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“E’ vero la disabilita del bambino é in parte scritta nei SUOi geni,
ma non e scritto nei suoi geni se la sua vita sara felice o triste,

0 quanto sviluppera le sue potenzialita: e scritto soprattutto
nella sensibilita, nella disponibilita e nelle opportunita che la

societa gli sapra offrire”.

(Vivanti G., “La mente autistica” ed. Omega, 2010, cap. 6)

A mia Madre e mio Padre
che vivono dentro di me
e mai si sarebbero persi

guesto momento.
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Riassunto

Il Disturbo dello Spettro Autistico (DSA), caratterizzato da un deficit
nell’interazione sociale, nella comunicazione e con comportamenti stereotipati e
ripetitivi, rappresenta una delle patologie piu gravi del neurosviluppo. Da molti
anni questo disturbo e al centro di numerosi studi clinici e scientifici, allo scopo di
individuare i meccanismi che sottostanno al funzionamento alterato e gli
indicatori precoci per trattamenti piu efficaci. Allo stato attuale, pero, non esistono
ancora evidenze certe circa [’eziopatogenesi del disturbo e nemmeno un

trattamento d’clezione (Stahmer, 2007).

Esiste, pero, un accordo unanime circa I’importanza di una diagnosi precoce e di
un trattamento psico-educativo individualizzato, allo scopo di operare, il prima
possibile, sulle abilita emergenti del bambino (Dawson e Osterling, 1997; Howlin,

2005; Smith, 1999).

Lo scopo di questo studio, che ha coinvolto due soggetti con Disturbo dello
Spettro Autistico, ¢ stato quello di esaminare 1’efficacia di un intervento di tipo
psico-educativo effettuato in un Centro Clinico di Parma. Il progetto su ogni
bambino ha previsto un trattamento riabilitativo con gli operatori sanitari del
Centro, un lavoro con i genitori e 1’affiancamento di un insegnante di sostegno a
scuola. Per valutare i cambiamenti ottenuti dai soggetti € stato utilizzato il Profilo
Psicoeducativo terza edizione (PEP3; Schopler et al.,, 2005) che permette di

tracciare una diagnosi funzionale in bambini con Disturbo dello Spettro Autistico.



Per ogni bambino e stata effettuata una valutazione prima e dopo un periodo di
circa 8 mesi di intervento psico-educativo individualizzato utilizzando il test
PEP3. | risultati ottenuti, per ogni soggetto, sono stati comparati considerando i
Punteggi Grezzi, I’Eta di Sviluppo, i Ranghi Percentili, i Punteggi Standard e 1

punteggi Compositi ricavati dal PEP3.

Dal presente lavoro di tesi € emerso che i soggetti hanno ottenuto miglioramenti a
seguito del trattamento psico-educativo individualizzato a cui sono stati sottoposti.
Tali cambiamenti sono stati misurati sulla base della valutazione funzionale
ottenuta al PEP3. I risultati dello studio, in linea con le evidenze presenti in
letteratura (Chen et al., 2011; Brunero et al., 2014; Paynter et al., 2012), indicano
il PEP3 come valida misura di outcome per i cambiamenti ottenuti dal soggetto
dopo il trattamento. Inoltre, suggeriscono 1’utilizzo di questo test come indice per

un possibile confronto tra diversi tipi di trattamento riabilitativo nell’autismo.
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Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD), characterized by deficits in social interaction,
communication and stereotyped and repetitive behaviors, is one of the most
serious neurodevelopmental diseases. Since many years, several clinical and
scientific studies focused on this disorder in order to identify the deficitary
mechanisms and early indicators allowing more effective treatments. At present,
however, no definite evidence about the etiology of Autism Spectrum are present
yet, as well as a treatment of election has not been identified (Stahmer, 2007).
Clinical and scientific community reached a consensus about the importance of
early diagnosis and of an personalized psycho-educational treatment in order to
operate, as soon as possible, on the emerging skills of the child (Dawson and
Osterling, 1997; Howlin, 2005; Smith, 1999).

The aim of this study, which involved two individuals with Autism Spectrum
Disorder, was to examine the effectiveness of a psycho-educational intervention
carried out in a clinical center in Parma. The treatment was personalized,
designing an intervention plan to which health professionists, the child parents
and a dedicated school teacher took part. Psychoeducational Profile third edition
(PEP3; Schopler et al., 2005) was used to draw a functional diagnosis in children
with Autism Spectrum Disorder and to assess the changes obtained by the subjects
after the treatment.

For each child an assessment before and after a period about 8 months of

individualized psycho-educational intervention using PEP3 test was made. The
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obtained results were compared considering the Raw Scores, the Development
Age, the Percentile Ranks, the Standard Scores and Composite scores.

This research showed how PEP3 can be used as a valuable tool for indexing the
functional improvement due to the employed psycho-educational treatment. In
addition, these results are in line with previous studies (Chen et al., 2011; Brunero
et al., 2014; Paynter et al., 2012) which consider PEP3 as a valid measure of
outcome, thus allowing a direct comparison of the effectiveness across different

kind of treatments.
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Introduzione

“L’autismo puo essere difficile da diagnosticare in bambini con elevato quoziente
intellettuale, ma il riconoscimento precoce € anche in questo caso, altrettanto
importante poiché pud permettere loro di funzionare secondo il loro pieno

potenziale” (American Psychiatric Association, 2013).

“L’autismo e un problema complesso che richiede interventi specializzati: in caso
di sospetto autismo, il genitore dovrebbe richiedere il prima possibile una
valutazione piu approfondita per il figlio, dal momento che [’intervento
tempestivo e precoce é di grande importanza ai fini di un trattamento efficace”

(Dawson et al., 2012).

Questo progetto di tesi € nato dal mio interesse riguardo la problematica e la
complessita del mondo del soggetto affetto da autismo e dall’esperienza praticata
durante il tirocinio presso il Centro per la Diagnosi, la Cura e lo Studio dei

Disturbi della Comunicazione e della Socializzazione dell'Ausl di Parma.

Molto si ¢ scritto in passato sull’origine dell’autismo ma ancora oggi, a distanza di
settant’anni, non ¢ chiara I’eziologia e la patogenesi di questa malattia. Nel corso
degli anni le numerose ricerche scientifiche hanno aumentato le conoscenze del

disturbo autistico prevalentemente rispetto ai meccanismi di malfunzionamento.
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L’attuale classificazione di questa patologia ¢ del 2013, quando con I'uscita della
quinta versione del Manuale Statistico e Diagnostico 5 (DSM-5, APA) il Disturbo
dello Spettro Autistico viene definito all’interno di due categorie: “deterioramento
persistente nelle comunicazioni sociali reciproche e nelle interazioni sociali” e
“schemi comportamentali ripetitivi e ristretti”, entrambi presenti fin dalla nascita

nella quale va associato il livello di gravita della sintomatologia autistica.

Accanto alla continua ricerca scientifica e genetica, negli ultimi anni si sono
osservati numerosi cambiamenti riguardo le concezioni della cura e
dell’intervento, con un accordo unanime sull’importanza di una terapia precoce ¢

tempestiva.

Il mio elaborato di tesi si articola cercando dapprima di delineare la storia
dell’autismo e gli aspetti generali dell’autismo come le diverse classificazioni,
’eziopatogenesi, i modelli interpretativi della clinica, le basi neurobiologiche, i
fattori causali, ’epidemiologia e un approfondimento riguardo I’importanza di
una diagnosi precoce. Successivamente, nel secondo capitolo, verranno presi in
considerazione le scale che permettono una valutazione e una diagnosi precoce
dell’autismo insieme ad altri test associati a questi che permettono un quadro piu
completo dello sviluppo del bambino, come per esempio il livello di sviluppo del

linguaggio, il livello di responsivita sociale e il quoziente intellettivo.

Nel terzo capitolo sono stati presi in esame i principali trattamenti utilizzati a
livello internazionale ed infine, nel quarto capitolo, verra esposta la descrizione
dello strumento utilizzato nella ricerca. Verra analizzata, nello specifico, la

letteratura presente riguardo 1’utilizzo del Profilo Psicoeducativo (PEP) ideato da
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Schopler e collaboratori (1990; 2005), che permette di redigere un Piano
Educativo Individualizzato e pianificare il miglior trattamento individualizzato per
il bambino. Il test fornisce un quadro complessivo che tiene conto delle abilita
emergenti, di quelle mancanti e delle abilita acquisite dal soggetto.
Successivamente verranno descritti due soggetti con diagnosi di autismo
sottoposti ad un trattamento psico-educativo individualizzato. | dati ottenuti al
PEP3 prima del trattamento saranno confrontati con quelli ottenuti ad una distanza
di circa 8 mesi successivi al trattamento riabilitativo. Questi risultati di

comparazione saranno discussi alla luce delle ricerche presenti in letteratura.

In conclusione, I’obiettivo del lavoro ¢ stato quello di monitorare le acquisizioni
ottenute dai bambini dopo il trattamento e valutare 1’utilita, in ambito terapeutico,
del PEP3 ponendo particolare attenzione all’importanza di individuare non solo i
punti di debolezza ma anche le risorse presenti nei bambini con Disturbo dello

Spettro Autistico al fine di delineare un percorso abilitativo adeguato.
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Capitolo 1: L’autismo nella storia

Il termine "autismo" deriva dal greco avtdg, che significa "se stesso” e indica la
perdita del contatto con la realtd e la corrispondente costruzione di una vita

interiore propria, che viene anteposta alla realta stessa.

Questo termine fu introdotto dallo psichiatra svizzero Eugen Bleuler all’inizio del
ventesimo secolo. Egli lo utilizzo all’interno di una sua monografia sul gruppo
delle schizofrenie per designare nei malati mentali adulti un restringimento delle
relazioni sociali con le persone e con ’ambiente circostante tanto estremo da

escludere qualsiasi cosa eccetto il proprio sé.

Nell’introduzione del libro “Autismo. L’umanitda nascosta”, Mistura (20006)
evidenzia come i verbi utilizzati da Bleuler per spiegare I’autismo rimandino
all’idea di un moto attivo, di una scelta di un “mondo proprio” rispetto al
cosiddetto “mondo comune”. Questo significa che il soggetto autistico

risponderebbe ad una logica del “poter essere” e non del “dover essere”.

Le concezioni Bleuleriane furono contestate da Binswanger nel saggio del 1922
intitolato “Sulla fenomenologia”. L’ autore ritiene che il termine “autos” non abbia
alcun legame con la scelta del singolo di essere se stesso ma al contrario,

I’individuo autistico ¢ invece essenzialmente incapace di tale liberta.

| primi studi pubblicati sull’autismo, inteso come specifica sindrome patologica

distinta da altre patologie psichiatriche sono di Leo Kanner (1943) e di Hans
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Asperger (1944). Questi scritti contenevano descrizioni dettagliate di casi clinici e

tentativi teorici per spiegare 1’autismo.

Nell’articolo “Autistic disturbance of affective contact” del 1943, Kanner,
psichiatra austriaco, descrisse il comportamento di undici bambini (nove maschi e
due femmine) e noto che questi bambini erano incapaci di relazionarsi con le altre
persone, presentavano manierismi stereotipati, erano resistenti ai cambiamenti e
avevano difficolta nei confronti della simbolizzazione, dell’astrazione e nella
comprensione dei significati. Inoltre questi bambini presentavano alterazioni nel

linguaggio espressivo.

La dettagliata descrizione di Kanner viene ancora oggi considerata valida
soprattutto per quanto riguarda alcuni aspetti, tra questi ricordiamo 1’isolamento
autistico ovvero “I’incapacita dei bambini di rapportarsi nel mondo usuale, alle
persone e alle situazioni sin dai primi momenti di vita”. Il bambino ¢ in grado di

relazionarsi con gli oggetti ma non riesce a relazionarsi con le persone.

Un altro aspetto caratteristico di questi bambini si ritrova nel bisogno di
ripetitivita: sia le prestazioni che le espressioni verbali sono monotonamente
ripetitive. Queste osservazioni portarono Kanner alla conclusione che “il
comportamento del bambino e governato da un desiderio ansiosamente 0ssessivo

di conservare la ripetitivita”.

Tra i bambini descritti da Kanner, alcuni di essi mostravano un’ottima

intelligenza, un vocabolario completo, un’eccellente memoria per eventi del
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passato, memoria di figure e sequenze complesse cosi come per le poesie e i nomi.

La presenza di tali abilita vennero definite da Kanner stesso “isolotti di capacita”.

Un anno piu tardi venne pubblicata la tesi di dottorato di Hans Asperger, uno
psichiatra viennese. Nel lavoro, intitolato “Die autistischen psycopathen im
kindersalter” (1944), lo studioso descrive quattro bambini, con un’etd compresa
tra i 6 e gli 11 anni, che presentavano delle caratteristiche simili al gruppo
descritto precedentemente da Kanner. Questi bambini, infatti, mancavano di
contatto oculare e il piano affettivo era caratterizzato da difficolta di empatia e
sintonizzazione affettiva. Inoltre, era presente una goffaggine del corpo, un
impaccio psicomotorio, mimico e posturale. Diversamente dal gruppo descritto da
Kanner, i bambini studiati da Asperger, pero, si presentavano quasi “normali”,

manifestando un’intelligenza e linguaggio assai sviluppato.

Questa “psicopatia”, secondo Asperger, si presentava dopo i tre anni, era
costituzionale e familiare, colpendo prevalentemente i maschi e andava distinta

dai disturbi schizofrenici.

Lorna Wing, nell’articolo intitolato “Asperger's syndrome: A clinical account”
(1981), smusso le distinzioni tra autismo e psicopatia autistica, mostrando come in
molti casi gia prima dei tre anni fossero evidenziabili ‘“una debolezza
nell’interattivitd, una tendenza a ridurre o a concentrare gli interessi, una minore
attitudine comunicativa, una riduzione o rigidita del gioco immaginativo e,

talvolta, ritardo” (Barale e Uccelli, 20006).
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Gia dalle prime descrizioni risalenti alla prima meta del 1900, & possibile notare
come siano presenti in questi pazienti delle similarita (come 1’isolamento sociale,
le stereotipie e la resistenza ai cambiamenti di routine) e delle diversita (per
esempio nel linguaggio i soggetti di Asperger avevano un eloguio scorrevole
mentre i soggetti di Kanner ne erano privi 0 non usavano il linguaggio in maniera
comunicativa). Queste diversita presenti nelle descrizioni dei bambini di Kanner
ed Asperger hanno dato vita a due quadri diagnostici distinti: “autismo classico”
di Kanner e “sindrome di Asperger”. Tali descrizioni, nel corso degli anni, sono
state ampliate e strutturate nelle diverse versioni delle classificazioni diagnostiche

e statistiche dei disturbi mentali.

1.1 Classificare I’autismo

Oggi ’autismo rientra nei Disturbi dello Spettro Autistico, si ritiene che sia
biologicamente determinato, con esordio nei primi anni di vita e si caratterizza per
una grave disabilita che colpisce la comunicazione verbale e non verbale, e
’interazione sociale. I soggetti affetti da autismo presentano un repertorio di
interessi ristretto, ripetitivo e stereotipato che impedisce il raggiungimento

adeguato di alcune tappe dello sviluppo quali il gioco funzionale e simbolico.

Le caratteristiche dei soggetti autistici presentano una notevole eterogeneita

fenomenica e cio suggerisce che il quadro clinico osservabile sia riconducibile a
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una famiglia di disturbi al cui interno si distinguono quadri tipici nei quali sono
presenti tutte le caratteristiche proprie del disturbo ma con diversa gravita. Alcuni
individui, infatti, presentano ritardo mentale che puo essere grave, moderato o

lieve.

Per molto tempo 1’autismo ¢ stato considerato la psicosi infantile per eccellenza,
infatti, nel DSM-I del 1952 e DSM-II del 1968 che sono manuali diagnostici e
statistici che riguardano i disturbi mentali, I’autismo aveva 1’etichetta diagnostica

di “schizofrenia infantile” (Bender, 1947).

Uno studio epidemiologico, pubblicato una decina di anni dopo, di Wing e Gould
(1979), influenzera fortemente la concezione dell’autismo negli anni successivi.
Le studiose, infatti, da una parte dimostrarono 1’esistenza di un’associazione non
casuale fra tre domini sintomatologici chiamati “triade sintomatologica” e,
dall’altra, stabilirono che la diversa combinazione tra i sintomi era causa di
variazioni pit 0 meno gravi di un “continuum”. La “triade sintomatologica” era

composta da:

+ Disturbo qualitativo delle capacita di interazione sociale;
« Disturbo qualitativo delle capacita comunicative;

¢ Repertorio ristretto e ripetitivo di interessi ed attivita.

I criteri di Wing e Gould impronteranno tutte le successive definizioni del DSM al
punto tale che nel DSM-I1I-R del 1987 i criteri diagnostici furono ridefiniti ed

allargati sulla base di questa triade.
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Considerando che I’autismo ¢ caratterizzato da evidenti variabilita cliniche e da
frequenti associazioni con altri diversi disturbi neurologici, nella quarta edizione
del Manuale Diagnostico e Statistico dei Disturbi Mentali (DSM-1V) pubblicato
nel 1994 dall’American Psychiatric Association (APA), le psicosi dell’infanzia
vennero definite sotto la categoria Disturbi Generalizzati dello Sviluppo al cui
interno si individuavano diversi sottogruppi, quali: il Disturbo Autistico, la
Sindrome di Aspeger, il Disturbo Disintegrativo della Fanciullezza, la Sindrome

di Rett e il Disturbo Generalizzato dello Sviluppo Non Altrimenti Specificato.

In questa classificazione, il Disturbo Autistico mantenne le caratteristiche di
definizione del DSM-III (1980), e venne quindi descritto come un insieme di
disturbi caratterizzati dalla compromissione grave e generalizzata in diverse aree
dello sviluppo e piu precisamente nell’interazione sociale, nella comunicazione e
nell’immaginazione con interessi ristretti e stereotipati, ma venne inclusa, nella
classificazione del DSM-1V, per la prima volta, la Sindrome di Asperger e i criteri
diagnostici furono ridotti da 16 a 12 aumentandone la chiarezza e migliorandone

I’utilita clinica. Inoltre fu stabilita un’eta di esordio anche prima dei tre anni.

La quinta ed ultima edizione del Manuale Diagnostico e Statistico dei Disturbi
Mentali (DSM-5) pubblicato nel 2013 presenta un altro tentativo di ridefinizione
del concetto di autismo, infatti, i Disturbi Generalizzati dello Sviluppo vengono
riuniti in un’unica categoria denominata Disturbi dello Spettro Autistico (DSA) ad
eccezione della Sindrome di Rett in quanto considerata una malattia genetica.
Un’altra modifica ¢ rappresentata dall’unione in un’unica categoria di sintomi i

deficit nella comunicazione e nei comportamenti interattivi sociali. Questa
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restrizione della triade e stata pensata poiché e molto difficile scindere la
comunicazione sociale con la comunicazione verbale e non verbale. Grzadzinski,
Huerta e Lord (2013) specificano che la semplificazione fatta dal DSM-5 riflette

piu chiaramente la realta delle condizioni.

La Sindrome di Asperger e il Disturbo Pervasivo dello Sviluppo Non Altrimenti
Specificato scompaiono poiché nella pratica clinica é dato osservare che le diverse
condizioni delle persone con autismo appartengono ad uno stesso continuum,

piuttosto che appartenenti ad entita separate.

Nel DSM-5 accresce anche I’importanza del comportamento ripetitivo e restrittivo
e per essere diagnosticato il Disturbo dello Spettro Autistico, devono essere
presenti sintomi gia nelle fasi precoci dello sviluppo e causare un deficit
clinicamente significativo sul piano sociale, occupazionale o in altre aree di
funzionamento. | sintomi, inoltre, non devono essere giustificati da una disabilita

intellettiva o da un ritardo globale dello sviluppo (DSM-5, 2013).

Un’altra novita introdotta ¢ la necessita di indicare la gravita della sintomatologia
del Disturbo dello Spettro Autistico su una scala di tre punti: lieve, moderato e
grave. Accanto alle novita, non poche sono state le critiche sollevate dalla

comunita clinica e scientifica.

Una delle principali conseguenze dell’introduzione del DSM-5 dimostrata dagli
studi effettuati in seguito alla sua pubblicazione, & la diminuzione della

percentuale di persone diagnosticate con ASD, cosa che naturalmente ha suscitato
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numerose perplessita e dibattiti all’interno della comunita scientifica e fra 1

pazienti e le loro famiglie (Nardocci, 2014).

1.2 Eziopatogenesi

Per lunghi anni molti aspetti della sindrome autistica rimasero allo scuro, si
accesero molti dibattiti ed emersero diverse teorie con 1’obiettivo di spiegare le
cause dell’autismo. La carenza di metodi d’indagine in campo neurofisiologico e
neurobiologico lasciarono spazio a teorie ed ipotesi relazionali che portarono ad
una distorsione del rapporto madre-bambino causato, secondo le teorie, da una

relazione emotiva ed affettiva insufficiente da parte delle figure di accudimento.

Lacan (1932) fu il primo che parlo di “forclusione del nome del padre”, ovvero
esclusione, sottolineando come nella famiglia il padre venga meno del suo valore
e della sua capacita di guida identificatoria. La sindrome autistica, in questa
ipotesi, non ¢ I’indice di una carenza da parte del bambino ma piuttosto una delle
sue possibili risposte alla questione edipica, una precisa posizione soggettiva

assunta all’interno della struttura familiare (Lacan, 1932).

In seguito, ebbe molto successo la teoria di Bruno Bettelheim (1967) che defini le
madri dei bambini con autismo con il termine “mamme frigorifero”, per
descrivere una tipologia di madre che si presentava distante emotivamente ed

intellettualmente. Tale tipo di predisposizione materna portava, secondo
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Bettelheim, allo sviluppo di un bambino “distaccato” in modo anormale. Nel libro
“La fortezza vuota”, del 1967, Bettelheim considera I’autismo come conseguenza
di una relazione inadeguata dei genitori e in particolare della madre (“madre
frigorifero™). Le ricerche di Bettelheim influenzarono la sfera medica e popolare

per decenni.

Ben presto le teorie relazionali che vedevano i genitori colpevoli dell’autismo
vennero criticate, soprattutto da Bernard Rimland, psicologo americano, che negli
anni 60 propose un approccio biologico-organico rafforzando I’ipotesi dei fattori
genetici alla base del disturbo autistico. Rese pubblica questa teoria nel suo libro
“Infantile Autism: The Syndrome and Its Implications for a Neural Theory of
Behavior”, pubblicato nel 1964. In particolare egli sostenne che i sintomi erano
causati da un’incapacita a livello sensoriale di dare un senso compiuto agli stimoli
in arrivo e connetterli alle informazioni gia possedute e tutto cid per una
predisposizione genetica, per una lesione nel sistema reticolare (Rimland, 1964).
Alcuni anni dopo questa pubblicazione, presero piede le teorie dette
organicistiche, specialmente negli Stati Uniti, che ritenevano che 1’autismo fosse
determinato su base organica, legato ad una patologia cerebrale piuttosto che

dovuto alla relazione madre-figlio.

Delacato nel 1974, definisce il problema autistico come il piu sconcertante dei
disordini comportamentali, ritenendo che i bambini autistici sono colpiti da
disordini di origine organica e non di origine psicologica come sostenevano
invece le teorie sostenute da Bettelnem. Inoltre, Delacato, si stacca anche dal

filone di studi comprendente le teorie genetiche di Rimland sostenendo che se alla
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base dell’autismo ci fossero implicazioni del genere, questo disturbo si sarebbe

dovuto presentare, in modo costante, da una generazione all’altra.

Nonostante le critiche alle teorie relazionali, esse continuarono a svilupparsi
anche se in forma piu moderata. Un’autrice di rilievo che segui le teorie
psicodinamiche fu Frances Tustin (1972) affermando che le psicosi infantili, e in
modo particolare I’autismo, sarebbero legate sia ad un difetto delle cure da parte
della madre, sia ad un’incapacita di fare buon uso della figura materna da parte
del bambino. Tustin enfatizza I’influenza delle interazioni fra le componenti
biologiche e quelle ambientali illustrando che si verificherebbe, una rottura troppo
precoce del legame madre-bambino vissuta come una rottura della continuita
corporea o addirittura come una perdita di una parte del proprio corpo. In questo
modo il bambino rimane solo ad affrontare ansie intollerabili portandolo ad usare
il suo stesso corpo come se fosse quello della madre e usando, in modo
inconsciamente fobico, “oggetti autistici” (inanimati) che hanno il significato di

completare il suo corpo (Tustin, 1972).

Attualmente, la natura del disturbo autistico non rende possibile il riferimento al
modello sequenziale eziopatogenetico, comunemente adottato nelle discipline
mediche: eziologia, anatomia patologica, patogenesi, sintomatologia (Rapin,
2004). L’eziologia, I’anatomia patologica e la patogenesi vengono quindi, a
distinguersi come tre aree di ricerca distinte, in quanto i rapporti causali fra di esse

restano attualmente indefiniti e possono essere rappresentate da:

«+ Modelli interpretativi della clinica come la patogenesi;

¢+ Basi neurobiologiche come 1’anatomia patologica;
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++ Fattori causali come I’eziologia.

1.2.1 Modelli interpretativi della clinica

I1 tentativo di spiegare le alterazioni osservate nell’ambito della comunicazione e
dell’interazione sociale nei bambini affetti da autismo, ha portato intorno agli anni
80, allo sviluppo di diverse teorie neuro-cognitive come la Teoria della Mente, la
Teoria della Coerenza Centrale, la Teoria delle Funzioni Esecutive e la Teoria del

Deficit Primario nella relazione interpersonale.

TEORIA DELLA MENTE: Questa teoria ipotizza che la causa dell’autismo vada
ricercata in un’incapacita di questi soggetti ad assumere la prospettiva dell’altra
persona e a comprenderne emozioni e pensieri. Baron-Cohen (1989) afferma che
I’autismo € un deficit specifico della Teoria della Mente (TOM), una sorta di
Mind blindness (Baron-Cohen, 1995), di agnosia degli stati intenzionali. “Le
teorie della mente possono essere viste come 1’espressione piu recente e piu ricca
di risultati empirici sul funzionamento della mente autistica di quel filone di
proposte che ha fatto seguito alla crisi dei modelli psicodinamici, prodotta dalla
progressiva evidenza delle radici organiche dell’autismo” (Barale ¢ Uccelli,

2006).

TEORIA DELLA COERENZA CENTRALE: Frith nel 1998 e Happé, Briskman

e Frith nel 2001 ipotizzano, invece, che la persona con autismo non sia in grado di
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elaborare in un tutto coerente le molteplici informazioni che arrivano ai propri
sensi e che abbia quindi difficolta ad elaborare lo stimolo nella sua complessita.
Questo avviene anche senza che I’esperienza percettiva sia deficitaria
specificamente in alcun dominio particolare. Le percezioni e le rappresentazioni
di base devono integrarsi nel livello piu alto del pensiero centrale ovvero il livello
meta-rappresentazionale. Nel bambino autistico questa capacita e carente come é

carente la capacita di mentalizzare.

TEORIA DELLE FUNZIONI ESECUTIVE: La teoria si concentra su alcune
delle piu importanti caratteristiche dell’autismo, ovvero la ristrettezza del
repertorio di interessi e le ripetizioni di precise azioni. Le funzioni esecutive
includono quelle operazioni cognitive che consentono all’individuo di adattare il
suo comportamento in base alle esigenze e ai cambiamenti ambientali. (Ozonoff e
Miller, 1995; Pennington e Ozonoff, 1996). L’ impiego delle funzioni esecutive ¢
indispensabile per tutti i tipi di problem solving, non solo per quelli pit complicati
ed astratti, ma anche per I'acquisizione di abilita sociali, come la metacognizione.
La metacognizione richiede uno “sganciamento” dell’attenzione dai propri stati

mentali per poter comprendere i desideri e scopi delle altre persone.

Questi deficit (Ozonoff, Coon e Dawson, 2004) sono probabilmente correlati ad
una compromissione di meccanismi corticali a carico della corteccia prefrontale.
Inoltre, la presenza di casi simili all’interno di gruppi familiari, potrebbe
evidenziare una comune base genetica (Ozonoff et al., 2004). Il deficit delle
funzioni esecutive comporta problemi nell’auto-organizzazione di qualsiasi

comportamento che non sia abituale e quindi potrebbe spiegare la presenza dei
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comportamenti stereotipati e degli interessi ristretti (Frith, 2007). Tuttavia questi
deficit esecutivi non sono specifici dell’autismo e non ¢ tutt’ora chiara la

correlazione con i disturbi sociali.

TEORIA DEL DEFICIT PRIMARIO NELLA RELAZIONE
INTERPERSONALE: Elaborata da Hobson (1990; 1993), descrive il deficit
primario  dell’autismo come un’alterazione dei meccanismi innati
dell’intersoggettivita. Normalmente il bambino, secondo Hobson, passa
dall’intersoggettivita primaria (Trevarthen e Aitken, 2001) dei primi mesi (non
mediata da oggetti), all’intersoggettivita secondaria (mediata da oggetti). Tra il
primo e il secondo anno il bambino si rivolge ad un adulto che percepisce dotato
di intenzioni ed in seguito subentrano il gioco simbolico e la capacita di narrare.
Nel caso dell’autismo, secondo Hobson, il deficit puo essere gia presente a livello
dell’intersoggettivita primaria, oppure puod esserci un sviluppo iniziale normale e
una successiva incapacita a sviluppare il linguaggio e il gioco. Infine, pud
comparire una successiva regressione a fasi precedenti dello sviluppo (Hobson,
1993). Alla base di queste ipotesi, i bambini con autismo sono incapaci di
percepire le espressioni delle emozioni di chi si prende cura di loro e non riescono
a manifestare gli stati mentali ed emotivi, condividendo con loro pensieri ed
emozioni. | bambini falliscono in questa competenza che si acquisisce attraverso

I’esperienza relazionale con gli altri.
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1.2.2 Basi Neurobiologiche

L’ipotesi neurobiologica definisce 1’autismo come un disordine dello sviluppo
poligenetico localizzato in modo predominante nel sistema nervoso centrale
(Nancy, Minshew, Diane e Williams, 2007). Studi morfologici del sistema
nervoso centrale in soggetti autistici (TAC e RMN) hanno evidenziato anomalie a
carico di diverse strutture cerebrali, quali il cervelletto (Courchesne et al., 2001;
Kemper e Bauman, 1998), il lobo frontale (Castelli, Frith U., Happé e Frith C.,
2001; Schultz et al., 2003), il sistema limbico, con particolare riferimento
all’amigdala e all’ippocampo (Schultz, Romanski e Tsatsanis, 2000; Courchesne

etal., 2001).

Altri studi, invece, hanno evidenziato alterazioni a carico del funzionamento dei
neurotrasmettitori. Si tratta di anomalie quantitative e qualitative a livello della
neurotrasmissione e neuromodulazione nel sistema fronto-striatale, in particolare
la serotonina, la dopamina, 1’ossitocina e la vasopressina (Poustka F., Benner,

Lesch e Poustka A., 1997; Volkmar et al., 2004).

Recentemente accanto alle sopradescritte ipotesi, alcuni autori hanno ipotizzato
che alla base di alcuni deficit dell’autismo vi possa essere un difetto a carico del

sistema specchio (Williams, Whiten, Suddendorf e Perrett, 2001).

I neuroni specchio, che si attivano sia quando viene compiuta un’azione Sia
qguando si osserva la stessa azione compiuta da un conspecifico, rappresentano

uno dei meccanismi fondamentali alla base dell’interazione sociale, in quanto
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permettono a un individuo di rivivere in se stesso gli stati mentali di chi ha di

fronte come se fossero suoi (Keller, Bugiani, Fantin e Pirfo, 2011).

Alcuni studi (Martineau, Cochin, Magne e Barthélemy, 2008; Oberman et al.,
2005; Ramachandran e Oberman, 2006) che hanno utilizzato tecniche quali
I’elettroencefalografia (EEG) e la magnetoencefalografia (MEG), registrando i
ritmi cerebrali ed in particolare il ritmo “mu” hanno mostrato che nei bambini a
sviluppo tipico le onde mu erano soppresse sia quando eseguivano il movimento
sia quando lo osservavano mentre nei bambini con autismo queste onde cerebrali
si attivavano (desincronizzazione) solo durante 1’esecuzione del movimento ma

non durante 1’osservazione.

Avikainen, Wohlschléager, Liuhanen, Hanninen e Hari (2003) riportano, nel loro
studio, una mancata tendenza nei soggetti autistici, durante le interazioni faccia a
faccia, a imitare automaticamente 1’altro, spiegando tale peculiarita sulla base di
un’incapacitd di rispecchiamento che non rende possibili le trasformazioni
sensori-motorie necessarie.

Dapretto e colleghi (2006) utilizzando la risonanza magnetica funzionale (fMRI)
hanno studiato le attivazioni delle aree celebrali in bambini autistici ad alto
funzionamento e in bambini a sviluppo tipico mentre osservavano e mentre
imitavano espressioni facciali con tono emozionale. | risultati hanno mostrato che
I bambini autistici ad alto funzionamento, a differenza dei bambini a sviluppo
tipico, hanno un’attivazione ridotta nel giro frontale inferiore destro (parte

opercularis). Inoltre, i risultati hanno anche mostrato che 1’attivazione del giro
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frontale inferiore destro & inversamente correlata alla gravita dei sintomi nei
domini sociali ottenuti con I’ADOS (Lord et al., 2000).

Un interessante studio svolto da Cattaneo e colleghi (2007) ha ipotizzato che alla
base dell’autismo ci fosse un’incapacita di comprendere le intenzioni altrui dovute
a un deficit nelle catene motorie che esprimono le azioni intenzionali e
organizzano la successione degli atti motori. Gli autori hanno registrato 1’attivita
elettromiografica del muscolo miloioideo (uno dei muscoli coinvolti nell’apertura
della bocca) in bambini a sviluppo tipico e in bambini con autismo durante
I’esecuzione ¢ 1’osservazione di due azioni con scopi differenti. Un’azione
consisteva nel prendere un cioccolatino e metterlo in bocca (azione prendere per
mangiare), mentre 1’altra nel prendere un pezzo di carta ¢ metterlo in un
contenitore posizionato sopra la spalla del bambino (azione prendere per
piazzare). | risultati hanno mostrato che durante 1’azione del prendere per
mangiare, il muscolo miloioideo nei bambini a sviluppo tipico si attivava gia
numerosi millisecondi prima che il cioccolatino fosse mangiato, dimostrando
come per questo gruppo l’azione intenzionale fosse presente nelle prime fasi
dell’azione. Diversamente, questa pre-attivazione non era presente nei bambini
con autismo i quali programmano 1’azione step-by-step come se dovessero
pensare ad ogni singolo atto motorio che compone I’azione. Un altro aspetto
importante evidenziato da questo studio riguarda 1’osservazione. Agli stessi
bambini é stato chiesto di osservare le due azioni (prendere per mangiare e
prendere per mettere nel contenitore) eseguite dallo sperimentatore. | risultati

hanno mostrato che nei bambini a sviluppo tipico era presente un’attivazione del
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muscolo come se fossero loro ad eseguire 1’azione. Diversamente, nessuna
attivazione e stata rilevata per il gruppo dei bambini con diagnosi di autismo.

Questi dati, unitamente ad altri studi (Boria et al., 2009; Fabbri-Destro, Cattaneo,
Boria e Rizzolatti, 2009) mostrano come i bambini con autismo presentino un
difetto nell’organizzare e programmare le azioni intenzionali con un difetto a
carico del sistema motorio. Inoltre, tale difficolta si riflette in maniera consistente
nell’incapacita di comprendere “motoricamente” 1’azione osservata e di attribuire
correttamente [’intenzione all’agente che esegue 1’azione, sulla base di

informazioni di tipo motorio.

1.2.3 Fattori causali

Ereditarietd e geni. L’importanza dei fattori genetici nella patogenesi
dell’autismo ¢ emersa da una serie di studi epidemiologici effettuati negli anni 70
e 80 (Bacchelli e Maestrini, 2003). In questi anni, la ricerca genetica nell’ambito
dell’autismo ¢ progredita decisamente grazie agli studi di Rutter effettuati sui casi
dei gemelli e della genetica familiare. Alcuni studi sono stati condotti su gemelli
monozigotici e dizigotici e su famiglie contenenti uno o pit individui con autismo
e i dati ottenuti hanno dimostrato un elevato tasso di concordanza per 1’autismo
nelle coppie monozigotiche, mentre € molto meno frequente che gemelli dizigotici
siano entrambi autistici. Il tasso di ricorrenza familiare del disturbo autistico e

risultato almeno 10-50 volte maggiore rispetto alla prevalenza nella popolazione
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generale (Rutter, 2000). Le ricerche attuali, pero, portano alla conclusione che
probabilmente piu geni sono coinvolti nella trasmissione dell’autismo, anche se il
numero esatto non e ancora conosciuto e nemmeno sono stati scoperti geni

specifici.

Studi genetici recenti hanno messo in luce varie aree del genoma umano che si
presume contengano geni associati all’autismo (Abrahams e Geschwind, 2008).
Inoltre, si da sempre maggiore attenzione alle complesse interazioni tra geni e
ambiente (Hunter, 2005). L’ambiente pud agire direttamente con alcuni geni
suscettibili, portando a modificazioni epigenetiche nell'espressione genica che puo
incrementare il rischio di autismo (Lyall, Schmidt e Hertz-Picciotto, 2014; Volk et

al., 2014).

Immunologia e Vaccini. Nel 1998, il medico Andrew Wakefield e colleghi,
pubblicarono sulla rivista “The Lancet” uno studio in cui dodici bambini
avrebbero sviluppato marcati disturbi comportamentali in seguito alla
vaccinazione trivalente contro il morbillo, la parotite e la rosolia. La vaccinazione
provocava “enterocolite autistica” ovvero disturbi intestinali ritenuti correlati con
I’autismo (Wakefield et al., 1998). Ma alcuni anni dopo, una parte degli autori
dello studio ritratto le conclusioni e successivamente fu appurato che Wakefield
aveva costruito lo studio in modo fraudolento, tramite la falsificazione dei dati
clinici dei pazienti (Murch et al., 2004). Allo stato attuale, quindi, non ci sono dati
che indichino che un qualsiasi vaccino aumenti il rischio di sviluppare autismo o

qualsiasi altro disturbo del comportamento (Parker, Schwartz, Todd e Pickering,
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2004) e non esistono ricerche che possono confermare che meccanismi
immunologici possano causare 0 contribuire all’emergenza delle anomalie

organiche riscontrate nell’autismo.

Nonostante il progresso della ricerca scientifica, non & ancora stata identificata
una classe di geni in particolare che possa essere considerata come rappresentante
di tutte le forme di autismo tanto che, attualmente, si e portati a credere che non
esista un’unica causa che porti allo sviluppo dell’autismo ma piuttosto una
multifattorialitd di cause psico-neuro-biologiche in interazione con fattori

ambientali.

1.3 Epidemiologia

Approssimativamente, 20 su 10.000 bambini sono affetti da DSA e i primi sintomi
possono essere identificati prima dei 36 mesi (Levy, Mandell e Schultz, 2009;
Newschaffer et al., 2007). | maschi sono colpiti quattro volte piu frequentemente
rispetto le femmine. Anche se non si conoscono le reali cause di questa incidenza,
attualmente gli studi suggeriscono che le cause sono prevalentemente genetiche
(Levy et al., 2009). Uno studio epidemiologico condotto da Eric Fombonne nel
2009, dal titolo “Epidemiology of pervasive developmental disorders”, riporta che
“Tra il 1966 e il 2009 sono state pubblicate 43 indagini, con diverso disegno e

dimensione campionaria. Gli studi piu recenti suggeriscono che la prevalenza per
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tutte le forme di Disturbi Generalizzati dello Sviluppo (DSM-IV) sia intorno a
7/1000” (Fombonne, 2009). Inoltre aggiunge: “Esaminando 1’andamento nel
tempo si pud notare un aumento molto consistente, che ha portato a parlare di

“epidemia” di autismo. Diverse possono essere le spiegazioni del fenomeno:

<> Uso della prevalenza rispetto all’incidenza;

<> Variazioni nella definizione dei casi e dei metodi per la loro
rilevazione;

<> Anticipazione dell’eta alla diagnosi;

<> Problemi legati al disegno e alla potenza statistica degli studi”

(Fombonne, 2009).

Infatti, la maggior parte degli studi epidemiologici, disponibili fino ad oggi, non
forniscono informazioni sufficienti per poter valutare 1’andamento dei soggetti
autistici, sebbene sembri dimostrato che fattori metodologici spieghino una parte
sostanziale dell’aumento del tasso di prevalenza, che a tutt’oggi non pud pero
essere interpretato come evidenza di un aumento di incidenza (Fombonne, 2009).
Nel 2012 il Center for Disease Control and Prevention americano riporta come
casistica per lo spettro autistico 1 persona su 88 (Baio, 2012).

Il DSM-5, in merito alla prevalenza del disturbo, riferisce che “recentemente, le
frequenze di Disturbo dello Spettro Autistico negli Stati Uniti e in altri paesi si
avvicinano all’1% della popolazione” e aggiunge: “Non e chiaro se i tassi piu alti
riflettano un ampliamento dei criteri diagnostici del DSM-IV per comprendere i

casi sotto soglia, una maggiore attenzione verso la patologia, differenze nelle
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metodologie di studio o un vero e proprio aumento della frequenza del disturbo

dello spettro dell’autismo” (APA, 2013).

1.4 Importanza di una diagnosi precoce

Benché la sindrome autistica sia oggi piu conosciuta rispetto al passato, si
presenta ancora con tante incertezze ma gli studiosi concordano nel ritenere che

un intervento riabilitativo precoce rappresenti una prognosi piu favorevole.

Solitamente, prima dei tre anni i bambini affetti da autismo vengono diagnosticati
per ritardi nello sviluppo emotivo, motorio, sensoriale o problemi
comportamentali e questo accade in quanto e difficile fare una diagnosi quando
ancora non € stato raggiunto il livello di sviluppo cognitivo e linguistico richiesto
per soddisfare alcuni criteri diagnostici (Aitken, 1991). Tuttavia alcuni autori
sostengono che alcuni segni attendibili possono essere rintracciati gia a partire dai
18 mesi di vita da parte di personale esperto (Eaves e Ho, 2004; Lord, 1995;
Matson, Wilkins e Gonzalez, 2008). La precocita nell’identificazione di segni
caratterizzanti I’autismo permette di sfruttare al massimo la plasticita cerebrale
presente nei primi anni di vita (Dawson et al., 2010). Inoltre la diagnosi precoce
ha anche il vantaggio di migliorare la pianificazione dell’istruzione, la fornitura di

servizi e il sostegno alla famiglia (Filipek et al., 2000).

Alcuni determinati pattern distintivi nei primi due anni di vita che possono essere

utilizzati per una diagnosi precoce, sono ad esempio, intorno ai 12 mesi, la
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marcata compromissione delle capacita di mostrare, indicare, stabilire un contatto
oculare od orientarsi al proprio nome e, intorno ai 18 mesi, alcuni pattern
distintivi possono essere le compromissioni dell’attenzione congiunta, del gioco

simbolico, dell’imitazione e della comunicazione verbale.
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Capitolo 2: Valutazione

Una diagnosi precoce e un tempestivo intervento riabilitativo, ancor prima che il
disturbo si esprima nella sua pienezza, possono significativamente ridurne
I’interferenza sul successivo sviluppo neuropsicologico, limitando 1’espressione
dei sintomi. Attualmente, la diagnosi di autismo viene effettuata su criteri
comportamentali ed una volta definita la raccolta anamnestica in modo
approfondito ed effettuata una valutazione neuropsicologica, si ricorre ad una

valutazione testistica accompagnata da osservazioni standardizzate.

Gli strumenti elaborati appositamente per diagnosticare I’autismo ed utilizzati a
livello internazionale, sono I’ADOS ¢ ADI-R. Questi strumenti, unitamente alla
CARS sono maggiormente utilizzati nel campo della clinica grazie alla loro
capacita di differenziare bambini con autismo da quelli con altri disturbi dello
sviluppo neurologico (Reaven, Hepburn e Ross, 2008; Chlebowski, Green, Barton

e Fein, 2010; Geier D., Kern e Geier M, 2010).

2.1 Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS)

Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS; Lord et al., 1989; Lord et al.,

2000) e un test adottato a livello internazionale per la sintomatologia autistica ed e
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spesso definito come la misura “gold standard” di valutazione osservazionale per
il Disturbo dello Spettro Autistico (Kanne, Randolph e Farmer, 2008). Permette
una valutazione standardizzata e semi-strutturata della comunicazione,
dell’interazione sociale, del gioco e dell’uso immaginativo di materiali per
individui con sospetto di autismo o con disturbi dello spettro autistico
(Akshoomoff, Corsello e Schmidt, 2006). L’ADOS ¢ costituita da quattro moduli,
ciascuno dei quali puo essere somministrato in 30-45 minuti circa. Ciascun
modulo é costituito a sua volta da un proprio protocollo che contiene un elenco di
attivita destinate a bambini o adulti con un particolare livello linguistico o di
sviluppo in un range compreso tra 1’assenza di linguaggio espressivo-recettivo e il
linguaggio fluente. L’esaminatore sceglie il modulo piu appropriato per un
determinato bambino o adulto sulla base del suo sviluppo linguistico e dell’eta

cronologica:

< 1l Modulo 1 va somministrato a pazienti che non usano frasi (intese come
produzione di tre parole non ecolaliche che talvolta includono un verbo e
che sono produzioni spontanee dell’individuo, combinazioni di parole
significative);

< 1l Modulo 2 va somministrato a pazienti che usano frasi, ma che non sono
verbalmente fluenti;

¢ Il Modulo 3 ¢ basato sulla versione del 1989 dell’ADOS (Lord et al.,
1989) ed é da utilizzarsi con bambini per i quali giocare con giocattoli e
ancora appropriato per I’eta (generalmente sotto i 12-16 anni) e che sono

verbalmente fluenti;
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« Il Modulo 4 include domande socio-emotive della versione del 1989

dell’ADOS. E destinato ad adulti e adolescenti verbalmente fluenti.

Per ogni comportamento, I’esaminatore, deve fornire un punteggio compreso tra 0

e 3in base al grado di presenza del comportamento anormale specificato.

| soggetti per ricevere la diagnosi di DSA devono superare i cut-off sia nelle aree

di interazione sociale e sia di linguaggio e comunicazione.

L'Autism Diagnostic Observation Schedule, Second Edition (ADOS-2; Rutter,
DiLavore, Risi, Gotham e Bishop, 2012) ¢ il nuovo aggiornamento dell’ADOS
progettato per migliorare la precisione e 1’efficacia degli algoritmi diagnostici

dell’ADOS (Lord, Rutter, DiLavore e Risi, 1999).

L’ADOS-2 consiste in una serie di attivita standard che forniscono
all’esaminatore la possibilita di osservare in base ai livelli di sviluppo e all’eta
cronologica, comportamenti direttamente significativi ai fini della diagnosi di
autismo come nella versione precedente. La novita introdotta rispetto ad ADOS ¢
il Modulo Toddler oltre la modifica di alcuni algoritmi. Il Modulo Toddler ¢ stato
ideato per bambini piu piccoli di eta, compresa tra i 12 ed i 30 mesi che non
utilizzano regolarmente un linguaggio frasale. | bambini durante la
somministrazione del test, vengono coinvolti in attivita scarsamente strutturate (11
attivita primarie e 4 compiti secondari) che prevedono 1’uso di materiali altamente

motivanti.
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Comunemente L’ADOS viene integrato con un altro test, che ¢ I’ADI-R.

2.2 Autism Diagnostic Interview Revised (ADI-R)

L’Autism Diagnostic Interview Revised (ADI-R; Lord, Rutter e Le Couteur,

1994) consiste in un’intervista semi-strutturata rivolta ai genitori ed é finalizzata

ad ottenere una gamma completa di informazioni come le anormalita che sono

coerenti con i deficit del linguaggio, comportamentali e sulle funzioni cognitive

(Hu e Steinberg, 2009).

L’ADI-R é articolata in un protocollo di intervista composta da 111 item suddivisi

in otto sezioni:

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

Background per delineare lo sfondo familiare e terapeutico sul quale si
muove il soggetto;

Domande introduttive per delineare un’immagine generale del suo
comportamento;

Resoconto sul primo sviluppo;

Una serie di domande che riguardano 1’eta in cui sono state acquisite le
capacita linguistiche fondamentali e ’eventuale perdita di esse;
Funzionamento del linguaggio e della comunicazione;

Sviluppo sociale e gioco;

Interessi e comportamenti;
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« Comportamenti generali d’importanza clinica come aggressivita,

comportamenti autolesivi ed eventuali tratti epilettici.

Gli algoritmi ADI-R sono composti da 5 moduli sui quali vanno riportate e
combinate sistematicamente le codifiche degli item fondamentali per produrre dei
risultati formali e interpretabili. | soggetti vengono valutati attraverso un modulo
soltanto, a seconda che ci0 serva per la diagnosi o per ’intervento e in funzione
della loro eta: se lo scopo della valutazione & quello di formulare una diagnosi
formale che faccia riferimento all’intera anamnesi dello sviluppo del soggetto e
consenta di arrivare ad una stima complessiva della gravita della patologia, si
utilizzera uno dei due algoritmi diagnostici (2-3,11 anni; 4 anni e oltre); se invece
I’obiettivo ¢ la pianificazione di una terapia o di un progetto educativo, occorrera
utilizzare uno dei tre algoritmi del comportamento attuale (3,11 anni in giu; 4-9,11

anni; 10 anni e oltre).

2.3 Childhood Autism Rating Scale (CARS)

Il Childhood Autism Rating Scale (CARS; Schopler, Reichler e Rochen-Renner,
1988) e uno strumento di indagine e di osservazione diretta strutturato su un
colloquio che valuta 15 aree di sviluppo: relazioni sociali, imitazione, risposte
emotive, uso del corpo, uso degli oggetti, livello di adattamento al cambiamento,

responsivita agli stimoli visivi, responsivita agli stimoli uditivi, modalita
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sensoriali e di esplorazione, reazioni d’ansia e paura, comunicazione verbale,
comunicazione extra-verbale, livello di attivita, funzionamento cognitivo ed
impressioni generali dell’esaminatore. Il suo uso richiede approssimativamente
dai 30 ai 45 minuti (Schopler, Reichler, DeVellis e Daly, 1980). E utilizzato con
bambini a partire dai due anni di eta e pud anche essere utilizzato per

diagnosticare 1’autismo in adolescenti o adulti rimasti non riconosciuti.

A ciascuna delle aree viene assegnato un punteggio da 1 a4 (1 = nellanorma; 2 =
lievemente anormale; 3 = moderatamente anormale; 4 = gravemente anormale per
I’eta) e comprende anche punteggi intermedi. Attraverso la somma dei punteggi

sara possibile ottenere un punteggio totale corrispondente a 3 condizioni:

«+ Assenza del disturbo autistico (tra 15 e 29);
¢+ Presenza di un disturbo autistico di grado lieve o medio (tra 30 e 36);

++ Disturbo autistico severo (uguale o superiore a 37).

L’esaminatore osserva per un certo periodo il comportamento del soggetto e poi
esegue la compilazione tenendo conto della frequenza, intensita, peculiarita e

durata dei comportamenti.

La maggioranza degli studi sembra fissare il cut-off a 30 per i bambini a partire
dai due anni di eta e a 27 per gli adolescenti (Mesibov, Schopler, Schaffer e

Michal, 1989).

Nel 2010 negli Stati Uniti e stata pubblicata la seconda versione di CARS

(CARS2; Schopler, Van Bourgondien, Wellman e Love, 2010). La CARS2 é
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formata da tre scale designate a identificare i sintomi associati al Disturbo dello

Spettro Autistico:

+ Una scala che ha mantenuto 1’originaria forma di CARS, denominata ora
Childhood Autism Rating Scale Second Edition (CARS2-ST);

« Una scala che identifica soggetti con un alto funzionamento autistico
(CARS —HF) utilizzabile per soggetti con eta di 6 anni che esibiscono una
comunicazione fluente;

% Una scala per i genitori denominata Questionnaire for Parents or

Caregivers (CARS2-QPC).

Le principali scale di valutazione che, invece, permettono una diagnosi precoce

per I’autismo sono di seguito elencate e spiegate.

2.4 First Year Inventory (FY1)

Il First Year Inventory (FYI; Reznick, Baraneck, Reavis, Watson e Crais, 2007) &
attualmente disponibile solo per scopi di ricerca, € un questionario ideato per
identificare, a 12 mesi, bambini a rischio di autismo (Reznick et al., 2007). Il
questionario e composto di una lista di comportamenti target che sono stati
raggruppati in due domini: socio-comunicativo (formato dai costrutti di

orientamento sociale e comunicazione recettiva, coinvolgimento socio-affettivo,
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imitazione e comunicazione espressiva) e senso-regolatorio (formato dai costrutti
di processamento sensoriale, pattern di regolazione, reattivita e comportamento
ripetitivo). Nei bambini con autismo ad insorgenza precoce rispetto a quelli con
regressione, si rilevano punteggi di rischio piu alti, sintomi piu gravi e anomalie
anche a livello del dominio senso-regolatorio a un anno di eta. Questo indica che
il FYI é piu adatto per lo screening delle forme piu gravi e a esordio precoce

(Stefanini et al., 2015).

2.5 Checklist for Autism in Toddlers (CHAT)

Il Checklist for Autism in Toddlers (CHAT; Baron- Cohen, Allen e Gillberg,
1992) é il primo strumento messo a punto per 1’identificazione dei segni precoci
dell’autismo ed ¢ utilizzato per lo screening di Livello 1 (identificazione di
eventuali situazioni di rischio in popolazioni non selezionate rispetto la
popolazione target) e Livello 2 (identificazione di differenze in profili di sviluppo
di bambini gia considerati a rischio) in bambini a partire dai 18 mesi di eta
(Stefanini et al., 2015). La CHAT e costituita da 14 item a risposta dicotomica
si/no e indaga: 1) alcuni comportamenti che in letteratura vengono descritti come
anormali nei bambini con autismo ma che sono normalmente presenti nei bambini
a sviluppo tipico entro i 14 mesi di eta, come ad esempio il gioco sociale,
I’attenzione congiunta e pointing dichiarativo; 2) alcuni comportamenti

documentati come non compromessi nei bambini con autismo, come ad esempio
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pointing richiestivo, gioco funzionale e lo sviluppo motorio. | primi nove item
costituiscono la traccia di una breve intervista per i genitori e valutano nove aree
di sviluppo del bambino. Gli ultimi cinque item, invece, vengono compilati dal

clinico sulla base di un osservazione diretta del bambino.

2.6 Modified Checklist for Autism Screening Test (M-CHAT)

Il Modified Checklist for Autism Screening Test (M-CHAT; Robins, Fein,
Barton e Green, 2001) € una versione in cui 1’osservazione diretta da parte del
clinico e stata eliminata sulla base di alcuni studi che suggeriscono come
informazioni raccolte tramite parent-report possano essere piu accurate di quelle
ricavabili da una breve osservazione ambulatoriale (Rapin, 1996; Robins e
Dumont-Mathieu, 2006). Nella M-CHAT sono stati aggiunti nuovi item al fine di
creare uno strumento in grado di identificare non solo i casi di autismo ma anche
quelli che rientrano nello spettro autistico (Stefanini et al., 2015). La M-CHAT ¢
quindi formata da 23 domande con risposta dicotomica si/no ed € somministrabile

a bambini di eta compresa tra i 18 e i 24 mesi.

Un’ulteriore versione ¢ la Chat-23 ideata da Wong e collaboratori nel 2004 ed ¢
composta dalla M-CHAT (Robins et al., 2001) con I’aggiunta di 5 item di
osservazione diretta contenuti nella CHAT di Baron-Cohen. In questa scala di
valutazione le risposte non sono piu dicotomiche ma in formato Likert a 4 punti.

L’eta di somministrazione ¢ compresa trai 18 e 1 24 mesi.
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2.7 Quantitative Checklist for Autism in Toddlers (Q-CHAT)

Il Quantitative Checklist for Autism in Toddlers (Q-CHAT; Allison et al., 2008) é
un questionario per genitori che mantiene anch’esso alcuni item della CHAT e M-
CHAT ai quali si aggiungono una serie di altri item costruiti per rilevare
I’eventuale presenza di comportamenti ripetitivi, di anomalie sensoriali e di
indagare altri domini quali la comunicazione sociale e lo sviluppo del linguaggio
in bambini con eta compresa tra i 18 e 24 mesi. Complessivamente é formata da
25 item. Lo strumento permette di rispondere alle domande mediante una scala
Likert a 5 punti che vanno da “sempre” a “mai”. Secondo gli autori questo metodo
permette di ottenere uno strumento particolarmente sensibile poiché tiene conto
anche dei casi con una sintomatologia piu lieve, nei quali determinati

comportamenti si verificano con ridotta frequenza (Constantino et al., 2006).

2.8 Baby and Infant Screen for Children with Autism Traits

(BISCUIT)

Un altro strumento utilizzato in ambito internazionale per gli screening di Livello
2, ¢ il Baby and Infant Screen for Children with Autism Traits (BISCUIT). Il
BISCUIT ¢ stato ideato per I’identificazione dei segni di autismo in bambini dai
17 ai 37 mesi di eta (Matson, Boisjoli e Wilkins, 2007) e consiste in un’intervista

ali genitori in presenza del bambino, il quale, contemporaneamente viene
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osservato. Il BISCUIT & composto di tre parti di cui la prima parte ha lo scopo di
identificare e differenziare i sintomi patognomonici dell’autismo da quelli di un
disturbo dello sviluppo di altro tipo (62 item); la seconda parte viene utilizzata per
misurare eventuali sintomi psicopatologici in comorbilita con 1’autismo (71 item),
infine, la terza parte misura le problematiche comportamentali associate

all’autismo (17 item).

Nel 2012 Lo Vullo e Matson hanno proposto una procedura di scoring abbreviata
della prima parte dello strumento allo scopo di minimizzare i tempi della
valutazione e di massimizzare il numero di veri positivi anche a costo di ottenere

falsi positivi (Stefanini et al., 2015).

2.9 Screening Tool for Autism in Two-Years-Old (STAT)

Lo Screening Tool for Autism in Two-Years-Old (STAT; Stone e Ousley, 1997) e
uno strumento di screening di Livello 2 ideato per differenziare bambini con
autismo da bambini con altri disordini dello sviluppo di eta compresa tra i 24 e 36
mesi e sono anche disponibili dati preliminari sull’uso dello STAT a un’eta
inferiore ai 24 mesi (Stone, McMahon e Henderson, 2008). E composto da 12
item che vengono somministrati in un contesto di interazione ludica della durata

di circa 20 minuti e permettono la valutazione in 4 domini socio-comunicativi.
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In aggiunta agli strumenti appena citati, usati per la diagnosi precoce del disturbo
autistico, altre tre scale (il Vineland Adaptive Behavior Scale, il Social
Communication Questionaire e il Social Responsiveness Scale) si pongono come
strumenti di valutazione del funzionamento del bambino. Esse vengono utilizzate

al fine di ottenere delle indicazioni per il successivo trattamento abilitativo.

2.10 Vineland Adaptive Behavior Scale (VABS)

Il Vineland Adaptive Behavior Scale (VABS; Sparrow, Balla e Cicchetti, 1984) e
una scala in grado di valutare I’autonomia personale ¢ la responsabilita sociale
degli individui da 0 a 18 anni, con un’eta mentale al di sopra dei 2 anni, attraverso
un’intervista semi-strutturata rivolta ai genitori e ai caregivers. Le scale Vineland
sono considerate lo strumento pit largamente usato per valutare il comportamento
adattivo (Carter et al., 1998). La VABS permette, infatti, di individuare i punti di
forza e di debolezza del soggetto in specifiche aree del comportamento adattivo,

favorendo la programmazione di interventi individuali educativi e/o riabilitativi.
Esistono tre versioni della VABS:

+¢ Intervista forma breve;
+¢ Intervista forma completa;

¢ Intervista per la scuola.
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Le tre versioni differiscono nel numero di item, nei materiali e nel metodo di
somministrazione. La VABS misura il comportamento adattivo nelle scale
Comunicazione, Abilita quotidiane, Socializzazione e Abilita motorie e in
ciascuna delle loro subscale. Inoltre, si possono ricavare punteggi per la Scala

Composta che comprende le quattro scale del comportamento adattivo.

2.11 Social Communication Questionaire (SCQ)

Il Social Communication Questionaire (SCQ; Rutter, Bailey e Lord, 2003)
consiste in un breve questionario di auto-somministrazione, che aiuta a valutare le
capacita comunicative, sociali e relazionali di bambini che possono essere autistici
o rientrare in un disturbo dello spettro autistico. Il questionario va compilato da un
genitore o dal caregiver e puo essere utilizzato con qualsiasi soggetto di eta
superiore ai 4 anni, purché 1’eta mentale sia superiore a 2 anni. Sono previste due
forme, entrambe di 40 item, con risposte dicotomiche si/no. La prima versione
“arco di vita” ¢ la versione da utilizzare a scopo di screening e si compila facendo
riferimento all’intera storia di sviluppo del soggetto. La maggior parte degli item
riguarda comportamenti messi in atto in qualsiasi periodo di vita del bambino,
oppure comportamenti costanti. Fornisce una misura dimensionale della
sintomatologia con un punteggio cut-off (15) che individua i soggetti che hanno

probabilita di essere affetti da un disturbo dello spettro autistico.
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La seconda forma, “ultimi tre mesi” ¢ la versione da utilizzare per rilevare
cambiamenti nel tempo di soggetti gia diagnosticati come autistici. Si compila
facendo riferimento al comportamento del soggetto negli ultimi tre mesi e fornisce
risultati utili per la comprensione delle esperienze di vita giornaliere e per la

valutazione del trattamento e dei progetti educativi.

2.12 Social Responsiveness Scale (SRS)

Il Social Responsiveness Scale (SRS; Constantino, 2002) & uno strumento
semplice e pratico, la cui brevita lo rende estremamente utile sia per lo screening
che per le applicazioni cliniche. La sua affidabilita rispetto alle osservazioni dei
comportamenti del soggetto da parte dei genitori, degli insegnanti e di altri
caregiver permette di applicarla facilmente nei setting clinici ed educativi. L’SRS
¢ utile non solo per I’autismo, ma anche per valutare tutta la gamma della
sintomatologia correlata alla compromissione sociale in generale osservabile in
natura, compresi i disturbi quali la sindrome di Asperger e i Disturbi Generalizzati
dello Sviluppo Non Altrimenti Specificati. Il focus € il comportamento di bambini

0 adolescenti di eta compresa tra 4 e 18 anni.

Il SRS é un questionario composto da 65 item che valuta il comportamento
sociale reciproco, la comunicazione e i comportamenti ripetitivi e stereotipati
caratteristici dei disturbi dello spettro autistico. Gli item sono gli stessi per

insegnanti e genitori, ma i profili del punteggio sono specifici per ogni gruppo. Un
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punteggio totale da la misura della gravita del deficit sociale e permette confronti

fra setting e valutatori differenti.

Sono inoltre presenti cinque sottoscale che, anche se non utilizzate per lo

screening o per la diagnosi, sono utili nel realizzare e valutare programmi di

trattamento e sono:

L)

L)

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

Consapevolezza sociale: abilita nel cogliere i segnali sociali (aspetti
sensoriali del comportamento sociale reciproco);

Cognizione sociale: abilita nell’interpretare 1 segnali sociali una volta che
sono stati percepiti (interpretazione cognitiva degli aspetti del
comportamento sociale reciproco);

Comunicazione sociale: include la comunicazione sociale espressiva
(aspetti “motori” del comportamento sociale reciproco);

Motivazione sociale: indica il punto fino al quale un soggetto é
generalmente motivato a intraprendere un comportamento sociale-
interpersonale (ansia sociale, inibizione e orientamento empatico);
Manierismi autistici: includono comportamenti stereotipati o interessi

molto ristretti, caratteristici dell’autismo.
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SCALE PER LA VALUTAZIONE DEL LIVELLO COGNITIVO

Uno degli aspetti in comorbilita con il disturbo dello spettro autistico é
rappresentato da deficit cognitivi. Recenti studi hanno evidenziato la presenza di
ritardo mentale (Mental Retardation, MR) nel 70% dei soggetti con diagnosi di

autismo, di cui il 40% presenta un disturbo grave o gravissimo (Fombonne, 2005).

Gli strumenti per la quantificazione del quoziente intellettivo sono molteplici, ma
solo pochi sono adeguati per la misurazione del quoziente intellettivo di soggetti
autistici con severi deficit nelle capacita linguistiche, poiché richiedono una buona
comprensione e risposta verbale ai vari quesiti. Questi test non sono utilizzabili
con soggetti autistici non verbali che hanno notevoli difficolta anche a carico degli
elementi che compongono la comunicazione non verbale (Veglia et al., 2013).
Con soggetti di questo tipo risulta quindi necessario 1’utilizzo di test che non

richiedono 1’utilizzo del linguaggio.

Uno dei test maggiormente utilizzato che fornisce il quoziente intellettivo non
verbale del bambino & la Leiter International Performance Scale che & formata da
item che non richiedono I’uso del linguaggio.

Un altro test molto diffuso che misura aspetti dello sviluppo, indicativi della
crescita mentale, che non richiede 1’utilizzo del linguaggio é il Griffith’s Mental
Developmental Scale che puo essere utilizzato per valutazioni mirate a fasce d’eta

da 0 a 2 anni oppure da 2 a 8 anni.
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Quando il soggetto non presenta deficit linguistici particolari, invece, & possibile

somministrare le scale Wechsler.

2.13 Leiter International Performance Scale — Revised (LEITER-R)

La Leiter International Performance Scale — Revised (LEITER-R; Roid e Miller,
1997) & comunemente utilizzata per valutare la capacita intellettiva non verbale, la
memoria e I’attenzione di soggetti di eta compresa trai2 e 120 anni e 11 mesi. La

LEITER-R consiste in due batterie standardizzate:

% Visualizzazione e Ragionamento (VR) costituita da 10 subtest per la
misura di capacita cognitive non verbali legate alla visualizzazione, alle
abilita spaziali e al ragionamento;

% Attenzione ¢ Memoria (AM), costituita anch’essa di 10 subtest per la

misura delle capacita della memoria e dell’attenzione sostenuta, condivisa

e spaziale.

La batteria VR prevede due possibilita di valutare 1’intelligenza globale: per
mezzo di uno screening del QI breve oppure attraverso la scala completa di

misura del QI per una stima affidabile e completa dell’intelligenza non verbale.

La batteria AM, invece, permette di individuare con precisione soggetti affetti da

deficit di carattere neuropsicologico, contribuendo al punteggio QI globale grazie
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ad attendibili indicatori diagnostici relativi ai punteggi ottenuti dal soggetto alla

batteria VR.

La Leiter-R & maggiormente utilizzata per la sua attendibilitd nel valutare i
soggetti non verbali e per la scarsa influenza degli aspetti socio-culturali e delle

competenze scolastiche sui risultati.

2.14 Griffith’s Mental Developmental Scales (GMDS)

Le Griffith’s Mental Developmental Scales (GMDS; Griffith, 1954) sono scale
per la valutazione dello sviluppo mentale dei bambini create da Ruth Griffith e
pubblicate per la prima volta nel 1954. Esse coprivano i primi due anni di vita del
bambino, nel corso dei quali lo sviluppo era stato fissato in cinque aree distinte:
Locomotoria, Personale-Sociale, Udito e Linguaggio, Coordinazione oculo-

motoria e Performance.

Nel 1970 ¢ stata pubblicata 1’estensione alla fascia di eta successiva, da 2 a 8 anni.
La concezione psicometrica delle scale Griffith’s si fonda sull’importanza delle
interazioni tra 1 vari aspetti dell’apprendimento, infatti, si evidenzia I’importanza
dei fattori sociali ed emozionali dello sviluppo e dell’interazione tra questi e lo

sviluppo mentale.

Nel 1996 si e reso necessario procedere ad una revisione e ri-standardizzazione

dello strumento con lo scopo di produrre una nuova versione che, conservando
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I’impianto di base originario, presentasse una versione aggiornata degli item,
materiali e livelli attesi, in linea con le conoscenze del momento sul

comportamento dei bambini e del relativo sviluppo.

Le GMDS-ER (Extended Revised; Luiz et al., 2004) nella versione 0-2 anni sono

costituite da 5 scale:

X/

« Locomotoria;

X/

«» Personale-sociale;

X/

¢+ Linguaggio;

«» Coordinazione occhio-mano;

++ Performance.

Le GMDS-ER nella versione 2-8 anni sono composte dalle 5 scale della versione

0-2 con I’aggiunta della sesta scala supplementare Ragionamento Pratico:

% Locomotoria: questa scala permette all’esaminatore di valutare le abilita
grosso-motorie del bambino, incluse quelle di mantenersi in equilibrio e di
coordinare e controllare i movimenti;

¢ Personale-sociale: questa scala permette di valutare le abilita del bambino
in attivita di vita quotidiana, il suo livello di autonomia e la sua capacita di
interagire con altri bambini;

+« Linguaggio: nella versione non revisionata tale scala era denominata Udito

e Linguaggio in quanto includeva anche item di udito che ora sono stati
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eliminati. Con questa scala 1’esaminatore ¢ in grado di valutare il
linguaggio recettivo ed espressivo del bambino;

+« Coordinazione occhio-mano: questa scala valuta le abilita motorie fini del
bambino, la sua destrezza manuale e le sue capacita di controllo visivo;

¢ Performance: questa scala permette all’esaminatore di valutare le abilita
visuo-spaziali del bambino, incluse la rapidita di esecuzione e la
precisione con cui esegue il compito;

+ Ragionamento pratico: questa scala valuta 1’abilitd del bambino nella
risoluzione di problemi pratici, nell’affrontare problematiche di tipo
morale e logico-sequenziale e la sua comprensione di concetti matematici
di base. Questa scala inoltre valuta la conoscenza dei giorni della

settimana, le abilita visuo-sequenziali e la comprensione dei concetti di

giusto/sbhagliato.

2.15 Wechsler Scale of Intelligence

Le Scale Wechsler misurano i livelli d’intelligenza e sono le piu utilizzate per la
misurazione del livello di funzionamento globale, e quindi di un eventuale ritardo
mentale (Sexton e Street, 1985; Slate, 1995) avvalendosi dei criteri riportati nel
manuale diagnostico International Classification of Diseases (ICD-10, 1996). Le

scale si differenziano in base all’eta del soggetto:
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%+ Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence Revised Version

(WPPSI; Wechsler, 1989) utilizzata con bambini di livello prescolare e di
scuola elementare (4-6 anni). La WPPSI é stata sviluppata per una duplice
esigenza: la richiesta di una revisione della WISC, allo scopo di
abbassarne i limiti di applicabilita a minori di 6 anni, e l'accresciuta
consapevolezza dell'opportunita di disporre di una scala d'intelligenza in
grado di fornire una valutazione piu adeguata delle capacita del bambino
in eta prescolare. La WPPSI & costituita da una batteria di subtest, ognuno
dei quali, preso isolatamente, puo essere considerato come misura di una
diversa capacita mentre quando contribuisce a formare un punteggio

composito misura la capacita intellettiva generale o globale.

La revisione corrente WPPSI-I11 (Wechsler, Fancello e Cianchetti, 2008) &
stata suddivisa in due fasce di eta per accordarsi con il continuo sviluppo
cognitivo che si verifica durante questi anni critici: dai 2.6 ai 3.11 anni e

dai 4.0 ai 7.3 anni, con differenti batterie di subtest.

Wechsler Intelligence Scale for Children Revised (WISC-R; Wechsler,
1986) e progettata per la valutazione delle abilita intellettuali dei bambini

dai 6 ai 16 anni e 11 mesi.

La scala WISC-R comprende dodici subtest che sono stati selezionati per
valutare diverse abilita mentali, che tutte insieme indicano ['abilita

intellettiva generale del bambino. Sono organizzati in subtest verbali e di
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performance, che vengono somministrati in ordine alternato per aiutare a

mantenere l'interesse del bambino.

| subtest verbali sono: Informazione, Somiglianze, Ragionamento

Aritmetico, Vocabolario, Comprensione, Memoria di cifre.

| subtest di performance sono: Completamento di figure, Riordinamento di
storie figurate, Disegno con cubi, Ricostruzione di oggetti, Cifrario,

Labirinti.

La valutazione del bambino é sintetizzata in tre punteggi che forniscono

una valutazione delle abilita intellettive:

% QI Verbale (QIV): dato dalla somma dei punteggi ponderati dei subtest
verbali;

% QI di Performance (QIP): dato dalla somma dei punteggi ponderati dei
subtest di performance;

% QI Totale (QIT): dato dalla combinazione dei punteggi ai subtest

verbali e di performance.

Le successive versioni risalgono al 1991 con la WISC-III (Wechsler, 1991) e al

2003 con D’attuale versione WISC-IV (Wechsler, 2003). La versione utilizzata

attualmente in Italia, WISC-IV che & stata standardizzata nel 2012 da Orsini,

Pezzuti e Picone.

La versione WISC-IV si ¢ evoluta in relazione all’avvento della Cattell-Horn-

Caroll (CHC) Theory of Cognitive Abilities (Carroll, 1997; McGrew, 1997), che
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ha segnato il passaggio dalla concezione dell’intelligenza come “fattore g” a
quello di un insieme di abilita molteplici. La WISC-1V permette di misurare le
abilita “ampie” dell’Elaborazione Visiva, dell’Intelligenza Cristallizzata, del
Ragionamento Fluido, della Memoria a Breve Termine e della Velocita di

Elaborazione (Flanagan e Kaufman, 2009).

Con il passaggio dalla WISC-11I alla WISC-IV sono state apportate una serie di
modifiche. Tra queste, la piu importante e stata 1’eliminazione del Quoziente
Intellettivo Verbale (QIV) e del Quoziente Intellettivo di Performance (QIP) a
causa della loro complessita dal punto di vista fattoriale che rendeva difficile
I’interpretazione (Kaufman, Flanagan, Alfonso e Mascolo, 2006) Un’altra
modifica introdotta € stata 1’eliminazione dei subtest di Riordinamento di storie
figurate, Ricostruzione di oggetti e Labirinti (in quanto mostravano valori piu
bassi di attendibilitd) e I’aggiunta di cinque nuovi subtest: Ragionamento con le
parole, Ragionamento con le matrici, Concetti illustrati, Riordinamento di lettere e
numeri e Cancellazione che permettono di ottenere una misura piu precisa del

ragionamento fluido.

| dati che restituisce il test nella sua IV versione sono cingque punteggi compositi:
un Quoziente Intellettivo Totale (QIT) per rappresentare le capacita cognitive
complesse del bambino e quattro punteggi aggiuntivi: I’Indice di Comprensione
Verbale (ICV), I’Indice di Ragionamento Percettivo (IRP), I’'Indice di Memoria di

Lavoro (IML) e I’Indice di Velocita di Elaborazione (IVE).

61



La Wechlser Adult Intelligence Scale Revised (WAIS-R; Wechsler, 1981) é
applicabile in soggetti con eta compresa tra i 16 e i 90 anni. Le ultime versioni
risalgono al 1997 con la WAIS-I11 (1997) e nel 2008 con la WAIS-IV (Wechsler,
2008). Le modifiche apportate alle nuove versioni riguardano 1’introduzione di
nuovi subtest e la possibilita di ricavare ulteriori indici oltre ai classici QI. Nella
WAIS-1V i subtest sono suddivisi in quattro indici: 1’Indice di Comprensione
Verbale, I’Indice di Ragionamento Visuo-Percettivo, I’Indice di Memoria di

Lavoro e I’Indice di VVelocita di Elaborazione.

SCALE PER LA VALUTAZIONE DEL LIVELLO LINGUISTICO

E ormai noto che I’autismo porti con sé anche disturbi di carattere strettamente
linguistico: a seconda della gravita della sindrome é possibile assistere ad un vero
e proprio mutismo, oppure ad un notevole ritardo nello sviluppo del linguaggio
(talvolta le prime sillabe appaiono intorno agli otto anni), o ancora, nel caso di
uno sviluppo linguistico tardivo, esso puo manifestarsi attraverso la produzione di

stereotipie (Brandi, 2001).

Al fine di valutare lo sviluppo linguistico, nei primi 3 anni di vita del bambino, gli

strumenti maggiormente utilizzati in clinica sono il Primo Vocabolario del

Bambino e il test Parole in Gioco.
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2.16 Primo Vocabolario del Bambino (PVB)

Il Primo Vocabolario del Bambino (PVB; Caselli e Casadio, 1995; Caselli,
Pasqualetti e Stefanini, 2007) € un questionario per i genitori e rappresenta uno
degli strumenti piu diffusi nel mondo per descrivere lo sviluppo linguistico dei
bambini. Il PVB valuta precocemente lo sviluppo linguistico del bambino
affiancando un’accurata analisi del contesto familiare e culturale per un adeguato
intervento riabilitativo o preventivo (Rollo e Pinelli, 2010). Questo strumento
consente di attribuire livelli evolutivi differenziati per la comprensione rispetto la
produzione, per la produzione gestuale rispetto a quella vocale, per la produzione

di singole parole rispetto a quella di vere e proprie frasi indagando:

% La comprensione delle prime frasi in situazioni familiari e
contestualizzate;

+«+ La produzione di azioni e gesti di diverso tipo (deittici o referenziali);

Il repertorio lessicale;

s L’emergere della grammatica e delle prime combinazioni.
Il questionario consiste in due forme rivolte a bambini di diversa eta:

% La scheda utilizzata per bambini dai 8 ai 17 mesi viene chiamata “Gesti e
parole”, composta da tre parti (Comprensione globale, Lessico vocale e
Azioni e gesti);

% La scheda utilizzata per bambini dai 18 ai 30 mesi viene chiamata “Parole
e frasi”, composta da tre parti (Lista di vocabolario, Utilizzo della

grammatica e Utilizzo di frasi).
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E possibile utilizzare le due schede nella valutazione di bambini di eta cronologica

superiore, solo per sospetti o ritardi.

Il test Primo Vocabolario del Bambino prevede una forma breve (Castelli et al.,
2007) che puo essere somministrato fino all’eta di 36 mesi ¢ mira ad indagare la
produzione e la comunicazione vocale, usata con maggior frequenza dai bambini,
attraverso domande sullo sviluppo morfologico e sulle combinazioni di parole e

frasi.

2.17 Parole in Gioco (PinG)

Il test Parole in Gioco (PinG; Bello, Caselli, Pettenati e Stefanini, 2010) & uno
strumento di osservazione diretta del linguaggio rivolto a bambini con un livello
di sviluppo comunicativo e linguistico compreso tra i 19 e i 37 mesi circa di eta.
Questo test valuta le conoscenze lessicali, recettive ed espressive con
un’attenzione specifica alle componenti semantiche piuttosto che a quelle

fonologiche. Lo strumento si compone di quattro subtest:

+«» Comprensione nomi (CN);

>

% Produzione nomi (PN);

L)

+«» Comprensione predicati (CP);

¢+ Produzione predicati (PP).
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E generalmente condivisa, oggi, la necessitd di un’identificazione precoce dei
primi sintomi di autismo. Un intervento in fase precoce permette di poter prendere
in carico il bambino in un’eta dove alcuni processi di sviluppo possono ancora
venire modificati grazie alla elevata plasticita del cervello dei primi anni di vita.
Data 1’alta variabilita individuale non esiste un unico intervento specifico che si &
dimostrato efficace per tutti i soggetti con disturbo dello spettro autistico e che

vada bene per tutte le eta.
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Capitolo 3: Trattamenti

Non esiste una “cura” valida o documentata empiricamente per 1’Autismo,
tuttavia esso puo essere affrontato utilizzando una combinazione di programmi di
intervento comportamentali, educazionali e biologici (Campbell, Schopler, Cueva
e Hallin, 1996) che risultano indispensabili per migliorare la qualita di vita,
consentendo ai soggetti autistici, una discreta autonomia, insegnando loro abilita,
competenze, modalita corrette di relazione e di comunicazione utili a realizzare
un’indipendenza adattiva. Le proposte terapeutiche possono essere diverse non
solo tra un soggetto ¢ I’altro ma anche per lo stesso soggetto in base alla fase di

sviluppo psicofisico.

Attualmente 1 vari trattamenti per 1’autismo sono collocabili lungo un continuum
che vede ad una estremita gli interventi fondati sulla teoria comportamentale e

dall’altra quelli evolutivi (linee guida Sinpia, 2005).

Di seguito presenterd alcuni degli approcci al trattamento della patologia piu

diffusi e comunemente applicati.

3.1 Applied Behavior Analysis (ABA)

L’Applied Behavior Analysis (ABA; Baer, Wolf e Risley, 1968) e il ramo

applicativo dell’Analisi del Comportamento e si occupa dello studio e
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dell’implementazione di procedure per promuovere il cambiamento di
comportamenti socialmente rilevanti, attraverso metodiche quali le sollecitazioni,
il modellamento, 1’adattamento, il rinforzo ¢ la riduzione di comportamenti
problematici, allo scopo di migliorare la qualita di vita dell’individuo. Oggetto di
studio dell’ABA ¢ quindi il comportamento umano, che viene definito in maniera
oggettiva e misurabile, e le sue variazioni in relazione a eventi ambientali. Il
quadro di riferimento teorico dell’ABA ¢ il comportamentismo di Skinner (1938)
che identifica il comportamento come qualsiasi attivita degli organismi viventi.
Queste attivita sono considerate all’interno di un processo dinamico con
I’ambiente e possono essere descritte e misurate sulla base di varie dimensioni:

frequenza, durata, forma e intensita.

Un’elaborazione del metodo ABA avviene alla fine degli anni 60, da Ivar Lovaas,
psicologo e professore presso 1’Universita di California Los Angeles (UCLA), che
comincio a lavorare con bambini autistici utilizzando strategie comportamentali
(Lovaas, 1987). Sulla base di diversi anni di ricerca ed intervento € stato messo a
punto lo “UCLA Model of Service Delivery” detto anche “Metodo Lovaas”
(Lovaas et al., 1981). Tale modello prevede di insegnare al bambino come
imparare dall’ambiente utilizzando un insegnamento sistematico, di unita di
comportamento, piccolo e misurabile, ognuno del quale € insegnato separatamente
mediante la presentazione di una serie specifica di istruzioni. Inoltre prevede un
tipo di intervento educativo precoce ed intensivo (40 ore per settimana) portato
avanti da educatori e supervisori specializzati in tale tecnica. L’intervento prevede

un rapporto uno a uno, di circa 6 ore al giorno.
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Nel “UCLA Model of Service Delivery” la famiglia intera viene coinvolta nel
processo educativo del bambino affetto da autismo, in particolare i genitori i quali
sono sollecitati a dedicare piu tempo ad insegnare ai bambini le abilita relative
all’autonomia di base seguendo le modalita e i suggerimenti forniti dagli
specialisti di tale tecnica. Inoltre viene affidato ai genitori anche il compito di
generalizzare gli apprendimenti, ovvero fare in modo che quanto sia stato appreso
in sedute strutturate entri a far parte del bagaglio delle competenze del bambino

nella vita quotidiana, in linea con le acquisizioni raggiunte.

Prima dell’intervento terapeutico vero e proprio, viene effettuata una valutazione
delle abilita, delle difficoltd, della quantitd dei problemi comportamentali
attraverso l’analisi della frequenza, durata ed intensita, con la quale un dato
comportamento si manifesta attraverso un assessment comportamentale. In
seguito, si elabora un Piano Educativo Individualizzato (PEI) e si applicano
tecniche adibite alla modificazione, emergenza o inibizione dei comportamenti
utilizzando il rinforzo come mezzo condizionante. | rinforzi possono essere di

natura alimentare, sociale, sensoriali o simbolici.

3.2 Treatment and Education of Autistic and Related

Communication Handicapped Children (TEACCH)

Con il termine “programma TEACCH” si intende 1’organizzazione dei servizi

realizzato nella Carolina del Nord (USA) a partire dalla meta degli anni 60 da Eric
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Schopler (Schopler e Reichler, 1971) e prevede una presa in carico globale in tutto
I’arco della vita del soggetto con autismo ¢ in tutti i suoi ambiti. Oggi € uno dei
programmi di educazione speciale piu utilizzato nel trattamento di bambini con

autismo ed e utilizzato a livello mondiale.

Il programma ha come fine lo sviluppo del miglior grado possibile di autonomia
nella vita personale, sociale e lavorativa, attraverso strategie educative che
potenziano le capacita delle persone autistiche (i punti di forza dell’individuo) in
quanto, lI'approccio TEACCH, postula che lI'autismo sia un disturbo irreversibile di
origine organica e l'intervento terapeutico ed educativo non deve puntare al
raggiungimento della "normalita”, quanto piuttosto al raggiungimento
dell'indipendenza e dell'inclusione sociale nella vita adulta di ogni singolo

soggetto.

Le strategie educative vengono quindi definite individualmente per valutare il
potenziale di acquisizione di competenze nell’apprendimento, piuttosto che i

deficit.

Il programma TEACCH, pur utilizzando tecniche comportamentali come il
rinforzo, non é di tipo strettamente comportamentale: infatti, piuttosto che forzare
il bambino a modificare il comportamento attraverso la ripetitivita e il rinforzo
positivo 0 negativo, si preferisce modificare I'ambiente in modo che

I'apprendimento sia reso piu agevole (Marcus, Schopler e Lord, 2000).

Il programma, infatti, enfatizza 1’insegnamento in setting multipli con il

coinvolgimento di alcuni insegnanti e a casa, usando i genitori come co-terapisti
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in quanto sono considerati la fonte piu attendibile riguardo le abilita del proprio
bambino (Ozonoff e Cathcart, 1998) e considerati capaci di accompagnarli verso
la generalizzazione delle competenze acquisite (Schopler, Reichler e Lansing,

1980; Schopler, Lansing e Waters, 1983).

Il programma include, inoltre, I’insegnamento di un sistema di comunicazione

basato sui gesti, immagini, segni o parole stampate.

Fondamentale importanza ricopre la dimensione emozionale e relazionale in cui si
realizza D’agire del bambino. Infatti, il TEACCH si caratterizza come un
intervento dinamico “centrato sul bambino” per favorire la sua libera espressione
e la sua partecipazione. In questa prospettiva, 1’ambiente assume una valenza
terapeutica, in quanto luogo privilegiato di interazione, di scambio e di

conoscenza.

3.3 Denver Model at the University of Colorado

Il Denver Model at the University of Colorado (Rogers, Hall, Osaky, Reaven e
Herbison, 2000) € un modello di presa in carico sviluppato da Sally Rogers e
colleghi nel 1980 (Rogers et al., 2000) per bambini con disturbi dello spettro

autistico in eta prescolare.

Il bambino autistico secondo questo approccio viene considerato unico e gli

obbiettivi ed interventi devono essere individualizzati.
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Uno dei requisiti fondamentali del Denver Model ¢ I’intensita ovvero il numero di
ore settimanali somministrate da professionisti (20 ore settimanali) in rapporto
uno ad uno ed il resto praticato dai genitori nella vita quotidiana, in particolare nel
momento dei pasti, del bagnetto e del gioco. Un altro dei requisiti fondamentali &
la comprensivita, intesa come trattamento rivolto a tutti i settori dello sviluppo e

non solo a quelli tipicamente deficitari nell’autismo.

Le aree dello sviluppo che vengono trattate sono: la comunicazione ricettiva ed
espressiva, le abilita sociali, I’imitazione, la cognizione, il gioco, la motricita fine

e grossolana, il comportamento e le autonomie.

Molto spazio viene dedicato alla valutazione che deve essere costante e rigorosa
in quanto deve guidare la programmazione, che deve porsi obbiettivi sempre piu

alti.

Il gioco svolge un ruolo importante ed € considerato veicolo principale per lo
sviluppo precoce di capacita sociali, emozionali e cognitive. 1l gioco diventa
strumento di apprendimento in grado di promuovere processi di assimilazione e
generalizzazione, potenziamento delle relazioni sociali attraverso 1’adulto,
sviluppo di affetti positivi, sostegno alla comunicazione che viene elicitata e
potenziata sia a livello verbale che non verbale e sviluppo del pensiero simbolico

(Dawson et al., 2010).
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34 DIR Model (Developmental, Individual differences,

Relationship based)

Il Modello DIR, creato da Stanley Greenspan e Serena Wieder alla fine degli anni
80 negli Stati Uniti (Greenspan e Wieder, 1997) € un modello basato sullo
sviluppo che tiene conto delle differenze individuali del bambino inserito nel
mondo dal quale riceve informazioni, le elabora e da una risposta. Si tratta anche
di un modello centrato sulla creazione di relazioni emotive significative come

promotori di sviluppo e d’apprendimento.

Infatti, il Modello DIR, si basa su un’attenta osservazione dell’interesse naturale
del bambino, delle sue motivazioni e del suo peculiare modo di interagire con
I’esterno per consentire all’operatore di entrare nel suo mondo e portarlo verso un

universo di condivisione.

Nel Modello DIR i sintomi dei comportamenti che si esprimono nel Disturbo
dello Spettro Autistico sono considerati come problemi derivanti dalla mancanza
di modulazione sensoriale e della pianificazione motoria. Per questo motivo di
cruciale importanza € la conoscenza dell’individualita di ogni bambino nel suo
modo di gestire le informazioni che riceve dal mondo esterno in tutti i canali

sensoriali.

Il Floor time costituisce il versante pratico-applicativo del piu generale DIR, e si

caratterizza per essere una tecnica d’intervento basata sul gioco e sull’interazione
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spontanea fra adulto e bambino. Il Floor time e una modalita interattiva tesa ad
incrementare la comunicazione, la simbolizzazione e ad espandere la gamma degli
stati emotivi, partendo dal presupposto che la “lezione emotiva” precede la
“lezione cognitiva” (Greenspan e Lewis, 2005) consentendo cosi, di attuare un
lavoro educativo che, a partire dal gioco simbolico e dall’interazione spontanea, si
prefigge di creare il contesto all’interno del quale possono essere appresi nuovi

comportamenti e nuove abilita.

L’emotivita ¢ punto focale dell’interazione sociale e diviene pertanto la base sulla
quale fondare I’intervento psico-educativo. La disponibilita e la voglia di
partecipare ad un’attivita ludica diviene motore primario e favorente questo tipo
di tecnica. La rappresentazione spontanea delle emozioni si pone come punto
nodale dell’interazione e viene ampliata e sviluppata attraverso il gioco simbolico

(Greenspan e Lewis, 2005).

3.5 Thérapie d’Echange et de Développement (TED)

Il metodo di trattamento Thérapie d’Echange et de Développement (TED),
Terapia di Scambio e di Sviluppo, ideato da Lelord (Lelord, Barthélemy-Cault,
Sauvage e Arlot, 1978) e progressivamente rielaborato dal gruppo di Tours
(Barthélemy, Haumeury e Lelord, 1995), & considerato un metodo di scambio e di
sviluppo basato sull’interazione reciproca tra il bambino e gli operatori in modo

da favorire le capacita di socializzazione e di comunicazione attraverso una
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stimolazione precoce, individualizzata e focalizzata su alcune funzioni quali
I’attenzione, la percezione, la motricita, 1’imitazione, la comunicazione ¢ la
regolazione. Essa si propone di favorire le capacita funzionali del bambino
incoraggiandone le iniziative in un clima tranquillo, disponibile e sereno, termini
che non rappresentano solo una modalita generica di approccio trasversale alla
maggior parte dei trattamenti riabilitativi ma giocano un ruolo preciso sul versante

neurofisiologico.

La seduta, della durata di 20 minuti circa, avviene in una stanza con pochi arredi,
priva di stimoli visivi per favorire I’attenzione del bambino e la decodifica dei
messaggi riducendo al minimo la presenza di stimolazioni distraenti o confusive,
inoltre, vi ¢ una disponibilita dell’operatore a creare un clima di reciprocita che
viene stimolato attraverso giochi e attivita, somministrate una alla volta, che
comportino scambio di oggetti, gesti e vocalizzi o parole tra terapista e bambino

(Barthélemy et al., 1995).

Il progetto terapeutico complessivo, che puo prevedere anche cure mediche e
interventi di operatori diversi, viene definito da tutti i membri dell’equipe che
hanno partecipato alla valutazione, e concordato con la famiglia, in quanto, il
coinvolgimento attivo della famiglia ¢ un’altra delle caratteristiche fondamentali
della TED. Il coinvolgimento si basa principalmente su "un’Alleanza Terapeutica"
che si traduce essenzialmente in un contratto di costante cooperazione ed

informazione rispetto agli interventi previsti (Barthélemy et al., 1995).

Il trattamento TED é rivolto a bambini con varie disabilita; dal disturbo autistico

al deficit d’attenzione con iperattivita o al ritardo mentale e risulta particolarmente
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indicata nei bambini piccoli, dai 2-3 anni fino ai 6 anni con la possibilita di

proporla nei suoi principi base anche ai bambini piu grandi.

Puo anche essere condotto con due bambini contemporaneamente, qualora lo

scopo principale sia di favorire la socializzazione.

3.6 Metodo Etodinamico, Terapia di Attivazione Emotiva e

Reciprocita Corporea A.E.R.C.

Il Metodo Etodinamico (Zappella, 1996) deriva dall’introduzione dell'etologia in
psichiatria infantile da parte di Tinbergen e all'holding (Tinbergen N. e Tinbergen

E., 1989).

L’holding prevede un intenso contatto corporeo e visivo tra genitore e bambino. I
genitore, sotto il controllo del terapeuta, abbraccia il bambino stringendolo forte a
s¢ e proponendogli un intenso contatto degli sguardi. L’obiettivo dell’holding ¢
quello di attivare una comunicazione diretta tra genitore e bambino. Questa risulta
pressoché inevitabile: anche il bambino solitamente chiuso e passivo, puo attivarsi
improvvisamente, urlare, pronunciare delle parole o delle frasi coerenti con il

contesto.

Il suo rifiuto della relazione, il suo tentativo di sfuggire, viene positivizzato e gli
viene rimandato come un atto volontario in cui egli si esprime intenzionalmente,

manifestando la sua rabbia.

76



Man mano che la terapia procede, e 1’holding viene praticato anche a casa, il
rapporto tra bambino e genitore si fa piu solido e il bambino, se I’intervento ¢
efficace, inizia ad interagire in maniera piu diretta e meno evitante e, spesso inizia

anche a parlare nel corso dell’holding (Tinbergen N. e Tinbergen E., 1989).

Zappella (1996) ha riformulato il senso e la metodologia del suo intervento,
superando di fatto la tecnica dell’holding e proponendo una terapia centrata
sull’attivazione emotiva del bambino e dei genitori. L’intervento proposto ¢ stato
denominato dall’autore terapia di Attivazione Emotiva e Reciprocitd Corporea

AERC.

In questo intervento 1’obiettivo principale rimane, come nell’holding, quello di
“ottenere una relazione diretta e un rapporto collaborativo tra il bambino e i suoi

familiari” (Zappella, 1996).

Lo scopo e quindi quello di creare nel bambino una motivazione positiva sia ad
interagire che a collaborare dando valore al corpo e alla emozioni, mettendolo in
uno stato di disponibilita e di contentezza per cui diventa pronto a collaborare per

vari obiettivi cognitivi.

Il setting in cui si svolge l'intervento € costituito da una stanza ampia, dotata di
specchio unidirezionale e attrezzata per la videoregistrazione nella quale vi sia
spazio sufficiente in modo tale che il bambino possa sentirsi libero di muoversi e,
il setting, deve essere dotato di attrezzature quali tavolo, sedie, poltrone o divani,

oltre ad un certo numero di giochi. Al genitore viene proposto di cercare di
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stabilire un rapporto con il figlio e di collaborare con lui in alcune attivita nel

tentativo di stabilire un rapporto con il bambino coadiuvato dal terapeuta.

Accanto a questi trattamenti sopra descritti che trovano evidenza di efficacia o
presunta evidenza di efficacia, esistono altri modelli che, data la complessita dei
dati a disposizione, non hanno mostrato evidenze chiare e interpretazioni
univoche riguardo D’efficacia. Tra questi vi sono la terapia psicomotoria, la Pet
Therapy e la terapia farmacologica (Schreibman, 2005; SINPIA 2007; ISS, 2011).
Queste ultime tre terapie sono consigliate come integrazione ad un’altra pit ampia

terapia che ha mostrato di essere efficace.

3.7 Terapia psicomotoria

La terapia della psicomotricita rientra nell’ambito degli approcci evolutivi ed ¢
una pratica educativa e di aiuto attraverso la relazione che usa il corpo e il gioco
come strumenti privilegiati e, partendo dal gioco spontaneo e dall’espressivita del
bambino dentro al gioco spontaneo, aiuta a costruire percorsi di gioco dove egli
pud vivere in prima persona e sperimentare concretamente le azioni e il loro
risultato, le relazioni con I’altro adulto o bambino e le differenti modalita

comunicative.
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Il terapeuta, all’interno di un setting predeterminato formato da tempi, spazi e
regole, guida il bambino ad organizzare e integrare le funzioni, a differenziare, ad
accedere a nuove modalita di azione e di relazione e al piacere di fare, pensare,
conoscere e comunicare. Lo strumento specifico che individua la terapia
psicomotoria € il corpo nelle sue dimensioni toniche ed emozionali, nelle sue

posture e gestualita.

La conduzione di una terapia psicomotoria deve essere inserita in un’operativita di
intervento terapeutica multidisciplinare e richiede di essere integrata in

collaborazione con la famiglia e la scuola.

3.8 Musicoterapia

La Musicoterapia € una pratica di intervento che utilizza la musica e i suoni, per
attivare e regolare le emozioni e gli stati affettivi nell’interazione e nella
relazione, verso la costruzione di processi di socializzazione piu ampi ed integrati
(Postacchini, Ricciotti e Borghesi, 1997). La musica inoltre offre un mezzo di
espressione, comunicazione e interazione che pu0 essere piu facilmente
assimilabile dai bambini rispetto ad altri mezzi (Trevarthen, 2002; Gold, Wigram

e Elefant, 2006).

Questo tipo di intervento ¢ particolarmente adatto in situazioni dove non c’¢

comunicazione verbale o la comunicazione risulta alterata, dove 1’agire ¢
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fortemente provocato dall’istinto o dalla pulsione non regolata e 1’espressione

delle emozioni presenta alterazioni e anomalie (Venuti, 2003).

| percorsi di intervento di musicoterapia si costruiscono attraverso la
sintonizzazione affettiva sulle libere produzioni spontanee del soggetto, quindi si
attivano e si costruiscono abilita di attenzione condivisa che sono alla base

dell’interazione sociale e della comunicazione (Kim, Wigram e Gold, 2008).

Attraverso il processo di sintonizzazione il musicoterapeuta attiva, organizza e
regola quelle competenze, quelle modalita espressive di base innate, che sono in

qualche modo distorte nella qualita e quantita.

Reciprocita, intenzionalita, motivazione ed espressione emotiva nello scambio
intersoggettivo sono le aree dell’intervento musicoterapico, che si basa sul
riconoscimento delle caratteristiche del funzionamento percettivo, della ritmicita e

delle modalita di espressione del soggetto.

Il modello di intervento di musicoterapia si inscrive all’interno di un piu vasto e
complesso metodo di intervento di Supporto Emotivo e di Attivazione
dell’Intersoggettivita (SEAI). 1l metodo SEAI é frutto di esperienze in ambito
clinico con bambini, adolescenti e adulti affetti da disturbo dello spettro autistico,
da riflessioni a fronte delle recenti ricerche scientifiche e da una sintesi in campo

multidisciplinare.
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3.9 Pet Therapy

E un approccio che utilizza ’animale come intermediario per stabilire o risanare
la relazione tra operatore e soggetto autistico. La relazione che si crea tra il
soggetto autistico e 1’operatore di Pet Therapy € spontanea e flessibile ma allo
stesso tempo anche programmata, tesa al raggiungimento degli obiettivi della

terapia rispettando sempre le peculiarita del paziente.

Si prefigge di stimolare la comunicazione o rompere ’isolamento della persona
autistica creando un rapporto di sviluppo del versante affettivo-emozionale, di
quello ludico e di quello psicomotorio. Attraverso 1’animale, 1’operatore riesce a
intervenire su quelle aree in cui il paziente ha maggiori necessita di progredire. Si
basa sulle teorie e ricerche dello psichiatra americano Levinson che ideo, negli

anni’50 la terapia assistita e ne documento 1’efficacia (Levinson, 1964).

La Pet Therapy non ¢ un tipo di terapia esclusiva, ma si inserisce all’interno di un
pit ampio progetto psico-educativo gia in atto, secondo un’ottica di integrazione

individualizzata delle diverse strategie.

La terapia puo essere eseguita con animali come il cavallo (ippoterapia) in cui
vengono sfruttate alcune caratteristiche fisiche del cavallo, insieme a valenze
psicologiche e sociali legate al cavallo e all'ambiente del maneggio oppure con i
delfini a cui e stata riconosciuta una particolare abilita ad entrare in contatto con

gli esseri umani o come il cane.
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3.10 Terapia farmacologica

Quella farmacologica viene prevalentemente utilizzata come terapia sintomatica
per placare alcuni problemi spesso collegati all’autismo, come 1’iperattivita, i
disturbi del sonno, 1’auto ed etero aggressivita non esistendo un farmaco specifico
per ’autismo. La carenza di farmaci efficaci € dovuto al fatto che i meccanismi
neurobiologici alla base dell’autismo sono ancora poco conosciuti, e di
conseguenza e particolarmente difficile ottenere farmaci che diano risultati

soddisfacenti (Cannizzaro G., Cannizzaro E. e Tranchina, 2007).

Data I’incerta eziologia delle sindromi autistiche i trattamenti d’elezione oggi
utilizzati non sono di tipo farmacologico, bensi educativo (Gillberg e Peeters,

1995).

82



Capitolo 4: 1l PEP3 come strumento di valutazione
del trattamento abilitativo: descrizione di due
percorsi abilitativi di bambini con diagnosi di

autismo

Il Profilo Psico-Educativo Revisionato (PEP-R; Schopler, Reichler, Bashford,
Lansing e Marcus, 1990) e la recente versione Profilo Psico-Educativo 3 (PEP3;
Schopler, Lansing, Reichler e Marcus, 2006) sono stati pensati originariamente
come misure di outcome nella valutazione degli effetti del trattamento da parte del
Treatment and Education of Autism and related Comunication Handicapped
Children (TEACCH) e dai programmi effettuati in casa per bambini con ASD
(Ozonoff e Cathecart, 1998; Panerai, Ferrante e Zingale, 2002; Panerai et al.,

2009).

Questi test, per indagare le potenzialita del bambino, valutano quel livello che
Schopler e collaboratori (Schopler et al., 1990) chiamano “emergente”. Tale
livello é costituito da una serie di risposte che dimostrano come un bambino abbia
una certa idea di quello che occorre per adempiere ad un compito, pur senza
possederne la piena conoscenza o I’abilita necessaria per completarlo con
successo. Si tratta, in altre parole, di quella zona che gia Vygotskij (1978) aveva
chiamato “zona di sviluppo prossimale " e definito come la "distanza fra il livello

attuale di sviluppo del bambino ed il livello di sviluppo potenziale™.
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4.1.1 PEP-R

Il Profilo Psico-Educativo Revisionato (PEP-R; Schopler et al., 1990) offre un
approccio evolutivo della valutazione dei bambini autistici o affetti da disturbi
pervasivi dello sviluppo (Schopler et al., 1990) ed e utilizzato in molti paesi e
tradotto, oltre che in italiano, in varie lingue (Shek, Tsang, Lam, Tang, e Cheung,
2005; Ka-ting Lam e Rao, 1993; Kikas e Haidkind, 2003; Steerneman, Muris,

Merckerlbach e Willems, 1997; De Leon, Bosa, Hugo e Hutz, 2004).

Il PEP-R € particolarmente adatto per bambini di livello prescolastico e di eta
cronologica compresa tra i 6 mesi e i 7 anni, poiché permette la pianificazione di

un Piano Educativo Individualizzato (PEI) ed é utilizzabile fino ai 12 anni.

Come strumento di valutazione, il PEP-R, fornisce un profilo di sviluppo nel
quale vengono prese in considerazioni le aree di Imitazione, Percezione, Motricita
Fine, Motricita Globale, Coordinazione oculo-manuale, Aspetti Cognitivi e

Aspetti Cognitivi-Verbali.

Lo strumento, inoltre, fornisce un profilo comportamentale nel quale vengono
prese in considerazione le aree del Linguaggio, Relazioni e Affetti, Risposte

Sensoriali ed infine Gioco e Interesse per il materiale.

La modalita di codifica delle risposte é data da tre livelli di performance:

+* Riuscito, per le abilita acquisite;
% Emergente, per le attivita effettuate parzialmente o con aiuto;

+¢ Fallito, per le abilita non acquisite.
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In questo modo e possibile evidenziare i punti di forza e debolezza del bambino
consentendo cosi di identificare il profilo di sviluppo e definire gli obiettivi del

programma educativo individualizzato.

Al termine della valutazione i punteggi alle diverse attivita vengono riportati nelle
sette funzioni per 1’area dello sviluppo (131 item) e nelle quattro funzioni per

I’area del comportamento (43 item).

Il PEP-R possiede anche altre particolarita che lo rendono molto adatto alla
valutazione di bambini autistici in quanto, pur prevedendo una osservazione del
bambino in riferimento alle scale di sviluppo normale, i compiti elencati non
devono essere presentati in ordine fisso, permettendo cosi all’esaminatore una
procedura flessibile in grado di adattarsi alle esigenza del bambino ed ai suoi
livelli attentivi e motivazionali e inoltre, sono ridotti al minimo i requisiti

linguistici richiesti ai bambini (Magiati e Howlin, 2001; Villa et al., 2010).

4.1.2 PEP 3

Il PEP3, pubblicato nel 2005, ¢ anch’esso uno strumento di aiuto nella
programmazione educativa per bambini con autismo e con altri disturbi pervasivi
dello sviluppo. Come la versione precedente, é studiato per determinare i punti di
forza e di debolezza di ogni bambino, per la formulazione del piano educativo piu

appropriato, per raccogliere informazioni per la conferma della diagnosi e per
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stabilire i livelli adattivi di sviluppo. Inoltre lo strumento trova un suo utilizzo

anche nell’ambito della ricerca per gli studi sugli esiti dell’intervento (Schopler et

al., 2006).

Le differenze rispetto al PEP-R sono principalmente due: la prima € la revisione
dei domini funzionali alla luce delle ricerche attuali e delle conoscenze cliniche,
soprattutto per I’area delle funzioni sociali e della comunicazione aggiungendo
nuovi item e subtest ed eliminando quelli obsoleti. La seconda, ¢ I’introduzione
del “Questionario dei genitori” che viene compilato prima della valutazione del
bambino e le cui risposte sono ritenute utili e clinicamente validate al fine di
orientare gli operatori verso la valutazione e la riabilitazione delle disarmonie di
sviluppo rilevate dal test. Offre, inoltre, informazioni sui comportamenti
problema, sull’autonomia personale ¢ sul comportamento adattivo. Il punteggio
del test viene quantificato come “0”, “1” e “2” e ogni punteggio permette

confronti statistici piu accurati rispetto al PEP-R.

Il PEP3 ¢ stato standardizzato utilizzando un vasto campione negli Stati Uniti.
Fornisce dati utili sia per il confronto tra le prestazioni del singolo bambino ai vari
subtest, sia per il confronto delle prestazioni del bambino con i dati del campione
normativo di bambini a sviluppo tipico e con i dati del campione a sviluppo
atipico. Viene inoltre utilizzato per valutare gli effetti degli interventi educativi e
clinici e per la valutazione dei profili di apprendimento di un bambino nel tempo

attraverso gli studi longitudinali.
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Il PEP3 e composto da due sezioni principali:

+ 1l Questionario per i genitori;
¢ La sezione Performance che viene compilata dall’esaminatore, durante

I’osservazione del bambino.

Il Questionario per i genitori contiene due sezioni in cui il genitore fa una stima
dell’attuale livello di sviluppo del bambino in alcune aree e del grado di problemi
presentati dal bambino in diverse categorie diagnostiche. Il Questionario per i

genitori & formato da tre subtest:

¢+ Comportamenti problema (10 item). Misura i comportamenti che si
verificano con frequenza all’interno dello spettro autistico.

¢ Autonomia personale (13 item). Considera i livelli di abilita che
riguardano le autonomie.

++ Comportamento adattivo (15 item). Considera le interazioni del bambino
con i compagni, le attivita, gli oggetti e le altre persone fornendo
informazioni utili nel gestire il comportamento del bambino a scuola e

negli spostamenti da casa.

La sezione Performance € composta da 10 subtest, 6 dei quali misurano le abilita

di sviluppo e 4 i comportamenti disadattivi.

I Subtest di sviluppo della sezione Performance sono i seguenti:
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Subtest 1: Cognitivo Verbale/Preverbale (CVP). Il Subtest Cognitivo
Verbale/Preverbale (34 item) si focalizza sugli aspetti cognitivi e sulla
memoria verbale. Gli item misurano capacita di problem solving,
denominazione verbale, capacita di costruire sequenze e integrazione
visuo-motoria. Alcuni esempi di questi item includono comporre un
puzzle, trovare oggetti nascosti, ripetere frasi o numeri.

Subtest 2: Linguaggio Espressivo (LE). Il Subtest Linguaggio Espressivo
(25 item) misura I’abilita del bambino di esprimersi parlando o facendo
gesti. Esempi includono fare richieste di cibo o bevande, utilizzare i nomi
al plurale, leggere parole o frasi ad alta voce e denominare forme piccole
e grandi.

Subtest 3: Linguaggio Ricettivo (LR). Il Subtest di Linguaggio Ricettivo
(19 item) misura ’abilita del bambino di comprendere il linguaggio
parlato. Esempi di item sono [’indicare le parti del corpo e i colori
nominati dall’esaminatore, identificare lettere e dimostrare il significato
di parole che esprimono azioni.

Subtest 4: Motricita Fine (MF). 1l Subtest di Motricita Fine (20 item)
valuta il livello del bambino nella coordinazione di diverse parti del corpo.
Questi item testano le abilita che sono necessarie per ’autosufficienza e
che sono normalmente acquisite entro i 3 0 4 anni. Esempi possono essere
richieste di fare bolle di sapone, usare la presa a pinza e colorare
all’interno dei margini.

Subtest 5: Motricita Globale (MG). Il Subtest di Motricita Globale (15

item) valuta ’abilita del bambino di controllare le diverse parti del suo
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corpo. Esempi includono salire le scale alternando i piedi, bere da un
bicchiere senza rovesciare l’acqua, passare oggetti da una mano all’altra
e far oscillare cubetti infilati su una corda.

% Subtest 6: Imitazione Visuo-Motoria (IVM). 1l Subtest di Imitazione
Visuo-Motoria (10 item) valuta 1’abilita del bambino di imitare compiti
visivi € motori. Questo subtest ¢ d’importanza particolare nell’autismo a
causa della relazione di base tra I’imitazione e il linguaggio: per imparare
parole, un bambino deve essere disposto ed essere in grado di imitare
(Schopler et al., 2006). Gli item includono imitazione di compiti

finomotori, grossomotori e imitazione dell’uso corretto di oggetti.

| Subtest dei comportamenti disadattivi della sezione Performance sono i seguenti:

¢+ Subtest 7: Espressione Emotiva (EE). Il Subtest di Espressione Emotiva
(11 item) misura il grado in cui il bambino manifesta risposte emotive
appropriate. Gli item includono [’uso di espressioni facciali o di posture
del corpo per manifestare sentimenti e divertirsi durate il gioco del
solletico con [’esaminatore.

¢+ Subtest 8: Reciprocita Sociale (RS). Il Subtest di Reciprocita Sociale (12
item) misura le interazioni sociali tra il bambino e gli altri. Esempi di item
possono essere [’iniziativa nelle interazioni sociali con [’esaminatore,
stabilire un’attenzione congiunta su oggetti di interesse reciproco,

collaborare alle richieste dell’esaminatore e stabilire un contatto oculare.
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% Subtest 9: Comportamenti Motori Caratteristici (CMC). Il Subtest dei
Comportamenti Motori Caratteristici (15 item) misura i comportamenti
tattili e sensoriali. Vi sono item che valutano come i bambini
interagiscono con il materiale del test, reagiscono ai suoni e assaggiano
cibi.

¢+ Subtest 10: Comportamenti Verbali Caratteristici (CVC). Il Subtest dei
Comportamenti Verbali Caratteristici (11 item) misura 1’abilita del
bambino di parlare in modo appropriato con minime ripetizioni e minima
presenza di suoni senza significato. Esempi di questi item includono la
ripetizione di parole o frasi, [’emissione di suoni senza significato o

incomprensibili e ['uso di un linguaggio o gergo idiosincratico.

Questi subtest di sviluppo e dei comportamenti disadattivi della sezione
Performance vengono combinati in modo da formare tre punteggi compositi:

Comunicazione, Motricita e Comportamenti Disadattivi.

% Punteggio composito della Comunicazione (C). Misura I’abilita del
bambino di parlare, ascoltare, leggere e scrivere ed e formato dai Subtest
Cognitivo Verbale/Preverbale, Linguaggio Espressivo e Linguaggio
Ricettivo.

% Punteggio composito della Motricita (M). Misura la competenza motoria,
inclusi la coordinazione occhio-mano e i movimenti grosso-motori. |
Subtest che costruiscono il punteggio composito sono: Motricita Fine,

Motricita Globale e Imitazione Visuo-Motoria.
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Punteggio composito dei Comportamenti Disadattivi (CD). Misura i
comportamenti inappropriati del bambino nelle interazioni sociali, il
linguaggio idiosincratico e i comportamenti ripetitivi e stereotipati. |
Subtest di Espressione Emotiva, Reciprocita Sociale, Comportamenti
Motori Caratteristici, Comportamenti Verbali Caratteristici costituiscono

questo punteggio composito.

| punteggi compositi vengono a loro volta sommati e successivamente viene

attribuita un’Eta di Sviluppo, un Rango Percentile e un livello adattivo di sviluppo

come per i singoli subtest.

X/
L X4

L’Eta di Sviluppo indica 1’eta corrispondente al punteggio grezzo
raggiunto da un bambino. | cambiamenti nel tempo sono valutabili
attraverso 1’analisi delle variazioni delle eta di sviluppo nelle varie aree
funzionali, rilevabili con la risomministrazione annuale del test. Le Eta di
Sviluppo dei punteggi compositi sono utili quando si ha necessita di un
confronto piu marcato. Le Eta di Sviluppo si basano sul confronto con il
campione a sviluppo tipico.

I Ranghi Percentili per i subtest indicano la percentuale dei soggetti del
campione di standardizzazione con autismo che si trova a livello o al di
sotto di uno specifico punteggio grezzo. | Ranghi Percentili per i punteggi
compositi sono stati sviluppati sommando i Punteggi Standard dei relativi

subtest e calcolando i Ranghi Percentili direttamente da questa somma.
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+« La scala del livello adattivo di sviluppo ricavata dai Ranghi Percentili e
utile per fornire un quadro generale di riferimento del modo in cui lo
sviluppo o le abilita del comportamento adattivo ricadono nel range di
abilita mostrato da bambini autistici della stessa fascia di eta e
rappresentare i cambiamenti nella gravita di una specifica abilita di
sviluppo o comportamento che puo a sua volta influire sui cambiamenti
nella pianificazione educativa o addirittura nella classificazione

diagnostica.

4.2 11 PEP in letteratura: Articoli scientifici

Analizzando la letteratura, sono diverse le pubblicazioni che hanno utilizzato il
test PEP-R, specialmente per valutare la capacita del test di fornire una
misurazione affidabile del quoziente di sviluppo mentre sono disponibili ancora

poche ricerche che hanno utilizzato il PEP3.

Una ricerca del 2006 di Lara Delmolino confronta i punteggi del Quoziente di
Sviluppo del PEP-R con i punteggi ottenuti alla Standford-Binet Intelligence
Scale Quarta Edizione (SB-FE; Thorndike, Hagen e Sattler, 1986). In un
campione formato da 27 bambini con diagnosi di autismo, punteggi del Quoziente
di Sviluppo (QS) e i domini Imitazione, Percezione, Motricita Fine, Motricita

Globale, Coordinazione oculo-manuale, Performance Cognitiva e Performance
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Verbale del PEP-R sono stati comparati con i punteggi alla Standford-Binet
Intelligence Scales Quarta Edizione. La Scala Standford-Binet, somministrabile a
partire dai 2 anni e mezzo fino all’eta adulta, misura I’intelligenza globale e
fornisce un punteggio composito del Quoziente Intellettivo e punteggi standard
nell’area Ragionamento Verbale, Ragionamento Visuale/Astratto, Ragionamento
Quantitativo e Memoria a Breve Termine. | risultati mostrano come tutti i domini
e anche il QS del PEP-R sono significativamente correlati con la Scala Standford-
Binet. Gli autori concludono che il QS del PEP-R & una stima ragionevole delle
abilita cognitive e, piu in generale, il PEP-R potrebbe essere considerato come una

valida alternativa alla Scala Standford-Binet (Delmolino, 2006).

Un’ulteriore ricerca ¢ quella di Villa e colleghi, pubblicata nel 2010, che
confronta il PEP-R con il Vineland Adaptive Behavior Scale (VABS; Sparrow,
Balla e Cicchetti, 1984). Il campione era costituito da 137 bambini (120
diagnosticati Autistici e 17 diagnosticati con Disturbo Generalizzato dello
Sviluppo Non Altrimenti Specificato) di eta inferiore ai 12 anni in quanto, anche
se il PEP-R é piu appropriato per bambini con un’eta compresa tra i sei mesi e
sette anni, puo anche essere esteso fino ai 12 anni se i bambini hanno competenze
di sviluppo che non vanno oltre il livello prescolastico (Villa et al., 2010;

Schopler et al., 1990).

I risultati hanno mostrato valori significativi riguardo I’affidabilita interna del
PEP-R per la Scala di Sviluppo e per la Scala Comportamentale. | dati ottenuti,
inoltre, mostrano il test VABS correlato sia con la Scala di Sviluppo e sia con

I’Eta di Sviluppo del PEP-R.
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Rimanendo sullo stesso tema, un altro studio (Portoghese et al., 2010) prende in
esame la capacita del Quoziente di Sviluppo ottenuto nel PEP-R di stimare le
capacita cognitive nei bambini con autismo. | ricercatori hanno utilizzato un
campione di 44 bambini con un’eta compresa tra 2 e 5,9 anni. Nel campione sono
stati inclusi 13 bambini con Disturbo Autistico e 31 bambini con Disturbo
Generalizzato dello Sviluppo Non Altrimenti Specificato. Il Quoziente di
Sviluppo del PEP-R é stato confrontato con il punteggio alla Leiter-R (Roid e
Miller, 1997). Leiter-R & un test completamente non verbale che permette di
valutare la capacita intellettiva non verbale, la memoria ¢ 1’attenzione in soggetti
di eta compresa tra i 2 e i 20 anni e 11 mesi. Tutti i domini del Quoziente di
Sviluppo del PEP-R sono risultati significativamente correlati con i punteggi alla
Leiter-R. Portoghese e colleghi concludono che il Quoziente di Sviluppo del PEP-
R potrebbe essere una valida alternativa alla Leiter-R come strumento di

valutazione.

A conferma dello studio precedente ma utilizzando il PEP3, nel 2015 Andrea De
Giacomo e collaboratori hanno confrontato i punteggi alla Leiter-R con quelli del
PEP3. I ricercatori, in particolare, hanno utilizzato il PEP3 per stimare lo sviluppo
cognitivo generale dei bambini con autismo eseguendo un confronto tra I’Eta di
Sviluppo del PEP3 e il Quoziente Intellettivo della scala Leiter-R. Il campione era

costituito da 30 bambini di eta compresa trai 2,2 e 7,3 anni.

I risultati hanno mostrato una correlazione significativa tra il Quoziente
Intellettivo della Leiter-R e il livello di sviluppo dei Subtest Cognitivo

Verbale/Preverbale (p= 0.0005), del Linguaggio Espressivo (p= 0.0004), del
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Linguaggio Ricettivo (p= 0.0001), della Motricita Fine (p= 0.0066), della
Motricita Globale (p= 0.0217), della Imitazione Visuo-Motoria (p= 0.02), del
punteggio composito della Comunicazione (p= 0.0001) e del punteggio composito
della Motricita (p= 0.0063) del PEP3. Gli autori, in linea con le precedenti
ricerche, concludono che il Quoziente di Sviluppo del PEP3 potrebbe essere

considerato un indicatore del funzionamento cognitivo nei bambini ASD.

Mentre le ricerche fino ad ora descritte hanno valutato le potenzialita del PEP
come strumento di valutazione del funzionamento cognitivo confrontandolo con
altri test, altre ricerche si sono orientate nella valutazione delle capacita del PEP-R

di discriminare tra diagnosi diverse.

Nel 2009 Portoghese e colleghi hanno utilizzato il PEP-R per discriminare le
diagnosi di Disturbo Autistico e Disturbo Generalizzato Non Altrimenti
Specificato in un campione di 46 soggetti con un’eta compresa tra i 1,7 € 5,11
anni. Il campione e stato diviso in due gruppi di cui uno composto da 21 bambini
con Disturbo Autistico e 25 bambini con Disturbo Generalizzato dello Sviluppo

Non Altrimenti Specificato in accordo con i criteri del DSM-1V.

L’analisi mediante t-test per campioni indipendenti ha mostrato differenze
significative tra i due gruppi per ogni Scala di Sviluppo e Scala Comportamentale
del PEP-R convalidando I’ipotesi che il PEP-R possa essere usato come test di

discriminazione tra due gruppi diagnostici diversi.
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La media dei profili evolutivi di sviluppo dei due gruppi € risultata
significativamente differente mostrandosi severamente inferiore nei bambini del
gruppo con Disturbo Autistico ad eccezione del dominio Cognitivo Verbale che e
risultato uguale per entrambi i gruppi. | ricercatori ipotizzano che questo risultato
potrebbe essere causato dall’incompleto sviluppo delle competenze linguistiche
nei bambini con Disturbo Generalizzato Non Altrimenti Specificato data 1’eta del

campione.

Nel 2012 Alwinesh e collaboratori attraverso 1’utilizzo di dati retrospettivi,
provenienti dall’Autism Clinic Child and Adolescent Psychiatry in India, hanno

verificato la coerenza interna e la correlazione tra i domini del PEP-R.

Il campione costituito da 116 bambini, con un’eta compresa tra 1 e 11 anni, che
presentavano una doppia disabilita: ritardo mentale e autismo, é stato diviso in tre
gruppi in base all’eta: infanti (0-3 anni), bambini prescolari (3-6 anni), e bambini

con eta di scuola primaria (6-12 anni).

| risultati ottenuti, sul campione costituito da due diverse disabilita, mostrano che
il PEP-R ha una coerenza interna, ovvero il grado di accordo tra gli item del test,
eccellente. Inoltre, la correlazione tra i domini totali del PEP-R é risultata positiva
suggerendo che tutti i domini del test contribuiscono significativamente al totale

dell’Eta di Sviluppo e del punteggio complessivo del PEP-R.

Alwinesh e colleghi hanno inoltre valutato la correlazione del PEP-R con il
Gesell’s Developmental Schedule (Gesell, 1940), calcolata con il coefficiente di

Pearson. Il test Gesell’s Developmental Schedule fornisce una misura delle abilita
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di sviluppo in quattro aree: Comportamento Motorio, Comportamento Adattivo,

Linguaggio e Comportamento Personale e Sociale.

| dati ottenuti hanno mostrato un’alta correlazione in tutti i tre gruppi di analisi
specialmente nel gruppo degli infanti tranne per il dominio motorio della Gesell’s

Developmental Schedule che ha dimostrato una correlazione insignificante.

Inoltre, in questa ricerca, gli autori hanno verificato la validita test-retest,
somministrando di nuovo il test dopo circa quattro settimane. Il test-retest
permette di valutare la riproducibilita del PEP-R come strumento di sviluppo ed e
risultato ottimo (ICC= 0.87). inoltre, gli autori hanno riscontrato un punteggio piu

elevato nella validita interna del PEP-R (ICC= 0.96).

Un’interessante ricerca che invece del PEP-R utilizza il PEP3 ¢ quella di Mandy
Fulton e Barbara D’Entremont (2013) che hanno verificato 1’efficacia del PEP3
nella valutazione delle capacita cognitive e competenze linguistiche in bambini
con ASD confrontandolo con vari test, tra cui il Child Developmental Inventory
(CDI; Ireton, 1992), Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS; Lord,
Rutter, DiLavore e Risi, 2002), Vineland Adaptive Behavior Scale 2 (VABS2;
Sparrow, Cicchetti e Balla, 2005) e la scala Merrill Palmer Revised (MPR; Roid e

Sampers, 2004).

La scala Merrill Palmer Revised permette di identificare precocemente eventuali
ritardi di sviluppo e differenti profili di funzionamento, fornendo indicazioni per

pianificare un intervento. La scala MPR indaga le aree di Sviluppo Cognitivo, di
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Linguaggio/Comunicazione, di Sviluppo Motorio, di Competenze Socio-

emozionali e di Comportamento Adattivo.

L’analisi ¢ stata effettuata mediante dati retrospettivi appartenenti a 136 bambini
di eta compresa tra i 20 e 75 mesi. | bambini sono stati suddivisi su base clinica in
4 gruppi: 44 con sindrome autistica, 9 con sindrome di Asperger, 47 con Disturbo
Generalizzato dello Sviluppo Non Altrimenti Specificato (PPD-NOS) e 36
bambini con sindrome autistica generica (i bambini possedevano uno dei tre

sintomi del DSM-IV-TR ma i dati non indicavano quale).

Correlazioni sono state trovate su indici che misurano abilita cognitive e
competenze linguistiche del PEP3 in relazione con gli altri indici che misurano
domini simili sul test CDI, VABS2 e MPR. Questi dati supportano la validita del
PEP3 per la valutazione delle capacita cognitive e linguistiche in accordo con altre
ricerche (Kjelgaard e Tager-Flusberg, 2001; Kjellmer, Hedvall, Fernell, Gillberg e
Norrelgen, 2012; Luyster, Lopez e Lord, 2007). In particolare il subtest Cognitivo
Verbale/Preverbale del PEP3 ha mostrato correlazioni pitu alte con misure
riguardanti il linguaggio ricettivo piuttosto che con misure riguardanti il

linguaggio espressivo appartenenti ai test CDI VABS2 E MPR.

Il PEP3 ha pero fornito una bassa stima riguardo il Linguaggio Espressivo rispetto
CDI, VABS2 e MPR, mentre il Linguaggio Ricettivo del PEP3 ha mostrato
un’alta stima rispetto 1’indice di Comprensione Linguistica del CDI. Gli autori
ipotizzano che questi risultati possano essere dovuti alla modalita con cui vengono
somministrati i test in quanto il CDI e le VABS2 sono interamente compilati dai

genitori mentre il test MPR possiede solo una parte compilata dai genitori.
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Inoltre le ricercatrici hanno valutato la relazione tra il PEP3 e la sintomatologia
autistica prendendo in considerazione 37 bambini con Diagnosi di Autismo, 6 con
sindrome di Asperger e 41 bambini con PDD-NOS. | gruppi sono stati valutati
attraverso i subtest Linguaggio Espressivo, Linguaggio Ricettivo, Cognitivo
Verbale/Preverbale e punteggio composito della Comunicazione del PEP3.
L’analisi dei risultati ha evidenziato come tutti i tre gruppi siano risultati
significativamente differenti per ogni subtest utilizzato. | bambini con Diagnosi di
Autismo hanno ottenuto punteggi piu bassi rispetto ai bambini con PDD-NOS e
con sindrome di Asperger mentre i bambini con diagnosi PDD-NOS hanno
ottenuto punteggi piu bassi se confrontati con i bambini con sindrome di

Asperger.

Infine, sempre gli stessi autori, hanno correlato il subtest Cognitivo
Verbale/Preverbale del PEP3 con I’ADOS. La correlazione riscontrata (r (82) = -
40, p< .001) indica che alti livelli nei punteggi del PEP3 sono associati a bassi
punteggi nel’ADOS. Questa scoperta ¢ in accordo con il fatto che deficit
cognitivi sono comuni in bambini con autismo mentre, per definizione, bambini
con sindrome di Asperger non presentano deficit cognitivi (American Psychiatric

Association, 2000).

Un altro campo di applicazione del PEP & quello che riguarda la valutazione del

cambiamento del bambino a seguito di un trattamento riabilitativo.
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Nel 2011 Chen, Chiang, Tseng, Fu e Hsieh hanno esaminato la responsivita del
PEP3, intesa come 1’abilita di misurare il cambiamento nel tempo o in risposta ad
un intervento (Guyatt, Kirshner e Jaeschke, 1992; Kirshner e Guyatt, 1985),
utilizzando i Punteggi Grezzi, i punteggi dell’Eta di Sviluppo e i Ranghi
Percentili. Il gruppo era formato da 63 bambini, con un’eta compresa trai2 ¢ 7,5
anni, a cui é stato somministrato il PEP3 due volte, a distanza di sei mesi, durante
i quali, i bambini sono stati sottoposti ad un programma di intervento
individualizzato precoce. Il programma di intervento scelto per ogni bambino era
basato sulla valutazione dei risultati individuali, includendo I’osservazione del
gioco libero o gioco in gruppo, intervista al caregiver e valutazioni con strumenti

standard (Chen et al., 2011).

I risultati emersi dimostrano che molti subtest dei punteggi compositi dei Punteggi
Grezzi ed Eta di Sviluppo del PEP3 sono responsivi ma non risultano responsivi i

Ranghi Percentili:

¢ Nei Punteggi Grezzi tutti i subtest hanno una bassa responsivita eccetto
Reciprocita Sociale il quale non risulta responsivo;

% Nell’Eta di Sviluppo tutti i subtest hanno mostrato una bassa responsivita
eccetto il subtest Cognitivo Verbale/Preverbale il quale dimostra una
moderata responsivita;

+ Nei Ranghi Percentili, Motricita Fine ed Espressione Emotiva hanno una
bassa responsivita, Comportamenti Motori Caratteristici e Comportamenti

Verbali Caratteristici hanno responsivita moderata mentre gli altri subtest

non sono responsivi.
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| dati ottenuti sono in linea con le osservazioni di Schopler e colleghi (2005) che
hanno proposto di utilizzare 1’Eta di Sviluppo per tracciare i cambiamenti nel
tempo, inoltre sono in linea con I'uso dei Punteggi Grezzi ed Eta di Sviluppo
come indicatori per valutare i cambiamenti dello sviluppo nel tempo per bambini
con ASD e per valutare I’efficacia del programma di intervento (Chen et al.,

2011).

Similmente allo studio precedentemente descritto, nel 2012 Jessica Paynter, Scott,
Beamish, Duhig e Heussler hanno valutato 1’efficacia del programma di
intervento precoce Acceptance, Exposure, Independence Observation and
Understanding (AEIOU) utilizzando come strumento di valutazione pre-post
trattamento, il PEP3. Il programma AEIOU & pensato per potenziare
principalmente lo sviluppo di quattro aree: Emozione Sociale, Linguaggio e

Comunicazione, Motricita e area Cognitiva.

Le aree principali indagate nella ricerca sono state: le competenze educative e
cognitive, il comportamento adattivo e i1 sintomi dell’autismo. Il campione era
formato da 10 bambini di eta compresa tra i 32 e i 65 mesi. Il PEP3 e stato
somministrato a distanza di un anno (febbraio 2010 e febbraio 2011). Durante

quel periodo i bambini sono stati sottoposti all’intervento AEIOU.

| risultati ottenuti, attraverso I’analisi dei Punteggi Standard per ciascuno dei
domini e sulla maggior parte dei sottodomini, hanno evidenziato miglioramenti
delle competenze successivi al trattamento. Miglioramenti significativi, sono stati
rilevati sia sui comportamenti disadattivi sia sulle abilita motorie con effetti

rispettivamente medi e grandi. Sono stati, inoltre, ottenuti miglioramenti sul
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dominio della comunicazione con una tendenza alla significativita (p = 0,07) e
con un effetto medio. Riguardo i risultati dei subtest, sono stati riportati dei
miglioramenti significativi nel subtest Cognitivo Verbale/Preverbale, Motricita
Fine, Imitazione Visuo-Motoria e Reciprocita Sociale con un effetto grande (r >

0.60).

Una recente ricerca del 2014 condotta da Brunero, Arduino e Carotta ha valutato
la misurazione dei cambiamenti e dei costi riguardo interventi psicoeducativi negli
ambiti abilitativo-sanitario, scolastico ed educativo socio-assistenziale in un
gruppo costituito da 20 bambini (34 — 84 mesi) con Disturbo dello Spettro
Autistico. Per ogni bambino é stata effettuata una valutazione con il PEP3 prima e
dopo un periodo di circa 11 mesi di intervento. In particolare i bambini hanno
ricevuto un intervento di tipo psicoeducativo, che prevedeva 1’uso di metodologie
cognitivo-comportamentali, strategie visive e di Comunicazione Aumentativa

Alternativa.

Per la ricerca, sono stati tenuti in considerazione i Punteggi Grezzi, I’Eta di
Sviluppo, i Ranghi Percentili, i Punteggi Standard e i Quozienti di Sviluppo ed e

stata verificata la dimensione dell’effetto.

La dimensione dell’effetto rappresenta un indice che misura la grandezza di un
evento ed & un parametro che consente di calcolare miglioramenti intesi come
I’ampiezza del cambiamento, nei soggetti alla fine dell’intervento paragonati al

livello iniziale (Moderato e Rosatti, 2003; Brunero et al., 2014).
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Attraverso 1’analisi dei dati, nei subtest di Performance, per tutte le misure di
outcome (Punteggi Grezzi, Eta di Sviluppo e Ranghi Percentili), si sono

evidenziate delle differenze significative:

% Per i Punteggi Grezzi, in tutti i subtest, si e ottenuta una dimensione
dell’effetto media;

% Per I’Eta di Sviluppo la dimensione dell’effetto ¢ risultata per tutti i subtest
grande tranne che nel subtest Motricita Globale, che risulta media;

¢ Per i Ranghi Percentili nella maggior parte dei subtest si & ottenuta una
dimensione dell’effetto piccola, una dimensione dell’effetto media per il
Linguaggio Espressivo, Motricita Globale e per i Comportamenti Motori
Caratteristici ¢ una dimensione dell’effetto grande per i Comportamenti

Verbali Caratteristici.

Per quanto riguarda i Quozienti di Sviluppo, invece, e stata ottenuta una
dimensione dell’effetto media nei subtest Linguaggio Espressivo e Linguaggio

Ricettivo e piccola nel subtest Cognitivo Verbale/Preverbale.

In conclusione, i dati mostrano che sono stati ottenuti cambiamenti significativi
tra la valutazione pre e post intervento. Il grado di significativita é risultato
variabile a seconda della misura utilizzata per il confronto: i Punteggi Grezzi e le
Eta di Sviluppo sono risultati significativi nella quasi totalita delle aree funzionali
e la dimensione dell’effetto ¢ risultata essere media o grande. Utilizzando, invece,
I Ranghi Percentili, i Punteggi Standard ed i Quozienti di Sviluppo, i risultati
mostravano maggiore variabilita anche se in prevalenza sono risultati essere

significativi (Brunero et al., 2014).
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Nei paragrafi che seguono, verranno presentati due casi di bambini in carico al
Centro per la Diagnosi, la Cura e lo Studio dei Disturbi della Comunicazione e
della Socializzazione di Parma e il percorso abilitativo che hanno seguito, valutato
attraverso il PEP3. Prima di presentare i casi, € importante descrivere
I’organizzazione del Centro per la Diagnosi, la Cura e lo Studio dei Disturbi della
Comunicazione e della Socializzazione di Parma e le linee guida che la regione
Emilia Romagna ha fornito per la presa in carico di un soggetto con diagnosi di

autismo.

4.3 Centro per la Diagnosi, la Cura e lo Studio dei Disturbi della

Comunicazione e della Socializzazione e PRI-A

Il Centro per la Diagnosi, la Cura e lo Studio dei Disturbi della Comunicazione e
della Socializzazione dell'Ausl di Parma realizza un progetto di integrazione tra
Ausl e comune di Parma, con la collaborazione del Dipartimento di Neuroscienze
dell'Universita di Parma, dell'lstituto Scolastico Provinciale e delle rappresentanze
delle famiglie. L'obiettivo prioritario delle attivita del Centro € quello di
raggiungere una diagnosi tempestiva, con la collaborazione dei Pediatri e
dell'Ospedale del Bambino di Parma, e fornire ai soggetti con ASD in eta
evolutiva, percorsi di cura personalizzati, evitando dispersione e disomogeneita

negli interventi. Il bambino che viene preso in carico dal Centro, viene sottoposto

104



a una verifica seguendo i Protocolli di Diagnosi e di Intervento condivisi a livello
regionale. In particolare, il Centro, adotta il “Programma Regionale Integrato per
[’Assistenza alle persone con disturbo dello spettro autistico — ASD” (PRI-A)

approvato con Delibera n. 318/2008 e rinnovato con Delibera n. 1378/2011.

L’obiettivo generale del Progetto PRI-A & quello di offrire "nodi" competenti di
riferimento nelle singole realta aziendali/provinciali ai numerosi attori coinvolti
nella strutturazione dei percorsi integrati del "Sistema Curante™ per la promozione
della salute degli utenti con ASD (familiari, operatori sanitari, Enti Locali,
istituzioni scolastiche, ecc.). Prevede, inoltre, una organizzazione secondo il
modello a rete “hub and spoke” (rispettivamente centri di riferimento per area
vasta e centri collegati). Il PRI-A si prefigge i seguenti scopi, gia prefigurati nelle
“Linee guida per la promozione della salute delle persone con Autismo ed altri
Disturbi Pervasivi dello Sviluppo” emanate alle aziende sanitarie con delibera

della Giunta regionale n. 1066/2004:

+¢+ Facilitare il rilievo precoce del sospetto di Autismo da parte del Pediatra di
Libera Scelta per l’invio tempestivo alle strutture specialistiche di
Neuropsichiatria dell’Infanzia e Adolescenza (NPIA) entro i primi due
anni di vita;

% Effettuare la precisazione della diagnosi clinica entro tre mesi dall’invio ai

servizi specialistici ed iniziare i principali accertamenti eziologici, per

poter al piu presto procedere ad interventi terapeutici e/o abilitativi;
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Prevedere la tempestiva presa in carico, costruzione ed attuazione di un
progetto abilitativo individualizzato secondo le specificita del caso per
ogni paziente con ASD;

Prevedere presso le equipe di NPIA il modello di intervento abilitativo al
momento piu validato dalla letteratura internazionale di tipo psico-
educativo, con approccio cognitivo, neocomportamentale, con particolare
attenzione ai peculiari disturbi neuropsicologici (a livello di funzioni
esecutive, linguaggio, prassie). Il programma di intervento pianificato e
condiviso con la famiglia deve riguardare tutti gli ambiti di vita del
bambino per una maggiore efficacia dei risultati;

Prevedere 1’adeguamento del progetto individualizzato alla eta ed alla
situazione del paziente attraverso periodiche verifiche da parte dell’equipe
di competenza, anche per quanto riguarda 1’assistenza a persone con ASD

in eta adulta.

La Delibera della Giunta Regionale n. 318/2008, quindi, definisce in maniera
chiara gli impegni relativi alla diagnosi e alla presa in carico sia dei bambini che
rientrano nella fascia 0-6 anni con Disturbi dello Spettro Autistico e sia che

rientrino nella fascia 7-18 anni.

| soggetti che rientrano nella fascia 0-6 anni, dopo la diagnosi tempestiva e la
corretta comunicazione alla famiglia, con la definizione concertata del progetto
abilitativo individualizzato, vengono presi in carico attraverso la terapia

psicoeducativa (individuale e/o in piccolo gruppo) e attraverso l’intervento a
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domicilio e a scuola, integrato con altri interventi negli ambiti di vita, condotti da
altri operatori, opportunamente formati, appartenenti alle istituzioni che fanno

parte del “Sistema Curante”.

Inizialmente, per questa fascia di eta, non si definiscono percorsi diversificati a
seconda della gravita in quanto sembra opportuno investire uno stesso impegno
abilitativo, legato alla fascia di etd e non alla gravita. L’intervento abilitativo
psicoeducativo — neuropsicologico € composto mediamente da 6 ore settimanali
(comprendenti I’attivita con il bambino e le attivita indirette di programmazione e

verifica) integrate con gli altri interventi condotti da parte del “Sistema Curante”.

| soggetti che rientrano nella fascia 7-18 anni, hanno interventi molto diversi sia a
livello clinico che di complessita. Oltre all’attenzione alla crescita delle
autonomie e delle abilita adattive si attivano interventi specifici su alcune funzioni
neuropsicologiche come, ad esempio, linguaggio, funzioni esecutive, competenze
emotive-sociali e comunicative pragmatiche. Nei casi pil compromessi in cui non
si é sviluppato il linguaggio, il lavoro si svolge in supporto alla comunicazione
(con tecniche di Comunicazione Aumentativa Alternativa), con particolare
attenzione alla crescita delle abilita adattive e alla prevenzione dei comportamenti
problema. Il lavoro diretto dei terapisti richiede circa 2 ore settimanali,
preferibilmente in piccolo gruppo con un rapporto di 2 operatori a 4-6 bambini, e
2 ore mensili per la supervisione/monitoraggio alla scuola. In seguito, con il
contributo dei Servizi Sociali, devono essere attivati atelier socio-riabilitativi per

accrescere le abilita della vita quotidiana e sostenere la crescita di competenze,
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quale prerequisito alla formazione-lavoro, in preparazione alla funzione di
supporto all’adulto con ASD, che deve ridursi progressivamente con adeguati

interventi sulla autonomia e indipendenza.

Nella Delibera della Giunta Regionale n. 318/2008 viene evidenziata anche
I’importanza del supporto a scuola o nido. In particolare viene definito un
pacchetto ore per la formazione degli insegnanti/educatori delle scuole
dell’infanzia e del primo ciclo scolastico (conoscenza dell’autismo e delle

strategie di base).

Il “giovane-adulto” con ASD che effettua il “passaggio” tra adolescenza ed eta
adulta e di conseguenza tra servizi di NPIA e Psichiatria/Servizi Sociali deve
seguire il “progetto di vita” per proseguire il lavoro del Team ASD ed essere
inserito in ambienti di lavoro “normali”, a patto di avere accanto un educatore
esperto. Per I’inserimento in un ambiente di lavoro “normale” sono necessari
alcuni prerequisiti: una certa competenza nel lavoro, in modo che il ragazzo con
ASD sappia realmente fare qualcosa, o in autonomia, o in collaborazione con altri
colleghi; un minimo riconoscimento delle regole sociali per le quali devono essere
previsti training specifici, con particolare riferimento alla adolescenza; la assenza
0 scarsa presenza di comportamenti problema, difficilmente tollerabili dal

contesto di riferimento.
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Vengono inoltre progettare forme di progressivo alleggerimento del peso
familiare attraverso la mirata ed appropriata accoglienza del soggetto autistico in

strutture esperte residenziali o semi-residenziali.

Per quanto concerne gli aspetti clinico-assistenziali va prevista la ridefinizione
delle diagnosi di ASD anche nei portatori di questo disturbo, non riconosciuto
negli anni, la cui presa in carico puo comportare interventi diversificati di

miglioramento della qualita di vita, per sé e per le loro famiglie.

La Delibera della Giunta Regionale n. 1378/2011 che rinnova il PRIA per un

ulteriore triennio pone, principalmente, tra gli obiettivi del Programma:

+ La conferma di quanto previsto dal DGR 318/2008 per quanto riguarda
I’impegno delle Aziende USL alla definizione di un programma ASD
aziendale per tutte le persone con ASD, e di specifici percorsi per le
diverse fasce di eta (0-6 anni; 7-11 anni; 12-17 anni e maggiori di 18
anni);

+ 11 monitoraggio dell’applicazione e dell’uso della CHAT (Check list for
autism in Toddlers; Baron-Choen et al., 1992) da parte dei Pediatri di
Libera Scelta;

+ 1l monitoraggio del percorso di formazione degli operatori di nidi e scuole
dell’infanzia e ’integrazione degli interventi nei diversi ambiti di vita del
bambino, dando rilievo a tutto il lavoro educativo che viene svolto nel

contesto scolastico;
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¢ L’attuazione del protocollo diagnostico inizialmente in forma sperimentale
e successivamente in forma definita sia per una organizzazione piu
integrata nella fascia di eta 0-3 anni fra le equipe NPIA ed i Team spoke
aziendali ASD e sia per velocizzare i tempi diagnostici per i bambini con

ASD.

Nella Delibera della Giunta Regionale n. 1378/2011, gli obiettivi da attuare e
consolidare sono il completamento del protocollo diagnostico e di trattamento per

la fascia di eta 7-17 che viene suddivisa in:

% Fascia di eta 7-11: in questa fascia di eta vengono compresi interventi
molto diversi sia a livello clinico che di complessita. Nel tempo il
trattamento si articola diversamente a seconda dell’evoluzione dei singoli
bambini dando importanza alla crescita delle autonomie e delle abilita
adattive. Gli interventi specifici vengono effettuati su alcune funzioni
neuropsicologiche (linguaggio, funzioni esecutive, competenze emotive-
sociali e comunicative pragmatiche) nei soggetti ad alto funzionamento,
che hanno raggiunto lo sviluppo del linguaggio. Nei casi piu compromessi
in cui non si e sviluppato il linguaggio, il lavoro si svolge a supporto alla
comunicazione con particolare attenzione alla crescita delle abilita adattive

e alla prevenzione dei comportamenti problema;
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% Fascia di eta 12-17: per la fascia di eta 12-17 anni vengono effettuati
interventi  socio-riabilitativi, in  collaborazione con i Servizi
Sociali/Handicap, rivolti ad obiettivi di crescita delle competenze adattive
con la prospettiva del passaggio all’eta adulta, della loro inclusione sociale
e della loro inclusione nel mondo del lavoro (es.: alternanza
scuola/formazione professionale o scuola/lavoro). Nella complessita di tale
interazione sara necessario definire il referente del progetto di vita che

coordini i vari interventi socio-sanitari.

4.3.1 1l Sistema Curante

Nella descrizione della presa in carico di un bambino con diagnosi di autismo, non
va dimenticato un aspetto di particolare importanza, ovvero, il Sistema Curante. Il
Sistema Curante favorisce la generalizzazione delle acquisizioni, degli
apprendimenti e moltiplica la quantita e qualita dell’intervento individualizzato. Il
Sistema Curante, composto da diversi attori come i familiari, le istituzioni
scolastiche e il sistema sanitario, permette una migliore abilitazione ed educazione
del bambino e una migliore circolarita di informazioni e formazioni riguardo

I’autismo.
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Il modello di Sistema Curante nasce ispirandosi a due modelli organizzativi di
servizi per I’autismo ovvero il TEACCH e il Denver Model che danno un ruolo

centrale alla partecipazione della famiglia.

Grazie al Sistema Curante i familiari vengono forniti di quelle informazioni ed
elementi che permettono di comprendere cos’¢ 1’autismo diminuendo cosi lo
stress che ne deriva. | familiari vengono sostenuti nelle cure quotidiane e nelle
problematiche educative, permettendo loro, di migliorare le interazioni con il
proprio bambino. La famiglia, all’interno del Sistema Curante sara in grado di
capire i bisogni del bambino e partecipera alla realizzazione del progetto

educativo.

Il sistema scolastico, all’interno del Sistema Curante, partecipa anch’esso alla
realizzazione del progetto educativo fornendo al bambino un’educazione
strutturata, un insegnamento individualizzato e a piccoli gruppi, una
organizzazione degli spazi e delle attivita favorendo le esperienze sociali e

comunicative del bambino e lo sviluppo delle autonomie.

Il sistema sanitario, oltre a fornire una diagnosi e una valutazione
multidisciplinare, effettua verifiche periodiche con i genitori, gli insegnanti e gli
educatori riguardo lo sviluppo e la verifica del progetto psicoeducativo abilitativo
individualizzato. Funge da supporto alle famiglie attraverso il parent trainig, & di

supporto agli insegnanti attraverso la loro formazione riguardo i casi autistici.
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4.4 Presentazione dei soggetti della ricerca

Per questa ricerca sono stati presi in esame due soggetti con diagnosi di autismo,
di eta inferiore ai sette anni, in carico presso il Centro per la Diagnosi, la Cura e lo
Studio dei Disturbi della Comunicazione e della Socializzazione dell'Ausl di
Parma. Entrambi i soggetti sono inseriti in un progetto di riabilitazione individuale

personalizzato.

Soggetto “A”

Il soggetto “A”, nato a Luglio 2010 presenta una diagnosi di Autismo Infantile
(F84.0 secondo la classificazione diagnostica International Statistical
Classification of Diseases and Related Health Problems 10th Revision; ICD 10,

1996).

Si tratta di una sindrome definita da: a) presenza di una compromissione dello
sviluppo che si manifesta prima dei 3 anni, b) un tipo caratteristico di
funzionamento anormale 1:80-F89 Sindromi e disturbi da alterato sviluppo
psicologico nelle aree dell’interazione sociale, della comunicazione e del
comportamento, che & limitato, stereotipato e ripetitivo. In aggiunta a queste
specifiche caratteristiche diagnostiche, ¢ frequente che i bambini mostrino una
varieta di altri problemi non specifici, come fobie, disturbi del sonno e

dell’alimentazione, carattere collerico e aggressivita anche autodiretta (ICD 10).
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Il quadro clinico attuale del soggetto “A” presenta un assetto comportamentale ed
attentivo instabile, con la manifestazione di comportamenti autolesivi, crisi di
rabbia ed oppositivita. 1l contatto oculare & presente anche se discontinuo. Il
linguaggio verbale & presente ed e supportato dal canale gestuale a scopo

richiestivo.

Nello specifico, il soggetto “A” utilizza un tono ed un volume vocale
tendenzialmente alti e sul piano fonetico-fonologico e morfo-sintattico commette
errori manifestando carenze lessicali sia di tipo espressivo che ricettivo. A volte si
riscontra ecolalia immediata ed & presente, inoltre, ipotonia oro-labiale ed

imprecisa articolazione linguale.

Nel campo delle relazioni sociali mostra aperture sociali che tendono ad essere
soprattutto legate a richieste e interessi personali. La mimica facciale non sempre
e adeguata alla situazione e, in generale, & presente un certo grado di

comprensione delle emozioni.

Riguardo alle autonomie, € in grado di lavarsi le mani e mangiare da solo mentre

per I’utilizzo del bagno necessita della supervisione dell’adulto.

La valutazione cognitiva effettuata a dicembre 2015 con la scala Leiter-R

evidenzia un quoziente intellettivo breve di 77.

L’algoritmo diagnostico (Modulo 1) dell’ADOS pone il soggetto “A” nella

classificazione nosografica di “autismo” con i seguenti valori:

5 per quanto riguarda linguaggio e comunicazione (cut-off per lo spettro =

2, cut-off per I’autismo = 4);
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¢ 9 per I’interazione sociale reciproca (cut-off per lo spettro = 4, cut-off per

I’autismo = 7).

Punteggio totale 14 (cut-off per lo spettro = 7, cut-off per I’autismo = 12).

Soggetto “B”

Il soggetto “B”, nato ad Aprile 2008 presenta un Disturbo Generalizzato dello
Sviluppo Non Altrimenti Specificato (F84.9 secondo la classificazione

diagnostica ICD 10, 1996).

La categoria F84.9 del ICD10 viene utilizzata quando vi e una grave e
generalizzata compromissione dello sviluppo dell’interazione sociale reciproca
associata con una compromissione delle capacita di comunicazione verbale o non
verbale, o quando sono presenti comportamenti, interessi 0 attivita stereotipate
che non rientrano in uno specifico Disturbo Generalizzato dello Sviluppo, nella
Schizofrenia, nel Disturbo Schizotipico di Personalita o nel disturbo di

Evitamento di Personalita. Questa categoria include anche “I’ Autismo atipico”.

Rispetto le competenze linguistiche, mostra un linguaggio espressivo
adeguatamente strutturato in relazione al versante fonetico-fonologico e morfo-
sintattico. Produce enunciati frastici complessi (Lunghezza Media Enunciato 6,8)

e grammaticalmente corretti, con completa intelligibilita dell’eloquio.
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Per il racconto orale, da sorgente visiva, il soggetto “B” necessita dell’aiuto
dell’adulto con lo scopo di sollecitare il piano narrativo oltreché 1’aderenza al
contesto. Le abilita metalinguistiche valutate mostrano un adeguato insediamento

delle competenze a livello sillabico.

La valutazione cognitiva é stata effettuata a febbraio 2013 con il test WPPSI e i
risultati mostrano un Quoziente Intellettivo Verbale (QIV) di 84 e un punteggio di
115 al Quoziente Intellettivo di Performance (QIP). In totale il quoziente

intellettivo (QIT) del soggetto “B” ¢ di 100.

L’algoritmo diagnostico (Modulo 2) del’ADOS ha posto il soggetto “B”

all’interno dello Spettro Autistico con i seguenti valori:

¢+ 5 per quanto riguarda linguaggio e comunicazione (cut-off per I’autismo =
5);

¢+ 4 per I’interazione sociale reciproca (cut-off per lo spettro = 4).

Punteggio totale 9 (cut-off per lo spettro autistico = 8).

4.5 Procedura

Per entrambi i bambini é stata effettuata una valutazione funzionale attraverso la
somministrazione del test PEP3 presso il Centro per la Diagnosi, la cura e lo

Studio dei Disturbi della Comunicazione e della Socializzazione di Parma da parte
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di personale qualificato. Per la definizione di un trattamento abilitativo
individualizzato, per entrambi i bambini, sono state valutate le abilita da
sviluppare ricavate dalla valutazione funzionale. A distanza di alcuni mesi € stata
effettuata una seconda valutazione per verificare 1’effetto del trattamento

utilizzando sempre il PEP3.

| trattamenti a cui i bambini sono stati sottoposti si basano sulle “Linee guida per
la promozione della salute delle persone con Autismo ed altri Disturbi Pervasivi
dello Sviluppo” emanate alle aziende sanitarie con Delibera della Giunta
Regionale n. 1066/2004 che prevedono la costruzione di un progetto educativo
individualizzato secondo le specificita del caso per ogni soggetto con Disturbo
dello Spettro Autistico. Il modello di intervento abilitativo ¢ quello piu validato
dalla letteratura internazionale di tipo psicoeducativo, con approccio cognitivo,
neocomportamentale e con particolare attenzione ai peculiari disturbi
neuropsicologici. 1l programma di intervento pianificato & condiviso con la
famiglia e riguarda tutti gli ambiti di vita del bambino, inclusa la scuola ed &

integrata anche con altri interventi condotti da parte del “Sistema Curante”.

Nello specifico il soggetto “A”, ha eseguito un percorso abilitativo a frequenza
trisettimanale e attualmente € in trattamento logopedico bisettimanale con
supporto, nell’ambito scolastico, dell’insegnante di sostegno ed assistenza

educativa per il massimo delle ore consentite.

Il soggetto “B” segue da agosto 2012 una terapia psicoeducativa bisettimanale che
ha lo scopo di promuovere la comparsa di abilita e comportamenti che mitigano la

gravita del disturbo di base.
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Il test e stato somministrato per misurare la baseline del soggetto “A” a dicembre
2013 e il follow-up € stato eseguito a settembre 2014 mentre per il soggetto “B” la
baseline é stata registrata a giugno 2012 e il follow-up a gennaio 2013. Quindi per
il soggetto “A”, I’intervallo di rivalutazione ¢ di 9 mesi, mentre per il soggetto

“B” ¢ di 7 mesi.

4.6 Elaborazione dei dati

Per entrambi i bambini é stato valutato ogni subtest che compone il PEP3. |
punteggi includono i Punteggi Grezzi, le Eta di Sviluppo, i Ranghi Percentili ed i

Punteggi Standard.

| Punteggi Grezzi sono stati trasformati in Eta di Sviluppo e Ranghi Percentili in
accordo con il manuale (Schopler et al., 2005). Come da norme del manuale, I’Eta
di Sviluppo e stata calcolata facendo riferimento ad un campione di bambini a
sviluppo tipico mentre i Ranghi Percentili sono calcolati sul campione di bambini

con diagnosi di autismo.

Successivamente sono stati calcolati i punteggi Compositi e i rispettivi Ranghi
Percentili per 1) Comunicazione (C), 2) Motricita (M) e 3) Comportamenti
Disadattivi (CD). Sono stati inoltre calcolati i livelli adattativi di sviluppo e I’Eta

di Sviluppo.
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Per entrambi i soggetti ¢ stata effettuata un’analisi di comparazione che confronta
i risultati pre e post trattamento espressi in Punteggi Grezzi, Ranghi Percentili, Eta

di Sviluppo e Punteggi Standard.

La Tabella 1 mostra i punteggi ottenuti dal soggetto “A” alla prima valutazione
effettuata con il test PEP3 a dicembre 2013 e alla seconda valutazione effettuata a

settembre 2014. La prima valutazione ¢ definita “baseline”, la seconda, “follow-

12

up’”.

Prendendo in considerazione i livelli adattivi di sviluppo, basati sui punteggi dei
Ranghi Percentili, il soggetto “A”, alla valutazione baseline ha ottenuto un
punteggio di livello adattivo di sviluppo definito “grave” mentre in Motricita
Globale, Espressione Emotiva, Reciprocita Sociale, Comportamenti Motori
Caratteristici e Comportamenti Verbali Caratteristici i punteggi sono rientrati nel

range adattivo di sviluppo “moderato”.

La scala del livello adattivo di sviluppo fornisce un quadro generale di riferimento
del modo in cui lo sviluppo o le abilita del bambino rientrano nel range di abilita
mostrato da bambini autistici della stessa fascia di eta. Approssimativamente il
25% dei bambini del campione di standardizzazione, ottengono un punteggio nel
range definito “grave”, il 50% ‘“moderato” mentre il 15% rientra nel range

definito “lieve” (Schopler et al., 2006).
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I1 soggetto “A”, quindi, paragonato ad altri bambini della stessa eta con autismo
mostra un livello significativo di sviluppo atipico e di caratteristiche di tipo

autistico.

L’eta di sviluppo relative all’area della Comunicazione e all’area della Motricita
sono rispettivamente di 13 e di 24 mesi mostrando di essere molto inferiori
rispetto 1’eta cronologica del soggetto “A” al momento in cui e stata effettuata la
valutazione della baseline (41 mesi). Questi valori permettono di confrontare I’eta
corrispondente ai punteggi raggiunti da un bambino con la sua effettiva eta
cronologica. | punteggi ottenuti dal soggetto “A”, mostrano che sebbene al tempo
della baseline avesse 3 anni e 5 mesi, i punteggi ottenuti evidenziano una
coordinazione motoria tipica di bambini a sviluppo tipico di eta di 24 mesi e una

comprensione linguistica tipica di 13 mesi.

In generale, il soggetto “A” ¢ riuscito meglio nei subtest Motori con un livello di
sviluppo “moderato” rispetto ai subtest della Comunicazione dove presenta un
livello di sviluppo “grave”. Questa differenza & supportata dai 10 punti di scarto
nei Ranghi Percentili del punteggio composito della Comunicazione rispetto al
punteggio composito della Motricita indicando una debolezza nel linguaggio e
nella comunicazione rispetto alle abilita motorie. Se si osservano i diversi subtest
che compongono 1’area della Motricita, si nota che il soggetto “A”, ha ottenuto un
punteggio piu alto nella Motricita Globale rispetto alla Motricita Fine e Imitazione
Visuo-Motoria, mentre nell’area della Comunicazione, i punti di debolezza si

riscontrano nel Linguaggio Espressivo e Linguaggio Ricettivo, e in misura
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leggermente minore nel Cognitivo Verbale/Preverbale. Nei Comportamenti

Disadattivi, il soggetto mostra un livello adattivo di sviluppo “moderato”.

Tabella 1. Dati relativi ai punteggi ottenuti dal soggetto "A" al PEP-3

SOGGETTO "A"
PUNTEGGI GREZZI ETA DI SVILUPPO (MESI) RAMNGHI PERCENTILI PUNTEGGI STANDARD

BASELINE FOLLOW-UP BASELINE FOLLOW-UP BASELINE FOLLOW-UP BASELINE FOLLOW-UP
SUBTEST
cvp 15 26 17 26 24 52 8 9
LE 2 3 <12 <12 21 28 7 7
LR 2 13 <12 20 14 48 7 9
MF 20 30 22 30 24 59 8 11
MG 24 27 30 33 59 65 12 12
v ] 14 21 30 22 59 8 11
EE 9 15 45 68 10 12
RS 12 13 50 59 10 11
CMC 19 17 39 33 10 8
CvC 10 7 25 23 10 7
COMPOSITI
Comunicazione 22 25
Motricita 28 34
Comportamenti
Disadattivi 40 38

PEP 2 Profilo Psicoeducativo 3; CVP Cogitivo Verbale/Preverbale, LE Linguaggio Espressivo, LR Linguaggio Ricettivo, MF Motricita Fine, MG
Motricita Globale, IVIM Imitazione Visuo-Motoria, EE Espressione Emotiva, RS Reciprocita Sociale, CMC Comportamenti Motori Caratteristici, CVC
Comportamenti Verbali Caratteristici.

Al fine di confrontare il profilo dei soggetti pre e post trattamento, sono stati
costruiti dei grafici ad istogrammi che riportano i punteggi ad ogni subtest. Sul
grafico, inoltre, € stata sovraimposta una linea (rossa) che indica di quanti punti &
risultata la differenza tra la baseline e follow-up. L’asse delle y (di destra) riporta i

punteggi mentre quello di sinistra i punti ai vari subtest.

Dal confronto dei risultati pre e post trattamento, prendendo in esame i Punteggi

Grezzi (Fig. 1), & evidente, per il soggetto “A”, un miglioramento a seguito del
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trattamento nei subtest Cognitivo Verbale/Preverbale (da 15 a 26), Linguaggio
Ricettivo (da 2 a 13), Motricita Fine (da 20 a 30), Motricita Globale (da 24 a 27),
Imitazione Visuo-Motoria (da 6 a 14), Espressione Emotiva (da 9 a 15), mentre ha
ottenuto solo un leggero incremento nei subtest Linguaggio Espressivo (da 2 a 3)
e Reciprocita Sociale (da 12 a 13) ed un peggioramento in Comportamenti Motori

Caratteristici (da 19 a 17) e Comportamenti Verbali Caratteristici (da 10 a 7).
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Figura 1. Comparazione dei Punteggi Grezzi ottenuti dal soggetto "A" nel PEP3
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L’esame dei Ranghi Percentili (Fig. 2), che indicano la percentuale dei soggetti
del campione di standardizzazione con autismo che si trova a livello o al di sotto
di uno specifico punteggio grezzo, evidenzia un miglioramento del soggetto nei
subtest Cognitivo Verbale/Preverbale (da 24 a 52), Linguaggio Ricettivo (da 14 a

48), Motricita Fine (da 24 a 59), Imitazione Visuo-Motoria (da 22 a 59) ed
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Espressione Emotiva (da 45 a 68). In riferimento ai subtest Linguaggio
Espressivo, Motricita Globale ¢ Reciprocita Sociale il soggetto “A” ottiene un
piccolo incremento (rispettivamente da 21 a 28, da 59 a 65 e da 50 a 59) mentre si
evidenzia un peggioramento nei subtest Comportamenti Motori Caratteristici (da
39 a 33) e Comportamenti Verbali Caratteristici (da 25 a 23) come gia mostrato

dall’analisi dei Punteggi Grezzi.
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Figura 2. Comparazione dei Ranghi Pevcentili ottenuri dal soggetto "A" nel PEP3

L’analisi dei punteggi di Eta di Sviluppo (Fig. 3), che indica I’eta corrispondente
al punteggio grezzo raggiunto da un bambino, per ciascuno dei domini evidenzia
un miglioramento, dopo il trattamento, nei subtest Cognitivo Verbale/Preverbale

(da 17 a 26), Linguaggio Ricettivo (da <12 a 20), Motricita Fine (da 22 a 30),
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Motricita Globale (da 30 a 33) e Imitazione Visuo-Motoria (da 21 a 30) ma non

mostra alcun tipo di cambiamento per il Linguaggio Espressivo (entrambi <12).

Eta di Sviluppo A
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Figura 3. Comparazione dei punteggi di Eta di Sviluppo ottenuti dal soggetto "A'" nel PEP3

Nella valutazione dei Punteggi Standard, utilizzati per calcolare i ranghi percentili
dei punteggi compositi (Fig. 4), il soggetto “A” ha ottenuto un leggero incremento
nei subtest Cognitivo Verbale/Preverbale (da 8 a 9) e Reciprocita Sociale (da 10 a
11). Un pitu ampio miglioramento € invece presente nei subtest Linguaggio
Ricettivo (da 7 a 9), Motricita Fine (da 8 a 11), Imitazione Visuo-Motoria (da 8 a
11) ed Espressione Emotiva (da 10 a 12). Nessun miglioramento, invece, é
presente nei subtest Linguaggio Espressivo (entrambi 7) e Motricita Globale

(entrambi 12). | dati mostrano un dato in controtendenza, ovvero un
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peggioramento delle prestazioni nei subtest Comportamenti Motori Caratteristici

(da 10 a 8) e Comportamenti Verbali Caratteristici (da 10 a 7).

Punteggi Standard A
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Figura 4. Comparazione dei Punteggi Standard ottenuti dal soggetto "A" nel PEP3

Dall’analisi dei punteggi Compositi, la Comunicazione (C) passa da un punteggio
di 22 a 25. Questo punteggio valuta 1’abilita del bambino di parlare, ascoltare,
leggere e scrivere. Il secondo punteggio composito della Motricita (M) sembra
seguire un andamento positivo di miglioramento post-trattamento con un
passaggio di punteggio da 28 a 34, mostrando un incremento maggiore rispetto
alla Comunicazione. Nello specifico, il punteggio composito (M) valuta la

competenza motoria, le coordinazioni mano-occhio e i movimenti grosso-motorio.

125



Infine, I’'indice che fornisce una misura dei comportamenti inappropriati del
bambino nelle interazioni sociali, nel linguaggio idiosincratico e nei
comportamenti ripetitivi e stereotipati (Comportamenti Disadattivi — CD), ha
evidenziato, un decremento quindi un lieve peggioramento con un punteggio che

passa da 40 a 38.

L’eta di sviluppo riferita all’area della Comunicazione passa da 13 a 19 mentre

I’eta di sviluppo riferita all’area della Motricita passa da 24 a 31.

Come per il soggetto “A”, anche per il soggetto “B”, abbiamo comparato i
risultati ottenuti al PEP3 pre-trattamento (baseline) effettuati a giugno 2012 con

quelli post-trattamento (follow-up) effettuati a gennaio 2013.

Soggetto “B”

Alla prima valutazione (baseline), il soggetto “B” presenta un quadro generale
migliore rispetto al soggetto “A”. Infatti, i livelli adattivi di sviluppo mostrano un
punteggio che rientra nel range definito “lieve”. Questo punteggio é la somma dei
punteggi ai subtest Cognitivo Verbale/Preverbale, Linguaggio Espressivo,
Linguaggio Ricettivo, Motricita Globale, Reciprocita Sociale e Comportamenti
Motori Caratteristici. Per quanto riguarda 1’Espressione Emotiva, il livello
adattivo di sviluppo € ‘“adeguato” mentre e “moderato” in Motricita Fine,

Imitazione Visuo-Motoria e Comportamenti Verbali Caratteristici.
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L’eta di sviluppo riferite all’area della Comunicazione e della Motricita
presentano punteggi che si riferiscono ai 38 e ai 20 mesi, quindi di molto inferiori
(specialmente per la Motricita) rispetto all’eta cronologica del soggetto “B” che al

momento della somministrazione del test era di 50 mesi.

Il profilo del soggetto “B”, alla baseline, mostra maggiori abilita nelle aree della
Comunicazione rispetto alle aree della Motricita che presentano un Punteggio
Grezzo con una differenza di 13 punti a favore della Comunicazione. All’interno
dell’area della Motricita il soggetto ha mostrato avere maggiori difficolta nel
subtest Motricita Fine. Il livello adattivo di sviluppo, nonostante la differenza
riscontrata, cade nel range “lieve” per entrambe le abilita mentre i Comportamenti

Disadattivi sono situati all’interno del range “adeguato”.

Tabella 2. Dati relativi ai punteggi ottenuti dal soggetto "B" al PEP-3

SOGGETTO "B"
PUNTEGGI GREZZI ETA DI SVILUPPO {MESI) RANGHI PERCENTILI PUNTEGGI STANDARD

BASELINE FOLLOW-UP BASELINE FOLLOW-UP BASELINE FOLLOW-UP BASELINE FOLLOW-UP
SUBTEST
Cvp a7 54 52 49 83 83 14 14
LE 35 36 34 40 85 83 15 14
LR 30 36 29 56 81 90 14 14
MF a2 38 a2 46 59 S0 11 13
MG 30 28 24 34 30 69 13 12
VM 17 19 3 a0 74 88 13 13
EE 21 19 37 91 15 14
RS 18 20 86 86 13 13
CMC 28 29 88 95 14 14
cvC 17 16 62 96 12 12
COMPOSITI
Comunicazione 43 42
Motricita 37 38
Comportamenti
Disadattivi 34 58

PEP 3 Profilo Psicoeducativo 3; CVP Cogitivo Verbale/Preverbale, LE Linguaggio Espressivo, LR Linguaggio Ricettive, MF Motricita Fine, MG
Motricita Globale, IV Imitazione Visuo-Motoria, EE Espressione Emotiva, RS Reciprocita Sociale, CMC Comportamenti Motori Caratteristici, CVC
Comportamenti Verbali Caratteristici,
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Lo studio dei Punteggi Grezzi (Fig. 5) evidenzia come il soggetto “B” abbia
ottenuto un leggero incremento nei subtest Linguaggio Espressivo (da 35 a 36),
Imitazione Visuo-Motoria (da 17 a 19), Reciprocita Sociale (da 18 a 20) e
Comportamenti Motori Caratteristici (da 28 a 29). Un punteggio leggermente piu
elevato nei subtest Cognitivo Verbale/Preverbale (da 47 a 54), Linguaggio
Ricettivo (da 30 a 36) e Motricita Fine (da 32 a 38) mentre un punteggio piu
basso, dopo il trattamento, e stato riscontrato nei subtest Motricita Globale (da 30
a 28), Espressione Emotiva (da 21 a 19) e Comportamenti Verbali Caratteristici

(da 17 a 16).
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Figura 3. Comparazione dei Punteggi Grezzi attenuti dal soggetto "B" nel PEP3
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Se si prende in esame I’Eta di Sviluppo (Fig. 6) € evidente la presenza per il
soggetto “B” di un peggioramento nel punteggio al subtest Cognitivo
Verbale/Preverbale successivo al trattamento (da 52 a 49), un aumento nei subtest
Linguaggio Espressivo (da 34 a 40) e Motricita Globale (da 24 a 34) e un aumento
molto piu elevato si é riscontrato nei subtest Linguaggio Ricettivo (da 29 a 56),

Motricita Fine (da 32 a 46) e Imitazione Visuo-Motoria che passa da 3 a 40 punti.
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Figura 6. Comparazione dei punteggi di Eta di Sviluppo ottenuti dal soggetto "B" nel PEP3

Se prendiamo in esame 1 Ranghi Percentili (Fig. 7), il soggetto “B” non mostra
alcun miglioramento nei subtest Cognitivo Verbale/Preverbale e Reciprocita
Sociale. Inoltre e presente un leggero peggioramento in Linguaggio Espressivo
(da 85 a 83) e il peggioramento e piu grande se si prende in esame i subtest

Espressione Emotiva (da 97 a 91) e Motricita Globale (da 80 a 69). Mostra,
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invece, un aumento della performance in Linguaggio Ricettivo (da 81 a 90),

Motricita Fine (da 59 a 90),

Imitazione Visuo-Motoria (da 74 a 88),

Comportamenti Motori Caratteristici (da 88 a 95) e Comportamenti Verbali

Caratteristici (da 62 a 96).
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Figura 7. Comparazione dei Ranghi Percentili ottenuti dal soggetio "B" nel PEP3

| Punteggi Standard (Fig. 8) del soggetto “B” mostrano un andamento stabile

riguardo i subtest Cognitivo Verbale/Preverbale, Linguaggio Ricettivo, Imitazione

Visuo-Motoria, Reciprocita Sociale, Comportamenti Motori Caratteristici e

Comportamenti Verbali Caratteristici. Dopo il trattamento, il soggetto presenta un

decremento dei punteggi nei subtest Linguaggio Espressivo (da 15 a 14),
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Motricita Globale (da 13 a 12) ed Espressione Emotiva (da 15 a 14) mentre

solamente il dominio di Motricita Fine ottiene un miglioramento da 11 a 13 punti.

Punteggi Standard B
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Figura & Comparazione dei Puntegal Standard ottenuti dal soggetto "B" nel PEP3

Il soggetto “B” ha inoltre ottenuto nei punteggi compositi della Comunicazione un
decremento passando da un punteggio di 43 a 42 mentre per i punteggi compositi
di Motricita e dei Comportamenti disadattivi vediamo un aumento dei punteggi
rispettivamente da 37 a 38 e da 54 a 58 che segnalano un miglioramento in queste

aree.

L’eta di sviluppo, del soggetto “B”, riferita all’area della Comunicazione passa da

38 a 48 mentre 1’eta di sviluppo riferita all’area della Motricita passa da 20 a 40.

131



4.7 Discussione

Lo studio dei due soggetti con diagnosi di autismo e stato effettuato prendendo in
esame diversi parametri del PEP3 come il Punteggio Grezzo, I’Eta di Sviluppo, il
Rango Percentile e i Punteggi Standard (Chen et al., 2011; Paynter et al., 2012;

Brunero et al., 2014).

Dalle ricerche presenti in letteratura si evince che i Punteggi Grezzi ¢ 1’Eta di
Sviluppo sono gli indicatori piu utili per tracciare i cambiamenti dei profili di

funzionamento dei soggetti nel tempo (Schopler, 2005; Chen et al., 2011).

I1 soggetto “A” diagnosticato con un Autismo Infantile (F84.0) mostra, alla prima
valutazione, un comportamento attentivo instabile con difficolta nella
comunicazione manifestando carenze lessicali e ipotonia oro-labiale e imprecisa
articolazione linguale. 1l soggetto mostra, inoltre, aperture sociali legate a interessi

e richieste personali e non sempre la mimica facciale e adeguata alle situazioni.

Il punteggio ottenuto alla scala Leiter-R mostra un quoziente intellettivo breve di
77 classificando il soggetto ad un “livello cognitivo borderline” (tra 70 e 79). Il
punteggio al test ADOS lo inserisce all’interno della classificazione nosografica di

“Autismo”.
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Dall’analisi dei dati riferiti ai Punteggi Grezzi e all’Eta di Sviluppo ottenuti dal
soggetto “A”, dopo un periodo di 9 mesi di trattamento individualizzato, si evince
che ha ottenuto miglioramenti in tutte le aree indagate dal PEP3 (in misura minore
il Linguaggio Espressivo) fatta eccezione i Comportamenti Motori Caratteristici e

i Comportamenti Verbali Caratteristici.

I Comportamenti Motori Caratteristici fanno riferimento a comportamenti tattili e
sensoriali mentre i Comportamenti Verbali Caratteristici alle abilita del bambino
di parlare in modo appropriato con minime ripetizioni € minima presenza di suoni

senza significato.

Il soggetto, inoltre, ha mostrato un miglioramento nei livelli adattivi di sviluppo in
tutti i subtest, passando da una valutazione definita “grave” ad una definita
“moderata”. Questo € vero per tutti i subtest tranne che per i Comportamenti
Verbali Caratteristici che hanno subito, al contrario, un peggioramento passando

da “moderato” a “grave”.

Prendendo in considerazione I’Eta di Sviluppo complessiva, il soggetto “A”
ottiene un punteggio di 19 mesi per I’area della Comunicazione (ottenendo un
miglioramento di 6 punti rispetto alla baseline) e 31 mesi per I’area della
Motricita (ottenendo un miglioramento di 7 punti rispetto alla baseline). A
confronto con I’eta cronologica di 50 mesi, mostra ancora, come punto di
debolezza, la comunicazione rispetto le aree della motricita anche se il livello

adattivo di sviluppo per questi indici € per entrambi “moderato”.
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Infine, il test evidenzia al follow-up un peggioramento dei Comportamenti
Disadattivi passando da un punteggio di 40 a 38 con particolare peggioramento
delle performance nei Comportamenti Motori Caratteristici e Comportamenti

Verbali Caratteristici.

11 soggetto “B” presenta un Disturbo Generalizzato dello Sviluppo Non Altrimenti
Specificato (F84.9) con un linguaggio espressivo adeguato in relazione al versante
fonetico-fonologico e sintattico. L’algoritmo diagnostico dell’ADOS ha posto il

soggetto all’interno dello Spettro Autistico.

La valutazione cognitiva, effettuata con il test WPPSI, ha riportato un Quoziente
Intellettivo Totale di 100 (medio) mentre il Quoziente Intellettivo Verbale é

risultato di 84.

Prendendo in considerazione i Punteggi Grezzi, dopo un periodo di trattamento
individualizzato della durata di 7 mesi, si evince che il soggetto “B” ha ottenuto
miglioramenti complessivi nei subtest del PEP3 tranne che nella Motricita
Globale, nella Espressione Emotiva e nei Comportamenti Verbali Caratteristici.
Nell’Eta di Sviluppo, riferita ai subtest, & passato da un punteggio di 52 a 49 nel
subtest Cognitivo Verbale/Preverbale mentre gli altri subtest hanno ottenuto un

miglioramento.

Nel follow-up, il soggetto “B” ha ottenuto punteggi adattivi di sviluppo piu
eterogenei rispetto alla baseline: non sono state riscontrate variazioni riferite ai

subtest Cognitivo Verbale/Preverbale, Linguaggio Espressivo, Espressione

134



Emotiva e Reciprocita Sociale, mentre ha ottenuto miglioramenti passando da
“lieve” ad “adeguato” nei subtest Linguaggio Ricettivo e Comportamenti Motori
Caratteristici. Miglioramenti piu ampi, passando da un livello adattivo di sviluppo
da “moderato” ad “adeguato” sono stati riscontrati in Motricita Fine e in
Imitazione Visuo-Motoria passando da “moderato” a “lieve” mentre un
peggioramento con il passaggio da “lieve a “moderato” € evidente in Motricita

Globale.

Prendendo in considerazione I’Eta di Sviluppo complessiva, il soggetto “B” ha
ottenuto un punteggio di 48 mesi per I’area della Comunicazione (ottenendo un
miglioramento di 10 punti rispetto alla baseline) e 40 mesi riguardo I’area della
Motricita (ottenendo un miglioramento di 20 punti rispetto alla baseline) a
confronto con 1’eta cronologica di 58 mesi. Il soggetto mostra come punto di
debolezza la Motricita rispetto le aree della Comunicazione, che rimangono stabili

a un livello adattivo di sviluppo “lieve”.

Attraverso 1’analisi dei punteggi compositi dei Comportamenti Disadattivi, il
soggetto ha ottenuto un peggioramento delle performance passando da un livello
adattivo di sviluppo da “adeguato” a “lieve”. Il peggioramento del punteggio
composito dei Comportamenti Disadattivi € dovuto ad un peggioramento delle
performance nell’area riferita all’Espressione Emotiva mentre le altre aree
componenti il punteggio composito dei Comportamenti Disadattivi (Reciprocita
Sociale, Comportamenti Motori Caratteristici e Comportamenti Verbali

Caratteristici) rimangono stabili dalla prima alla seconda valutazione.
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In conclusione possiamo affermare che entrambi i soggetti, nel follow-up, hanno
ottenuto un miglioramento nella maggior parte delle aree indagate dal PEP3 e cio
dimostra, in linea generale, 1’efficacia del trattamento psicoeducativo
individualizzato a cui sono stati sottoposti i due soggetti presi in carico dal Centro
per la Diagnosi, la Cura e lo Studio dei Disturbi della Comunicazione e della

Socializzazione dell'Ausl di Parma.

| futuri interventi cui il soggetto “A”, potra essere sottoposto stando ai risultati
della comparazione tra baseline e follow-up, dovrebbero focalizzarsi
prevalentemente sul linguaggio e sulla comunicazione lavorando in piccoli gruppi
con altri bambini ma anche attraverso la continuazione del trattamento logopedico
bisettimanale (cui & gia sottoposto). Infine, accanto al lavoro sull’area della
comunicazione, particolare attenzione dovra essere rivolta al trattamento dei
Comportamenti Disadattivi che se non contenuti e gestiti potrebbero costituire un
importante problema soprattutto in contesti sociali, come ad esempio la scuola. Il
lavoro sui comportamenti problema dovra essere fatto anche con i genitori, al fine
di non attuare degli stili educativi che in qualche modo possano rafforzare e non

inibire questi comportamenti.

Per quanto riguarda il soggetto “B”, che ha mostrato particolare debolezza
nell’area della Motricita, una possibilita di una futura integrazione dell’intervento
potrebbe essere la partecipazione ad attivita di tipo sportivo con lo scopo di
favorire la coordinazione motoria e la socializzazione nei contesti naturali di vita,

cosi come in terapia, I’impiego di giochi che richiedono 1’utilizzo di abilita
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manuali. Inoltre, avendo ottenuto bassi punteggi nell’arca dell’Espressione
Emotiva, il suggerimento potrebbe essere quello di integrare, all’interno del
trattamento individualizzato, sedute specifiche sul riconoscimento degli stati
emotivi propri e altrui, singolarmente o in piccoli gruppi di 2 o 3 bambini,
utilizzando come strumento aggregante la musica, la pittura o la preparazione, per
esempio, di semplici ricette che potrebbero anche incentivare lo sviluppo della

motricita fine e delle autonomie.
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Conclusioni

L’Autismo e 1 Disturbi dello Spettro Autistico rappresentano un disordine
estremamente complesso che comportano necessita di intervento che variano
notevolmente tra un soggetto e I’altro. Gli ultimi settant’anni di ricerche
scientifiche e cliniche hanno visto il susseguirsi di diversi approcci teorici per la
ricerca di indici significativi per una diagnosi precoce, di scale di valutazione in
grado di misurare indici diagnostici ed un valido trattamento che permetta di
migliorare il benessere e lo sviluppo dei soggetti con autismo.

Ogni soggetto autistico mostra caratteristiche e competenze diverse ed e proprio a
causa dell’eterogeneita di questo disturbo che & complicato giungere a conclusioni

eziopatogenetiche comuni.

I casi presi in esame nell’elaborato di tesi hanno voluto essere esemplificativi di
come sia possibile valutare 1’esito di un trattamento individuale e personalizzato. |
limiti di questa ricerca sono sicuramente 1’assenza di un campione piu vasto che
permetta di trarre conclusioni che valgono per una piu ampia popolazione. Per
poter affermare che un trattamento sia realmente valido occorre aumentare il
numero del campione rappresentativo, utilizzare un’analisi statistica appropriata
ed evidenziare eventuali differenze tra il gruppo di controllo oppure tra le varie

tipologie di trattamento.

Sebbene la ricerca presenti dei limiti, per quanto riguarda la validita e 1’utilita del

PEP3 possiamo concludere, in accordo con i numerosi dati presenti in letteratura,
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sull’efficacia di questo test sia sull’outcome degli effetti ottenuti dai trattamenti
(Chen et al., 2011; Brunero et al., 2014; Paynter et al., 2012; Panerai, Ferrante e
Caputo, 1997; Ozonoff e Catcart, 1998) sia riguardo la capacita dello strumento di
sviluppare programmi d’intervento che si basano sulle capacita emergenti dei
soggetti costruendo un Piano Educativo Individualizzato. 1l punto di forza del
PEP3 é rappresentato dalla creazione di un programma di intervento che inizia ad
un livello appropriato per il singolo soggetto, oltre a quantificare il totale dei
comportamenti inusuali o disfunzionali che indicano la gravita delle difficolta
comportamentali (SINPIA, 2005). Partendo da queste premesse si puo concludere
che il PEP3 debba essere considerato uno strumento che pud accompagnare ogni
bambino con una diagnosi di Disturbo dello Spettro Autistico al fine di lavorare

sia sui punti di debolezza ma anche sui suoi punti di forza.

Il PEP3 come strumento, oltre alla definizione di un programma di intervento, si
presta anche per ricerche di tipo scientifico che possono focalizzarsi su diversi
aspetti deficitari nel Disturbo dello Spettro Autistico. Possibili ricerche future
potrebbero comparare i punteggi ottenuti al PEP3 con altri test piu specifici al fine
di delineare un quadro sempre piu ricco del funzionamento di bambini con

diagnosi di autismo.
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