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L'INTERVISTA kil COSTANZA COLOMBI*

«I disturbi autistici si battono sul nascere»

Sbarca in Ticino un nuovo modello di intervento sviluppato per i bambini dai 6 mesi

Sconquasso & la parola glusta per deﬁnu'e I'arrivo di un bimbo in una famiglia.
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dicato a loro (UNIS): in un anno e mezzo ne ha incontrati una novantina. I ri-
cercatorisottolineano con forzal'importanza delle diagnosi precocissime e pre-
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logie diintervento terapeutico, come I'Early Start Den-

ver Model (ESDM), un modello sviluppato specificatamente per i bambini nel-

le prime fasi di vita (viene sperimentato a partire dai sei mesi e pare dare dei

risultati molto positivi). In Ticino tale metodo non & diffuso cosil'Organizzazio-

ne sociopsichiatrica cantonale ha deciso di invitare a Lugano, questa settima-

na, unadelle massune esperte in materia per presentarlo (leggi articolo in bas-

50).Sitratta di Costanza Colombi, professoressa nel Dipartimento di psichiatria
" dell'Universita del Michigan. L'abbiamo intervistata.

ROMINA BORLA
il Dottoressa Colombi, cos’eVautismo?
«Lautismo & un disturbo del neurosvi-
luppo con esordio infantile - i segnali
emergono nei primi anni di vita - che
prevede un ampio spettro di manifesta-
zioni cliniche, tant' che oggi é pili corret-
to dire disturbi dello spettro autistico (in
inglese autistic spectrum disorders o
ASD). A questo disturbo si associano
comportamenti atipici in differenti am-
biti. In primo luogo si presentano difficol-
ta a livello della comunicazione e della
relazione. llbambino infattimostraunri-
tardo del linguaggio o perde un linguag-
gio gia acquisito. Anche la comunicazio-
ne nonverbale e ridotta. Il contatto visivo
¢limitato, le espressioni del visoridotte. Il
piccolo usamimica e gestualita in modo
atipico. Inoltre ha difficolta ad integrare
le diverse modalita di comunicazione.
Soprattutto fa fatica a cercare l'altro, ad
iniziare un'interazione. In seconda bat-

II ruolo del vaccini
Non c¢’é alcuna relazione
tra vaccini e autismo. Studi
statunitensi hanno eviden-
ziato che esiste un’inciden-
za maggiore del disturbo
nei bambini non vaccinati

tuta chi é affetto da ASD mostra compor-
tamenti ristretti eripetitivi, ad esempiolo
sfarfallio continuo delle braccia oltre il
periodo che lo prevede come naturale
(18-24 mesi). Un bambino autistico pud
manifestare un interesse specifico per
parti di oggetti (ad esempio invece di gio-
care con lamacchinina in modo flessibi-
le siconcentrasulle ruote), odori oppure
materiali particolari (se li sfrega in conti-
nuazione sullafacciaosul corpo). Fauna
gran fatica ad accettare il cambiamento,
nelle transizioni diluogo e di attivita».
Per quello cheriguardal'aggressivita?
«Il comportamento aggressivo non fa
parte del nucleo dei sintomi e nei picco-
lini si presentararamente. Meglio, si pre-
senta come nei bambini a sviluppo tipi-
co. Ma emerge nel corso dello sviluppo,
soprattutto in mancanza di capacita co-
municative e di trattamenti adeguati».
Quali sono le cause dei disturbi dello
spettro autistico?

«Sono state avanzate molte ipotesi sulle
possibili cause dell'autismo ma non si &
ancora arrivati alla formulazione di teo-
rie soddisfacenti. Si pensa comunque
che i fattori genetici contribuiscano in
maniera significativa al rischio di svilup-
pare un disturbo dello spettro autistico.
Infatti & piti frequente in famiglie dove ci
sonostate delle diagnosiin tal senso. Una
curiosita: colpisce pit1 i maschi rispetto
alle femmine».

Cipuodire qualcosasul presuntolega-
metrailvaccinoel’insorgenzadell’au-
tismo nei bambini?

«Secondo le evidenze in possesso della
comunita scientifica possiamo afferma-
re che non ¢’ alcuna relazione tra vacci-
ni e autismo. Alcuni studi retrospettivi
statunitensi, che prendono in considera-
zione Y'epidemiologia degli ultimi 10 an-
ni, hanno evidenziato che esiste un’inci-
denza maggiore del disturbo nei bambi-
ni non vaccinati. Questo non significa
cheilvaccino protegga dalla malattia, ma
si spiega con il fatto che i genitori di figli
affetti dal disturbo (0 che hanno un fami-
liare che nesoffre) preferisconononvac-
cinare gli altri bambini per una sorta di

LE CAUSE Si pensa che i fattori genetici contribuiscano in maniera significativa

al rischio di sviluppare un disturbo dello spettro autistico.

(Foto CdT)

pregiudizio. Altrodato interessante: ASD | comportamentali che vengono applica-

sono presenti anche nei Paesi in via di
sviluppo dove i vaccini non sono molto
diffusi».
Ad oggi non c’¢ ancora una cura che
consenta di guarire dall’autismo, ma
esnstono trattamenu riabilitativi che
lasinto-
matologla e la qualita di vita. Come
quello cheleipresentaaLugano questa
settimana, 'Early Start Denver Model.
In parole semplici, di cosasi tratta?
«Cominciamo col dire che prima arriva
la diagnosi e I'inizio dell'intervento spe-
cifico basato sulle evidenze sperimenta-
li, pit favorevole sara la prognosi.
LESDM, sviluppato dalla mia professo-
ressa di dottorato, Sally Rogers, insieme
a Geraldine Dawson, € proprio un mo-
dello diintervento specifico peribambi-
ni nelle prime fasi di vita, in modo da
sfruttare al massimola loro plasticita ce-
rebrale (sonoinatto delle sperimentazio-
niconbimbigia a partire dai6 mesi). Eun
approccio che fonde vari modelli teorici
e utilizza le conoscenze attuali sullo svi-
luppo del bambino tipico, oltre agli
aspettirelazionali(le interazioni positive
colterapeutasono dunque fondamenta-
1i). I genitori, i nonni e le altre figure diri-
ferimento del bambino vengono coin-
volti attivamente per lo sviluppo degli
obiettivi e I'implementazione dell'inter-
vento. Inoltre entrano in giocole tecniche

te in modo naturalistico. Il focus rimane
sul bambino: ¢ lui che sceglie le attivita
(sul pavimento, in piedi, al tavolino) e le
co-costruisce insieme al terapeuta (imi-
tazione, turni, scambio continuo). Lidea
¢ quella di sfruttare al massimo la sua
motivazione. Si pone molta attenzione
sullacomunicazione. Siinsegna seguen-
do le tappe evolutive del piccolo (se egli
produce solo suoni di vocali, si propon-
gono le consonanti probabili nello svi-
luppo: ba, ma, ecc.). Eimportante riusci-
re amodulare I'attivazione del bambino
(in presenza di un paziente passivo ci si
propone con energia, al contrario se il
bimbo mostra livelli di attivazione trop-
po alti bisogna rallentare le attivita, ab-
bassare il tono dellavoce, ecc.). Gli inter-
venti dovrebbero essere applicati in vari
contesti (casa, nido, ecc.) idealmente da
tutte le persone in contatto col bambino.
Per quante ore? Il piccolo con ASD deve
stare in interazione con l'adulto per la
maggior parte del tempo. LESDM sugge-
risce una ventina di ore spese in modo
produttivo. Purtroppo non tutti i Paesi
hanno lerisorse per garantirle. In questo
caso la partecipazione all'intervento da
parte delle figure importanti per il bam-
bino(genitori, nonni e maestre) & fonda-
mentale per raggiungere questa intensi-
tan.

* professoressa all’Universita del Michigan
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«S1 RIPEGAVA SU SE STESSA» |
«Quand'é nata mia figlia, 38 annifa, si |
parlava poco di disturbi dello spettro
autistico, quindi & stato difficile capi- -
re cosa non funzionava, perché nonri- -
uscivamo a relazionarci con lei», dice.
Patrizia Berger, presidente di Autism
Svizzera italiana o ASI (www.aut
smo.ch). «l suoi problemi comungue |
sono emersi subito ai nostri occhi, ad -
appena 8 mesi. Invece di progredire
infatti, Sara accumulava sempre p
ritardo rispetto ai coetanei (nell’auto-
nomia, nel muoversi, nel linguaggio)
E soprattutto notavamo che si ripiega:
va su sé stessa. | curanti dicevano
aspettiamo, magari recupera. i
gnosi insomma non arrivava. «Abbia-
mo iniziato con la psicoterapia, la lo- |
gopedia e 'ergoterapia». Perd i com-
portamenti bizzarri della piccola, che
nel frattempo aveva concluso la scuo- |
la dell’infanzia e frequentava le Ele
mentari, dnventavano sempre pil evi
denti.

«RAPPORTO SIMBIOTICO»

«Un giorno sono andata a prenderla e |
I'ho trovata sotto il banco. Mentre |
compagni la definivano strana e catti- .
vella». Intanto lo spaesamento e la di- -
sperazione dei genitori si ingigantiva-
no, non capendo i comportamenti del- |
la bambina e credendo di aver fatto
qualcosa di sbagliato. «Parallelamen- |
te tra me e Sara si era creato unrap- |
porto quasi simbiotico - continua Pa-
trizia — perché, non riuscendo ad
esprimersi a parole fino ai 5 anni, si |
appoggiava a me, la sua interprete da-
vanti al mondo». Nemmeno la notte le
due si staccavano e i mesi passava-
no. «Si susseguivano scontri pazze-
schi, lei aveva reazioni fortnssnme che
ci spiazzavano. Ad esempio se le met-
tevo nel piatto due cibi diversi lei an-
dava in crisi e buttava in aria il piatto».

‘«LA DIAGNOSI? UN SOLLIEVO»
Ma la mamma non si & mai arresa.

Studiava il modo di prendere la figlia,
quali elementi la calmavano, e nel
contempo interpellava una serie di

specialisti anche fuori cantone finché

& arrivata la diagnosi. «E stata in un
qualche modo un sollievoy, dice la no- |
stra interlocutrice. «Non era colpa mia |
€ non si trattava di capricci. Ci trova- |
vamo confrontati con un funziona-
mento diverso dagli altri bimbi... Cosi
abbiamo iniziato un percorso di soste-
gno pil mirato, costellato da momen-
ti artistici».

«COLPITO UN PICCOLO SU 68 - NEL LUGANESE UN’ UNITA DI SOSTEGNO SPECIALE

. B L'Early Start Denver Model (ESDM),
comedetto, ¢ un programma di interven-
« to precoce pensato peribambini che sof-
: frono disturbi dello spettro autistico
(ASD). InTicino non & ancoradiffuso, per
i questol’Organizzazione sociopsichiatri-
! cacantonale (OSC) hainvitato Costanza
: Colombi - la figura di riferimento per
- I'utilizzo di tale metodo non solo in lin-
guaitaliana - per un workshop diforma-
zione aLugano destinato acinque psico-
logi e psicoeducatori del servizio (15-18
gennaio). Questi professionisti, che sioc-
cuperanno di sostenere altrettanti bam-
bini e le loro famiglie, verranno poi segui-
tiadistanza dall'espertalungolarcodiun
anno conlo scopodiottenere unacertifi-
cazione. Se l'esperimento sirivela effica-
cepotrebbe rappresentare una speranza
in piu per molti piccoli pazienti.
Sabato 2 febbraio Costanza Colombi par-
tecipera anche ad un simposio organiz-
zato a Mendrisio. Ma torniamo al te-

ma.Quanti sono in Ticino? «Negli ultimi
anni si & assistito ad un incremento delle
stime di prevalenza di tali disturbi, i qua-
liinteresserebbero un bambino su 68 se-
condo recenti studi USA». Ad affermarlo
Paolo Manfredi, responsabile dell'Unita
di sviluppo (UNIS) dell'OSC istituita per
Tintervento diretto a piccoli e giovanicon
ASD oltrealle loro famiglie (Viganello). «I
ricercatoriin genereritengono cheladif-
fusione dei ASD sia simile in tutti Paesi,
nonvié dunque una prevalenza etnicao
culturale. Per quel che riguardail Ticino,
UNIS esiste daagostodel 2017. In questo
anno e mezzo siamo entrati in contatto
con una novantina di pazienti, dai 2 fino
ai 18 anni e oltre». In precedenza la dia-
gnosi arrivava relativamente tardi, trai4
ei5anni. Oggilo screening svolto dai pe-
diatri ha permesso di abbassare l'eta. E,
in questi casi, intervenire subito con te-
rapie mirate & fondamentale. Come det-
to, perd, 'ESDM non é diffuso. Allora co-

sa si fa attualmente per aiutare questi
bambini «speciali»?

11 Cantone ¢ attrezzato per rispondere in
maniera valida, ma per i pit1 piccoli mol-
torimane ancora da fare.

«Comungue esperienze positive in que-
sto senso esistono, sottolinea Manfredi.
«Dal 2011 presso OTAF & stato ad esem-
pio sviluppato un approccio terapeutico
basato sull’analisi applicata comporta-
mentale con I'impiego del metodo ABA
(Applied behavior analaysis o Analisi
comportamentale applicata). Lidea alla
base del progetto, portato avanti dal pro-
fessor Gian Paolo Ramelli, consiste
nell'aiutare i bambini affetti da autismo
in eta prescolare con un‘attivita riabilita-
tiva precoce ed intensiva che sfrutta al
massimo la plasticita cerebrale». Mentre
la fondazione ARES - che lavora con
bambini pili grandi, ragazzi e adulti - pro-
pone un programma di intervento psico-
educativoispirandosiatutti quei model-

li che offrono evidenze scientifiche, co-
struendo su misura dell’utente un pro-
getto educativo individualizzato, quindi
in parte anche al modello TEACCH, che
¢ un riferimento anche per UNIS.
«TEACCH rappresenta una modalita di
presaacaricoglobale della persona affet-
tadaautismo», spiegail nostro interlocu-
tore. «Per il modello in questione & fon-
damentale rendere 'ambiente il pilt
adatto possibile alle abilita del bambino.
Glisforzidi educatori, terapisti e genitori
non sono limitati all'insegnamento di
nuove abilita, ma concentrati anche nel-
la facilitazione dell'uso indipendente
delle abilita possedute, creando un am-
biente strutturato».

Un'altra dimensione molto curata nel
TEACCH e l'organizzazione concreta
della sequenza di azioni o attivita che si
svolgono nel tempo. La chiarezza delle
azioni e attivita da svolgere permette di
ridurre nelbambino lostress e il nervosi-

smo causato il piti delle volte dalla man-
cata comprensione dicio chessideve fare,
dove si deve andare, ecc. «Miglioramen-
tievidenti nellaqualita di vita dei pazien-
ti affetti da ASD - osserva l'intervistato -
sono introdotti pure da buoni interventi
di ergoterapia, logopedia, psicoterapia e
psicomotricitd, studiati per fasce d’eta
naturalmente». E la possibilita di speri-
mentare |'arte-terapia.

Fin qui abbiamo parlato di interventi in
eta infantile, ma un altro grande proble-
ma dell'autismo ¢ il destino dei ragazzi
unavolta cresciuti. «Le strutture disoste-
gno in parte esistono», indica Manfredi.
«Come detto ARES si occupa anche di
adulti e sta cercando di promuovere I'at-
tivita per questi ultimi. Tuttavia le rispo-
ste ditipo assistenziale, riabilitativo e psi-
chiatrico date dalle istituzioni preposte
dimostrano spesso meno specificita di
intervento man mano che l'eta dei pa-
zienti avanza».



