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Al Presidente dellUSL
Al Provveditore agli Studi

Periacarica daleiricopertaritengo che possa fare molto in favore dei soggetti che
presentano la rara quanto grave sindrome autistica.

A livello di prevenziene primaria non song molti gli interventi possibili ma sicura-
mente puo e deve essere incentivata la ricerca sanitaria. Superata I'epoca in cui si
credeva chel'unica causa dell’autismo fosse un cattivo rapporto con la madre, sono
state scoperte molte cause organiche diverse (genetiche, biochimiche, virali, trauma-
tiche etc.) che purtroppo hanno in comune il fatto di non potere essere prevenute.

A livello di prevenzione secondaria la sanitd e la scuola possono influire moltis-
simo sull’evoluzione del male: i pediatri di base e gli operatori scolastici devono
essere informati sull'esistenza di questo handicap per garantire un depistage quanto
piu possibile precoce.

Quasi tutti concordano che la diagnosi precoce consenta un intervento sanitario
ed educativo molto pil efficace; iniziando per tempo si sono ottenuti buoni inseri-
menti scolastici ed una normalizzazione della vita nel cinquanta per cento dei casi.

Molto forti sono i contrasti fra le varie scuole che cercano di curare 'autismo in
modi anche totaimente opposti: a maggior ragione & importante che i genitori siano
informati delle differenti opzioni terapeutiche.

Questo lo scopo del nostro bollettino che ci costa un grande sforzo organizzativo
ed éreso possibile grazie al contributo finanziario della Regione Toscana; per questo
motivo pregola S.V. anome dell’associazionediinoltrare copia del presente ai servizi
di neurologia, psichiatria infantile e pediatria delle USL nonché al Gruppo Handicap
del Provveditorato agli Studi.

Chi desiderasse ricevere il bollettino personalmente pud richiederlo alla Redazione.

Mi sento infine di dover richiedere la collaborazione della S.V. affinché dia la
massima diffusione alla notizia che il giorno 28 Novembre p.v. in Bologna si terra un
Convegno Internazionale su “Terapia dei bambini autistici”, con la partecipazione di
aicuni fra i massimi esperti europei ed americani ed aperto a tutti gii operatori del
settore.

Si prega infine la S.V. di concedere a tutti coloro che vorranno intervenire le
necessarie autorizzazioni e nulla-osta.

A nome dei genitori ringrazio per la collaborazione.

Il Presidente del’ANGSA Pierluigi Fortini
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Con l'articolo di Zappella, apparso sul n. 1, abbiamo dato inizio alla
pubblicazione delle relazioni tenute ai congressi di maggio.

Continuiamo, nel presente numero, con le relazioni di E. Schopler ad
Amburgo e di J. Lovaas a Bari.

Seguono una lettera di Schopler pubblicata su “A.R.R.L.", in cui I'autore
critica Lovaas, mettendone in dubbio i risultati (che ritiene troppo buoni per
unacondizione grave come l'autismo) e la risposta di Lovaas a Schopler che
l'autore ci ha spedito personalmente perché venga tradotta e pubblicata in
anteprima sul nostro Bollettino che in tal modo diventaila cassa di risonanza
di un importante dibattito internazionale.

Dato il livello tecnico della relazione, i genitori potranno incontrare qual-
chedifficolta nellasua comprensione: li consigliamo pertanto di diffonderne
il contenuto presso gli operatori di loro fiducia.

Chi dosiderasse ricavere ragolarmento Il Bollotlino dol' ANGSA pub richiadorio inviando lotlara col suo
prociso Indirizzo alla redazione, caselln postale i, 3102 - 40100 Bologna Ponente, oppure uliizzando un
modulo di conto corrante postale par un contributo libero alle spese, Intertalo all' ANGEA, via Maltiol, 10
BOT00 Blana, o.c.p. 0 10662687 Indioando nelle motivazionl "Bollething” o lndifzzo omplato ool sl daslcara

vanga Inviato i Bolletiing slesso :



IL METODO TEACCH (%)

Relazione di Eric Schopler al congresso di Amburgo
(6-8 maggio 1988)

O. Introduzione: Teacch, un metodo
globale

Questa € una prima esposizione
del metodo TEACCH, per addestra-
re gli operatori professionali ed i
genitori, sucomesi possainsegnare
ai bambini autistici e favorirne lo
sviluppo.

Il materiale raccolto si basa su
una esperienza di pitu di 20 anni col
programma per il trattamento e
I'Educazione dei soggetti Autistici
(TEACCH).

TEACCH éunampio programma
rivolto a soggetti di tutte le eta,
affetti da autismo e relativi disturbi
nello sviluppo; TEACCH d& un par-
ticolare risalto alla collaborazione
dei genitori in tutte le fasi del pro-
gramma.

Passerd qui in rassegna le setie
maggiori aree del trattamento edu-
cativo ivi incluse: 1) coinvolgimento
dei genitori; |l) diagnosi e valuta-
zione; lll) insegnamento strutturato;
IV) capacita di comunicazione; V)
controllo del comportamento; V1) ca-
pacita di socializzazione e di ricrea-
zione; VII) avviamento al lavoro e
all’autosufficienza. Queste non so-
no solo le sette aree del nostro trat-
tamento educativo, ma anchei punti
fondamentali del programma inten-
sivo per il corso d'insegnamento
della durata di una settimana, du-
rante la quale ciascuna di gqueste
sette aree viene prima passata in
rassegnainunseminario didatticoe
poi ne viene data pratica dimostra-
zione con un gruppo di soggetti

(*) Traduzione a cura di un genitore.

autistici dai cinque ai diciotto anni di
eta.

Abbiamo sempre postol'accento
sul perché nella storia delle malattie
mentali ci sono pochi casi di catego-
rie diagnostiche precise. In un pas-
sato non molto lontano l'autismo era
considerato una chiusura ed un al-
lontanamento emotivo, causato da
genitori patologici appartenenti a
classi sociali elevate. Si riteneva im-
possibile sottoporre i bambini auti-
stici ateste allo stesso tempo si pre-
sumeva che avessero le capacita
potenziali per un funzionamento in-
tellettivo normale o anche superiore
alla norma. Una sempre maggiore
qguantita di ricerche empiriche han-
no dimostrato la falsita di queste
presunzioni sulla sindrome, per so-
stituirle con un’altra interpretazione
dell'autismo, ora ampiamente con-
divisa, secondo la quale alla base
dell'autismo vi sarebbe un disturbo
dello sviluppo causato da diversi
processi neurofisiologici e non da
errori dei genitori. Infatti i bambini
autisti provengono dai piu vari con-
testi socioeconomici. Esami psico-
logici adeguati hanno evidenziato
che l'autismo e il ritardo mentale
non sono separati, ma coesistono
entrambi in un’alta percentuale di
casi. .

Prima di passare in rassegna le
sette parti di TEACCH una per una,
presenterd globalmente il metodo
che usiamo per il nostro personale
insegnante e per i terapisti.

Fin dall'inizio del lavoro abbiamo




capito cheinsegnanti,ahrioperatori
e persone coinvolte aqualsiasi titolo
nell’educazione dei bambini autisti-
ci devono avere con questi bambini
un approccio totale e, pur avendo
una loro parte nel trattamento, de-
VOnNo essere responsabili della per-
sona del bambino in tutti i suoi mol-
teplici aspetti. Dovrebbero essere in
grado di far fronte all’intera gamma
dei problemi dei bambini autistici
proprio come i loro genitori. Questo
fine potrebbe essere meglio raggiun-
to se allo staff venisse data una for-
mazione multidisciplinare, compati-
bilmenteconle rispettive competen-
ze in modo davenire incontroatuttii
problemi della sindrome autistica.

Negli Stati Uniti il servizio di
igiene mentale ha da sempre segui-
to il criterio della specializzazione:
gli psicologi fanno le valutazioni, i
logopedisti si occupano di terapia
del linguaggio, gli operatori sociali
tengono | contatti le famiglie, gli
psichiatri fanno psicoterapia, € cosl
via. Il fenomeno si pud ben com-
prendere se consideriamo la lunga
formazione professionale richiesta
per le varie discipline. Sfortunata-
mente per le famiglie che cercano
aiuto per i loro pambini handicap-
pati, la specializzazione sforna pro-
fessionisti in grado di interessarsi 0
di prendersi la responsabilita fon-
damentalmente solo per laloro area
di specializzazione. | genitori hanno
cosi sempre pil I'impressione di ri-
cevere pareriincertie contraddittori
sulla diagnosi e sul trattamento €
risulta difficile per qualsiasi profes-
sionista assumersi la responsabilita
globale del bambino.

i modello integrato globale ri-
duce le conseguenze indesiderabili
della specializzazione. Mette in gra-
do lo staff di vedere il bambino dal
punto di vista dei genitori e di lavo-
rare in collaborazione con loro, re-
sponsabilizza maggiormente [0 staff
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ne rende il lavoro piu interessante e
migliora la sua capacita di usare piu
proficuamente i pareri degli specia-
listi.

Comincerd la mia rassegna dei
piu importanti mezzi educativichesi
valgono del coinvolgimento dei ge-
nitori, essendo questo aspettocen-
trale di tutte le fasi di svolgimento
del nostro programma.

|. Coinvolgimento dei genitori

L’evolversi della funzione di coo-
terapista del genitore hainvestitoun
ruolo essenziale nella evoluzione
del programma TEACCH (Schopler
& Mesibov, 1984) e comprende le
seguenti quattro modalita relaziona-
li tra genitori e professionisti.

1) La prima & la relazione nella
quale lo staff halafunzionediistrut-
tore e il genitore di apprendista edé
essenzialmente simile al ruolo tradi-
zionale del professionista come au-
torita dalla qualei genitori ricevono
indicazioni e consigli. E’basatasulla
speciale preparazione dello staff e
anche sulla sua esperienza con
molti bambini autistici, che li met-
tono in grado di stendere program-
mi diinsegnamento individualizzato
da effettuare a casa. Da questo pun-
todivistalo staffmsegnailcontrono
del comportamentoel’insegnamen—
to strutturato, fa lezioni ai genitori
dando dimostrazioni pratiche col lo-
ro figlio sul programma di insegna-
mento e li consigliasui problemiche
incontrano.

2) Il secondo aspetto del rap-
porto genitori—professionisti, com-
preso e messo in praticameno spes-
so, & quello incuili genitori hanno il
ruolo dichiinsegnaelo staff di ope-
ratori quello di chi impara. Questo
rovesciamento dei ruoli tradizionali
si basa sulla consapevolezza chenoi
esperti, in molti casi, ignoriamo le
cause primarie della sindrome e an-
che sul fatto che non esiste un trat-




tamento unico disicura efficacia per
tutti i bambini autistici. Inolire i geni-
tori hanno spesso una conoscenza
approfondita dei loro figli ed hanno
anche la piu forte motivazione per
migliorare la convivenza domestica.
La funzione dei genitori di istruttori
si esplica nel fornire informazioni
per la valutazione e nel segnalare
alcune priorita nellinsegnamento.
Aiutano anche ad istruire il perso-
nale nuovo.

3) il terzo aspetto della collabo-
razione genitori-professionisti, ri-
guarda il reciproco aiuto sul piano
emotivo e si basa sulla consapevo-
lezza da parte dello staff che i geni-
tori dei bambini autistici non sono
diversi dai genitori dei bambini
normali, tranne per il fatto di avere
un bambino handicappato in fami-
glia. Lo staff deve capire il partico-
lare stato di stress della famiglia, la
fatica di rendere I'ambiente familia-
re a prova di bimbo, lo sforzo note-
vole richiesto per affrontare i pio
diversi problemi comportamentali e
la notevole attenzione necessaria
per la salvaguardia della sicurezza
del bambino e dell’equilibrio della
famiglia.

Lo staff deve dimostrare com-
prensione e simpatia per i genitori,
che spesso sono criticati da amici,
parenti e da alcuni professionisti.
Solo avendo capito queste condi-
zioni di stress, del tutto particolari,
lo staff & in grado di offrire il suo
supporto emotivo anche quando
succede che ci sia disaccordo con
un genitore su un punto specifico.

D’altra parte ci aspettiamo anche
che i genitori forniscano supporto
emotivo allo staff, quel supporto
necessario per sopportare le frustra-
zioni di un progresso spesso troppo
ento e per dare nuove forze agli
insegnanti, perché nonostante le
frustrazioni e lo scarso incoraggia-
mento che essitraggono dai ragazzi

& necessaria una lunga e profonda
dedizione per aiutarli a realizzare il
piu possibile il loro potenziale.

4) Infine, il quarto aspetto delia
collaborazione genitori-professioni-
sti riguarda i loro sforzi congiunti
per aprire la societa ai problemi dei
bambini autistici: insieme cercheran-
no di far capire alla comunita i loro
bisogni, promuoveranno incontri e
conferenze, insieme cercheranno di
ottenere servizi, che spesso impe-
gnano molte risorse e non sempre
sono disponibili. Genitori e profes-
sionisti organizzeranno vacanze esti-
ve, centridi soggiorno e di custodia,
cercheranno diottenere un insegna-
mento speciale nelle scuole pubbli-
che, un avviamento al lavoro, dei
programmi prescolastici e cosi via.

Certamente i quattro aspetti del-
la collaborazione non si rendono
necessari tutti allo stesso modo e in
tutte le situazioni, ma il coinvolgi-
mento in ognuna di esse si € in un
qualche modo verificato per la mag-
gior parte del nostro staff. Ai primi
due viene data speciale impertanza
nellafaseiniziale quandosihaache
fare con famiglie giovani, alla loro
prima esperienza di approccio alle
speciali necessita dei figli. |l terzo e
il quarto ruolo di collaborazione si
evolvono nell’eta scolare e post-sco-
lare.

Il nostro sforzo é principalmente
diretto a promuovere in ciascuno di
qguesti bambini o adulti autistici il
loro inserimento (adattamento alla
vita sociale), muovendoci, allo sco-
po, in due direzioni: la prima & di
migliorare in ciascun individuo le
capacita e i comportamenti social-
mente accettabili. Quando i deficit
del soggetto impediscono di rag-
giungere un accettabile livello di
capacita edi comportamento, allora
il secondo passo é di formare spe-
ciali strutture e sistemazioni protet-
te. Entrambe queste strade possono
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migliorare I'inserimento dei sogget-
ti, e per sapere quali delledue segui-
re, & necessaria unavalutazione dia-
gnostica.

|l. Diagnosi e valutazione

Sia le valutazioni formalizzate
che quelle non formalizzate sono
necessarie per pianificare le forme
di intervento pil razionale e indivi-
dualizzato. Una valutazione forma-
lizzata pud evidenziarsi nella dia-
gnosi di autismo: noi usiamo un
criterio di 15 punti (Childhood
Autism Rating Scale, CARS), che
pure riflette altri sistemi diagnostici
usati comunemente (Schopler,
Reichler & Renner, 1986).

Questa diagnosi formalizzata de-
scrive le caratteristiche che un bam-
bino deve avere per appartenere alla
categoria diagnostica autismo, ma
non & sufficiente per mettere a pun-
to un adeguato progetto educativo
individualizzato, per il quale & ne-
cessario valutare lirripetibile (uni-
co) insieme delle caratteristiche
personali di ciascun bambino. Perla
valutazione di cui sopra ci si avvale
del Profilo Psicoeducazionale (PEP)
(Schopler & Reichler, 1979) e del
Profilo Psicoeducazionale dell’Ado-
lescenza e dell’Adulto (AAEP) (Me-
sibov, Schopler, Schaffer, e
Landrus, 1988) per gli adulti. Per
erntrambi § test diamo tre punteagi.
Se il bambino lo porta a termine cor-
rettamente viene valutato “promos-
so”, se non lo vuole o non lo pud
eseguire, viene valutato “non pro-
mosso”, se il test viene svolto, ma in
modo strano, particolare, la valuta-
zione & “svolto”. Il programma edu-
cativo che ne risulta si basa sul pro-

filo che emerge dallo svolgimento
del test.

Importanti quanto la valutazione
formalizzata sopra illustrata, sono
quelle non formalizzate, fatte dai
professionisti e dal personale di cu-
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stodia, che osservano i bambini nel
loro ambiente naturale. Daremo in
seguito esempi di valutazioni non
formali di problemi comportamen-
tali. Altra procedura per una tale
valutazione & 'analisidiun compito,
che prevede la scomposizione delle
capacita in tutte le sue parti che la
compongono. Per esempio, l'inse-
gnare ad usare il gabinetto implica
I'insegnare: capacita di distinguere
tra intestino e vescica, andare nel
posto appropriato, tirarsi git le mu-
tande, sedere per tutto il tempo ne-
cessario, pulirsi, tirarsi su le mu-
tande, etc. Ciascuno di questi mo-
menti richiede una serie di capacita
in certo modo diversa e puod essere
necessario insegnarla separatamen-
te per un efficace addestramenio
alluso del gabinetto.

Ill. Insegnamento strutturato

In passatosié sottovalutata I'im-
portanza di un insegnamento strut-
turato per i bambini autistici. Si cre-
deva che essi soffrissero per inca-
pacita diesprimere liberamente sen-
timenti e desideri e si permetteva
loro di esprimersi liberamente in
situazioni non strutturate nella spe-
ranza che cosi potessero liberarsi
della loro inibizione. La realta tutta-
viarisulto essere ben diversa: questi
bambini imparano meglio, con me-
no problemi di comportamento in
situazioni strutturate appositarnien-
te per venire incontro ailoro bisegni
individuali (Schopler, Brehm, Kin-
sbourne & Reichler, 1871).

Giovatenere sempre ben presen
te che i bambini normalmente im-
parano astrutturare il loroambiente
man mano che si evolvono, mentre i
bambini con autismo o con gravi
disordini evolutivi hanno bisogno di
strutture esterne che li meftano in
una situazione ottimale per 'appren-
dimento. Un'aula strutturata richie-
de i seguenti cinque ordini di prov-




vedimenti:

1) Struttura materiale, ossia or-
ganizzazione dello spazio, colloca-
zione del mobilio e del materiale
didattico in modo da facilitare le
attivita di insegnamento individua-
lizzato.

2) Organizzazione visiva, che & di
particolare utilita quando la capa-
cita di astrazione e di memorizza-
zione é scarsamente sviluppata. Puo
comprendere l'uso di istruzioni scrit-
te, disegni o segnali colorati che
diano al bambino I'indicazione delle
sequenze delle azioni, come pure
suggerimenti su dove mettere gli
oggetti. Lo scopo di tutto cido & di
aiutare il bambino ad essere il piu
indipendente possibile.

3) Orari, che sono utili sia per la
classe come gruppo sia per il sin-
golo bambino. Per il gruppo sono
importantilalunghezza dei momen-
tidilavoro e lasceltadei momentiin
cui iniziare attivitd nuove o difficili.
Generalmente l'aitenzione dei bam-
bini & maggiore al mattino e di que-
sto bisognatener conto. Perisingoli
bambini le attivita difficili dovreb-
bero essere alternate a quelle facili.
E' necessario un equilibrio tralavoro
libero e insegnamento individualiz-
zato e divertimento.

4) Struttura per l'insegnante.
Consiste nello stabilire le posizioni
dell'insegnante nei confronti degli
alunni. Per esempio lasuavicinanza
liaiuta, nell'organizzazione del lavo-
ro, a comportarsi correttamente nel
portare a termine un compito e nel
dare risposte immediate.

5) Elementi diinformazione. Que-
sto punto si riferisce alle informa-
zioni raccolte in una data situazione
in relazione alle informazioni che
sono necessarie. Potrebbe essere
un resoconto della comunicazione
spontanea o il numero di dadi e bul-
loni che sono stati messi insieme
cdurante un periodo d’osservazione.

Tali dati sono necessari per la co-
municazione tra genitori e insegnan-
ti, per valutare i progressi, per non
disperderele energie degliinsegnan-
ti e renderli pid obiettivi e respon-
sabili.

L'importanza di un insegnamen-
to strutturato & stata convalidata sia
dalle ricerche che da lunghi anni di
esperienza. Un ambiente appropria-
tamente strutturato & il primo mezzo
con cui compensare i deficit di svi-

luppo.

IV. Capacita di comunicazioné

| problemi che riguardano le ca-
pacita di comunicare sono al centro
dell’autismo e condizionano grave-
mente l'interazione sociale e la ca-
pacitd cognitiva. Questi bambini
hanno capacita di comunicazione
limitata ed alcuni non parlano affat-
to; spesso hanno un atteggiamento
ripetitivo quando usano sia le cose
che il linguaggio. In genere non
conoscono le regole della lingua
(sintattiche e grammaticali) né gio-
cano in modo simbolico. Ecolalia (il
ripetere la parola o la frase udita da
ultimo), inversione dei pronomi (tu
al posto dell’io), uso strano di parele
e inadeguata emissione di voce ca-
ratterizzano il loro linguaggio ed
essi incontrano difficolta a trarre
indicazione dal contesto del discor-
so per capire le parole e dalle situa-
zioni per capire gli aggiornamenti,
Abbiamo elencato solo alcuni dei
maggiori handicaps della comuni-
cazione nei bambini autistici.

Il nostro “Programma per la
Comunicazione TEACCH" (Watson,
Schaffer, Lord & Schopler, in stam-
pa) per insegnare la comunicazione
spontanea si basa sull’applicazione
della teoria psicolinguistica ai pro-
blemi di comunicazione dell’auti-
smo. Inizia con la valutazione della
capacita di comunicazione sponta-
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nea che ciascun bambino ha, per
quanto piccola sia, analizzandola
dal punto di vista delle tre dimen-
sioni basilari del linguaggio: 1) fun-
zione, 2) categorie semantiche, 3)
contesto nel quale viene usato. La
funzione dell’emissione spontanea
di voce del bambino pud essere una
richiesta, un modo per attirare l'at-
tenzione, per rifiutare, commentare,
dare o chiedere informazioni e cosi
via. Questa funzione comunicativa
puod essere espressa in una o piu
categorie semantiche: puo peresem-
pio essere un oggetto, una azione,
una persona, unaindicazione di luo-
go, o altro. Inoltre lacomunicazione
ha luogo in un certo contesto e si
puo verificare quando cammina nel-
la sua stanza, quando si toglie la
giacca, quando mangia uno spun-
tino, etc.

La capacita di comunicare del
bambino viene ampliata con l'ag-
giungere qualcosa in una sola di
queste tre dimensioni. per esempio,
si pud insegnare ad usare la stessa
parolain un nuovo contesto, oppure
con una funzione diversa, o come
diversa categoria semantica. Il ritmo
al quale vengono ampliate le unita di
comunicazione puo variare grande-
mente da bambino a bambino e
durante diversi periodi per lo stesso
bambino.

V. Controllo del comportamento

| problemi del controllo del com-
portamento possono esseredivisiin
due categorie: quelli che compor-
tano rischi moderati e quelli che
comportano rischi gravi (Schopler,
Reichler & Lansing, 1980). Appar-
tengono alla prima categoria i pro-
blemi che compromettono il rendi-
mento scolastico o la vita in fami-
glia, che non necessariamente coin-
cidono. In effetti tali comportamenti
possono costituire problemi mode-
ratiin alcune circostanze, manonin
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altre. Per esempio, tamburellare sul
tavolino pud interferire con le atti-
vita con i pastelli, ma non ostaco-
lano in alcun modo I'apprendimento
di una parola nuova. Nell'ultimo ca-
so il tamburellare non puo essere
considerato neppure un problema
secondario. Altri comportamenti so-
no da considerarsi come costituenti
problemi gravi, come per esempio
scappare ed attraversare una strada
piena di traffico, inghiottire sostan-
ze tossiche o l'autolesionismo. Altri
gravi problemi comportamentali so-
no quelli che compromettono la vita
e il benessere degli altri, come in
molte forme di aggressivita.

La maggior parte dei problemi
comportamentali possono essere
evitati o ridotti mettendo a punto
strutture appropriate, come abbia-
mo sopra sintetizzato. | problemi di
secondaria importanza possono es-
sere tenuti sotto controllo con gli
stessi metodi che genitori ed inse-
gnanti usano spontaneamente con
bambini normali. Per i comporta-
menti che tardano a scomparire o
che rappresentano rischi gravi, e
necessaria una valutazione piu ac-
curata, che puo essere meglio rap-
presentata con la figura dell'iceberg
che emerge solo per una piccola
parte, rimanendo il resto nascoto
sotto il livello dell’acqua.

Se analizziamo l'aggressivita co-
me esempio di un complesso di pro-
blemi, sopra il livello dell’acqua si
osservano comportamenti come
stringere, picchiare, scagliare ogget-
ti, tanto per fare esempi specifici. Al
di sotto della superficie dell'acqua
pud essereche sitrovino ragioniche
provocano questi comportamenti,
quali unainadeguata comprensione
dei contesti sociali, incapacita di
accorgersi dei sentimenti, deviata
percezione sensoriale, frustrazione
per incapacita di comunicare. La




ragione giusta sara quella che sug-
gerisce un rimedio efficace; per
esempio la frustrazione derivante da
incapacita di comunicare pud esse-
re lenita dall’apprendimento di nuo-
ve capacitadicomunicare. E'impor-
tante che le ipotesi di motivi non si
basino su teorie dell'inconscio pro-
fondo ma piuttosto su deduzioniche
possono essere direttamente pro-
vate come vere o come false, e in tal
caso sostituite. In qualcheraro caso
non é stato possibile trovare spiega-
zioni convincenti. Quando si tratti di
gravi problemi di comportamento,
sara necessario usare tecniche per
la modificazione del comportamen-
to, tradizionali o sperimentali, op-
pure psicofarmaci, come abbiamo
trattato in modo piu dettagliato nel
nostro libro (Schopler e altri 1980).

V. Capacita di socializzazione e di
ricreazione. Come ho gia detto, le
difficolta proprie dell’autismo nella
comunicazione e nella capacita di
socializzare si sovrappongono e so-
no strettamente interdipendenti. Cio
nonostante, allo scopo di mettere a
punto un programma educativo
quanto piu possibile efficace, ab-
biamo trovato utile mettere afuocoi
due punti separatamente. Inoltre,
dal momento che gli autistici non
avviano spontaneamente ne attivita
ricreative né interazioni sociali,
queste due attivita sono spesso in-
segnate contemporaneamente. Le
nostre categorie del programma di
socializzazione (Olley, 1986) consi-
derano parallelamente la valutazio-
ne e 'insegnamento usati nel pro-
gramma di comunicazione.
Abbiamo trovato che sei sono i
fattori in genere presenti nei pro-
blemi di interazione sociale, che de-
vono essere considerati accurata-
mente prima di iniziare l'insegna-
mento delle capacita sociali ericrea-
tive. Essi sono qui di seguito ripor-

tati.

1) Vicinanza. ll punto & seil bam-
bino sia nella posizione giusta per
una data interazione; potrebbe es-
sere troppo vicino o troppo lontano
dalle persone o dall'oggetto. Potreb-
be andare in su e in git o strusciarsi
contro la parete.

2) Uso di oggetti o del proprio
corpo si riferisce a come il bambino
usa i giocattoli o gli oggetti che ser-
vono ad un determinato compito. Li
usa ripetitivamente oppure in modo
appropriato? Se 'attivita non richie-
de oggetti, usa il suo corpo in"\modo
appropriato?

3) Interazione sociale. Molti bam-
bini autistici non sanno iniziare o
portare a termine una interazione
sociale in modo adeguato.

4) Risposta ai tentativi di socia-
lizzazione: si riferisce questo punto
alla misura in cui il bambino reagi-
sce appropriatamente all’'approccio
da parte di un altro bambino o di un
adulto.

5) Comportamento che ostacoli
I'apprendimento: 'autismo frequen-
temente implica comportamenti ri-
petitivi e stereotipati che appaiono
strani o interferiscono nell’apprendi-
mento. Uno stesso comportamento
puo interferire in una situazione ma
non in altre.

6) Adattamento ai cambiamenti.
L'uso insistente da parte degli auti-
stici di rituali o di metodi cognitivi
rigidi, ha spesso il risultato di scon-
volgerli e renderli anche distruttivi
guando si vari una certa routine.
Questa tendenze porta anche a dif-
ficolta di generalizzare 'uso di una
certa capacita impiegandolain aree
diverse. Anche se un bambino sem-
bra avere una abilitd ben consoli-
data, cambiamenti di persone, luo-
go, oggetti o ora del giorno spesso
gli rendono impossibile usare.tale
capacita.




Come nel Programma per la Co-
municazione, i sei punti devono es-
sere messi in pratica in un certo
contesto. Nell’'aula cio pud avvenire
durante il tempo pianificato, duran-
teil gioco, gli spostamenti, il pasto o
'incontro con gli altri. Come nel
Programma e per la Comunicazio-
ne, un nuovo comportamento socia-
leviene dapprimainsegnato sempre
nello stesso contesto, mentre si in-
segna ad usare in contesti differenti
abilitad sociali gia acquisiste. Il no-
stro mettere afuoco le abilita sociali
ajuta linsegnante e tutti gli altri a
capire i problemi sociali dell’auti-
smo e ad insegnare abilita che facili-
tino la socializzazione e la ricrea-
zione.

VIl. Avviamento al lavoro e all’auto-
sufficienza.

Insegnare ai nostri bambini ad
essere pill indipendenti possibile &
una finalita presente in tutte le parti
del nostro programma, cosi come &
fine essenziale dei nostri sforzi aiu-
tarli a raggiungere un optimum di
adattabilita. Il modo migliore & di far
conseguire al bambino nuove e piu
perfezionate abilita. Cid nonostante
se, acausadel deficitdel bambino o
delle nostre limitate conoscenze,
una abilita non pud essere appresa,
pud ancora essere compensata dal
genere di strutture ambientali qui
sopra accennato. Strutture indivi-
dualizzate, messe a punto per cia-
scun bambino o adulto, lo mettono
in grado di funzionare con relativa
indipendenza e lo aiutano a svilup-
pare nuove abilitd o ad avvalersi di
quelle esistenti.

Questa parte del metodo pud
essere illustrata con gli esercizi in-
segnati nel nostro programma pre-
professionale:

1) Scegliere o mettere insieme gl
oggetti a seconda del colore, della
forma o della misura. Questo com-
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pito fa sviluppare o migliorare al
bambino le sue capacita di discer-
nere. Se tuttavia queste sono troppo
esigue per un loro uso pratico, &
possibile usare una “maschera di
montaggio”.

Il compito puo essere reso pro-
gressivamente piu difficile aggiun-
gendo I'assemblaggio delle parti e il
compattamento della serie comple-
ta.

Per far diventare questi compiti
abilita professionali, vengono inse-
gnati appropriati comportamenti di
lavoro; la nostra esperienza ci dice
chedebbono essere insegnati quan-
do i soggetti sono ancora giovani.
Sono esempi di comportamenti “pro-
fessionali” il rimaner seduto al pro-
prio posto di lavoro fino al segnale
(per esempio) di una campanella;
avvertire quando il lavoro & finito in
modo che questo possa essere con-
trollato; chiedere aiuto quando &
necessario; aspettare il proprio tur-
no quando l'insegnante si occupa
degli altri come se fosse il proprio
turno in un gioco. Il bambino deve
imparare ad accettarei cambiamen-
ti e le interruzioni per conformare il
proprio ritmo di lavoro agli altri im-
pegnati nella stessa catena di mon-
taggio.

Ad un ulteriore livello di com-
plessita si impara il lavoro di ufficio:
mettere insieme le carte, spillarle
chiudere le buste e scrivere gli indi-
rizzi. 1l lavoro di ufficio pud com-
prendere l'uso di arnesi semplici
guali le cucitrici, la macchinetta per
fare i buchi, i nastri adesivi. | bam-
bini possono essere addestrati a
guesti compiti nell’ufficio della scuo-
la e cio richiede comportamenti ap-
propriati, come per esempio impa-
rare a trovare i luoghi al di fuori
dell'aula e saper andare da un posto
all’altro.




Per insegnare a fare qualcosa di
pit difficile, si possono insegnare
variazioni piu complesse dell’abilita
di base. Alcuni bambini possono
imparare a scrivere a macchina o ad
usare un computer.
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RAPPORTO SULLA RELAZIONE DI IVAR LOVAAS

a cura di Daniela Mariani Cerati

124 e 25 maggio é stato presente
a Bari, invitato dai Professori De
Giacomo e Scarcella, il Dottor lvar
Lovaas, col quale abbiamo conver-
sato alungo e cordialmente e cheha
espresso la pill viva simpatia per la
nostra associazione. All'incontro di
Bari ha gia fatto seguito una vivace
corrispondenza epistolare, median-
te la quale Lovaas esprime il suo
accordo profondo con la nostra as-
sociazione e si felicita per il nostro
Bollettino.

Il metodo da lui seguito & quello
che in inglese si chiama “operant
conditioning” termine che abbiamo
tradotto con ‘“condizionamento
operativo”, anche se qualcuno ci ha
fatto notare che il termine piu esatto
sarebbe stato “condizionamento
operante”.

Le linee generali di tale metodo
sono state esposte sul N. 0 del Bol-
lettino. A Bari Lovaas ha fatto la sto-
ria della sua esperienza di terapia
dell'autismo con alcune considera-
zioni generali e molte esemplifica-
zioni. )

La sua carriera & cominciata
negli anni 60 in un grande ospedale
psichiatrico. | bambini autistici ve-
nivano seguiti in un primo tempo
ambulatoriamente e poi ospedaliz-
zati e da questo momento iniziava
un progressivo e inarrestabile peg-
gioramento. Questo ricalca I'espe-
rienza di molti psichiatriitalianiche,
convinti della dannosita del mani-
comio, hanno cominciato a smantel-
larli e a chiuderli, una vera rivolu-
zione, che ha portato alla legge 180.
Dopo queste constatazioni Lovaas
ha iniziato a curare i bambini nel
loro ambiente naturale, evitando nel
modo piu assoluto 'ospedalizzazio-
ne. Le considerazioni generali sulla
situazione dei bambini autistici so-
no le seguenti: un bambino normale
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esplora, domanda, sperimenta per
tutto il tempo in cui é sveglio, dalla
mattina alla sera, dall'inizio alla fine
dell'anno e in questo modo impara
sempre cose nuove, Cresce, si svi-
luppa.

Il bambino autistico spontanea-
mente non fa nulla di tutto questo, &
chiuso a tutto cio che gli sta intorno
e cosi non esplora, non impara, non
cresce e il suo sviluppo mentale
rimane a livelli molto inferioririspet-
to all’eta anagrafica e allo sviluppo
corporeo. Un condizionamento che
porti il bambino autistico a svilup-
pare le sue potenzialita deve per-
tanto coprire tutto il tempo in cui il
bambino & sveglio, in modo da avvi-
cinare la sua condizione a queiladel
bambino normale. Da queste consi-
derazioni & scaturita I'idea di affian-
care ad ogni bambino autistico un
adulto, ben addestrato nelle tecni-
che del condizionamento operante,
per tutto il tempo di veglia.

L’adulto era per quaranta ore la
settimana uno studente dell’istituto
di Lovaas e peril tempo restante uno
e/o entrambi i genitori, che natural-
mente venivano debitamente adde-
strati nelle stesse tecniche.

Altra considerazione generale: il
comportamento € qualcosa di molto
complesso e Lovaas non ha mai
affrontato i complessi disturbi del
comportamento che caratterizzano
'autismo in modo globale, ma, al
contrario, ha affrontato i singoli
comportamenti singolarmente, uno
alla volta. Esemplificazioni:

1°esempio: |l comportamento au-
to-aggressivo veniva studiato nel
modo seguente: si osservava guante
volte in un determinato tempo il
bambino compiva dei gesti autoag-
gressivi, come mordersi, graffiarsi,
battere la testa ecc.

Dopo aver registrato la frequen-




zaditali gestiin condizioni basali, si
erafattala seguente ipotesi: quando
il bambino si autoaggredisce, chie-
de affetto e attenzione e dunque
abbracciamolo e consoliamolo do-
PO ogni gesto autolesivo.

Risultato: la frequenza delle au-
to-aggressioni aumentava dramma-
ticamente.

Interpretazione: il bambino vero-
similmente interpretava gli abbracci
come premio a quel comportamento
e veniva incoraggiato a ripeterloea
intensificarne la frequenza. Si sce-
glieva pertanto un’altra tattica: non
fare nulla quando il bambino si au-
toaggrediva e, viceversa, abbracciar-
lo 0 comunque premiario nel modo
a lui piu gradito, quando stava per
un tempo superiore al solito senza
fare gesti autoaggressiviin modo da
far recepire il segquente messaggio:
“Tipremio perché non ti sei fatto del
male”.

Cosi fu fatto e si vide un netto
miglioramento nel senso di unasen-
sibileriduzione delle autoaggressio-
ni.

2° esempio: stereotipie o com-
portamenti di autostimolazione.
Non é& stato trovato un metodo per
fare estinguere le stereotipie e le
autostimolazioni.

Il solo metodo efficace consiste
nel portare il bambino a comporta-
menti alternativi piu costruttivi e piu
sociali.

La soppressione di un compor-
tamento di auto-stimolazione pud
aumentare I'entita di altri compor-
tamenti auto-stimolatori.

Lovaas ha proiettato una video-
cassetta in cui si vedeva un giovane
che lavorava in cucina con destrez-
za e naturalezza. Poi si vedeva lo
stesso giovane che compiva dei ge-
sti ripetitivi e senza sensoin un aliro
momento, in cui non veniva stimo-
lato a fare azioni costruttive. La
mancanza di alternative lo portava

ad abbandonarsi alle sue stereoti-
pie.

Le stereotipie sono state usate
come rinforzo in bambini non go-
losi, e pertanto indifferenti al cibo, e
che non amavano baci e abbracci,

che funzionavano al contrario come
rinforzo negativo.

Nell'esperienze di Rincover, cita-
to da Lovaas, l'autostimolazione &
un rinforzo primario (forte e dura-
turo) che puod essere usato a scopo
terapeutico.

Programma d'insegnamento.

Primo passo: per poter imparare
& necessario star seduti per un con-
sistente periodo di tempo e guar-
dare negli occhi l'insegnante in mo-
do che questi possa dirigere I'atten-
zione del bambino. Per quanto ri-
guarda lo stare seduto Lovaas ci ha
mostrato come lui, contemporanea-
mente, dice “Siediti” e da uno spin-
tone al bambino, in modo che quel-
lo, volente o nolente, si trova seduto
su una sedia.

Immediatamente comincia il rin-
forzo positivo, fatto di abbracci,
caramelle o altre cose gradite a quel
singolo bambino.

La cosa viene ripetuta piu volte,
sfumando sempre pit il rinforzo,
fino al momentoincuirimanesoloil
comando verbale: “siediti” che, do-
poicondizionamenti precedenti, di-
venta efficace di per sé.

Addestramento a guardare negli
occhi: Lovaas parte dalla constata-
zione che il bambino autistico non
guarda negli occhi delle persone,
mentre fissa attentamente alcuni
oggetti.

Latattica usata & stata la seguen-
te. Ammettiamo che un oggetto in-
teressante per il bambino sia una
caramella.

L'adulto si mette una caramella
davanti a un occhio e attira 'atten-
zione del bambino dicendo: "Guar-
da qui”.
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In questo modo il bambino &
costretto a guardare ['adulto negli
occhi.

La cosa viene ripetuta fino a
quando il messaggio verbale é suffi-
ciente a fare eseguire I'ordine, senza
piu bisogno della caramella.

Secondo passo: Imitazione, Ac-
coppiamento, Linguaggio.

Una volta acquisita la capacitadi
star seduti, di guardare negliocchie
di stare aitenti per consistenti pe-
riodi di tempo, I'adulto comincia ad
insegnare al bambino prima median-
te I'imitazione non verbaie, cioe
imitazione di azioni semplici, poi
gli insegna a fare esercizi di accop-
piamenti di oggetti simili performao
per colore o per altre caratteristiche,
poi a fargli eseguire semplici co-
mandi, e infine a fargli imitare suoni
e parole. Tutto questo continuando
apremiare il bambino ognivolta che
risponde in modo appropriato a
quanto si richiede da lui.

Secondo Lovaas pud essere un
errore parlare troppo, in quanto in
molti bambini autistici ¢i sono gravi
problemi di comprensione det lin-

guaggio, per cui questo deve essere
semplice, il legame tra un'istruzione
e il comportamento desiderato deve
essere chiaro.

Non bisognachiedere cose trop-
po difficili al bambino che siscorag-
gia se poi ha troppi insuccessi; non
bisogna dare troppi comandi, ma
pochi e chiari.

Una volta imparato un compor-
tamento, bisogna aiutare il bambino
ageneralizzare tale comportamento
in situazioni diverse.

Anche gli adulti che educano il
bambino € bene che sialterninoin
quanto alcuni bambini tendono ad
avere comportamenti buoni solo
con alcune persone, mentre biso-
gna alutarli a generalizzare quanto
acguisito in situazioni diverse e in
presenza di persone diverse.

Il Dottor Lovaas ha raccolto la
sua esperienza di terapia dell’auti-
smo in un libro intitolato “Teaching
Developmentaily Disabled Children”
(The ME Book) che ci ha gentil-
mente spedito dalla Norvegia e che
speriamo di poter rendere presto
disponibile in traduzione italiana.

INTRODUZIONE AL DIBATTITO FRALOVAASE SCHOPLER
(di Danieia Mariani Cerati)

Sul N. 0 del Bollettino abbiamo
illustrato il lavoro dil. Lovaas. I risul-
tati del metodo di Lovaas ivi riferiti
sono molto incoraggianti, e percio si
discostano da gran parte di guelli
riportati da altri autori, in quan-
to si giunge ad una percentuale di
guarigioni pari al 45% (9 su 19).
L’annuncio di questi risultati e stato
accolto con entusiasmo da alcuni
autori italiani, come Zappella; infat-
ti vi abbiamo trovato una conferma
della validita di alcune scelte, da noi
abbastanza generalizzate: non met-
tere il bambino in collegio; lasciare il
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bambino autistico nella sua fami-
glia; inserirlo in una classe normale
e nella scuola normale che si trova
nel suo territorio, affiancato da un
maestro d'appoggio.

Ben diversa & stata I'accoglienza
dell'articolo da parte della maggio-
ranza degli esperti stranieri.

in Inghilterra e in America anche
il grosso pubblico conosce l'auti-
smo, mal'ideacorrente degli esperti
e dell'uomo della strada & che l'au-
tismo per definizione siainguaribile:
quindi parlare di guarigione equi-
vale ad una eresia 0 a una bugia.




Rutter, nella relazione tenuta ad
Amburgo il 7 maggio, ha detto che i
bambini trattati da Lovaas erano
molto piccoli e, probabilmente sa-
rebbero guariti egualmente anche
senza nessun trattamento. A con-
foro di questa sua tesi Rutter ha
citato Knoblox e Pasamanik, che
hanno osservato — senza interve-
nire — un gruppo di bambini in eta
molto precoce, che presentavano j
sintomi caratteristici dell’autismo:
due terzi di questi bambini, col pas-
sar del tempo, persero spontanea-
mente, senza alcun intervento tera-
peutico, ogni caratteristica autisti-
ca. Rutter, in questa sua critica, che
toglierebbe gran parte del merito a
Lovaas, trascura tuttavia che
Lovaas, nella sperimentazione del
suo metodo su 19 bambini, non ha
dimenticato di affiancare a loro un
gruppo di controllo di una quaran-
tina di bambini che, inizialmente,
presentavano caratteristiche del tut-
to similia quelle del gruppo trattato,
e che successivamente sono rimasti
tutti autistici, eccetto uno. Questa
differenza prova che il metodo di
Lovaas & efficace. Ritvo ha detto ad
Amburgo “Non credete a Lovaas
quando dice di aver guarito dei bam-
bini autistici” ma, alla richiesta di
una mamma sul perché di tale af-
fermazione, non ha dato alcuna ri-
sposta. Si deve quindi pensare che
egli ritenga che Lovaas, in buona o
cattiva fede, racconti risultati inesi-
stenti. Schopler si schieraegualmen-
te contro Lovaas, ed ha scritto la let-
tera che piu avanti pubblichiamo.
Dopo aver letto, sentito e valutato
queste ed altre critiche, noi conti-
nuiamo a pensare che la metodolo-
giadiricercadilovaassia ineccepi-
bile; caso mai bisogna verificare se,
ripetendo il suo metodo, si ripetono
anche i suoi risultati: per questo

'ANGSA si @ impegnata ad una spe-
rimentazione in Italia.

La nostra situazione nazionale
presenta condizioni favorevoli per
questa sperimentazione: il Comune
e il Provveditorato concedono — di
solito — abbastanza facilmente
l'inserimento scolastico con un in-
segnante per ogni bambino con gra-
vi problemi. L'inserimento genera-
lizzato &l frutto di una battaglia che
ha portato alle attuali leggi, le piu
aperte del mondo; occorre tuttavia
dare anche un contenuto tecnico
alla presenza di questo insegnante
supplementare ed alla didattica nel-
la classeintera, poiché lasolidarieta
degli insegnanti, dei genitori e dei
bambiniverso I'handicappatro & una
condizione necessaria, ma spesso
non sufficiente, sopra tutto quando
I'handicap & grave. Lovaas propone
un metodo per riempire di conte-
nuto tecnico questa disponibilita,
che altrimenti puo scomparire pro-
prio a causa della frustrazione dj
non sapere che fare, di non vedere
nessun risultato del proprio impe-
gno. Si tratta di un metodo applica-
bile ad ogni eta, anche se Lovaas
afferma che i risultati migliori si
ottengono con i bambini di due-tre
anni: cercheremo quindi di utiliz-
zare al massimo la disponibilita di
Lovaas nei confronti della nostra
associazione, mettendo alla prova il
suo metodo in situazioni differenti,
con soggetti differenti per eta e gra-
vita.

Perilmomento, dopo la critica di
Schopler, pubblichiamo qui di se-
guito la traduzione della lettera che
Lovaas ci ha spedito con la pre-
ghiera di divulgarla tra tutti coloro
che, avario titolo, sono coinvolti nel-
Feducazione e nella cura dei bam-
bini autistici.
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DUBBI SUGLI STUDI DI LOVAAS

All'editore:

Ho letto con sgomento il vostro
resoconto sui risultati che Lovaas
sostiene di aver avuto con la sua
terapia intensiva. La sua percentua-
le di successi (meta dei bambini trat-
tati) piu grande che in ogni altro
risultato riportato nella letteratura
recente, &€ dovuta a una valutazione
esagerata e fuorviante delle medie.

Le cause di questo equivoco pos-
sono essere ricercate in tre aree di
errore metodologico nello studio di
Lovaas (1987) i cui effetti cumulativi
fanno si che il 45% dei suoi vantati
successi non abbiano evidenza pro-
vata. Tali errori sono:

1) scelta ingannevole dei sog-
getti: Lovaas ha inventato il criterio:
etd mentale proporzionata” (EMP)
proprio peril suoresoconto. Perche
non abbia invece usato il criterio Ql
(Quoziente Intellettivo), usato dalla
maggior parte degli studiosi, non
I’'ha mai spiegato. In ogni caso sem-
bra fornire punteggio piu basso di
quello equivalente Ql. Quandoipun-
teggi EMP vengono tradotti in pun-
teggi Ql sitrova che un soggetto per
essereinclusoin questo studio deve
avere un punteggio QI di 37 o piu
grande. Questo criterio esclude mol-
ti soggetti con capacita intellettuali
pitialtedel gruppo che Lovaas sostie-
ne di avere escluso.

Inoltre, con un secondo criterio
di taglio, egli include bambini con
etacompresatrai4Cei4b mesisolo
se presentavano ecolalia, sintomo
ampiamente riconosciuto come ca-
ratteristica di bambini autistici con
prognosi meno grave.

Questi due criteri, 'EMP e I'eco-
lalia, in questo modo creano un
campione di soggetti che si trovano
significativamente a un livello supe-
riore, che nonun campionesceltoin
modo casuale.
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L'evidenzachetale campioneéa
un livello superiore della maggio-
ranza dei bambini autistici & chiara
dalle sue stesse cifre: egli parladiun
EMP medio di 18.8 per il suo gruppo;
questo significa un rapporto Q! di
63: io non sono a conoscenza di
nessuno studio epidemiologico ba-
sato su un QI medio cosi elevato per
i bambini autistici.

Dallo studio di Lovaas risulta
quindi che questi soggetti forma-
vano un gruppo non rappresenta-
tivo e con funzioni cerebrali relati-
vamente elevate di bambiniautistici,
eche probabilmente sarebbero gua-
riti in ogni caso.

2) Scelta ingannevole del grup-
po dicontrollo. Lovaas pretende che
il gruppo sperimentale e di controllo
fossero paragonabili fin dall’inizio e
quindi lascia fuorile importantirela-
zioni familiari. | bambini e le famiglie
nel suo gruppo sperimentale sem-
brano avere piu risorse di quelli del
gruppo di controllo;inoltre nellasua
pubblicazine del 1978 Lovaas ha
elencato i motivi per cui aveva esclu-
so dei bambinidal gruppoincurase
i genitori non erano in grado di far
fronte alle sue richieste molto esi-
genti di partecipazione alla terapia.

Inoltre lo studio solleva la que-
stione: I'effetto positivo riscontrato
daLovaas é dovutoalletecnicheche
egli ha insegnato ai suoi studenti, o
& semplicemente dovuto al fatto di
avere interessato gli studenti ad aiu-
tare un bambino difficile, indipen-
dentemente dal metodo impiegato?

3) Inadeguatavalutazionedeiri-
sultati. Nel suo articolo, Lovaas non
ha spiegato perché non ha usato
risultati basati sulla cura specifica
del comportamento sociale e di pro-
blemi di comunicazione di ciascun
bambino nel gruppo, invece eglisi &
affidato all’inserimento in classi




normali. Chiaramente tale inseri-
mento dipende non solo dai cam-
biamenti nei bambini, ma anche dal-
la capacita della scuola di venire
incontro con strutture alle loro ne-
cessita, e dallo sforzo fatto a questo
finedal gruppo di Lovaas e dei geni-
tori di bambini. In conclusione le
prove che Lovaas abbia trasformato
il 45% di un tipico gruppo di bambini
autistici in un gruppo di bambini
normali, non esistono nelle sue pub-
blicazioni.

Probabilmente vi sono program-
mi piu efficaci per una classe piu
ampia di bambini autistici e per un
periodo piu lungo della vita di un
bambino di quello coperto nel pro-
getto di Lovaas come alcuni pro-
grammi della scuola pubblica pro-
gettati appositamente per bambini
autistici. Nella sua intervista al New
York Times, Lovaas afferma che: “F’
una catastrofe venire sistemati in
una classe con altri bimbi autistici
perché non impareranno niente di
utile”, Dato che nessun gruppo di
confronto per bambini inseriti in una
classe per bambini autistici & stato

incluso nello studio di Lovaas, que-
sta affermazione & grossolanamente
esagerata anche per una intervista
ad un giornale. Potrebbe infatti
avere effetti molto dannosi per quei
bambini autistici che si vedessero
negatiiservizi della scuola pubblica
sulla base di queste affermazioni.

Chi vuole sapere di pit su un
programma efficace per i bambini
autistici pud leggere: Schopler E.,
Diagnosi Specifica e fattori specifici
di trattamento. American
Psychologist, Vol. 42, N. 4, Aprile
1987. Per una documentazione pil
dettagliata dalla suddetta critica,
una copia inedita puo essere otte-
nuta a richiesta da Eric Schopler,
Department of Psychiatry, CB 7180,
Med. School Wing E. University of
North Carolina, Chapel Hill, N¢c 27599-
7180.

Eric Schopler, Ph. D.
Director, TEACCH
Univ. of N. Carlina of Chapel Hill
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NOTE ESPLICATIVE SULLO STUDIO
DELL’AUTISMO INFANTILE

O. Ivar Lovaas, Tristram Smith e John J. McEachin
Universita della California, Los Angeles (7)

Sommario:
a Lovaas (1987) & stata mossa la cri-
tica di aver dato una valutazione
troppo ottimistica ai risultati della
sua terapia comportamentale inten-
siva per bambini autistici molto pic-
coli. Parte della critica riflette l'av-
versione ad accettare la possibilita
stessa che l'autismo sia una condi-
zione reversibile. Eppure lo studio di
Lovaas @& il risultato di una ricerca
rigorosa, che fa intravedere la pos-
sibilita di una guarigione. Il suo stu-
dio riportaanche un certonumero di
“criteri metodologici che provano la
cotretftezza della interpretazione dei
risultati: tra queste sono da rilevare
in special modo I'uso di un gruppo di
controllo scelto con criteri casuali e
molteplici valutazioni pre e post-
trattamento.

Schopler, Short e Mesibov so-
stengono che a causadi errori meto-
dologici, nello studio di Lovaas “non
¢ possibile determinare gli effetti
della terapia.

Noi crediamo che Schopler e
coll. si sbaglino nellaloro analisi del
nostro studio e desideriamo rispon-
dere alle loro critiche.

Attendibilita dei risultati riferiti
Schoplere Coll. mettono in dub-
bio i risultati riferiti da Lovaas (1987)
per la semplice ragione che fino ad
ora nessuno studio, basato su tera-
pie comportamentali di bambini auti-
stici, ha riferito simili risultati e per-
ché essi credono che i bambini auti-
stici abbiano deficit organici che

(*) In corso di stampa su: Journal of Consul-
ting and Clinical Psychology: JCCP
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rendano tali risultati irraggiungibili.

In risposta noi facciamo notare
che leterapie comportamentali han-
no la loro base nella ricerca scienti-
fica basata sul metodo induttivo;
percid migliorano progressivamen-
te con I'ampliarsi di nuovi dati empi-
rici. Tali miglioramenti possono ve-
rificarsi anche in presenza di altera-
zioni organiche, come dimostrato
delle recenti ricerche di medicina
comportamentale e di neuropsicolo-
gia.

Tre aspetti della nostra terapia
possono spiegare | risultati positivi
che abbiamo riferito: (a) la nostra e
stata una terapia intensiva, che ha
posto i bambini in un contesto di
apprendimento guidato conrappor-
to uno - a - uno per la maggior parte
delle ore non dedicate al sonno e per
la durata di pitanni; (b) laterapiasi
avvaleva di molte tecniche di inse-
gnamento tratte dall’esperienza, in-
cluse alcune di cui i ricercatori han-
no fatto uso solo parziale, come
'addestramento alla discriminazio-
ne (discrimination training) e la pu-
nizione immediata (contingentaver-
sives); (c) rispetto a precedenti spe-
rimentazioni (Lovaas, Koegel,
Simmons & Long, 1973) si sono
concentrati gli sforzi su bambini piu
piccoli, sono stati maggiormente coin-
volti i genitori che sono stati ben
informati delle tecniche psicologi-
che adottate, la terapia si @ svolta a
casa dei bambini invece che in un
ambiente ospedalieroed infine'am-
biente della scuola normale ha per-
messo ai bambini autistici di impa-
rare dai loro coetanei “normali” e di
interagire con loroin ambienti “nor-
mali” come la scuola.




Valutazione dei risultati.

Schopler e Coll. c¢i contestano
cheavremmo dovuto applicare “spe-
cifici criteri di valutazione della so-
cializzazione, del comportamento e
delle capacita di comunicare in cia-
scun bambino primaedopoil tratta-
mento”. Di contro, noi ed altri ab-
biamo ripetutamente dimostrato gli
effetti dei nostri interventi compor-
tamentali con un’ampia gamma di
tali valutazioni come Schopler e
Coll. riconoscono all'inizio del loro
commento.

Nello studio del 1987 ci siamo
occupati di criteri di valutazione piu
globali, che si mostrassero rilevanti
dal punto di vista clinico e concer-
nessero un miglioramento generale.
Abbiamo scelto 'apprendimento
(educational attaiment) eil quozien-
te intellettivo come criteri valutativi
dei risultati, considerandoli adatti a
questo scopo per la possibilita di
una loro valutazione obiettiva e
standardizzata, capace diriflettere i
deficit propri dei bambini autistici
(come disfunzioni del linguaggio,
inadeguatezza cognitiva e proble-
mi comportamentali).

Schopler e Coll. sostengono che
i nostri soggetti possono essere stati
ammessi in normali prime classi
elementari nonostante il perdurare
dei problemidi comportamento (per-
ché il nostro staff si sarebbe dato
molto da fare per ottenere tale inse-
rimento oppure perche le scuole
seguivano una politicadi “inserimen-
to” generalizzato). Schopler e Coll.
hanno ben vistoe nel nostro articolo
del 1987 che abbiamo aiutato i bam-
bini ad inseririsi in scuole materne
normali. E' loro sfuggito tuttavia
che, nei casi in cui abbiamo avuto
pieno successo, siamo riuscitia por-
tare atermineil nostro compito nella
fase della scuola materna, in tempo
per permettere ai bambini di fre-

quentare la prima classe elemen
tare; essisono statiammessiin clas-
si normali solo per le loro capacita,
vi sono rimasti senza nessun nostro
particolare intervento e sono stati
promossi alle classi successive in
base agli stessi criteri usati per gii
altri bambini di quelle classi. Cio
riveste particolare importanza per-
ché i distretti scolastici della nostra
area nonseguono la politica di inse-
rire i bambini autistici in classi nor-
mali (come & confermato dal fatto
che i soggetti del nostro gruppo di
controllo non sono riusciti ad essere
ammessi in quelle stesse classi).

Schoplere Coll. proseguono met-
tendoin dubbio lavalidita ed il signi-
ficato dei nostri dati relativi al quo-
ziente intellettivo, o Q.1. Noi tuttavia
avevamo riportato una stima molto
prudente dell'aumento del Q.1. (usan-
do un criterio proporzionale del Q.1
pre-trattamento, piuttosto che un
criterio differenziato di deviazione,
dal momento che il punteggio pro-
porzionale tende ad essere piu alto).

Abbiamo anche valutato in modo
ottimistico le prove nei test del Q.I.
pre-trattamento, contando a favore
anche I'atteggiamento di collabora-
zione. E' questa una deroga dalle
procedure di applicazione di test
standard che & comunemente usata
con bambini autistici (Freeman
1976). Nonostante tale valutazione
ottimistica prima del trattamento,
nel nostro gruppo di sperimentazio-
ne abbiamo rilevato un aumento di
20 punti nel Q.1. dopo il trattamento
e un aumento di 37 punti nei nove
bambini classificati come guariti. Ta-
le miglioramento nella funzionalita é
stato evidenziato seguendo rigoro-
samente le procedure di sommini-
strazione dei test standardizzati ne-
gli esami di controllo successivi
(follow up).

Schopler e Coll. avanzano l'ipo-
tesi che i miglioramenti nel Q.1., da
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noi riferiti, fossero dovuti principal-
mente a non collaborazione eascar-
sa capacita di essere sottoposti a
test nella valutazione iniziale. Que-
sta ipotesi & un ritorno alla teoria
ormai sorpassata, secondo laqualei
bambini autistici avrebbero in effetti
un normale Q.l. che disturbi com-
portamentali impedirebbero loro di
mostrare. Numerosi studi (Rutter,
1983) mostrano come i bambini au-
tistici sono caratterizzati da gravi
deficitnel linguaggio ein altri aspet-
ti della funzionalita inteilettiva, in-
dipendentemente dalle loro dispo-
nibilita di collaborazione.

In passato abbiamo asserito che
altre valutazioni oltre al progresso
nel Q.1. e ai risultati scolastici, sono
necessarie per stabilire se i soggetti
hanno deficit residui (Lovaas 1987
p. 8). Per ottenere tali valutazioni sui
soggetti da noi trattati, & stato effet-
tuato uno studio (Mc Eachin, 1987),
quando i soggetti hanno raggiunto
I’eta di 13 anni, circa; gli esperti,
ignari di quali fossero i soggetti trat-
tati, hanno applicato una batteria
estesa di test (WISC-R, Personality
Inventor for Children, Valutazione
del comportamento di Vineland e
una intervista clinica). | soggetti so-
no stati paragonati ad un gruppo di
controllo di uguale eta, formato da
bambini che non avevano mai avuto
disturbi psicologici. Si vide che otto
su diciannove soggetti del gruppo
trattato non si potevano assoluta-
mente distinguere dal gruppo di con-
trollo e potevano essere considerati
“guariti” dell'autismo.

Scelta dei soggetti. Schopler e
Coll. dicono che il nostro gruppo
sperimentale (quel gruppo di bam-
bini che & stato trattato con il meto-
do qui in discussione) aveva “la
migliore prognosiindipendentemen-
te dal trattamento. Questa critica &
facilmente confutabile. Per trovare
“prognosi indipendentemente dal
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trattamento” i ricercatori usano la
tecnica dei gruppi di controlio. Noi
abbiamo preso non uno, ma due
gruppi di controllo, che erano guasi
identici al gruppo sperimentale, in
base a tutti i criteri che Schopler e
Coll. considerano importanti per de-
terminare la prognosi; ebbeneisog-
getti di questi due gruppi di con-
trollo hanno avuto un esito molto
sfavorevole (solo il 2% dei casi ha
raggiuntolanormalita). Questa bas-
sa percentuale di guarigioni coin-
cide con quanto riportato in tutte le
letterature (cfr. Rutter, 1983) e mo-
stra che i nostri bambini non ave-
vano una prognosi migliore della
maggior parte dei bambini diagno-
sticati come autistici. Schopler e
Coll. trascurano questo punto fon-
damentale e concentrano la loro
attenzione su due questioni.

1) Essi pongono in discussione
'appropriatezza del criterio dell’eta
mentale proporzionata (EMP) di cui
pure sono pronti a riconoscere l'uti-
lita nel dedurre il punteggio del Q.I. .
Il vantaggio che questo parametro
offre, e la ragione per cui noi lo
abbiamo usato, & la possibilita di
derivare da questa il valore e la
deviazione del Q.1.. Da cio abbiamo
determinato che i nostri soggetti
avevano una deviazione media del
Q.l. di 49 e un valore medio di 60.
Schopler e Coll. sostengono, scor-
rettamente, che molti altri ricerca-
tori hanno usato il Q.. e hanno otte-
nuto punteggi pit bassi dinoi. | due
studi che citano (De Myer ed altri
1974; Lotter, 1966) impiegano molte
misure di intelligenza non standar-
dizzate (ad esempio stime sogget-
tive, il Seguin Formboard Test, il
disegno difigure umane, ecc.) e non
e chiaro seipunteggiriportati corri-
spondono alla deviazione o al Q.1
medio percentuale. Per di piu, i loro
punteggi erano comparabili alla de-
viazionedel Q.1. che noiabbiamo ot-




tenuto. Tre altri studi importanti
(Freeman, Ritvo, Needleman &
Yokota, 1985; Gillberg, 1984; Rutter
& Lockyer, 1967) hanno usato preva-
lentemente gli stessitest da noi usati
come il WISC-R, lo Stanford-Binete
il Merril-Palmer.

Tutti guesti tre studi riportano un
Q.l. medio o mediano tra 60 e 62,
quasi identico a quello dei nostri
soggetti.

2} Abbiamo programmato il no-
stro studio in modo da escludere il
minor numero di soggetti possibile.
Sono stati accettati tutti i soggetti
con eta mentale da undici mesiinsu
ed eta anagrafica inferiore a 40 mesi
{46 se ecolalici). Questi criteri han-
no portato ad includere soggetti si-
mili a bambini autistici di altri studi,
come abbiamo gia dimostrato. Tut-
tavia Schoppler e Coll. dicono che
tali criteri escludono il 57% dei bam-
bini autistici. Statistica questa di
molto effetto ma di dubbia attendibi-
litd, che potrebbe risultare da pro-
ceduredicalcoloidiosincratiche op-
puredaidiosincraticaselezione. Per
esempio, essi dicono che la nostra
esclusione dei soggetti con eta men-
tale inferiore a 11 mesi all'eta ana-
graficadi3 anniescluderebbeil 27%
del loro campione. Noi vediamo tre
ragioni di tale alta percentuale;

a) Schopler e Coll. apparente-
mente usano i loro punteggi come
rapportidi Q.l., mentre molti dei loro
test portano in realta la deviazione
del Q.. (cfr. Lord, Schopler & Revicki,
1982). Trattare la deviazionedel Q.1.
come rapporti di Q.. porterebbe a
sottostimare i punteggi ottenuti dai
bambini e conseguentemente a so-
vrastimare il numero dei bambini
esclusi secondo il nostro criterio.

b) Schopler e isuoi Coll. (Lord e
Coll. 1982) hanno riportato i piu
bassi Q.l. che abbiamo mai visto in
bambini autistici. Pertanto il proble-
mapuod esserenontantocheiQ.l.no

stri fossero alti, quanto che quelli di
Schopler fossero bassi.

c) Schopler e Coll. non forni-
scono nessuna prova che il foro
campionario rappresenti il tipo di
bambini diagnosticati come autistici
dagli altri ricercatori.

Schopler e Coll. precisano che
un altro 30% degli elementi da loro
presi in considerazione non sareb-
bero stati accettati a causa del crite-
rio di ecolalia. Cid vuol dire che il
30% del totale dei loro elementi deve
essere (a)trai40ei46 mesidieta (b)
non compresi tra il 50% circa dei
bambini autistici che sono ecolalici
(c) non compresi tra il 27% che, a
loro dire, & gia escluso in base al
nostro criterio di valutazione dell’in-
telligenza.

Ancora, questa é una cifra trop-
po alta e ci piacerebbe sapere da
loroil perché di questa anomalia nei
loro dati. Schopler e Coll. sosten-
gono che i nostri criteri selettivi
sono tali da fornire un campionario
a nostro uso e consumo.

Infattiil nostroscopo era duplice:

a) per essere certi che i nostri
soggetti siano diagnosticati atten-
dibilmente, noi avevamo escluso
bambini con una bassa eta mentale
proporzionata (EMP) (che equivale
a unadeviazione di Q.1 al di sotto di
30), perché é difficile differenziare i
bambini autistici con un cosi basso
Q.l. daglialtri bambini profondamen-
te ritardati (Wing 1981).

b) Abbiamo incluso bambini da
40 a 46 mesi solo se ecolali perche
sapevano che avremmo avuio meno
tempo per prepararli per la scuola
materna, parte essenziale del nostro
programma. Gio facendo, pensiamo
di non aver falsificato il risultato dal
momento che uno solo dei quattro
soggetti trattati inclusi nel gruppo
dei trattati secondo il criterio dell’e-
colalia, ha raggiunto la normalita.
Pertanto, escludendo questi bambi-
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ni dalla nostra analisi, la percentuale
dei soggetti trattati che arrivano alla
normalita aumenta e non diminui-
sce.

Adeguatezza del gruppo di control-
lo

1. Schopler e Coll. danno una
errata interpretazione di un articolo
di Lovaas (1987) come se vi si asse-
risse che le caratteristiche familiari
avessero influenzato I'assegnazione
ad un gruppo o all’altro. Il solo fat-
toredeterminantel'assegnazioneal grup-
po dei trattati o a quello di controllo
era se noi avevamo personale suffi-
ciente a fornire il trattamento speri-
mentale. Lovaas (1978) ha scritto
che i genitori del gruppo sperimen-
tale si erano impegnati ad una stret-
ta collaborazione con noi peri primi
mesi di trattamento. Egli ha notato
che, per una ragione o per l'altra,
alcuni genitori non avrebbero potu-
to continuare alungo ad impegnarsi
in questo tipo di approccio; pero ha
anche notato che dopo i primi mesi
si richiedeva ai genitori un impegno
minore e che sia prima che dopo
essi erano liberi di dedicarsi ai biso-
gni propri e a quelli della famiglia
per molto pit tempo, nelle ore in cui
lo studente terapista lavorava con il
loro bambino. Ragione per cui ab-
biamo I'impressione che i genitori
abbiano vissuto il trattamento come
un sollievo pit che come un peso.
Solo due delle famiglie a cui e stato
offertoil trattamento sisono ritirate.
Cosi quasi tutte le famiglie, incluse
le molte con disagi, come I'avere un
solo genitore o I'averne uno con dif-
ficolta psicologiche o organiche, so-
no risultate contente ed in grado di
partecipare al nostro trattamento.

2) Schopler e Coll. pensano che
avremmo dovuto avere un gruppo di
controllo che ricevesse molte ore di
attenzione senza trattamento per
escludere la possibilita che fosse
I'attenzione, non il trattamento, a
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determinare i risultati del gruppo
sperimentale. Non abbiamo usato
un siffatto gruppo perché non ci &
mai venutoin mente che la semplice
presenza di adulti interessati ad
aiutare i bambini autistici a guarire
sarebbe stata sufficiente ad ottenere
risultati favorevoli. Se cosi fosse, |
genitori dei bambini autistici, ad essi
attenti e dediti non meno dei geni-
tori dei bambini “normali”, e gli in-
segnanti seriamente impegnati li-
avrebbero gia dalunto tempo guariti.

Conclusione

Abbiamo difeso il nostro studio
contro le piu pesanti critiche di
Schopler e Coll., usando criteri me-
todologicicome i gruppidicontrollo
e i molteplici criteri di valutazione
pre e post-trattamento.

Come ogni altro studio, il nostro
ha bisogno di essere ripetuto in
modo autonomo da altri studiosi ed
e suscettibile di molti miglioramenti.
Per esempio, abbiamo assegnato i
soggetti ai vari gruppi a seconda
della disponibilita dei terapisti,
invecedifarloacaso, perché gruppi
in difesa dei genitori avevano conte-
stato I'assegnazione fatta a caso, la
quale invece sarebbe valsa a fugare
il sospetto di una qualsiasi nostra
influenza sui gruppi medesimi. Inol-
tre in futuro altri studi potrebbero
mostrare il modo di semplificare o
abbreviare 'intervento o come ren-
derlo piu efficace con quei bambini
autistici che sono risuitati scarsa-
mente sensibili al nostro intervento.

Anche se sempre suscettibile di
miglioramenti, credo che il nostro
studio sia profondamente valido e
che potra essere riprodotto in alire
realta. Essc pud nonessereadattoa
bambini autistici pit grandi dei no-
strisoggetti, mafavedere comeuna
considerevole parte di bambini auti-
stici molto piccoli possa raggiun-
gere la normalita.
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L'INSERIMENTO SCOLASTICO: SENE E' PARLATO AD AMBURGO
Daniela Mariani Cerati

Al Congresso di Amburgo, orga-
nizzato dall'Associazione internazio-
nale Autismo-Europa, svoltosi dal 6
all’8 maggio scorso, si & dedicata
un'intera sessione al tema: integra-
zione ed educazione dei bambini
autistici.

Lerelazionisono state tenute dal
tedesco Professor Feuser, dallo spa-
gnolo Dottor Fuentes e da una
mamma francese, Claire Chastenet.

Tutti sono convinti che 'integra-
zione tra coetanei “normali” in scuo-
le “normali” sarebbe di gran lunga
preferibile alla segregazione, che
negli altri paesi & la regola.

Il modelic prevalente cui i rela-
tori si sono ispirati e che poi hanno
cercatodiintrodurre neiloro paesi e

quelloche E. Schoplere G. Mesibov
stanno da anni sperimentando nella
Carolina del Nord (U.S.A.). Si tratta
di formare, in scuole normali, pic-
cole classi specialicomposteditre o
quattre bambini autistici, ognuno
dei quali svolge alcune attivita, co-
me la ginnastica, 'educazione mu-
sicale o attivita manuali, con una
classe di bambini “normali”.

Esiste poi l'istituto del “tutorato”,
cioé I'affidamento per venti minuti al
giorno di un bambino autistico ad
un coetaneo “normale”, scelto dalla
classe di integrazione, debitamente
istruito sui problemi particolari del
bambino autistico, che cercadiinte-
ragire, socializzare e giocare col
bambino autistico per quel periodo
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di venti minuti al giorno. Questa
esperienza in Francia & considerata
“sperimentale” ed & frutto di una
lotta durissima combattuta dai geni-
tori che si ribellano alla triste e dan-
nosa prassi vigente di segregare i
bambini handicappatiinistituti “spe-
cializzati”.

Subito dopo le relazioni ufficiali
abbiamo sentito il dovere, come rap-
presentanti del’ANGSA, di illustra-
re ai congressisti cio che si fain lta-
lia nel campo dell’integrazione sco-
lastica, ottenendo l'approvazione
dell’assemblea plenaria dei duemila
partecipanti, che si sono espressiin
un applauso lungo e caloroso.

In seguito molti genitori e alcuni
operatori sono intervenuti: da sem-
pre, sullabase dellaloro esperienza,
avevano capito che mettere insieme
piu bambini autistici nella stessa
istituzione (classe, centro diurno
etc.) fosse dannoso; al contrario &
utile riunire autistici e bambini sen-
za problemi. Molti genitori hanno
detto di avere combattuto, ma sem-
pre invano, per inserire i loro figliin
scuole normali, e I'apprezzamento
per la scelta italiana & stato unani-
me.

Particolarmente apprezzata da
un’operatrice Norvegese & stata la
disposizioneitaliana secondo la qua-
le nelle classi ove sia presente un
bambino handicappato il numero
massimo degli allievi si abbassa a
venti, e cid per favorire il suo inse-
rimento.

Abbiamo avuto la conferma che
le nostre leggi sull’inserimento sco-
lastico sono le migliori del mondo.

A questo punto perd non pos-
siamo riposare sugli allori, ma dob-
biamo innanzitutto vigilare, sia per
impedire modifiche peggiorative del-
le leggi, sia perche le leggi vigenti
vengano correttamente applicate,
evitando i comportamenti “all’italia-

1]
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Perquantoriguardail primo pun-
to ci risulta, dalle testimonianze di
alcuni soci, che sono in atto movi-
menti di opinione tendenti ad allon-
tanare dalla scuola gli handicappati
psichici piu gravi. Si comincia da
questi perarrivare ai “monelli” insof-
ferenti della disciplina scolastica,
passando attraverso tutti gli handi-
cap, anche i meno problematici.
Contro tali tendenze bisogna resi-
stere fermamente denunciando al-
I"’ANGSA tuttii casidicuisivengaa
conoscenza: l'associazione pud in-
tervenire con maggior forza che il
singolo. L'integrazione & utile a chi
ha problemi, in quanto nulla & pilu
“terapeutico” diquello stare insieme
giocando che solo tra coetanei &
possibile; l'integrazione & utile an-
che ai cosiddetti “normali” i quali
cosi, andando a scuola, imparano
I'aritmetica, la storia, la geografia e
anche la solidarieta con i meno for-
tunati.

Per quanto riguarda il secondo
punto, cioé l'applicazione delle no-
stre ottime leggi, i problemi aperti
sono numerosi e di non piccola
entita.

Un problema che sorge frequen-
temente nell’applicazione della no-
stra legge € il rapporto tra inse-
gnante di classe e insegnante d'ap-
poggio.

Gli insegnanti sono abituati a
lavorare individualmente e la stessa
compresenza di piu insegnanti in
una stessa classe li mette in imba-
razzo.

Come conseguenza di cid, e non
come frutto di un programma edu-
cativo, pud succedere che l'inse-
gnante d'appoggio siisolidalla clas-
se con il bambino che presenta pro-
blemi. Nel caso dei nostri bambini il
problemadellasocializzazione e cru-
ciale e bisogna evitare I'errore di cui
sopra, per favorire invece una socia-
lizzazione guidata.



La compresenza dovra essere la
regola, non I'eccezione, e, nej casi
meno gravi, una delle insegnanti,
possibilmente a turno, dovrebbe li-
mitarsi ad una osservazione attenta,
pronta ad intervenire soltanto in ca-
so di bisogno.

All'estremo opposto sta il caso
del bambino autistico molto grave,
che avra bisogno anche di momenti
di insegnamento individuale.

Per questo & necessario avere
spazia cio predisposti e conoscenza
approfondita da parte dell'insegnan-
te dei metodi che si sono dimostrati
efficaci anche nei casi piu gravi. Per
il primo punto il calo delle nascite
dovrebbe facilitare il reperimento
degli spazi. A dispetto di cio abbia-
mo avuto testimonianze disperate di
insegnanti d’appoggio che ci dice-
vano che il loro lavoro col bambino
autistico sisvolgetrail corridoioela
stanza delle scope.

Per quanto riguarda il secondo
punto, sappiamo di insegnanti alla
ricerca affannosa di un aiuto per
impostare un programma educati-
vo: questo aiuto non lo trovavano né
da parte dell’équipe psico-pedagogi-
ca pubblica né da parte del “tera-
peuta” privato del bambino, che re-
sta spesso ermetico, misterioso e
inaccessibile.

Per rispondere a tali esigenze
dovrebbero formarsi dei gruppi di
ricerca: dato che nell’autismo non
c'é nulla di sicuro e non esiste ac-
cordo fra i ricercatori, sarebbe giu-
sto che ogni esperto si mettesse in
un atteggiamento di umile ricerca e
di sperimentazione, rinunciando al
“piedestalio” e mettendosi a lato
delle insegnanti, sia per fornire ma-
teriale di studio, che peresaminareil
singolo bambino, nello spirito cosi
ben delineato dalla Laxer, e, per
fare, conseguentemente, program-
mi educativi individualizzati.

Siamo moltod'accordo conl'olan-

dese Ladee-Levy, di cui pubbliche-
remo la relazione, quando dice che
queste équipes devono avere un ter-
ritorio d'influenza nontroppo ristret-
to in quanto, data la rarita della sin-
drome, in tal caso non si formereb-
bero un’esperienza valida.

La relatrice parla di un possibile
bacino d'utenza di 2 milioni di abi-
tanti. Nella nostra realta si potrebbe
pensare ad una dimensione provin-
ciale o regionale.

Nelle realta che conosciamo ci
pare rispondere a questo tipo di esi-
genza, la cattedra di pedagogia spe-
ciale dell’Universita di Bologna, che
collabora attivamente con le scuole
locali coinvolte nell’inserimento di
bambini con problemi di comunica-
zione.

Uno dei compiti che si pone
I'équipe che ci lavora, diretta dal
Professor Canevaro, & studiare le
numerosissime esperienze pedago-
giche internazionali, italianizzando-
le, per non rinunciare a quell’origi-
nalita italiana, che & frutto di buon
senso, fantasia e solidarieta sociale.
Sulla base di questi metodi generali
si scende alle applicazioni al caso
concreto particolare.

Traibambinidiagnosticaticome
autistici troviamo realta estrema-
mente diverse e anche nell’evolu-
zione di un singolo bambino la sua
realtd e le sue esigenze educative
possono cambiare radicalmente. E'
pertanto necessario che ogni bam-
bino venga studiato periodicamen-
te, chevenganorilevate e sue capa-
cita e i suoi deficit peculiari ai fini di
un programma educativo individua-
lizzato. Riservandoci di censire nei
prossimi numeri qualche opera di
Canevaro, nel convegno di Ambur-
go abbiamo trovato particolarmente
utile la relazione della francese Glo-
ria Laxer,che pubblicheremo nella
traduzione di Chiara Marini.
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ARTI SCENICHE E AUTISMO

Mi preme precisare subito la por-
tata e i limiti delle osservazioni e
delle conclusioni che presentero.

Ho iniziato, cinque anni fa, una
ricerca sull'incidenza della pratica
teatrale sulla difficolta di inserimen-
to nella realta di handicappati men-
tali in Gran Bretagna (i britannici
parlanodiinvalidita). Questaricerca
era basata sull’'osservazione di cin-
que compagnie semiprofessioniste
che praticavano una la danza, I'altra
la musica e le ultime tre diverse
forme di arte drammatica. Fra gli
attori di queste compagnie figura-
vano persone colpite da sindromi
autistiche.

Inoltre, in Francia, ho creato un’as-
sociazione che si propone di dare
una formazione artistica ad handi-
cappati mentali, di diffondere le rap-
presentazioni nei circuiti ordinari di
comunicazione culturale e di infor-
mare gli ambienti interessati del-
l'importanza di questa attivita: & cio
che cerchero di fare.

Ho scelto di descrivere innanzi-
tutto due casi: unoin unadelle com-
pagnie che ho osservato e che ho
descritto nel mio rapporto finale,
I'altro nella compagnia che dirigo e
di cui ho descritto lo sviluppo in un
giornale che riporta le vicissitudini
della mia ricerca britannica e della
sua realizzazione pratica in Francia.

Dopodicheé cercherd di avanzare
alcune conclusioni che sono le ipo-
tesi sulle quali lavoriamo nella mia
associazione, in particolare coi sog-
getti autistici che appartengono al-
I'associazione dei genitori, 'A.S.L.T.P.
di cui ho fondato una sezione regio-
nale.

1° caso: S.R.

S.R. neonata era una bella bam-
bina. Verso i 10 mesi, un accesso di
gastroenterite, seguito da una quasi
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completa disidratazione dei tessuti,
trasformo la bimba cosi sveglia in
una bambola di pezza, dopo aver
evitato di poco la morte.

La descrizione data dalla madre
dei primi stadidell’evoluzione diS.R.
dopo la malattia é la seguente: “Era
in una specie di coma, lo sguardo
fisso, non seguiva con gli occhi gli
oggetti, non aveva alcun controllo
delle membra, lanciava continua-
mente braccia e gambe in modo
disordinato. Rientro dail’'ospedale
una settimana prima di Natale come
se fosse gelatina, incapace di solie-
vare la testa, di afferrare qualsiasi
cosa, meno evoluta di un neonato.
Senzaragione apparente, urlava per
ore senza sosta, non sembrava aver
bisogno di sonno; si assopiva sol-
tanto qualche minuto di tanto in
tanto nel corso della giornata”.

Nel corso degli anni comungue i
genitori scoprono che S.R. é capace
di fare qualche progresso.

“S.R. si sviluppa fisicamente, ar-
riva a sedersi, ad afferrare oggetti,
ad aggrapparsi ai mobili e impara di
nuovo a camminare verso l'eta di 3
anni. A 3 anni, abbiamo mandato
S.R.inun centro specializzato della
grande citta industriale in cui abita
per definire un bilancio clinico. i
dott. R. ci dichiaro che S.R. aveva
avuto unasofferenzacerebrale quan-
do era stata ammalata, che adesso
era autistica e che probabilmente
non avrebbe parlato mai”.

Verso la preadolescenza, S.R. fu
ammessa in una scuola specializ-
zata nell’educazione dei bambini
gravemente ritardati, nella periferia
della citta. La sua insegnante, aven-
do grandi difficoltda con S.R. che
continuava a passeggiare nell'aula,
incapace apparentemente di restare
immobile per piu di qualche secon-
do, decise di tentare un’esperienza




di espressione drammatiaca. Al mo-
mento delle prime rappresentazioni
S.R., che allora aveva 12 anni, aveva
un piccolissimo ruolo che consiste-
va nello stare in una folla che era
testimone di un episodio importan-
te. Fu necessario metterla in scena
quasi di forza e tenercela, poi tirarla
fuori, grazie a un assistente e agli
altri membri del gruppo; soltanto
alla terza rappresentazione accetto
di partecipare alla recitazione, ma
“costretta e forzata”, scrive sua
madre.

A partire da quel momento, S.R.
accetta di assistere alla lezione e di
fare degli esercizi di manipolazione:
fabbrica piccole piramidi in plasti-
lina che nasconde un po’ dapper-
tutto nell’aula.

Le provedel gruppo teatrale sono
sempre meno perturbate da S.R.,
che comincia a diventare piu pre-
sente nella recitazione. Una volta fu
possibile chiederle di sostituire sul
momento una sua compagna rico-
verata in ospedale.

Questo episodio & seguito da
progressi nellavita corrente: S.R. ac-
cetta in particolare di nutrirsi come
gli altri.

Poi apparveil linguaggio, poco a
poco.

Quando hoincontrato S.R. perla
prima volta, essa aveva 16 anni e si
accigliava quando qualcuno l'avvi-
cinava. Due anni dopo ho potuto
registrare le sue risposte in occa-
sione di un’intervista durante il Fe-
stival di Edimburgo dove il gruppo,
diventato troupe permanente, pre-
sentava il suo spettacolo.

Quando le chiesi se aveva co-
scienza delle difficolta che aveva
avuto prima di diventare la bella
attrice che era, mi risposte: “Sapevo
soltanto fare dei versi”. Questo pro-
va che, al livello di evoluzione che
avevaraggiunto, S.R. era gia capace
di osservare e di esprimere un certo

distacco in rapporto alla sindrome
da cui era — o era stata — colpita.

Oggi S.R. ha 21 anni ed & diven-
tata un’atirice importante nella trou-
pe “Caleidoscopio” che presto ani-
mera un centro culturale nella regio-
ne di Birmingham.

2° caso: P.L.

P.L. & un ragazzo che conosco
bene in guanto appartiene alla no-
stra associazione locale da piu di 10
anni e, attraverso sua madre, so
quanto & chiuso nel suo mondo,
benchéun’'educazione ben imposta-
ta gli abbia insegnato a leggere e a
scrivere in modo piu 0 meno embrio-
nale. Gli piace moltissimo disegnare
e ancor piu ritagliare e incollare dei
pezzi di carta o di cartone di cui fa
degli ovoli, delle chiese o dei cap-
pelli. Uno dei suoi cappelli preferiti &
il cappello cattedrale, indossato il
quale comincia a dondolarsi, ango-
sciando cosi i suoi genitori. Non era
raro incontrarlo per le strade di Bor-
deaux accompagnato da una gran-
de marionetta di sua fabbricazione,
completamente indifferente al mo-
do con cui le sue eccentricita veni-
vano percepite.

Non & eccezionale vederlo ab-
bozzare un’andaturaoriginale chesi
protrebbe percepire come un passo
didanza se non si fosse ossessionati
dalla nozione di convenienza e di
normalita.

TalvoltaP.L. & presodaunagran-
de angoscia, quando le cose non si
svolgono secondo lo schema pre-
stabilito. Ripete instancabilmente:
“Perché poco fa sono inciampato e
sono caduto? Perche siinciampa?”.

Uno dei suoi temi preferiti & la
posizione degli oggetti nello spazio.
Non comprende che gli uomini non
possano volare. Soprattutto Patrick,
il cui autismo ha avuto un'evolu-
zione molto positiva, resta separato
dalla realta da una specie di opacita
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del mondo che lo circonda, che
sembra impedirgli di entrare in rela-
zione con gli altri in un modo che
non sia stereotipato, conosciuto e
convenuto.

Quando, in seguito alle realizza-
zioni notevoli di cui sono stato te-
stimone in Gran Bretagna nel corso
delle mie ricerche, ho avuto I'idea di
lavorare su “La Tempesta’ di
Shakespeare, ho pensato immedia-
tamente a P.L. In effetti si tratta di
un'opera in cui il personaggio cen-
trale € nello stesso tempo un mago
onnipotente (che pud scatenare la
tempesta) e la vittima di un’esclu-
sione che I'ha confinato con sua
figlia Miranda in un’isola deserta.
Questo personaggio esercita la sua
onnipotenza sugli esseri sopranna-
turali che popolano l'isola; Caliba-
no, il genio del male, e Ariele che
diventano vere e proprie marionette.
Ma alla fine dell’opera Prospero ac-
cetta di perdonare i suoi nemici e
ritorna nella societa di Napoli eMi-
lano di cui € re.

Mi & sembrato che il mito di Pro-
spero corrispondesse alla persona-
lita di Patrick e ho potuto rendermi
conto, come la sua famiglia, del
grande piacere che egli traeva dal
partecipare alle prove e le suerrifles-
sioni mi hanno convinto che com-
prendeva l'opera in profondita, che
ne faceva una lettura del tutto per-
sonale. Come il giorno in cui mi
disse: “Prospero, alla fine, & guari-
to?”.

Quali ipotesi di ricerca si pos-
sono trarre da questi due casi e dai
numerosi altri che ho osservato, sui
quali ho lavorato o di cui ho letto la
storia negli articoli dedicati a questo
tema?

Il mio primo rilievo & di ordine
pedagogico. Nella preparazione di
un’opera teatrale una grande parte
del lavoro sisitua alivello della spie-
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gazione e della comprensione. Ora
niente o quasidicid che passa attra-
verso il linguaggio viene compreso
veramente dalla maggior parte dei
soggetti autistici.

Patrick ripete la mia spiegazione
una volta, due volte, tre volte, ma io
sento bene che la spiegazione non
lo raggiunge. Piu tardi, durante una
prova successiva, invece della repli-
ca che esprime il sentimento che ho
spiegato, egli mi ripete la spiega-
zione che ha memorizzato col resto
del testo (P. ha una memoria lette-
rale perfetta) prima di dire la replica
in questione.

D'altra parte, se le funzioni di
ragionamento e di utilizzazione del
linguaggio afinilogicisonoinibite o
inesistenti, ho scoperto che potevo
far leva su una grandissima intui-
zione. Alla fine de “La Tempesta”,
Prospero decide di perdonare i suoi
avversari che hanno cercato di uc-
ciderlo: Patrick ha avuto l'idea di
togliere il tessuto rosso che tappez-
za lo scenario in cui si trova per far
apparire il tessuto bianco che é al di
sotto.

Sara non sa né leggere né scri-
vere, ma & capace di memorizzare
lunghi passaggidi untesto, sebbene
qualche anno fa sapesse a mala-
pena parlare.

L'impressione che si ha e che le
funzioni che dipendono dall’emisfe-
ro sinistro del cervello (il linguaggio
discorsivo, peresempio, ole diverse
formedi combinatoria matematica o
grammaticale) siano sostituite da
altre funzioni quali il linguaggio
esclamativo o la percezione globale
dello spazio che dipendono dall’e-
misfero destro del cervello, di cui si
edettocheil tipo di educazione pra-
ticato nei nostri paesi occidentali
tendeva ad atrofizzarlo. Da cio lo
scarso interesse per l'educazione
artistica. Da cid anche I'idea di con-
cepire e di mettere in pratica una




pedagogia interamente basata su
guellache chiamero la funzione poe-
tica, fatta d'immaginazione, d'intui-
zione edisenso esteticodicuiisog-
getti autistici ci sembrano particolar-
mente ben provvisti.

Il secondo aspetto della lezione
che hotrattato da questa esperienza
appassionante, é la facolta straordi-
naria dei soggetti autistici di pren-
dere e di conservare dei punti dirife-
rimento che non appartengono loro
naturalmente.

Tutte le arti sceniche, compreso
lo spettacolo musicale, sono basate
sul rispetto di riferimenti molto co-
stringenti. Gli stessi improvvisatori
utilizzano un gran numerc di riferi-
menti fissi con cui “si orientano”,
comesidice. Sonorimasto sorpreso
della sicurezza con la quale si orien-
tavano gli attori autistici una volta
che i riferimenti forniti dal teatro,
dalla regia, dalla scena erano stati
acquisiti. Ma il pid grande stupore,
la meraviglia dovrei dire, & stato
suscitato dalla straordinaria facolta
di adattamento che questiriferimen-
ti permettevano. Durante la seconda
prova, Prospero, come convenuto,
fa un gesto maestoso e appare la
grotta dove egli vive con sua figlia.
Suspense... la grotta quella sera non
appariva. |l cavo che sosteneva il
congegno e lo sollevava si era inca-
strato negli ingranaggi. Patrick im-
mediatamente solleva il congegno e
lo tiene sollevato, senza il minimo
turbamento. Potrei moltiplicarei par-
ticolari significativi di questo genere
per mostrare che il quadro delle
convenzioni sceniche é stranamen-
te rassicurante e per questo per-
mette degli adattamenti inattesi.
Non resisto al piacere di citare il
librodel dott. O. Sacks, “L'uomoche
prendeva sua moglie per un cap-
pello” (di cui é stata fatta una bellis-
sima opera lirica} quando evoca il
caso di una ragazza autistica molto

simile a S.R., la quale, avendo perso
la vecchia zia che I'aveva allevata, si
ritrovava sola, come il tappeto dello
studio di consultazione del dott.
Sacks cuisarebbe mancato un dise-
gno (pattern), secondo la suaespres-
sione. "L’abbiamo fatta ammettere
inun gruppo teatrale — scrive il dott.
Sacks —. Cio le & piaciuto molto,
subito; le dava una coerenza e riu-
sciva molto bene. In questo conte-
sto diventava una persona comple-
ta, equilibrata, piena di gusto in ogni
ruolo. E ora, vedendo Rebecca in
scena, perche il teatro e la compa-
gnia sono diventiati il centro della
sua vita, non s’indovinerebbe mai
che era una ritardata mentale” (p.
1786}. In effetti 'organizzazione tea-
trale fornisce un insieme di punti di
riferimento che costituiscono unam-
biente rassicurante. Se, secondo i
terminidei Tinbergen, il bambino ha
bisogno del sostegno della madre,
I'adulto ha bisogno di un sostegno
sociale, come si vede nel bellissimo

. romanzo di Gloria Laxer.

Il terzo aspetto delle conclusioni
alle quali sono arrivato & di ordine
relazionale. Non c’é piu bisogno di
presentare la teoria di Winicot sul-
I'esistenza di uno spazio transizio-
nale tra sé e la realta esterna cosi
enigmatica peril bambinoeancordi
pit per I'adulto autistico, ancor di
piu perché il contesto sociale non
tollera nell’adulto la mancanza di
garbo che si scusa nel bambino.

Winicot dice a un certo punto
che lo spazio transitoriale del bam-
bino piccolo diviene nell’adulto lo
spazio culturale. Qui si situa il tea-
tro. Un adulto autistico pu¢ farsi
avanti e carezzare la pelle tenera di
una persona sconosciuta sull'ispi-
razione del momento. In un bam-
bino & divertente, in un adolescente
o in un adulto cio viene percepito
dalla persona interessata come
un’agressione. La persona autistica
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ne resta profondamente ferita e re-
spinta, prova il disagio profondo del
giovane citato da E. Newson nella
suaricerca: “La gente si parlacon gli
occhi, un linguaggio che io non
capisco”.

Ora, in teatro, tutte queste scene
traumatizzanti possono essere reci-
tate piu volte, perdendo nellaripeti-
zione il loro carattere angosciante.
Andro anche oltre: il fatto dicompa-
rire sulla scena (come me, in questo
momento) davanti a un pubblico
reale (come voi), rappresenta, ripe-
te, ridice un avvenimento essenziale
che fonda la nostra presenza nel
mondo. La rappresentazione dram-
matica &€ una forma di ri-nascita.
Ritorniamo a Patrick: quando si met-
te il suo cappello cattedrale che
fissa sulla testa con dei legacci che
lo feriscono, la sua famiglia e I'en-
tourage ne sono angosciati, eanche
Patrick di contraccolpo. Allorasidon-
dola. Sulla scena, questo cappelio &
il segno del carattere eccezionale e
onnipotente del mago che non si
chiama Patrick; si chiama Prospero
e aluiPatrick prestaditantointanto
il suo corpo e il suo cappello. Di
fatto, alla fine delio spettacolo,
Patrick accettera che io porti via il
costumeeil cappello, madevo spie-
gargliche questiritornano nel regno
dei sogni affinché presb di nuovo “le
nostre piccole vite siano rivestite di
sonno”.

L'oggetto transizionale di cui ci
aveva parlato Frances Justin al Con-
gresso del 1983 reintegra lo spazio
transizionale cui appartiene e da
sostituto della relazione col mondo
ridiventa cio che &, una simulazione
e una ripetizione di un modo rela-
zionale integrato al funzionamento
sociale, a cid che alcuni hanno chia-
mato la legge del padre. Cid & cosi
vero che una ragazzina di 7 anni ha
dichiarato a sua madre, dopo il no-
stro spettacolo: “Ma allora, se tuttili
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hanno visti e li hanno applauditi,
vuol dire che non sono pit handi-
cappati...”. Da questo momento, &
possibile concepire l'uscita dall’au-
tismo. S.R., cui un responsabile del-
la compagnia “Caleidoscopio”, in
cui e diventata attrice professioni-
sta, faceva notare cheil suo compor-
tamento creava disagio, ha escla-
mato: “D’accorde, d’accordo, ora
non recito piu da handicappata, re-
cito da normale”.

Quali conclusioni trarre da que-
ste poche osservazioni frammenta-
rie?

— La pratica di discipline artistiche
& un mezzo potente per tirare un po’
fuori dal loro autismo le persone
autistiche. Occorre pero che questa
pratica sia integrata, che si tratti di
un progetto che matura nel gruppoe
che viene finalizzato ad essere co-
municato ad un vero pubblico.

— Le pratiche che ho descritto si
distinguono dalle pratiche di arte-
terapia. Esse non sono in opposi-
zione con cio che si pud fare in un
gruppo di psicodramma, ad esem-
pio, ma si situano in un’altra pro-
spettiva che pud essere complemen-
tare. Lafinalita della pratica artistica
& di essere in primo luogo artistica,
anche se, come dice il professor
Giudicelli, & pure terapeutica.

— Queste pratiche artistiche costi-
tuiscono un trampolino per rivelare
esviluppare, grazie a un programma
di formazione adattato, le potenzia-
lita considerevoli e i doni artistici
che un gran numero di soggetti auti-
stici possiedono (non sono in pos-
sesso di statistiche, ma ho I'impres-
sione che la proporzione di soggetti
dotati sia ben superiore in guesta
popolazione che in un campione di
popolazione comune). Tanto piu
che l'attivita artistica mette in gioco
delle funzioni che sono poco o per
niente colpite dall’autismo, soprat-
tutto quella che ho chiamato la fun-




zione poetica.

— Infine, le opere prodotte sono un
mezzo di educazione del pubblico.
Vedendo leevoluzionidi S.R. edella
troupe “Caleidoscopio” sulla scena
del Festival di Edimburgo o del Tea-
tro Reale di Stratford, gli spettatori
non prevenuti hanno la rivelazione
che queste persone disadattate so-
no molto piu adattate di quanto si
creda.

Noi genitori a volie ci sforziamo
esclusivamente di rendere i nostri
figli pit normali. Perché non con-
centrare le nostre energie anche a
modificare i comportamenti dei nor-

mali per far loro accettare di piu i
nostri figli, ad esempio pubbliciz-
zando le realizzazionia rtistiche di
cui soo capaci?

Forse un giorno guesto congres-
so accettera di partecipare a tale
movimento invitando degli artisti au-
tistici a mostrare le loro opere. Ve-
drete che I'atmosfera sara comple-
tamente diversa. Perché non e proi-
bito sognare di una comunita uma-
na dove la nozione di uomo sia
abbastanza vasta da includere colo-
ro che spesso sitende a considerare
degli esseri subumani: i nostri figli.

Relazione di Jean Poitevin al congresso di Amburgo
(traduzione di Anna Lombardini)

CALENDARIO

Sabato 8 ottobre si svolgera a Bologna la riunione del Consiglio
Direttivo del’ANGSA.

Sabato 29 otfobre a Neuchéatel, per iniziativa dell’Association
Suisse de Parents d’'Enfants Autistiques et de personnes intéres-
sées par l'autisme (ASPEA), si svolgera una “Giornata di infor-
mazione” sul tema: “diagnosticare e comprendere l'lautismo: due
approcci’. Interverranno, in lingua francese e tedesca (con servi-
zio di traduzione): Héléne Chiot, Presidente del’ASPEA roman-
za, Iréne Baeriswyl-Rouiller, Dominique Sauvage, Paul
Innerhofer.

Sabato 12 novembre a Montpellier, nel quadro del 4° incontro
iternazionale di ricerche e di tecnologie sanitarie e farmaceuti-
che, si svolgera il tema “Schizofrenia dell’adulto-autismo del
bambino”. Sul tema dell’autismo parleranno il Prof. Rothenber-
gerdi Mannheim eil Prof. Fudenberg di Charleston; presiederail
Prof. G. Lelord.
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ALESSIA: BILANCIO DI UN ANNO D’ESPERIENZA
IN UN COLLEGIO PER BAMBINI AUTISTICI

Nostra figlia Alessia, ora di 7
anni, un anno fa entrd come interna
in una scuola inglese per bambini
autistici. Idealmente il bambino au-
tistico dovrebbe potersi inserire in
una scuola normale ed essere, nello
stessotempo, costantemente segui-
to da insegnanti/operatori esperti e
qualificati; il rapporto triangolare
scuola-famiglia-bambino dovrebbe
essere stabilito in modo chiaro e
fluido, costituendo una rete educa-
tiva di reciproca informazione, ap-
poggio e addestramento, benefica
ai tre elementi del triangolo. Il bam-
bino eviterebbe cosi 'emarginazio-
ne, seppurrelativa, della scuocla spe-
ciale, imparerebbe a vivere con i
suoi coetanei “normali” e continue-
rebbe la vita nel seno della propria
famiglia, che a sua volta si trove-
rebbe appoggiata e sollevata, invece
che abbandonata da sola a soste-
nere il peso di una situazione diffi-
cile, per usare un eufemismo.

Sul piano pratico tutto cio & diffi-
cilmente realizzabile: mancano le
strutture adeguate, gli insegnanti
esperti, o non lo sono, © vengono
battezzati tali dopo corsi affrettati e
superficiali, o se sono davvero com-
petenti, magari lo sono in qualche
altro handicap e vengono assegnati
agliautistici per questioni di gradua-
torie e punteggi. Nel nostro caso
personale poi, c’era una complica-
zionein piu: il lavoro di mic marito ci
porta a vivere all’estero, cambiando
paese ognitre o quattro anni. Volen-
do mantenere unitala famiglia (Ales-
sia non € l'unica figlia) e non poten-
do cambiare lavoro, I'unica soluzio-
ne per la bambina, dopo anni di
frustranti tentativi usando le primi-
tive o tenui risorse locali, & stata
inserirla in un collegio inglese per
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bambini autistici: tale scuola pro-
porzionalasicurezza diunambiente
stabile, un alto livello di intervento
pedagogico/psicologico, ed infine
una speranza se non certo di ricu-
pero, almeno di un sostanziale mi-
glioramento della bambina, nell’'am-
bito delle sue capacita: capacitache
sono state valutate individualmente
e sulle quali & stato costruito un
programma educativo e di sviluppo,
diciamo cosi, “tagliato su misura”.

Esiste in Inghilterra una rete pur-
troppo insufficiente ma nazionale di
tali scuole, nate soprattutto dal lavo-
ro della “"National Autistic Society”,
la prima nel mondo a formarsi 25
anni fa; le sovvenzioni sono larga-
mente pubbliche e I'accesso € pos-
sibile a residenti in Inghilterra, il cui
handicap grave sia stato diagnosti-
co da una determinata procedura
burocratica prevista da un’apposita
legge. Naturalmente, per handicaps
meno gravi si prevede piuttosto la
frequenza in scuole pubbliche con
I’assistenza di personale qualificato,
ma per casi particolari come l'au-
tismoinformaaccentuata, sisceglie
I'intervento specializzato, cercando
poisempre, se possibile, 'inserimen-
to futuro nella scuola normale.

Il lato negativo della situazione al
momento, & la quasi impossibilita di
intervenire prima dei 6 anni, quando
studi ed esperimenti recenti hanno
dimostrato che intervenendo ai 3
anni, si ottengono miglioramenti as-
sai piu efficaci: pero le strutiure
sociali oggi come oggi non ammet-
tono bambini piccoliolofannoinvia
eccezzionale; ¢'é tuttavia possibilita
di trasferimento da unaformulasco-
lastica all’altra nell’interesse del
bambino e della famiglia, e si stanno
ora formando vari centri “protetti”




per adulti autistici che non si sono
ricuperati abbastanza per potervive-
re indipendentemente o con le fa-
miglie.

Comungue, tornando ad Alessia,
dopo questa disgressione sul siste-
ma inglese che pud sempre interes-
sare come punto di riferimento: &
miaintenzione semplicemente ripor-
tare i risultati, gli ostacoli superati o
ancora da superare dopo il primo
anno di scuola della bambina in
un’istituzione di questo tipo, lascian-
do daparielaquestione se lascuoia
speciale sia benefica o no: daro le
informazioni, lasciando al lettore ia
libera valutazione.

La scuola di Alessia non si pud
definire un’istituzione nel senso
quasi negativo evocato dalla parola:
€ una bella casa con parco, di di-
mensioni familiari e dove si man-
tieneil piu possibilelaroutinediuna
vita normale in famiglia; i bambini
sonosolo 12, dai 6 agli 11 anni {peri
ragazzi piu grandi fino ai 19 anni c’e
un’altra scuola). La frequenza é per
periodi trimestrali ed i bambini tor-
nano a casa per le vacanze. 1l rap-
porto bambini-insegnanti & altissi-
mo:1:1; in piu i ruocli vengono divisi:
chiesercitalafunzionedi “mamma”,
si occupa di 3 0 4 bambini e non é
mai l'insegnante, che come ho det-
to, si dedica ad un solo bambino,
lavorando abbracciata a lui, stabi-
lendo il contatto degli occhi, usando
vari strumenti educativi, incltuso l'im-
portantissima musica, e praticamen-
te seguendo un sistema simile al
condizionamento operativo di
Lovaas. La “mamma” porta fuori
regolarmente i suoi bambini al mer-
cato, al ristorante, invacanza. C'eun
programma folto di diversioni ed
uscite, di intrattenimenti dentro e
fuori la scuola ed in collaborazione
con scuole normali. Per Natale &
stato allestito uno spettacolo tea-
trale, con la partecipazione di tutti,

personale e bambini.

All'eta di 5 anni Alessia fece un
periodo di prova di 15 giorni nella
stessa scuola e sembrava sul punto
di parlare, secondo le opinioni con-
cordi dell'insegnante, della psicolo-
ga e della logopedista; purtroppo
nell'anno speso per farla entrare
stabilmente, ha come perso questa
disponibilita (il che conferma la ne-
cessita di intervenire il piu presto
possibile) ed il personale ha dovuto
lottare a lungo contro una serie di
barriere e resistenze opposte dalla
bambina, prima di poter seriamente
iniziale il programma educativo per
lei studiato.

Pur possedendo un'intelligenza
normale, Alessia presentava tutti i
sintomi “classici” dell'autismo: chiu-
sura al mondo, mutismo, incompren-
sione del linguaggio parlato, manie
ed ossessioni, mancanza di simbo-
lizzazione ediimmaginazione, inca-
pacita di giocare se non al livello
puramente manipolativo di un bam-
bino di 6 mesi;ilati positivierano:un
comportamento socialmente accet-
tabile, un carattere apparentemente
docile ed affettuoso, un buon livello
di pulizia personale: il tutto otte-
nuto, credo, dalla ferma disciplina
seguita dai genitori: molto affetto si,
ma non abbiamo mai tollerato di
farci tiranneggiare!

Dabambina passiva e assenie, in
apparenza compiacente, Alessia al
primo impatto con i metodi della
scuola & cambiata, trasformandosi
in aggressiva, violenta e testarda:
con astuzia insospettata ha comin-
ciato a tentare di manipolare il per-
sonale opponendo molie resistenze
all’'apprendimento; anche se sedeva
volentieri sulle ginocchia di tutti e
sembrava accettare il contatto in-
terpersonale, in realtd era chiaro
che dava pochissimo sul pianodiun
vero rapporio sociale. Alle prime
vere richieste di collaborare, le ri-
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sposte sono state capricci, grida e
manifestazioniaggressive varie. Sié
allora operato sulla base di contatti
sensoriali strutturati giornalieri, in
cuil'insegnante lavorava usando ma-
teriale educativo e di gioco, ma sem-
pre cercando di stabilire il contatto
degli occhi e via via allungando i
tempi di attenzione, che inizialmen-
te erano inesistenti o brevissimi. Il
risultato e stato che ora Alessia sa
discriminare le persone con cui dav-
vero vuole stare, & piu felice e rilas-
sata con chi ha stabilito un fermo
controllo su di lei, avvicina adulti,
bambinieanimalidisuavolontaedé
capace di spontanei gesti d'affetto,
prima meccanici e rigidi; ogni gioco,
tuttavia, deve essere iniziato da un
adultio perche la bambina collabori.

Alessia sa fare molti rompicapo,
giochi di costruzione etc.; 'aggres-
sivita verso gli altri si e tempora-
neamente trasformata in aggressi-
vita verso se stessaed & poi quasi del
tutto scomparsa via via che la bam-
bina ha imparato a comunicare i
suoi bisogni puntando con il dito
verso I'oggetto desiderato, poi indi-
candoc se stessa e infine pronun-
ciando la lettera “p" (= please); si
puo quindi affermare che la sua
comunicazione non verbale & assai
migliorata, avendo imparato ad usa-
re il gesto. Sa distinguere colori,
forme e dimensioni, scegliendo, ac-
coppiando e classificando; questa
abilitd acquisita pero si rifiette al
momento in altre situazioni: per
esempio, Alessia ora al momento
dei pasti raggruppa il cibo in gruppi
dello stesso colore, prima di man-
giarlo!

La comprensione del linguaggio
parlato dipende ancora molto dal-
I'indovinare le situazioni sulla base
delle sole percezioni visive; abbia-
mo pero notato un miglioramento
nelriconoscereinomidelle persone
a lei piu vicine, molti oggetti di uso
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comune e azioniripetute diariamen-
te. Ora Alessia riesce anche a rela-
zionare molte parole con semplici
azioni e parti del corpo. Un’altra
cosa che ha imparato & stata I'asso-
ciazione di un oggetto con il suo
disegno; puo inoltre copiare alcune
lettere ed unire punti e linee: lo
scopo a lungo termine sarebbe riu-
scire a farle scrivere il suo nome. E’
stato anche introdotto un program-
ma basilare pre-numerico.

Naturalmente se lasciata sola a
se stessa Alessia si ritira in un an-
golo dondolandosi e reggendo in
mano due bastoncini, o due oggetti
se possibile allungati e simili tra
loro, ma se stimolata adeguatamen-
fe'non & mai restia arispondereed a
collaborare. Abbiamo poi notato
una maggiore abilita nel copiare
azioni e movimenti, piu coordina-
zione nel corpo ed una certa capa-
cita a giocare a palla prima del tutto
assente; ora sa partecipare a giochi
in cui ci si muove e ci si nasconde; a
volte addirittura si volta indietro ri-
dendo per vedere se le si corre die-
tro o no. Un tempo si metteva la pla-
stilina in bocca, ora sa usarla, cosi
come sa usare le forbicielacollain
rudimentali tentativi di comporre
quadri; invece dei soliti segnacci a
caso buttati giu di malavoglia sulla
carta, ora cominciano ad apparire i
circoli e spesso Alessia sa colorare
uno spazio delimitato.

A parte alcune azioni imprevedi-
bili e 'ossessione di mettere tutto in
ordine, il pit grave problema di Ales-
sia resta la comunicazione verbale;
la bambina orasacheemettendoun
suono otterra qualcosa ma non si
rende conto del significato dei vari
sSUONi e Spesso ripete ossessivamen-
te un suono, che in passato le aveva
fruttatc una ricompensa, fuori del
contesto giusto; a volte fa eco, ma
piu spesso balbetta incoerentemen-
te da sola. Per quanto riesca a pro-




nunciare alcuni suoni, non ha an-
cora stabilito un chiaro legame tra

suonispecificielaloro funzione, per -

esempio, di suoni iniziali in parole
comuni. Sono stati fatti tentativi fi-
nora inutili, di fornire un collega-
mento visuale attraverso la forma
delle lettere, facendole scrivere le
lettere, corrispondenti ai suoni pro-
nunciati con l'aiuto dell'insegnante.
Il riconoscimento delle immagini &
assai lento; il contatto degli occhi &
progredito tuttavia, ma Alessia deve
risolvere i suoi problemi d’articola-
zione; la comprensione non pud mi-
gliorare efficacemente finché Ales-

sia non riesca a riconoscere le basi-
lari etichette verbali, accoppiando-
le con gli equivalenti oggetti: la cosa
si verifica ora ma é limitata e non
costante.

Inconclusione, il lungo e pazien-
te lavoro di un anno scolastico ha
dato i suoi frutti, ma il migliora-
mento & lento; resta in noi un senso
di tristezza e di occasione perduta,
pensando che forse tutto questo
lavoro avrebbe prodotto risultati pic
veloci ed apprezzabili se lo si fosse
iniziato prima, quando la bambina
era piu disponibile e meno thiusa
nella sua fortezza.

Tiziana Jackson

ASSEMBLEA STRAORDINARIA ANGSA
Domenica 27 novembre 1988 - ore 11
presso le Nuove Patologie dell’Ospedale S. Orsola di Bologna

1° - Situazione dell’associazione e programmi futuri.

2° - Modifiche di statuto

3° - Protocolli d'intesa tra ANGSA e sezioni periferiche.
4° - Relazioni con I'Associazione Internazionale Autismo Europa e le altre

associazioni
5° - Varie ed eventuali

Dopo il pranzo consumato all’'lnterno del S. Orsola,

si svolgera dalle ore 14 alle 18 un

INCONTRO DE! GENITORI CON GLI ESPERTI:
Lelord, Rimland e Zappelia
(Relatori del seminario internazionale del giorno dopo)

Perraggiungere le Nuove Patologie, ubicate fra via Massarenti, via Alber-
toni e via Mazzini, la domenica & necessario prendere I'autobus n. 21 o n. 22
dal piazzale della stazione FS, scendere alla seconda fermata, in via dei Mille,
attraversare la strada e prendere il n. 14. Chi viene in auto deve uscire
dall'autostrada verso la tangenziale di Bologna, e quindi uscirne al gratta-
cielo S. Vitale, direzione centro citta. Possibilita di parcheggiare in via Massa-
renti e via Albertoni, oppure all'interno del parcheggio dell’Ospedale S.
Orsola, ingresso da via Mazzini.
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SEMINARIO INTERNAZIONALE SU: TERAPIE DELL'AUTISMO
LUNEDI’' 28 NOVEMBRE

presso I'Aula di Pediatria (mattino) e di Dermatologia (pomeriggio)
dell’Ospedale S. Orsola di Bologna (g.c.)

Programma

La sessione del mattino, con inizio alle ore 9, dopo il saluto delle Autorita
sara presieduta dal Prof. Michele Zappella (Siena).

Ore 9.15 “Efficacia delle terapie: il parere dei genitori”. Bernard Rimland,
Ph. D., Direttore dell'Institute for Child Behavior Research di San Diego
(California), Direttore della rivista Autism Research Review, e sopra tutto
genitore egli stesso e punto di riferimento di migliaia digenitori, che daventi
anni gli comunicano il loro punto di vista sull'efficacia dei trattamenti
dell’autismo.

Ore 10.45 “Terapie farmacologiche a confronto: modificazioni di marca-
tori biochimici ed elettrofisiologici”. Gilbert Lelord, Professore Ordinario di
Neurofisiologia nell’'Universita di Tours, dirige il Dipartimento di psicopato-
logiadel bambino e di neurofisiologia dello sviluppo dell'Ospedale Universi-
tario Bretonneau di Tours. Lelord dirige un’équipe multidisciplinare che
effettua diagnosi differenziale e terapia delle cause dell'autismo, valendosidi
competenze neurologiche, biochimiche, psichiatriche e pedagogiche; fra
I'altro, ha effettuato studi sull’effetto della Vitamina B 6 e del magnesio.

Dopo la colazione di lavoro all'interno dell’'ospedale (ore 12-13,30) ini-
ziera presso l'aula di dermatologia dell'Ospedale S. Orsola, la sessione del
pomeriggio, presieduta dalla Professoressa Paola Rossi Giovanardidell’Uni-
versita di Bologna.

Ore 13.30 “Terapie relazionali a base etodinamica” Prof. Michele Zappella
di Siena.

La discussione con i tre relatori proseguira anche nel pomeriggio, fino al
termine dei lavori, previsti per le ore 18 c.a. Per superare ogni problema
linguistico sara presente per tutta la gioranta un servizio di traduzione, che
consentira a tutti i partecipanti di porre questioni agli esperti, realizzando un
autentico stile seminariale.

La partecipazione al seminario & gratuita, ma & necessario iscriversi
presso la Segreteria organizzativa, tel. 061/273445, dalie ore8alle9edalie 14
alle 15 (recapito postale ANGSA cas. post. 3102, c.a.p. 40100 Bologna
Ponente) per poter convenzionare la colazione di lavoro, presso I'Ospedale
S. Orsola, e per garantire una capienza logistica adeguata.

Per raggiungere la clinica pediatrica del S. Orsola, dal piazzale FS sipuo
prendere 'autobus n. 32 e scendere a porta S. Vitale, e quindi proseguire a
piedi per 300 metri su via Massarenti dove si affaccia la Dermatologia (sede
dei lavori pomeridiani), fino alla indicazione luminosa “pediatria”. Scen-
dendo dall’autobus n. 32 una fermata prima (porta S. Vitale) si pud prendere
la coincidenza dell’autobus n. 14, che si ferma davanti alla pediatria.
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