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Dai “percorsi di cura integrati
per i minori autistici e le loro
famiglie” alla visione inclusiva
e continuativa dell’autismo del
progetto “Per.V.In.C.A”

Resi C.% Quintini T.%, Contini R.”, Chiominto 1.%
Cerveri G.*

INTRODUZIONE
Lattenzione ai disordini dello spettro autistico sia in
termini diagnostici sia terapeutici ¢ in aumento da anni.

Recenti studi epidemiologici rilevano una prevalenza
globale, riferita a tutto il mondo, di 65:10.000 casi (1), che
evidenzia un aumento, rispetto alle valutazioni precedenti;
in Italia la prevalenza identificata e pubblicata dall’Osser-
vatorio Nazionale Autismo (2) ¢ di 1:77 (riferito al dato
di prevalenza dell’articolo di Zeidan 130:10.000) nella
fascia di etd 7-8 anni con un rapporto maschi: femmine
di 4,4:1,a conferma della maggior espressione del disturbo
nel sesso maschile.

Il Progetto Pervinca (Per una Visione Inclusiva e
Continuativa dell’Autismo), nasce nell’ambito del Piano
Operativo Regionale Autismo della Regione Lombardia
(3) e prosegue nell’iter promosso dalla Legge 134/2015
sulla cui base si sono declinati i Livelli Essenziali di As-
sistenza (LEA).

Pervinca puo essere considerato una via finale, nella
quale convergono diversi altri progetti in essere, ed ¢ lo
strumento identificato per poter dare avvio al Piano
Operativo Regionale Autismo della Regione Lombardia.

Gli obiettivi sono multipli e progressivi, ma il comune
denominatore, ¢ quello di poter avere un’uniformita di
processi valutativi e di presa in carico nelle varie Unita
Operative di N.P.ILA. (Neuropsichiatria dell’Infanzia e
dell’Adolescenza) della Regione Lombardia.

Nella nostra realtd Lodigiana, il processo di modifica
culturale dell’approccio ai digturbi dello spettro autisti-

co, ¢ iniziato nel 2011, con il primo progetto innovativo
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regionale “ Percorsi di cura integrati per minori autistici

¢ loro famiglie”.

Da qui, la progressiva nascita di un modello di presa
in carico, che ha coinciso con quanto indicato dal piano
Operativo Regionale Autismo e da Pervinca.

La nostra attenzione, come U.O.N.P.I.A,, si rivolge a
tutti i minori per cui venga richiesta una valutazione o
direttamente dalla famiglia (autonomamente o su con-
siglio del pediatra o della scuola) o dai Pediatri di Libera
Scelta che abbiano effettuato la visita di screening a 18-24
mesi compilando la CHAT (Checklist for Autism in
Toddlers) e inserendo la richiesta nel il portale, creato
dall’Istituto Di Ricerca Scientifica E. Medea (dr. M.
Molteni) WIN4ASD, parte integrante ¢ innovativa del
Progetto Pervinca.

Il nostro modus operandi si articolava e si articola
prevalentemente su cinque aspetti:

1. diagnosi precoce e definizione di un percorso clinico
e testale che si concluda con la comunicazione dia-
gnostica e il Progetto Riabilitativo Individualizzato

2. D’invio ad un percorso di transizione “accompa-
gnamento alla diagnosi” che consenta una presa in
carico della famiglia e del bambino, con interventi
psico-educativi in ambito sia familiare sia scolastico
sia ambulatoriale

3. lattivazione di percorsi di case manager per accompa-
gnare il minore ¢ la famiglia verso le offerte terapeuti-
che sul territorio e afhancarli nell’approccio ai servizi
sociali, sia per la fascia di etd 0-6 anni sia 7-14 anni

4. T’avvio dei minori diagnosticati al percorso terapeutico
maggiormente indicato sulla base delle caratteristiche
della diagnosi e degli indicatori di gravita:

i. inizio di un intervento di terapia psicomotoria
integrata con interventi diretti in ambiti naturali
di vita dei minori, avvio alla Comunicazione Al-
ternativa Aumentativa (4.5), interventi logopedici
su comunicazione, linguaggio ¢ alimentazione

attualmente in essere per un gruppo di 25 bambini

presso la UONPIA dell’ASST di Lodi



ii. invio presso Centri Riabilitativi di riferimento,
accreditati dalla Regione Lombardia ¢ Con-
venzionati, sul territorio, dove inizieranno, in
$tretta collaborazione con la nostra UQ, tratta-
menti intensivi di tipo psico-educativo di nuova
generazione.
5. Attivazione delle richieste di supporto educativo-
didattico per I’inserimento nel percorso scolastico

con successivo monitoraggio diretto in ambiente

naturale da parte del personale UONPIA.

Grazie all’avvio del Progetto PERVINCA abbiamo
strutturato altri 2 punti fondamentali:

6. Lattivazione di un percorso terapeutico intensivo
di tipo psico-educativo e logopedico per bambini di
eta inferiore ai 3 anni con diagnosi di disturbo del
neurosviluppo (compromissione del funzionamento
personale, sociale, scolastico o lavorativo-definizione
del DSM5) (6)

7. Lattivazione di un’equipe di transizione dai nostri
servizi di Neuropsichiatria Infantile ai servizi di
Psichiatria con particolare attenzione alla transizio-
ne di soggetti con autismo ad alto funzionamento

per 'inserimento nel Progetto Auter della nostra

ASST. (7)

DEFINIZIONE

Il Disordine dello Spettro Autistico (ASD) viene definito
clinicamente dalla presenza di deficit persistenti nella
comunicazione e nell’interazione sociale reciproca, di
pattern di comportamento, interessi e attivita ristretti
ripetitivi che abbiano avuto esordio nella prima infanzia
¢ che siano causa di compromissione significativa del
funzionamento sociale di un individuo (DSM s).

Il Nucleo Funzionale Autismo (NFA) della UONPIA
dell’ASST di Lodi ¢ composto da una Neuropsichiatra
Infantile coordinatrice, una psicologa dedicata, quattro
educatrici professionali con formazione cognitivo-

comportamentale, due logopediste e due psicomotriciste
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con interesse prevalente per la diagnosi e cura di bambini
affetti da Disordine dello spettro autistico (ASD).

La diagnosi ¢ in buona parte di tipo osservativo, la
valutazione testale ¢ abbastanza oggettiva, ma dipen-
dente dall’abilita e dalla formazione del valutatore; la
comorbidita con altri disturbi del neurosviluppo ¢ elevata
¢ la gravita dei sintomi estremamente variabile come ¢
intuitivo nella definizione stessa di disturbo dello spettro
dell’autismo (8)

I1DSM s ci viene in aiuto fornendoci una rilevazione
della gravita che si base sui livelli di assistenza necessari
(livello 1,2 ¢ 3 )e fornisce in sé una guida per il tratta-

mento, in termini di intensita ¢ tipo (7).

METODO DILAVORO E DESTINATARI

I1 Progetto Pervinca ha un range d’azione molto vasto che
va dalla diagnosi precoce alla transizione all’eta adulta
attraverso la formazione necessaria per la gestione dei
comportamenti problema in urgenza e la creazione di
un intervento sanitario internistico dedicato, e si integra
con altri Progetti gia in essere ¢ punta I’attenzione alla
diagnosi precoce e relativa precoce presa in carico.

Abbiamo considerato che nella nostra U.O., I’area
critica non sia la diagnosi, ma ’attivazione di un per-
corso terapeutico successivo ¢ abbiamo, quindi, deciso
di attivare una presa in carico terapeutica su un gruppo
di piccoli di nuova diagnosi.

Nel 2022 il Gruppo di lavoro sui ASD, migrato poi
nel NFA che opera nel progetto Pervinca, ha valutato
165 bambini di etd media 6,3 anni (da 1-18 anni), 129
maschi e 36 femmine (3,5:1). Di questo gruppo 123 erano
nuove diagnosi (74%), il resto rivalutazioni di soggetti
gia in carico.

Di questi nuovi accessi, 119 (72%), ha avuto diagnosi
di Disturbo dello Spettro Autistico, con un rapporto
M:F=3,5:1 che corrisponde a quanto segnalato dalla
letteratura

Dei 42 soggetti rivalutati, tutti con diagnosi di disturbo

dello spettro autistico tranne un piccolo di 2 anni per cui
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si¢ concluso per un disturbo dello sviluppo dellinguaggio,
Ietd media alla valutazione era di 8,8 anni (range 2-18);
di questi 39 maschi e solo 3 femmine (rapporto maschi
e femmine 7,6:1)

Di questo campione totale, 65 bambini appartengono
ad etnie migranti, di varia provenienza e di prima gene-
razione e rappresentano il 39% del totale.

Abbiamo deciso di effettuare un intervento specifico su
un gruppo di 20 bambini, di eth compresa trai 18 mesi-36
mesi, con diagnosi di disturbo di spettro autistico livello
2 e 3, secondo il DSM .

Considerando la fascia di eta, in accordo con la lette-
ratura internazionale, abbiamo ritenuto fondamentale
la creazione di un’alleanza con la famiglia ¢ un’attiva
collaborazione della stessa, possibile solo intervenendo
siaambulatorialmente sia in $pazi di vita naturali. (8,9,10)

I bambini sono stati valutati secondo il protocollo gia
in essere nella nostra UONPIA e condiviso dai dati che
stanno emergendo dal Progetto Pervinca:

a) Il primo approccio avviene sempre con il me-
dico Neuropsichiatra Infantile che effettua la
raccolta anamnestica, la prima osservazione
del comportamento del bambino, la visita
neurologica soprattutto mirata all’identifica-
zione di disprassie, disturbo del movimento di
altro tipo, dismorfismi e discromie cutanee.
Il medico NPI pone il sospetto diagnostico,
informa i genitori di quello che andra a valutare
attraverso una comunicazione diretta, ma equi-
librata tra preoccupazione e possibilitd di cura e,
soprattutto, mettendosi al fianco della famiglia
come fonte di aiuto; organizza il passaggio al resto
dell’equipe di valutazione formata da psicologa,
educatrice professionale/tecnico della riabilita-
zione psichiatrica, neuropsicomotricista dell’eta
evolutiva e logopedista.

La psicologa del Nucleo Funzionale Autismo
effettua osservazioni del comportamento del

bambino, non strutturate e strutturate anche
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attraverso strumenti testali come ADOS 2 (11,12)
che valuta le competenze relazionali, utilizzando i
moduli a seconda dell’eta ¢ della compromissione
sulla comunicazione (in questo caso T ¢ 1); effet-
tua una valutazione delle competenze generali di
sviluppo con il test PEP 3. Concorre alla raccolta
anamnestica, ma strutturata, con l'utilizzo dell’in-
tervista ADI R (13) Effettua una valutazione
dello sviluppo cognitivo scegliendo tra diverse
scale (Scala Griffiths, WIPPSI 3 e 4 ¢ Leiter 3) a
seconda delle caratteristiche del bambino

La logopedista effettua una valutazione delle
competenze comunicative, di linguaggio € prassico-
alimentari (14)

La terapista della neuropsicomotricita effettua
una valutazione dello sviluppo psicomotorio che
va ad indagare soprattutto le abilita prassiche e la
coordinazione motoria attraverso test specifici.
L'educatore professionale effettua osservazioni
dirette in ambito familiare, se si ritiene che sia
indispensabile per comprendere meglio il fun-
zionamento del soggetto, e se vi siano dubbi sulla
situazione ambientale.

Si conclude con il colloquio finale, punto cruciale
e molto delicato, con la famiglia dove si spiega cosa
sia emerso, si cerca I’alleanza e la condivisione
delle osservazioni, perché, solo con la risonanza
tra quello che noi abbiamo rilevato e codificato
e quello che loro avevano gia osservato, si puo
giungere a una buona collaborazione.

Si propone il progetto riabilitativo rivolto al

bambino ¢ alla sua famiglia.

I1 progetto riabilitativo offerto offre un approccio
combinato, coem descritto nella tabella tratta dal lavoro
scientifico di Hyman E et al (8) ispirataa Smith T, Iadarola
S Evidenced based update for autism spectrum disorder
J Clin. Child Adolescent Psychol. 2015;44(6):897-922.



]
Caratteristiche di un intervento efficace

Caratteristiche comuni di un intervento emipricamente sostenuto

Valutazioni e obiettivi - Valutazione sistematica delle competenze
- Raccolta dei dati dalla famiglia e condivisione delle decisioni e del programma
con i genitori
- Selezione degli obiettivi misurabili individualizzati e procedure codificate sulla
base della obiettiva valutazione di ogni bambino
- Utilizzo di metodi educativi supportati empiricamente per costruire,
generalizzare e mantenere competenze e ridurre i comportamenti problema

Metodo educativo - Affrontare i sintomi core nella comunicazione sociale e i comportamenti ristretti
e ripetitivi cosi come i deficits
- Fornire un supporto didattico e identificazione degli obiettivi che siano
raggiungibili dal bambino
- Gli interventi educativi dovrebbero essere gestiti da personale adeguatamente
formato e dovrebbero essere coerenti con I’approccio terapeutico in essere
- Assicurarsi che tutti gli attori del processo collaborino attivamente

Servizi e supporti - Interventi individualizzati
- Partire dagli interessi del bambino per definire i sistemi di rinforzo
— Inserire le attivita che il bambino predilige per aumentare il suo coinvolgimento

Ambiente - Fornire un ambiente di apprendimento strutturato che aiuti il bambino a
passare da un’attivita all’altra includendo una routine prevedibile e schede di
pianificazione delle attivita visive

- Organizzare gli spazi di lavoro per ridurre al minimo le distrazioni e
promuovere il completamento delle attivita

- L'ambiente dovrebbe promuovere opportunita per il bambino/studente di
avviare comunicazioni e interazioni con i pari

Gestione comportamentale - Implementare I"analisi comportamentale funzionale per I'identificazione degli
antecedenti di un eventuale comportamento problema e sviluppare un piano di
miglioramento basato su questa valutazione

- Insegnare ai bambini risposte pit appropriate attraverso un intervento volto a
migliorare il comportamento

Miglioramenti/progressi - Sistematica misurazione e documentazione dei progressi che il bambino ha fatto
- Adeguare le strategie educative necessarie per consentire I'acquisizione delle
competenze target

Supporti alla famiglia - Coinvolgere e educare le famiglie in modo che possano utilizzare le strategie
comportamentali a casa e nella comunita

Pianificazione - Piano per la transizione dalla vita in famiglia esclusiva ad ogni ordine di scuola,
della transizione dai servizi per I’eta evolutiva ai servizi per 'eta adulta, dalla scuola al mondo
del lavoro, dal vivere in famiglia all’essere inserito in una comunita

I nostro progetto, dal punto di vista teorico, poggiasu ~ pensato ad un intervento su misura costruito insieme ai
3 modelli principali: ABA di nuova generazione(15,16),  genitori e ai bisogni della famiglia.
approcci basati sulla relazione e approcci naturalistici I bambini e le loro famiglie hanno iniziato un inter-
come ’Early Denver Model (17). vento integrato di tipo psico-educativo, secondo i prin-

Dal punto di vista pratico, per ogni bambino si ¢ cipi sopra esposti che si esplica sia in ambulatorio sia in
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ambito familiare, ben consapevoli che ’intervento con
i familiari sia una parte fondamentale dell’intervento
terapeutico riabilitativo.

Tutti i bambini hanno iniziato un intervento logope-
dico in sinergia con I’intervento psico-educativo, mirato
all’incremento delle abilitd comunicative sia tramite
Comunicazione Aumentativa Alternativa sia tramite
interventi logopedici tradizionali per i bambini verbali.

In aggiunta si ¢ effettuato un monitoraggio con in-
tervento sulle modalita di alimentazione dei bambini
in carico

Lo scopo del nostro progetto ¢ creare un’alleanza con
le famiglie, migliorare il loro empowerment nella gestione
quotidiana del figlio e attivare le loro risorse portandoli
ad appropriarsi consapevolmente del loro potenziale.

Abbiamo somministrato il questionario Parenting
Stress Index SF, che verra riprodotto dopo 1 anno di
terapia per valutare, attraverso I’ auspicata modifica del
livello di distress familiare che un disordine di $pettro
comporta, I’eventuale miglioramento ¢ cambiamenti
nella gestione quotidiana dei bambini.

I piccoli pazienti verranno rivalutati per definire il

prossimo progetto riabilitativo abilitativo.

CONCLUSIONI:

Lapproccio di questa UONPIA ¢ sempre stato evolutivo
e in linea con i riferimenti nazionali e le Linee Guida
Regionali, i Progetti Regionali ¢i hanno permesso di
modificare e codificare il nostro modus operandi ade-
guandolo alle necessita di cura emergenti.

Lobiettivo del lavoro ¢ coinvolgere in primis i genitori
perché possono giocare un ruolo fondamentale nell’aiutare
bambini molto piccoli con ASD a entrare in relazione
con gli altri e favorire 'emergere delle loro potenzialita
e prevenire comportamenti problema soprattutto favo-
rendo la comunicazione che non passa solo attraverso il
linguaggio verbale, ma anche attraverso la strutturazione
di ¢pazi ed attivita di vita quotidiana.

C&cllo che noi auspichiamo di verificare, attraverso

PsicHI4TRI4 OG61 XXXV, 1, 2023

72

quest’ultimo Progetto PERVINCA, ¢ che un intervento
integrato mirato ai bisogni delle famiglie porti, in questa
fascia di etd, a un miglioramento della qualita di vita della
famiglia con la riduzione dei comportamenti-problema e
del comportamento, della comunicazione dei bambini.
Il processo di transizione, che il Progetto Pervinca, ci
staaiutando a strutturare ¢ fondamentale perché l'autismo
non scompare con la maggiore eta:
Lautismo é un modo di essere. E pervasivo; colora
ogni eﬁ)erz'enza, ogni sensazione, 0gni percezione,
pensiero, emozione e incontro-ogni aspetto dell’e-
sistenza. Non é possibile separare [ autismo dalla
persona — e se fosse possibile — la persona che re-
Sterebbe non sarebbe piis la Stessa persona di prima.

Jim Sinclair

Ringraziamenti: un ringragiamento particolare al
Dr Giancarlo Cerveri che ci ha invitato a scrivere questa
comunicazione, a tutti gli operatori medici e tecnici della
UONPIA di Lodi senza cui nulla sarebbe possibile, al Dr
Francesco Chiodaroli della Fondazione Danelli con cui da

anni condividiamo idee e progettualita.
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