R7.2.3-5

Fondazione Stella Maris

Istituto di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico
per la Neuropsichiatria dell’Infanzia e del’Adolescenza

Unita Operativa Complessa 3 - Psichiatria dello Sviluppo
Direttore: Prof. Filippo Muratori

Sezione Clinica per la diagnosi e il trattamento dei

DISTURBI DELLO SPETTRO AUTISTICO

Responsabile: Dott.ssa Raffaella Tancredi

Opuscolo informativo — DSA - Emesso SGQ il 26/08/2011 Rev. 3 del 29/06/2020 Approvato DRG



COME SI E MODIFICATA LA NOSTRA ORGANIZZAZIONE
IN SEGUITO ALLA PANDEMIA DA CORONA VIRUS

Al momento dell’andata in stampa di questo strumento che abbiamo ritenuto
utile scrivere per le famiglie di bambini con autismo che chiedono il nostro
aluto per un percorso diagnostico, ¢ scoppiata in Italia e nel mondo la
Pandemia che ha cambiato in modo cosi significativo la vita di tutti noi. Le
parole sicurezza, contagio, distanziamento sociale, sanificazione, pericolosita
delle riunioni in presenza sono diventate le parole d’ordine. In relazione a cio
abbiamo dovuto rivedere in modo sostanziale le nostre procedure: non tanto le
prestazioni che trovate descritte in questo piccolo volume quanto la modalita
della loro elargizione.

In queste ultime pagine trovate il punto a cui siamo arrivati.

Innanzitutto abbiamo organizzato le attivita in modo da ridurre il numero di
pazienti contemporaneamente presenti in reparto, senza dover ridurre il numero
globale di pazienti. Cido lo abbiamo fatto separando bene 1 bambini che
vengono la mattina da quelli che vengono di pomeriggio. Vi sara pertanto
richiesto di venire in tali periodi della giornata. Siate rispettosi degli orari che
vi verranno dati. L’obiettivo ¢ quello di usare al minimo gli spazi di attesa. Per
quanto riguarda 1 pazienti in DH si prevede una loro presenza in sezione dalle 9
alle 12.30 o dalle 14.30 alle 18

In particolare abbiamo previsto che il bambino e 1 suoi genitori non stazionino
in sala d’attesa (che verra usata solo saltuariamente) ma in modo stabile in una
delle stanze del reparto dedicate dove verranno svolte le operazioni previste dal
protocollo (ad esempio esame psicologico, esame del linguaggio, ecc) ad opera
dei diversi professionisti che, ognuno per le proprie competenze, si
alterneranno nella suddetta stanza. Gli ambienti saranno sanificati ogni giorno
al mattino e trale 13 e le 14.

In secondo luogo abbiamo spostato a distanza molte delle operazioni. Prima
del vostro arrivo avete ricevuto una telefonata che vi ha dato molte indicazioni
a riguardo. Ci0 ci permette di organizzare le attivita riducendo al minimo la
vostra presenza in reparto.

La esecuzione del protocollo prevede lo spostamento in remoto di circa un
50% delle abituali operazioni attualmente elargite a paziente presente ¢ dunque
una riduzione del tempo di permanenza in struttura dei pazienti. In particolare
prevediamo di poter svolgere a distanza le seguenti operazioni che
occuperanno 1 primi tre giorni di lavoro. Per questo riceverete comunicazioni
specifiche prima del ricovero. Orientativamente svolgeremo il lavoro a
distanza nel modo seguente. Considerate pero che qualcosa potrebbe cambiare
poiché anche noi siamo all’inizio di questa nuova esperienza.



Giorno 1: accoglienza; invio e spiegazione questionari; richiesta e vademecum
per registrazioni video; richiesta di tutta la documentazione e analisi della
stessa.

Giorno 2: Anamnesi; osservazione/registrazione del bambino in interazione
con genitore secondo procedura standardizzata; intervista logopedica; Scoring
questionari.

Giorno 3: somministrazione Vineland; Intervista psicodiagnostica; intervista
psicoeducativa; Turno di equipe). Per 1 bambini che verranno ricoverati sara
possibile ricomprendere quanto praticato a distanza come operazioni inerenti al
ricovero € quindi una riduzione della effettiva presenza del paziente in reparto
a soli tre giorni (comunque saranno almeno due notti) nel corso dei quali
potranno essere eseguiti 1 test non praticabili a distanza, gli accertamenti di
natura biologica ed il colloquio di dimissione. Nel caso del DH, sara comunque
possibile ridurre in maniera significativa il tempo di permanenza del paziente
in ospedale. Per tutte queste operazioni a distanza vi verra richiesto di firmare
un consenso informato allestito ad hoc. Anche per il DH alcune prestazioni
verranno spostate nella modalita a distanza ma secondo un calendario meno
rigido rispetto a quello sopra descritto.

Questo tipo di lavoro potra permetterci in alcune situazioni particolari e per
bambini in primissima diagnosi di proseguire il lavoro diagnostico in cicli di
trattamento di varia intensita. Di questo potrete parlare con il medico
responsabile dell’iter diagnostico.

E possibile che troverete le stanze di lavoro un po’ piul spoglie: sono cosi per i
problemi di sanificazione. Potete comunque portare con voi alcuni giochi
preferiti dal bambino purcheé non siano in peluche o in cartaceo o cartonato;
debbono essere giocattoli sanificabili quindi essenzialmente di plastica. In
questo ed in tanti altri aspetti abbiamo seguito i1l manuale di sicurezza che
I’IRCCS Stella Maris ha messo doverosamente a punto.

I disegni all’interno dell’opuscolo sono di Silvia Arrighetti che si ringrazia per
averne concesso gratuitamente ['uso, e di bambini ricoverati presso il nostro
reparto che si ringraziano insieme ai loro genitori.

Le foto sono state eseguite dagli educatori Annalisa Falossi, Annapaola
Manera e Stefania Pontremoli.



Gentili genitori,

la sezione clinica dell’IRCCS Stella Maris a cui siete stati indirizzati € una
sezione che si occupa della diagnosi e del trattamento dei Disturbi dello Spettro
Autistico, un gruppo molto eterogeneo di disturbi ad insorgenza precoce che ¢
caratterizzato da difficolta sociali e comunicative associate ad interessi ristretti,
comportamenti ripetitivi, ed anomalie sensoriali.

Lo scopo di questo opuscolo, corredato anche da materiale fotografico inerente
1 diversi spazi e il personale coinvolto, ¢ quello di illustrarvi il percorso pensato
per tutti i bambini che si rivolgono per una valutazione clinica presso la nostra
sezione, cosi da aiutarvi ad affrontare questa esperienza.

L’opuscolo ¢ stato redatto da tutti gli operatori dell’equipe, coordinati dalla
Dr.ssa Raffaella Tancredi.

Speriamo che esso possa orientarvi relativamente agli aspetti generali
dell’esperienza che voi e il vostro figlio vivrete qui assieme a noi.

Leggetelo con attenzione: i colloqui con gli operatori potranno cosi essere
dedicati a discutere gli aspetti peculiari del vostro figlio.

Mostrate al vostro bambino le foto degli ambienti in cui sara accolto: questo
potra ridurre I’ansia di trovarsi in un posto nuovo e sconosciuto!

La Fondazione Stella Maris ¢ un Istituto di Ricovero e Cura a Carattere
Scientifico riconosciuto dal Ministero della Sanita la cui missione principale
consiste nello sviluppare programmi di ricerca a partire dalla attivita clinica,
integrando 1l piu possibile clinica e ricerca e impiegando le risorse degli
operatori al fine di porre I’una al servizio dell’altra e viceversa.




L’IRCCS Stella Maris vuole essere una struttura d’avanguardia per la clinica e
la ricerca sulle devianze dello sviluppo e sulle disabilita dell’infanzia e
dell’adolescenza.

E’ una struttura legata all’Universita di Pisa, all’Azienda Ospedaliera Pisana,
all’ Area Vasta Nord Ovest ed a tutta la Regione Toscana.

E’ un Istituto complesso, multiprofessionale (circa 300 dipendenti e molti
allievi), presso il quale operano clinici, ricercatori e docenti universitari di
prestigio nazionale ed internazionale e che utilizza tecnologie e metodologie
avanzate per assistere 1 disturbi piu gravi che possono colpire un essere umano,
la famiglia e la societa.

Da alcuni anni lo stesso modello di assistenza ¢ stato replicato, per i bambini
con Disturbo dello Spettro Autistico, anche in Basilicata nel presidio sanitario
dell’Ospedale Madonna delle Grazie di Matera. Riteniamo che questa
iniziativa possa essere di grande aiuto per le molte famiglie che arrivano al
nostro istituto provenienti dal Sud dell’Italia.

Tenete presente che tali attivita lucane sono svolte sotto il coordinamento della
Fondazione Stella Maris Mediterraneo e prevede sia ’applicazione di un
protocollo di valutazione diagnostica (del tutto simile a quello applicato presso
di noi a Pisa) presso il presidio ospedaliero di Matera (Responsabile dott.
Andrea Gemma) sia lo svolgimento di settimane intensive subito dopo la prima
diagnosi per famiglie con un bambino autistico (Protocollo Early Start che
applica il modello di trattamento denominato ESDM).




COSA S’INTENDE CON DISTURBI DELLO
SPETTRO AUTISTICO?

a) I bambini vengono al mondo con la capacita innata di entrare in contatto
con I’ambiente sociale e di comunicare con gli altri esseri umani.
Manifestazione precocissima di queste capacita innate sono il contatto di
sguardo, I’interesse per il volto umano, il sorriso sociale, il voltarsi se
chiamato per nome, ¢ successivamente 1’attenzione congiunta (guardare
nella stessa direzione in cui guarda 1’adulto o nella direzione indicata
dall’adulto con il dito indice). Appena un po’ piu grande, alla fine del
primo anno di vita, il bambino sara in grado a sua volta di attirare
’attenzione dell’adulto su qualcosa di interessante indicandolo con il dito
indice (pointing) e guardando I’adulto sia per richiedere che per
condividere con I’altro I’interesse e il piacere. Il successivo sviluppo del
linguaggio nel secondo anno di vita rendera maggiormente evidenti le
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competenze comunicative del bambino. Tali competenze sono innate ma
hanno bisogno, per svilupparsi, di un ambiente umano ricco di stimoli, di
interazioni sociali e di contatto affettivo.

b) L’assenza dello sviluppo del linguaggio, costituisce spesso il primo
motivo di allarme. In realta spesso 1 genitori avevano avvertito qualcosa
di anomalo nello sviluppo del loro bambino gia in precedenza, ma erano
in difficolta nell’individuare chiaramente il problema e pensavano, o si
erano sentiti dire, che poteva essere solo un ritardo dello sviluppo. Molti



genitori riferiscono, per esempio, che avevano I’impressione che il loro
bambino non li capisse o che non fosse in contatto con I’ambiente ma
pensavano che cio fosse dovuto al fatto che era troppo concentrato su
altro. Il mancato sviluppo del linguaggio diventa I’elemento che catalizza
tutte le preoccupazioni precedenti. In alcuni casi il bambino sembra
svilupparsi normalmente per un certo periodo, puo acquisire le prime
parole, ma poi si manifesta un arresto dello sviluppo o una regressione,
cio¢ una vera e propria perdita di competenze acquisite.

In alcuni casi infine, i1l linguaggio puo svilupparsi in modo
apparentemente normale, ma esso non ¢ utilizzato per una vera e
semplice comunicazione con I’altro o semplicemente per chiacchierare.

c) La capacita di entrare in relazione sociale con gli altri esseri umani e di

comunicare con essi pud essere compromessa per molti motivi: un piu
generale ritardo di sviluppo, un disturbo degli organi di senso (udito e
vista), un disturbo specifico del linguaggio, un Disturbo dello Spettro
Autistico. Gli operatori di questo reparto hanno sviluppato una
competenza particolare nell’ambito di quest’ultimo disturbo.
I Disturbi dello Spettro Autistico rientrano nella piu ampia categoria dei
«disturbi del neurosviluppo», una definizione apparentemente semplice,
ma densa di significati. Si tratta di uno sviluppo atipico e non di semplici
ritardi nello sviluppo. Lo sviluppo in questi bambini avviene in modo
atipico: non si tratta di bambini che raggiungono piu tardivamente di altri
definiti traguardi, o che mantengono a lungo caratteristiche di uno stadio
di sviluppo precedente, ma di bambini che presentano, nel corso del loro
sviluppo, modi di essere qualitativamente diversi da quelli abituali. Lo
sviluppo psichico ¢ sostenuto, anche se non in maniera esclusiva, dallo
sviluppo del sistema nervoso: per questo si parla di disturbo del
neurosviluppo nella cui patogenesi genetica e ambiente interagiscono in
modo continuo fin dalle eta piu precoci a dare forma allo sviluppo
mentale del bambino.

d) Poiché¢ lo sviluppo € un processo continuo, nello stesso soggetto il quadro
sara variabile nel tempo con modi diversi a seconda dei casi, lasciando
comunque la sua impronta sulla personalita nel suo insieme. In un
bambino molto piccolo (di eta inferiore ai due anni) I’autismo si presenta
in via di organizzazione, «in statu nascendi» potremmo dire, € puo
manifestarsi in modo non chiaro tanto da rimanere non riconosciuto
anche da professionisti qualificati.

[’autismo non ¢ una malattia, da cui si puo «guarire», quanto piuttosto
una condizione che modula in misura e modalita variabile, a seconda dei
casi, lo sviluppo di una persona, colorando in modo specifico il suo modo



di stare al mondo. Parlare di Disturbi dello Spettro Autistico significa che
ci possono essere manifestazioni variabili dello stesso disturbo
fondamentale. L’autismo ¢ cio¢ una condizione molto eterogenea che si
colloca all’interno di una linea continua di gravita che vede a un estremo
1 bambini la cui reciprocita sociale, comunicazione non-verbale ed
interazione sociale sono maggiormente compromesse ed il cui
comportamento ¢ fortemente interferito da stereotipie, interessi ristretti e
anomalie sensoriali, ed all’altro estremo bambini in cui questi sintomi
sono meno pronunciati € quindi meno evidenti.

L e

persone con un Disturbo dello Spettro Autistico possono essere molto
differenti fra loro a seconda che ci sia una compromissione maggiore o
minore in altri aspetti del funzionamento, in particolare I’intelligenza
(intesa come prestazione ai test cognitivi; a volte si parla di «autistici
intelligenti» quando I’autismo ¢ chiaro quanto la ¢ la normalita ai test per
lo sviluppo cognitivo), 1l linguaggio (bambini verbali, bambini non
verbali, bambini con disturbo specifico del linguaggio o con disprassia o
roverbale), la capacita di prendersi cura di s€¢ in modo adeguato all’eta.
Due persone affette da autismo possono essere quindi estremamente
diverse fra loro, benché alcune caratteristiche appaiano cosi tipiche da
ripresentarsi oggi, ai nostri occhi, esattamente come si presentavano agli
occhi dei primi studiosi di questi disturbi come Leo Kanner che nel 1943
diede i1l nome di Autismo a questi disturbi.

Se questa eterogeneita sia espressione semplicemente di gradi variabili
dello stesso disturbo, o se ci troviamo di fronte a disturbi diversi, ¢ tuttora
oggetto di studi e ricerche. Di certo sappiamo che non c’¢ la causa ma le
cause, non c’¢ il trattamento ma i trattamenti, non c¢’¢ 1’autismo ma gli
autismi.



e) I sintomi fanno riferimento a due aree fondamentali, I’area socio-
comunicativa (difficolta nell’uso dei comportamenti non verbali che
normalmente utilizziamo per metterci in relazione con gli altri, come il
contatto oculare, i1 gesti, la mimica; difficolta di relazione con 1 coetanei;
scarsa reciprocita; mancanza di condivisione dell’attenzione con gli altri,
per esempio 1l bambino non porta un oggetto all’adulto per farglielo
vedere, non si gira verso 1’adulto che ¢ alle sue spalle quando vede uno
spettacolo divertente) e 1’area degli interessi e delle attivita (interessi
limitati, stereotipie motorie, rituali, interesse per i1 dettagli e per parti
degli oggetti, anomalie sensoriali come ipersensibilita o iposensibilita per
1 rumori, per gli stimoli luminosi, per il tatto ecc). In generale, quando
parliamo di “disturbi dello sviluppo”, intendiamo riferirci a disturbi che
compromettono in diversa misura lo sviluppo del bambino, ma anche a
disturbi che sono in via di sviluppo: in altre parole il vostro bambino
cambiera crescendo. Solitamente 1l cambiamento va nella direzione di un
progressivo miglioramento, soprattutto se si mettono in atto interventi
adeguati. Tuttavia, in alcuni casi, sintomi che non erano presenti in
precedenza potranno manifestarsi nel corso dello sviluppo successivo.
Questo non vuol dire che il bambino “peggiora”, ma solo che alcuni
sintomi diventano evidenti quando lo sviluppo complessivo del bambino
I1 rende possibili (per esempio le anomalie del linguaggio si manifestano
solo nel momento in cui il bambino raggiunge 1’eta in cui abitualmente il
linguaggio comincia a svilupparsi). Dovrete inoltre considerare che 1
bambini con disturbi del neuro sviluppo vanno piu facilmente incontro ad
altr1 disturbi come 1 disturbi dell’attenzione, 1 disturbi d’ansia e 1 disturbi
dell’umore. Non considerate qualsiasi problema del vostro bambino come
facente parte dell’autismo: potrebbe avere un altro problema associato
per 1l quale possono esserci terapie specifiche. Nei disturbi dello Spettro
Autistico rientrano quindi bambini che possono essere molto diversi
I’uno dall’altro. Ogni bambino avra il suo percorso evolutivo: guardate il
vostro bambino, non fate confronti con altri, ogni bambino ¢ unico.




CHI SIAMO?

La sezione ¢ collocata all’interno dell’UO3, di cui € primario il professor
Filippo Muratori.

I medici, specialisti in Neuropsichiatria Infantile, che vi operano sono la dr.ssa
Raffaella Tancredi (che ha la responsabilita del controllo del percorso
assistenziale) e la dr.ssa Angela Cosenza, affiancate da medici specialisti in
formazione della scuola di specializzazione in Neuropsichiatria Infantile
dell’Universita di Pisa.

Gli infermieri professionali sono Federica Calanna e FElena Baronti.
Afferiscono poi alla sezione 1 dottor1 Fabio Apicella e Roberta Igliozzi
(psicologi clinici), Lucia Pfanner (psicolinguista) Roberta Nencioli
(logopedista), Cinzia Bucchioni, Annalisa Falossi, Annapaola Manera ¢
Stefania Pontremoli (educatrici professionali).

Nella sezione vi ¢ un distaccamento di due insegnanti di Scuola dell’Infanzia
(al momento della stesura di questo opuscolo le insegnanti sono Milva Brilli e
Tania Antonelli).

Potrete inoltre incontrare altri operatori medici, psicologi, terapisti che sono
afferenti alla sezione in modo transitorio come ricercatori, borsisti, tirocinanti:
per ognuno di essi ¢ stata regolarmente visionata ed accolta una regolare
domanda.

Tutti gli operatori sono raggiungibili per email: 1’indirizzo ¢ costituito da nome
e cognome dell’operatore, separati da un punto prima della chiocciola, e dopo
la chiocciola fsm.unipi.it (ad esempio: f.muratori(@fsm.unipi.it).




All'indirizzo uo3dps@fsm.unipi.it 1 genitori che non ci conoscono potranno
chiedere informazioni di tipo specialistico. Per ogni altra informazione meglio
riferirsi al CUP.

Nel corso del periodo di ricovero di vostro/a figlio/a, gli operatori con cui
verrete in contatto vi proporranno alcuni questionari ed interviste al fine di
agevolare la raccolta di informazioni per I’inquadramento clinico.

Data la natura di IRCCS del nostro ospedale, le informazioni ottenute vengono
solitamente utilizzate sia per fini diagnostici e terapeutici, che scientifici e
didattici.

Potrebbe, inoltre, esservi richiesto di partecipare a specifici progetti di ricerca
che comporteranno per voi e per vostro/a figlio/a il sottoporsi ad esami
supplementari, non inclusi nel normale iter diagnostico/ valutativo, che
consentiranno alle nostre equipe di ricerca di ottenere dati ed informazioni di
fondamentale importanza al fine di migliorare la conoscenza delle
caratteristiche dei disturbi dello spettro autistico.

Gli esami e le prove a cui potreste essere invitati a partecipare a fini di ricerca
rientrano in progetti approvati dal Comitato Etico Pediatrico Regionale presso
I’Azienda Ospedaliera A. Meyer (Firenze), vincolanti per ciascun operatore
della Stella Maris.

La partecipazione a qualsiasi tipo di studio o raccolta dati sara subordinata ad
una vostra esplicita accettazione tramite la compilazione di moduli di consenso
informato, che il personale con cui verrete in contatto vi fornira assieme a note
informative chiare e dettagliate di ciascun studio.

La partecipazione agli studi ¢ assolutamente volontaria. La scelta di non
partecipare non comportera nessun pregiudizio per 1’assistenza presso questa
struttura. In qualsiasi momento, inoltre, il consenso potra essere ritirato e potra
essere richiesta la restituzione del materiale eventualmente offerto.




COME ACCEDERE ALLA NOSTRA SEZIONE
CLINICA

Potete richiedere una visita ambulatoriale con 1 medici della nostra sezione
chiamando il cup al numero 050886284. Il cup vi dara le informazioni
necessarie € vi informera anche, se lo richiedete, sulla possibilita di eseguire
visite in libera professione intramoenia. La visita ambulatoriale ¢ finalizzata ad
un primo orientamento diagnostico: a conclusione della visita, il medico stilera
un breve referto scritto, prescrivera gli esami che ritiene necessari, o richiedera
una valutazione presso il nostro o altro reparto dell’Istituto. In questo caso
compilera la scheda di segnalazione per il CUP, necessaria per la prenotazione,
che viene trasmessa al CUP per via informatica. Sara poi il CUP, previa vostra
telefonata, che vi dara la data del ricovero secondo una lista d’attesa che spesso
¢ abbastanza lunga.

Per accedere al ricovero (ordinario o DH) potete invece chiamare il numero
050886244 il martedi e il venerdi dalle h. 8.30 alle h. 9.30. Un medico
specialista in formazione, sulla base delle informazioni che voi fornirete, vi
orientera sul percorso diagnostico piu adatto per il vostro bambino e, quando
necessario, in accordo con voi, compilera una scheda di segnalazione per il
ricovero ordinario o il DH.

Il giorno successivo dovrete contattare il CUP (tel. 050886284) che, sulla base
della scheda di segnalazione compilata dal medico, vi dara un appuntamento
per un DH o un ricovero ordinario.




Da questo momento fino all’ingresso in ospedale tutte le informazioni
necessarie vi saranno date dal CUP. Solitamente per i disturbi dello Spettro
Autistico ¢ sufficiente prevedere una osservazione in Day Hospital.

In questo caso i1l bambino effettuera gli esami previsti perlopiu nel corso della
mattina e successivamente potra tornare a casa.

Se necessario alcune valutazioni saranno effettuate nel pomeriggio.

ATTENZIONE! Il ricovero in Day Hospital non si conclude in un giorno, ma
richiede comunque piu giorni (solitamente 5-10 giorni circa esclusi i festivi),
non necessariamente consecutivi.

Il Ricovero in regime ordinario ¢ necessario nel caso di bambini piccoli per 1
quali si prevede che sia opportuno evitare spostamenti quotidiani, nel caso di
situazioni acute (per esempio crisi di agitazione), in caso di particolari
situazioni psicosociali della famiglia o nei casi in cui si preveda di praticare
esami o terapie che richiedono un’assistenza continua nella giornata.

Per 1 bambini di eta inferiore ai 30 mesi ¢ prevista la possibilita, a giudizio del
medico, di richiedere un ricovero urgente ed entrare in una lista d’attesa di
solito abbastanza corta. Il paziente ¢ ricoverato sempre con la presenza di un
accompagnatore (solitamente uno dei due genitori), ospitato, insieme al
bambino, in camere di degenza singole, con servizi comuni.

Il Ricovero ordinario solitamente richiede una settimana ma a volte puo
protrarsi per qualche giorno della settimana successiva.

Quando il medico vi propone un Ricovero Ordinario o in Day Hospital
discutete tranquillamente con lui eventuali problemi o difficolta: la



prenotazione di una osservazione nel nostro reparto, non vi vincola
assolutamente, ma il tipo di ricovero prenotato si.

In altre parole, se la prenotazione ¢ stata effettuata per un DH, non sara
possibile, alla data prevista, trasformare il DH in Ricovero ordinario e
viceversa.

Al momento del ricovero portate con voi il libretto pediatrico e tutte le
relazioni cliniche rilasciate dal pediatra o da altri specialisti, cartelle cliniche
relative a ricoveri presso altre strutture, referti degli esami effettuati in
precedenza, relazioni rilasciate da terapisti e insegnanti, ¢ qualunque altra
documentazione si ritenga utile.

Tenete presente che alcuni test diagnostici effettuati nei mesi immediatamente
precedenti al ricovero non potranno essere ripetuti poiché non attendibili se gia
eseguiti presso altre strutture.

E’ bene pertanto che gli operatori siano informati su eventuali test eseguiti
altrove, in modo da poter adeguare le loro valutazioni.




IL RICOVERO: ASPETTI ORGANIZZATIVI

Accettazione: Nel giorno previsto per il ricovero, 1 pazienti, accompagnati dai
genitori o tutori legali, dovranno presentarsi, seguendo la striscia rossa sul
pavimento che dallo sportello dell’accettazione conduce al reparto, con
I’impegnativa alle ore 9.00 presso la medicheria diurna (050886200) dell’U.O.
3 e dopo aver comunicato all’infermiera il proprio nominativo, attendere in
sala di aspetto che il medico di riferimento possa riceverli. In seguito ad un
breve colloquio preliminare, il medico confermera 1’opportunita di procedere al
ricovero, fara firmare ai genitori il consenso alle cure, il consenso al
trattamento dei dati personali e compilera il certificato di accettazione che sara
trasmesso per via telematica all’Ufficio Accettazione. Successivamente dovrete
presentarvi all’ufficio accettazione (piano terra presso 1’ingresso principale),
con 1 documenti che vi saranno indicati dal CUP in fase di prenotazione.

Il consenso: Nel corso del colloquio di accettazione, il medico chiedera ai
genitori di firmare il consenso generale alle cure, con il quale 1 genitori
dichiarano di essere d’accordo a sottoporre il loro bambino ad una valutazione
diagnostica presso il reparto. Un ulteriore consenso informato scritto, verra
richiesto nel caso in cui vengano proposti esami per esclusivo scopo di ricerca,
per la videoregistrazione del bambino, o per sottoporre il bambino a particolari
terapie farmacologiche, o esami diagnostici.

ATTENZIONE! Per accedere a tutte le prestazioni e necessario il consenso di
entrambi i genitori e, se e possibile, del paziente stesso. Nel caso uno dei due
genitori non possa presentarsi, dovra far pervenire la fotocopia di un proprio
documento di identita su cui e riportata una dichiarazione di consenso al
ricovero o alla visita ambulatoriale, datata, e firmata. Tale dichiarazione puo
essere preparata su un modulo inviato dal CUP su richiesta della famiglia via
mail nei giorni precedenti il ricovero. In nessun caso sara possibile procedere
al ricovero o alla visita, se manca il consenso di uno dei genitori, a meno che
non sia decaduto dalla patria potesta (in tal caso e necessario produrre una
documentazione attestante il dato)

Gli accompagnatori dei pazienti in Ricovero Ordinario, dovranno recarsi
presso la medicheria centrale del reparto di degenza per 1’assegnazione della
camera, la compilazione del menu per la colazione, il pranzo, e la cena del
bambino, la consegna di eventuali farmaci, (di qualunque tipo), in loro
possesso, ed uno scambio di informazioni col personale infermieristico
(eventuali intolleranze, terapie in atto ed esigenze personali). Ad accettazione
eseguita, sara effettuata una raccolta anamnestica dettagliata a cura del medico



specialista in formazione, ed un primo incontro con I’educatrice che effettua
una breve intervista con 1 genitori, utile ad acquisire informazioni sul bambino,
ed una prima osservazione del bambino stesso. L’osservazione
neuropsichiatrica ¢ condotta dal medico specialista in formazione con la
supervisione del medico strutturato. Il medico specialista in formazione ¢ il
punto di riferimento costante per la famiglia, seguendo il paziente passo per
passo nel suo percorso diagnostico. Egli opera comunque sotto le direttive e la
supervisione costante del medico strutturato responsabile, al quale 1 familiari
possono rivolgersi in ogni momento per chiedere chiarimenti e notizie. A
conclusione della mattina, I’equipe si riunisce per decidere, sulla base delle
prime informazioni, esami e valutazioni da effettuare. Viene compilato un
programma di base (il cosiddetto “palinsesto” consultabile in infermeria),
riguardo alle valutazioni previste, che sara aggiornato quotidianamente, in base
a esigenze cliniche e/o organizzative. Salvo eccezioni, I’attivita della sezione si
svolgera principalmente nelle ore del mattino a partire dalle ore 9.00.
Successivamente, 1 pazienti in DH, potranno lasciare 1’istituto e presentarsi il
mattino seguente, se il palinsesto non prevede attivita pomeridiane oppure il
pranzo assistito. Durante le valutazioni in sezione 1 genitori dovranno essere
sempre disponibili in sala d’attesa per qualunque necessita del bambino. I
genitori sono una parte importantissima nel lavoro di valutazione del bambino
da parte dell’equipe.

Dimissione: 11 giorno in cui ¢ prevista la dimissione, ai genito riverra
comunicato ’orario del colloquio di dimissione e della consegna della
relazione di dimissione. Indipendentemente dall’orario di dimissione, la
camera di degenza dovra comunque essere liberata entro le h 10,00.

Al termine del colloquio di dimissione, sara possibile richiedere al medico le
certificazioni necessarie (per esempio per il rientro a scuola o al centro di
riabilitazione o per giustificare 1’assenza dei genitori al lavoro).




L’OSSERVAZIONE PSICOPEDAGOGICA

L’osservazione psicopedagogica rappresenta un momento fondamentale del
percorso valutativo che il bambino effettua nella nostra sezione.
Essa viene esegui-
ta in contesti
individuali altern-
ati ad altri in
piccolo gruppo,
prevalentemente
durante le ore del
mattino ¢ ha lo
scopo sia di osser-
vare 1l comporta-
mento spontaneo
del bambino che di
di1 acquisire aau
osservativi tramite 1’uso di scale e prove standardizzate somministrate in un
contesto psico educativo. Saranno previsti spazi di osservazione individuale in
presenza delle figure genitoriali all’interno dei quali si cerchera di individuare
e sollecitare momenti di interazione positiva su cui poter lavorare per costruire
scambi genitore-bambino sempre piu fluidi e piacevoli. Questi spazi sono di
estrema importanza per capire meglio il vostro bambino: essi sono utili
all’educatore per una conoscenza piu approfondita del vostro bambino ed utili
anche a voi genitori per essere aiutati a comprendere ¢ a dare significato ai suoi
atteggiamenti pit o meno problematici. Quando necessario (ad esempio
comportamenti alimentari molto selettivi) sulla base del giudizio clinico
I’osservazione viene estesa anche alle condotte alimentari (pranzo assistito).
Nel corso del ricovero, 1’osservazione del comportamento del bambino potra
permettere la compilazione di alcune scale specifiche come la TRF (per 1
comportamenti generali) e la CARS-2 (per i comportamenti autistici specifici).
La valutazione si avvarra del gioco, del disegno e di attivita piu propriamente
scolastiche. Verranno inoltre effettuate prove concernenti il riconoscimento
delle emozioni (come felicita, tristezza, rabbia, paura), le capacita di
programmazione, la tolleranza alla frustrazione, il profilo sensoriale. A seconda
dell’eta e della classe frequentata potra essere prevista anche una valutazione
delle insegnanti di scuola dell’infanzia o elementare. In particolare, per i1
bambini in eta scolare 1’educatrice valutera, insieme all’insegnante elementare,
gli aspetti relativi all’apprendimento scolastico(motivazione, impegno, tenuta
dell’attenzione di fronte al compito proposto, letto-scrittura, calcolo).




LA VALUTAZIONE NEUROPSICHIATRICA

La valutazione neuropsichiatrica prevede 1’esame neurologico e 1’osservazione
psichiatrica. Per 1 bambini piu piccoli 1’osservazione si avvale del gioco e del
disegno, per 1 bambini piu grandi e con linguaggio evoluto, vengono previsti
colloqui ed eventualmente interviste diagnostiche.

In caso di specifici dismorfismi (in particolare facies ed arti) ¢ possibile
prevedere una consulenza dismorfogenetica presso il nostro istituto.

Tale consulenza potra anche orientare per ulteriori analisi genetiche.

Se il bambino presenta segni neurologici o muscolari specifici potra essere
richiesta una valutazione neurologica presso ’'UOCI del nostro Istituto. In base
al quadro clinico del bambino potranno essere indicate altre indagini organiche
(studio delle funzioni visive e visita oculistica, ecografia del cuore,
dell’addome, della tiroide). Alcuni altri esami potranno essere indicati in caso
s1 decida per alcuni specifici trattamenti psicofarmacologici.

L’osservazione del Neuropsichiatra Infantile si avvale delle informazioni
fornite dai genitori, sia nei colloqui liberi che tramite interviste strutturate e
compilazione di questionari.

E prevista anche la somministrazione di una intervista particolare che ¢ per noi
molto informativa sui livelli di sviluppo funzionale del bambino (Scala
Vineland-2).

In caso di comorbidita psichiatrica potra essere somministrata una intervista
specifica denominata Kiddie-SADS.

All’inizio del ricovero vi saranno consegnati alcuni questionari che hanno lo
scopo di valutare in modo standardizzato alcuni aspetti dello sviluppo, della
storia precoce del vostro bambino e del suo comportamento. Non si tratta di
dare risposte giuste o sbagliate ma di descrivere, attraverso le molte domande
in essi contenuti, il vostro bambino: nessuno meglio di voi potra darci le
informazioni in essi contenuti.

I dati ottenuti dall’elaborazione di alcuni questionari potranno anche essere
utilizzati per valutare 1 cambiamenti della sintomatologia del bambino in caso
di successive valutazioni.

La consegna dei questionari ¢ in genere accompagnata da un breve colloquio
esplicativo sulle modalita di compilazione di ogni singolo questionario; 1i
medici che vi seguono saranno comunque a disposizione nel corso del ricovero



per fornire ulteriori informazioni e chiarimenti rispetto ai dubbi relativi alla
loro compilazione. Sarete invitati a compilare i questionari nel tempo piu breve
possibile e a consegnarli ai medici di riferimento (o alle infermiere): essi infatti
ci forniscono informazioni molto importanti che possono guidare il processo
diagnostico.

1) CBCL (Child Behaviour Checklist): ne viene consegnata una copia a
ciascun genitore (in modo da poter considerare le eventuali differenze
nella percezione del bambino) ed ¢ disponibile in due forme, scelte in
base all’eta cronologica (18 mesi -5 anni e 6-18 anni).

E’ un questionario costituito da una lista di comportamenti rispetto ai
quali si richiede di esprimere un punteggio a scelta tra 0, 1, 2 in base alla
loro presenza nel bambino negli ultimi 6 mesi.

Potete barrare 0 quando il comportamento descritto non ¢ affatto presente
nel bambino, 2 se il comportamento descritto ¢ molto frequente o intenso
nel vostro bambino, 1 se si tratta di un comportamento presente ma non
in modo costante o intenso.

Nella forma per bambini di 6-18 anni sono presenti anche alcune
domande introduttive relative alle competenze sociali, scolastiche e di
autonomia del vostro bambino.

Sono infine presenti domande aperte che sono per noi di grande
importanza poiché¢ individuano il vostro punto di vista su punti di forza e
di debolezza del vostro bambino.

Qui potrete scrivere in modo narrativo tutto cio che ritenete importante
che I’equipe sappia del vostro bambino.

2) Mc Arthur: ¢ un questionario in cui viene chiesto di indicare, in una lista

predefinita di parole e gesti, quali vocaboli il vostro bambino comprende
e/o dice (in questo caso riportando anche eventuali forme alterate di
riproduzione della parola) e quali gesti utilizza.
Il questionario, disponibile in due forme, viene consegnato in funzione
del livello di sviluppo linguistico del bambino esso ¢ molto importante
come prima valutazione delle capacita verbali e non verbali del bambino
sia sul versante della espressione che della comprensione.

3) EDQ (Early Development Questionnaire): ¢ un questionario che indaga
lo sviluppo precoce del vostro bambino al fine di valutare meglio un
eventuale esordio regressivo del disturbo. E composto da 4 parti.

4) Una prima parte costituita da una lista di 45 comportamenti rispetto ai
quali ¢ richiesto di indicare la frequenza con cui erano presenti nel vostro



bambino (scegliendo tra 4 opzioni) fino a 18 mesi (o fino a una eventuale
regressione dello sviluppo se avvenuta prima dei 18 mesi).

Nella seconda parte viene chiesto di indicare I’eta di comparsa delle
tappe fondamentali dello sviluppo posturo-motorio e linguistico del
vostro bambino. Nella III parte viene richiesto di indicare se il bambino
abbia presentato, nel corso del suo sviluppo, una perdita di competenze
scegliendole da una lista (predefinita) di abilita comunicative, relazionali,
motorie e adattive.

Per ogni competenza viene richiesta I’eta della perdita e la durata.

Nella IV parte si richiedono ulteriori dettagli sulla regressione attraverso
una serie di domande aperte.

5) Sensory Profile: per indagare il profilo sensoriale del vostro bambino cioe
la sua ipo o ipersensorialita ai diversi stimoli sensoriali: gusto, olfatto,
vista, udito, tatto e cinestesi.

6) Social Communication Questionnaire (SCQ): per valutare le abilita socio
comunicative

7) RBS-R: per valutare la quantita e la qualita dei comportamenti ripetitivi

8) Conners: per la valutazione della attenzione e della iperattivita

Eventuali altri questionari potranno essere somministrati: chiedete sempre a
cosa servono ¢ perché sono utili a noi clinici.



L’OSSERVAZIONE PSICODIAGNOSTICA

L’ osservazione psicodiagnostica viene effettuata dallo Psicologo Clinico ed ha
I’obiettivo di valutare lo sviluppo del bambino ed in particolare lo sviluppo
cognitivo, attraverso 1’osservazione dell’attivita spontanea del bambino e 1’uso
di appositi test.

Si intende per sviluppo cognitivo I’emergenza graduale di abilita che
consentano al bambino di agire in maniera intenzionale e costruttiva
sull’ambiente, di adattarsi alle richieste e di elaborare e mettere in atto strategie
di risoluzione dei problemi.

Tali abilita vengono solitamente suddivise in abilita cosiddette verbali, che
contemplano 1’uso del linguaggio, e abilita non-verbali o di performance.

L’Osservazione Psicodiagnostica si svolge solitamente in uno o piu incontri, a
seconda delle necessita. Ai genitori puo essere richiesto di aspettare negli spazi
di attesa allo scopo di valutare il funzionamento del bambino e le sue capacita
di adattamento in presenza di una figura non familiare.

Saranno anche osservate le modalita di separazione del bambino dalle figure
genitoriali (attaccamento) ed in caso di forti difficolta del bambino a separarsi
dalle figure genitoriali ¢ possibile svolgere 1’osservazione in presenza di uno o
entrambi 1 genitori.

Gli strumenti utilizzati per la valutazione dello sviluppo cognitivo sono test
internazionalmente validati (Scale Wechsler, Griffiths Mental Developmental
Scales, Leiter International Performance Scales). Per ciascun bambino verra
scelto lo strumento piu adeguato a far emergere le potenzialita cognitive; la
scelta viene effettuata sulla base dell’eta del bambino, del livello di sviluppo
del linguaggio e delle sue capacita attentive.

La valutazione puo anche prevedere un assessment delle funzioni
neuropsicologiche attraverso 1’applicazione di specifici test.

Accanto alla valutazione dello sviluppo cognitivo, per alcuni bambini puo
essere indicato 1’utilizzo di strumenti e tecniche di tipo proiettivo che mirano,
attraverso la presentazione di materiale di gioco, a valutare le caratteristiche di
personalita ed il funzionamento emotivo del bambino.

Lo scopo di questa valutazione ¢ quello di osservare il livello di gioco e le
abilita narrative del bambino in presenza di stimoli cosiddetti proiettivi, stimoli
ovvero ambigui o scarsamente strutturati in cui il bambino possa a modo suo
introdurre elementi relativi alla propria soggettivita.



[’osservazione dell’attivita spontanea del bambino non richiede I'utilizzo di
materiale strutturato ma comporta la proposta di materiale ludico di vario
genere verso cui il bambino sara invitato ad agire come meglio ritiene.

Pur se tale parte della valutazione non ¢ standardizzata come la valutazione
cognitiva, essa puo risultare di grande importanza per determinare le
caratteristiche del funzionamento mentale ed emotivo del bambino e per
reperire informazioni complementari circa il suo sviluppo cognitivo.

La valutazione psicodiagnostica rappresenta per il bambino un momento ludico
ed il materiale viene solitamente presentato sotto forma di gioco.

Per questo motivo per la maggior parte dei bambini 1’Osservazione
Psicodiagnostica non rappresenta un momento di particolare stress.

Puo accadere tuttavia che i1l bambino si adatti a fatica alla situazione valutativa,
che avverta ansia dinanzi alle prove oche non accetti il setting proposto.

In questi casi, I’operatore si adoperera al meglio per consentire al bambino di
effettuare la valutazione impiegando se necessario € se possibile piu tempo ad
essa o diluendo I’osservazione in piu incontri.

Per una maggiore validita della valutazione ¢ comunque auspicabile che il
bambino giunga all’osservazione in uno stato di maggior tranquillita possibile,
privato di oggetti che possano in qualche modo comprometterne 1’impiego
dell’attenzione sulle prove e preparato all’idea di doversi separare
temporaneamente dai genitori.

Al termine dell’osservazione, I’operatore potra su richiesta dei genitori fornire
le prime impressioni sull’andamento della valutazione e discutere insieme ad
essi alcuni aspetti critici, sia evidenziati dall’operatore stesso che riferiti dai
genitori.

In ogni caso non gli sara possibile, per le caratteristiche dei test utilizzati e per
la necessita di completare le informazioni raccolte con quelle degli altri
operatori, fornire ai genitori un resoconto preciso del livello di sviluppo
cognitivo del bambino.

Pur se considerato un esame di routine, non tutti 1 bambini ricoverati presso il
nostro istituto effettuano 1’Osservazione Psicodiagnostica.

L’effettuazione di una valutazione psicodiagnostica e cognitiva in particolare ¢
subordinata a necessita cliniche, ovvero alla presenza di dubbi circa il livello di
sviluppo del bambino, dubbi la cui chiarificazione puo risultare importante ai
fini della diagnosi e dell’impostazione del trattamento.

C’¢ infine un ultimo elemento da considerare nel ritenere o meno opportuna
una valutazione psicodiagnostica ed ¢ relativo alla collaborazione che il
bambino ¢ in grado di fornire all’interno di un setting che per necessita
valutative deve essere strutturato.

Nel caso in cui il bambino risulti difficilmente testabile si ritiene opportuno
sospendere o rimandare la valutazione psicodiagnostica onde evitargli uno
stress che non produrrebbe risultati clinicamente rilevanti.



LE SCALE DIAGNOSTICHE

La diagnosi di autismo viene effettuata sulla base della osservazione dei
comportamenti del bambino in situazioni predeterminate. Per ottenere una
maggiore obbiettivita € una maggiore confrontabilita dei dati, 1 ricercatori
hanno messo a punto strumenti diagnostici cosidetti “standardizzati”.

Gli strumenti diagnostici maggiormente accreditati a livello internazionale
sono I’ADOS-2 e I’ADI-R.

Gli operatori di questo reparto hanno una lunga esperienza nell’uso di tali
strumenti, avendo contributo alla loro versione italiana e alla loro introduzione
nella pratica clinica e di ricerca.

- ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedule) € una osservazione
diagnostica standardizzata, semistrutturata finalizzata alla valutazione delle
abilita sociali e comunicative del bambino.

L’obiettivo non ¢ quello di testare specifiche capacita intellettive, ma quello di
proporre compiti interessanti € giocosi, cosi che il bambino possa essere
valutato sulla base degli scambi sociali che mette in atto.

L’esaminatore scegliera uno dei moduli a disposizione, sulla base dell’eta e del
livello di linguaggio espressivo che il soggetto presenta. Ciascun modulo viene
somministrato in 30-45 minuti.

Nei primi due moduli viene dato uno spazio maggiore alle sequenze di gioco:
vengono presentati palloncini, bolle di sapone ed altre sequenze ludiche per



riuscire ad interagire con il bambino nel modo piu spontaneo e divertente. In
questi momenti interattivi, si cerca di stimolare da parte del bambino:

a) una comunicazione verbale e/o gestuale rivolta all’altro,

b) la richiesta di giochi per lui interessanti; c) la condivisione del
divertimento e dei giochi stessi.

Viene richiesta la partecipazione di un genitore nel momento in cui viene
somministrato il modulo Toddler (per bambini di eta inferiore ai 30 mesi) e il
modulo 1 (per bambini che non parlano o con competenze linguistiche molto
ridotte). Verra chiesto al genitore di non guidare il bambino e di non
commentare.

Se il bambino non dovesse rispondere alle varie sollecitazioni, 1’esaminatore
puo chiedere al genitore di partecipare e di far vedere all’esaminatore come il
bambino esegue I’attivita a casa.

La presenza del genitore non ¢ necessaria durante il Modulo 2; dovrebbe essere
solamente creata un’atmosfera il piu possibile rilassata per il bambino.

Nei moduli 3 e 4 si pone maggiore attenzione su compiti di tipo verbale;
I’esaminatore presenta alcune attivita che hanno 1’obiettivo di determinare
quanto il ragazzo sia capace di iniziare e sostenere un’interazione sociale. In
particolare 1 due moduli hanno [’obiettivo di osservare la comunicazione
sociale spontanea del ragazzo e di valutare labilita del soggetto di comportarsi
in un modo appropriato durante determinate situazioni sociali (ad esempio
raccontare una storia).

2) ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised) ¢ un’intervista condotta da
un operatore esperto verso uno od entrambi i genitori, che si focalizza su
comportamenti raramente riscontrati in soggetti con sviluppo tipico.

L’intervista si focalizza su tre aree: linguaggio e comunicazione, interazione
sociale reciproca € comportamenti ripetitivi e ristretti.

Oltre alla situazione attuale, si richiede al genitore di far riferimento in
particolare al quarto/quinto anno di eta del bambino. E’ questa ’eta, infatti, in
cui il disturbo diventa maggiormente stabile. In particolare all’interno
dell’intervista compaiono varie sezioni:

a) domande che riguardano la famiglia, la scuola o le eventuali terapie
farmacologiche cui il soggetto e stato sottoposto,

b) domande introduttive sul comportamento generale del bambino/
ragazzo, come ad esempio le prime preoccupazioni dei genitori;



¢) indagine sulle tappe dello sviluppo;

d) domande sull’acquisizione delle capacita linguistiche e su un’eventuale
perdita di tali capacita;

e) domande sul linguaggio e sulla comunicazione domande sullo sviluppo
sociale e gioco,

f) domande sugli interessi ripetitivi e ristretti;

g) domande sui comportamenti generali, come ad esempio ['aggressivita o
comportamenti autolesivi.

Di solito somministriamo 1’ADI-R nel momento in cui vogliamo indagare lo
sviluppo di un bambino che abbia gia compiuto il quarto anno di eta e che
attualmente presenti difficolta nell’ambito comunicativo e relazionale.

Essa ci aiuta a capire meglio se I’autismo era gia presente a questa eta. L’uso
dell’ ADI-R richiede la presenza di un clinico di esperienza e di un genitore che
sia ben informato sulla storia ed il comportamento attuale e passato del
bambino/ragazzo.

Quest’ultimo non ¢ presente durante I’intervista, che richiede un tempo di
somministrazione che va da 1 ora e mezzo a 2 ore. A fini di ricerca essa puo
essere usata anche con i bambini piu piccoli.

Nonostante sia I’ADI-R che I’ADOS-2 siano strumenti preziosi per la diagnosi
di Disturbo dello Spettro Autistico, essi non possono sostituire la diagnosi
clinica vera e propria, che si basa su una molteplicita di informazioni. Si tratta
di strumenti che forniscono punteggi che orientano sulla quantita e sulla qualita
del Disturbo autistico.

Potrete trovare questi punteggi nella scheda di dimissione.




LA VALUTAZIONE LOGOPEDICA

Essa sara effettuata quando ritenuto necessario dal Neuropsichiatra Infantile

sulla base di una prima valutazione comportamentale della produzione

linguistica. Le ridotte risorse non ci consentono di prevederla per tutti 1

bambini, né d’altra parte essa puo considerarsi sempre necessaria.

Il primo incontro, che avviene in presenza dei genitori, ha le seguenti finalita:
Raccogliere informazioni sia sullo sviluppo comunicativo e linguistico del
bambino (anamnesi logopedica), che su quali siano i suoi interessi
personali, giochi e le attivita preferite.

Osservare il comportamento spontaneo in un contesto “naturale”, per valutare

le competenze comunicative ed interattive del bambino.

Fornire ai genitori le modalita di compilazione dei questionari.

Negli incontri successivi si procedera alla valutazione delle abilita

comunicative e linguistico-verbali recettive espressive del bambino, tramite

test standardizzati (scelti in base all’eta e/o al livello linguistico del bambino).

Laddove il bambino non presenti 1 requisiti comportamentali e di attenzione

necessari alla somministrazione di test e prove strutturate, si procedera ad una

valutazione/osservazione semi-strutturata, possibilmente di gioco.

Il logopedista al termine del ciclo di osservazione, comunica ai genitori 1

risultati globali emersi e fornisce alcuni consigli sul modo in cui stimolare il

bambino dal punto di vista comunicativo e linguistico.




ESAMI STRUMENTALI E CONSULENZE
SPECIALISTICHE

Non esistono marker biologici per la diagnosi dei Disturbi dello Spettro
Autistico (cio¢ qualcosa di equivalente all’esame cromosomico nella sindrome
di Down, all’elevato tasso di zucchero nel sangue per il diabete, all’urino
cultura positiva nelle infezioni delle vie urinarie).

Gli esami biologici che vengono eseguiti nel corso del ricovero non servono
per fare la diagnosi di autismo, ma per escludere la presenza di patologie note
che possano essere considerate “causa” del disturbo.

Il fatto che gli esami effettuati risultino negativi non significa che il bambino
“non ha niente”!

Il bambino ha un disturbo del neurosviluppo, che ha un’origine neurobiologica
la cut natura spesso sfugge alle tecniche strumentali a nostra disposizione.

Gli esami strumentali eseguiti durante il ricovero sono quindi eseguiti al fine di
verificare o escludere la presenza di disturbi frequentemente associati ai
disturbi del neurosviluppo come ad esempio la Celiachia o le malattie della
tiroide (Funzionalita tiroidea: TSH, FT3, FT4.

L’autismo ha una base genetica (anche se alla componente genetica ¢
attualmente attribuito un ruolo di circa il 70%) e per questo a tutti 1 bambini
viene estratto il DNA per effettuare esami genetici: Array-CGH, analisi per il
gene FMR1 e MECP2 nelle bambine.

L’array CGH ¢ una metodica di indagine che consente di evidenziare nel DNA
del bambino alterazioni microscopiche non rilevabili con altre metodiche di
indagine genetica. Tali anomalie possono essere causa di patologia ma non
sempre ¢ possibile capire se 1’alterazione eventualmente trovata ¢ la causa del
disturbo del vostro bambino.

L’ Array-CGH viene effettuato in laboratori esterni all’Istituto e il referto arriva
dopo diversi mesi.

I gene FMRI ¢ responsabile della sindrome dell’X-fragile, sindrome
frequentemente associata ad autismo e caratterizzata da segni maggiormente
evidenti in eta puberale (viso stretto e allungato, fronte e mandibola
prominenti, orecchie larghe e sporgenti, testicoli grandi nei maschi).

Questo esame viene effettuato presso il nostro Laboratorio di Neurogenetica.



Il gene MECP-2 responsabile della sindrome di Rett puo trovarsi alterato anche
in bambine che non presentano questa sindrome.

In caso di positivita degli esami genetici 1l referto puo essere discusso oltre che
col NPI anche con il nostro genetista.

Esame audiometrico: ¢ importante per escludere la presenza di sordita o
ipoacusia e va eseguito sempre, anche se non ci sono dubbi che il bambino
senta.

[’esame viene eseguito in un ambiente appositamente insonorizzato e richiede
la collaborazione del paziente con il tecnico incaricato dell’esecuzione
dell’esame.

Vengono fatti ascoltare particolari suoni (audiometria tonale) per valutare
I’udito dal punto di vista quantitativo e successivamente parole o frasi per
valutare discriminazione della voce e studiare la funzione uditiva anche dal
punto di vista qualitativo (audiometria vocale).

Questo esame viene eseguito presso I’AOUP - Ospedale di Cisanello.

Poiché non e possibile effettuare [’esame a tutti i bambini che ne avrebbero
bisogno consigliamo di eseguire [’esame audiometrico a domicilio prima del
ricovero.

I Potenziali evocati acustici (PEA) sono eseguiti quando ilrisultato dell’esame
audiometrico risulta dubbio. Questo particolare esame dell’organo dell’udito fa
parte delle tecniche di audiometria obbiettiva, che non richiedono cio¢ la
collaborazione del paziente. Vengono applicati alcuni elettrodi al lobo
dell’orecchio ed alla fronte e si inviano, attraverso le cuffie indossate dal
paziente, suoni con particolari caratteristiche. L’esame non ¢ doloroso n¢
pericoloso ed al paziente viene richiesto di rimanere ben fermo ed in
condizioni di rilassamento al buio o nella penombra per alcuni minuti. Un
particolare computer registra le risposte elettriche che 1 suoni producono
nell’orecchio interno e che successivamente percorrono il nervo acustico e le
vie nervose per raggiungere 1 centri uditivi del cervello.

Questo esame fornisce importanti informazioni per la localizzazione di una
perdita uditiva neurosensoriale che potrebbe dipendere da malattie del
labirinto, del nervo acustico o dei centri nervosi. Tale esame pud essere
eseguito sia presso I’AOUP che presso il nostro laboratorio.

Indagini metaboliche: Vengono eseguite su plasma e urine per escludere alcune
rare patologie di tipo metabolico che possono essere associate all’autismo.
Vengono eseguite su giudizio del medico in particolari situazioni cliniche.

L’elettroencefalogramma (EEG) permette di misurare I’attivita elettrica del
cervello, attraverso la registrazione del potenziale di elettrodi posti sul cuoio
capelluto.



E’ un esame privo di qualsiasi controindicazione, non ¢ doloroso e viene
eseguito perfino ai neonati.

Durante ’esame il paziente sara sottoposto ad alcune stimolazioni come ad
esempio: aprire e chiudere gli occhi, respirare profondamente per alcuni minuti
e flash di luce.

La durata della registrazione ¢ variabile, comunque non inferiore ai 20-30
minuti. Solitamente ¢ registrato in veglia e sonno.

Infatti alcune anomalie elettroencefalografiche possono evidenziarsi soltanto in
fase di addormentamento o in sonno.

Per favorire il sonno il bambino puo distendersi su un lettino, in una stanza
buia in compagnia della madre.

Per prepararsi all’esame ¢ necessario che il paziente abbia 1 capelli puliti e che
non applichi lacche, gel, o altri tipi di sostanze. Puo mangiare cibi come di
consueto € pud continuare ad assumere 1 farmaci abituali (la mattina alle 6) a
meno che il medico non stabilisca diversamente.

Per quanto riguarda [I’elettroencefalogramma da deprivazione di sonno, il
paziente deve rimanere sveglio tutta la notte precedente I’esame o comunque si
consiglia di mandare 1 bambini a letto molto tardi (mezzanotte) e di svegliarli
molto presto (alle ore 4).

E’ I’esame di elezione per la diagnosi e il controllo dell’epilessia (associata ad
autismo in circa il 30% dei casi di autismo) e per la diagnosi di alcuni disturbi
del sonno.

Questo esame ¢ utilizzato per valutare possibili danni al cervello in seguito a
traumi, per diagnosticare e controllare patologie come I’epilessia o per
evidenziare altre alterazioni dell’attivita elettrica del cervello.

Si esegue quando ricorre una delle seguenti situazioni:

a) presenza di crisi epilettiche clinicamente manifeste,
b) presenza di episodi parossistici di dubbia natura;
c) presenza di una storia di "regressione" del linguaggio,

d) indicazione ad un trattamento farmacologico con neurolettici;
familiarita per epilessia.

In caso di presenza di anomalie il referto potra essere discusso con il personale
del laboratorio EEG.

La risonanza magnetica nucleare (RMN) ¢ uno dei nuovi modi di "vedere"
organi interni del corpo umano, e nel nostro caso consente 1’esecuzione di
diverse fotografie dell’encefalo nelle diverse sezioni. Si esegue quando dati
anamnestici e/o obiettivi fanno ipotizzare la presenza di eventuali segni di
sofferenza alla nascita o di malformazioni cerebrali. L’apparecchiatura ¢
costituita da un cilindro abbastanza stretto all’interno del quale il bambino deve



rimanere piu fermo possibile per un periodo di permanenza discretamente
lungo (circa 30 minuti). Per questi motivi nei bambini non collaboranti ¢
necessario eseguire I’esame in anestesia generale.

L’anestesia viene eseguita tramite maschera laringea con anestesia inalatoria in
respiro spontaneo.

Come preparazione all’anestesia vengono eseguiti esami ematochimici ed
elettrocardiogramma.

L’anestesista valutando il risultato degli esami e visitando il bambino valutera
I’opportunita di proseguire con I’addormentamento.

Per evitare alcune complicanze dell’anestesia come il vomito, € necessario
essere a digiuno e senza bere acqua, almeno dalla mezzanotte della sera prima.
Dopo I’esecuzione dell’esame il bambino si risveglia rapidamente, ma rimarra
in osservazione per almeno 2 ore senza assumere ancora né cibo ne liquidi.
L’esame ¢ eseguito presso la nostra struttura.

Se il paziente ha eseguito una RMN encefalo altrove, ed il referto ¢ dubbio,
essa potra essere rivalutata da parte dei nostri neuro radiologi.

Per tale motivo ¢ utile portare le immagini delle precedenti risonanze
magnetiche meglio se in formato digitale.




LA SINTESI DIAGNOSTICA

A conclusione del percorso diagnostico gli operatori si riuniscono, confrontano
1 risultati delle proprie valutazioni, valutano le differenze fra quello che hanno
potuto osservare e quello che ¢ stato riferito dai genitori o dagli operatori
territoriali che hanno in cura il paziente, eventualmente si interrogano sui
motivi per cui un bambino ¢
apparso diverso nei vari contesti,
riferiscono punteggi € conclusioni
delle scale diagnostiche utilizzate,
consultano, se necessario, testi
scientifici. Il tempo necessario puo
variare a seconda della complessita
del caso. In alcuni casi potra
accadere che dobbiate aspettare
piu del previsto per il colloquio di
dimissione, o che vi si richieda di
ritornare in un giorno Successivo
per ritirare la relazione di
dimissione. Se questo dovesse
accadere ricordate che ¢ a garanzia
di una migliore comprensione del
problema del vostro bambino.

A conclusione del turno di sintesi
il medico formula la diagnosi
conclusiva e redige una relazione
di dimissione con 1 risultati
dell’osservazione e con le indicazioni di trattamento che potranno anche essere
discusse, con il vostro consenso, con 1 referenti dei servizi territoriali a cui 1l
bambino ¢ reinviato. Tale relazione viene discussa con i genitori, nel colloquio
di dimissione. Il colloquio di dimissione si svolge solitamente con il medico
strutturato responsabile del caso e con il medico specialista in formazione, 1
quali provvedono anche alla redazione del certificato di dimissione e dei
certificati richiesti dalla famiglia. Nel corso del colloquio di dimissione viene
anche discussa I’opportunita di un controllo. Solitamente per 1 bambini al di
sotto dei 3 anni possono essere previsti controlli ravvicinati nel tempo (ogni
6-8 mesi): in questa fascia di eta, infatti, puo essere necessario seguire “da
vicino” lo sviluppo del bambino, per precisare la diagnosi e rivedere gli




obbiettivi del trattamento. Nei bambini piu grandi la necessita di un controllo
viene valutata volta per volta in base alle esigenze del caso. Al momento della
dimissione 1l medico vi informera sulle modalita con cui potranno essere
effettuati controlli del quadro clinico.

Solo in casi eccezionali, sulla base del giudizio del medico referente, sara
possibile organizzare una valutazione di controllo in regime di Day-Hospital le
cui modalita saranno concordate alla dimissione. La valutazione di controllo
non ¢ mai fatta in regime di ricovero ordinario. In alcuni casi, per bambini
ricoverati in Day Hospital, non si procede alla dimissione, prevedendo di far
ritornare 1l paziente in tempi brevi per completare gli esami. In questo caso puo
essere fornita ai genitori una relazione clinica intermedia con 1 primi risultati
dell’osservazione. Solitamente 1 controlli vengono effettuati in regime
ambulatoriale mono o multi specialistico. Il controllo multi specialistico
(pacchetto ambulatoriale o day-service) prevede I’esecuzione, da parte di
equipe dedicate, in due o tre giorni consecutivi di diverse valutazioni:
neuropsichiatriche, psicologiche e logopediche; per effettuarli ¢ necessario
munirsi di impegnative che, essendo il bambino gia in carico alla struttura,
potranno essere richieste anche ai nostri medici specialisti, oltre che al pediatra
curante. Per le valutazioni in regime ambulatoriale, a differenza di quanto
avviene per le valutazioni in regime di ricovero, ¢ richiesto il pagamento del
ticket, se dovuto. Il ticket per le valutazioni ambulatoriali multi specialistiche
puo essere piuttosto costoso, vi ricordiamo dunque di munirvi di certificato di
esenzione. Il vostro pediatra potra darvi informazioni in merito.

Nel corso del colloquio di dimissione potrete richiedere al medico tutti 1
chiarimenti di cui avete bisogno. Esprimete anche, se ce ne sono, le vostre
critiche e perplessita su come ¢ stato valutato il vostro bambino e sulle nostre
conclusioni.

Per noi, che desideriamo prima di tutto essere d’aiuto, tutto quello che ci
obbliga a ripensare alle nostre prassi ¢ prezioso!




Appendice 1: Studio sulle modalita di sviluppo delle competenze
sociali attraverso ’analisi dei filmati familiari

Da circa 20 anni, all’interno del nostro Istituto € attivo un progetto di ricerca
che prevede lo studio delle modalita di esordio dei disturbi dello spettro
autistico attraverso 1’analisi dei filmati familiari, ovvero di video che 1 genitori
hanno effettuato nei primi anni di vita dei loro bambini e prima che qualsiasi
diagnosi fosse stata fatta. Lo scopo di questo studio ¢ quello di studiare le
prime fasi di sviluppo del bambino ed in particolare di aiutare la comprensione
dell’impatto di questo tipo di disturbi sull’emergenza delle competenze sociale
e sullo stabilirsi delle relazioni con I’ambiente.

All’interno di ciascun filmato vengono individuate situazioni tipiche di
interazione o di accadimento (bagnetto, pappa, gioco con 1 genitori, altri
familiari, bambini, etc.) che sono poi analizzate attraverso strumenti elaborati
dalla nostra equipe di ricerca al fine specifico di studiare le prime fasi di
sviluppo sociale, ovvero comprendenti quei comportamenti che normalmente si
sviluppano nei primi anni di vita.

Il grande vantaggio di questo tipo di ricerca ¢ quello di ottenere informazioni
relative al comportamento precoce del bambino all’interno del suo ambiente
naturale. Informazioni naturalmente non influenzate dalla memoria. Lo studio
dei filmati familiari risulta di fondamentale importanza al fine di elaborare
strumenti di screening sempre piu precoci € sempre piu affidabili. L’analisi di
questo tipo di materiale ci permette, infatti, di valutare retrospettivamente lo
sviluppo di bambini e di rilevare eventuali segni precoci che possano essere
considerati predittivi della successiva insorgenza di sintomi. Vi chiediamo
pertanto, se siete disposti a contribuire a questo tipo di lavoro e se siete in
possesso di materiale di questo tipo, la disponibilita a fornire video relativi ai
primi anni di vita di vostro figlio/a.

Il materiale che ci fornirete sara duplicato e 1’originale restituito quanto prima.

Per avere maggiori informazioni potete contattare il dott. Fabio Apicella
(050886203).

Appendice 2: Studio clinico e comportamentale sui fratelli di
bambini con Disturbo dello Spettro Autistico.

Lo scopo principale di questo studio ¢ quello di osservare lo sviluppo nei primi
due anni di vita di bambini che hanno un fratello con diagnosi di Disturbo dello
Spettro Autistico(DSA). In particolare questo studio si propone di approfondire
le conoscenze sui segnali precoci e sui fattori predittivi, presenti fin dalla



nascita, di un’eventuale futura insorgenza di un disturbo evolutivo, attraverso
una serie di osservazioni di alcune fondamentali caratteristiche dello sviluppo.

Chi puo partecipare? Questo progetto si rivolge a tutti quei bambini appena
nati che hanno un fratello/sorella maggiore che ha gia ricevuto una diagnosi di
Disturbo dello Spettro Autistico.

Perché chiediamo la vostra collaborazione? 1 Disturbi dello Spettro Autistico
possono essere diagnosticati in modo attendibile per lo piu entro il terzo anno
d’eta anche se alcuni genitori riferiscono di aver notato anomalie gia nel primo
anno di vita. E infatti noto come alcune difficolta interattive e comunicative
siano presenti, seppur in forma lieve, gia nei primi mesi di vita, associate a
problematiche, piu o meno sfumate, nell’area dello sviluppo motorio,
percettivo e sensoriale. Nonostante le informazioni sui primi due anni di vita di
bambini successivamente diagnosticati con Disturbo dello Spettro Autistico
siano ancora parziali, gli studi finora eseguiti hanno permesso di mettere in
luce alcuni segnali precoci del disturbo, sulla base de1 quali ¢ oggi possibile
formulare un sospetto diagnostico e ipotizzare 1’inizio di interventi terapeutici.
L’interesse per quanto avviene nei primi due anni di vita di questi bambini ¢
motivato dall’evidenza che una diagnosi precoce ed un tempestivo intervento
riabilitativo, ancor prima che il disturbo si esprima nella sua pienezza, possono
significativamente ridurne 1’interferenza sullo sviluppo dei bambini,
limitandone 1’espressione dei sintomi. La comparsa di qualunque segnale
suggestivo di un Disturbo dello Spettro Autistico, del resto, costituisce di per s¢
un valido motivo per sottoporre il bambino ad una valutazione da parte di uno
specialista del disturbo.

Recentemente, la ricerca nel campo dei Disturbi dello Spettro Autistico si €
indirizzata verso lo studio del primo sviluppo di fratelli di bambini con
Disturbo dello Spettro Autistico. Numerosi gruppi di ricerca in diverse parti del
mondo, tra cui il nostro qui in Italia, hanno iniziato studi prospettici su questi
bambini allo scopo di seguirne e sorvegliarne lo sviluppo nella prima infanzia.
Il motivo principale per cui 1 ricercatori ed 1 clinici hanno iniziato ad
interessarsi ai fratelli minori ¢ dato dal maggior rischio che essi hanno di
presentare delle difficolta evolutive, di evidenziare anomalie nei limiti del
fisiologico ma per certi versi riconducibili alla sindrome autistica o, in una
ridotta percentuale di casi, di sviluppare a loro volta un Disturbo dello Spettro
Autistico vero e proprio o un altro disturbo evolutivo delle competenze
interattive e comunicative, come ad esempio un ritardo della comparsa del
linguaggio. Se la prevalenza generale di bambini che ricevono una diagnosi di
Disturbo dello Spettro Autistico o che presentano caratteristiche simili ma
meno accentuate ¢ stata recentemente stimata essere di 1 su 150 bambini, nella
popolazione rappresentata dai fratelli minori di bambini con Disturbo dello
Spettro Autistico la possibilita che questi sviluppino lo stesso disturbo sale a 1



su 10, con un rischio oltre 10 volte maggiore rispetto alla popolazione
generale. Per tale ragione, 1 fratelli di bambini con Disturbo Dello Spettro
Autistico sono considerati bambini ad alto rischio.

Un secondo motivo, non meno importante, ¢ che lo studio dello sviluppo
precoce dei fratelli di bambini con Disturbo Dello Spettro Autistico sembra
poter fornire informazioni preziose sulle caratteristiche di base di questo
disturbo, a prescindere dalla comparsa o meno di un Disturbo Dello Spettro
Autistico nel corso del tempo. I bambini cosiddetti ad alto rischio possono
condividere alcune caratteristiche dei bambini con Disturbo Dello Spettro
Autistico anche se non riceveranno, in epoche successive, alcuna diagnosi.

Che cosa chiediamo? La partecipazione allo studio durera circa due anni,
durante 1 quali vostro figlio sara osservato in periodi prestabiliti, presso centri
specializzati, direttamente a casa vostra o ovunque voi riteniate opportuno. Il
bambino sara valutato da operatori esperti sia nel campo dei Disturbo dello
Spettro Autistico che nello sviluppo precoce del bambino. Naturalmente
potrete decidere di interrompere la collaborazione in qualsiasi momento o
decidere di partecipare allo studio solo in parte. Vi sara garantita la totale
privacy e le informazioni personali saranno trattate secondo le norme vigenti
sul trattamento dei dati.

Per avere maggiori informazioni potete contattare il dott. Fabio Apicella (050
886203).

Appendice 3: Studio clinico e comportamentale sulle traiettorie di
sviluppo di bambini con Disturbo dello Spettro
Autistico diagnosticati entro i 3 anni di vita.

Lo scopo principale di questo studio ¢ quello di monitorare le traiettorie di
sviluppo di bambini con Disturbo dello Spettro Autistico diagnosticati
precocemente presso il nostro reparto. In particolare, questo studio si propone
di valutare I’evoluzione del profilo di sviluppo cognitivo, delle competenze
adattive e della sintomatologia comunicativo-relazionale. Chi puo partecipare?
Questo progetto si rivolge a tutti 1 bambini che giungono presso il nostro
reparto per un sospetto disturbo dello Spettro Autistico entro 1 3 anni di vita e
che sono disponibili ad effettuare una nuova valutazione al compimento dei 5
anni.

Perché chiediamo la vostra collaborazione? I Disturbi dello Spettro Autistico
possono essere diagnosticati in modo attendibile per lo piu entro il terzo anno
d’eta; tuttavia ancora pochi sono gli studi che valutano le traiettorie evolutive
di bambini diagnosticati cosi precocemente (toddler) e che hanno
tempestivamente avviato un intervento riabilitativo. Il nostro studio si propone,



in particolare, di monitorare sia lo sviluppo cognitivo che la sintomatologia
comunicativo-relazionale in relazione allo sviluppo del profilo di
funzionamento adattivo e all’intervento svolto.

Per avere maggiori informazioni potete contattare la dott.ssa Roberta Igliozzi

(050 886316).

Appendice 4: Studio delle basi neuroanatomiche dei Disturbi dello
Spettro Autistico tramite Risonanza Magnetica

Lo studio si propone di indagare le alterazioni neuroanatomiche che sono
presenti nei bambini con ASD rispetto ai soggetti di controllo di pari eta.
Generalmente 1 bambini con ASD hanno una Risonanza Magnetica (RM)
effettuata per escludere la presenza di alterazioni cerebrali indicazioni cliniche
refertata ‘nella norma’ dai neuroradiologi. Tuttavia, in ambito di ricerca,
I’applicazione di tecniche avanzate di acquisizione ed elaborazione delle
immagini di RM ha messo in luce delle lievi alterazioni nella volumetria e
nella connettivita cerebrale in campioni di bambini con ASD che possono
essere alla base dei sintomi socio-comunicativi € dei comportamenti ristretti e
ripetitivi caratteristici del disturbo. Chi puo partecipare? Questo progetto si
rivolge a tutti 1 bambini con ASD sotto i 3 anni di vita e che sono disponibili ad
effettuare un esame di RM (privo di radiazioni ionizzanti —raggi X-) in
sedazione. Nello specifico, il laboratorio di RM dell’IRCCS Stella Maris ha piu
di 20 anni di esperienza nell'utilizzo della maschera laringea con anestesia
inalatoria in respiro spontaneo per effettuare la RM in eta pediatrica, con ottimi
risultati in termini di sicurezza ed efficacia anestesiologica.

Perché chiediamo la vostra collaborazione? La maggior parte degli studi di RM
in pazienti con ASD sono effettuati in soggetti adolescenti ed adulti € non sono
quindi in grado di fornire informazioni sulle alterazioni cerebrali presenti
all’esordio del disturbo. Il presente studio si propone di raggiungere una
migliore comprensione delle alterazioni neuroanatomiche presenti
precocemente nei bambini con ASD e di indagare se esiste una correlazione tra
le alterazioni cerebrali e le traiettorie di sviluppo dei bambini.

Per avere maggiori informazioni potete contattare la dott.ssa Eugenia Conti
(050 886200) o la dott.ssa Sara Calderoni (050 886200)

LETTURE E SITI CONSIGLIATI
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bambino con autismo. Come utilizzare 1'Early Start Denver Model in
famiglia. Hogrefe editore

C. Xaiz, E. Micheli: Gioco e interazione sociale nell'autismo; cento
idee per favorire lo sviluppo dell'intersoggettivita. Erickson ed.

Sulla storia dell’autismo e ['importanza del linguaggio

F. Muratori e V. Bizzari: alle origini dell’autismo

Un testo didattico:

Consiglio Nazionale Ordine Psicologi: Buone prassi per 1’autismo.
Gratuito da richiedere all’Ordine degli Psicologi

Siti consigliati:

www.asperger.it: Sito del Gruppo Asperger onlus che raccoglie
genitori, soggetti e professionisti impegnati nel campo dell’autismo.
www.archivioautismopc.altervista.org: Sito che contiene moltissimi
materiali utili e il collegamento con la piattaforma PIA della ASL di
Cuneo.



http://www.asperger.it
http://www.archivioautismopc.altervista.org

INFORMAZIONI UTILI

Fondazione Stella Maris - Istituto Scientifico per Neuropsichiatria dell’Infanzia
e dell’Adolescenza - 56018 Calambrone (Pisa), Viale del Tirreno 331

Centralino: +39.050.886.111

Fax: +39.050.886.202

CUP (Centro Unico Prenotazione):+39.050.886.284; cup@fsm.unipi.it;
fax 050/886326

Servizio ristorazione: acquistando buoni pasto presso la mensa dalle ore 9.00
alle ore 12.00 (il costo di un buono pasto ¢ di 6,50 Euro.

La colazione ¢ inclusa se il genitore del paziente prenota sia il pranzo sia la
cena). I ticket pasto € acquistabile anche per i pazienti in day-Hospital.

Gli orari sono: colazione 7,40, pranzo 12,30, cena 18,30.

La prenotazione dei pasti deve avvenire dalle h 9,00 alle h 11,00.

Le stanze di degenza, per la sicurezza dei vostri figli e degli altri degenti, non
hanno chiavi, salvo casi eccezionali autorizzati dalla direzione sanitaria dopo
richiesta del medico di riferimento, per cui vi consigliamo di non lasciare in
stanza oggetti personali di valore.

Talvolta I’ingresso in Istituto per 1 ricoveri ordinari ¢ previsto nel pomeriggio,
in questo caso 1 pazienti ed 1 loro accompagnatori dovranno recarsi
direttamente presso la medicheria centrale del reparto di degenza, dalle ore
14:30 alle ore 15:30; dopo aver effettuato il colloquio di ammissione, il medico
di reparto, compilera il certificato di accettazione, che dovra essere consegnato
presso I’Ufficio Accettazione.

L’attivita clinica, in questo caso, avra inizio il mattino seguente presso I’U.O.C.
3.

Uscite dei degenti 1 degenti in ricovero ordinario per i quali non sono previste
attivita nel pomeriggio, potranno uscire dall’istituto dalle ore 15,00 alle ore
18,00. Il sabato e la domenica, quando il paziente ¢ libero da attivita cliniche, ¢
possibile uscire dalle ore 9.30 alle ore 11.30 o fino alle h 20,00. Il genitore
prima dell’uscita ed al momento del rientro in Istituto, dovra firmare 1’apposito
registro presso la medicheria centrale.

E’ possibile uscire in orari diversi da quelli previsti dal regolamento, solamente
previa compilazione del permesso di “uscita straordinaria” firmato dal medico
di riferimento (il modulo ¢ reperibile presso la medicheria diurna UO3).


mailto:cup@fsm.unipi.it

Per comunicazioni o variazioni di prenotazione ¢ possibile mettersi in contatto
con il CUP.

Richiesta di una copia della cartella clinica Per richiedere la copia della
cartella clinica occorre compilare I’apposito modulo che viene consegnato al
momento dell’accettazione amministrativa, la copia del documento d’identita
del genitore o del tutore legale firmatario della richiesta, la copia dell’attestato
dell’avvenuto pagamento. Tale modulo puo essere consegnato all’ufficio
economato nei giorni lunedi, mercoledi e venerdi dalle h 9,00 alle h 12,00
oppure inviato tramite posta tradizionale al seguente indirizzo: Viale del tirreno
n°331, 55128 Calambrone (Pisa); o tramite e-mail al seguente indirizzo
archiviofsm.unipi.it. Le tariffe vengono applicate in relazione alla singola
richiesta, pertanto, per ogni singolo ricovero e per ogni singola copia, I’importo
dovuto ¢ 8,00€ per copia semplice non autenticata, 15,00€ per copia
autenticata. In caso di spedizione tramite posta tradizionale, si deve aggiungere
la somma di 10,00€.E possibile richiedere la cartella clinica, ma non
autenticata, tramite Posta Elettronica e in questo caso non ¢ necessario il
pagamento per le spese di spedizione. Il ritiro puo anche avvenire in sede dopo
aver preso contatti con I’operatore del Servizio Archivio (050-886209)
presentando un documento d’identita o delega e il documento di identita del
delegante in caso di persona diversa dal richiedente.




