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ELOGIO DEL DISORDINE

Daniela Mariani Cerati

Un'amicatedesca, chedapocosi
g trasferitain ltalia, e qui si é inserita
in un coro musicale specializzato in
musica sacra, miriferiva con grande
meraviglia 'atmosfera nella quale si
svolgono le prove di questa musica,
polifonica, solenne, con parole a
volte in latino a volte in tedesco.

Una gran parte delle voci femmi-
nili appartiene a mamme che ven-
gono regolarmente alle prove con i
loro bambiniiquali creano un sotto-
fondo musicale non previsto dall’au-
tore, né quando si tratta del tedesco
Johan Sebastian Bach né quando si
tratta dell'italiano Pier Luigi da Pa-
lestrina.

Oltre al sottofondo musicale, an-
ch’essi non previsti dal copione, vo-
lano aeroplanini ed elicotteri di car-
ta, e talvolta arriva contro il piede di
un corista una macchinina-giocatto-
lo.

Tutto guesto meraviglia uno stra-
niero appena giunto in terra italica.
Se perd la permanenza dura abba-
stanza a lungo, fra qualche mese 0
straniero trovera dei tutto naturale
frequentare una palestra dove ogni
tanto arriva un palloneintestaadun
adulto diligente che fa esercizi per
mantenersiin forma, si sentira mira-
colato quando un treno arriva con
una sola ora di ritardo, non si mera-
vigliera piu ditanto quando scoprira
che I'Ufficio informazioni della S.1.P.
da gentilmente a ciascuno un’infor-
mazione sbagliata, e cosi via.

Questo insieme di cose, alcune
delle quali hanno delle nobili moti-
vazioni, come l'amore materno nel
caso del Coro e della palestra, alire
motivazioni meno nobili & meno
comprensibilicome i costanti ritardi
dei treni e le informazioni sistemati-
camente sbagliate della SIP, sonoin

realta molto utili ad abituare, giorno
per giorno, il cittadino italiano alla
pazienza e alia tolleranza.

Questo costante, quotidiano ad-
destramento & utilissimo per prepa-
rarlo alla tolleranza del massimo
disturbo immaginabile, la conviven-
za con un bambino (e, quando va
male, con un adulto) con gravi distur-
bi del comportamento.

| nostri rapporti con associazioni
di genitori di bambini autistici han-
no ormai dimensioni internazionali.
In nessun altro paese l'integrazione
& spinta come in Italia, e con grande
piacere, vediamo la tendenza ad un
ulteriore allargamento, come ad
esempio nella sentenza che dichiara
del tutto lecita e auspicabile la par-
tecipazione di ragazzi con problemi
psichici anche alle scuole superiori,
con i necessari supporti umani e
ambientali.

Quando parliamo di questo con i
genitori d'oltr'alpe, ci sentiamo spes-
so rispondere “E’ bello, & terapeu-
tico, ma nel nostroc paese non ¢
nemmeno pensabile” e la conse-
guenza & la segregazione dei bam-
bini disturbati e disturbanti con le
conseguenze negative che gli lta-
liani da tempo hanno intuito e gli
Americani hanno scientificamente
dimostrato.

Allora stiamo attenti 2 non imi-
tare troppo gli altri popoli, pit bravi,
piu disciplinati, pit ordinati e piu
puntuali di noi. L'accesso di buone
qualita genera intoileranza, mentre,
quando si haa che fare con bambini
come i nostri, ¢'é bisogno di una dif-
fusa tolleranza da parte di tutta la
societaealloraimpariamo ad apprez-
zare il disordine, i ritardi e un po’ di
inefficienza generalizzata.




OBIETTIVO: GUARIRE IL CINQUANTA PER CENTO.
E CHE FARE PER GLI ALTRI?

Daniela Mariani Cerati

Abbiamo dato ampio spazio, nei
numeri precedenti, alle ricerche di
Zappelia e di Lovaas, che, contra-
riamente alla maggiorparte degli stu-
diosi, parlano di guarigione, e non
solo di miglioramento. Nella miglio-
re dellaipotesila percentuale di casi
guariti non raggiunge il cinquanta
percento, laddove vengainiziatoun
trattamento molto intensivo e melto
precoce.

Di qui nascono due esigenze: la
prima é quelia di una diagnosi pre-
coce, possibile solo se fra tutti i
pediatri di fiducia si diffondera la
conoscenza dei primi sintomi del-
l'autismo, sufficiente per fare una
prima diagnosi di massima; la secon-
da esigenza riguarda la necessita di
inviare subito dopo i bambini ai cen-
tri specialistici mulitidisciplinari (ne
basterebbero tre in tutta ltalia) ove
sarebbe possibile ricercare le cause
dell’autismo ed indicare i mez-
zi terapeutici che si sono dimostrati
piu efficaci. Tuttavia anche i pil
appropriati metodi terapeutici pre-
sentano un’alta percentuale diinsuc-
cessi: anche per questi casi si impo-
ne subito una risposta di assistenza
adeguata, nell’attesa che la ricerca
trovi in futuro le soluzioni ottimali.

Grazie all’Associazione ANGSA
abbiamo conosciuto decine di storie
di bambini autistici che hanno tutte
una parte comune: i genitori si ac-
corgono molto presto, avolte gia nel
primo anno di vita, che qualcosa
non va nel loro bambino. Essi devo-
no spesso consultare molti speciali-
sti prima che si arrivi alla diagnosi di
autismo, e si accorgono ben presto
che lo specialista vicino a casa di
bambini cosi non ne ha mai vistie ha
ben pochi consigli da dare.

Su suggerimento di amici o sulla
base di notizie casuali, derivate dai
giornali o da trasmissioni radiotele-
visive, i genitori cominciang a girare
prima per I'ltalia, poi anche all'e-
stero, affrontando viaggi il cui disa-
gio & tanto piu grande quanto pit &
disturbato il comportamento del
bambino.

Consultando piu specialisti, spes-
$0 si sentono dire cose contrastanti
e inconciliabili. Talvolta incontrano
lo specialista che da loro fiducia: ha
luogo allora un rapporto di collabo-
razione, e se il bambino migliora, i
suoi genitori diventano i piu fedeli
sostenitori del loro specialista; se il
bambino nonrisponde al trattamen-
to, si verifica il “licenziamento per
scarso rendimento” e cosi fa fami-
glia si trova di nuovo sola ad affron-
tare ogni giorno vecchi e nuovi pro-
blemi comportamentali, a cuilascien-
Zza non ha dato sinora né una spie-
gazione ne una soluzione.

Ora ci sembra accettabile che i
centri ad alta specializzazione pos-
sano selezionare i casi di loro perti-
nenza escludendo chinon risponde
bene al trattamento. Dovrebbero pe-
ro esistere anche moiti centri dicura
e assistenza sparsi su tutto il territo-
rio in modo capiliare, istituzional-
mente preposti alla cura dei gravi
disturbi del comportamento infan-
tile.

Questi centri territoriali, che do-
vrebbero collaborare con i centri di
ricerca ad alta specializzazione, non
hanno il diritto di rifiutare nessuno,
ma hanno invece 'obbligo di assi-
stere tutti i soggetti, compreso quelli
piu sfortunati: la terapia, farmacolo-
gica e comportamentale, mirera al
miglioramento, aill’'eliminazione dei
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comportamenti pid disturbanti, al-
l'acquisizione di alcune abilita basi-
lari per le attivita quotidiane, appli-
cando i protocolli predisposti dai
centri di ricerca. Se poi di migliora-
menti non ce ne sono, egualmente,
si dovra continuare I'aiuto della fa-
miglia, perché possa convivere col
figlio autistico senza distruggere se
stessa.

Alcuni soci ci hanno riferito che,
Soprattutto in corrispondenza degli
anni deil'adolescenza, si presentano
agitazione e aggressivita, in misura
tale che gli insegnanti pregano i
genitori di non mandare pil ascuola
il ragazzo.

L’esclusione dalla scuola & dan-
nosa anzitutto per il ragazzo stesso,
che perde il pitimportante elemen-
to di socializzazione: ma anche per
la famiglia si aggrava il dramma,
poiché i genitori perdono anche
quel minimo di tempo disponibile
per sé e per il resto della famiglia,
rappresentato dalle ore discuola, ed
inoltre perdono I'appoggio e la con-
sulenza della équipe psicopedago-
gica.

Quando le cose vanno peggio, la
famiglia si trova sola col suo grande
probiema, abbandonata dallo spe-
cialista famoso e lontano, e consa-
pevole che non potra trovare alcun
valido aiuto nei servizi territoriali pits
vicini: il pid frequente sbocco di
questa situazione & l'internamento

in un'istituzione totale o quelli in
centri diurni per gravi, rinunciando
ad ogni speranza e ad ogni inter-
vento che non sia quello di mera
custodia.

L'impegno del’ANGSA nei con-
fronti di queste situazioni deve svol-
gersi su due piani: a) stimolare le
Universita e ie Regioni per la costi-
tuzione di centri di alta specializza-
zione, ove la ricerca sulle cause del-
l'autismo e sulle sue terapie possa
progredire sempre pill, facendo teso-
ro dei risultati conseguiti dagii
scienziati che (soprattutto in Ame-
rica) studiano la biologia del cer-
vello; b) stimotlare tutte le Unita Sa-
nitarie Locali per la creazione di
centi diffusi capillarmente, che pos-
sano rispondere alle esigenze sani-
tarie e sociali di tutti i soggetti auti-
stici e delletoro famiglie, sia durante
il periodo dell'obbligo scoiastico,
chedeveessererispettato, siaduran-
te la formazione e la vita professio-
nale, che deve trovare le necessarie
strutture di appoggio, come le coo-
perative integrate e glinserimenti
protetti.

Il Bollettino dell’ANGSA attende
segnalazioni dai socisulle realta ter-
ritoriali, per poter propagandare e
diffondere le migliori esperienze,
perdenunciare le situazioni peggio-
ri, per migliorare concretamente la
realta assistenziaie del nostro pae-
se.




CADE LA CONGIURA DEL SILENZIO

“Autisme: le silence bouge” dalla rubrica Science et Médecihe del quotidiano
Le Monde del 22.6.1988. Traduzione di Chiara Marini

‘La scoperta di fattori biologici
fegati all’'autismo porta gli specialisti
a ripensare if ' modo di curare e di
educare i bambini colpiti da questa
misteriosa sindrome.

Non si finira mai con 'autismo?
ldentificato per la prima volta ormai
cinquanta anni fa, questa sindrome
e stata per lungo tempo il terreno
privilegiato del conflitto accanito
che contrappone da sempre due
concezioni radicalmente opposte
della psichiatria, battezzate schema-
ticamente scuola organicistica o
biologica e scuola psicanalitica. Una
recentissima scoperta in U.S.A,, la
pubblicazione di due opere essen-
ziali e una serie di convegni e riu-
nioni scientifiche su questa malattia
hanno rilanciato il dibattito su quale
sia la migliore terapia per gquesta
affezione di cui si & ancora lontano
dall’aver svelato il mistero (1).

L'autismo & generalmente con-
siderato come un insieme di sintomi
che, comparendo molto presto nel
bambino, hanno il rapido effetto di
impedire ognirelazione sociale nor-
male. Il bambino cosi appare chiuso
in una solitudine assoluta, essendo
ogni tentativo di scambio con lui
irrimediabilmente destinato all'in-
successo. A dispetto di molti lavori,
di una letteratura considerevole e di
innumerevoli dibattiti, per molto tem-
po l'autismo & sembrato rimanere
inaccessibile a ogni progetto tera-
peutico. Questa difficile situazione
non ha fatto che alimentare il duello
fra gli pisichiatri organicisti e quelli
che seguono la corrente psicanali-
tica.

Molto spesso e piu 0 meno con-
sapevolmente, gli psicanalisti, soste-
nendo che il disturbo del bimbo
fosse causato daun cattivo rapporto
fra il bambino e i suoi familiari e
I'ambiente circostante, hanno esar-
cerbato angoscia e dolore dei fami-
liari anziché lenirli.

Finora una divisione geografica
separava la scuola anglosassone,
pit organicisticadallascuolabasata
sugli a priori psicanalitici di molti
paesi latini, primo fra questi la Fran-
cia. D'ora in poi ¢i si possono atten-
dere grandi cambiamenti. “Una pagi-
na nera della storia della psichiatria
stata voltata nel campo degli auti-
smi: quella cherifiutava a ognicosto
di riconoscere la propria ignoranza
e preferiva designare dei colpevoli
(...): cattivi genitori o cattivi opera-
tori”, scrive la dottoressa Catherine
Milcent nella prefazione alla edizio-
ne francese dell’opera di Eric Scho-
pler e dei suoi collaboratori (1).

Lo si dimentica regolarmente,
ma bisognerebbe, per essere pre-
cisi, parlare non dell’autismo, ma
degli autismi. Il disaccordo fra le di-
verse scuole di psichiatria su questo
tema ha avuto oltre tutto la conse-
guenzadiritardare 'adozione di cri-
teri obbiettivi per stabilire quale
bambino con problemi sia autistico
e quale non lo sia. Negli anni Cin-
guanta e Sessanta la controversia
verteva sull’esistenza di questo stato
(che alcuni consideravano una pura
e semplice forma di schizofrenia
infantile) e sulle relazioni che poteva
avere con altre patologie, organiche
0 no.

Bambini prigionieri.
Gli studiintrapresia quell'epoca,
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riguardanti una correlazione fra la
frequenzadell’autismo e certe carat-
teristiche sociali (allora si riteneva
che la malattia comparisse piu fre-
quentemente nelle famiglie agiate)
non confermarono questa ipotesi e
non permisero di arrivare a conclu-
sioni certe. “Verso gli anni Sessanta
cominciarono aemergere nuovi dati
che indicavano che fattori biologici
diversi giocavano un ruolo nella
comparsa di questa affezione”, scri-
vono i dottori Fred R. Volkmar e
Donald J. Cohen (Universita di Yale,
New Haven) nell’'editoriale di un re-
centissimo numerodel New England
Journal of Medicine.

A causa di questo insieme di
opposte teorie si & dovuto attendere
il 1980 percheé si cominciasse a po-
tersi accordare su una chiara e pre-
cisa definizione, che mettesse so-
prattutto in evidenza l'importanza
che si deve dare ai disturbi nell'ac-
quisizione del linguaggio e ai deficit
precoci di comunicazione. Da que-
sta definizione e dai diversi studi
epidemiologici oggi si ricava che la
frequenza della comparsa di questa
affezione & di quattro o cinque casi
su diecimila nascite. Le femmine
sono quattro o cinque volte meno
colpite rispetto ai maschi. Secondo i
dati raccolti finora, la prognosi & il
pi0 delle volte poco confortante:
solo una piccola percentuale dibam-
bini diagnosticati "autistici” puo
acquisire nel tempo una relativa au-
tonomia.

Per i dottori Volkmar e Cohen, le
possibilita sono maggiori se si ha a
che fare con un bambino di livello
intellettuale elevato o almeno medio
e col quale si & potuta stabilire una
qualche forma di comunciazione pri-
ma dell’eta di cinque anni. Cid in-
dica l'importanza che si dovrebbe
dare alla diagnosi e alla cura pil
precoce possibile di questi bambini
e alla collaborazione tra i medici

generici, i pediatri, i servizi di assi-
stenza materna e infantile e le équi-
pes specializzate in psichiatriainfan-
tile. Attuaimente, purtroppo, in Fran-
cia, cio @ benlontano dal realizzarsi.
Lamaggior parte degli autistici resta
muta o quasi per tutta fa vita, spesso
ospitata in istituti invece chein ospe-
dati.

Difronte a questa dolorosa situa-
zione dellaquale la scuola psicanali-
tica porta una grande responsabi-
lita, il ruolo di coloro che sostengo-
no I'eziologia organica deil'autismo
per lungo tempo non é stato di parti-
colare efficacia. |l problema, in par-
ticolare, era come tradurre in pro-
grammi terapeutici coerenti I'insie-
me dei dati, tenendo conto delle
anomalie neurologiche, dei fattori di
rischio genetici o dei disturbi biolo-
gici. Sembra soprattutto che f'entu-
siasmo nato qualche anno fa con
I'utilizzazione di fenfluramina {una
sostanza impiegata anche nel trat-
tamento dell'obesita) fosse senza
fondamento: questo medicamento
riduce talvolta certi sintomi senza
portare un miglioramento terapeu-
tico sostanziale.

Tutto cio tuttavia non toglie
niente alla somma dei dati che con-
feriscono alle sindromi autistiche
delle basi biclogiche che corrispon-
dono a disturbi dello sviluppo.

E' in questo contesto che biso-
gna inserire la pubblicazione nel
New England Journal of Medicine di
una scoperta di natura anatomica
che potrebbe essere importante {2).
Un gruppo di medici californiani
rivela infatti di aver messo in evi-
denza, grazie alla tecnica della riso-
nanza magnetica nucieare, un'ano-
malia specifica in alcune precise
regioni del cervelletto. Questa ano-
malia (ipoplasia) & tanto pit interes-
sante perche concerne deile strut-
ture nervose (lobuli VI e VIl della
regione mediana del cervelletto) di




cui si sa che giocano un ruolo im-
portante soprattutto per cio che
riguardale funzioni cognitive, moto-
rie e dei sensi. Se pure non costitu-
sce la stele di Rosetta dell’autismo,
una tale scoperta porta un nuovo
argomento in favore dell’'ipotesi di
una eziologia organica di questa
affezione.

“Una serie di altre constatazioni
recenti aiuta anche a definire meglio
il problema, spiega il professor Do-
minique Sauvage, specialista in psi-
chiatria infantile (CHU di Tours).
Cercando di precisare I'eterogenei-
ta clinica, eziologica e fisiopatolo-
gica delle sindromi autistiche, si so-
no identificate in certi bambini ano-
malie specifiche come la sindrome
della “X-fragile” o la “sindrome di
Rett”.

Cosi neil'otto-dieci per cento dei
bambini autistici si trova una X-
fragile, caratteristica genetica parti-
colaredi cuisi sa, tra I'altro, che pué
essere correlata a certe forme di
debilitazione (Le Monde del 17 di-
cembre 1986). All'inverso si sa che
circa il venti per cento dei X-fragili
sono autistici. ‘

Anche la sindrome di Rett — dal
nome del medico austriaco che I'ha
identificata nel 1965 — ¢& stata da
poco individuata all'interno delle sin-
dromi autistiche. Si tratta di un in-
sieme di segni clinici che compaio-
no quasi esclusivamente nelle bam-
bine dopo uno sviluppo apparente-
mente normale nei primi mesi. “Uno
dei segni caratteristici, spiegail pro-
fessor Sauvage, & la perdita delle
funzioni delle mani, che I'individuo
tiene appoggiate al petto”.

Il carattere molto specifico di
questa sindrome potrebbe costitui-
re una nuova pista per risalire all'o-
rigine organica di uno degli aspetti
delle sindromi autistiche.

Purché si sgombri il campo dai
preconcetti aprioristici, il lavoro di

ricerca delle équipes specializzatiin
neuropsichiatria infantile porta, se
non a smascherare il “mistero” del-
Fautismo, almeno a smembrare quel-
la che si credeva fosse una malattia
unica e che si rivela un insieme
molto piu complesso. |l punto im-
portante &€ che questa ricerca non
procede se non si cambia radical-
mente il medo di curare questi bam-
bini. Il problema posto & in effetti
molto semplice: se le sindromi auti-
stiche hanno una base biologica e
se gli autistici hanno problemi dello
sviluppo, perché non fare di tutto fin
da ora per fornire loro un’assistenza
educativa specializzata? O, in altri
termini, perché continuare a svilup-
pare trattamenti spesso malvissuti
dai genitori e dalla cerchia familiare
e la cui efficacia da poca fiducia, per
non dire di peggio?

“lI bambini autistici o colpiti da
handicap di questo tipo hanno dirit-
to all'educazione, scrive Eric Scho-
pler nell'introduzione alla sua opera.
Questa affermazione ragionevole rap-
presenta pertanto un approccio ri-
voluzionario. Fino a poco tempo fa
laloro scelta era limitata. Si riteneva
che i genitori fossero la causa dei
problemi dei loro figli. Quando era-
no fortunati, i loro bambini venivano
ricoverati in costosiistituti. Seerano
poveri, i loro figli erano mandati in
istituti enormi e anonimi”. Questo
specialista puo parlare al passato
perché & riuscito a sviluppare —
grazie soprattutto a una legge ame-
ricana che stabilisce che ogni bam-
bino handicappato hadiritto all’edu-
cazione — un sistema di presa in
carico educativa che, secondo la
dottoressa Catherine Milcent, per-
mette “di non super-handicappare il
bambino autistico e di non stressare
o aggredire inutiimente un gruppo
familiare gia sottoposto a una prova
molto dura”. “Eric Schopler, prose-
gue Catherine Milcent, ha saputo




attenuare l'immensa angoscia degli
individui autistici — una volta con-
siderati come “inviolabili” — e di
coloro che gli stanno vicino, inse-
gnando agli uni e agli altri come
comunicare, come partecipare: rias-
sumendo, come vivere insieme nelie
migliori condizioni possibili”.

In Francia, tali esperienze sono,
per diverse ragioni, rarissime. Resta
cosi agli psichiatri infantili e alle
associazionidi genitori it compito di
difendere i diritti dei bambini auti-
stici. L'influenza sempre meno forte,
almenc in campo medico, delle teo-
rie psicanalitiche costituisce evi-
dentemente una buona opportunita,
Resta da sapere se i poteri pubblici
(soprattutto la pubblica istruzione)
e la collettivita nel suo insieme sono
pronti oggi a fare un gesto per tutti
colorolacuisofferenza dipende dal-

0

I'impossibilita in cui si trovano di
comunicare coi loro simili.

Jean-Yves Nau

(1) E. Schopler, R.J. Reichler, M.
Lansing, Stratégies educatives de
l'autisme, Masson, Traduzione di C.
Milcent, pp. 232, 145 F.

D. Sauvage, Autisme du nourisson
et du jeune enfant., Masson, pp.211,
165 F.

E’ appena uscito Ecouter et com-
prendre les enfants autistiques, di
Renée Marti, ESF rue Viéte 17, 75017
Paris, pp. 142, 80 F,

(2) E. Courchesne e collabora-
tori, “Hypoplasia of cerebellar ver-
mal lobules VI and VII in autism” in
New England Journal of Medicine,
26 maggio 1988.




LIMPORTANZA DELL'EPIDEMIOLOGIA

Daniela Mariani Cerati

L'incontro tra scienze statistiche
€ scienze mediche & avvenuto in
tempi abbastanza recenti. Persecoli
I'opinione di un caposcuola faceva
testo, anche se era in contrapposi-
zione con quelia di altri caposcuola.
Solo nel nostro secolosié sostituito,
all’autorita del maestro, lo studio
statistico che finalmente porta deij
dati obiettivi e verifica o contraddice
le ipotesi basate sulle impressioni
soggettive.

Perdare un esempio di guantole
indagini statistfco—epfdemio!ogiche
siano predittive, illustero quanto é
avvenuto, qualche anno fa, con
'AIDS.

Per prima cosa alcuni medicj han-
no descritto la sindrome da immu-
nodeficienza acquisita. Glj epide-
miologi hanno studiato Ia distribu-
zione della malattia nella popola-
zione e hanno notato che essa era
piu frequente in alcune categorie di
persone (tossico dipendenti, infer-
mieri, emofilici, etc.) tra loro molto
lontane, ma accomunate daj fatto di
venire spesso a contatto col sangue
altrui; di qui I'ipotesi che si trattasse
di una malattia virale che si trasmet-
te col sangue. Qualche anno dopoil
virus é stato isolato dal sangueeben
descritto in ogni suo particolare.

Gli studi epidemiologici sull’ay-
tismo sonoiniziati solo neglianni'60
€, come riferisce Gillberg, al mo-
mento attuale sono cinque e tutti
concordano nell’escludere che, alla
base della sindrome, vi possano es-
Sere cause psicogene, il che non
vuol dire che la malattia sia inguari-
bile, se si pensa agli enormi pro-
gressi fatti dalla riabilitazione nel
recupero di malati sicuramente orga-
nici.

Dobbiamo purtroppo constatare

che in ltalia il messaggio che viene

da questi studi & stato scarsamente

recepito.

| genitori che in numero sempre
maggiore si rivolgono alla nostra
associazione si sono sentitj dire, in
epoche anche molto recenti, che

Fautismo del figlio era stato causato

da:

— la nascita del fratellino

— l'assenza ditre giorni della mam-
ma, ricoverata per una labirintite

— il fatto che la mamma andasse
troppo spesso ad assistere in
ospedale la propria mamma, ma-
lata di cancro

— il fatto che la bambina avesse
avuto per qualche mese una ba-
by sitter di nazionalita diversa da
quella della madre.

— il fatto di non aver desiderato la
figlia autistica che era la seconda
(padre e madre provenivano da
famiglie numerose, desiderava-
no a loro volta formare una fami-
glia numerosa e lo hanno poi
dimostrato mettendo al mondo
altri figli

— il fatto che lamammaera troppo
giovane (aveva 17 anni al mo-
mento del parto).

Non ci & stato mai riferita come
Causa di autismo I'eta avanzata
della madre (in uno studio epi-
demiologico condotto nel 1980
da Gillberg & risultato una cor-
relazione tra autismo ed eta avan-
zata della madre, analogamente
a quanto é noto e incontestato
per la sindrome di Down.

| nostri psichiatri sono proprio
sfortunati. Non ci prendono nean-
che per sbaglio 1)

— Il fatto che la madre era casa-
linga

— il fatto che la mamma lavorava
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— il divorzio (poco importa se av-
venuto molto dopo l'inizio dei
sintomi di autismo, come dei re-
sto molte delle “cause” prima
descritte)

— l'allattamento al seno troppo an-
sioso

— l'affetto eccessivo

— l'affetto carente

— il parlare troppo

— il parlare troppo poco ("ma le
parla, signora?” & stato chiesto
ad una signora meridionaie
chiacchiarona, espansiva e ge-
sticolante)

— il fatto che i genitori si erano
troppo impegnati nelle battagiie
del '68

— il sopravvento del super-io nelle
madri adottive

D’altra parte ne “L'assedic” si
legge: “si direbbe una bambina cre-
sciutainsolitudine” Ela madre com-
menta“in solitudine? Con tre frateili
maggiori pit i bambini del vicinato
che continuamente entrano ed esco-
no di casa”.

E’ evidente che questi sedicenti
“professionisti” oignorane 'esisten-
za delle ricerche epidemiologiche o
I'indicazione che da esse deriva e
non si accorgono di accostare fatti
del tutto comuni ad un “effetto” che
hala consistenzadi 4 casisu 10.000,
il che gida non quadra per semplici
ragioni aritmetiche.

Non possiamo dire che tutti gli
addetti ai lavori (psichiatri, psico-
logi, terapisti, ecc.) si comportino
cosi, ma il numero di costoro &
ancora troppo alto.

Ricordiamo comunque ai profes-
sionisti che ci leggono che I'ltalia
unarepubblica basata sul pentimen-
toecheancheigenitorisonodispo-
stiadimenticare il passatoeacolla-
borare con tutti coloro che umilmen-
te, con spirito di sperimentazione, e
tenendo conto della ricchissima let-
teratura che viene prodotta quoti-
dianamente a livello mondiale, cer-
cano di aiutare questi bambini tanto
misteriosi e queste famiglie tanto
sofferenti a migliorare il loro pre-
sente e, soprattutto, il loro futuro.

E SE L’ITALIA PIANGE, LA FRANCIA NON RIDE

Riportiamo la traduzione, a cura
di Chiara Marini, di un brano tratto
dal romanzo “Les vendanges du si-
lence”, uscito nell'88, scritto da Glo-
ria Laxer, madre di un ragazzo auti-
stico, impegnata in un‘associazione
di genitori, psicolinguista e relatrice
al Convegno di Amburgo.

Sitratta dell'incontro trala mam-
ma del bambino autistico e il secon-
do marito, chirurgo di professione e
“padre” affettuoso e impegnato. Si-
no ad ora il bambino & sempre vis-
suto soltanto in famiglia.

Solo adesso i genitori hanno ap-
preso che ¢'é un istituto specializ-
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zato per bambini autistici a 80 Km.
dalfa loro citta e, pieni di speranza e
di fiducia, corrono a questi istituti.

Edeccol’incontro conlo psichia-
tra.

“1 direttore dell'istituto, uno psi-
chiatra parigino, accolse il profes-
sor Chene e sua moglie con molta
gentilezza. Le cose cominciaronc a
mettersi male quando essi spiega-
rono il motivo della loro visita. Ah!
avevano un bambino autistico? Si,
I'istituto che egli dirigeva prendeva
in carico questi bambini. Mac’eraun
grosso ostacolo. Lo psichiatra mise
Henrie Catherine nelle mani del suo




assistente, e nell'ora che segui, il
questionario al quale furono sotto-
posti strappd brontolii di ribellione
dalla bocca di Henri. All'inizio egli
aveva voluto credere che fosse uno
scherzo, e quando questo giovane
psichiatra, che aveva appena tren-
t'anni, dallo sguardo miope e lavoce
ferma, s'informd sui loro rapporti
sessuali, egli rispose:

— Eisuoi?

— | miei, io non ho un bambino

autistico...

— Non vedo cosa c'entra, replicd

Henri.

Ma il peggic doveva ancora veni-
re. Egli disse loro che era quasi
inevitabile che Emmanuel fosse au-
tistico perché entramhi erano degli
intellettuali e apparentemente non
privi di mezzi economici — diceva
questo per la Mercedes che era da-
vanti alla porta (“Ben fatto Henri
Chéne, pensd Catherine, non ho
mai amato questa pretenziosa au-
tomobile™).

Ma Henri ribolliva di collera:

— Non crede di esagerare? E poi il
padre di Emmanuel non & certamen-
te un intellettuale, &...

Lo psichiatra lo interruppe bru-
scamente:

— Perché lei non e il padre di que-
sto bambino?

Ma Henri non ebbe il tempo di
spiegare. L’altro aveva gia ripreso:
— Eccolaragione del suo autismo:
rifiutato da sua madre, fredda e intel-
lettuale, e da suo padre. Niente di
piu chiaro.

Allora Henri esplose:

— Ma insomma, & sordo lei? Le
abbiamo dettc che ha avuto una
encefalite a dieci mesi. E' stato ma-
lato, capisce?

Catherine cercava di calmarlo.
Ella conosceva gquesto genere di
discorso per averlo sentito spesso.
Ma Henri no, lui non lo sopportava.
Catherine chiese, per allontanare la

tempesta che sentiva avvicinarsi, se
potevano visitare listituto. Rifiuto
categorico. Era i luogo in cui vive-
vano i bambini autistici, i genitori
non dovevano sapere ci0 che vi
accadeva. Era la vita dei loro figli,
non la loro!

Lavitacon Henri, maancheil suo
incontro con lui, aveva fatto dimen-
ticare a Catherine la vera natura dei
rapporti con gli psichiatri. Con
Henri elia aveva preso I'abitudine di
considerare i problemi di suo figlio
allo stesso modo in cui Henri consi-
derava ogni paziente che veniva con-
dotto da lui. Gli esami neurologici a
cui aveva sottoposto Emmanuel ave-
vano dato risultati chiari. Emmanuel
presentava numerosi deficit e grossi
problemi motori, che spiegavano le
sue difficolta nel camminare e nel-
Pafferrare gli oggetti. Egli non po-
teva coordinare i movimenti. Non
aveva alcuna percezione del proprio
corpo. Quanto al linguaggio, non
solo era muto, main piu la sua com-
prensione era fra le piu limitate. |
suoi colleghi stranieri non avevano
fatto che confermare la diagnosi.
Tutti poi erano d'accordo su un
punto: “Si dovrebbe poterlo aiuta-
re”. Come Henri avrebbe spiegatoin
seguito: “I miei contatti con 'am-
biente psichiatrico sono sempre sta-
ti molto limitati. Non viviamo sullo
stesso pianeta. Mi vengono portati
malati che cerco di guarire, ma non
mi permetterei mai di intepretare
un’'atresia dell’utero come un rifiuto
di venire al mondo da parte del
bambino, cosi come uno psichiatra
mi ha spiegato un giorno. Desiderio
di morte, diceva lui, deficit genetico,
ho risposto io. Inutile dire che i
nostri incontri si limitano a occa-
sioni mondane”.

Ma era la prima volta che egli si
sentivadire che era un cattivo padre,
che i suoi rapporti con Catherine e
I'antagonismo che esisteva fra lui e
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sua moglie o fra lei e il precedente
marito erano all’origine di tuttii pro-
blemi del bambino. Ed egli si arrab-
bid sinceramente molto quando il
giovane psichiatra dichiard a Cathe-
rine che ella non aveva saputo ama-
re Emmanuel. Ella apprezzo la vee-
menza con cui il marito reagi, non
lasciando allo psichiatra neanche il
tempo di rispondere:

— Primadi affermare qualche cosa,
gridd, potrebbe almeno chiedere in
che modo abbiamo agito e cosa mia
moglie hafatto per aiutare suo figlio!

Ma di fronte a sé egli aveva un
muro, o piuttosto un robot che non
era capace di pronunciare che un
solo discorso.

L'encefalite? Non aveva niente a
che fare con l'autismo. Le crisi di
epilessia che erano seguite? Niente
achevedere. La mancanzadisonno
di Emmanuel? Rifiuto di Catherine
di vedere suo figlio dormire.

Henrisialzd, la prese permanoe
disse: “Vieni!” Gesticolava a scatti, e
cid era il segno dello stato di rabbia
in cui si trovava. Schiumava dalla
rabbia. Si precipitd fuori dallo stu-
dio. Catherine aveva cercato di pren-
dere congedo dal medico, ma Henri
glielo aveva impedito: “Non si dice
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arrivederci a chi ti tratta cosil”

Per tornare fu Catherine a met-
tersi al volante, Henri era fuori di sé.

E' sempre sato cosi? — Doman-
do Henri —. Se avessi potuto pen-
sare... Ora capisco meglio il tuo
smarrimentc quando sei venuta a
trovarmi. Ma perché non mi hai mai
detto niente?

— Avevo molti problemi con Emma-
nuel. Che cosa avrei potuto raccon-
tarti? Cio che mi si diceva andava
talmente contro cid che sapevo di
mio figlio, che non ascoltavo nean-
che piu. Certamente, all'inizio, ero
attratta da questo genere di spiega-
zione. Il mio bambino sarebbe gua-
rito. Poi, molto presto, quando mi
disse: "Non é suofiglio che & malato,
élei”, oppure "Bisogna far regredire
suo figlio, per farlo rinascere...” ho
capito i limiti del discorso. Quando
ho sentito che, ogni volta che egli
spalmava la casa di cacca, era un
regalo che mi faceva, ho smesso di
credere agli psichiatri.

— In fondo, forse & megiio che cid
sia successo cosi, sospird Henri. Se
tu mi avessi raccontato tutto cid a
quell’epoca, avrei pensato che eri
paranoica’.




Relazione tenuta al Convegno di Amburgo
(6-8 maggio 1988)

da Christopher Giilberg (Svezia)

La Neurobiologia dei’Autismo Infantile.
Orientamento attuale e prospettive di ricerca futura.

Introduzione

In questa relazione cercherd di
sintetizzare la posizione attuale del-
la scienza rispetto ad un possibile
sfondo neurobiologico dell'autismo
infantile. A questo scopo riportero i
risultati piu significativi di studi sta-
tistici, le connessioni fra condizioni
mediche ben definite e autismo, i
risultati di vari esami neurobiologici
fattia bambini autistici e cerchero di
fornire una visione globale in cui sia
possibile unificare la teoria biolo-
gica con quella psicologica della
evoluzione della sintomatologia au-
tistica neil'infanzia.

Studi epidemiologici dell’auti-
smo. Sono stati condotti a tutt'cggi
un certo numero di studi epidemio-
logici (Lotter 1966, Wing e Gould
1979, Giltberg 1980, 1984, Bohom e
altri 1983, Steffenburg e Gillberg
1986) e alcuni risultati di un certo
rilievo di gueste indagini rivestono
una importanza notevole quando si
consideri la possibilita di una base
neurobiologica dell'autismo.

Frequenza delf’autismo. Tutte le
indagini epidemiologiche, condotte
mediante lo studio della popolazio-
ne hanno evidenziato percentualida
4,0 e 6,7 bambini autistici ogni
10.000 bambini. | casi “nucleo” (quel-~
li che meglio rispondono ai criteri
originariamente descritti da
Kanner) ammontanc da meta a tre
quarti delle percentuali di cui sopra.
Recentemente un gruppo di ricerca-
tori canadesi in una indagine ben
programmata ha riferito percentuali
piu alte (Bryson, Clark e Smith, ma-

noscritto ineditc). Non sembrano
esserci differenze di rilievo tra aree
urbane e aree rurali.

Niente, fino ad ora, autorizza ad
ipotizzare che l'incidenza dell’auti-
smo sia in aumento nell’occidente.
Questi risuitati, considerati insieme
alla percentuale di base molto bassa
e relativamente stabile, non sono
compatibili con un modelio psico-
logico quale causa dell'autismo.

Rapporto femmine-maschi. In tut-
te le indagini sull’autismo i maschi
sono pit numerosi delle femmine,
conunrapportochevadall’l,4al 4,8
(Lotter 1966, Brask 1970, Torrey ed
altri 1975, Wing 1981, Bohman ed
altri 1983, Gillbeg 1984, Steinhau-
sen e Breinlinger 1986). | nostri studi
di Goteborg (per esempio Steffen-
burg e Gillberg 1988) fanno pensare
chelamaggiorincidenza dei maschi
sia evidente solo nel gruppo classi-
camente autistico (nucleare). Omen
(1973) ne ha tratto la convincente
deduzione chel’aita percentuale dei
maschirispetto aliefemmine, incon-
dizioni cliniche costanti, faccia pen-
sare ad una causa biologica, presu-
mibilmente genetica o in parte gene-
tica.

Quoziente Intellettivo {Q.1.) nei-
l'autismo. La grande maggioranza
(75-9Q%) dei bambini autistici sono
anche ritardati mentali avendo una
mediadiQ.l. aldisottodi 70 (Clark e
Rutter 1979). Tutti i bambini autistici
presentano gravi deficit cognitivi,
anche quei pochi che sono diintelli-
genza normale o superiore alla nor-
ma. Molti tipici casi di autismo han-
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no una “piccola isola” di abilita spe-
cifica che non é il segno di un sotto-
stante talento superiore, ma piut-
toso delia sola area intatta della
funzionalita mentale in un bambinc
il resto assai lontano dalla norma
(Shah e Frith, 1983). La concomi-
tanza dell’autismo con un grave
handicap cognitivo & un altro ele-
mento di prova genericaeindirettaa
favore della teoria del deficit prima-
ric neurobiologico nel bambino.

Q.l. in maschi e femmine. Molti
autori, ed in particolare Lorna Wing
(1981), riportano delle casistiche di
bambini autistici con grave ritardo
mentale, in cui it numero delle fem-
mine & pari a quello dei maschi,
mentre [e bambine autistiche intelli-
genti sembrano rarissime. Queste
tendenze possono essere interpre-
tate come un segno che i fattori
genetici siano pit importanti nei
maschi autistici, mentre un grave
danno al cervello (che colpisce con
uguale frequenza maschi e femmi-
ne) sia di importanza determinante
per la manifestazione dell'autismo
nelle femmine.

Epilessia nell’autismo. Fino ad
oggi la ricorrenza dell'epilessia nel-
'autismo & stata documentata con
chiarezza solo in quattro indagini di
popolazione (Lotter 1874, Wing e
Gould 1979, Gillberg e Stuffenburg
1987, Ohlsson e altri 1988). Non
pochi bambini autistici hanno avuto
crisi epilettiche fino dai primi anni di
vita. In particolare sembra ora poter-
si sostenere in modo inequivocabile
il dato di fatto dell'associazione tra
convulsioniinfantilie autismo infan-
tile (Riikonen e Aninell 1981, Ohls-
son ed altri 1988). Ci sonoc dei dati
che suggeriscono esserci un ritorno
(secondo ciclo) di epilessia nell’au-
tismo durante I'adolescernza (Lotter
1974, Gillberg e Steffenburg 1987).
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in complesso nella prima ata aduita
uno su tre di tutti i casi di autismo
hanno sofferto di epilessia. L'epifes-
sia psicomotoria pare essere il tipo
pit comune di attacco nella pre-
adolescenza (Chisson ed altri 1988).
La scoperta che 'autismo sia asso-
ciato all’epilessia, ed in particolare
alle convuisioni infantili e alle va-
rianti psicomotorie suggerisce una
sottostante disfunzione diencefali-
caeuna patologiadeilobitemporali
del cervello.

Peggioramento nell’'eta pubera-
fe. Un considerevole numerodi bam-
bini con autismo manifesta un peg-
gioramenio nelfl’'etd della puberta.
Fino ad ora non sono stati identifi-
cati altri fattori determinanti (del
peggioramento) tranne la puberta e
questo sembra possa far pensare ad
una disfunzione endocrino/neuro-
chimica.

Lo studio della puberta nei sog-
getti autistici dovrebbe essere me-
glio approfondito di quanto non sia
stato fatto sino ad ora.

Familiarita. In paragone al resto
della popolazione perigenitori diun
bambino autistico il rischio di aver-
ne un aliro aumento di 50-100 volte.

Studi sui gemelli. Indagini stati-
stiche sui gemelli (Folstein e Rutter
1977, Steffenburg ed altri 1988) fan-
no pensare che in alcuni casi V'au-
tismo o qualche fattore strettamente
connesso con l'autismo siano stati
ereditati. Pud darsi che 'anormalita
del cromosoma X-fragiie siarespon-
sabile di una parte di questi casi.

Studi prenatali e perinatali. E
abbondantemente accertato che, seb-
bene non esista alcun evento pre o
perinatale che causi sempre 'auti-
smo, inunalarga percentuale di casi
c’'é un evento sfavorevole nel perio-




do di vita intrauterina, durante i
parto e/o nel periodo perinatale
(Gillberg e Gillberg 1983). Le emor-
ragie in gravidanza sembrano esse-
re particolarmente frequenti nei casi
diautismo, secondo diverse ed indi-
pendenti ricerche.

Malattie specifiche associate con
l'autismo infantile.

Quaiche autore in questo campo
ha sostenuto doversi distinguere tra
autismo associato e autismo non
associato a segni di “disfunzione
organica” e che l'etichetta “au-
tismo” debba essere riservata ai casi
in cui non appaia tale disfunzione.
Questo assunto sembra ormai esse-
re sorpassato di fronte alla sempre
maggiore evidenza che non posso-
no esistere casi “non organici” di
autismo “kanneriano”. | bambini au-
tistici con segni di disfunzione “neu-
rologica” non differiscono affatto
dal punto divistadel comportamen-
to da qguelli che non presentano tali
segni (Garreau et altrj 1984). Anchei
Classici casi di autismo di Kanner
mostrano chiari segni di danno o di
disfunzione del sistema nervoso
(Gillberg ed altri 1987). Oggi il solo
punto fermo ragionevole, a mio av-
viso, & ammettere che I'autismo sia
una ben definita sindrome compor-
tamentale senza riferimento a disfun-
zioni ad essa associate.

Si & riscontrato che un certo
numero di malattie si manifestano
congiuntamente all'autismo con fre-
quenza variabile.

Irregolarita cromosomiche e al-
tre irregolarita genetiche

L'anormalita del cromosoma X-
fragile (q 273) & un fattore patogeno
favorente nel 5-16% di tutti i casi di
autismo (Watson ed altri 1984, Gill-
berg e Wahlstrom 1985). | maschi ne
sono affetti molto piil spesso delle
femmine, marecentemente (Gillberg

ed altri 1988) é stato evidenziato che
il difetto cromosomico dell’X-fragile
ha un suo peso anche nell'autismo
delle femmine. Non ci sono pero
prove chiare (Gillberg ed altri 1986)
che questa anormalita cromosomi-
ca debba essere sempre associata a
disfunzione cerebrale o a epilessia
psicomotoria.

E’ possibile che altre anormalita
cromosomiche, in specie quelle che
riguardano i cromosomi del sesso,
siano in eccesso (vedi Gillberg ed
altri 1984 per una rassegna).

La sclerosi tuberosa & un distur-
bo genetico che sappiamo essere
associato all'autismo (Lotter 1974,
Wing e Gould 1979, Coleman e Gill-
berg 1987). Circa il 5% di tutti i casi
diautismo hanno probabilmente an-
che la tuberosclerosi. Molti bambini
con questo disturbo presentano an-
che convulsioni infantili. In ogni
bambinc che mostri una combina-
zione di autismo, ritardo mentale e
convulsioni infantili dovrebbe esse-
re sospettata la sclerosi tuberosa. La
maggior parte dei malati noti all’As-
sociazione inglese per la tuberoscle-
rosi, hanno tutti o quasi tutti le carat-
teristiche tipiche dell'autismo (Hunt
e Dennis 1987).

Anche per la neurofibromatosi &
stato recentemente sospettato un
nessocon 'autismo (Coleman e Gill-
berg 1987). Proprio come nel caso
della tuberosclerosi, i segni della
disfunzione possono sfuggire ad un
esame meno che meticoioso.

Nonostante i forti legami tra I’au-
tismo e questi disturbi genetici non
si pud considerare come definitiva-
mente appurato che i legami siano
causali. In queste condizioni il
grave ritardo mentale potrebbe es-
sere il comune denominatore. Cio
nonostante, aimeno per la tubero-
sclerosi — e forse per la sindrome da
X-fragile — le prove sono in favore di
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una associazione non casuale.

Disturbi metabolici. Un sempre
maggior numero di ricerche fanno
pensare che alcuni bambini autistici
abbiano anche disordini metabolici
(Coleman e Gillberg 1987). Sono
ormai passati venti anni da quando
Friedman (1969) ha descritto cin-
quanta malati di autismo con Ia fe-
nilchetonuria (PKU). | collegamenti
della fenilchectonuria con l'auti-
smo e dell’'autismo con la fenilche-
tonuria sono gia stati descritti da di-
versi autori (per es. Knoblock e
Pasamanick 1975, Bliumina 1975
Lowe ed altri 1980). Studi condotti
su animali hanno mostrato come la
iperfenilaninemia , che mima la
fenilchetonuria, interferisca con la
mielinizzazione del cervello. I cer-
velletto potrebbe essere toccato in
modo particolare.

Sono recentemente state asso-
ciate con l'autismo anche anorma-
lita nel metabolismo della purina
(Coleman 1976) e la acidosi lattica
(Coleman e Blass 1985). E' possibile
che altri disturbi metabolici abbiano
un loro ruolo nella genesi di alcuni
casi di autismo. Pero si sta solo ora
definendo il sottogruppo degli auti-
stici che pessono avere disturbi me-
tabolici e molte ricerche devono an-
cora essere fatte in questo campo.

Malattie infettive. La sindrome
autistica nell'infanzia pud essere I'ef-
fetto di unainfezioneintrauterinada
rosolia (Chess ed altri 1971). L'infe-
zione da virus dell’herpes anche do-
po la nascita (De Long ed altri 1981,
Gillberg 1986) pud essa pure cau-
sare un tipico autismo di Kanner. £’
anche possibile che una infezione
intrauterina di citomegalovirus pos-
sa portare all’autismo (Stubbs ed
altri 1984).

E’ possibile che queste infezioni,
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congenite o acqguisite, abbiano un
“tropismo elettivo” per centri situati
nelle regioni temporali del cervello
(Haymaker ed altri, 1958).

Altri disturbi associati alla sin-
tomatologia autistica. Un gran nu-
mero di bambine con la sindrome di
Rett (Hagberg ed altri 1983) sono
state in un primo tempo diagnosti-
cate come affette da sindrome auti-
stica e da psicosi infantile (Witt-
Engerstrom e Gillberg 1987). Que-
ste bambine (per ora la sindrome di
Rett & stata chiaramente identificata
solo nelle femmine) sono spesso
state visitate da psichiatri infantili
nelfla primainfanzia e diagnosticate
come autistiche. Segnendole nella
crescita si é visto chediventano gra-
vemente handicappate dal punto di
vista neurologico e ortopedice. La
sindrome di Rett costituisce una
impressionante dimostrazione di co-
me la ‘“sindrome autistica” sia
'espressione clinica di molte sin-
dromi diverse a varia eziologia. Altri
disordini e disturbi che possono es-
sere connessicon l'autismoin modo
piu che casuale sono l'idrocefalo, la
sindrome di Mocbius, la distrofia
muscolare di Duchenne e la sin-
drome di de Lange (cfr. Coleman e
Gillberg per una rassegna dei casi).

Studi delle condizioni fisiche ge-
nerali. Si pensa in generale che i
bambini autistici siano di bell’aspet-
to ed abbiano una apparenza di una
salute fisica normale. Alcune ricer-
che hanno dimostrato che essi pos-
sono avere un certo numero di ano-
malie fisiche minori, deficit di udito
— e forse di vista — e che possono
essere eccezionalmente magri, pic-
coli ed ipotonici (Coleman e Gill-
berg 1987) e possono avere gravi
problemi digestivi che possono es-
sere causati da ingestione di cose
non edibili ma anche da enteropatia




da glutine. La maggior parte perd
dei soggetti autistici sono fisicamen-
te in buona salute. Non si conosce
I'etd media di sopravvivenza.

Risultati di autopsie. Disponia-
mo di pochissimi studi soddisfacen-
ti di autopsie del cervello di bambini
affetti da autismo tipico. Recente-
mente Ritvo ed altri (19868) hanno
riferito che anomalie del cervelletto-
riguardanti in particolare le fibre di
Purkinje — potrebbero essere un
comune denominatore deli’autismo.
Studi precedenti su singoli casi o su
un numero esiguo di casi con auti-
smo non hanno portato a nessuna
prova decisiva di specifiche lesioni
strutturali det Sistema Nervoso.

Ricerche neuroradiologiche.Un
danno di rilievo al tessuto cerebrale
& relativamente comune nell'auti-
smo secondo ricerche radiologiche
compiute mediante la tomografia
assiale computerizzata e la tomo-
grafia ad emissione di positroni, in
guanto unaatrofiacentraleinternae
verosimilmente un reperto discreta-
mente comune e quindi significa-
mente associato in molti casi (Gill-
berg e Svendsen 1983).

Uno studio condotto in Australia
(Prior ed altri 1984) su bambini auti-
stici con buona funzionalita intellet-
tiva fa pensare che le alterazioni —
riscontrabili alla TAC non siano ti-
piche dei bambini autistici che non
presentanoritardo mentale. ll nume-
ro dei bambini perd preso in consi-
derazione in guesto studio era ve-
ramente molto limitato e i suoi ri-
sultati non sono ancora stati conva-
lidati da altri ricercatori (Gillberg ed
altri 1987). Proprio qualche mese fa
Gaffney ed altri (1987) hanno riferito
i risultati della risonanza magnetica
nucleare su tredici bambini autistici
particolarmente dotati.

Rispetto ai bambini normali

c'era negli autistici un significativo
allargamento del 4° ventricolo com-
patibile con una perdita di tessuto
nef tronco encefalico o nel cervel-
letto.

Studineurofisiologici. C'élapro-
vairrefutabile dal punto di vista neu-
rofisiologico che vi possa essere
una disfunzionalitad dei lobi tempo-
rali e del tronco dell’'encefalo in un
gruppo abbastanza ampio di pazien-
ti autistici. Studi elettroencefalogra-
fici (Servis 1960, Henser ed altri
1975, Delong ed altri 1981, Riikonen
e Arnnell 1981) hanno messo in evi-
denza una patologia del lobo tem-
perale in pazienti gutistici selezio-
nati. Attacchi parzialicompiessi “psi-
comotori”, che stanno ad indicare
una sotiostante disfunzione del lobo
temporale, sembranc essere parti-
colarmente comuni nell'autismo.

Studi sulla funzione vestibolare
{Ornitz 1983), e sulla regelazione
autonomica (Bonvellete Allen 1963;
James e Barry 1980) sono entrambi
a favore di una disfunzione del tron-
co dell’'encefale.

Studi neurochimici. Un numero
abbastanza limitato di studi neuro-
chimici sull’autismo hanno gettate
essenzialmente le basi per verificare
tre ulteriori ipotesi (vedi Coleman e
Giltberg 1987): (a) il livello della
serotonina é probabilmente pit alto
nei fluidi del corpo in un sotto grup-
po abbastanza numeroso di pazienti
autistici, ma questo puo essere do-
vuto ad un concomitante ritardo
mentale piuttosto che all’autismo in
sé e per sé; (b) vi potrebbero essere
disfunzioni nel sistema dopaminer-
gico in molti pazienti autistici. Que-
sta ipotesi é stata suggerita da studi
sul fluido cerebrospinale e sulle uri-
ne eiffettuati da laboratori che lavo-
ravanc indipendentemente e proba-
biimente non pud essere attribuite
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sclamente alla co-variazione cal
ritardo mentale (c) il livello della fra-
zione endorfinica Il pud essere
aumentata nel sistema nervoso cen-
trale almeno in alcuni pazienti auti-
stici, in particolare in quelli con
comportamento autolesionistico.

La corteccia mesolimbica ed il
neostriato sonao le aree alle quali le
fibre dopaminergiche che nascono
nel tronco encefalice mandano i
loro assoni. Questi neuroni proba-
bilmente usano neurotrasmettitori
diversi dalle dopamina, peresempio
I'endorfina.

Riassunto delle scoperte neuro-
biologiche. Loscheman. 1elencale
varie associazioni neurobiologiche
con l'autismo finora documentate.
L'eterogeneita del gruppo dei distur-
bi fa pensare che 'autismo con ogni
probabilita rappresenti una sin-
drome comportamentale con varie
eziologie (diverse cause).

Note conclusive sugli studi bio-
logici. Da quanto sopradelineato
dovrebbe risultare chiaro che anco-
ra non si conoscono le cause del-
l'autismo infantile. Ciononostante
puraquesto stadio, é stato possibile
giungere a delle conclusioni speri-
mentali ben definite e basate su
prove dirette e circostanziate. Prima
di tutto, diamo uno sguardo a cio
chesappiamo per certo e poi esami-
niamo quanto riteniamo probabiie.

E’' chiarochel'autismo pud esse-
rela manifestazione finale comunea
vari fattori eziologici che tutti vi con-
tribuiscono. Alcuni fattori biologici/-
condizioni mediche presentano un
rischio moito alto di accompagnarsi
alla sintomatologia autistica. Non &
assolutamente razionale insistere sul-
ladicotomia organico/non organico
quando & evidente che il comporta-
mento in entrambi i casi & simile.
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Incitre il numero dei casi non orga-
nici diminuisce rapidamente manca
mano che gli strumenti di ricerca
neurobiologica a nostra disposizio-
ne diventano piu perfezionati (Gill-
berged altri 1987). Cionondimeno la
suddivisionedei casiin gruppi diver-
si, a seconda della patologia biclo-
gica associata, pud risultare molto
utile ed & possibile, ed invero molto
probabile che 'autismo (come con-
cetto unitario) in un numero non
indifferente di “sindromi autistiche”.
Non si conosce un’unica patologia
cerebrale comune a tutti i casi di auti-
smo, anche se questo non fa esciu-
dere la possibilita che uno specifico
circuito neuronale nel sistema ner-
voso centrale possa avere funzio-
namento difettoso in tuttii casiin cui
sia preminente la sintomatologia au-
tistica. In breve c¢’é¢ una evidenza
schiacciante che l'autismo infantile
abbia principalmente radici organi-
che mentre nonvi é alcuna evidenza
scientifica che solo disagi psicolo-
gici o psicosociali o circostanze av-
verse possano portare all’autismo.

C'é qualche prova che suggeri-
sce la teoria di una disfunzione a
livello del tronco deil’encefaio come
una possibile causa dei sintomi au-
tistici. Le fibre nervose dopaminer-
giche/endorfinergiche ascendenti
nel diencefalo possono presentare
un cattivo funzionamento o essere
lese. Le aree destinatarie di questi
neuroni possono in conseguenza
anch’esse funzionare male e quindi
il bambino che cresce non svilup-
parsi adeguatamente. E' noto come
uninputsensoriale sia necessario ai
bambini piccoli perche essi possano
sviluppare cio che potremmao chia-
mare i “luoghi di interpretazione
finale”. Se le aree mesolimbiche so-
no bilateraimente disfunzionali, ne
puo risultare una caratteristica sin-
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tomatologia autistica come una gra-
ve incapacita di riconoscere il signi-
ficato emotivo degli oggetti e delle
relazioni sociali (Coleman e Gillberg
1987). Se anche altre aree sono lese
o disfunzionali, si possono aggiun-
gere altri sintomi. Anche la cortec-
cia mesolinibica potrebbe natural-
mente essere danneggiata o disfun-
zionale in via specifica e primaria,
nel qual caso appariranno i sintomi
caratteristici dell’autismo, ma non vi
sara segno di patologia del tronco
deil’encefalo. Lesioni o disfunzioni
primarie del tronco encefalico o me-
solimbiche possono risultare da un
certo numero di diverse cause, quali
la sindrome da X-fragile, 'infezione
intrauterina darosolia, la tuberoscle-
rosi e le lesioni al cervello durante il
parto.

Puravendo ipotizzato questa teo-
ria, non dobbiamo dimenticare che
il cervello di un bambino & un orga-
no dinamico, capace di mutamenti.
Tutte le ipotesi di una base biologica
dell’'autismo devono tenere sempre
presente questo punto essenziale
come bisogna tener presente che
questateoria non é certamente quel-
la che pone tutte le altre fuori di-
scussione; altre ipotesi possono es-
sere avanzate.

Verso una teoria che unifichi la
biologia e la psicclogia. Uta Frith ed
i suoicollaboratoria Londra (Baron-
Cohen ed altri 1985, 1986) con una
seriediaffascinanti esperimenti han-
no suggerito che il difetto psicolo-
gico alla base dei sintomi autistici
possaessere laincapacita di conce-
pire gli altri esseri umani come esse-
ri ragionevoli. Questa teoria non
solo comporta delle implicazioni nel-
I'affrontare la vita di tutti i giorni con
un bambino o un adulto autistico,
ma costituisce per noi unincentivo a
compiere altre ricerche, per esem-

pio quella che pud aver origine dalla
teoria che prende spunto da questi
esperimenti psicologici.

Tabella
Dati neurobiologici associati
con lautismo

Fattore neurobiologico

associato con 'autismo Fonte
Rapporto maschi/femmine Tutti gli studi
Ritardo mentale Tutti gli studi
Epilessia Ohisson ed alt. 1987
Deterioramento nella puberta Gillberg 1958

Anomalie del Cromosoma

X-fragile Wahtistrom ed altri 1986
Altre anomalie dei

cromosomi sessuali Gillberg ed altri 1985
Sclerosi tuberosa Lotter 1974

Neurofibromatosi Gillberg ed altri 1984
Convuisioni infantiti  Riikonen ed altri 1981
Fenilchetonuria Friedman 1969

Infezione intrauterina

da rosolia Chess 1971

Infezione erpetica

postnatale De Long ed altri 1980
Gillberg 1986

Coleman ed altri 1987
Dispurinemia Coleman ed altri 1976
Idrocefalo Schain ed altri 1960
Sindrome di Moebius Ornitz ed aitri 1972
Distrofia muscolare di

Acidosi lattica

Duchenne Komoto ed altri 1984

Sindrome di Rett Witt-Engersirém
ed altri 1987

Sofferenza pre e

perinatale Gillberg ed altri 1983

Concordanza nei gemelli

monozigoti Folstein ed aitri 1977

Conclusioni e prospettive. Nes-
sun ricercatore aggiornato pud pid
rimanere attaccato alle teorie psi-
cogenetiche né dovrebbe piti essere
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argomento di discussione il fatto
che l'autismo siz un disturbo com-
portamentale con cause biologiche.
Nonostante cio, siamo ancora lon-
tani da una scoperta determinante
Per una cura efficace. Forse non
vedremo mai una tale scoperta.

Le diverse eziologie dell'autismo
richiederanno porbabilmente diver-
si trattamenti. Non & neppure ne-
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Cessariamente detto che ia terapia
debba essere farmacologica. Con-
sigii genetici e farmaci, diete e varie
forme di terapie educative e psico-
logiche, possono risultare anche piu
importanti.

Chi desidera Ia bibliografia, compo-
Sta di 64 voci, scrive alia redazione
del giornale, facendone richiesta.




Relazione tenuia al Convegno di Amburgo

LE VALUTAZIONE: IL LORO VALORE NELLA

EDUCAZIONE DE! BAMBIN! AUTISTICI
di Gloria Laxer PH.D.

Introduzione.

Noi troviamo sia nel DSM i1, sia
nella definizione di autismo prepa-
rata dalla NSAC, sia in quella che
abbiamo appena stabilito per
AUTISM EUROP, le ragioni per le
quali dobbiamo fare una valutazio-
ne, tanto precisa quanto fattibile, di
ogni persona autistica e in partico-
lare dei bambini: in effetti ritroviamo
ogni volita dei dati che ci obbligano a
farci delle domande sulle possibilita
e sui deficit delia persona autistica.
Tutti questi testi che fanno riferi-
mento e/o che stabiliscono il punto
di vista delie societa per le persone
autistiche affermano che si osser-
vano:

— anomalie nelio sviluppo e nelia
cronologia dello sviluppo;

— risposte anormali agli stimoli
sensoriali;

— grossi deficit della comunicazio-
ne verbale e non verbale;

— disturbi nelle relazioni con cio
che li circonda (persone e cose);

— si osserva infine che le capacita
cognitive sono quelie pit spesso
alterate.

Tutti questi elementi devono dun-
gue spingerci, se vogliamo aiutare le
persone autistiche, a chiederci per
ciascuno dei parametri in causa:

— qual’é il grado di capacita;

— qual’é il livello del deficit;

— quale problema abbiamo incon-
trato;

— come possiamo rimediare ad
esso.

le valutazioni sono dunque stru-
menti che dobbiamo impiegare dal
momento in cui un bambino che si
sospetta autistico ci & indirizzato,

cosi da poterlo aiutare efficacemen-
te, preparando I'educazione di cui
habisogno e al tempo stesso aiutare
i professionisti e guidare la sua fa-
miglia. Tali valutazioni necessitano
di una stretta cooperazionetraipro-
fessionisti e la famiglia, senza di-
menticare il bambino autistico.

Esse devono permettere di pre-
parareil futuro di questi bambini e di
pianificare lacreazione o lo sviluppo
dei servizi necessari. Le valutazioni
fanno parte della diagnosi di auti-
smo e hanno al tempo stesso valore
di previsione senza dimenticare ii
loro valore prescrittivo.

Storia: per finirla con un mito.
Coloro che non siriescono a sot-
toporre a test, ineducabili, sono de-
finizione spesso usate nella lettera-
tura per descrivere i bambini auti-
stici. Ma negli ultimi ventanni altre
concezioni sono potute emergere,
soprattutto nei paesi anglosassoni.
Alcuni ricercatori (Lockyer 1970) si
sono allora chiesti se tali afferma-
zionirispecchiassero la realta o se si
dicesse che i bambini autistici non
potevanc essere sotioposti a test
perche era impossibile darne una
valutazione valida. | tests impiegati
egrano adeguati? Numerosi ricerca-
tori hanno utilizzato test preesistenti
0 ne hanno creati dei nuovi per le
persone autistiche, per valutare le
loro capacita e i loro deficit, | ricer-
catori hanno utilizzato questi testsu
una larga popoiazione di autisti, per
verificarne I'affidabilita. | ricercatori
sonoc arrivati poco a poco alla con-
clusione che tali strumenti si pote-
vano utilizzare, che erano affidabilie
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permettevano di ottenere un profilo
delle capacita e dei deficit di questi
bambini. Tali valutazioni per-
mettevano di verificare la validita di
cerci metodi educativi o di assisten-
za e infine permettevano di modifi-
care I'assistenza quando cio si rive-
lava necessario. Erano mezzi per
esplorare la possibilita che emer-
gessero certe competenze e per
identificare comportamenti e rispo-
ste patologiche. Infine la persona
autistica era considerata nella sua
totalita. Si era cosi veramente in
grado di aiutarla e di aiutare la sua
famiglia (De Myer, 1973).

Selezione dei diversi test e bilanci
Una valutazione valida di un bam-

bino autistico deve presentare mol-

teplici aspetti.

Si deve:

— fare un bilancio clinico;

_ fare un bilancio neurologico al
quale si aggiungeranno tutti gli
esami biologici, immunologici,
genetici o altri che si rivelassero
necessari; )

— valutare lo sviluppo psicomoto-
rio;

— valutare il grado di intelligenza,
— misurare le capacita di comuni-
cazione verbale e non verbale;

— fare un bilancio comportamen-
tale;

— e infine analizzare i fattori socio-
familiari.

Durante ogni valutazione si deve
fare attenzione ai comportamenti
relazionali, agli affetti, al modo di
comunicare e alle capacita motorie,
Ogni possibile deviazione dalla nor-
ma dovrebbe portare gli esaminatori
e lo staff a porsi delledomande sulla
presenzadel deficito diunaincapa-
cita prodotta da un deficit.

Perche si deve preferire una valu-

tazione completa.
E’ uno strumento di scelta per-
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che linterazione fra i diversi com-
ponentide!i’attivit‘a umana e eviden-
te: se una delle sfere dello sviluppo
presenta una deficienza quaisiasi &
tutto I'individuo che ne soffrira. Se-
parare le capacita di comunicazione
da quelle cognitive, dallamotricitae
dai comportamentidi apprendimen-
to sarebbe inutile se si volessero
aiutare efficacemente il bambino e
la sua famiglia. Cio che all'inizio
sembrava un semplice ritardo del
linguaggio ha in realta molteplici
componenti che disturbano tutto lo
sviluppo del bambino. Perché non e
solo la sfera della comunicazione
che & in causa. Dobbiamo conside-
rare I'nandicap nella sua globalita.
Cid deve permettere di evidenziare
le capacita e la valutazione dei diffe-
renti deficit cosi da poter prepararé
tutte le strategie di apprendimento
adeguate. Come si potrebbe altri-
menti aiutare un bambino autistico
che ha, per esempio, capacita moto-
rie normali per la sua eta (dieci
anni}, ma la comprensione di un
hambino di due anni e le capacita
espressive di un bambino di un an-
no?

Il triplice obbiettivo delle valutazio-

ni.

Gli items scelti devono eviden-
temente corrispondere al livello di
sviluppo del bambino che potra cosi
superare le prove in modo valido. Si
potranno cosi:

— identificare le risposte e i com-
portamenti patologici;

— misurare il grado di gravita dei
problemi osservati;

— stabilire cosa il bambino puo ap-
prendere e renderglierlo acces-
sibile, senza che per lui sia ne

troppo facile, né troppo difficile per-

ché in questo caso il bambino po-
trebbe scoraggiarsi.

Inoltre le valutazioni, se praticate
periodicamente, devono tener con-




to della velocita di apprendimento,
dei progressi e degliinsuccessi con-
statati. Individuare in che cosa il
bambino ha sbagliato permette di
ridefinire il programma educativo.

La finalita delle valutazioni.
Conviene fare un bilancio anali-

tico dei probiemi constatati e delle

ripercussioni funzionali. Al tempo
stesso occorre valutare qualisoncle
possibilita che restano. La valuta-

zione dovrebbe permettere di:

— mantenere queste possibilita;

— prevenire le complicazioni secon-
darie (aggressivita, automutila-
zione, eccetera).

L'obiettivo da raggiungere & otte-

nere informazioni precise su:

— i possibili recuperi;

— lecompensazioni e lo sviluppo di
capacita che permettano di sup-
plire in qualche modo all’handi-
cap (per esempio insegnare ai
bambini muti o che presentano
un deficit uditivo il linguaggio
gestuale).

Grazie alle valutazioni si puo de-
finire un programma educativo indi-
viduale, le modalita di educazione e
di rieducazione. Attraverso valuta-
zioni ripetute si possono verificare i
progressi del paziente, si modifica-
no se & il caso le modalita di educa-
zione o di rieducazione e ¢i si pud
adattare costantemente alle difficol-
ta incontrate dal soggetto. | diversi
esami permettono di precisare la
semiologia delle diverse anomalie
constatate, la loro ciassificazione, il
loro grado e nella maggior parte dei
casi di prevenire le loro conseguen-
ze per la persona autistica. Essi
danno infine un'idea concreta sui
possibili modi di recupero (sviluppo
della comprensione, della motricita,
eccetera). E soprattutto si possono
sviluppare modi di compensazione
delle carenze (linguaggio gestuale,
eccetera) e dare cosi al bambino

autistico e allasua famiglia una base
solida sulfa quale fondare I'avvenire
del bambino. | risuitati ottenuti da
una persona autistica in un test co-
gnitivo sono del tutto diversi da
quelli di un bambino trisomico an-
che se il punteggio ottenuto & simile
(De Myer e Barton, 1974). Esistono
differenze riguardo alle attitudini
che fanno si che i risultati ottenuti
dai bambino trisomico ai sotto-tests
siano relativamente omogenei, men-
tre si constatano disparitd grosse
nei risultati ottenuti dalla persona
autistica. La necessita di fare ripetu-
tamente le valutazioni si impone se
si sa che i bambini autistici hanno
periodi di evoluzione seguiti da un
periodo di drammatica regressione
(Ritvo-Laxer, 1983). | risultati regi-
strati durante i tests riflettono cio
che succede.

D’altra parte leanomalie del com-
portamento, se sono gravi, 0 una
cattiva assistenza, o ancora l'assen-
za di educazione, possono dare una
impressione negativa per quello che
riguarda le previsioni per il futuro.
Solo una valutazione globale per-
mettera di fare la previsione pil
giusta.

Valutazione dello sviluppo.

il gradodisviluppoeiprocessidi
sviluppo devono essere analizzati e
tenuti in considerazione nella sele-
zione dei compiti proposti in un
programma di educazione. Un qua-
dro preciso di sviluppo fornisce il
modo di descrivere e di compren-
dere le caratteristiche di un appren-
dimento disturbato. | test di sviluppo
ciforniscono informazioni sul livello
raggiunto e il modo in cui funziona
nei diversi aspetti studiati:
percezione
imitazione
motricita fine e indifferenziata
coordinazione occhio mano
capacita cognitive
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capacita di comunicazione.

Di ogni aspetti si individua lo
stadio, patologico o meno, nel quale
si trova la persona autistica nel suo
sviluppo e al tempo stesso sul piano:
delle relazioni con gli altri
della cooperazione
dell’interesse per i compiti proposti
del gioco edell'interesse per le cose
materiali
delle modalita sensoriali
del linguaggio e dellacomunicazione

Si ottiene cosi un profilo per cia-
scuna sfera di sviluppo. Tale profilo
deve essere la base di ogni azione
intrapresa per aiutare la persona
autistica e per stabilire le modalita di
educazione e i vari obbiettivi edu-
cativi.

Valutazione delle capacita cognitive

1 tests utilizzati sono moltocono-
sciuti e la loro affidabilitd & stata
dimostrata. Li citeremo solo per ri-
cordarli, nella tavola l.

| tests socio-attitudinali (tav. It)

| test socio attitudinali vengono
utilizzati per valutare il livello di
autonomia del bambino e come que-
sto fa fronte alle esigenze sociali.
Queste valutazioni fornisconoinfor-
mazioni sulle capacita del bambino
e sui suoi eventuali ritardi. Essisono
strumenti utili per individuare la
struttura educativa e il modo di edu-
cazione da prevedere per permet-
tere un migliore adattamento del
bambino. Si devono includere in
queste valutazioni i fattori socio-
culturali che devono offrire una ba-
se obbiettiva per pianificare I'edu-
cazione del bambino tenendo conto
delle caratteristiche della famiglia.

Valutazione dei comportamenti
Essa deve permettere di indivi-
duare comportamenti che pongono
problemi, il momento in cui si pre-
sentano, cosi come il loro grado di
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gravita. Una valutazione di guesto
tipo si puo fare per mezzo di intervi-
ste alla famiglia e agli educatori, con
questionari, utilizzando video ecc.
Alcuni comportamenti sono tipici di
ogni eta, il loro seguito permette di
avere un’idea precisa riguardo all'e-
voluzione del bambino e di cam-
biare il tipo di assistenza ogni volta
che cid si rivela necessario.

Valutazione della comunicazione

Naon ci si deve limitare all'esame
del solo linguaggio, ma si devono
esaminare anche lamimo-gestualita
e i movimenti bucco-facciali. In piu
si deve analizzare la comprensione
del bambino. E non ci si deve limi-
tare al solo linguaggio ma si devono
esaminare anche, se necessario, la
comprensione della mimo gestua-
lita, del linguaggio gestuale, deile
situazioni sociali, di scambio, ecce-
tera.

Come queste differenti valutazioni
possono aiutare ! 'educazione

Bisogna innanzi tutto precisare
che questi tests, bilanci, e valuta-
zioni non sono cure ma strumenti
per orientare I'educazione, la riedu-
cazione, e misurare i progressi otte-
nuti. Queste valutazioni non sosti-
tuiscono I'educazione, ma prendo-
no in considerazione i sintomi, i
deficit, le capacita.

Essi verificano I'efficacia del tipo
di assistenza e danno in piu indica-
zioni precise sulla natura deil’aiuto
che si pud offrire al bambino e alla
sua famiglia. Esse permettono inol-
tre di trovare in quale sfera il bam-
bino puo progredire rapidamente (e
I'effetto stimolante dei progressi
non & piu da dimostrare!). Grazie
alle valutazioni sappiamo di essere
in presenza di un insieme di disturbi
gravi, di deficit che toccano tutte le
sfere di sviluppo (Laxer, 1984). le
valutazioni ci indicano che si devo-




no mettere a punto strategie globali
di assistenza, tenendo in considera-
zione la famiglia, gli obiettividarag-
giungere e la loro utilita per la per-
sona autistica.

Tavola |
Test cognitivi.

Cattel (da 1 a tre anni).

Prove di Barel-Maisonny (18 mesi-35
anni).

Leiter International.

Mac-Carty (30 mesi - 6 anni e mez-
z0).

Merril Paimer.

Stanford-Binet.

WPPSI - WISC - VISC-R, WAIS-R.

Tavola Il
Tests socio-attitudinali.

AAMD scala di comportamento e di
adattamento.

Alpern-Boll (da 0 a 6 anni).

Scala Bayley di sviluppo infantile.
Test di Denver (da 0 a 6 anni).
Primo inventario dei Progrés de
Dévelopement Social de Gunzburg.
Scala di sviluppo psico-sociale di
Hurtig-Zazzo.

Scala Vineland di maturitad sociale
(dalla nascita all’eta aduita).

Tavola 1
Valutazione dei comportamenti

Real Life Rating Skale de Ritvo et
Freeman.

ERC-Valutazione Riassunto del
Comportamento.
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RECENSIONE

Clara Claiborne Park, [’Assedio,
Roma, 1967, Casa Editrice Astrolabio-Ubaldini.

L’Assedio ha avuto una prima
edizione nel 1967 e una seconda nel
1982 arricchita di un epilogo e di
otto tavole fuori testo che compren-
dono anche un esempio dei quadri
dipinti dalla ragazza autistica la cui
storia & descritta nel libro.

“Le fate non hanno cuore ed &
per questo che non invecchiano”.
Non invecchiano perché vivono nel
loro mondo fatato dove non sentono
la relazione con gli aitri; non hanno
rapporti con la realta intesa come
mondo che ci circonda e come real-
ta interiore, mondo degli affetti, psi-
cologia dell’individuo. Le fate non
tengono conto del modo diessere di
una cosa rispetto ad un’altra, non
colgono i legami intercorrenti fra i
concetti, tali che posto 'uno si deve
pensareancheall'altro. Pericomuni
mortali le fate rappresentano un
enigma e il loro mondo & tutto da
decifrare, sconcerta coloro che so-
no abituati a vivere fin dalla nascita il
rapporto col mondo circostante. El-
ly faceva parte di quel mondo fatato
e toccd ai suoi genitori, colti, intelli-
genti, intellettuali, cercare di scio-
gliere il suo enigma, tentare di pe-
netrare una realta cosi inquietante,
resa ancor piu misteriosa dal fatto
che Elly aveva dei fratelli normalis-
simi (secondo cid che comunemen-
te si intende). Realtd drammatica
perché rendeva quasi impossibile il
rapporto quindi escludeva la bam-
bina dall’indipendenza nel sociale.
L’'Assedio, come dice la fascetta del
libro, & un classico dell’'autismo. In
esso sono descritte le vicende di Elly
fino agli otto anni. Segue un epilogo
con ladescrizione degli stupefacen-
ti risultati e dei progressi della bam-
bina che ormai & una bella ragazza
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che ha un lavoro, un conto in banca
e che dipinge quadri che poi vende.
Un finale che non & una conclusione
perché i problemi da risoivere sono
sempre presenti, ma I'epilogo apre
uno spiraglio di ottimismo, trasmet-
te un messaggio dolorosamente se-
reno. Quale sarebbe stato il destino
di Elly senza una madre cosi intelli-
gente, coraggiosa, generosa?. Il li-
bro &€ anche un esempio di osserva-
zione scientifica, ma & soprattutto il
romanzo delle vicende pratiche e
inteiorri di Clara Park che descrive
la propria progressiva rassegnazio-
ne, il proprio convivere con una
dignitosa sofferenza, l'accettazione,
attraverso sconvolgenti percorsi in-
teriori, di questa figlia cosi diversa e
impenetrabile. Il libro, scritto in una
forma che non concede pause, tra-
scinail lettore che ad ognicapitolo é
costretto a porsi domande sempre
inquietanti e obbligato a rispondere
anchealle domande implicite di Cla-
ra: — In quale misura, io genitore, io
madre, sono responsabile di que-
sto? Perche in una famiglia di livello
culturale superiore al normale pud
accadere cio? Dove ho sbagliato?
—Inizialmente nel libro si va alla
ricerca di una colpa inesistente e
I'angoscia che pervade il racconto &
dovuta a questo inseguire la causa
sconosciuta ditanto doiore. Un’altra
domanda ci pone Clara: — E’ giusto
questo assedio? Il volere a tutti i
costi scoprire unarealta che ci sfug-
ge? — Dobbiamo rispondere, soprat-
tutto dopo aver letto i'epilogo e I'esi-
to dei tests riportati in appendice,
che l'assedio & giusto e produttivo,
perché i genitori vedono nel futuro
dei propri figli e prevedono le con-
seguenze (il ricovero in istituto) per



chinon potra essere autosufficiente
nella vita e nella societa. L'inseri-
mento, dunque, va perseguito a tutti
i costi. | costi ce Ii descrive l'autrice
che si rende conto del tutte della
propria esperienza una volta che
I'ha scritta. Nel momento cioé che
col supporto dei suoi diari tenuti per
otto anni, ella si organizza mental-
mente, mette da parte ogni confu-
sione edescrive lucidamente un fat-
to, quel fatto che ha modificato to-
talmente il poprio modo di vivere e
quelio della sua famiglia. La since-
rita e 'amore che pervadono queste
pagine, la confessione che se Clara
potesse ritornare indietro non cam-
bierebbe piu la sua vita, il ricono-
scimento di tutto quello che gli altri
hanno fatto per Elly (amici, medici,
operatori sociali), il punto fermo e
indispensabile che & diventata que-
sta figlia, sono di esortazione al let-
tore che attinge forza e fiducia. Par-

lando in generale, perd, non basta
impegnarsi per ottenere buonirisul-
tati; infatti il metodo seguito dalla
Park ha dato buoni frutti nel suo
caso, ma non é detto che dia gli
stessi risultati con altri bambini auti-
stici. Si pud notare come Elly sia un
caso relativamente “facile’”: non &
aggressiva, non & distruttiva, e tran-
quilla. Risponde, rispetto ad aitri
bambini, in larga misura alle richie-
ste. Il fatto poi che disegniachinae
dipinga con risultati apprezzabili,
secondo guantc & dato a vedere
dalleriproduzioni nel volume, dimo-
stra una maturita estetica non secon-
daria. Ad esempio La stufa elettrica,
dipinta a 23 anni, nella composi-
zione dei suoi elementi formali mo-
stra una notevole capacita di orga-
nizzazione mentale.

Chiara Marini
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STORIA DI DAVIDE

In queste righe proverd a raccon-
fare I'esperienza vissuta accanto a
nostro figlio Davide affetto da auti-
smo.

Fino all’eta di tre anni si compor-
tava come un qualunque bambino
della suaeta, con pregi e difetti pito
meno evidenti. Dai tre anni in poi
sono cominciate le prime dissonan-
ze, ripeteva espressioni 0 discorsi
gi» sentiti, in maniera quasi osses-
siva; da qui le nostre prime preoc-
cupazioni e I'inizio del calvario, con
visite da vari Dottori, Professori e
innumerevoli Psicologi e Neurologi,
senza peraltro giungere ad un ben-
c¢hé minimo risultato.

Intanto glianni passavanoedalla
Scuola elementare frequentata pres-
so I'istituto S. Anna, dove il ragazzo
era abbastanza seguito, passo alla
scuola media pubblica, affiancato
da una insegnante di appoggio.

Giunti al terzo anno di scuola
media, per il ragazzo e di conse-
guenza per noi genitori, si apri un
vero e proprio baratro.

Strutture pubbliche adeguate ai
nostri ragazzi, niente nel modo pii
assoluto, per cuilagiornata trascor-
reva praticamente a letto nell'immo-
bilismo pil assoluto, gli occhi persi
nel vuoto, sempre pit muto e assen-
te, senza nessun interesse per tutto
cid che lo circondava.

Per noi era la disperazione totale.
A questo punto come un’ancora di
salvezza abbiamo fatto la conoscen-
za di “Casa S. Chiara” gestita dalla
Signora Aldina Balboni.

Chi e I'Aldina? una donna ecce-
zionale, laica, peré molto religiosa,
che sa interpretare bene la religione
svolgendo opere meritevoli.

In Bologna ha creato due Centri
di Lavoro diurni per ragazzi handi-
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cappati, uno a Montechiaro di Sasso
Marconi, I'altro a Colunga di San
Lazzaro di Savena.

In questi Centri i ragazzi svol-
gono vari tipi di attivita, dai lavori di
caratiere agricolo, a piccoli lavori in
falegnameria, di cestaio ed altro.

Anche il fine settimana & pro-
grammato: il sabato pomeriggio ac-
coglie i ragazzi in un appartamento
sito nella piazza Maggiore, sopran-
nominato “ll Ponte". Qui ¢i sono
volontari ed obiettori di coscienza
che intrattengono i ragazzi con gio-
chi, musica ed altre attivita utili a

" stimolare la loro attenzione.

Logicamente, frequentando Ca-
sa Santa Chiara ed ovviamente in-
contrando altri genitori neile nostre
stesse condizioni, & nata I'idea di
creare un qualcosa che nel tempo
potesse garantire ai nostri ragazzi
un’assistenza peril “Dopo Genitori”,

Cosi con l'aiuto di persone disin-
teressate ed estremamente disponi-
bili nei confronti dei nostri ragazzi,
abbiamo creato una Cooperativa
che abbiamo chiamato “SOLIDA-
RIETA’ FAMILIARE”. Ci siamo tas-
sati di una quota di iscrizione e con
molto coraggio siamo partiti.

Oggi sempre con l'aiuto di per-
sone volenterose e con I'intervento
di Don Fiorenzo Facchini, anch'egli
estremamente disponibile, abbiamo
ultimato il primo appartamento che
accogliera tre ragazzi, praticamente
ormai senza famiglia, il tutto anche
con l'aiuto delle varie UU.SS.LL. di
appartenenza.

La strada sara lunga ancora e
faticosa, pero qualche spiraglio di
luce si comincia a intravvedere.

Naldi Papini M. Grazia
Bologna




| SOGNI NEL CASSETTO

Storia di una mamma adottiva {22 parte)

Ci rechiamo di nuovo a Paiermo
per farlo visitare da una Professo-
ressa insegnante di psicologia dei-
I'eta evolutiva, ci segue rassegnato e
moito teso, durante la visita non
possiamo lasciarlo nemmeno un
istante da solo poiché tenta sempre
di sbhattere la testa ai muri o di
schiaffeggiarsi. gli vengono prescrit-
te nuove cure con psicofarmaci e si
parla di iniziare delle sedute di psi-
coterapia, ancheselacosasembraa
tutti difficile da attuarsi. Al ritornoin
macchina ha una crisi di nervi per il
traffico intenso che lo disturba. A
casa con le nuove cure riprende ad
agitarsi come un burattino per |
movimenti che non riesce a control-
lare, dorme poco, sicolpisce e cerca
di colpire gli altri, anche di notte
bisogna tenergli le mani per impe-
dire che si schiaffeggi anche mentre
dorme. Siamo di nuovo arrivati alle
feste natalizie e, come al solito, ri-
ceve molti regali, questa volta, per
evitare di rompere e distruggere su-
bito i nuovi giocattoli, chiede che
siano riposti in salotto con la porta
chiusa a chiave e di tanto in tanto va
a visitarli.

Essendo io in vacanza, insisto
per farlo uscire e fare delle passeg-
giate in macchina, sembra quasi
impaurito e bisogna tenerlo stretta-
mente abbracciato, se ci fermiamo
in qualche luogo, si rifiuta di scen-
dere dalla macchina, pure al ritorno
a casa & un po’ piu disteso. Se vede
uscire insieme me e mio marito &
preso dall'angoscia e teme di non
vederci piu ritornare, la sua insicu-
rezza ormaié totale; un giorno, vista
la nostradisperazione, esclama: “me-
glio che me ne torno li dove abitavo
prima, in una casa brutta, senza
mamma e papa e dove non mi face-

vano mangiare”! Lo tranquillizziamo
dicendogli che non lo lasceremo
mai invitandolo ad aver fiducia in
noi, e si calma un po’. In una delle
nostre passeggiate visitiamo un San-
tuario della Madonna di un paese
vicino, lo invito a pregare perche i
suoi disturbi possano restare i, mi
risponde con aria rassegnata: “fac-
ciamo finta".

Per mezzo di comuni amici, mi
metto in contatto telefonico con una
psicologa che presta la sua opera
presso I'Ospedale Bambin Gesu di
Roma, @ gentilissima si preoccupa
molto per le condizioni del bambino,
si dichiara disponibile per ogni tipo
diaiuto e ciconsigliadi recarci al piu
presto a Berna per farlo visitare da
uno dei pid bravi neuropsichiatri
d'Europa. Poiché la situazione &
sempre pil disperata, decidiamo di
partire subito, telefoniamo e c¢i fis-
sanoimmediatamente [a prenotazio-
ne per la visita del Professore, in Ita-
liainvece per essere ricavuti al Bam-
bin Gesu bisognava aspettare un po’
di mesi. Siamo di nuovo pieni di spe-
ranza e sicuri di aver finalmente tro-
vato la strada giusta. Ci assicuriamo
che lo ricovereranno per tenerlo in
osservazione e che poi ci daranno
un profilo completo, sia sotto I'aspet-
to neuropsicologico che pediatrico,
con le adeguate cure e e possibilita
di recupero e le mete, che si potran-
no raggiungere, ben spiegate.

La psicologadell'ospedale di Ro-
mainsiste perché dicecheloroicasi
piu gravilihanno sempre mandati lj,
ed hanno sempre avuto ottimi risul-
tati. Mi dice pit volte “se fosse figlio
mio, non esiterei a partire”.

Siamo in pienoinverno e un viag-
gio cosi lungo non & semplice da
intraprendere, facciamo presente
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queste nostre perplessita alla segre-
taria del Professore di Berna e que-
sta risponde che “certo che nostro
figlio soffre di psicosi se noi esi-
tiamo a partire d'inverno”.

Intanto Fabrizio si rifiuta dianda-
re a scuola, resta a casa senza voler
fare niente, grida e si colpisce tutto il
giorno, di notte ha spesso gli incubi
piange e dice di aver paura del pupo
nero. Ognitantoritornaascuola per
poche ore e combinando sempre
qualche guaio, sono sempre in ap-
prensione; poiché ho sempre desi-
derato non disturbare la gente, es-
sere la mammadiun bambino, tanto
imprevedibile, mi fa soffrire molto.
Guardo le altre mamme con moilta
invidia e penso che non si rendono
conto della loro fortuna ad avere
bambini normali. Quando vedo sgri-
dare dei bambini per delle piccole
manchevolezze, mi sembra di esse-
re di un altro mondo, da noi quelle
manchevolezze sarebbero accettate
senza batter ciglio e quasi apprez-
zate.

Non possiamo certo sperare che
a Berna si trovi subito il modo di
rientrare nella normalita, ma pen-
siamo che qualche piccolo progres-
so si potra fare, e chissa, forse, il
tempo fara il resto.

Non mi preoccupa il pensiero di
doverci fermare a lungo in Svizzera,
di abbandonare la nostra casa ed i
nostri impegni affrontando anche
speseingenti per noi; se sara neces-
sario, per il bene ed il recupero del
bambino, affrontereme tutto con
estrema serenitd, senza chiedere
niente a nessuno, con le nostre sole
forze e non ci fermera niente né la
fatica né le spese. '

Decidiamo quindi di partire e di
intraprendere questo lungo viaggio
in treno. Prenderemo il vagone letto
e saremo tutt’e tre insieme.

Fabrizio & preoccupato per la-

nuova partenza e parla spesso di
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morte e cimitero, perd & un po’ pid
indipendente, a scuola sta anche da
solo, senza farsi tenere stretto dalla
maestra e noto che, se vuole, sa
tenere bene in mano la matita ed
eseguire dei disegni. A volte, ha
ricordi del passato e parladi un’altra
mamma e di un altro papa che ave-
vano tre bambini e che sono morti
quando lui era piccolo. Penso che si
riferisca alla famiglia di origine e
cercodifarlo parlare, alloradiceche
pensa che sonc morti percheé non li
ha piu visti ma che vorrebbe rive-
derli. Quando ha di questi ricordi,
per un po’ diventa triste e pensie-
roso, e poi é piu scatenato del solito.

E’carnevale e, fingendo una nor-
malita tanto lontana dalla realta, lo
faccio vestire in maschera prepa-
randogli un vestito da Arlecchino.
Sembra piu sereno, si diverte a ve-
dere sfilare i carri e, vestito in ma-
schera, vaafare unabrevevisita alla
nonna, facciamo anche la foto in ter-
razza e fingiamo di essere una nor-
maie famiglia serena. Ma la situa-
zione resta sempre la stessa, passa
da stati di depressione ad una eufo-
ria scatenata, tenta sempre di sbat-
tersi la testa al muro e di schiaffeg-
giarsi selvaggiamente. Tentiamo in
tutti i modi di aiutarlo, senza molto
successo. intanto la partenza per
Berna & prossima e lui & moito ner-
voso, piange facilmente, si irrigidi-
sce ed ha continue crisi di nervi. Il 26
febbraio dell’'ottantatré partiamo, rag-
giungiamo in macchina la stazione
di Parlemo e da li, in vagone letto,
proseguiamo. Fabrizio & molto agi-
tato e bisogna tenerlo ben stretto,
prima di salire sul treno da calci a
tutti, riuscendo a colpire anche sul
viso, mentre grida che non vuole
partire. Per fortuna nessuno si oc-
cupadelle altre persone, perché po-
tremmo sembrare una coppia con
un bambino rapito e sequestrato. Si
parte in treno alle 12 e pian piano si



calmaun po’. Dinottedorme pocoe
piange dicendo di voler tornare a
casa, arrivati a Milano dobbiamo
fare grandi corse con bagaglie bam-
bino recalcitrante per non perdere la
coincidenza con l'altro treno, siamo
sfiniti ma ce la facciamo. Giunti alla
stazione di Berna siamo a pezzi, lui
continua a shattere violentemente la
testa contro tutto e tutti, faticosa-
mente riusciamo a salire su un taxi
che ci porta in albergo. L'indomani
alle 9 ci rechiamo in ospedale, an-
diamo a piedi e cammina da solo ed
abbastanza bene, spero tanto che
questo ricoverco possa risolvere, al-
meno in parte, i nostri problemi. Ci
riceve un giovane dottore al quale,
separatamente, io e mio marito fac-
ciamo la relazione sul caso, lui poi
riferira al Professore. Nel pomerig-
gio il Professore viene a visitario in
camera e si dimostra molto interes-
sato edisponibile, Fabrizio se ne sta
in disparte e I'osserva palesamente
atterrito. L'indomani si fanno le ana-
lisi per accertare eventuali danni di
natura metabolica e, poi, I'E.E.G.
che risulta perfettaments normaie.
Al pomeriggio ritorna il Professore
ed il bambino, sempre pit impau-
rito, si scatena, si strccia la camicia
di dosso etentadicolpirio con molti
calci. Il Professore lo osserva a di-
stanza e, senza dire niente, se ne va.
L'indomani Fabrizio & molto nervo-
s0, si lamenta per la ‘trombetta’ che
ha in testa e si morde l'interno delle
guance, che subito gli si gonfiano.
La notte per fortuna dorme tran-
quillo ed al mattino del 3 marzoioe
mio marito siamo convocati dal Pro-
fessore. |l bambino restera con le
infermiere combinandone di tutti i
colori. Siamo trepidanti, in attesa di
buone notizie, ma il professore, pur
dicendoci che ¢ci ammira per il no-
stro interesse per quel bimbo, ci
dice chiaramentecheil casc & senza
speranze e ci consiglia di ricove-

rarlo, al pit presto, in qualcheistitu-
to e lasciarvelo perché, piu in I3, la
situazione peggiorera sempre pit e
non sara piu controllabile da noi
soli. Il professore ci dice ancorache,
anche se gli accertamenti fatti sul
bambino hanno dato tutti esito ne-
gativo, lui, per la sua esperienza,
non puo escludere un grave e pro-
fondo danno organico che colpisce
la sfera dell'aggressivitad. Dichiara
che la situazione & molto grave e ci
consiglia di disfarcene al piu presto
e di riportarlo in istituto. Restiamo
paralizzati, non sappiamo dire nien-
te, ci affrettiamo solo a lasciare al
piu presto 'ospedale, dopo il crotlo
di tutte le nostre speranze, ed a tor-
nare in albergo in attesa di ripren-
dere il treno per il lungo viaggio di
ritorno. Intanto il Professore gli ave-
va tolto il neurolettico che prendeva
ed avevaincominciato a curariocon
dosi crescenti di mellerette. Fabrizio
€ agitato, trema tutto e sembra un
burattino che non riesce a control-
lare i movimenti degli arti. Nel viag-
gio di ritorno non si comporta molto
male e si diverte ad ascoitare il
fischio del treno, la notte dorme pro-
fondamente, finalmente possiamo
riposare tutti! Tornati a casa ripren-
diamo la solita vita, sperando che
questo professore si sia shagliato e
che per noi il futuro possa riservare
quaicosa di buono, non sentendoci
per niente disposti ad abbandonar-
lo. Tentiamo di rinserirlo a scuoia
ma e sempre pitirrequieto e la mae-
stra & costretta a riportarlo a casa,
quisiaggirasenzatregua pertuttele
stanze, senza fermarsi mai. Resta a
casa, rompe i giocattoli, strilla con-
tinuamente, colpisce e si colpisce.
Si morde l'interno delle guance ed
ha i! viso gonfio, dorme poco, di
notte si sveglia continuamente e si
lamenta per dolori vari, & sempre
violento ed aggressivo, a volte, pro-

va a giocare con le costruzioni o a
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guardare la TV, e poi, lui stesso si
meraviglia per esser riuscito a fare
qualcogsa. Ognitantovaascuocla, ma
sempre per tempi piu brevi, e provo-
cando vari guai, sempre piu spesso
si scatena ed & aggressivo con tutti,
si rifiuta di mangiare e non vuole
ubbidire mai, né fare niente di co-
struttivo. Siamo tutti molto ango-
sciati, & sempre piu restio a stare
solo con me, mentre con la ragazza
sicalmaun po’. Ascuola si permette
ditirareicapellialla maestrae viene,
per punizione, messo dietro la lava-
gna, per nulla pentito, prima di an-
dar via tira di nuovo i capelli alla
maestra facendola cadere per terra.

Tornato a casa dichiara soddi-
sfatto "ci siamo liberati della scuo-
la". ‘L'indomani lo teniamo a casa
per punizione, ma quando tentere-
mo di farlo uscire sono calci per
tutti. Ogni tanto torna a scuola, sem.-
pre pertempi pit brevi e capiscoche
questa avventura scolastica sta per
finire. Vado a trovare il Direttore
della scuola, che negli anni passati
sierasempredichiarato molto dispo-
nibile, in cerca di aiuto e questi mi
confessa candidamente che, nel cor-
rente anno scolastico, non ha potu-
to far niente per il mio bambino per-
ché molto impegnato a preparare
parecchi giovani maestri, credo pri-
vatamente, per gli esami di Con-
corso. Se non se ne occupa lui dei
problemi didattici, chi mai lo potra
fare? Torno a scuola dalle maestre
per sentire cosa pensano di poter
fareancoraela maestradellaclasse
mi dice che, quando guarda il mio
bambino, pensa di guardare il suo
assassino del futuro, perché pensa
sempre che questo bambino, quan-
do sara grande e la incontrera, sicu-
ramente la uccidera. Non avevo mai
creduto che si potessero fare discor-
sidel genere, la maestra di sostegno
cerca come pud di attenuarmi il
colpo mentre io non vedo l'ora di
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andarmente da un postro simile, do-
ve ¢i sono persone di “tanto buon
cuore” e dove si pensano cose cosi
atroci. Uscita dalla scuola, salgo in
macchina e sento che non sono in
condizione di tornare a casa e di
mostrarmi serena comedebbo, quin-
di faccio una corsa e raggiungo la
nostra casa di campagna, dove po-
tro urlare e sfogare tutto il dolore
che ho dentro. Piango alungo e non
riesco a capire pil niente della mia
vita e del mio futuro, poi, essendomi
un po’ calmata, ritorno a casa dove
devo riprendere con serenita la so-
lita vita per non turbare gli altri.

E' l'ultimo giorno del mese di
Aprile ed & sabato, escoconunamia
amica per far delle compere e distrar-
mi un po’, Fabrizio e rimasto a casa
con papa e sembra contento, gira
per casa e, trovando per terra un
pezzettino di porcellana, appartenu-
to ad un piatto precedentemente da
fui rotto, si avvicina a papa e gli
taglia con questo la mano tutta peril
lungo. Mio marito deve aspettare il
mic ritorno, per potersi recare al
pronto soccorso dell’ospedale, dove
saranno necessari parecchi punti
per suturare la ferita.

lo sono molto preoccupata, ma
poi, visto che il bambino é spaven-
tato ed appare pentito, lo consolo
dicendogli: “non temere qualunque
cosa succeda, tu starai sempre con
noi e sarai sempre il nostro bam-
bino”. Miguarda un po'sorpreso ma
molto contento ed esclama “Ecco
che la Mamma incomincia finalmen-
tearagionare!”. E'il 7 maggio '83 ed
é la festa della mamma, vado a
scuola a trovarlo, & in mezzo agli
altri bimbi ed alle loro Mamme e
recita la stessa poesiola dell'anno
prima, & molto teso e tenta di strap-
pare i fili delle apparecchiature elet-
triche. Per distrario la maestra di
sostegno selo porta nel corridoio (li
aggredisce una bambina tirandole i



capelli, le altre mamme guardano ii
tutto, con varie espressioni dipinte
in viso.

Molto imbarazzata, mi affretto a
pertarmelo a casa ed in macchina,
pur essendo seduto dietro e stret-
tamente tenuto dallaragazza, riesce
a colpirmi con calci violenti alle
spalle provocandomi escoriazioni
della pelle. Credo propriocheconla
scuola abbiamo chiuso.

Cambiamail neurolettico con un
altro psicofarmacao, i risuitati sono
come sempre molto scarsi, spesso
urla “mammal” senza poter capire
perche, forse urta solo la sua ango-
scia. Mangia poco ed incomincia a
rigettare quel che, con molta fatica,
siamo riusciti a fargli inghiottire.

E' il 7 giugno, nel pomeriggio &
stato un po’ piu allegro ed ha gio-
cato con la ragazza, a sera esce in
terrazza e corre verso un balcone
con i vetri chiusi e, forse non ren-
dendosene conto, col pugno teso lo
rompe e si procura un lungo taglio
lungo il braccio, dalta parte interna
del gomito, gli lego strettamente il
braccio per fermare il sangue, e lo
portiamo velocemente al pronto soc-
corsoeli,anche perlui, sono neces-
sari moiti punti di sutura. Non voglia-
mo arrenderci, telefono a Verona,
dove hasede un'Associazioneche si
occupa, dicono con successo, di
bambini con gravi problemi, prendo
accordi e decidiamo di ripartire, al-
tro viaggio della speranza!

Fabrizio al solito quando appren-
de di questa nuova partenza si sca-
tena, incomincia a dimenarsi tutto e
stenta ad addormentarsi la sera.

It tre luglio si parte per Verona, &
molto depresso, nella nave non vuo-
le uscire daila cabina, stenta ad
addormentarsi e, verso mezzanotte,
sisvegliaedincominciaad urlare fra
le proteste dei vicini, si calma solo
dopo che gli ho promesso che a
Verona gli compreremo una pista

per aerei telecomandati. A Verona,
presso questa Associazione vi sono
tante mamme con bambini handi-
cappati nelle carrozzine ma non ag-
gressivi, lui el'unico chefisicamente
& parfetto ma & il piu grave di tutti.
Assisto a varie lezioni e mi prepa-
rano un programma alimentare to-
gliendo latte e carne e dando erbe e
tisane varie. Capisco che le psicolo-
ghe sono poco convinte dell'effica-
cia della cura ma mi dicono che, a
volte, si sono avuti buoni risultati. E'
a Verona che, vedendo per strada
Fabrizio e tutti i movimenti strani
che f&, per la prima volta, capisco
che & veramente un bambino han-
dicappato.

Ripartiamo e, durante il viaggio,
in macchina ci assalta ripetutamen-
te con calci e pugni, mettendoci in
seriedifficoltad. Lo sediamo dandogli
20 gocce di neurolettico e prose-
guiamo arrivando a casa sfiniti e
dopo lamezzanotte. Finalmentevaa
letto e si addormenta subito.

Dopo un po’ di giorni ce ne an-
diamo, per la solita villeggiatura,
nella nostra casa di campagna ed
iniziamo la cura disintossicante con-
sigliataci a Verona. E’ molto apatico
ma sempre aggressive, mangia po-
co e spesso vomita, deperisceavista
d'occhio, non vuole uscire dalla sua
camera, si rifiuta di uscire in giar-
dino e di andare al mare. Per farci
dispetto, sporca ed imbratta tutto
cercando di fare fastidio in tutti i
moedi, desidera soio stare sdraiato al
buio nel suo letto. Si rifiuta di fare la
doccia ed inizia a colpirsi spesso gli
occhi, dorme molto poco |a notte si
sveglia frequentemente e si mette a
saltare sul letta senzariuscireacon-
troltare i movimenti, dobbiamo trat-
tenerloin due, e con moita forza, per
fermarlo. Gliimpongono di uscirein
giardino per prendere un po' di sole
e riusciamo a farlo stare un po' sul-
I'amaca. Per scuoterlo, visto che si
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rifiuta di uscire, gli faccio notare che
mi reco da sola al mare per fare il
bagno, non ottengo alcun risultato,
preferisce restare solo a casa con la
ragazza. La situazione peggiora, la-
scia solo raramente il letto, piagniu-
cola tutto il giorno invocandoci, ri-
getta sempre piu spesso tutto quel
che mangia e deperisce, continua a
darsi botte sugli occhi ed a sbattere
la testa al muro, incomincia ad avere
un po’ di febbre. Siamo sempre piu
disperati e non sappiamo piu a che
Santo rivolgerci, li invoco tutti e mi
sento abbandonata da Dio e dal
mondo. Ormai non riceviamo piu
nessuna visita, non abbiamo pil né
parenti né amici, quando incontro,
nelle mie rare uscite, delle persone,
che prima mi erano vicine, mi sento
dire che mi pensano sempre e che
soffrono con noi ma che non sanno
cosa fare e, forse hanno ragione. Lo
facciamo visitare dal pediatra che,
trovandolo moito dimagrito, cerca
subito di farlo riprendere pratican-
dogli punture varie ed, infatti, si
riprende un poco. Leggo su un quo-
tidiano di un centro, per bambini
con problemi, moito all'avanguardia
in provincia di Enna e, separando in
un aiuto ci rechiamo a visitarlo, do-
po esserci messi in contatto telefo-
nico con la Direttrice. Non crediamo
perd che riusciremo ad avere la
forza dilasciarvelo: potrebbe essere
una decisione molto sofferta e, pre-
sa solo per il suo bene ed il suo
recupero. Anche qui pero ci accor-
giamo che c’é ben poco da fare per
lui e lo Psicologo, che si dimostra
molto disponibile, ¢i dice di consi-
derareil ricovero come ultima spiag-
gia e ci consiglia di tenerlo con noi,
perche li si perderebbe. Ritorniamo
acasa, dove lo abbiamo lasciato con
laragazzaelotroviamo che ci aspet-
ta con ansia.

Intanto, forse per le cure ricosti-
tuenti, si notano dei miglioramenti
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nello stato fisico, abbiamo abban-
donato la cura prescritta a Verona,
mangia di tutto e di pig, vomita
meno e mostra interesse per lo stu-
dio imparando a leggere. Ormai sia-
mo a settembre e torniamo in citta,
io e mio marito torniamo a ripren-
dere il nostro lavoro, e iui resta a
casa dove lo troviamo al ritorno
sempre piu agitato ed aggressivo.

Ci incontriamo con un amico
Pediatra, Direttore di un centro
diurno per bamhini handicappati in
una citta della Sicilia, che in tempi
passati ci ha sempre dato consigli
incoraggianti. E' in compagnia del
suo psicologo e ci dicono chiara-
mente che ormai non ¢’é altro da
fare che metterlo in un Istituto, non
ce la possiamo piu fare da soli e lui
ha bisogno di molto aiuto. Sono
molto angosciata, non riesco a trat-
tenere le lagrime, e mi sembra di
essere solaed abbandonata insieme
a mio marito fra quella gente che
tratta il problema come ordinaria
amministrazione, non comprenden-
do lo strazio nostro. Torno a casa
sconsolata e distrutta, abbraccio il
bambino e, toccando le sue carni
morbide e vellutate, mi chiedo se lo
abbiamo cresciuto per farlo poi mar-
cire in un centro per irrecuperabiii o
per una bara, come lui dice sempre,
chiedendo di lasciarlo morire e di
non portarlo piu in nessun posto.

Nei giorni successivi continuo ad
essere molto depressa al pensiero di
perderio anche se lui, con le sue
continue violenze cerca di farci ca-
pire che noi non possiamo piu ba-
stare. Naturalmente non se ne fara
niente perché io e mio marito gli
vogliamo troppo bene e preferiamo
questa vita tanto dura e difficile ad
unavuota e priva della sua presenza,
credo che non riusciremmo pitiné a
lavorare ne a vivere in mezzo alla
gente normale.

Ad ottobre riprendiamo a por-



tarlo a Palermo, per le sedute di psi-
coterapiadallo stesso dottorechelo
aveva avuto in cura e che lui chiama
“il dottore bravo”. E' sempre di carat-
tere instabile e passa dalla depres-
sione piu nera all’'euforia piu scate-
nata. Pur dimostrando di gradire
questi incontri con lo psicoanalista,
tenta in tutti i modi di non andare a
Palermo per le sedute, noi teniamo
duro. Durante il viaggio per la terza
seduta, inizia a vomitare a spruzzo
su di noi, imbrattandoe tutta la mac-
china, siamo tutti sporchi ma conti-
nuiamo il viaggio per non dargliela
vinta. Anche dal dottore cerca di
sporcare edicomportarsi male, mal-
grado cio il dottore lo trova un po’
migliorato. A casa vomita spesso e
dorme poco, ogni notte si sveglia, ci
chiama ci costringe a stare sdraiati
su di lui, fuori dalle coperie per
tenerio fermoe, nella sua camera con
la porta aperta e la luce accesa. Noi
non lo abbiamo mai lasciato solo di
notte, e, un po’ ciascuno, dormiamo
con lui in un lettino vicino al suo.

E' di nuovo Natale e viene som-
merso di regali da noi tutti, & con-
tento ma sta, sempre pil, sdraiato
sul suo letto e, se ¢ alzato, & scosso
da continui movimenti incontrolla-
bili.

Inizia il nuovo anno, € il 1984 e
Fabrizio continua a combinarne di
tutti i colori, sembra che non ne
possa fare a meno, anche se dimo-
stra di temere moito di essere ab-
bandonato, ama provocarci conti-
nuamente per provare ia nostra re-
sistenza. Un giorno sporca tutto il
letto e la sua camera per farmi di-
spetto, ed, io, arrabbiatissima me ne
vado a scuola dicendogli che non
tornerd piu. Ad ora di pranzo quan-
do rientro, trovo che si rifiuta di
mangiare perche e stato abbando-
nato e sitranquillizza solo dopo aver
fatto la pace con me.

Se usciamo ed andiamo nella

nostra casa di campagna, corre su-
bito in camera sua a coricarsi e si
rifiuta di stare in giardino, senza
alcun motivo cerca sempre di assa-
lirmi tirandomi i capelli e cercando
diinfilarmile dita negliocchicomea
volermeli strappare. Sono moito scos-
so e spesso ho crisi di nervi e di
sconforto; dopo questi assaiti, an-
che lui appare sconvolto e chiede
perdono. Continua ad agitarsi edice
di essere elettrico e di avere un
motorino dentro e silamenta perché
soffre peritic chelo squassano tutto
e che non sa frenare; quando infine
si calma, canta ride e vuole che tutti
siang contenti ed allegri. Dopo aver
detto che quando era piccolo non
aveva il cognome che ha adesso, mi
aggredisce tirandomi per un orec-
chino che mi taglia il lobo dell’orec-
chio da parte a parte. Impressionata
mi metto ad urlare e si schiaffeggia
violentemente e furiosamente a lun-
go. Lo lasciamo con la ragazza e ci
rechiamo al pronto soccorsg, quan-
do torniamo dall'ospedale, dopo la
medicazione e la sutura con piu
punti, lo troviamo spaventatissimo
perché teme un sua imminente par-
tenza. Cerchiamo dirassicurario ma
resta molto agitato e dobbiamoricor-
rere ad una buona dose di neurolet-
tico.

E’ carnevale e ricorda che negli
anni scorsi si era vestito in maschera
ed era andatc con papa al circelo di
cultura dove aveva ricevuto un do-
no, richiede pertanto il dono di que-
st'anno ed anche guello dell'anno
scorso. Papa per accontentario esce
e glieli porta e fui li rompe imme-
diatamente.

Per frenare i movimenti che lo
squassano tutto, si fa avvolgere dal-
la ragazza in un plaid di lana e sta
cosi sdraiato sul letto o sul divano.
Ha continue crisi e scoppi d'ira,
durante i quali & molto aggressivo,
poi, guandosi calma, minimizzal'ac-
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caduto e vuole farsi coraggio dicen-
do che ¢ stata una cosa leggera e
passeggera.

Si rifiuta di uscire, mangia di
malavoglia e poco, preferisce star
con papa e, solo per breve tempo, si
rassegna a stare con me ed, appena
siamo soli, tenta sempre di aggre-
dirmi. Cerco un aiuto e trovo una
giovane assistente sociale, ben di-
sposta a collaborare con noieconiil
dottore che lo segue con le sedute di
psicoterapia, lovieneatrovare e, iui,
sempre tenuto strettamente da pa-
pa, dichiara di accettarla. Vedremo
come potremo operare insieme.
Con mio marito mi reco a Palermo
per il consueto colloquio con lo psi-
coterapeuta, questi ci ascoltae con-
viene con noi che la situazione &
molto grave. Definisce Fabrizio un
“sopravvissuto” perché bambini co-
si gravi non ne ha visti mai, sono
morti tutti in tenera eta, prima di
ridursi in queste condizioni. Sono
disperata, I'angoscia mi sommerge,
tutto ormai ci crolla intorno e siamo
sempre piu soli.

Intanto continua a sbattere la
testa al muro e ai radiatori, provo-
candosi anche tagli, di notte si sve-
glia spesso e, non riuscendo piu ad
addormentarsi salta sul letto, grida
ed é tutto agitato da vari tic,

Ci rechiamo di nuovo in provin-
cia di Enna presso il centro, da noi
gia visitato, per una visita neurolo-
gica delio specialista che & venuto a
Roma; Fabrizio ci segue rassegnato
e molto preoccupato perché teme
sempre di non tornare a casa. Noto
che il Professore resta impressio-
nato dal suo stato e propone di
tenerlo sottc cantrollo con molti
psicofarmaci. Gli faccio notare che,
cosi facendo, temo di spegnere la

sua intelligenza e di intontirlo, e il
Professore, purconvenendo su que-
sto pericolo certo, dice che e assolu-
tamente necessario sedarlo. Tornia-
mo a casa stanchissimi dopo il lun-
go e faticoso viaggio. Riprendiamo a
curarlo, come prescrittoci, con se-
renase; € molto agitato, si morde
I'interno delle guance e si tormenta
la bocca. Notiamo che lo Psicotera-
peuta ha un dito fasciato e con la
stecca per una lesione provocatagli
da Fabrizio. Noi per accompagnario
a Palermo, in macchina lo teniamo
abbracciato sul sedile posteriore ,
fra due cuscinonichelo proteggono
& ci proteggono. Siamo nei primi di
Aprile e la giovane assistente socia-
le viene regolarmente, nei giorni
dispari, dalle 10 alle 11,30, e lui sem-
bra gradirne la compagnia anche se
Rosetta (la ragazza che bada a lui)
deve sempre essere presente.

Cosi sul nostro bilancio pesera
anche guesta nuova voce.

Sembra un pud pit sereno, an-
che perché di serenase ormai ne
prende una buona dose, il dottore di
Palermo lo trova piu vivibile, ma
dalle sedute torna sempre con gli
occhi arrossati, per le molte botte
che si da.

E' Pasqua, riceve molti regali, li
gradisce ma resta sempre sdraiato
ed avvolto nel plaid e non riusciamo
a persuaderlo ad uscire, nemmeno
peruna breve passeggiata, & sempre
agitato dai molti movimenti che non
riesce a controllare e fa strani ru-
mori con la bocca.

(continua nel prossimo numero)




