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Non sono un
terrorista

Sindrome di Asperger

di Massimiliano Fanni Canelles

bini vengano bruciati. Tuttavia, se una testimonianza sopravvivera, sara,

appunto, quella poesia”. Cosi il compositore Pierre Boulez rifletteva sull’u-
tilita dell’arte. Quella stessa arte con la quale “non si mangia”, ma che, nonostante
tutto, riveste un ruolo ancora fondamentale - per fortuna! - nella nostra societa. Oggi ¢
il cinema che, piu della poesia, ¢ capace di raggiungere un pubblico sufficientemente
vasto e, di conseguenza, puo rappresentare un baluardo di civilta e conoscenza contro
il logorio del tempo.
Proprio in questo contesto, e alla luce di cio che accade di fronte ai nostri occhi ogni
giorno, mi sento di consigliare la visione di un film capace di trasmettere un mes-
saggio incredibilmente forte. Faccio riferimento a “Mi chiamo Khan e non sono un
terrorista”, del regista indiano Karan Johar. In Italia abbiamo avuto modo di vederlo,
presentato fuori concorso, al Festival Internazionale del Cinema di Roma nel 2010.
Poi, purtroppo, non ha avuto la notorieta che, a mio avviso, avrebbe meritato.
Khan ¢ un giovane indiano, musulmano, affetto da sindrome di Asperger. Giova-
nissimo, si trasferisce negli States, dove si sente pronto a cominciare una nuova
vita lasciandosi alle spalle tutte le difficolta del suo Paese. A San Francisco conosce
Mandira, di religione indu, che diventera presto sua sposa. Una vita assolutamente
normale, fatta di lavoro, famiglia, svago. Una dolce tranquillita infranta drammatica-
mente dagli attentati dell’11 settembre. La rabbia e I’odio di molte persone vicine alla
famiglia di Khan si concentrano sul figlio della coppia, che perde la vita a causa del
violento razzismo perpetrato dai suoi compagni di classe. La tragedia segna la vita
di Khan. La stessa Mandira lo ritiene in parte responsabile della morte del figlio. La
motivazione? La sua religione. Decide, quindi, di lasciarlo.
Vi ¢, tuttavia, una via per il perdono. I due sposi potranno ricongiungersi solo dopo
che ’'uvomo avra raggiunto il Presidente degli Stati Uniti per affermare pubblicamen-
te: “Mi chiamo Khan e non sono un terrorista”. Non avendo ben chiaro come fare,
anche a causa del suo autismo, ma determinato a riconquistare la moglie, Khan ac-
cetta questa sfida paradossale e apparentemente assurda. La sua forte motivazione lo
spingera in un viaggio avventuroso lungo gli Stati Uniti per raggiungere Washington.
Durante i mesi trascorsi in movimento, I’uomo sapra farsi apprezzare per la sua uma-
nita, sconfiggendo, passo dopo passo, molti dei pregiudizi realmente insediatisi nella
societa americana dopo le Torri Gemelle.
Non bastera questo, pero, a salvare Khan: una volta giunto alla Casa Bianca, viene
arrestato in quanto “sospetto terrorista”. Di nuovo una spiacevole conseguenza della
sua fede religiosa? Una volta in carcere, subite violenze e torture, dimostrare la pro-
pria innocenza quando si € sospettati di terrorismo in quegli anni, e forse anche oggi,
si rivela un’impresa titanica. Fortunatamente, la storia riesce ad emergere sui media,
dando avvio ad un ampio movimento di protesta che chiede la liberazione di Khan, la
cui innocenza appare chiara a tutti.
Al di la dell’esito della storia, e del lieto fine che portera, in qualche modo, Khan a re-
capitare al Presidente il suo messaggio, cio che colpisce del film ¢ proprio ’assurdita
paradossale della vicenda narrata. La proiezione lascia un senso di sgomento prodotto
proprio dalla consapevolezza, nemmeno troppo celata, che la trama ¢ inventata, ma
potrebbe benissimo essere realmente accaduta. Forse, ancor peggio, potrebbe succe-
dere anche oggi. Appare chiaro come la discriminazione su base razziale e religiosa
rappresenti un rischio concreto quando si parla di lotta al terrorismo, cosi come emer-
ge il bisogno quasi spasmodico, da parte dell’Occidente, di trovare un colpevole che
sia altro da sé.
Non sara un film a cambiare la storia. Forse, perd, puo costituire un piccolo passo in
avanti per non dimenticare di cosa siamo capaci. I tipi umani, gli atteggiamenti e le
psicologie che emergono sul grande schermo non sono altro che stigmatizzazione o
proiezione di cio che I’'uomo puo e fa nel quotidiano. Lasciamo che “Mi chiamo Khan
€ non sono un terrorista” ispiri le nostre riflessioni. Andiamo oltre 1’apparenza perché
solo dall’unione pud emergere un mondo migliore. ]

‘ ‘ l o penso che, alla fine dei conti, non sara una poesia a impedire che dei bam-



INTRODUZIONE

Autismo: del percheé e del come (fare)

L'operativita e le normative sono ancora piuttosto lontane dal
rispondere adeguatamente ai bisogni dell'utenza. Sentiamo,
tuttavia, che non si possono piu aspettare interventi congrui,
giusti, eticamente inoppugnabili, scientificamente inattaccabili,
e che incidano veramente sulla qualita di vita dei pazienti con
disturbo dello spettro autistico e delle loro famiglie

di Aldo Diavoletto, Docente a contratto di Psicologia dinamica e Psichiatria sociale - Unisob Napoli; Psichiatra. Neuropsichiatra dell’eta evolutiva
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clinico, sociale ed epidemiologico, per i numeri in crescita,

la gravita della disabilita provocata e 1'impatto sociale ed
emozionale esercitato sulle famiglie e sulla comunita scolastica.
Si tratta di una patologia “misteriosa”, per usare un termine evo-
cativo, che non sembra trovare eziopatogenesi evidenti. La neu-
ropsichiatria (e non solo) ha ricercato per anni cause diverse ed
approcci metodologici differenti, strutturando modelli complessi e
impegnativi sul piano delle risorse. I contributi riportati in questo
numero di SocialNews rappresentano anche il frutto dello sforzo
di un gruppo di specialisti in Neuropsichiatria dell’eta evolutiva. Il
loro lavoro ¢ orientato verso un percorso di crescita e condivisione
in ordine a metodologie, modelli epistemologici ed organizzati-
vi, fattori identitari ¢ motivazionali di una branca della medicina
complessa, ampia nelle sue competenze, fortemente impegnata e
radicata nel sociale e negli aspetti emozionali dei pazienti e delle
famiglie. La neuropsichiatria infantile e dell’adolescenza si muove
all’interno dei modelli teorici dello sviluppo psichico dell’'uomo e
della genesi della patologia mentale. Costituisce, anzi, una colonna
portante di queste teorie. Tuttavia, la situazione organizzativa ed
operativa degli specialisti ¢ ancora frammentata e molto diversa fra
le varie Regioni. Ci0 rappresenta sicuramente una criticita grave,
considerando che la legge 180 ha dato il via, quasi quarant’anni
fa, ad un modello organizzativo in salute mentale fortemente in-
novativo ed inclusivo. La legge 104/92, e tutte le altre normative
connesse alla disabilita infantile che hanno comunque posizionato
I’Italia al primo posto nel mondo in termini di inclusione sociale
delle fasce piu fragili dell’utenza, non hanno ancora prodotto una
crescita dei servizi per I’eta evolutiva altrettanto forte e solida a
livello organizzativo e di sfruttamento delle risorse. Vi ¢, quindi,
un debito da colmare nei confronti dello sforzo di colleghi, giovani
€ meno giovani, impegnati quotidianamente in una prassi difficile,
specifica, con diverse super-specializzazioni (adolescenza, inter-
venti precoci, neuromotricita, psicoterapie, ecc.). E vi ¢ un debito
da colmare nei confronti della scuola e della societa che, in un’epo-
ca contrassegnata da un grave indebolimento identitario e valoriale
e dei ruoli, hanno bisogno di operatori che sappiano come inter-
venire presto € bene - precocemente, preventivamente - per far si
che non si sviluppi la malattia. Vi € un debito da colmare anche nei
confronti di un’utenza particolare, quella dei bambini con disturbo
dello spettro autistico e delle loro famiglie, travolti da una diagnosi
impegnativa spesso fonte di lutto e disperazione, per la disgrega-
zione psichica provocata dalla diagnosi. Utenti e famiglie vengono
sovente incanalati su percorsi terapeutici impegnativi, costosi, a
volte inconcludenti. I familiari dei pazienti con autismo, se con-
frontati con quelli di ragazzi portatori di altre disabilita, esprimono
disagio, stress e calo della qualita di vita in misura piu marcata. In
verita, le certezze sull’autismo sono poche, insufficienti a generare
metodologie che incidano significativamente sulle disabilita, nei

Il Disturbo dello Spettro Autistico rappresenta un vero “caso”

casi piu gravi soprattutto. La diagnosi di autismo ¢ stabile nel tem-
po: un bambino autistico, quindi, tende a diventare un adolescente
autistico e poi un adulto autistico. Durante I’adolescenza, e nell’eta
adulta, si rinnova la frustrazione dovuta alla constatazione di disa-
bilita importanti e, di solito, cronicizzate, senza il contesto inclu-
sivo ed accudente tipico del sistema scolastico, il quale, pur con
tutte le sue falle, rappresenta per i genitori un punto di riferimento.
La metodica ABA (Analisi Applicata del Comportamento) ¢ quella
che, per le evidenze scientifiche, offre connotazioni di riproducibi-
lita e verificabilita, anche se ¢ oggetto di accese discussioni sul se
e sul come adoperarla in rapporto ad ogni singolo caso con le sue
specificita. Inoltre, se questo percorso rappresenta il metodo mi-
gliore, sorge un problema di sostenibilita economica, di estensio-
ne a tutti i pazienti candidati a tale approccio, di articolazione dei
protocolli tra diagnosi clinica ed intervento dell’operatore ABA,
nonché un problema di budget da attivare ad opera dell’azienda
sanitaria locale. E importante sostenere adeguatamente le famiglie,
fortemente coinvolte sul piano dei vissuti emozionali e su quello
di terapie che, giustamente, richiedono la loro condivisione, come
I’ABA. Le linee guida del Ministero della Salute, senz’altro mi-
gliorabili, perfettibili, hanno cominciato a fare un po’ di chiarez-
za. Il Comitato Nazionale di Bioetica ha recentemente espresso
un parere importante sull’autismo e sul diritto di ogni paziente a
ricevere un legittimo ed idoneo trattamento. Nel luglio scorso ¢
stata promulgata una legge sull’autismo, un ulteriore passo, anche
se ha lasciato insoddisfatti i familiari e i diversi interlocutori per la
vaghezza su diverse questioni, specialmente sulle risorse da im-
piegare. L’operativita e le normative sono ancora piuttosto lontane
dal rispondere adeguatamente ai bisogni dell’utenza. Sentiamo,
tuttavia, che non si possono piu aspettare interventi congrui, giu-
sti, eticamente inoppugnabili, scientificamente inattaccabili, e che
incidano veramente sulla qualita di vita dei pazienti con disturbo
dello spettro autistico e delle loro famiglie. Ci auguriamo che i

contributi vadano proprio in questa direzione. .
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Quali sono i sintomi?

La quinta edizione del DSMS modifica nettamente il concetto
nosografico di Autismo, accorpando alcune declinazioni
sintomatologiche. Nella precedente versione, queste avevano
una chiara e delineata descrizione rappresentata da ulteriori
disturbi presenti nella sfera dei deficit pervasivi dello

sviluppo

di Domenico Bove, Neuropsichiatra dell’eta evolutiva. Professore a contratto di Neuropsichiatria Infantile - Seconda Universita di Napoli
Diego Aceto, Psicologo in Psicologia Applicata, Clinica e della Salute - Universita dell’Aquila

neurosviluppo) rappresenta una novita all’interno del DSM-

5 volta ariflettere il consenso scientifico rispetto al fatto che
i quattro precedentemente distinti disturbi riguardino, in realta,
una sola condizione, con diversi livelli di gravita dei sintomi nei
due domini centrali. La denominazione unitaria “Disturbo dello
Spettro Autistico” include ora i precedenti Disturbo Autistico,
Sindrome di Asperger, Disturbo Disintegrativo dell’Infanzia e
Disturbo Pervasivo dello Sviluppo non altrimenti specificato.
Nell’ottica attuale, tale modalita di codifica riguarda i deficit
nella comunicazione ¢ nell’interazione sociale e, in seconda
istanza, ristretti e ripetuti comportamenti, interessi e attivita
(RRBs: Restricted Repetitive Behaviors, interests, and activi-
ties). Entrambe le componenti del disturbo sono richieste per la
diagnosi. La stessa, pertanto, non puo essere effettuata nel caso
di solo deficit di interazione e comunicazione o nel caso di sola
presenza di segni comportamentali. Le caratteristiche essenziali
del disturbo, come precedentemente accennato, sono rappre-
sentate, da un lato, dalla compromissione persistente della co-
municazione sociale reciproca e dell’interazione, dall’altro, da
pattern di comportamento, interessi o attivita ristretti, ripetitivi,
tali da causare un limite clinicamente significativo del funziona-
mento del soggetto nei vari contesti quotidiani. Il momento in
cui la compromissione funzionale diventa evidente varia in base
alle caratteristiche dell’individuo e del suo ambiente. Le carat-
teristiche diagnostiche centrali sono evidenti nel primo periodo
di sviluppo e le manifestazioni sintomatologiche variano molto
anche in base al livello di gravita della patologia, al livello del-
lo sviluppo ed all’eta cronologica (senza tralasciare altri fattori,
quali il supporto e la stimolazione da parte dei caregivers). E
opportuno considerare che lo sviluppo intellettivo rappresenta
un elemento primario da valutare (anche se non di importanza
diagnostica) in quanto influisce in maniera determinante sull’e-
voluzione a lungo termine.
Analizzando i criteri fondamentali, possiamo notare che le com-
promissioni della comunicazione e dell’interazione sociale risul-
tano pervasive e costanti. Molti soggetti presentano deficit del
linguaggio che vanno dalla completa assenza di capacita discor-
siva a ritardi di acquisizione, scarsa comprensione del discorso,
ecolalia o linguaggio manierato e troppo letterale. E doveroso
osservare che, nonostante le abilita linguistiche formali (come,
ad esempio, vocabolario e grammatica) siano mantenute, nel
Disturbo dello Spettro Autistico ¢ compromesso 1'utilizzo del
linguaggio per la comunicazione sociale reciproca. Tale deficit ¢
chiaramente evidente in bambini che mostrano scarsa o nessuna
capacita di avviare interazioni sociali e nessuna condivisione di
emozioni, associate ad una ridotta o assente imitazione del com-
portamento altrui. Qualsiasi tipo di linguaggio esista, ¢ spesso
unilaterale, privo di reciprocita ed utilizzato esclusivamente per

Il Disturbo dello Spettro Autistico (incluso tra 1 disturbi del
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avanzare richieste o per “etichettare” piuttosto che per commen-
tare, condividere sentimenti o conversare. Per quanto riguarda i
comportamenti comunicativi non verbali, essi sono manifesta-
ti da assenza, riduzione o uso atipico del contatto visivo, della
gestualita, della mimica facciale, dell’orientamento del corpo
o dell’intonazione della voce. Una delle caratteristiche preco-
ci ¢ la compromissione dell’attenzione congiunta, manifestata
dalla scarsa capacita di indicare o mostrare per condividere un
interesse o dall’incapacita di seguire cio che viene indicato o lo
sguardo di qualcuno. Va ricordato che il limite puo essere relati-
vamente sottile all’interno di modalita individuali - alto e basso
funzionamento patologico — (ad esempio, alcuni bambini posso-
no avere un contatto visivo relativamente buono mentre parla-
no), ma risulta evidente una non adeguata integrazione di contat-
to visivo, gestualita, postura del corpo, prosodia ed espressioni
del viso durante la comunicazione sociale. Va sottolineato che le
problematiche relative all’instaurare, mantenere e comprendere
le relazioni devono essere valutate nel confronto con le norme
che riguardano eta, genere e cultura. Puo esservi un interesse
sociale assente, ridotto o atipico, manifestato dal rifiuto degli
altri, passivita o approcci inappropriati che possono sembrare
aggressivi o distruttivi. Queste difficolta sono particolarmente
riscontrabili nei bambini pitl piccoli, in cui sono spesso presenti
sia la mancanza di gioco sociale condiviso e di immaginazione
(gioco di finzione), sia I’insistenza nel giocare con regole molto
fisse.

[l Disturbo dello Spettro Autistico
¢ definito anche da pattern di
comportamento, interessi o
attivita ristretti, ripetitivi e con
una varieta di manifestazioni in
relazione all’eta ed alle abilita.

11 Disturbo dello Spettro Autistico ¢ definito anche da pattern
di comportamento, interessi o attivita ristretti, ripetitivi ¢ con
una varieta di manifestazioni in relazione all’eta ed alle abilita. I
comportamenti ripetitivi comprendono stereotipie motorie sem-
plici (battere le mani, schioccare le dita), uso ripetitivo di og-
getti (far ruotare monete, mettere in fila i giocattoli) ed eloquio
ripetitivo (ecolalia, ripetizione ritardata o immediata di parole
ascoltate, uso stereotipato di parole, frasi o pattern prosodici,
uso del “tu” riferendosi a se stessi). L’eccessiva aderenza alla
routine ed i limitati pattern di comportamento possono manife-
starsi con la resistenza al cambiamento (disagio legato a piccoli
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cambiamenti apparenti, insistenza sull’adesione alle regole, ri-
gidita di pensiero) o con comportamenti rituali, verbali e non
verbali (domande ripetitive, fare ripetutamente un percorso).
Gli interessi altamente ristretti, presenti nel disturbo, tendono
ad essere abbastanza anomali (bambino fortemente attaccato ad
una pentola, bambino preoccupato per un aspirapolvere, ecc.).
In tal senso, alcune attrazioni ed alcuni comportamenti routina-
ri possono essere collegati con I’evidente iper- o ipo- reattivita
verso gli stimoli sensoriali che si manifestano attraverso reazio-
ni estreme a suoni o consistenze tattili, un’eccessiva tendenza
ad annusare e toccare oggetti, I’essere affascinati da luci o og-
getti in movimento e, a volte, anche da apparente insensibilita
al dolore, al caldo o al freddo. Le reazioni estreme o rituali che
riguardano gusto, olfatto, consistenza o aspetto del cibo o ecces-
sive restrizioni alimentari sono comuni € possono rappresentare
caratteristiche di manifestazione del disturbo.

Riferendoci allo storia dello sviluppo del disturbo, i sintomi
vengono generalmente riconosciuti nel secondo anno di vita
(12-24 mesi di eta), ma possono anche essere osservati prima
dei 12 mesi se il ritardo dello sviluppo ¢ grave, o dopo i 24
mesi se 1 sintomi sono attenuati. La descrizione delle modalita
di esordio pud comprendere, spesso, informazioni sul ritardo
dello sviluppo psicomotorio o sulla perdita di abilita sociali e/o
linguistiche. Nei casi in cui si osserva una regressione di talune
abilita, si ¢ soliti assistere ad un graduale o relativamente rapido
deterioramento del comportamento sociale o delle abilita lin-
guistiche. In genere, tale deterioramento si verifica trai 12 ed i
24 mesi di eta ed ¢ distinto da rari esempi di regressione dello
sviluppo che si verifica dopo almeno 2 anni di sviluppo normale
(precedentemente descritto nel DSM-IVth Rev. Ed. come Di-
sturbo Disintegrativo dell’Infanzia). Le caratteristiche compor-
tamentali del Disturbo dello Spettro Autistico iniziano a diven-
tare evidenti nella prima infanzia, con alcuni casi di soggetti che
presentano uno scarso interesse per le interazioni sociali gia nel
primo anno di vita (difficolta nelle interazioni diadiche e tria-
diche). Nella stragrande maggioranza dei casi, i primi sintomi
riguardano un ritardo nello sviluppo del linguaggio, spesso as-
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sociato a scarsi interessi o ad insolite interazioni sociali (come,
ad esempio, tirare altre persone per mano non guardandole),
modalita di gioco stravaganti (portare giocattoli in giro e non
giocarci mai), comportamenti alquanto bizzarri, inadeguati al
contesto e modalita di comunicazione insolite (conoscere il pro-
prio nome, ma non rispondere ad esplicita domanda richiestiva).
Durante il secondo anno di vita, i comportamenti stravaganti e
ripetitivi, uniti all’assenza di giochi abituali, diventano piu evi-
denti, osservando la frequenza e I’intensita del comportamento
(ad esempio, allineamento quotidiano, anche per ore, di oggetti,
con manifestazioni di disagio quando si tenta di interrompere
o variare D’attivita). Nella fase di sviluppo successiva (da 36
mesi in poi), molti bambini manifestano anche compromissio-
ni intellettive e linguistiche (parlare lentamente, comprensione
del linguaggio inferiore alla produzione). Il divario tra abilita
funzionali intellettive ed adattive & spesso ampio, avvalorando
I’ipotesi di un conclamato deficit della Teoria della Mente. Sono
frequenti deficit o comportamenti motori, compresi andatura
stravagante, goffaggine, camminare in punta di piedi. Non rara
la presenza di comportamenti autolesionistici (colpirsi il capo,
mordersi 1 polsi), mentre i comportamenti dirompenti/sfidanti
sono piu comuni nei bambini e negli adolescenti con Disturbo
dello Spettro Autistico rispetto ad altri disturbi (Disturbo da De-
ficit di Attenzione/Iperattivita, Disturbo della Condotta, Distur-
bo Oppositivo Provocatorio, Disturbo Esplosivo Intermittente)
compresa la Disabilita Intellettiva. E tuttavia possibile che indi-
vidui con presenza del disturbo sperimentino, in una fase di svi-
luppo avanzata, un deterioramento marcato dei sintomi motori e
presentino un episodio catatonico conclamato con sintomi quali
mutismo, tendenza ad assumere posture fisse, smorfie e flessi-
bilita cerea. Il periodo piu a rischio per tale comorbilita ¢ quello
adolescenziale. E doveroso sottolineare che, nella fase avanzata
della vita, gli interventi o i meccanismi di compensazione posti
in essere possono mascherare alcune caratteristiche deficitarie.
Tuttavia, spesso, i sintomi residui sono sufficienti per causare
compromissione del funzionamento nei vari ambiti di interesse
della quotidianita. m
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L'Analisi del Comportamento
Applicata e 1’Autismo

L’Analisi del Comportamento, sulla base di evidenze
differenti da quelle neurobiologiche, aveva gia individuato
il “motore immobile” della sindrome autistica nella
ridotta “suscettibilita ai rinforzatori sociali’’, dando

una connotazione piu direttamente sociale al deficit di
gratificazione che la neurobiologia indica come probabile

colpevole della malattia
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Domenico Bove, Neuropsichiatra dell’eta evolutiva. Professore a contratto di Neuropsichiatria Infantile - Seconda Universita di Napoli

sione clinica variabile e si correla a fondamenti ge-

netici molto variegati. Sono state individuate molte
variazioni del corredo genetico associate all’insorgenza della
malattia e si cominciano a comprendere alcuni dei meccanismi
molecolari che traducono i difetti genetici in malattia clinica.
Tra le anomalie recentemente individuate, alcune riguardano la
neurotrasmissione glutamatergica o gabaergica (Glutamato e
GABA sono tra i piu importanti neurotrasmettitori), altre 1’a-
desione sinaptica ed altre ancora la struttura del citoscheletro
neuronale.
E probabile che in un futuro non lontanissimo ci possano essere
terapie farmacologiche dell’autismo che correggano in maniera
“personalizzata” le anomalie molecolari alla base della sindro-
me. Al momento attuale, tuttavia, un’adeguata terapia “abilitati-
va” rappresenta il migliore aiuto possibile ad un bimbo autistico
per indirizzare il suo sviluppo mentale verso modalita naturali
di apprendimento.
Le manifestazioni cliniche della malattia sono variabili. I bimbi
autistici sono molto differenti tra di loro per le abilita possedute
e per i comportamenti disadattivi che li accompagnano. Esisto-
no, comunque, caratteristiche comuni. L’esordio della malattia
avviene nei primi tre anni di vita ed interessa, spesso progressi-
vamente, molte aree funzionali, in principal modo quelle della
comunicazione e dell’interazione sociale, con un’importante re-
strizione del repertorio di interessi.
Alla base neurobiologica della sindrome ci sono varie alterazio-
ni funzionali di sistemi cerebrali complessi, di network dedicati
a funzioni comunicative. Rispetto a coetanei a sviluppo tipico,
le aree di Broca e di Wernicke possono essere “assottigliate”,
ridotte di spessore. Allo stesso modo, presentano riduzione di
spessore regioni dense di “neuroni a specchio”, addette a pro-
muovere e sostenere le funzioni imitative, I’apprendimento per
imitazione, 1’interpretazione delle emozioni degli altri tramite
le espressioni del viso e, da queste, la formazione di una “te-
oria della mente” che aiuti a comprendere cosa pensi un’altra
persona. Ugualmente ridotta di spessore ¢ una parte antica del
cervello, il lobo dell’insula, nella quale le emozioni e le sensa-
zioni corporee vengono integrate tra di loro e rese evidenti alla
coscienza.
Tutte queste alterazioni sono quantitative. Le aree coinvolte esi-

l ’ autismo ¢ una sindrome comportamentale con espres-
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stono ¢ funzionano, ma il loro funzionamento ¢ meno efficace,
la loro attivita meno frequentemente evocata rispetto ad un in-
dividuo a sviluppo tipico. Con interventi opportuni, ognuna di
queste regioni cerebrali puo essere messa in grado di funzionare
meglio, fino anche a livelli simili a quelli dello sviluppo tipico.
Ad esempio, ¢ spesso evidente la correzione del deficit imitativo
nei bimbi con autismo durante terapia abilitativa opportuna, che
rende 1 bimbi nuovamente in grado di utilizzare meccanismi di
apprendimento imitativo e di ripristinare il governo dell’empatia
e la produzione della “teoria della mente”.

La reversibilita di questi elementi
della sindrome fa supporre che

le alterazioni neurali sottese

non costituiscano realmente un
momento causale della sindrome,
ma che un’altra alterazione

possa assumere un ruolo causale
primario.

La reversibilita di questi elementi della sindrome fa supporre
che le alterazioni neurali sottese non costituiscano realmente
un momento causale della sindrome, ma che un’altra alterazio-
ne possa assumere un ruolo causale primario. Un recente lavo-
ro (Riva D, et al., Am J Neuroradiol., 2011) evidenzia un chiaro
assottigliamento dello “striato ventrale”, una regione cerebrale
ricca di nuclei dopaminergici e colinergici che svolge preva-
lentemente la gestione della gratificazione e della motivazione,
con il coinvolgimento di un nucleo di maggiori dimensioni,
il nucleus accumbens, ritenuto centrale nei circuiti “edonici”
cerebrali, insieme all’area ventrale del tegmento (VTA), una
piccola area mesencefalica con funzioni simili. La compromis-
sione della gestione della gratificazione, probabilmente il “pri-
mum movens” della sindrome autistica, ha indubbiamente la
capacita di generare gran parte delle altre componenti sindro-
miche. Senza gratificazione, tutti smetteremmo di impegnarci,



non lavoreremmo, non impareremmo, non svilupperemmo i
contatti sociali. In un bambino nei primi tre anni di vita, che ha
bisogno di tutto il potenziale dell’apprendimento per il corretto
sviluppo delle funzioni mentali, cido puo esercitare un effetto
dirompente sullo sviluppo intellettivo e, particolarmente, delle
abilita sociali e comunicative.

L’ Analisi del Comportamento, sulla base di evidenze differenti
da quelle neurobiologiche appena discusse, aveva gia indivi-
duato il “motore immobile” della sindrome autistica nella ri-
dotta “suscettibilita ai rinforzatori sociali”, dando una connota-
zione piu direttamente sociale al deficit di gratificazione che la
neurobiologia indica come probabile colpevole della malattia.
Ovviamente, nel suo approccio alla terapia, 1’Analisi Appli-
cata del Comportamento si basa sulla premessa di un deficit
primario della gratificazione sociale ed utilizza metodi scienti-
fici per recuperare, in primis, la sensibilita alla gratificazione,
interrompendo il circuito vizioso che lega il deficit di gratifi-
cazione alla ridotta funzione dei circuiti neurali che sottendono
la comunicazione e I’interazione sociale. Senza utilizzare un
approccio terapeutico che agisca sul nucleo profondo della ma-
lattia, e che rimetta in funzione i circuiti della gratificazione e,
con questi, i circuiti neurali sui quali si basa la comunicazione
e I’interazione sociale, ¢ molto difficile ottenere risultati vera-
mente soddisfacenti da qualsiasi approccio terapeutico. Que-
ste particolari connotazioni patogenetiche rendono 1’autismo
una malattia estremamente difficile da trattare con approcci
differenti da quelli comportamentali. D’altra parte, le strate-
gie comportamentali efficaci in autismo per promuovere 1’ac-
quisizione di abilita e di competenze funzionano molto bene
a maggior ragione in caso di ritardi mentali non autistici o di
altre problematiche dello sviluppo mentale, anche se basati su
deficit dei circuiti della gratificazione e se non compromettano
le possibilita d’interazione sociale e di comunicazione.

Come molte altre discipline, nel
corso dei decenni anche I’ Analisi
del Comportamento ha sviluppato
varie direttrici culturali, differenti
per particolari aspetti operativi

e concettuali, ma accomunate
sempre da principi di base
condivisi.

Come molte altre discipline, nel corso dei decenni anche I’A-
nalisi del Comportamento ha sviluppato varie direttrici cultu-
rali, differenti per particolari aspetti operativi e concettuali, ma
accomunate sempre da principi di base condivisi.

Un particolare approccio, sviluppato dagli anni *90 sulla base
dell’impianto concettuale del “Verbal Behavior” di Skinner
(1957), e con I’apporto fondamentale di M. Sundberg e¢ V.
Carbone, ¢ calibrato particolarmente bene per la correzione
dei deficit che costituiscono il nucleo profondo dell’autismo.
Partendo dalla correzione dei deficit di comunicazione, 1’A-
BA-Verbal Behavior ha grandi potenzialita nella correzione
dei deficit di interazione e nell’ampliamento del repertorio di
interessi.

Un disturbo complesso e profondamente pervasivo come 1’au-
tismo richiede la messa in campo di un’eccezionale quantita

di energie educative che accompagnino il bambino prima e
I’adulto poi verso ’espressione del suo massimo potenziale
in tutte le aree dell’adattamento sociale. Allo scopo di otte-
nere la massima mobilitazione di tutte le risorse educative, la
famiglia, la scuola e tutti i riferimenti educativi del bambino
devono necessariamente operare verso la condivisione di un
progetto comune nelle sue linee essenziali e nelle priorita di
crescita curricolare, con una presa in carico intensiva, precoce
e basata sul modello dell’ABA-Verbal-Behavior.

Analisi del comportamento,
insegnamento ed apprendimento

Lo studio del comportamento si basa sulla comprensione delle
sue leggi fondamentali delineate sperimentalmente, basate sul-
le relazioni tra comportamento ed ambiente. Il comportamento
umano viene evocato, prodotto nell””’hic et nunc”, da condizioni
ambientali antecedenti, mentre il carattere, I’intensita, il valore
delle “conseguenze” costituiscono le variabili ambientali che
possono radicare il comportamento specifico nel repertorio sta-
bile dell’individuo. Modificando artificialmente le condizioni
antecedenti, ¢ possibile determinare nell’immediato la compar-
sa o la mancata comparsa di un comportamento. Modificando,
invece, le conseguenze del comportamento, con regole e moda-
lita specifiche e ben codificate, ¢ possibile aumentarne o dimi-
nuirne la presentazione futura, fino a renderlo un’acquisizione
comportamentale stabile. L’assioma fondamentale dell’ Analisi
Applicata del Comportamento ¢ che, se impariamo a conoscere
dettagliatamente le variabili ambientali di controllo di un com-
portamento, possiamo agevolmente modificarlo nella maniera
piu utile alla realizzazione dell’individuo. L’apprendimento di
una qualsiasi abilita viene governato dalle stesse semplici leggi
appena delineate. Queste controllano la comunicazione, 1’acqui-
sizione e lo sviluppo del linguaggio e la socializzazione. Spesso,
¢ proprio 1’abilita nel descrivere esattamente, in modo quantifi-
cabile, articolato, ma contemporaneamente semplice, il compor-
tamento e le contingenze ambientali che 1o mantengono a gettare
le basi per un intervento di successo.

Implementazione del programma
educativo

Un Programma Educativo Comportamentale con metodologia
ABA Verbal-Behavior si basa sull’implementazione di alcune
procedure di base, le quali, nel loro insieme, rendono 1’inter-
vento piuttosto caratteristico rispetto ad altre iniziative abili-
tative alle quali puo essere esposto un bimbo con autismo. Il
programma viene implementato attraverso lo studio meticoloso
e I’applicazione di incentivi positivi all’apprendimento. Sono
bandite dal trattamento o considerate solo eccezionalmente tutte

le modalita di insegnamento basate su potenziali conseguenze
negative (“punizioni”). L’applicazione di incentivi positivi ini-
zia immediatamente da un’associazione dei terapisti, delle con-
dizioni e del setting di apprendimento con la disponibilita di in-
centivi. Tutte le figure che collaborano alla terapia del bambino
devono essere associate alla disponibilita di forme di incentivi
particolarmente gradite al bambino, mai, invece all’obbligo di
collaborazione e di lavoro o all’impedimento all’accesso ad at-
tivita preferite. Questo processo di associazione tra insegnanti
o terapisti ed incentivi (“rinforzi”), definito “pairing”, permette
all’educatore di costruire una buona relazione con il bambino,
che comincia a riconoscerlo come persona che porta con sé cose
belle, incentivi e gratificazione, non come chi gli porta via qual-
cosa o lo obbliga a lavorare. La prima cosa insegnata al bambi-
no dopo il processo di pairing ¢ la capacita di chiederci quello
che desidera, allo scopo di insegnargli le modalita opportune
di richiesta, il nome delle cose o delle attivita che desidera, ed
anche allo scopo di poter consegnare la conseguenza di rinforzo
in maniera contingente alla richiesta in modo da ancorare stabil-
mente la capacita di fare richiesta nel repertorio comportamen-
tale del bimbo. Il primo insegnamento fornito al bimbo consiste
nel rendere manifesto che esiste una modalita per ottenere cio
che desidera, chiedendolo in maniera adeguata, che questa mo-
dalita ¢ semplice, alla sua portata, e che produce costantemente
I’effetto da lui desiderato. Cio che durante il processo di pairing
era accessibile gratuitamente tramite 1’interazione con 1’educa-
tore diventa progressivamente dipendente dalla formulazione
di una richiesta adeguata, insegnata sfruttando le competenze
del bambino. Per questo motivo la richiesta non deve obbedire
ad un formalismo esasperato, non deve per forza consistere in
piu parole assemblate insieme in una frase cordiale, né deve per
forza essere articolata utilizzando le parole stesse. Anzi, puo uti-
lizzare anche comportamenti motori delle mani (gli elementi del
“linguaggio dei segni”) oppure lo scambio di immagini. Anche
se la priorita resta lo sviluppo di un repertorio comunicativo il
piu possibile esteso e funzionale nel contesto di vita naturale del
bambino utilizzando il linguaggio parlato, i linguaggi di comu-
nicazione aumentativa/alternativa costituiscono spesso un pri-
mo essenziale sostegno alla comunicazione nei casi in cui la co-
municazione parlata non accenni ad emergere nel repertorio del
bimbo. Il training alla richiesta ha come risultato collaterale la
netta diminuzione di possibili comportamenti disadattivi (com-
portamenti-problema) legati all’ottenimento di oggetti o attivita:
se il bambino sa chiedere cio che desidera, puo essere compreso
ed esaudito meglio che se mette in atto comportamenti disadat-
tivi che lo danneggiano nelle sue possibilita di apprendimento.
Un elemento cardine nella buona riuscita di un programma d’in-
segnamento ABA ¢ la corretta individuazione dei suoi obiettivi.
Questi devono appartenere ad un “curriculum” organico di in-
segnamento, pensato per seguire il piu possibile le modalita e le
tappe fisiologiche di apprendimento delle abilita da parte di un
bambino a sviluppo tipico. Ovviamente, si basano sulle abili-
ta e sulle competenze sviluppate dal bambino precedentemente
all’applicazione del programma di insegnamento. L’identifica-
zione delle priorita in bambini che spesso gia alla scuola dell’in-
fanzia hanno accumulato un ritardo considerevole nella maggior
parte delle aree dello sviluppo ¢ una sfida importante per chi
voglia programmare un intervento ABA. In ABA Verbal Beha-
vior, le aree curricolari esaminate, e delle quali viene promosso
lo sviluppo, sono delineate organicamente ¢ dettagliatamente
nel VB-MAPP di M. Sundberg (2008). Vengono promossi gli
apprendimenti in aree di comportamento non verbale secondo la
concettualizzazione di Skinner (1957), come I’imitazione moto-
ria, la selezione recettiva (identificazione di oggetti), le istruzio-
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ni recettive (esecuzione di istruzioni), le abilita visuo-percettive
(abbinamenti e puzzle), le autonomie, ed in aree di comporta-
mento verbale, come la ripetizione (echoic), la richiesta (mand),
la denominazione (tact), la risposta a domande (intraverbali),
oltre ad aree sociali e di gioco. Per ottimizzare gli effetti positivi
della terapia, la presa in carico consigliata dev’essere precoce e
globale (interessando i vari ambienti di vita del bimbo) e deve
prevedere almeno 25-30 ore settimanali di insegnamento indivi-
dualizzato degli obiettivi specifici. La caratteristica della globa-
lita della presa in carico deve assicurare, inoltre, che gli obiettivi
e le modalita di insegnamento siano comuni ai vari contesti ed ai
vari momenti di vita del bimbo. Questi dovrebbero essere con-
divisi negli ambienti domiciliari, nella scuola e, eventualmente,
in altri contesti abilitativi, alternando modalita di insegnamento
naturalistico (il terapista o 1’insegnante insegnano giocando con
il bimbo) ad un insegnamento strutturato, oltre a trarre vantag-
gio dalle dinamiche educative scolastiche di gruppo.

L’applicazione dei principi appena delineati deve, ovviamente,
essere declinata in maniera molto specifica e seguita attenta-
mente, come devono essere seguiti con attenzione i progressi
effettuati nel tempo dal bambino in terapia abilitativa. Una ca-

La caratteristica della globalita
della presa in carico deve
assicurare, inoltre, che gli
obiettivi e le modalita di
insegnamento siano comuni ai
vari contesti ed ai vari momenti
di vita del bimbo. Questi
dovrebbero essere condivisi negli
ambienti domiciliari, nella scuola
e, eventualmente, in altri contesti
abilitativi, alternando modalita

di insegnamento naturalistico (il
terapista o 1’insegnante insegnano
giocando con il bimbo) ad un
insegnamento strutturato, oltre a
trarre vantaggio dalle dinamiche
educative scolastiche di gruppo.

ratteristica non secondaria dell’ABA ¢ la necessita di valutare
quantitativamente le abilita possedute dal bimbo e le successive
acquisizioni, con una cadenza dinamica e ravvicinata per con-
sentire di modificare progressivamente gli obiettivi e le strate-
gie applicative della terapia. La valutazione dei progressi deve
avvenire attraverso 1’utilizzazione di grafici specifici dai quali
1 progressi possano essere immediatamente ed analiticamen-
te visibili. Se condotta con attenzione e rigore, la terapia ABA
produce risultati evidenti in un’alta percentuale di bimbi. Ov-
viamente, questi risultati sono quantitativamente e qualitativa-
mente differenti nei vari bimbi trattati, ma sono molto spesso di
entita e di significativita sufficiente a cambiare le possibilita di
crescita mentale del bimbo ed a migliorarne apprezzabilmente le
prospettive future. m
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RICERCA

L.e ipotesi eziopatogenetiche

L'encefalo del bambino autistico viene indagato sotto diversi
punti di vista e la letteratura ¢ molto ricca. Qui faremo cenno
solo ai contributi che ci sembrano piu interessanti e che

esprimono filoni di ricerca al momento seguiti e promettenti

di Donatella Palma, Neuropsichiatra dell’eta evolutiva - Asl Napoli 2 Nord. Presidente associazione Npia In rete Campania
Aldo Diavoletto, Docente a contratto di Psicologia dinamica e Psichiatria sociale - Unisob Napoli; Psichiatra. Neuropsichiatra dell’eta evolutiva -

Polo Adolescenti DSM Asl Salerno

elle sue diverse accezioni, I’autismo infantile (ASD)

viene identificato in un numero sempre crescente di

casi, destando interesse in ambienti clinici e di ricer-
ca, e arricchendo la letteratura di tanti contributi. Quando, nel
1943, Kanner descrisse per primo la sindrome, denominandola
“disturbi autistici”, la defini come “inabilita innata per i contatti
interpersonali”, dovuta ad un disturbo dello sviluppo cerebrale.
Pur ammettendo la presenza di un possibile difetto biologico nel
bambino autistico, per spiegare il quadro clinico gli autori che
si riferiscono a quest’ottica pongono ’interesse soprattutto sulla
relazione madre-bambino e sulle anomalie dell’organizzazione
della personalita del bambino, i fantasmi angoscianti e i mecca-
nismi di difesa messi in atto contro I’angoscia. Oggi I’encefalo
del bambino autistico viene indagato sotto diversi punti di vista
e la letteratura ¢ molto ricca. Qui faremo cenno solo ai contributi
che ci sembrano piu interessanti e che esprimono filoni di ricer-
ca al momento seguiti e promettenti.

Crescita della circonferenza cranica

Alcune ricerche hanno segnalato un anomalo ritmo di crescita del
cervello nel primo anno, suggerendo il secondo semestre di vita
come periodo critico per lo sviluppo dell’autismo. Tale accresci-
mento, spesso preceduto da una misura ridotta alla nascita, & ca-
ratterizzato da un improvviso incremento a partire dai 3/4 mesi,
raggiungendo, verso il 18° mese di vita, valori superiori alla media,
fino, in alcuni casi, alla macrocrania. Questo dato ¢ interpretato
come espressione di un disturbo della maturazione del cervello. 11
cervelletto, la corteccia entorinale, 1’ippocampo e I’amigdala pre-
sentano aumentata densita delle cellule nervose e ridotte dimen-
sioni delle stesse. Lesioni in queste aree producono effetti sulla
motivazione, sull’emozione, sull’apprendimento, sulla memoria e
sulle interazioni sociali, comportamenti anormali nei soggetti con
autismo. Il particolare andamento della circonferenza cranica ¢
congruente con il fatto che I’autismo sia caratterizzato da un qua-
dro clinico piu sfumato nel primo anno di vita e con il fatto che, di
solito, si osserva un aggravarsi della costellazione sintomatica, fat-
ta di ritiro, ipoattivita e depressione dell’'umore, durante il secondo
semestre di vita, quando non si verifica il passaggio da compor-
tamenti sociali semplici a comportamenti sociali complessi, cio¢
dall’intersoggettivita primaria all’intersoggettivita secondaria.

Hased Crosmisenos, om

La linea nera indica la crescita media della circonferenza cranica
nell’autismo. La media € costruita a partire dai valori, indicati dai
puntini, nelle singole eta e per ciascun bambino. I correlati neuro-
logici che formano il substrato clinico dei comportamenti osser-
vati nei soggetti con autismo sono schematizzati nella tabella 1.

Tabella 1 Deficit funzionali nell’autismo

Rappresentazione dei piani di azione

LOBO FRONTALE |_. "% . . .
Pianificazione ed esecuzione motoria

GANGLI BASALI |Pianificazione ed esecuzione motoria

Riconoscimento del contenuto affettivo
degli stimoli

Interazione sociale

Percezione dei movimenti del corpo

AMIGDALA . .

Associazioni cross-modali

Memoria a lungo termine

Orientamento agli stimoli sociali

Percezione della direzione dello sguardo
IPPOCAMPO Apprendimento e memoria
CERVELLETTO Variazioni rapide di attenzione
Grenetica

Attualmente, si ipotizza che nell’autismo siano implicati tra tre
e venti geni. Ognuno di questi agisce come fattore di rischio, in
grado di causare I’insorgenza della malattia, solo in presenza
di altri fattori di rischio (genetici o ambientali) che favorisco-
no I’espressione dei geni “malati”. Nella popolazione generale
esisterebbero, quindi, molti soggetti normali, portatori di geni
predisponenti all’autismo, i quali non I’hanno sviluppato perché
non sono intervenuti altri fattori “precipitanti”. Le prime evi-
denze di una base genetica dell’autismo provengono dall’osser-
vazione che i gemelli omozigoti hanno una probabilita molto
maggiore (fino al 90%) di ricorrenza della malattia rispetto ai
gemelli dizigoti. In una minoranza di casi (meno del 10%), I’au-
tismo risulta associato ad anomalie cromosomiche o a malattie a
trasmissione mendeliana. Per il restante 90% dei casi, il modello
di ereditarieta piu probabile non ¢ quello monogenico, ma uno
in cui piu geni concorrono alla predisposizione al disturbo. Alla
complessita del quadro si aggiunge 1’influenza di fattori ambien-
tali. Il lavoro di Betancour presenta un “elenco” di ben 103 geni-
malattia descritti come mutati, deleti, duplicati o frammentati
per una traslocazione avvenuta al punto di rottura in individui
con tratti chiaramente ASD o con parziali comportamenti auti-
stici. Cio porta a concludere che — allo stato attuale della ricerca
—’autismo “essenziale” (con le forme dello “spettro” ad esso ri-
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feribili), sotto il profilo genetico va considerato come il risultato
di molteplici “disordini genetici” del cervello piuttosto che il ri-
sultato di un unico fattore genetico ad “azione multifocale”, con
risultati diversi in rapporto ai singoli casi. Le attuali conoscenze
fanno attribuire serie responsabilita ad un abnorme (o comunque
irregolare) neurosviluppo e, pertanto, a fattori epigenetici agenti
nella fase embrionale e fetale. I fattori ambientali per i quali esi-
stono evidenze certe di causalita nell’autismo sono: esposizione
a farmaci come talidomide e anticonvulsivanti; carbamazepina;
infezioni virali; pesticidi organofosfati. Tutti ad azione in epoca
prenatale precoce. L’azione ¢ esplicata con danno diretto su en-
zimi cellulari del tessuto nervoso embrio—fetale, ma anche con
danno indiretto sulla funzione placentare. In generale, si ammet-
te che I’embrione/feto abbia “finestre” temporali sensibili agli
insulti di agenti esterni attivi nello sviluppo cerebrale, piu per-
meabili rispetto a quelle del bambino.

Autismo da vaccini

In un suo lavoro, Wakefield affermo di aver trovato anticorpi del
virus del morbillo nell’intestino di (pochi) bambini autistici, fa-
cendo nascere I’ipotesi che i vaccini (in particolare il trivalente,
morbillo-parotite-rosolia) potessero essere causa di autismo. In se-
guito si scopri che Wakefield aveva realizzato un falso, inventando
i dati e manipolando le conclusioni. La frode causo un danno alla
corretta ricerca scientifica e, con il calo delle vaccinazioni, in Gran
Bretagna il morbillo torno ad essere endemico dopo anni dalla sua
scomparsa. Lo studio fraudolento fu ritirato da Lancet. Wakefield
venne radiato dall’ordine dei medici e definito “disonesto, insensi-
bile ed immorale”. I dubbi nell’opinione pubblica, pero, rimasero.

Autismo da mercurio

Oggi, neonati e bambini sono esposti a basse dosi di mercurio,
usato come conservante dei vaccini e iniettato a piu riprese di-
rettamente nel sangue. Nel febbraio del 2001, alla conferenza
sulla «Disintossicazione dei bambini autistici», fu dimostrato
che il trattamento con chelanti del mercurio in circa 1500 pa-
zienti autistici aveva consentito evidenti miglioramenti. Nel
giugno del 2000, la Commissione USA sulle vaccinazioni ha va-
lutato la correlazione tra esposizione al thimerosal (il mercurio
nei vaccini) e specifici sintomi, come ritardi dello sviluppo, tic,
sindrome di deficit di attenzione, minori capacita di linguaggio
e di apprendimento in 400.000 bambini seguiti nell’ambito del
monitoraggio sulla sicurezza dei vaccini.

Autismo da virus

Il meccanismo delle encefaliti virali € noto e noti sono anche casi di
autismo successivi ad encefaliti virali. Il passaggio dall’attacco del
virus latente (vaccinale) all’autismo € meno ovvio e piu articolato.
E stato segnalato che i livelli di anticorpi a rosolia e morbillo in
bambini con diagnosi di autismo erano del 300% superiori a quelli
normali. Questi livelli di anticorpi possono essere interpretati come
un’attivazione cronica del sistema immunitario contro un’infezione
subclinica. Ricercatori del Royal Free Hospital di Londra hanno di-
mostrato, mediante colonscopia, la presenza nell’intestino del virus
latente del morbillo nel 100% dei bambini la cui regressione autisti-
ca era iniziata con reazioni avverse alle vaccinazioni.

Autismo da fenilchetonuria

La fenilchetonuria ¢ determinata dall’assenza dell’enzima feni-
lalanina-idrossilasi che trasforma la FA in tirosina. Nell’organi-
smo si determina, cosi, I’accumulo di notevoli quantita di fenila-
lanina, determinando limiti di apprendimento, disabilita mentale
e altri problemi neurologici. Sintomi autistici sono ben docu-

Social News 9_2015

mentati nei casi di fenilchetonuria e regrediscono se si provvede
per tempo alla rimozione delle fonti alimentari di fenilalanina.

Autismo da istidinemia e altre
carenze metaboliche

Le conseguenze neurologiche ¢ comportamentali di tale intol-
leranza possono essere molto gravi se non si individua e non si
rimuove la fonte del problema, la sostanza che 1’organismo non
riesce a processare.

Disordini gastrointestinali collegabili

alla patogenesi dell’'autismo

La frode di Wakefield, con la (presunta) sequenza vaccinazio-
ne — disturbi intestinali (enterocolite) — autismo, ha indotto ad
approfondire i rapporti fra autismo e patologia intestinale pe-
diatrica. Il fatto ¢ stato giustificato sia per 1’alta prevalenza
dell’associazione rilevata in alcune casistiche (pari al 70%),
ma non sempre confermato, sia, soprattutto, perché il tratto
gastro-intestinale rappresenta 1’organo immunitario piu esteso
del corpo, contenendo sino all’80% delle cellule produttrici di
Ig (immunoglobuline). L’attenzione, dunque, si ¢ spostata sui
correlati problemi immunitari, considerando che i bambini af-
fetti da sindrome autistica dimostrano un’elevata infiltrazione
panenterica di linfociti e deosinofili, gli elementi produttori di
immunoglobuline. Si raccomanda, quindi, la bonifica attenta
dei disordini intestinali del soggetto autistico e la ricerca di una
dieta adeguata sia alla nutrizione, sia al controllo dei sintomi
gastro-intestinali in ogni bambino autistico.

Teorie immunitarie

Alla base di queste teorie esiste 1’evidenza dell’associazione
tra infezioni prenatali e autismo infantile. Ley S. et al. (2010)
giustamente avvertono che “il sistema nervoso e il sistema im-
munitario condividono risposte funzionali agli stimoli dannosi”,
anche per la connessione anatomica offerta dalla presenza di siti
di controllo immunitario del sistema nervoso. E stato, inoltre,
segnalato I’importante ruolo svolto nello spettro autistico dalle
risposte immunitarie (vi ¢ una produzione diversa dalla norma
di varie citochine: aumentata nei soggetti autistici per quelle che
controllano I’inflammazione; diminuita per quelle associate alla
migliore funzione cognitiva e dell’adattamento).

Ipotesi neurochimica

Tra 1 fattori biochimici prevalentemente coinvolti nella gene-
si dell’autismo ci sono quello dopaminergico, serotoninergico e
noradrenergico, le proteine gliali e gangliosidi ed il metabolismo
cerebrale. L alterazione di questi sistemi conduce, parimenti, ad
un’alterazione dei neuromodulatori, quali la dopamina, la seroto-
nina, il gaba, il glutammato, la glicina. Ne consegue I’alterazione
anche della neurotrasmissione. Si invoca il ruolo del sistema dopa-
minergico nel disturbo autistico poiché funzioni come la percezio-
ne e ’attenzione, regolate dalla dopamina, risultano compromesse
nei soggetti con autismo; inoltre, agonisti dopaminergici, come le
anfetamine, aggravano la sintomatologia; infine, farmaci neurolet-
tici con un meccanismo competitivo sui recettori specifici per la
dopamina provocano un miglioramento della sintomatologia.

L'Autismo come disturbo della
connettivita cerebrale

Il disturbo della connettivita neurale nell’autismo ¢ caratte-
rizzato da un eccesso di connessioni locali e da un difetto di
connessioni a distanza tra differenti regioni funzionali del cer-
vello. Questa organizzazione atipica della connettivita ¢ dovuta
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gli stati mentali degli altri ponendosi nei loro panni. Il suo svi-

- 1 Typical Ausism o . L
<N w_‘.f.;;. luppo permette di utilizzare le informazioni per comprendere
==ty cio che gli altri pensano, attribuire significato al loro compor-
i ;";:‘ tamento e prevedere cid che faranno. Le conseguenze di deficit
& A della TdM sono varie: incapacita di cogliere le situazioni sociali

e cio che ¢ implicito in tali interazioni; presenza di comporta-
menti socialmente inappropriati; difficolta nella pragmatica del-
la comunicazione; difficolta nella comprensione delle emozioni
(felicita, tristezza, rabbia, paura) nonché variazioni nel volume

L'Early Start Denver Model: un
intervento precoce per l'autismo

Sviluppato per i bambini fino ai cinque anni, '’ ESDM ¢ un
intervento basato su un approccio legato agli interessi ed
alle inclinazioni di ogni bambino-paziente. L.o coinvolge in
attivita e relazioni sociali con 1'obiettivo di colmare i deficit

ad eccesso di apoptosi (morte cellulare programmata), pruning
(potatura delle arborizzazioni neuritiche), migrazione neuro-
nale, eliminazione/formazione delle sinapsi, mielinizzazione.
L’ipotesi dell’autismo come disturbo della connettivita ¢ con-
gruente con il fatto che, in questa patologia, gli organi sensoriali
che fanno arrivare al cervello gli stimoli del mondo esterno non
sono primariamente difettosi (ad esempio, si tratta di bambini
che vedono e sentono bene), quanto, piuttosto, lo sono i sistemi
centrali deputati alla loro elaborazione. E noto che il bambino
con autismo appare ai genitori sordo pur risultando del tutto re-
golare all’esame audiometrico.

La Teoria della Mente
Per Teoria della Mente (TdM) si intende la capacita di inferire
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Conclusioni

Larassegna dei fattori a vario titolo implicati nella genesi dei di-
sturbi contemplati nello spettro autistico risulta evidentemente
eterogenea. D’altronde, I’ Autismo risulta complesso e variegato
nelle sue manifestazioni, come si evince anche dalle differenti
classificazioni succedutesi negli anni. Cio indica che non va ri-
cercata una causa unica ed unitaria, ma va posta attenzione ad
osservare quali delle possibili cause possano aver contribuito a
determinare la sindrome del singolo paziente. Le tecniche di ri-
cerca sempre piu raffinate potranno cosi consentire 1’individua-
zione della genesi patologica nel caso specifico. Questa appare,
oggi, la premessa piu valida per la definizione e ’attuazione di
un efficace piano terapeutico. ]
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dell’'autismo

di Luciana Guerriero, Psicologa clinica. Lavora come Psicologa e Supervisore dei trattamenti dei bambini ASD presso la Fondazione Anffas di
Salerno. Specialista in diagnosi ed intervento precoce dei Disturbi dello Spettro Autistico

, Early Start Denver Model (ESDM) ¢ un intervento
comportamentale naturalistico evolutivo evidence-
based rivolto a bambini (12- 60 mesi) con Disturbo

dello Spettro Autistico, sviluppato da Sally Rogers e Geraldine
Dawson. L’approccio si basa sugli interessi e sulle inclinazioni
di ogni bambino per favorirne I’apprendimento sociale, coin-
volgendolo in relazioni sociali interattive attraverso un insegna-
mento intensivo volto a “colmare” i deficit legati alla patologia. I
Disturbi dello Spettro Autistico sono caratterizzati da deficit per-
sistente nella comunicazione e nell’interazione sociale reciproca
e da comportamenti e/o interessi e/o attivita ristrette e ripetitive.
Le frequenze del disturbo si avvicinano all’1% della popola-
zione. 11 disturbo colpisce maggiormente i maschi rispetto alle
femmine, con un rapporto 4:1. I primi sintomi possono essere
riconosciuti a 24 mesi, ma possono essere osservati anche prima
dei 12. Risulta fondamentale formulare una diagnosi precoce.
Cio permette di programmare un intervento precoce il cui sco-
po primario € quello di minimizzare i sintomi core dell’autismo,
massimizzare 1’indipendenza funzionale e la qualita della vita e
ridurre lo stress genitoriale. Le ricerche piu recenti sembrano in-
dicare la possibilita che un intervento precoce possa determinare
un cambiamento nel funzionamento del cervello dei bambini.
Le neuroscienze dello sviluppo, infatti, indicano come i primi
due anni di vita siano un periodo di grande plasticita sinaptica.
Una stimolazione precoce, attraverso interazioni sociali con un
partner comunicativo, permette, pertanto, di operare in un perio-
do in cui le strutture encefaliche non hanno assunto una definita
specializzazione funzionale e le funzioni mentali sono in fase di
maturazione.

I principi del modello ESDM rappresentano il risultato della
combinazione dell’evidenza empirica emersa da diversi approcci
complementari che considerano 1’autismo come un deficit dovu-
to ad una carenza di opportunita di apprendimento sociale. Tra
questi, il “Modello Denver” di Rogers e colleghi, che considera
I’autismo principalmente come un disturbo socio-comunicativoe
il “modello dello sviluppo interpersonale dell’autismo” di Ro-
gers e Pennington, che ipotizza un deficit precoce nell’imitazione
capace di interferire con la formazione della coordinazione emo-
tiva reciproca ed in grado di compromettere il raggiungimento
delle tappe fondamentali dello sviluppo intersoggettivo descrit-
to da Stern. Secondo il “modello della motivazione sociale” di
Dawson e colleghi, invece, nell’autismo vi sarebbe un deficit
nella motivazione sociale dovuto ad una mancanza di valenza po-
sitiva per le interazioni sociali. Cid comporterebbe conseguenze
negative sullo sviluppo e sull’organizzazione dei sistemi neurali
sottostanti alla percezione e alla rappresentazione dell’informa-
zione sociale e linguistica. Infine, il “Pivotal Response Training”,
un approccio di insegnamento basato sull’analisi applicata del
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comportamento che sottolinea 1’importanza di utilizzare proce-
dure di insegnamento basate sulla motivazione del bambino e
somministrate in contesti maggiormente naturalistici. Le Linee
Guida del National Institute for Health and Clinical Excellen-
ce, fonte accreditata per la valutazione dell’efficacia dei diversi
trattamenti evidence-based, include I’Early Start Denver Model
tra i programmi intensivi comportamentali ed evolutivi precoci
fortemente raccomandati. Vi sono diverse prove scientifiche a
supporto dell’efficacia del trattamento.

Lo studio clinico randomizzato e controllatofinanziato dal Na-
tional Institute of Mental Health (NIMH) ¢ stato effettuato in
maniera intensiva (20 ore settimanali), in rapporto 1:1 e som-
ministrato da operatori supervisionati attentamente in modo da
poter condurre il trattamento con alti livelli di fedelta. Si sono
evidenziati miglioramenti significativi relativamente ai sintomi
core dell’autismo - quoziente intellettivo, abilita di linguaggio,
comportamenti adattivi e abilita motorie. Un ulteriore studioha
evidenziato miglioramenti non solo nel comportamento: ha mo-
strato, infatti, come I’intervento sia stato associato ad una nor-
malizzazione dei pattern delle attivita cerebrali. Nello specifico,
si tratta di una normalizzazione attinente all’attivita Theta come
riflesso dell’equilibrio tra neuroni gaba e glutammatergici, mec-
canismo, quest’ultimo, probabilmente coinvolto nelle disfunzio-
ni del Disturbo dello Spettro Autistico. Lo sviluppo dei sistemi
cerebrali che supportano 1’apprendimento sociale e linguistico
¢ il risultato dell’interazione tra il bambino ed il suo ambiente
sociale. Le interazioni sociali reciproche, infatti, favoriscono la
specializzazione corticale dei sistemi di rappresentazione e per-
cezione, coinvolti attivamente nell’elaborazione di informazioni
di natura sociale e linguistica. L’assenza di interazioni sociali
reciproche potrebbe, pertanto, esercitare effetti negativi secon-
dari sullo sviluppo del cervello e sul comportamento. L'ESDM
si rivolge alle carenze nell’orientamento sociale e nell’iniziativa
che distinguono le fasi precoci dell’autismo. I principi dell’in-
segnamento sono volti a favorire i domini dell’apprendimento
sociale attraverso scambi continui basati sulla reciprocita socio-
affettiva e senso-motoria. L’ESDM ¢ definito da un programma
di sviluppo specifico che individua le abilita da insegnare e da un
insieme specifico di procedure di insegnamento. Il programma
educativo prevede una scheda di valutazione, fondata su un elen-
co di abilita specifiche, poste in una sequenza evolutiva nell’am-
bito delle diverse aree dello sviluppo, quali comunicazione ri-
cettiva ed espressiva, abilita sociali, imitazione, abilita di gioco,
cognizione, abilita motorie e abilita di autonomia. Assumono un
ruolo importante cinque domini: imitazione, comunicazione ver-
bale e non verbale, sviluppo sociale e gioco. Viene effettuata una
valutazione iniziale del livello attuale di abilita del bambino e,
sulla base di questa valutazione, vengono fissati gli obiettivi di
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apprendimento che il bambino dovra raggiungere nell’arco di 12
settimane, al termine delle quali, sulla base di una nuova valuta-
zione, verranno formulati dei nuovi obiettivi di apprendimento.
La formulazione di obiettivi permette di creare un profilo di ap-
prendimento individuale e di stimarne 1’efficacia attraverso una
raccolta dati dei progressi registrati durante le sessioni di terapia.
Puo essere implementato in diversi contesti, tra i quali il cen-
tro, la casa e la scuola. Inoltre, puo essere somministrato sia dai
genitori, sia da professionisti. La somministrazione di un inter-
vento integrato per bambini con Disturbo dello Spettro Autistico
richiede competenze specifiche sullo sviluppo tipico infantile. Il
modello ESDM utilizza un team interdisciplinare nel quale 1’e-
ducazione speciale della prima infanzia, la psicologia clinica e
dello sviluppo, la logopedia, la terapia occupazionale, la pedia-
tria e I’analisi del comportamento lavorano in sinergia al fine di
promuovere un intervento multimodale.

I1 coinvolgimento della famiglia ¢ considerato una buona pras-
si nell’intervento precoce. I genitori e le famiglie sono mem-
bri centrali del team interdisciplinare, offrendo una linea unica
di comunicazione ed assicurando al team di avere un quadro
completo dei bisogni e dei progressi del bambino. Secondo il
modello, inoltre, 1 genitori devono essere orientati, supportati
ed aiutati ad implementare le tecniche di trattamento nella vita
quotidiana. L’ESDM integra un insieme specifico di procedure
di insegnamento, tratte dall’analisi applicata del comportamen-
to, dal Pivotal Response Training ¢ dal Modello Denver ed uti-
lizzate all’interno di routines di attivita condivise con oggetti
o centrate sul partner (routines sociali sensoriali). Le pratiche
utilizzate nell’ABA prese in considerazione dall’ESDM riguar-
dano la somministrazione dell’insegnamento in una sequenza di
antecedente-comportamento-conseguenza, la gestione dei rin-
forzi, I’utilizzo di prompting, fading, shaping, chaining e la va-
lutazione funzionale del comportamento. Tra 1 principi del Pivo-
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tal Response Training, I’ESDM utilizza la gestione dei rinforzi
anche dei tentativi del bambino, 1’alternanza di richieste relative
a comportamenti nuovi (acquisizione di abilita), richieste relati-
ve ad abilita gia apprese (mantenimento) e 1’alternanza di turni
nelle attivita. Le pratiche educative sviluppate nel Modello Den-
ver sono, invece, incentrate sugli aspetti affettivi e relazionali
del lavoro del terapista col bambino. Le caratteristiche principali
di tale modello sono la modulazione e 1’ottimizzazione degli sta-
ti emotivi, del livello di attivazione (arousal) e di attenzione del
bambino, 1’utilizzo di emozioni positive, 1’interazione diadica
basata sulla reciprocita sociale € numerose opportunita comu-
nicative. Le routines di attivita condivise, cornice per 1’insegna-
mento, sono intrinsecamente motivanti perché costruite sulla
base di interessi e motivazioni del bambino. La valorizzazione
della sua iniziativa aumenta la motivazione ad apprendere, dimi-
nuendo la necessita di somministrare rinforzi estrinseci. Il ruolo
del terapista ¢ quello di costruire le routines di attivita condivise
partendo dall’interesse iniziale del bambino ed inserendo siste-
maticamente gli obiettivi di apprendimento all’interno di tali
routines congiunte, creando, in tal modo, opportunita naturali
per lo sviluppo di competenze.

L’identificazione precoce dell’autismo rappresenta una sfida im-
portante poiché apre delle possibilita di presa in carico ad un’e-
ta nella quale alcuni processi di sviluppo possono essere ancora
modificati. ’ESDM potrebbe ostacolare la progressiva organiz-
zazione atipica dei meccanismi neurobiologici alla base dello
sviluppo socio-comunicativo. Potrebbe, quindi, ridurre la gravita
dell’autismo, la cui piena espressione si ha nel corso dei primi tre
anni di vita. Il limite dell’intervento precoce risiede nel fatto che
non si conoscono gli outcomes a lungo termine. Risulta, pertanto,
essere fondamentale lo sviluppo di ricerche future che valutino
I’efficacia di tali trattamenti seguendo le traiettorie di sviluppo
dei bambini con Disturbo dello Spettro Autistico. "
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NON SOLO BAMBINI

L’autismo nell’'adolescenza

e nell’'eta adulta

La complessita del fenomeno dei Disturbi dello Spettro
Autistico, con tutte le sue ricadute sul sistema familiare e
sociale, richiede un impegno concreto, costante e coordinato.
Questo deve partire dalla programmazione sanitaria ed
arrivare fino alla ricerca ed alla clinica in senso stretto

di Aldo Diavoletto, Docente a contratto di Psicologia dinamica e Psichiatria sociale - Unisob Napoli; Psichiatra. Neuropsichiatra dell'eta evolutiva

- Polo Adolescenti DSM Asl Salerno

Donatella Palma, Neuropsichiatra dell'eta evolutiva - Asl Napoli 2 Nord. Presidente associazione Npia In rete Campania

ad esordio precoce caratterizzati da una triade di sintomi

che coinvolgono la dimensione sociale, linguistico-comu-
nicativa e comportamentale. Secondo il DSM V, i Disturbi del-
lo Spettro Autistico includono il Disturbo Autistico (autismo),
la Sindrome di Asperger, il Disturbo disintegrativo dell’infan-
zia ¢ i disturbi pervasivi dello sviluppo non altrimenti specifi-
cati (NAS). Se si considerano i Disturbi dello Spettro Autistico
nella loro globalita, si ottiene una prevalenza di 40-50 casi per
10.000. Oggi ¢ considerato prioritario garantire a tutti i bam-
bini ed a tutti i giovani affetti da autismo la piena fruizione
dei servizi sanitari e sociali, inclusi quelli di salute mentale,
indipendentemente dalle capacita intellettive o da eventuali co-
morbidita. Questo implica modelli di intervento specializzati,
integrati e flessibili. La valutazione, la gestione ed il coordina-
mento degli interventi sui soggetti affetti da autismo dovrebbe-
ro essere garantiti, nei servizi territoriali, da eéquipe locali mul-
tidisciplinari specializzate, costituite da professionisti afferenti
a servizi sanitari, per la salute mentale, per i disturbi dell’ap-
prendimento, a servizi educativi e sociali, secondo quanto rac-
comandato dalle linee guida riconosciute. La complessita del
fenomeno dei Disturbi dello Spettro Autistico, con tutte le sue
ricadute sul sistema familiare e sociale, RICHIEDE UN IMPE-
GNO CONCRETO, COSTANTE E COORDINATO. Questo
deve partire dal contesto della programmazione sanitaria ed ar-
rivare fino all’ambito della ricerca e della clinica strictu sensu.
L’autismo, considerato classicamente una malattia “dei bambi-
ni”, di fatto compromette le funzioni adattive per tutta la vita.
La neuropsichiatria dell’eta evolutiva ¢ la branca che da sem-
pre ha garantito il maggior contributo in termini di impegno di
risorse e di ricerca nel lavoro a favore dei pazienti e delle fami-
glie. Il carico e i bisogni delle famiglie con un figlio affetto da
Disturbo dello Spettro Autistico tendono, pero, ad aumentare
nell’adolescenza e nell’eta adulta, a causa della riduzione dei
servizi disponibili e del mutamento dei bisogni di cura, soprat-
tutto dopo la scuola superiore e al termine dei percorsi tipi-
ci dell’eta evolutiva. Per quanto concerne il decorso naturale
dei Disturbi dello Spettro Autistico, possiamo affermare che
gli esiti sono molto diversificati e la prognosi a lungo termine
dipende molto dal quoziente intellettivo (QI), dalla precocita
di acquisizione del linguaggio e, anche se in misura ancora
difficile da determinare, dalla tipologia e dalla precocita degli
interventi. Gli stessi strumenti diagnostici e valutativi, (ADOS,
scala ADI, valutazione del QI, ecc.) sembrano utili per moni-
torare 1’andamento degli interventi, ma non sufficientemente
attendibili come fattore prognostico generale. L’evoluzione

IDisturbi dello Spettro Autistico sono un gruppo di disturbi
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migliore si ha nei soggetti giovani adulti che posseggono un
linguaggio comunicativo prima dei 5 anni di eta, non soffrono
di crisi epilettiche e vantano un QI superiore a 70. All’interno
di questa fascia, il 10% di soggetti ¢ autosufficiente e svolge
un’attivita lavorativa, il 60% ¢ completamente dipendente, il
30% presenta una situazione intermedia, con possibilita di la-
voro in ambienti protetti (Gillberg,1991). I problemi maggiori
si hanno in eta adolescenziale, periodo difficile e complesso
a causa dell’evoluzione e delle variazioni a livello cognitivo,
affettivo, fisico e ormonale. Il 50% dei soggetti presenta un
aggravamento dei sintomi. Nella maggior parte dei casi viene
recuperato, nel 20% si puo parlare di situazioni che imboccano
una strada di non-ritorno alle condizioni antecedenti. Volendo
far riferimento a Palmonari (1997), Maggiolini ¢ Pietropolli
Charmet (2004), I’adolescenza rappresenta “la fase del ciclo di
vita in cui I’individuo acquisisce le competenze ¢ i requisiti per
assumere le responsabilita di adulto”. In concomitanza, quindi,
con i mutamenti tipici di questo periodo, nel paziente autistico
possiamo riscontrare: comparsa di comportamenti problemati-

La stragrande maggioranza

dei pazienti autistici non sara
mai autonoma. Quasi tutti gli
adulti autistici avranno, dunque,
bisogno di un contesto di vita
protetto. Se hanno sviluppato
elevate competenze sociali,
potrebbero fruire di una rete di
supporto non residenziale, con
interventi ad hoc sul territorio e
vivere in parziale autonomia.

ci, possibile consapevolezza delle proprie differenze, disturbi
dell’umore, possibile comportamento sessuale inadeguato, ri-
dotte capacita di comunicazione, maggiore dipendenza dalla
famiglia rispetto ai coetanei, non ribellione, né franche tema-
tiche di svincolo, possibile insorgenza di crisi di epilessia. Da
piu esperienze risulta che in adolescenza tendono a scomparire
la maggior parte dei sintomi manifestati dai ragazzitrai3 ei$5
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anni e i comportamenti ripetitivi e stereotipati. Per quanto con-
cerne 1’eta adulta, solo il 3% riesce ad essere completamente
indipendente a livello sociale. Sono, quindi, evidenti sintomi
come autonomia limitata, diminuzione della capacita di adat-
tamento, in rapporto alle attese dell’ambiente, piu complete e
articolate, la tendenza all’isolamento puo di nuovo aumentare
o diminuire, vi puo essere aumento della presenza di rituali ¢
ossessioni, comportamenti bizzarri, possibili anomalie postu-
rali con conseguente necessita di interventi, strutture e servizi
adeguati. La stragrande maggioranza dei pazienti autistici non
sara mai autonoma. Quasi tutti gli adulti autistici avranno, dun-
que, bisogno di un contesto di vita protetto. Se hanno sviluppa-
to elevate competenze sociali, potrebbero fruire di una rete di
supporto non residenziale, con interventi ad hoc sul territorio e
vivere in parziale autonomia. Questo scenario, pero, non rap-
presenta la maggioranza dei casi.

Gli interventi

11 trattamento di un adolescente o di un adulto autistico deve
corrispondere ai concetti di presa in carico. Deve, quindi, essere
individualizzato, flessibile, continuativo, globale, con assunzio-
ne di responsabilita da parte di un team e con radicamento sul
territorio e nel SSN. Distinguiamo, sostanzialmente, trattamenti
farmacologici e non farmacologici, di tipo riabilitativo e psico-
educativo.

La terapia farmacologica

E necessario precisare che non esistono farmaci in grado di
“curare” I’autismo nel suo nucleo eziopatogenetico e sintoma-
tologico. E, perd, corretto affermare che esistono farmaci idonei
ad agire positivamente, a volte anche in misura significativa, su
alcuni sintomi del disturbo. I farmaci esercitano un’azione sui
sintomi di iperattivita, inattenzione, aggressivita, compulsioni,
rituali, alterazioni dell’umore, irritabilita, disturbi del sonno e
pure su eventuali crisi comiziali. Tendono ad un miglioramento
della qualita della vita e dell’adattamento globale, in particola-
re ad una facilitazione al trattamento riabilitativo, al potenzia-
mento degli effetti del trattamento riabilitativo e ad un effetto
su patologie in comorbidita. Quelli piu frequentemente utiliz-
zati nei soggetti portatori di disturbo autistico sono gli inibitori
selettivi della ricaptazione della serotonina (SSRI), gli stabiliz-
zanti dell’umore, gli antipsicotici (soprattutto atipici), i sedativi
(utilizzati meno frequentemente, ad esempio, per problemi di
sonno). Attualmente, un ruolo centrale puo essere attribuito agli
antipsicotici atipici, grazie alle loro peculiarita.

Interventi non farmacologici

La riabilitazione nell’adolescenza ¢ nell’eta adulta continua,
anche se non con le stesse modalita dell’eta scolare e preadole-
scenziale. Proprio il cambiamento dei bisogni e degli approcci
terapeutici fa parte della “crisi” di riassetto che ragazzi e fami-
glie devono attraversare col passare dell’etd. Sostanzialmente,
viene meno I’ombrello protettivo che la scuola e la riabilitazione
cosiddetta “ambulatoriale” (per quanto intensiva) avevano co-
struito, spesso con un faticosissimo cammino di interscambio
e collaborazione. Il passare del tempo rende il ragazzo non piu
idoneo a questo tipo di presidi. Per un autistico adulto o adole-
scente, riabilitazione puo significare famiglia, ma anche struttura
semiresidenziale o residenziale. L’uscita dal circuito scolastico
rende le giornate dei pazienti drammaticamente regressive an-
che nelle famiglie maggiormente attrezzate. Un punto cruciale ¢
che non esiste un intervento adatto a tutti i soggetti autistici. Non
esiste un intervento adatto a tutte le eta, non esiste un intervento

che possa rispondere a tutte le molteplici esigenze direttamen-
te ed indirettamente legate all’ Autismo. (Linee Guida Autismo,
2007). L’intervento nell’adolescenza e nell’eta adulta deve coin-
volgere molteplici contesti (famiglia, sport, lavoro e tempo li-
bero) e figure di riferimento (genitori, coetanei, professionisti).
11 supporto sociale alle famiglie gioca un ruolo chiave. In man-
canza, qualsiasi intervento ¢ fallimentare o molto fragile. Va
offerta alle famiglie, inclusi fratelli e caregivers, una valutazio-
ne dei bisogni. Devono, quindi, essere strutturati: sostegno per-
sonale, sociale ed emotivo, supporto pratico e psicoeducativo
nel loro ruolo assistenziale, con informazioni e training ad hoc,
progettualita per 1’assistenza futura del paziente, incluso il pas-
saggio ai servizi per adulti. Vanno, poi, affrontati in modo coor-
dinato i bisogni pit complessi e deve essere fornito supporto per
il passaggio da un servizio all’altro. Non devono, infine, man-
care informazioni sui servizi per adulti erogate ai pazienti o ai
loro familiari o caregivers, in particolare sui diritti assistenziali,
legali e previdenziali. Possibili interventi per promuovere 1’au-
tonomia e migliorare le funzioni esecutive nei diversi contesti
sono essenzialmente di tipo cognitivo comportamentale, come
self-monitoring, video modelling peer modelling, esperienze
di lavoro indipendente, programmi per lo sviluppo delle abilita
sociali (Hume, Loftin, Lantz, 2009). In alternativa, va prevista
I’applicazione dei principi di base dell’analisi applicata del com-
portamento (ABA): procedure di rinforzo, shaping, prompting,
fading, generalizzazione delle abilita apprese. Le abilita su cui
si lavora riguardano lo sviluppo della comunicazione, 1’uso del
denaro, le attivita nel tempo libero, la cura di sé, I’interazione
sociale, I’autonomia domestica. Classicamente, possiamo im-
maginare la riabilitazione del giovane adulto portatore di auti-
smo cosi delineata:
- valutazione e progettazione: dall’accoglienza alla valutazione
multidisciplinare dei bisogni, sino al progetto di vita;
- interventi per le autonomie nel proprio ambiente di vita;
- integrazione sociale attraverso 1’inserimento nel mondo del
lavoro;
- residenzialita: interventi di sostegno o sostitutivi della famiglia
e degli spazi familiari.
Molto spesso viene descritto il modello delle farm communities,
comunita situate in un contesto rurale, con modalita piu familiari
che istituzionali, tipo cascina o fattoria, dove vi sia una strut-
turazione del tempo stabile e prevedibile, ma ricca di attivita
e stimoli significativi, adatti alle varie tipologie del disturbo,
con il favore dei ritmi naturali propri dell’ambiente agricolo. Si
attribuisce molta importanza alle attivita ludiche ed espressive,
insieme a veri interventi comportamentali. Inoltre, I’attivita la-
vorativa, legata al contesto rurale - orticultura e zootecnia - ri-
sulta centrale nella strutturazione delle giornate. Cruciali, come
in ogni percorso riabilitativo, la formazione continua degli ope-
ratori, il costante rapporto col territorio, il coinvolgimento delle
famiglie. Le farm communities non rappresentano che un anello
della rete dei diversi servizi necessari ed auspicabili a favore
delle persone adulte affette da autismo, caratterizzate da grande
eterogeneita sintomatologica. Costituiscono, pero, un pezzo di
percorso particolarmente interessante, se non altro perché cio
indica che, se non & possibile guarire 1’autismo, molto si puo
fare per la qualita di vita delle persone affette. In contesti adatti,
quindi, queste persone possono percorrere un proprio cammino
di crescita. "
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IN MOVIMENTO

Il trattamento psico-motorio

Il gioco e l'interazione non rappresentano il fine, ma il mezzo
per agire sui cardini centrali del disturbo autistico, sul deficit
di attenzione congiunta e sull’accesso al simbolico

di Antonietta Franco, TNPEE (Terapista delle neuropsicomotricita dell’eta evolutiva), Counselour
Aldo Diavoletto, Docente a contratto di Psicologia dinamica e Psichiatria sociale - Unisob Napoli; Psichiatra. Neuropsichiatra dell’eta evolutiva -
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a diagnosi di disturbo dello spettro autistico, che si auspi-

ca il piu possibile tempestiva, implica una presa in carico

precoce, avallata dalle linee guida nazionali e internazio-
nali e consente di attivare una serie di procedure di intervento
in un periodo evolutivo in cui i processi di neuro-plasticita sono
permeabili a profonde riorganizzazioni funzionali. Intervenire
presto comporta la necessita di effettuare un inquadramento dia-
gnostico in termini preventivi, educativi e riabilitativi e richiede
un approccio integrato fruibile a livello di comunicazione, inter-
disciplinarita e condivisione del progetto riabilitativo, scongiu-
rando I’annoso problema dell’autoreferenzialita e la confusione
nell’'utenza. E cruciale costruire una rete pregna di specificita,
congruita di intenti e di atti terapeutici efficaci intorno al bam-
bino, al microsistema (famiglia) e al macrosistema (agenzie
educative e sociali). I progetto riabilitativo si definisce come un
insieme di interventi alla persona al fine di garantire 1’adattabilita
possibile nei contesti di vita. Risponde al concetto di presa in
carico, che sottende un’assunzione di responsabilita con continu-
ita, coerenza di interventi ¢ metodologie da parte di una équipe
multidisciplinare con un forte radicamento territoriale. La pre-
sa in carico in eta evolutiva ¢ di solito tipicamente appannaggio
del servizio pubblico, per il forte legame col territorio e la forte
integrazione in rete con altri attori dell’intervento. La presa in
carico riabilitativa non deve esimersi dalla fase di valutazione,
alla quale segue I’individuazione degli obiettivi riabilitativi e la
scelta delle strategie terapeutiche. Il momento diagnostico e va-
lutativo con gli strumenti idonei rappresenta il primo passo di una
serie di azioni terapeutiche. Puo essere traumatico nel suo disve-
lare future disabilita, ma terapeutico gia di per s¢ se rappresenta
un momento in cui il paziente e la famiglia si sentono “tenuti”
nella mente dell’équipe curante. L’intervento neuropsicomotorio
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¢ elettivo nei disordini precoci dello sviluppo a partire dal se-
guente assunto: lo sviluppo € un processo articolato, caratterizza-
to dall’emergenza di competenze che definiscono le aeree della
funzione motoria, senso-percettiva, le competenze comunicative
e relazionali. Il bambino con Disturbo dello Spetto Autistico si
testimonia con il suo stile interattivo, psicomotorio e cognitivo.
In tal senso, I’osservazione e la successiva presa in carico in te-
rapia psicomotoria aiutano a definire il profilo di sviluppo, fina-
lizzando I’intervento ad un progetto individualizzato, una volta
che si sono valutate competenze destrutturate o che stentano ad
evolvere.

Facilitare 1’agire del bambino, I’interazione, il gioco - in questa
prospettiva evolutiva la TNP - rientra negli interventi evolutivi
riconosciuti anche dalle linee guida come play/interaction base
interventions (interventi basati sul gioco e sull’interazione) ed
appartenenti agli approcci evolutivi quali DIR/Floortime.

11 gioco e ’interazione non rappresentano il fine, ma il mezzo
per agire sui cardini centrali del disturbo autistico, sul deficit di
attenzione congiunta e sull’accesso al simbolico.

La strutturazione del setting psicomotorio, e la relativa pratica,
privilegiano I’interazione, mediata dall’esperienza del corpo, e
rispondono alla condizione primaria dell’integrazione delle fun-
zioni mentali.

La costruzione del setting, il dispositivo tempo-spaziale e 1’or-
ganizzazione della seduta permettono, a partire dall’agito del
bambino, al TNPEE di individuare e costruire strategie idonee a
sostenere il modello inter-attivo e comunicativo di base.
L’osservazione sistemica e continuativa nel tempo orienta il
processo evolutivo, sottolinea le competenze emergenti, siste-
matizza i comportamenti-problema e ricerca strategie mirate ad
integrare esperienze frammentate, caotiche, dispersive.

In TNP, il terapista modula I’esperienza del bambino in una “co-
regolazione interpersonale” che amplifica la comunicazione pri-
vilegiando I’interazione mediata dall’esperienza corporea.

Una simile attitudine terapeutica permette al bambino di essere
attore attivo, non re-attivo o responsivo, e creativo nel suo pro-
cesso di crescita.

In relazione ai nuclei cruciali del DSA, gli obiettivi da promuo-
vere in terapia psicomotoria sono da individuare nella promo-
zione dell’intersoggettivita, nella ricerca dell’attenzione con-
giunta, nella comunicazione verbale e nel gioco.

Nel bambino con DSA queste configurazioni sono alterate ed
immature, con evidente fluttuazione dell’intersoggettivita. L’o-
biettivo ¢, quindi, quello di riattivare giochi di attivazione so-
ciale, esplorazione, imitazione, uso sociale dell’oggetto e giochi
senso-motori a valenza rappresentativa.

11 setting psicomotorio individua e struttura luoghi distinti nella
stessa seduta: 1’area senso-motoria (cuscini, materassi, spalliere,
scivoli) accompagna il bambino in esperienze corporee (insie-
me all’adulto) di tipo cenestesico, motorio, sensoriale, poste alla
base dello sviluppo di schemi senso-motori ed interattivi.
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Il secondo spazio organizzato con materiale strutturato (tavolo,
sedie, immagini, materiale grafico) definisce I’incontro tra adul-
to e bambino con oggetti ed immagini, favorendo 1’organizza-
zione prassica, funzionale e comunicativa.

La terapia prevede uno spazio di ascolto per la famiglia al fine
di restituirle gli obiettivi del progetto riabilitativo, sostenerla a
riconoscere 1’evoluzione del bambino e fornirle consigli psico-
educativi.

Tale intervento integra quello psicomotorio e rappresenta una
componente irrinunciabile di qualsivoglia progetto riabilitativo.
L’assunto di profilo interattivo permette al terapista di focalizza-
re gli obiettivi. Il sistema visivo del bambino autistico ¢ alterato
in termini di sguardo referenziale (guardare negli occhi I’altro)
e di attenzione visiva coordinata (guardare nella direzione in cui
I’altro sta guardando). A partire da oggetti e materiali che susci-
tano interesse nel bambino, I’attenzione terapeutica organizza la
presentazione accurata del materiale, 1’assetto posturale idoneo
al compito e sostiene 1’ancoraggio visivo e la comunicazione. E
importante rafforzare I’iniziativa del bambino ed ottenere 1’al-
leanza con I’adulto. Una mimica accentuata ed un linguaggio
verbale ridotto e contestuale risultano significativi per mantene-
re un livello di autoregolazione adeguato all’obiettivo prefisso.
Rispecchiare le azioni del bambino permette al terapista di essere
con lui empaticamente, (imitazione esatta) e, successivamente,
di incoraggiare 1’apertura a variazioni toniche, di scambio e di
gioco (imitazione inesatta) sostenendo la flessibilita di condotte
reiterative, perseveranti, fisse. Nell’osservazione dei bambini
con DSA, il gioco senso-motorio a valenza rappresentativa (nel
bambino tipico si manifesta con giochi di apparire, scomparire,
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scappare, essere presi, cadere, entrare, uscire) si manifesta con
un’organizzazione disfunzionale, un espressivita ripetitiva, un
assetto posturale variabile e, in gran parte, non ben organizzato.
In terapia, a questi livelli ludici, precursori dei processi rappre-
sentativi e simbolici, viene attribuito senso al fine di restituire al
bambino un’immagine efficace della propria azione.

Nel DSA, un altro aspetto critico € rappresentato da stimolazioni
sensoriali (intolleranza al contatto, abiti, scarpe, cappelli), iper-
sensibilita propriocettiva (uso di posture insolite, bizzarre) ed
iposensibilta propriocettiva (ricerca di stimolazione sul corpo).
In terapia, I’attenzione verso questo nucleo necessita di materiali
adatti (spugne di diversa percezione, creme, schiume da barba,
palline di consistenza e materiali diversi) e di un tempo dedica-
to. Il bambino sceglie, sperimenta su di sé, sull’altro, modifica
la reattivita al contatto.

11 gioco non viene “insegnato” nel senso banale del termine, ma
emerge a partire da schemi pre-simbolici, dall’uso del materiale
di allestimento, dai giochi di rassicurazione profonda ed aggan-
ciandosi a cio che il bambino esprime e agisce.

11 gioco simbolico diventa il mezzo migliore per aumentare la
comprensione verbale e facilitare gesti di referenza linguistica
in bambini che non parlano o hanno linguaggi ecolalici e poco
comunicativi.

All’interno del vasto campo riabilitativo, la terapia neuropsico-
motoria si colloca tra le buoni prassi terapeutiche, riconoscendo
al bambino la dimensione di essere globale e, allo stesso tempo,
definendo, seppure in un quadro di atipicita di sviluppo, le aeree
disfunzionali su cui intervenire, con 1’obiettivo di favorirne 1’e-
voluzione e I’adattabilita ai contesti di relazione. L]
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adolescenti con di-

bini e negli adolescenti”
della Sanita

IN FAMIGLIA

Gli interventi possibili

Gli studi della psicologia comportamentale, il metodo
TEACCH e il metodo ABA rappresentano gli strumenti piu
utilizzati ed efficaci per affrontare le problematiche familiari
legate all’'autismo. Si tratta di interventi che non possono
essere approssimativi o affrontati con superficialita

di Donatella Palma, Neuropsichiatra dell’eta evolutiva - Asl Napoli 2 Nord. Presidente associazione Npia In rete Campania
Domenico Bove, Neuropsichiatra dell’eta evolutiva. Professore a contratto di Neuropsichiatria Infantile - Seconda Universita di Napoli

deve rientrare in protocolli ben strutturati e attuato da pro-
fessionisti formati. Da questo punto di vista, 1 vari training
descritti dalla letteratura, in particolare i protocolli TEACCH e
ABA specifici per I’autismo, rispondono in maniera estrema-
mente stringente a questi irrinunciabili requisiti, fino ad esporsi
alla critica di essere troppo rigidi e strutturati. Gli interventi di
training possono essere orientati al sostegno alla famiglia e/o
alla correzione di comportamenti-problema del figlio. Si tratta
di due ambiti di intervento diversi ed inevitabilmente embrica-
ti tra loro. Negli interventi di parent training vanno valutati gli
elementi di fragilita e le risorse considerate punti di forza della
famiglia. Esse si possono dividere in risorse esterne, oggettive
e materiali, e risorse interne, intrapsichiche, cognitive ed emo-
zionali. Tra le prime annoveriamo il livello di benessere psico-
fisico e quello economico, I’eventuale evoluzione positiva del
disturbo, la disponibilita di professionisti, cure e terapie efficaci,
la rete informale di supporto; tra le risorse interne ricordiamo
il grado di sensibilita dei genitori verso il tema, le loro caratte-
ristiche di attaccamento ed esperienze personali - le cosiddette
competenze genitoriali - nonché la qualita della loro relazione, il
livello culturale, le abilita comunicative tra i diversi componenti
della famiglia. Gli interventi sui familiari di un figlio disabile
devono essere quindi orientati a:
- conoscenza del disturbo;
- miglioramento della comunicazione, del problem solving e
delle modalita educative;
- integrazione della famiglia con un figlio con disabilita;
- aumento delle capacita di adattamento, del senso di competen-
za della famiglia e delle abilita sociali (empowerment);
- sostegno reciproco dei coniugi, miglioramento della fruizione
del tempo libero e delle relazioni extrafamiliari;
- ricorso al sostegno da parte di membri della famiglia allargata;
- utilizzo di risorse alternative della societa, del mondo assisten-
ziale ed associazionistico;
- correzione di comportamenti-problema, come gia accennato.

l 1 supporto alle famiglie non puod essere approssimato, ma

Diversi protocolli sono stati elaborati per il training ai familiari
di un bambino con disabilita e comportamenti-problema, piu o
meno intensivi. Uno schema tipo (Larcan, 1988, Soresi, 2007)
prevede alcuni step base:

- definizione del problema;

- analisi dei tentativi di soluzione;

- verifica della disponibilita a collaborare;

- motivazione alla collaborazione;

- descrizione delle tecniche di osservazione;

- analisi funzionale;

- individuazione degli errori e degli eventuali rinforzi,

- programmazione dell’intervento;

- verifiche.
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Nel caso dell’autismo, I’ambito di riferimento attualmente piu
accreditato ¢ quello della psicologia comportamentale. Il me-
todo TEACCH (Treatment and Education of Autistic and re-
lated Communication Handicapped Children — Trattamento ed
Educazione di Bambini con Autismo e Disabilita della Comu-
nicazione), molto orientato sull’organizzazione dei servizi e lo
stesso ABA (Applied Behavior Analysis — Analisi Applicata del
Comportamento) rappresentano interventi che vanno attuati nei
diversi contesti di vita del bambino. Richiedono, pertanto, ade-
guati training che coinvolgano intensamente proprio il contesto
abitativo ed il nucleo familiare. Schopler, come ¢ noto, definisce
la collaborazione tra genitori e operatori per I’educazione del
bambino autistico come incontro tra due esperti: gli operatori lo
sono nell’educazione e nell’autismo in generale, i genitori sono
i migliori per il loro bambino.

Metodo ABA

Presupposto del metodo ABA ¢ un intervento intensivo, preco-

ce e con un coinvolgimento massiccio di famiglia, insegnanti

ed altri operatori coinvolti nella vita quotidiana dell’individuo

(Bartak 1978; Lovaas, Koegel, Simmons, and Long 1973). La

strutturazione di un intervento ABA si pud semplificare nel

modo seguente:

- considerazione di problematicita di un comportamento;

- osservazione diretta del comportamento;

- identificazione del livello di base della persona secondo para-
metri quantitativi (di frequenza, durata, intensita);

- definizione del comportamento da raggiungere o obiettivo;,

- suddivisione dell’obiettivo finale in sotto-obiettivi;

- insegnamento per piccoli passi successivi attraverso 1’istru-
zione diretta e/o I’insegnamento incidentale (situazioni che si
presentano nella vita reale);

- utilizzo di tecniche di aiuto (prompt) e di attenuazione dell’a-
iuto;

- rinforzo dei successi o delle approssimazioni alla risposta cor-
retta;

- alternanza di attivita diverse piu o meno gradite o pitt 0 meno
complesse;

- generalizzazione;

- valutazione dei risultati.

11 coinvolgimento della famiglia nel processo terapeutico pone,
ovviamente, anche i familiari nella posizione particolare di frui-
tori-attori dell’intervento. Cio rappresenta un punto di forza, ma
anche un elemento che si aggiunge al cosiddetto carico perché
rende pitu impegnativo il particolarissimo “mestiere” di genitore
- e di genitore di figlio disabile - che il contesto e i riferimenti
scientifici rendono ormai necessario ed insostituibile. Anche i
modelli anglosassoni con gli psicotici adulti prevedono una psi-
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coeducazione alla famiglia nell’ambito di un trattamento inte-
grato (Falloon). Esso comprende informazioni, addestramento
ad abilita di comunicazione, addestramento ad abilita di problem
solving ed addestramento di abilita sociali. Ma con 1’autismo,
per le peculiarita del disturbo e delle terapie, il coinvolgimento
della famiglia assume un costo emozionale, a nostro parere, piu
gravoso. Rispetto alle tematiche cosiddette del “dopo di noi”, va
programmato un intervento sulle normative e sul wellfare, in cui
il privato sociale, I’associazionismo e i modelli di riabilitazione
integrata devono essere risorse attivate a favore dei familiari.
Devono, quindi, accompagnare il percorso con la crescita fino
all’eta adulta. Sono questi gli elementi che possono offrire uno
spiraglio socialmente e metodologicamente percorribile rispetto
alle angosce senza uscita del gia citato “dopo di noi”. Il medico
specialista in NPIA deve essere la figura centrale nella risposta
ai bisogni del bambino e/o ragazzo con autismo, con una équipe
formata e coesa, dalla prima accoglienza alla presa in carico e
fino alla prescrizione delle terapie e alla doverosa verifica degli
esiti delle cure. La modalita deve garantire continuita, coerenza
e costanza degli interventi, con un forte radicamento in una rete
territoriale, modulabile, ma stabile, nel tempo e nella cornice di
riferimento. Il senso di competenza della famiglia ha a che ve-
dere con il coping, termine inglese che significa, letteralmente,
“far fronte a”. Quindi, “gestire” il disturbo, evitare di venire so-
praffatti da esperienze sociali problematiche, modulare e ridurre
la reazione a fattori stressanti. Il coping comprende
I’impegno per fronteggiare bisogni ed esperienze

vissuti come soverchianti e imposti dall’ester-
no. Nello specifico, coping nell’autismo puo
significare saper guidare il ragazzino nei
vari percorsi, fruire delle risorse dei ser-
vizi, porsi come interlocutore competente,
lottare contro le difficolta e le ingiusti-

zie, rivendicare i diritti sanciti dalle
normative, ecc. Risulta rilevante

anche comprendere se il fatto

di vivere con un fratello o una
sorella affetto/a da disturbo
autistico possa esercita-
re delle conseguenze sul
piano adattivo socio-emo-
zionale degli altri membri
della famiglia (Pilowsky
et al., 2004). L’impatto delle
relazioni fra fratelli/sorelle ¢ un
dato acquisito, avendo numero-
si autori precisato il ruolo cru-
ciale delle fratrie nello sviluppo
dei minori (Verté et al., 2003).
La relazione tra fratelli dura
tutta la vita, al di la

delle scelte, ed
¢ un rapporto
peculiare,

tra pari, con
molte  so-
miglianze
basate sullo
stesso substra-
to ambientale,
ma anche con le
dovute differenze. Nu-
merosi ricercatori hanno avan-
zato D’ipotesi che la gravita del

disturbo autistico influenzi I’insieme del nucleo famigliare e i
fratelli (Kaminsky e Dewey, 2002). Questi ultimi presentano,
pertanto, maggiori possibilita di sviluppare problemi d’adatta-
mento sociale (Rodrigue et al., 1993). Ci si interroga su quali
possano essere gli effetti dell’autismo sulla struttura della per-
sonalita e sulle competenze socio-relazionali dei fratelli. Vivere
con un fratello autistico determina dei cambiamenti all’interno
del nucleo familiare (cambiamento di ruoli, modifica delle abi-
tudini, sentimenti di vergogna e di colpa; Rodrigue et al., 1993;
Morgan, 1998). Nel passato, in merito al rapporto tra fratelli e
bambino autistico, (Kaminsky e Dewey, 2002) alcune ricerche
evidenziavano che i fratelli erano soggetti a problemi d’adatta-
mento, mentre altre non hanno messo in evidenza alcuna diffe-
renza tra le fratrie di bambini con autismo e quelle di bambini
senza handicap o affetti da sindrome di Down (Fischmann et al,
1996; Bagenholm e Gillberg, 1991). I fratelli potrebbero vivere
sentimenti di rabbia e gelosia per il fatto di essere retrocessi in
secondo piano o sentimenti di vergogna, colpa, bassa autostima,
preoccupazioni per il futuro, difficolta a progettare il futuro o
una vita di coppia. Tuttavia, queste sono prevalentemente possi-
bili reazioni, ¢ sempre opportuno valutare caso per caso. Alcuni
studi (Pilowsky et al., 2004) mostrano che la maggioranza di
fratelli e sorelle di bambini con autismo funziona normalmente
(86,7%). Possiede, quindi, competenze sociali adeguate a con-
fronto con altre fratrie con o senza un bambino con handicap
(Verté et al., 2003). Appare anche che, piu i fratelli crescono,
piu descrivono in termini positivi il comportamento del
bambino con autismo, mostrando di sviluppare del-
le attitudini empatiche nei suoi confronti (Pilowsky
et al., 2004), laddove altri autori rilevavano insor-
genza di disturbi di adattamento con la crescita
(Rodrigue et al., 1993). I dati attuali mostrano
tendenzialmente che non ¢ tanto I’autismo ad
influenzare 1’adattamento di fratelli e/o sorelle,
quanto, piuttosto, delle variabili legate al con-
testo, in particolare la qualita delle relazioni
all’interno della famiglia (Verté et al.,
2003). La presenza di un bambino
con handicap in una famiglia puo
avere degli effetti specifici su
fratelli e sorelle, ma questi
effetti sono in funzione di
una serie di fattori cosi ri-
assumibili (Lanners et al.,
1999):
- caratteristiche della fra-
tria
- caratteristiche del bam-
bino con autismo
- caratteristiche dei ge-
nitori e del sistema
familiare con relative
competenze sociali.
E chiaro che una di-
samina di questo tipo
non pud non tener
conto del concetto di
resilienza e del rappor-
to tra fattori protettivi e
di rischio, a loro volta
in funzione di vari fatto-
ri, tra i quali il processo
di attaccamento rappre-
senta un nodo cruciale. ]
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SVILUPPO

Educazione all’'affettivita
ed alla sessualita nei disturbi
dello spettro autistico

Secondo 1'Organizzazione Mondiale della Sanita, il fine
ultimo dell’educazione alla salute € proprio quello di aiutare
la popolazione ad ottenere benessere migliorando la qualita
di vita attraverso la volonta di acquisire abitudini e stili di

vita salutari

di Marco Pontis, Formatore Centro Studi Erickson, Trento — Responsabile Servizi Educativi e Riabilitativi Integrati CTR Nuove Abilita per I'auto-

nomia e l'inclusione, Cagliari

ggi, in Italia, ci sono migliaia di adolescenti con distur-

bi dello spettro autistico che presentano difficolta spe-

cifiche nell’area della comunicazione, della relazione
sociale e delle autonomie. Molti di loro si preparano, con le ri-
sorse attualmente a disposizione e le abilita acquisite negli anni,
a diventare giovani adulti. La legge sull’autismo recentemente
approvata rappresenta sicuramente un primo passo verso la crea-
zione di nuovi servizi di qualita per I’eta adulta, ma questi ragaz-
zi non possono perdere altro tempo, hanno bisogno di ricevere
delle risposte educative adeguate ed efficaci immediatamente.
Soprattutto dopo la scuola dell’obbligo (spesso molto prima)
queste persone vengono completamente abbandonate a sé stesse
ed alle loro famiglie. Molto raramente usufruiscono di interventi
educativi capaci di favorire I’acquisizione di abilita concrete per
una vita affettiva, relazionale e sessuale quanto piu indipendente
ed autodeterminata possibile. Oggi sappiamo che 1’educazione
costituisce I’unica strada per poter insegnare a ragazzi che non
apprendono spontaneamente e per imitazione le regole socia-
li, i comportamenti piu idonei nei diversi contesti e le molte-
plici abilita di autonomia. Moltissimi genitori e operatori che
accompagnano i loro ragazzi nella delicata fase della puberta e
dell’adolescenza si trovano spesso totalmente sguarniti di stru-
menti educativi scientifici capaci di migliorare la qualita di vita
della persona con autismo e di tutta la sua famiglia. Ancora oggi
parlare di sessualita nei disturbi dello spettro autistico ¢ spesso
un tabu. Tutti, o quasi, riconoscono il diritto all’affettivita ed
alla sessualita di tutte le persone, comprese quelle con disturbi
dello spettro autistico, ma pochi affrontano con competenza e
scientificita il tema. Si arriva a parlare di sessualita nei disturbi
dello spettro autistico solo se e quando essa comincia a diven-
tare un problema. Purtroppo, attivare un percorso di educazione
affettiva e sessuale solo dopo che si presentano dei problemi
rappresenta un grave errore. Attraverso 1’insegnamento espli-
cito delle abilita socio-affettive e sessuali ¢, infatti, possibile
prevenire tutta una serie di problemi di comportamento che
potrebbero insorgere a causa delle specifiche difficolta cogni-
tive, comunicative e relazionali dei nostri ragazzi. Solitamente,
queste generano un forte carico di stress alla persona portatrice
¢ a quelle con le quali si relaziona. Adriana, Anna, Chiara, An-
tonio e Francesco sono alcuni ragazzi con disturbi dello spettro
autistico. Hanno un’eta compresa tra i 15 ¢ i 35 anni e vivono
in Italia. Per molteplici ragioni non hanno mai potuto godere di
un intervento educativo mirato a sviluppare competenze ¢ abi-
lita specifiche di tipo affettivo, relazionale e sessuale. Adriana,
ad esempio, manifesta attualmente un notevole disagio perché
non riesce a comprendere il motivo per cui le altre persone la
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evitino o non vogliano diventare suoi amici. Francesco, invece,
dopo aver scoperto autonomamente la masturbazione, fa fatica a
trattenersi dal compiere questa attivita in pubblico. Questi costi-
tuiscono solo due degli esempi che ¢ possibile citare. Situazioni
simili sono, purtroppo, diffuse in tutto il territorio nazionale. In
queste situazioni, i genitori vengono lasciati quasi sempre com-
pletamente soli nel difficile compito di educare i propri figli.
La Scuola non puo piu rimandare la questione, ma deve farsi
carico, prima possibile, dell’educazione affettiva e sessuale dei
propri alunni proponendo attivita finalizzate all’acquisizione
di competenze emotive, relazionali e sessuali al pari di quelle
storiche, matematiche o linguistiche. In attesa di una normativa
che riconosca la legittimita ed il valore dell’educazione affetti-
va e sessuale a scuola, € necessario continuare a creare e speri-
mentare percorsi educativi che partano dalla conoscenza delle
diversita individuali. Come sostiene Andrea Canevaro, appare
fondamentale iniziare dalla costruzione di uno sfondo integrato-
re, ovvero una dimensione pedagogica di conoscenza, rispetto,
valorizzazione e tutela delle diversita individuali. All’interno di
questa cornice, in un’ottica di prevenzione delle discriminazioni
di qualsiasi genere, sara possibile analizzare le molteplici sfac-
cettature della sessualita, tra le quali la cura del proprio corpo, la
costruzione delle relazioni affettive, i cambiamenti psico-fisici
legati alla puberta ed all’adolescenza, la masturbazione, la ricer-
ca dell’identita di genere, 1’eterosessualita, I’omosessualita, la
bisessualita, la contraccezione e la genitorialita consapevole. Se
parliamo di educazione affettiva e sessuale oggi, nella scuola e
nell’extrascuola, non possiamo che riferirci ad un percorso edu-
cativo in grado di favorire il pieno sviluppo della sessualita di
ognuno nelle sue dimensioni fondamentali: corporea, affettiva e
relazionale. Tale percorso deve iniziare dalla Scuola dell’Infan-
zia per proseguire sino all’Universita e deve essere orientato non
solo all’educazione ed alla formazione dell’alunno, ma anche a
quella dei genitori, degli insegnanti e degli educatori. Affinché
una persona con disturbi dello spettro autistico possa davvero
avere 1’opportunita di vivere la propria vita quanto piu autono-
mamente possibile, costruendo relazioni sociali significative e
acquisendo le abilita necessarie ad instaurare una relazione sen-
timentale e sessuale con un’altra persona, deve poter contare
su un insegnamento sistematico di tali abilita anche attraverso
strategie didattiche individualizzate e concrete che prevedono
I'utilizzo di immagini, foto e video, in linea con le piu recenti
indicazioni della comunita scientifica internazionale. Oggi di-
sponiamo di numerosi strumenti utili per 1’insegnamento di tali
abilita: le storie sociali per I’apprendimento dei comportamenti
piu adeguati nei diversi contesti, le checklist e le task analysis
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per la valutazione e I’insegnamento sistematico delle abilita di

autonomia personale e sociale, gli strumenti di Comunicazione

Aumentativa e Alternativa (CAA) e svariate strategie e tecni-

che basate sulle evidenze scientifiche (ABA, TEACCH, Denver

Model). In tali percorsi ¢ fondamentale coinvolgere attivamen-

te 1 genitori, gli insegnanti di tutte le discipline e gli operatori

socio-sanitari e stabilire dei protocolli di lavoro condivisi che
tutelino ragazzi e operatori. Appare, dunque, fondamentale pre-

vedere un percorso formativo mirato a fornire, prima possibile e

nel rispetto della sensibilita e dell’individualita di ogni persona,

competenze e abilita specifiche di:

- igiene personale e cura del proprio corpo attraverso attivita
specifiche per imparare, ad esempio, a lavare correttamente i
denti, il viso, i capelli, le parti intime, a fare un bagno, una
doccia, a scegliere ed utilizzare i prodotti per la cura igienica
ed estetica del corpo piu adatti alle esigenze individuali,

- affettivita, relazione sociale e sessualita: risulta fondamentale
lavorare precocemente per lo sviluppo di capacita di intersog-
gettivita (contatto oculare, attenzione congiunta, intenzione ed
emozione congiunta, imitazione, alternanza nei turni), abilita
di gioco e di comunicazione verbale e non verbale, riconosci-
mento e comprensione delle proprie emozioni e di quelle degli
altri, degli stati d’animo, dei sentimenti, degli atteggiamenti,
dei pensieri automatici e delle convinzioni irrazionali, delle
convenzioni sociali e delle regole di comportamento nei di-
versi contesti. Per avere reali possibilita di inclusione sociale,
le persone con disturbi dello spettro autistico hanno bisogno
di capire il funzionamento delle relazioni, riconoscere i propri
bisogni e quelli del partner, capire cosa significhi avere una
relazione con un’altra persona, quali sono le regole sociali ge-
nerali per instaurare e mantenere amicizie significative, capire
cosa significhi provare attrazione, come poter conoscere ¢ in-
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contrare persone che ci interessano (in luoghi reali e virtuali) e
come gestire gli eventuali rifiuti, le delusioni, i problemi legati
all’identita sessuale, all’intimita e alla percezione sensoriale.
E, inoltre, necessario favorire nei nostri ragazzi I’acquisizione
di conoscenze chiare ed esplicite su tutte le parti e le funzioni
del corpo (compresi gli organi sessuali maschili e femminili e
le loro rispettive funzioni), sulle modalita corrette di esplora-
zione del proprio corpo e di ricerca del piacere, sull’utilizzo dei
contraccettivi e sulla genitorialita;

- autonomia personale ¢ domestica: oggi appare indispensabi-
le predisporre delle attivita pratiche per insegnare ai ragazzi a
muoversi autonomamente nella propria citta anche utilizzando
1 mezzi pubblici, a scegliere i vestiti e gli accessori piu adatti ai
diversi contesti sociali ed alle diverse stagioni, ad igienizzare
gli ambienti domestici, preparare i pasti, differenziare i rifiuti,
lavare gli indumenti, stirarli, piegarli e riporli negli armadi ed
utilizzare correttamente tutti gli elettrodomestici;

Secondo I’Organizzazione Mondiale della Sanita, il fine ultimo

dell’educazione alla salute ¢ proprio quello di aiutare la popo-

lazione ad ottenere benessere migliorando la qualita di vita at-
traverso la volonta di acquisire abitudini e stili di vita salutari.

Essa deve dunque fornire ai ragazzi chiari insegnamenti relativi

all’igiene ed alla cura del corpo, al rapporto tra corporeita, pia-

cere, relazione con 1’altro, sessualita e alimentazione, nel rispet-
to della sensibilita e delle capacita di comprensione di ciascuno
in base all’eta ed all’eventuale condizione di disabilita, diversita

o disagio. Deve, inoltre, informarli e formarli sulle modalita di

protezione dall’HIV (la cui incidenza sulla popolazione risulta

nuovamente in crescita) e dalle altre malattie sessualmente tra-
smissibili, sulla prevenzione delle gravidanze indesiderate, sul
rischio e sugli effetti delle dipendenze da fumo, alcool e droga,
sulla procreazione e sulla genitorialita responsabile. ]
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La famiglia del paziente autistico

Le peculiarita del disturbo autistico mettono a dura prova la
capacita di adattamento e la resilienza dell'intero nucleo

di Aldo Diavoletto, Docente a contratto di Psicologia dinamica e Psichiatria sociale - Unisob Napoli; Psichiatra. Neuropsichiatra dell’eta evolutiva

- Polo Adolescenti DSM Asl Salerno

Donatella Palma, Neuropsichiatra dell’eta evolutiva - Asl Napoli 2 Nord. Presidente associazione Npia In rete Campania

na disamina della condizione della famiglia di un soggetto au-

tistico ¢ estremamente articolata e deve tenere presente tre

aspetti: quello sociale, quello economico e quello attinente alla
salute personale ed affettivo-emotiva delle persone. Esistono innumere-
voli studi sulle famiglie con figlio disabile e sull’impatto che la disabi-
lita esercita sulla famiglia. A questi studi ci si puo richiamare per gli
aspetti generali. Tuttavia, I’autismo rappresenta un problema caratteriz-
zato da una specificita sua propria in ordine ad una serie di elementi: la
diagnosi di disturbo dello spettro autistico non ¢ perinatale, né prenatale,
ma si delinea, di solito, entro i primi tre anni. Fino a quel momento, il
bambino appare normale agli occhi dei genitori, degli altri parenti e,
quasi sempre, anche agli occhi del pediatra di famiglia. Il disturbo non
¢, quindi, chiaramente riconosciuto e conosciuto dalla famiglia, cosi
come dai vari interlocutori della famiglia stessa. A tutt’oggi, inoltre,
presenta diversi lati oscuri e controversi, soprattutto sul piano dell’ezio-
patogenesi e, in parte, dei modelli di intervento; lati oscuri sui quali solo
da poco, e con grande sforzo, il mondo scientifico comincia a pronun-
ciarsi con la dovuta chiarezza e con apposite linee guida. Anche nelle
famiglie dotate di livello socio-economico elevato, quindi potenzial-
mente piu competenti, le peculiarita del disturbo autistico mettono a
dura prova la capacita di adattamento e la resilienza dell’intero nucleo.
Tra I’altro, I’approccio psicodinamico, oggi meno sostenuto e persegui-
to dalla comunita scientifica, ma un tempo di grande rilievo nel panora-
ma culturale delle terapie per I’autismo, ha comportato anch’esso inter-
venti di lunga durata e ha sovente posto I’accento sulle disfunzionalita e
sulle incompetenze dei genitori. Che queste siano considerate causa o
conseguenza della sindrome, in ogni caso aggravavano, con lunghi e
faticosi percorsi, i vissuti di depressione ed inadeguatezza dei genitori
stessi. La disabilita, soprattutto nelle forme piu gravi, crea un insieme di
problematiche che investono la vita di tutta la famiglia. Ogni compo-
nente vive I’esperienza in modo specifico, ma ¢ chiaro che il ruolo piu
gravoso spetta ai genitori. Le persone con disabilita, da bambini e poi
anche da adolescenti e da adulti, vivono essenzialmente in famiglia (in
percentuali che variano dal 70 al 90% dei casi, secondo le fonti). Cid
rappresenta una condizione ottimale e desiderabile. Anche in caso di
ricovero in strutture, sanitarie o non, il legame con la famiglia deve
mantenersi continuo e proficuo. La famiglia rappresenta ancora un pila-
stro della societa, ma ¢ cambiata profondamente con il transito dalla
famiglia patriarcale a quella nucleare e col passaggio dalla societa con-
tadina a quella industrializzata. Esistono nuove forme di famiglie, con i
divorzi e le unioni civili, (famiglia monogenitoriale, famiglia ricostitui-
ta, ecc.). Bambini, ragazzi e figli con disabilita vivono dall’interno an-
che queste nuove forme di famiglia, a loro volta messe intensamente
alla prova dall’impatto con la diagnosi. La famiglia ¢ in parte cambiata
anche nel mandato che conferisce a se stessa: in passato era depositaria
delle regole e del controllo sociale, oggi lo scopo di ogni genitore ¢
quello di garantire la felicita del proprio figlio, qualunque prezzo questo
comporti. Cio significa passaggio dalla famiglia “etica” a quella “affet-
tiva”, con rimodulazione o indebolimento dei ruoli e della loro antica
specificita. Con 1’avvento di strumenti come I'ICF, le classificazioni
delle malattie mettono sempre pill in evidenza, al di 1a del sintomo,
I'importanza del funzionamento psico-sociale globale, del contesto e
della rete di supporto. Anche il rapporto tra utenti e servizi ¢ molto
cambiato negli ultimi 20-25 anni: dalla semplice prescrizione di un far-

Social News 9_2015

maco fino a percorsi articolati e complessi, come la riabilitazione di un
minore autistico, si ¢ passati da un’ottica paternalistica, gerarchizzata tra
medico e paziente, ad una visione di condivisione del progetto (De Chil-
lo et al. 1994), delle informazioni, della responsabilita, delle scelte, del-
le eventuali previsioni. Oggi non ¢ pill pensabile, né etico che alcune
patologie, come 1’autismo, vengano distolte da interventi tempestivi,
precoci, aderenti alle linee guida e a quanto condiviso dalla comunita
scientifica. Non € neppure accettabile che le famiglie non abbiano anco-
ra un terreno comune, seppur minimo, di conoscenze e certezze scienti-
fiche da cui trarre le informazioni giuste e necessarie per condividere e
portare avanti i progetti di cura per i propri figli. La letteratura specializ-
zata evidenzia le reazioni dei genitori alla comunicazione della diagno-
si. Dapprima vi ¢ lo shock, il rifiuto, la rabbia verso gli operatori o il
figlio stesso. A volte, la rabbia si converte in negazione, rifiuto, ovvero
in aspettative irrealistiche con spinte verso I’ipernormalita o la precocita
che a volte mal si adattano alle condizioni ed ai bisogni di un figlio di-
sabile. Qualche volta vi ¢ pure una delega, parziale o totale, agli opera-
tori. Successivamente, si fa strada il lutto, come se il figlio ideale venis-
se rimpiazzato da un figlio reale con tutte le sue implicazioni e i suoi
limiti. Questa fase con tonalita depressive ¢ considerata fondamentale
per elaborare il dolore e consentire una via piu percorribile rispetto alle
problematiche affettive di tutta la famiglia. In seguito subentra una fase
di accettazione realistica. In essa la famiglia prova a rimodulare i propri
vissuti e le proprie aspettative. In qualche modo, viene finalmente visto
il ragazzo, con le sue vere risorse, le priorita, i problemi. All’inizio, i
vissuti pit comuni dei genitori riguardano confusione, inadeguatezza e
disagio, senso di colpa per aver generato un figlio disabile, interpreta-
zione della disabilita quasi come castigo o frutto di incapacita o incom-
petenza, inadeguatezza educativa o affettiva, spesso confermata, tra
Ialtro, dalle consultazioni o dalle terapie. Come detto, rispetto ad altre
disabilita ’autismo mostra peculiarita sue proprie. Intanto si tratta di
bambini, i quali, spesso, sembrano distaccati, indifferenti all’ambiente e
all’interazione, come se rifiutassero le cure, I’accudimento, la socializ-
zazione e la relazione con i genitori. Gia questo costituisce un dolore di
enorme portata rispetto alle aspettative di una coppia di genitori. Da una
parte, la fragilita di questi soggetti lascia drammaticamente spiazzati;
dall’altra, in molti casi sembra attivare protezione e accudimento in mi-
sura ancora maggiore, nonostante 1’assenza di reciprocita socio-relazio-
nale, aspetto, appunto, estremamente frustrante. A volte, i bambini por-
tatori di autismo presentano gravi problemi di comportamento. Possono
assumere comportamenti etero o auto aggressivi: possono darsi schiaffi,
morsi, 0 essere aggressivi verso i compagni o i fratelli, con grande allar-
me del contesto intero di appartenenza, soprattutto scuola e coetanei.
Spesso, a problemi gia cosi difficili da gestire, si aggiungono grave in-
stabilita psicomotoria, stereotipie a diversa localizzazione e intensita,
problemi di sonno e di alimentazione, come marcate selettivita alimen-
tari, rigidita ideative e comportamentali e bizzarrie di ogni tipo, appa-
rentemente del tutto inspiegabili. Pertanto, la famiglia vede stravolti i
ritmi e le esigenze. Fatica fisica e mancanza di tempo per s¢, per mante-
nere la precedente organizzazione dell'esistenza, mettono a dura prova
il rapporto tra i coniugi e quello con gli altri figli. Gath (1977) e Frie-
drich (1981) hanno dimostrato come i genitori di disabili siano pit sog-
getti a divorzio e molti autori (Trute Hiebert Murphy, 2002, Knoche e
colleghi, 2006, Keller ¢ Honig, 2004) hanno documentato un elevato
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livello di disagio e stress in questi genitori, soprattutto nelle madri. Lo
stigma della diversita non risparmia queste famiglie, come quelle dei
disabili in generale e dei pazienti psichiatrici cronici. Anche per un sen-
timento di vergogna, le famiglie potrebbero chiudersi sul piano sociale
e cedere alla tentazione dell'isolamento. A volte, infatti, si teme che le
disabilita del bambino possano essere scambiate per maleducazione o
"incontrollabilita" da parte dei genitori, come frutto di scarsa competen-
za pregressa o attuale come educatori, oppure come elemento ricondu-
cibile ad uno stigma genetico. All'inizio del percorso riabilitativo ed
educativo, pur tra mille angosce, vi ¢ la tendenza a recuperare le abilita
mai acquisite o perdute, con una specie di corsa contro il tempo sul
piano scolastico e medico-riabilitativo. Vi ¢ la corsa a cercare il metodo
migliore, 'impianto metodologico piu affidabile, la necessita di control-
lare che tipo di lavoro venga fatto, cosa succeda a scuola, con un ciclo-
pico sforzo in termini di impegno familiare e individuale. Vi puo essere
una tendenza all'iperinvestimento sulle terapie, con una spinta a volte
eccessiva, ma che puo essere anche foriera di elementi fruttuosi per il
bambino perché il genitore riesce a scorgere un futuro, anche se pieno di
incertezze. Con la crescita ed il passaggio dei cicli scolastici, spesso
questa spinta iniziale spasmodica si arena di fronte ai limiti del paziente
¢ delle terapie stesse ed alla stagnazione delle progettualita di fronte al
tempo che passa. Si rinnovano, allora, il dolore ed il lutto, che spesso si
riverberano sul sistema curante e sulle terapie. Si tratta, invece, del pas-
saggio dell'eta: semplicemente, comporta un cambiamento degli stru-
menti e degli obiettivi. Certo, I'adolescenza, con la conclusione dei cicli
scolastici, con il vedere i coetanei portare a termine i compiti di sviluppo
dell'adolescenza, con il permanere del paziente nella sua disabilita ri-
spetto alle autonomie ed alle aspettative dell'ambiente, rappresenta un
momento molto difficile per tutta la famiglia. I coetanei intensificano le
esperienze di svincolo, le attivita extrafamiliari, ampliano la rete di rela-
zioni, progettano il futuro accademico e professionale, scelgono il part-
ner. Il ragazzo autistico, invece, pud appena accennare alcune di queste
tappe di autonomizzazione. Questi concetti si riassumono nel costrutto
del carico familiare. Distinguiamo un carico soggettivo, consistente nel-
le problematiche affettive ed emotive reattive di fronte ad un familiare
ammalato, ed un carico oggettivo, consistente, invece, nelle conseguen-
ze concrete in termini economici e di fatica. A sua volta, il carico ogget-
tivo comprende costi diretti e indiretti: i primi sono quelli di assistenza,
visite specialistiche, ticket, esami, farmaci ed integratori non mutuabili,
esperienze riabilitative non sempre prescritte dal SSN; i costi indiretti,
invece, consistono nella limitazione del lavoro, della carriera, delle pos-
sibilita di guadagno. Spesso si dice che assistere un figlio disabile rap-
presenti un'attivita a tempo pieno. E importante ricordare la diversa
funzione, nonché il diverso coinvolgimento emotivo, rivestiti dalla ma-
dre e dal padre nel rapporto con il figlio. L’accordo favorevole e tacito
tra coniugi che stabilisce chi dei due se ne debba occupare praticamente
e chi provvedere alle necessita economiche implica che un genitore sia
di solito relegato costantemente con il figlio, mentre 1’altro gli sia vicino
solamente in alcuni momenti del quotidiano. Questo perd non sempre ¢
funzionale rispetto ai bisogni del bambino e della famiglia stessa. Uno
dei coniugi, la madre, di solito, si sobbarca la maggior parte dell’impe-
gno inerente al percorso di cura del figlio e, a volte, deve rinunciare ad
obiettivi personali di lavoro o di carriera. Come premesso in introduzio-
ne, pero, le specificita dell'autismo gravano vieppiu sulla famiglia: 1'e-
ziologia del disturbo ¢ stata attribuita a cause molto diverse e, a volte, a
dir poco bizzarre, motivando i familiari ad iniziative faticose, costose, a
volte del tutto inconcludenti. In alcuni casi, l'incompetenza, e anche la
mala fede, di diversi attori coinvolti genera confusione, fraintendimenti,
false aspettative, soprattutto, con brevi miglioramenti (il cosiddetto ef-
fetto Pigmalione) e successive delusioni ancora piu dolorose per i fami-
liari. In diversi anni di carriera, qualsiasi specialista NPIA ha assistito
alla formulazione delle teorie piu originali, con proposte terapeutiche a
dir poco non suffragate dalla comunita scientifica, ma molto suggestive
per gli utenti, per buona fede, necessita di mantenere viva la speranza a
dispetto della medicina tradizionale che speranze non lascia, in nome di
un approccio "olistico", per scarsa fiducia verso le terapie tradizionali e

per assenza, sovente colpevole, della comunita scientifica e delle istitu-
zioni, che spesso non hanno precisato i riferimenti di certezza, anche se
pochi, che la scienza e la evidence based medicine fornivano e fornisco-
no. Possono risultare, allora, tardivo il sospetto diagnostico, tardivo I'in-
vio agli specialisti, sovente si frappone la consultazione con operatori
non medici e non abilitati a stilare diagnosi, tardivo 1'accesso ai servizi
ASL competenti ad elaborare diagnosi e prescrizioni, debole l'integra-
zione tra operatori e terapisti, come i terapisti ABA ed i NPI che devono
prescrivere e monitorare le terapie e gli esiti. Debole anche, e soprattut-
to, l'integrazione con la scuola, con gli insegnanti di sostegno e con
tutti gli altri operatori. Oltre alle difficolta proprie indotte dal disturbo,
ve ne sono, quindi, altre attinenti a come i nodi della rete e i protagonisti
dei processi di cura funzionano reciprocamente in ordine al correlato
riconoscimento e all'invio per le rispettive competenze. Per non parlare
del peregrinare tra centri, liste d’attesa, centri di riferimento universita-
rio, approfondimenti diagnostici o, ancora, della scarsa conoscenza dei
fondamenti etici, scientifici, assistenziali, previdenziali del processo di
presa in carico da parte dei familiari e, aggiungeremmo noi, sovente
anche da parte degli operatori. Altra tematica forte ¢ il cosiddetto "dopo
dinoi", quello che succede dopo il decesso dei genitori, quale sia la rete
assistenziale che puo vicariare i caregivers. L'idea che il figlio disabile
sopravviva ai genitori restando gravemente non autonomo ¢ fonte di
disperazione e di angoscia. Spesso, queste esistenze non possono pre-
mettersi un futuro. La mentalizzazione ¢ limitata all'oggi. 1l futuro, for-
se, era ancora possibile e mentalizzabile quando i figli erano bambini,
quando le terapie rincorrevano una speranza di miglioramento e/o gua-
rigione ancora non delusa. Sono state elaborate diverse scale per valuta-
re il peso di una disabilita cronica sulla famiglia. Tra queste, ricordiamo
the Impact Family scale. Citiamo anche la Burden Interview (BI) (SH
Zarit, JM Zarit, 1990). Anche questo strumento valuta il carico, I'impe-
gno, lo stress che l'assistenza prestata alla persona disabile comporta per
i familiari (Anthony-Bergstone C., Zarit SH, Gatz M., 1988) anche se
non ¢ specifico per i minori. Fra gli strumenti abitualmente utilizzati per
misurare il livello di stress delle famiglie, i due principali sono: il Que-
stionnaire of Resources and Stress e il Parenting Stress Index. Un recen-
te studio italiano del 2011, denominato FABIA (Familiy Burden in In-
fantile Autism), ha arruolato 659 famiglie di pazienti con malattia
cronica, 359 delle quali con bambino affetto da autismo. I genitori sono
stati valutati con la seguente griglia di strumenti:
1. Stress percepito (Perceived Stress Scale);
2. Sintomi depressivi e ansiosi (GHQ12);
3. Carico obiettivo e soggettivo (Family Problems Questionnaire);
4. Strategie di fronteggiamento delle difficolta (COPE),
5. Sostegno sociale percepito (Multidimensional Scale of Perceived So-
cial Support);
6. Resilienza (Dispositional Resiliency Scale);
7. Benessere spirituale (WHOQOL100 Spirituality, Religion and Perso-
nal Beliefs facet subscale);
8. Qualita percepita dell’assistenza (strumento sviluppato sulla base del
Parent or Guardian Young Inpatient Questionnaire del NHS).
In questo lavoro si € osservato come i genitori di figli autistici svilup-
pino un livello di disagio pitt marcato rispetto ad altre situazioni di cro-
nicita, come diabete o sindrome di Down, nei quali, evidentemente, le
variabili comportamentali e terapeutiche sono pit controllabili e anche
pit semplici da decodificare. Orbene, in prima battuta si ritiene che
un'informazione adeguata sia cruciale rispetto al processo di elabora-
zione ed accettazione della disabilita e per attenuare i vissuti genitoriali
di inadeguatezza (Mandell e Seltzer, 2007). Questa rappresenta un'e-
sigenza psicologica, ma anche etica, rispetto al fornire informazioni e
competenze adeguate alla famiglia e garantire al bambino autistico le
migliori cure possibili sulla base di quanto ¢ noto nella comunita scien-
tifica. Diversi studi sottolineano come maggiore sia il supporto sociale
fornito ai genitori e migliore sia la coesione familiare e minore il senso
di abbandono della famiglia (Mac Carthy, 2005). Il punto nodale della
presa in carico del paziente cronico in etd adulta e in eta evolutiva &,
quindi, un adeguato lavoro da attuare con la famiglia. ]
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1L PROGETTO

Cosi vicini, cosi distanti

L/incomprensione delle Istituzioni e la disinformazione
sull’'autismo non garantiscono supporti sufficienti.

Il percorso educativo dei bambini é spesso affidato
all’amatorialita. Se potessimo, proprio in questo momento,
trasformarci in silenti osservatori in una qualsiasi classe
scolastica, vedremmo insegnanti obbligate ad improvvisarsi
senza un supporto professionale e bambini lasciati al loro
destino di indifferenza

di Elena Bulfone, Presidente Progettoautismo FVG Onlus

ottanta presenta autismi. Il vicino
di casa, il giornalaio, un parente, un
compagno di classe. E una condizione
talmente diffusa da rendere inconcepibi-
le la disinformazione ancora presente al
riguardo. E ora di rivelare tutto: che cos’é
I’autismo? Cos’¢ stato realizzato per aiu-
tare queste persone? E quanto, ancora, si
puo fare?
Cosa significa ‘autismo’?
Si tratta di uno sviluppo cerebrale atipico,
oggi diagnosticabile a partire dai diciotto
mesi di eta, che comporta percorsi menta-
li inconsueti. In parole povere, chi rientra
nello spettro autistico, pensa, ragiona e
prova emozioni in maniera diversa dagli
altri.
Perché é importante fornire a queste
persone un’educazione dedicata?
Una persona con autismo non educata
adeguatamente rischia di accentuare la
sua condizione, che, spesso, diventa ina-
bilitante alla vita.
Le persone con autismi presentano, in-
fatti, difficolta nella comunicazione e
nell’interazione sociale.
La comunita scientifica internazionale
considera 1’autismo un disturbo pervasivo
dello sviluppo. II DSM-V identifica due

l dati parlano chiaro: una persona su
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ambiti  all’interno dei quali ricercare
i segni e 1 sintomi del disturbo: la pre-
senza di DEFICIT DELLA COMUNI-
CAZIONE E DELL’INTERAZIONE
SOCIALE (ad esempio, assenza di reci-
procita emotiva, deterioramento nell’uso
di comportamenti non verbali, ecc.) ¢ la
presenza di COMPORTAMENTI, IN-
TERESSI O ATTIVITA RISTRETTI
O RIPETITIVI. Vi sono, poi, tre livelli:
lieve, medio e grave.

L’incomprensione delle Istituzioni non
garantisce supporti sufficienti e il per-
corso educativo ¢ spesso affidato all’a-
matorialitd. Se potessimo, proprio in
questo momento, trasformarci in silenti
osservatori in una qualsiasi classe scola-
stica, vedremmo insegnanti obbligate ad
improvvisarsi senza un supporto profes-
sionale e bambini lasciati al loro destino
di indifferenza.

Attualmente, in Italia, ed in particolare
nella Regione Friuli-Venezia Giulia, non
vi sono sufficienti servizi e risorse per
garantire adeguati progetti di vita. Queste
persone vengono private della possibilita
di condurre una vita il pit possibile se-
rena, indipendente, soddisfacente e digni-
tosa.

In specie, le persone con autismo e ritardo

mentale vengono lasciate ai margini della
societa, ritenute indegne di una vita piena
e relegate in casa all’accudimento fami-
liare per I’annosa incapacita di recepi-
mento da parte delle strutture pubbliche.
Spesso, i genitori sono agli arresti domi-
ciliari con il loro “giovanotto autistico”
fintanto che sono in grado di gestire le
crisi comportamentali. E poi? Il dopo di
noi rappresenta un problema gravissimo
di cui nessuno sembra voler farsi carico.
Spesso, il grido d’aiuto delle famiglie
rimane chiuso fra le mura domestiche,
fintanto che tragedie annunciate fanno
conoscere le terribili condizioni di vita in
cui versano le persone adulte con autismi
e le loro famiglie.

Progettoautismo FVG nasce proprio per
dare voce a queste famiglie dimenticate e
conta 300 iscritti in tutta la Regione.

In un primo momento, ci siamo costituiti
per supportarci a vicenda e condivide-
re 1 percorsi con le Istituzioni locali, ma
I’urgenza e la gravita delle situazioni e
la lentezza degli adeguamenti dei servizi
pubblici all’emergenza sul territorio ci ha
portati a strutturare servizi.

Far crescere la cultura per I’autismo sul
territorio ¢ di estrema importanza per
cambiare I’attuale situazione di abbando-
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no in cui versano le persone con autismi e
le loro famiglie.

Vi ¢ la primaria necessita di una rete al-
largata inter-istituzionale e di cittadinanza
attiva. Proprio per questo, recentemente,
I’ Associazione Progettoautismo FVG ha
coinvolto la Cooperativa Sociale Univer-
siis, alla quale ¢ stato affidato 1’appalto
del socio-educativo ed assistenziale di
Ambito dell’Udinese, e 1’ Azienda Sanita-
ria del Medio Friuli in un’azione sinergi-
ca di sviluppo di buone prassi formative.

Questa sinergia si pone come obiettivo da
un lato di sviluppare proficua crescita cul-
turale del territorio e una corretta forma-
zione di operatori, insegnanti e genitori,
dall’altro di attivare buone prassi di inter-
vento educativo e opportunita di inclusio-
ne sociale attraverso la realizzazione di
attivita significative per la persona affetta
da disturbi dello spettro autistico, che gli
permettano di essere integrata nel tessuto
sociale fin dalla prima infanzia e poter as-
sumere, poi, un ruolo sociale attivo.

Per il tramite dell’Azienda Sanitaria, la
Regione ci offre un contributo in denaro.
Noi siamo una onlus e riteniamo di dover-
lo rendere non solo in termini di assisten-
za ai ragazzi del Centro Diurno di Feletto
Umberto (UD), ma a tutta la collettivita.
Siamo fortemente convinti che il carattere
benefico del nostro ente ci imponga 1I’im-
put imprescindibile di impiegare il denaro
della sanita e del welfare per far cresce-
re tutto il territorio. Se non lo facessimo,
ci fregeremmo di essere un’eccellenza a
discapito di un’enorme massa di persone
che cercano aiuto senza poterlo ottenere.
Non basta elargire denaro o servizi in cha-
rity come facciamo, nel nostro piccolo,
ogni anno per le persone piu bisognose.
Dobbiamo creare un territorio preparato
all’accoglienza degli autismi dell’infan-

zia, dell’adolescenza e dell’eta adulta.
Non ce la sentiamo di stare a guardare de-
cine di persone che non possono godere
dei medesimi servizi dei nostri ragazzi.
Questo progetto ¢ solo un inizio: abbiamo
fiducia in una sferzata sociale che parta
dai genitori.

Ai primi incontri gia realizzati hanno par-
tecipato piu di 180 persone, fra genitori,
insegnanti, educatori, psicologi, profes-
sionisti socio-sanitari ed anche studenti e
volontari.

L’educazione e la formazione del perso-
nale rappresentano un passo importante,
ma la strada ¢ ancora lunga. Le inizia-
tive finora attuate, nate dalla volonta e
dall’impegno delle famiglie, sono solo
un primo passo verso la realizzazione di
servizi strutturati che devono, pero, avere
una regia regionale.

Da anni ci battiamo per avere un progetto

regionale per gli autismi. Il tavolo avvia-
to nel 2011 non ha avuto pit un seguito
e ci attendiamo che, a fronte della Legge
n. 134 del 18.08.15, contenente “Dispo-
sizioni in materia di diagnosi, cura ¢ abi-
litazione delle persone con disturbi dello
spettro autistico e di assistenza alle fami-
glie”, la Regione si attivi per promuovere
i servizi mancanti sul territorio.

Siamo, altresi, consapevoli delle diffi-
colta che questa legge pone al nostro
territorio: i contenuti sono condivisibili,
ma, di fatto, senza alcuna risorsa econo-
mica, non si potra supportare, se non con
provvedimenti tappabuchi, la gravissima
situazione dei servizi per le persone con
autismi sul nostro territorio.

Noi genitori 1’abbiamo definita una legge
beffa: riconosce la gravita delle situazio-
ni, ma ci lascia, ancora una volta, soli ad
affrontare 1’autismo. ]
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IN FAMIGLIA

Accanto al figlio autistico

Il parent training nasce come programma d'intervento a
favore dei genitori. Tecnicamente viene descritto come un
"programma che vanta la specifica finalita di rivolgersi ai
genitori con figli in situazioni problematiche ed é incentrato
Su un percorso relazionale con un trainer”

di Cristina Piras, Presidente Associazione Culturale Larghevedute No Profit

| riconoscimento dell’autismo come disturbo ¢ relativa-

mente recente. Pur descritto per la prima volta nel 1943 dal

dottor Leo Kanner, solo nel 1980 ¢é diventato ufficialmente
una diagnosi. Per definizione, 1’autismo ¢ una sindrome com-
portamentale causata da un disordine dello sviluppo biologica-
mente determinato, con esordio nei primi tre anni di vita. Le aree
prevalentemente interessate sono quelle relative all’interazione
sociale reciproca, all’abilita di comunicare idee e sentimenti ed
alla capacita di stabilire relazioni con gli altri. Si configura, per-
tanto, come una disabilita che accompagna il soggetto nel suo
ciclo vitale, anche se le caratteristiche del deficit sociale assu-
mono un’espressivita variabile nel tempo. Sono state individua-
te diverse condizioni possibilmente associate all’autismo, tra le
quali la fenilchetonuria, la rosolia congenita, la sclerosi tuberosa
e la sindrome dell’x fragile.
Tuttavia, studi approfonditi hanno condotto a riconsiderare I’en-
tita di queste associazioni. Al momento, le piu forti sono con la
sindrome dell’x fragile e con la sclerosi tuberosa. Va, altresi,
tenuto conto del fatto che, in circa il 30- 40% dei casi, si verifica
I’epilessia nel primo triennio di vita. Cio induce a considerarli
epifenomeni di un comune danno encefalico. 11 sistema diagno-
stico utilizzato con maggiore frequenza ¢ il Manuale diagno-
stico e statistico dei disturbi mentali dell’ American Psychiatric
Association, giunto alla sua quinta edizione ed indicato con 1’a-
cronimo DSM V. L’idea iniziale, ed errata, che 1’autismo fosse
pitu comune nelle famiglie in cui i1 genitori erano persone af-
fermate, porto negli anni 50 alla conseguenza molto infelice
di incolpare la madre delle difficolta del bambino. Negli anni
70 la ricerca inizio a dimostrare che 1’autismo era un disturbo
su base cerebrale ed i dati piu attendibili indicano che si tratta
di un disturbo neurologico con una forte componente genetica.
Ad oggi, i riscontri epidemiologici hanno spinto diversi grup-
pi di ricerca ad individuare i geni coinvolti nel determinismo
dell’autismo. L’evidenza piu forte emersa da tali ricerche ¢ che
non esiste “il gene” dell’autismo. Esistono, piuttosto, una serie
di geni che contribuiscono a conferire una vulnerabilita verso la
comparsa del disturbo. I loci genici di maggiore interesse sono
stati individuati sui cromosomi 2, 7, 16 ¢ 17.
Il concetto di vulnerabilita ci riporta al ruolo fondamentale
dell’ambiente nell’attualizzazione della stessa. ’ambiente, in-
fatti, va considerato sia nella sua capacita di incidere “diretta-
mente” sul genotipo, condizionando il complesso meccanismo
di interazione genica, sia “indirettamente” slatentizzando un as-
setto neurobiologico geneticamente inadeguato all’elaborazione
ed alla metabolizzazione degli stimoli normalmente afferenti al
sistema nervoso centrale.
Contrariamente a quanto accaduto negli anni ‘50, un numero
ampio e crescente di ricerche e studi clinici ha dimostrato con
forza I’'importanza del coinvolgimento attivo delle famiglie per
affrontare il disturbo, in quanto componente essenziale dello
sviluppo di programmi d’intervento efficaci.
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11 tipo particolare di stress, difficolta e successi che la famiglia
del bambino con autismo vive varia in relazione a molteplici
fattori. I bambini con basso livello cognitivo e scarse abilita co-
municative pongono maggiori problematiche. Per le famiglie
che dispongono di poche risorse, fronteggiare questa situazione
puo essere piu difficile. Lo stesso processo diagnostico ¢ pe-
santissimo da reggere. A volte, la prima reazione ¢ di shock e
impotenza. Alcuni genitori sperimentano un grave senso di per-
dita e lutto per il figlio idealizzato che non hanno avuto e che
tutti vorrebbero. In alcuni casi, la rabbia puo trasformarsi in ri-
sentimento. I comportamenti problematici possono essere molto
difficili da gestire. Altri ostacoli possono nascere dalla difficolta
a generalizzare gli apprendimenti, in particolare nella comunica-
zione sociale, e dal linguaggio atipico. La mancanza di feedback
da parte del bambino puo essere problematica e rispecchiare dif-
ficolta di fondo nell’elaborazione. Le difficolta comportamen-
tali e comunicative possono essere causa di ulteriore stress ed
imbarazzo per i genitori, dando luogo ad un circolo vizioso, in
seguito al quale bambino e famiglia si trovano isolati. Quando il
bambino raggiunge 1’eta scolare, spesso le difficolta comporta-
mentali si sono ridotte ed i genitori hanno appreso modalita piu
efficaci per gestirle. L’adolescenza e 1’eta adulta portano con sé
tutte le consuete difficolta associate a queste fasi della vita. E in
questo periodo che si fanno piu chiare le prospettive per la vita
futura: gli studi, I’autonomia, il lavoro e quanto gli anni a segui-
re possano riservare una volta che i genitori non ci saranno piu.
Quanto sin qui descritto da la misura della complessita della
situazione e pone l’urgenza per un intervento che dev’essere
precoce, intensivo e curricolare. L’intervento non puo rivolgersi
solo al diretto interessato, ma anche al suo contesto primario: la
famiglia d’appartenenza.

11 parent training nasce come programma d’intervento a favore
dei genitori. Tecnicamente viene descritto come un “programma
che vanta la specifica finalita di rivolgersi ai genitori con figli
in situazioni problematiche ed ¢ incentrato su un percorso rela-
zionale con un trainer”. Nei Paesi anglosassoni, la cultura del
parent training ¢ affermata da tempo e la trasmissione di compe-
tenze educative, anche come prevenzione primaria, ¢ largamente
diffusa negli Stati Uniti, in Inghilterra e nei Paesi dell’Europa
centro-settentrionale. In Italia, invece, si assiste in tempi piu re-
centi alla diffusione di iniziative che si rivolgono ai genitori allo
scopo di aumentarne il bagaglio informativo nell’ambito pre-
scelto. I programmi differiscono a seconda dei diversi approcci
metodologici del trainer e degli ambiti di applicazione, ma tutti
hanno in comune la focalizzazione dell’intervento sui genitori.
Gli ambiti sono molteplici e compito del trainer ¢ anche quello
di calibrare I’intervento in base alle variabili che intervengono,
quali, ad esempio, lo svantaggio culturale, il basso livello d’i-
struzione, I’appartenenza a minoranze etniche, ecc.

Nella mia esperienza ultraventennale, ho ritenuto 1’approccio
psicoeducativo il pit confacente tra i vari proposti perché ¢ quel-
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lo che garantisce un’ampia prospettiva nella valutazione delle
variabili dei diversi processi considerati.
Sinteticamente, possiamo affermare che:
- riflette meglio le diverse sfaccettature dell’autismo;
- consente un intervento pitt ampio della semplice trasmissione
di abilita educative/gestionali;
- facilita la relazione dialettica operatori/fruitori;
- garantisce un percorso parallelo tra bambino in terapia e fa-
miglia.
Vertendo sulla continuita degli interventi, I’approccio psicoedu-
cativo favorisce la valorizzazione di idee e soluzioni proposte da
tutti, contribuendo al rafforzamento dell’autostima ed al senso
di autoefficacia.
Il programma di parent training nell’autismo da me condotto
nello Studio psico-pedagogico-clinico della Dottoressa Vale-
ria Porcu a Cagliari ¢ strutturato in sedici incontri pit due di
approfondimento e prevede la somministrazione del materiale
a casa per entrambi i coniugi. Il materiale fornito durante gli
incontri serve come lettura personale ¢ come momento di ap-

\ ’ ' ot
»qutismo & un disturbo gene‘rz.ihzlzaéore ke
individui di eta i tile. Puo include
individui di eta infan o
festano tutti, € non sempre contemporaneamente. Te

preferibilmente con le cose piuttosto chp C(ilq I

zione per un certo periodo € a seguire 1 trg izio

i indifferenza verso 1 peric al
i ?Spnmelr'e Iir;dcomparsa infine, di difficolta in certe capa
agli altri segnall. s T e e
i i re gesti di amicizia,
rifiuto a dare o ricevere gesti ¢ ' P
disturbi da parte di genitori € insegnanti deve €sse
errata che i disturbi siano passegget?
vinzioni e degli studi della r1ce.rcat?1ce
per I’Italia con workshop e seminarl
incontri ribadisce I'importa
da gesti semplici € naturali, co
genitori dei bambini autisticl, afferma.r
i stimoli pit 1 entali per
dagli stimoli pit naturali, fondam P

a i 1 almente anin .
eczarlrfggrle:ligii”. Racconta la sua straordmz?lg ;Srie‘if;i)m
specialmente le mucche, che la poﬁava a con 1:/1 e
servato che le mucche, quando .vem.vgno strgtte
la loro irrequietezza. Da qui Iintuizione che qu
frequentemente soff.r_wa.‘ ‘Qu
pressa, costrui la prima “m :
della felicita passava obbligatoriame
autistiche maturano una sens :
di abbracci ci racconta Fulvio Ervas nel libro
condividere, in prima persoga,
due protagonisti decidonf) di affron‘f ]

sella ad una moto. Proprio durante il viag
genitore il senso della Vit.a,t.quelrliz che, attr

ragazzo autistico, s
;??a:;(?x:)otra gdue persone che desiderano C(;n;)Zs:eerL 12
dell’VIII Giornata mondiale d'ella cgnsapevo; e
nel 2009 a Treviso, |’associazione si occupa di @

dello scorso anno, ¢ stata consegnata

di un tandem sul quale il passeggero

ragazzi autistici, i quali, spesso, non hanno

me abbracci, massaggi, carezze ¢,

averso la sua semplicit

in bicicletta correndo meno r.1sc.h
un abbraccio a renderli migliorl.

di Antonio Irlando, Dirigente medico

10 CHE T1 AIUTA

isce il normale svilupp L !
A intomi o campanelli d allarme carattert

d isolarsi, evitare il contatto visivo durante un dialogo,
le persone rappresentano g !
4 i di insegnamento, come anche dim
1 1 1 i detta;

i lizzare 1’attenzione sul de i pitt
i cita motorie, la ripetizione frequer_lt .
|’ affetto dei genitori diventano evidenze inequivoc
atto tempestivo, poiché 1 e
eri & incalcolabile. La funzione terapeutica degli abbra
siciliana Nuni Burgio, arcl'{ltetto,
ull’argomento. Lei stessa ha riconosc :
i stimoli genitoriali sviluppo di questi rag 8¢ .
R G - Is)gprattutto, la loro ripetizione nella quott
»[’autismo riporta alla natura,
lo sviluppo del bambino

X Ly ad .
i nimali all’Universt do.
g 0 £ a di bambina autistica € la sua smisura’

gran parte del suo tempo. Proprio dur:

»_ Altra grande studiosa del tema, anche le
el Colorado, & Temple Gran

ra grate metalliche per essere sOttopos
esto rudimentale abbraccio poteva calmar

i riveld >ota di 18 anni, con 10 4
i S one funziono a meraviglia, rafforzando 1’ide

sholipere’ i N Feil li e dallo studio delle loro abitudini. Secondo lei, “Le persone

nte dall’affinita per gli animali ’
ibilita non basata sulle parole, ma sul linguaggl
«Ge i abbraccio non avere pau
la storia di Franco Antonello e d1. suo fig
are insieme uno straordinario

io, i 70 mostra a ctar 1
R 3 e la sua ingenuita, ritrova St una spiaggia di n

= g
li alla sopravvivenza O nell’usare

viaggio nelle Americhe, senza bussola € s
| padre la sua metam

i ire uno zaino di cose uti lla.
b di abbracci si parla nell
11’autismo, dai ragazzi della
lle persone autistiche. quant
al Santo Padre, nell’esclusiva versione total white, la

pedala, ma siede davanti a chi guida, come
la percezione del pericolo e tendono a

igli i iché essi sentono
i e migliorando ’autostima, poiche &

profondimento su qualche aspetto specifico. Tale materiale as-
sume almeno due significati: il primo ¢ quello di affrontare le
conoscenze condivise sull’autismo; il secondo ¢ quello di dotare
tutti 1 partecipanti di un lessico in grado di aiutarli ad esprime-
re le proprie difficolta, le paure e gli stati d’animo. Nel corso
dei diversi incontri vengono elaborate autovalutazioni sul ruolo
del genitore e sul distress personale e familiare, viene descritto
come funziona I’apprendimento del bambino autistico, vengono
esaminati i pensieri disfunzionali e i comportamenti-problema
e ci si focalizza sulla gestione razionale delle emozioni e sul
problem solving.

11 primo ciclo di parent training si chiude con un cenno alla re-
silienza quale obiettivo da raggiungere, che diventa, invece, il
tema portante del secondo ciclo. Lo spessore e I’importanza di
quest’ultimo punto necessitano di una descrizione approfondita
che, in questa sede, non ¢ possibile sviluppare.

Per chi fosse interessato a saperne di piu, segnalo come massimo
esperto internazionale Boris Cyrulnik e, per il panorama italia-
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Disabilita gravi,

saperi fragili

Numericamente, 'incidenza di queste patologie e di gran
lunga superiore a quella delle malattie rare. Secondo 1'OMS,
in Europa le malattie croniche provocano almeno 1'86% dei
morti ed il 77% del carico di malattia. Per questa ragione,
appare ancora piu grave la disinformazione associata alle

varie forme di autismo

di Emilia Sarnataro, Specialista in Neuropsichiatria Infantile. Dottoranda in Scienze del Comportamento e dei Processi di Apprendimento.

Consulente Tecnico del Tribunale di Napoli

Donatella Palma, Neuropsichiatra dell’eta evolutiva - Asl Napoli 2 Nord. Presidente associazione Npia In rete Campania.

li autismi (I’insieme delle sindromi aggregate secondo il
DSM V nella definizione di Disturbi dello Spettro Au-
tistico) rappresentano la patologia associata a disabilita
della quale gli Italiani dichiarano di essere meno a conoscenza,
evidenziando una carenza di informazione che appare partico-
larmente grave, dal momento che si tratta di una delle cause pit
frequenti di ritardo mentale e di disabilita intellettiva grave in eta
scolare (Censis 2010). Di fatto, I’autismo rappresenta una malattia
cronica con esordio infantile che prevede un ampio spettro di ma-
nifestazioni cliniche. Puo essere definita tale in quanto presenta
sintomi che perdurano nel tempo. La diagnosi di autismo ¢ relati-
vamente stabile per tutto 1’arco della vita. Per queste malattie, le
terapie, di qualsiasi tipo esse siano, possono portare miglioramen-
ti, ma non sono risolutive.
Numericamente, I’incidenza di queste patologie ¢ di gran lunga
superiore a quella delle malattie rare. Secondo I’OMS, in Europa
le malattie croniche provocano almeno 1’86% dei morti ed il 77%
del carico di malattia.
Per cio che concerne 1’epidemiologia, si osserva che, dagli studi
sulla popolazione generale, risulterebbe che, ogni 10.000 bambi-
ni-ragazzi:
- 6 presentano Sindrome di Asperger;
- 12 autismo a basso funzionamento cognitivo;
- 50 NAS (senza problemi cognitivi o con problemi cognitivi di
grado lieve).
Dagli studi di popolazione clinica, invece, risulterebbe:
- 70 -75 autismo a basso funzionamento cognitivo;,
- 25-30 Asperger o NAS.
La realta clinica ci confronta con un rapporto rovesciato: quasi 3
casi a basso funzionamento cognitivo contro un caso senza pro-
blemi cognitivi o lievi. Attualmente, la diagnosi viene effettuata
ancora relativamente tardi (la maggior parte dei bambini attorno
ai 3-4 anni). Generalmente, viene formulata a distanza di circa
due anni da quando i genitori iniziano a preoccuparsi e a ricerca-
re un aiuto. La massima espressione sintomatologica, tuttavia, si
osserva trai4 e i 5 anni, soprattutto nei casi con piu alto funzio-
namento. E perd possibile, in molti casi, come dimostrato dalla
ricerca degli ultimi anni, eseguire diagnosi di Autismo/DSA gia
nel secondo anno di vita. Ciononostante, ¢ ancora poco frequente
che il bambino con sospetto Autismo/DSA venga inviato ad un
servizio specialistico prima dei due anni, benché sia stato dimo-
strato che i genitori esprimono al pediatra le loro preoccupazioni
per lo sviluppo del bambino gia verso i 18 mesi e, talora, anche
prima. Per una diagnosi precoce, ¢ fondamentale la sensibilizza-
zione degli operatori di primo livello, pediatri di libera scelta ed
educatrici dei nidi.
Formulare tempestivamente una diagnosi di autismo significa:
- prevenire una situazione di generale malessere dell’intero siste-
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ma-famiglia legata al disorientamento dei genitori privi di una
spiegazione dei comportamenti atipici del bambino;

- programmare un intervento precoce;

- facilitare I’ingresso ai familiari del bambino ad indagini geneti-

che e garantire un livello di attenzione e sorveglianza maggiore
per i fratelli.

Anamnesi

Esame clinico:

- diagnosi clinica (classificazione all’interno di categorie ricono-
scibili e stabili nel tempo);

- diagnosi funzionale (individualizzata, specifica e dinamica, in-
terdisciplinare — suggerisce modalita e tecniche di intervento);

- restituzione.

Scale di valutazione opportunamente elaborate per il comporta-

mento autistico:

- CARS - permette di esplorare raccogliendo informazioni in con-
testi vari e da fonti multiple 15 aree di sviluppo;

- ADOS - osservazione diretta e standardizzata del bambino strut-
turata in moduli che esplorano il comportamento sociale in con-
testi comunicativi naturali;

- ADI-R - complementare all’ADOS, ¢ un’intervista semi-struttu-
rata destinata ai genitori basata su domande relative ai compor-
tamenti appartenenti alla triade;

- PEP-R - profilo psico-educativo, permette di ottenere un profilo
di sviluppo per pianificare un programma di intervento specifi-
co ed individualizzato;

- SCALE VINELAND - intervista semi-strutturata che valuta il
livello adattivo raggiunto dal bambino.

Non esistono indagini strumentali e/o di laboratorio con significa-

to diagnostico, né un marker che identifichi il disturbo.

Vanno tenute in considerazione le seguenti indicazioni:

- Indagini audiometriche;

- Indagini genetiche (cariotipo, X fragile);

- Indagini metaboliche;

- EEG (veglia e sonno);

- Neuroimmagini (TC, RMN);

- Indagini per le intolleranze alimentari.

In passato, nel rapporto medico-paziente vi era squilibrio: pater-
nalismo e autorevolezza del medico nei confronti di chi chiedeva
aiuto. Oggi vi ¢ parita, condivisione e necessita del consenso. Il
consenso deve essere informato. I genitori diventano coautori del
progetto terapeutico-riabilitativo e viene offerta loro la possibilita
di mettere in campo 1’esperienza e la conoscenza sul figlio uni-
tamente alle strategie emerse, durante gli anni, come piu efficaci
nella gestione dei comportamenti-problema.

Vi ¢ il diritto a conoscere 1 metodi migliori e con efficacia provata.
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Trattandosi di minori e genitori, I’informazione e i consigli hanno
una valenza ancora piu intensa: 1’autonomia piena e totale ¢ un
ideale astratto. Le scelte condivise rappresentano, comunque, il
frutto di una negoziazione, di una contrattazione. Lo specialista
puo e deve far pesare la propria capacitd comunicativa e la sua
autorevolezza, oltre che la propria etica personale e professionale.
Da anni, invece, assistiamo a come le famiglie si perdono nel “la-
birinto” di teorie e metodi, a volte perfino troppo originali, a volte
con atteggiamenti messianici e miracolistici. Spesso, la comunita
scientifica si ¢ mostrata imbarazzata, incerta, a volte paralizzata.
Appare, invece, fuori discussione la necessita di terapie a portata
di tutti, con criteri teorici condivisi e basati su una corretta infor-
mazione. In termini bioetici, il diritto ad una diagnosi corretta e
tempestiva e alla scelta del trattamento piu efficace. E dell’aprile —
agosto 2013 un documento del CNB in merito ai disturbi autistici,
all’eziologia ed all’opportunita di scelta dei trattamenti davvero
efficaci: “L’incertezza su quale sia il trattamento piu efficace, ca-
pace di portare non alla guarigione, ma ad un miglioramento della
sindrome, rende difficile realizzare il diritto della persona con au-
tismo o, per lui, dei suoi genitori, ad essere informati sulle diverse
opzioni e di scegliere liberamente e consapevolmente.”

I migliori trattamenti sono quelli che:

Prevedono un sistema integrato di interventi coordinati ed un’e-
ventuale integrazione tra metodi e strumenti scientificamente
validati;,

- Riconoscono tutti gli spazi frequentati dal bambino quali oppor-
tunita terapeutiche. Prevedono, quindi, un collegamento ed un
coordinamento tra interventi e servizi, scuola e famiglia;

- Coinvolgono la famiglia nel processo diagnostico e terapeutico;

- Forniscono al bambino ed al suo contesto servizi individualizza-
ti, un progetto personalizzato;

- Iniziano il piu precocemente possibile ed utilizzano insegna-
menti strutturati e sistematici,

- Offrono un progetto con obiettivi a breve ed a medio termine;
- Prevedono verifiche periodiche dell’efficacia degli interventi.
Di qui la priorita, da parte della Sanita pubblica, di investire nel
controllo di queste malattie ed anche nella prevenzione. Le malat-
tie croniche prevedono la presa in carico dei pazienti sul territorio
e I’assistenza lungo tutto il decorso della malattia. Rappresentano,
pertanto, un diverso modello assistenziale rispetto alle malattie
acute. La finalita a lungo termine del progetto terapeutico ¢ quel-
la di favorire il migliore adattamento possibile della persona al
suo ambiente. Cio al fine di garantire una soddisfacente qualita di
vita all’individuo e all’intero sistema-famiglia. Il raggiungimen-
to di tale finalita prevede la definizione di una serie di obiettivi
intermedi, articolati lungo una sorta di percorso “evolutivo™: il
percorso terapeutico. In ogni eta ¢ fondamentale che il progetto
terapeutico sia altamente personalizzato, elaborato sulla base di
un profilo che definisca le aree di forza e di debolezza e i reali bi-
sogni della persona e del contesto (linee guida 2005). Lo scopo di
tali accorgimenti ¢ quello di portare il soggetto affetto da autismo
ad un’integrazione nella societa quanto piu elevata possibile. In
Italia, la legge 104 si pone all’avanguardia. Tuttavia, soffre della
mancanza di un insieme di strutture che rendano la legislazione
realmente operativa. La gestione della patologia deve tenere conto
dei vari elementi che concorrono alla complessita del quadro cli-
nico. Diviene, quindi, auspicabile che interventi specifici, compe-
tenze cliniche ed interventi abilitativi e di supporto per il paziente
e per la sua famiglia siano costruiti su buone prassi, in linea con i
principi della prova scientifica. Seguendo tale principio sono sta-
te stilate le linea guida sui trattamenti dei Disturbi dello spettro
Autistico dall’Istituto Superiore della Sanita. Esse rispondono, fi-
nalmente, all’esigenza espressa da molti familiari di essere aiutati
nella scelta del trattamento piu idoneo per i propri figli.

Vediamo cosa sembra funzionare:
- Interventi a supporto della comunicazione, come quelli con le
immagini a sostegno della verbalita. Tra tutti, il piti noto ¢ il
PECS (Picture Exchange Communication System), le cui prove
di efficacia risultano, pero, ancora parziali;

Tra i programmi educativi, il TEACCH (Treatment and Educa-
tion of Autistic and Communication Handicapped Children) ha
dimostrato di produrre miglioramenti negli ambiti delle abilita
motorie, delle performance cognitive, della comunicazione e
del funzionamento sociale;

Interventi a supporto della comunicazione sociale e dell’inte-
razione. Prevedono, soprattutto, un adattamento funzionale
dell’ambiente;

Tra i vari programmi comportamentali, I’ABA (Applied Beha-
vior Analysis) si ¢ dimostrato efficace nell’incrementare il pun-
teggio di QI e nel promuovere il linguaggio ed i comportamenti
adattivi. La terapia cognitivo comportamentale, praticabile con
soggetti aventi un QI non inferiore a 69, ¢ efficace nel tratta-
mento dei disturbi d’ansia e per promuovere strategie di gestio-
ne della rabbia nei soggetti con Asperger.

A livello individuale, ¢ presente un’ampia variabilita negli esiti
ottenuti dai programmi presi in considerazione. Risulta, quindi,
necessaria una valutazione clinica caso-specifica per monitorarne
nel singolo bambino 1’efficacia, se e quanto I’intervento produca
i risultati attesi.

Risultano, invece, non raccomandati, per insufficienza o assenza
di dati a dimostrazione di efficacia, L’ AIT (Auditory Integration
Training), la Musicoterapia, la Comunicazione Facilitata e la Te-
rapia con Ossigeno Iperbarico.

In Campania vi € una grave carenza di centri per il trattamento e
I’uso di metodologie validate scientificamente. Al momento sono
rimborsabili esclusivamente i percorsi di psicomotricita e logo-
pedia. Fondamentale ¢ la precocita di un intervento terapeutico
riabilitativo. Non esiste il troppo presto in quanto una funzione
percettiva, cognitiva o motoria lesa, alterata o interrotta ha tante
maggiori speranze e possibilita di essere recuperata quanto piu
presto, pill intensamente e pitl adeguatamente si interviene per ri-
attivarla e farla funzionare nella giusta direzione e nelle corrette
modalita. I programmi per la cura e la tutela delle persone affette
da autismo devono basarsi su un approccio individualizzato che
valuti la persona, le sue necessita, le sue potenzialita ed i suoi
diritti. Un piano di trattamento flessibile e versatile sarebbe auspi-
cabile nel rispetto del progetto terapeutico e dell’ottimizzazione
delle risorse. Questo approccio comporta una politica generale dei
servizi rispettosa della globalita della persona con autismo, dei
suoi progetti di vita e di quelli della sua famiglia. Una politica
complessiva che deve svilupparsi su tutto 1’arco di vita. L’osser-
vazione attenta del contesto puo aiutare a definire le cause della
sintomatologia comportamentale. Nonostante I’impegno della co-
munita scientifica e delle Associazioni, le famiglie affrontano un
onere finanziariamente insostenibile per il carico di cura, spesso
dovuto anche alle differenti culture sull’autismo e alla carenza di
personale adeguatamente informato e formato. A valle, pertanto,
si verifica un enorme spreco di risorse, con servizi inadeguati e
privi di rigore scientifico ed organizzativo, a dispetto di quanto
sancito dalla Carta dei diritti delle persone con autismo (approvata
dalla CEE nel 1996), delle linee guida internazionali, nazionali,
regionali, delle indicazioni del Tavolo nazionale di lavoro sull’au-
tismo (Ministero della Salute, 2008), della Convenzione ONU,
della Linea Guida 21 (Istituto Superiore di Sanita, 2011) e delle
Linee di indirizzo (Presidenza del Consiglio dei Ministri, 2012).
Alcune Regioni italiane si sono attivate in questa direzione, at-
traverso iniziative di programmazione sanitaria e istituendo fondi
specifici o anche attraverso 1’utilizzo di strumenti e modalita vol-
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ti al conseguimento dell’integrazione scolastica e sociale. Tali
esperienze sono, pero, limitate a meno di un quarto del territorio
nazionale e il quadro generale evidenzia che non vi ¢ uniformita
di approccio alla gestione dei pazienti autistici. Attualmente, i
Centri di riferimento in Campania sono cinque, di cui quattro
siti nella provincia di Napoli. I Centri per il trattamento e 1’uso
di metodologie validate scientificamente a livello internazionale
di tipo cognitivo-comportamentale restano carenti. Vi ¢, inoltre,
una totale assenza di interventi di tipo dietetico e di cure volte a
riequilibrare eventuali scompensi metabolici e gastrointestinali
nei soggetti identificati mediante sintomatologia e/o specifiche
analisi che presentino un quadro clinico alterato sotto questi
aspetti (inflammazione cronica intestinale, deficit nutrizionali,
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altamente personalizzati, coordinati, continuativi, globali, con
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o COMITATO ITALIANO PROGETTO MIELINA

FUNDRAISING@PROGETTOMIELINA.IT

Il CIPM é il ramo
italiano del Myelin
Project fondato negli
U.S.A.da Augusto
Odone e da sua moglie,
Teresa Murphy, nel
1989, dopo aver trovato
una cura per bloccare la
malattia del figlio malato
di adrenoleucodistrofia.
La cura si chiama
“L’olio di Lorenzo”.
Da questa storia

¢ stato tratto il film
con Susan Sarandon
e Nick Nolte e
Phil Collins

ha realizzato

la canzone

"Lorenzo".




