acercare d coinvolgerlo in.giochi
o ativit domestiche pelopi ricavandonesolo ansia e frustrazione Nonesistonovacarve pe la famiglia d
un banbino atistico, amnalarsi  un lussy, ripcsarsi Mpasshile; la fatica  sdhiacdarte, e i rappati familiari
nesono benrpsto incrindi. Lamade, pa marcarza d aiuti adeguth deve pelo p rirrurciare d lavoro.

Lafatale corseguera di tutte queste dfficolt  ICisolamerto sociale dédla famiglia e del barmbino stess, a
dispetto d unalegge quad che derebbe garire [Cintegazionesociale ddla pesona handappta.

Possibili interventi sullafamiglia
Lafamiglia il primo ambierte sociale in cui ogn barbinosi trova avivere: ICintegaziore ndla vita d famiglia
perc il primo smpo da peeguire in un pgamna d riakilitazione éntegazione dHa pesona atistica.

Alutare il barbino a svilupfare capait interesd e relazioni ndlCambito familiare si traduce inun
miglioramerto ddla vita peserte e futura ddla famiglia e dé barbino stesso: il benssere déiuno
indssolubile da gello déiCaltra.

Nesaun geitore pu assstere passvamerte dlo suvlup dd propgio barbing un pogamna d interverto
dowrebbe nosolo essere peparato tenenda@orto déla conscerza pofondache oginfamiglia ha dé progrio
figlio, ddle esigerze e ctllo stile d vita familiari, ma arche pevedere una pecipaziore ddla famiglia stessa
come patne eserviale ndla pepaazione ed gecuzione deprogeto.

A questo smposarebbe opptuno dfrire dla famiglia unsuppato indvidudizzato a péire dasuoi bisogn e
ddle sue pterwialit .

FORME DI SUPRFORTO ALLA FAMIGLIA

Informazione
Unacorretta informazionesulle caratteristiche déla sindome adistica il primo p&<o pe aiutare i geritori a
comprendee e dirortare dficacemerte i prodemi dd loro barbina

Colpevdlizzare la made o ache solo tacere su un dubib che la dagnai stessa pu patare con se
inecaettakile, sgarbrare il campo dasersi di colpa &<urdi e aracroristici doveroso e non puchetradusi
in unmiglioramerto dérappati familiari e corseguetemerte in unamagdore sererit del bambinostesso.

Tuttavia acaettare ICidea di#Chandicap dé proprio barbing quandasi era speato d paer cambiare tutto
semplicemerte cambiandose stess, pu essere traumatizzarte, e soprattutto la comuricazione dalcure
caratteristiche uili pi che dtro come strumenti opeativi, in paticolare déla corsisterva d ritardo mertale,
pu essere pecedto neghvamente in corsonaiza col serso comune e dfficile da acettare se non si ha ba
chiara la dffererva fra capait , intelligerza e sersibilit , e il rispetto dauto in ogincaso ad @ni pasona
umana

Famazione training

"Il barbino normi guada nonmi obbedee, si compata come se neache aistess 0 addittura sembra
bularsi di nd. Come doblamo compatarci conlui?* A questa comandamolti professionisti rispondond'Fate
semplicemerte i geritori*. Ma "fare i geritori" di un babino atistico non #atto semplice, se nonsi viene

25



mesd aconseerrasu come  posshile dtenee aterrvione ecollabaazione e se nm si sanno #rortare rel
modo dusto i prodemi di comportamerto, ogg interpretati come espressone diCincapait ad esprimere i
propri bisogn e desideri.

La famiglia, si vede gind costretta adinformarsi auonarnamente erischia d padeasi n unamiiade d
informazior e tertativi mertre dorebbe ssre adeguamerte pepaata ad interverire dficacemerte

ndicedwcazione @l propio figlio, sia atraverso corsi di formazione specifici per grupp di familiari, sia
attraverso momerti di lavoro in comuneconi terafsti sia atraverso la pepaazionecongurta dapate di

profesgoristi e familiari di un pogamma daswlgeae acasa con ICaiuto d cortrolli peiodci o dmero
tenpestivamerte ecostartemerte informeta déle moddit dedi apprendmerti raggurti al di fuai ddiCambito
familiere.

Un interverto dtivo dela famiglia nd campo alla atonanie di base e déa comuricazione pametterebbe d
dedcare p tempo ndiCambito extrafamiliare adinterventi di altro tipo ( fiedwaziore in campo motorio e
cogritivo). | coinvolgimerto &tivo ddla famiglia in un adegt@ pogamna riaklitativo rappeserta indtre

ICaiuto p efficace asupeare sensi di colpae di nadeguezza: attraverso il rudo di patner di educatori e
insegnati i geritori si appopiano deljstrumerti ndspersalili per swolgere il proprio rudo e riacguistaro

fiducia ndle poprie capait .

Pianificazione eassistenza

L'angada ddia famiglia pe ICincertezza dé futuro dé propio barbino derebbe ssere dleviata daunasuo
precoce pogammnazione desuo futuro: sapee che il barbinofrequeter una sauda maternae unasaida
ddGobbigocome tutti gli altri bambini, seglitala pesonecompeerti, prortamerte dspornbilieil pi passhbile
stahili redmenrte interessate d prodema emotivate adintervenire diCurisonoconi familiari pe svluppae d
massmo le pdervialit del barbino pu rappesertare un enmne sollievo.

Laformazione dpersonde santario esalastico compeerte perci un duto indspersalile nonsolo pe il

barbing ma arthe pr la famiglia. Resta putroppo peora irrisalto il prodema ddla vita daaduto dédla

peasona atistica, e sarebbe deeroso fin ddiCinfarvia dé bambino pospetare soluzioni digritose e qukficate
invista déverr meno d#Caiuto familiare.

Accettare un figlio handicappato ma wn ura drada futura gi delineaa saebbe
assal pi fadle e certamente la qualit della \ta familiare ne sarebbe molto
migliorata.

Coordinamento el serviz

Berch lalegge quad sullChardicap pevedachetutte le istizioni ( sant , sauda, asssterva) debbandarsi
carico déiCintegazione dia pesona haridappda, ndlaredt spesso ognunatervienein modo atonamo
nonsempre cogerte, e lafamiglia deve farsi carico d sallecitare incortri o trovare &tivit di tempolibero.

| bambini auistici si possono anmealare come tutti gli altri bambini? Anchele necessit  sanitarie costituisorn
un pobema pe la famiglia ddla pesona atistica, per la difficolt diagnatica da pae d medici che nao
cons@nolCandcap o pela marcarra d strutture spedéiere dtrezzate pe opeare su queti soggét: allo
stressddla malattia si aggiunge gad [Carsia d trovare unintervento adegua.

Sarebbe gad oppaturo indviduare unresporsalile che gaartisa la coaereza dedi interverti educativi in
un pogammna dobde, e indvidui in caso d necesst i Professonisti e le strutture p - addte adinterverire in
caso d malattia.

Aiuto sociale ed emotivo

Lafamiglia débambino derebbe ssre autata amartenee il pi posshile il tipo dvita ela relaziori sociali
precedett alla nacita debambino atistico: questo sigrifica pder dispare ddl'aiuto d personde compeerte
che peretta d gernitori di dispare détempo pe caltivare relazioni sociali e dla made di corservare il posto
di lavoro messo seriamerte in pericolo ddla marcarza d una pesain carico dficace deébarbina

In ogincaso la famiglia ha lisogno d spazi di libet : infatti nan bisogna dnerticare che ache i fratelli dd
barbino atistico hanno idtto alle cure de geritori, che come in tutte le dtre famiglie p@sonointerverire
malattie o doeri di asssterza verso i parerti areian, e che il bambino atistico non éve essere il fulcro, ma
uno decomponeti ddla famiglia.

Anchela vita d coppa deve pder essere coltivata, e nélCanbito dé progamna indvidudizzato de bambino
sarebbe opptuno pevedee lrevi paiod di vacarra in un ambierte adegua e pepaato in modo da
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gaartire il giusto ripaso recessario dla famiglia pe licaricarsi” e trovare nuee enegie pe affrortare la vita
qudidiana

La solidaiet e la comprersione che si passono trovare ndiCambito ddle Associazion dei familiari non
dowrebbeo sostituirsi alla pesbilt di martenae relazion e interess al di fuai dd prodema autismo, per
non drertare una Iteriore forte d emarginazione dia famiglia.

Un duto corcreto amartenee la vita d relaziong una pospetiva dgritosa seppu impegnéva per il futuro,
unachiara dmostraziore di fidicia da pee dedj opeatori, la disponbilt ad una awmglierza conpeerte e
serena da p#e ddla strutture prepate diCinserimento sociale cella pesona atistica costituisconoindtre il pi
valido duto emotivo pe la famiglia
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