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Perché?

Per dare al medicl e ai cittadini una
guida che li aiuti a distinguere

le terapie vere

dalle ferapie illusorie e pericolose
(effetto placebo)
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Impariamo dagli errori del
OAsSSAto

» Salassoterapia per | feritl
» Parentectomiac

= Cura della madre per guarire |l
figlio




EBM passaggio obbligato

Per non ripetere gli errori del
oassato e del presente

Per non passare da illusione a
illusione col rischio di “terapie” solo

dannose Non guardare

¢ % Indietro ci sei gia
tato...




EBM passaggio obbligato

Per chiarire le idee su cio che &
realmente utile nel momento
presente con I'impegno ad una
revisione programmata perché lo
ricerca evolve e cio che si dice
ora puo diventare rapidamente
obsoleto




EBM

Cio che I'evidenza delle prove ci
dice essere efficace deve essere
garantito a futti a spese del
contribuente (Sanita, Scuolag,
Servizi sociali
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EBM

E efico garantire a TUTTI cid che la
EBM ci dice essere risultato
realmente efficace




Linea Guida 21

Esame delle proposte
terapevutiche di tipo
biochimico-biologico

Conclusiont:

Impotenza totale della
medicino

al momento attuale




La medicina € da buttare?

NO!l

Necessita di fare ricerca per
frovare un aiuto vero anche
dalla biologia, in analogia con
quanto avviene in altri campl
della medicina (es. delirio e
allucinazioni) -




Riablilitazione
branca della Medicina

- Interventi non farmacologici 25

- Risultati ricerca di letteratura 25

- Interventi mediati dai genitori 25

- Interventi comunicativi 32

- Supporto per le abilita comunicative 32

- Interventi per la comunicazione sociale e I'interazione 36
- Programmi educativi 41

- Interventi comportamentali e psicologici strutturati 43
- Programmi intensivi comportamentali 43

- Interventi per comportamenti specifici 56

- Terapia cognitivo comportamentale 59

- Auditory integration training 61

- Musicoterapia 62

- Problemi del sonno 63

- Comunicazione facilitata 64




Medicina riabilitativa

Educazione?

Non completa sovrapposizione

Ma ampia intersezione




LG 21

| programmi di intervento mediati dai genitori sono
raccomandati nei bambini e negli adolescenti con
disturbi dello spettro autistico, poiché sono interventi
che possono migliorare la comunicazione sociale e i
comportamenti problema, aiutare le famiglie a
interagire con i loro figli, promuovere |o sviluppo e
I'incremento della soddisfazione dei genitori, del loro
empowerment e benessere emotivo.




Scultura nell’area gioco della
Scuola Ortogenetico
“Monumento alla madre di
pietra”

Universita di Chicago




LG 21

L' utilizzo di interventi a supporto della comunicazione
nei soggetti con disturbi dello spettro autistico, come
quelli che utilizzano un supporto visivo alla
comunicazione, € indicato, sebbene le prove di
efficacia di questi interventi siano ancora parziali. |l
loro utilizzo dovrebbe essere circostanziato e
accompagnato da una specifica valutazione di
efficacia

(relazioni di Adriano Monica e Sara Bellinazzi)
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LG 21

Gli interventi a supporto della comunicazione sociale
vanno presi in considerazione per i bambini e gli
adolescenti con disturbi dello spettro autistico; la
scelta di quale sia l'intfervento piu appropriato da
erogare deve essere formulata sulla base di una
valutazione delle caratteristiche individuali del
soggetto.
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LG 21

Secondo il parere degli esperti, € consigliabile adattare
I'’ambiente comunicativo, sociale e fisico di bambini e
adolescenti con disturbi dello spettro autistico: le
possibilitd comprendono fornire suggerimenti visivi,
ridurre le richieste di interazioni sociali complesse,
seguire una routine, un programma prevedibile e
utilizzare dei suggerimenti, minimizzare le stimolazioni
sensoriali disturbanti.




LG 21

Il programma TEACCH ha mostrato, in alcuni studi di
coorte, di produrre miglioramenti sulle abilitd motorie,
le performance cognitive, il funzionamento sociale e
la comunicazione in bambini con disturbi dello spettro
autistico, per cui € possibile ipotizzare un profilo di
efficacia a favore di tale intfervento, che merita di
essere approfondito in ulteriori studi.

TEACCH

Autism Program

Services Across the L UE';;J.-;H




LG 21

Tra i programmi intensivi comportamentali |l
modello piu studiato e I'analisi
comportamentale applicata (Applied
pehaviour intervention, ABA): gli studi
sostengono una sua efficacia nel migliorare

» e abilita intellettive (Ql)
= || linguaggio
®» | comportamenti adattativi
nei bambini con disturbi dello spettro auftistico




LG 21

Le prove a disposizione, anche se
non definitive, consentono di
consigliare |'utilizzo del modello
ABA nel frattamento dei bambini
con disturbi dello spettro aufistico.




LG 21

Dai pochi studi finora disponibili emerge comunque un
trend di efficacia a favore anche di altri programmi
intensivi altrettanto strutturati, che la ricerca dovrebbe
approfondire con studi randomizzati controllati (RCT)
finalizzati ad accertare, attraverso un confronto
diretto con il modello ABA, quale trai vari programmi
sia il piu efficace.




LG 21

E presente un’ampia variabilitd a livello individuale
negli esiti ottenuti dai programmi intensivi
comportamentali ABA; & quindi necessario che venga
effettuata una valutazione clinica caso-specifica per
monitorare nel singolo bambino I'efficacia
dell’'intervento, ossia se e quanto questo produca i
risultati attesi.




LG 21

Gli interventi comportamentali dovrebbero essere presi
in considerazione in presenza di un ampio numero di
comportamenti specifici di bambini e adolescenti con
disturbi dello speftro autistico, con la finalita sia di
ridurre la frequenza e la gravita del comportamento
specifico sia di incrementare lo sviluppo di capacita
adattative.




LG 21

Siraccomanda di non utilizzare la
comunicazione facilitata come
Mezzo per comunicare con
bambini e adolescentl con disturbi
dello spettro autistico.




Grafico su cio che si infende per
terapio

Behavioral, Educational, Medical, Allied Health, and Complementary and Alternative Medicine Interventions for ASD @

Targeted outcome in Functional outcome outside
the treatment setting the treatment setting

Patients < 2 /_ \ /_ \
LanguageiC ommunicatiol

n

yrs. at riskfor Aaptive Independence
diagnosis of
ASD Academic Skill Development Lonu't"?"“
@ s outcomes include
Choice of @ _ . @ : g @ quality of life,
- therapeutic i MaladaptiveBehaors |77 il L o . socialintegration
modalities and appropriate
Distrezs 3 1 level of
A Paychal Iel |-k '
Patients 2-12 @ s bl independence
_vis Lrlaptive Skillz Development
diagnosed

Fsychaosocial Adaptation

with ASD \ Social SkillsAnteraction /

' 3

Individual and
Therapeutic
Characteristics




Terapia = Educazionee

» |'Educazione ha delle intersezioni con la terapia, ma
ha anche una sua autonomia dalla medicina
riabilitativa.

» Ogni apprendimento e utile per la qualita della vita,
anche se non e di entita tale da assumere un
significato terapeutico.
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Musicoterapiae
FEducazione musicalelll

LG21

Non ci sono prove scientifiche sufficienti a formulare

una raccomandazione sull’utilizzo della musicoterapia
nei disturbi dello spettro autistico




Compito per il Governo

Alla LG del Ministero della Salute
dovrebbe seguire una LG del
Ministero dell’lstfruzione specifica
per I'Educazione




LEGGE 18 agosto 2015, n.
134

“Il provvedimento e frutto di un lavoro lungo e faticoso
dei Relatori (Sen. Padua e Sen. Romano) e della
Commissione Igiene e Sanita del Senato, che ha fatto
decine di audizioni sul tema per due anni. La legge
rappresenta I’'anello di congiunzione fra la Linea
Guida 21 1SS del 2011 e le Linee di indirizzo della
Conferenza Unificata (Ministero della salute, MIUR,
Regioni ed Enti Locali) del 2012 ed i prossimi Livelli
Essenziali di Assistenza (LEA).




Art 1
Finalita

La presente legge, in conformitd a quanto previsto
dalla risoluzione dell' Assemblea generale delle Nazioni
Unite n. A/RES/67/82 del 12 dicembre 2012 sui bisogni
delle persone con autismo, prevede interventi
finalizzati a garantire la tutela della salute, |l
miglioramento delle condizioni di vita e l'inserimento
nella vita sociale delle persone con disturbi dello
spettro autistico.
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Art. 2
Linee guido

L'lstifuto superiore di sanitd aggiorna le Linee guida sul
trattamento dei disturbi dello spettro autistico in tutte
le etd della vita sulla base dell'evoluzione delle
conoscenze fisiopatologiche e terapeutiche derivanti
dalla letteratura scientifica e dalle buone pratiche

nazionali ed infernazionali.




Art. 3
Politiche regionali in materia di
disturbi dello spettro aufistico

Vengono indicate le politiche regionali in materia di
disturbi dello spettro autistico, facendo salvo il rispetto
degli equilibri di finanza gia programmati, e tenuto
conto del Patto per la salute 2014-2016. le politiche
regionali dovranno conseguire. La patologia e stata
quindi inserita nei cd Lea (livelli essenziali di
assistenza).




Le Regioni si dovranno far
carico delle prestazioni relative
q:

= diagnosi precoce

» cura e al frattamento individualizzato impiegando
metodologie e strumenti basati sulle piu
avanzate evidenze scientifiche.

» d) la promozione dellinformazione e l'introduzione di
un coordinatore degli interventi multidisciplinari;




La legge contiene, inoltre, un'elencazione analitica, articolata in
ofto punti, degli obiettivi che le politiche regionali dovranno
conseguire.

» ) la qualificazione dei servizi di cui al presente comma
costituiti da unita funzionali multidisciplinari per la cura e
I'abilitazione delle persone con disturbi dello spetfro autistico;

SN—

la formazione degli operatori sanitari di neuropsichiatria
infantile, di abilitazione funzionale e di psichiatria sugli
strumenti di valutazione e sui percorsi diagnostici, tferapeutici e
assistenziali basati sulle migliori evidenze scientifiche disponibili;

» ) la definizione di equipe fterritoriali dedicate, nellambito dei
servizi di neuropsichiatria dell'eta evolutiva e dei servizi per
I'eta adulta, che partecipino alla definizione del piano di
assistenza, ne valutino I'andamento e svolgano attivita di
consulenza anche in sinergia con le altre attivita dei servizi
stessi;




e) la promozione del coordinamento degli interventi e
dei servizi di cui al presente comma per assicurare la
continuita dei percorsi diagnostici, terapeutici e
assistenziali nel corso della vita della persona;

f) lincentivazione di progetti dedicati alla formazione
e al sostegno delle famiglie che hanno in carico
persone con disturbi dello spettro autistico;

g) la disponibilita sul territorio di strutture
semiresidenziali e residenziali accreditate, pubbliche e
private, con competenze specifiche sui disturbi dello
spettro autistico in grado di effeffuare la presa in
carico di soggetti minori, adolescenti e adulti;

h) la promozione di progetti finalizzati all'inserimento
lavorativo di soggetti adulti con disturbi dello spettro
autistico, che ne valorizzino le capacita.



L'art. 4

"Aggiornamento delle linee di
Indirizzo del Ministero della
salute”

con cadenza triennale, fissa il primo adempimento in
120 giorni decorrenti dall'aggiornamento dei Leq,
prescritto all'art. 3 comma 1.




Art. 5
Attivita diricerco

Il Ministero della salute promuove lo sviluppo di progetti
di ricerca riguardanti la conoscenza del disturbo dello
spettro autistico e le buone pratiche terapeutiche ed
educative.
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L'art. 6

Reca, infine, la clausola di invarianza finanziaria, in
conformita della quale dall'attuazione della nuova
legge non dovranno derivare ulteriori oneri per la
finanza pubblica.




Livelli Essenziall di Assistenza

» Previsto lo stanziamento di 50.000.000 milioni di euro
per |'attuazione della legge 134 per |I'autismo.

» 2 milioni per laricerca sulla diagnosi precoce dell’lSS
inserimento dello screening sull’autismo obbligatorio
nella prossima convezione con i pediatri di fiducia;




Livelli Essenziall di Assistenza

» |[stituzione dell’osservatorio nazionale sull’autismo per
iniziativa congiunta Ministero Salute e MIUR;

= ntegrazione a livello generale dei programmi e
coordinamento a livello di singolo caso fra le diverse
agenzie pubbliche che devono prendersi carico della
persona con autismo.

o Ministero

Istruzione




Grazie per |'ascolto

Le prossime puntate al
forum

Autismo-scuolo

WwWwW.autismo33.it




Daniela Mariani Cerati
e Sonia Zen

= Www.angsa.it

» www.angsavenetoonlus.org

» www.autismo33.it

= www.autismotv.it

= Youtube:angsaerl

= Facebook: Angsa Associazione Nazionali Genitori
%/ogg?’rh aufistici, Angsa Emilia-Romagna, Amici di Angsa
eneto
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