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LETTERA Al SOC!

E'un piacere per me presentare ii
questionario, allegato nelle pagine
interne, elaborato dal Dott. B. Rim-
land, che molti di voi hanno cono-
sciuto a Bologna il 28 novembre
scorso. La traduzione & dovuta alla
gentilezza del gruppo del Prof. Bur-
batti deli’Ospedale Niguarda di Mi-
lano.

Debbo purtroppo segnaiare che
laricercae 'assistenza prestata dal-
I'Ospedale Niguarda ai soggetti au-
tistici si sono dovute interrompere in
modo piuttosto brusco e spiacevole
per alcuni di noi, per il venir meno
del finanziamento regionale al pro-
getto. Non si pud non stigmatizzare
il comportamento della Regione
Lombardia che, senza aicuna con-
creta motivazione, ha di fatto impe-
dito la prosecuzione di una espe-
rienza nuova (e Dio sa che bisogno
c'é in questo campo di novital) pri-
ma ancora che potesse dare qual-
che frutto. L'unico risultato di tutta
la vicenda & stato quello di avere
indebitamente iilluso molti genitori,
che si sono trovati col classico pu-
gno dimosche proprio quando pen-
savano di avere raggiunto una con-
dizione di assistenza qualificata e
stabile per i loro figli.

Mi auguro che in un prossimo
futuro si possano superare i pro-
blemi burocraticl che hanno ostaco-
lato sia questo che gli altri program-
mi in favore dei malati. A tale pro-
posito invito fin da ora e da queste
pagine gli assessori competenti ad
un colloquio con noi. Per appog-
giare questa iniziativa prego i soci
lombardi di muoversi fin da ora e
organizzare un’azione di protesta
nei confronti delia regione Lombar-
dia.

Come risulta dal verbale dell’'As-
sembiea Straordinaria di Bologna
del 28/11/88 e che compare in que
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sto numero si e dato il via alia speri-
mentazione di istituire le sezioni pe-
riteriche. | soci di ciascuna regione
che intendono formare una sezione
periferica dovranno riunirsi (od an-
che semplicemente accordarsi per
teiefono) e designare un delegato.
Ricordo che I'unico vincolo che si
impone a gueste sezioni & quello di
naonavere autonomia finanziaria, co-
me stabilito dallo statute. Ci¢ signi-
fica che: a) ogni spesa dovra essere
concordata con il Consiglio Diret-
tivo e che b) Il Consiglio Direttivo
deliberera la destinazione dei fondi
erogatiafavore delle singole sezioni
d'accordo con i delegati locali e in
armonia con la destinazione even-
tualmente stabilita dall’ente erogan-
te. Ribadisco ancora che non si
tratta di “accentramente” o di “sfi-
ducia” nei confronti di nessunc ma
che si tratta esclusivamente deila
particolare struttura giuridica dei-
I'associazione che, appunto perche
coinvolge norme di legge, non pud
essere stravelta in nome di una vi-
sione efficientistica. L'unico modo
perungruppodisocidi potereavere
autonomia finanziaria & quello di
fondare una cooperativa e di gestiria
autonomamente: questa soluzione &
stata adotiata dalla stragrande mag-
gioranza delle associazioni aventi o
no scopo di lucro.

Debbo comunicare che l'ultima
settimanadi Febbraio e le prime due
settimane di Marzo verra in ltalia il
Dott. Greg Buch della UCLA Uni-
versity di Los Angeles (California)
chedimostera agli operatori sanitari
e scolastici come si applica in pra-
tica il metodo di Lovaas per terapia
dei bambini autistici, metodo che ha
suscitato vivaci reazioni e polemi-
chein tutto il mondo. Dal 27/2 ai 3/3
il Dott. Buch lavorera presso ia Cli-
nica Neuologica dell'Universitz o



Boiogna, dai 6/3 all’11/3 presso il

reparto del Prof. Zappella a Siena e

dal 13/3 al 17/3 pressc la USL 28 di
Bologna Nord. Durante le sedute
verranno registrare videocassette
che verranno inviate a chi ne faccia
richiesta.

Mi permetto poi di sollecitare
tutti i soci a regoiarizzare ia propria
posizione versando le quote arre

trate e queila per il 1289 la guale.
come stabilito dall'assemblea dei
12/3/88 e di 20.000 lire 'anno come
MINIMC. Faccio appeilo a chi puo
versare di pit dato che, avendo pro-
mosso iniziative, abbiamo ovviamen-
te speso in proparzione.

If Presidente
Prof. Piertuigi Fortini

L'UOMO DELLA PIOGGIA
(Rain man)

Un film di Barry Levinson, nel
quaie Dustin Hoffman interpreta i
ruolo di un soggetto autiustico, ac-
canto a Tom Cruise, sara presic
nelle sale cinematografiche italia-
ne.

L'ANGSA vuole che sia data Ia
massima pubblicita 2 questo film,
che oltre a valersi di atiori eccezio-
nali ha goduto delia consulenza sclen-
tifica di Bernard Rimiand, Tanguay
e Sullivan. Pur senza averio ancors
visionato, si pud stare sicuri che la
rappresentazione dei’handicap non
sara falsata e che il messaggio ait’o-
pinicne pubblica sara corretio.

Si fratis di un'occasione ecce-
zionaie perche finaimente anche in
ltalia si possa ditffondere una cultura
su questo specifico probiema,.

infine dobblamo ringraziare i
Produtiore, che ha offerio | proventi
deliz prima seraia d’onore in favore

dell’Associazione Internazionale Au-
tismo Europa e delie associazion!
nazionali a quelia aderenti, che si
impegnerannoc a2 dare la massima
rilevanza all’avvenimento.

in ogni citta ove si disponga delie
forze sufficientl, "ANGSA dovra cer-
care di preparare una deguato bat-
tage pubblicitaric, soliecitando di-
scussioni nei mezzi di comunicazio-
ne {giornall, radic e tv locali), in
accordo con le aitre associazioni,
come APAMA, ARPA, ANFFAS, etc.,
che si interessano al probiema dei-
Pautismo.

it fiim viene distribuite in Italiz
dalla U.I.P. (United International
Pictures sri)/ e sara proiettato a par-
tire dal 3 marzo p.v.

E’ possibile chiedere ia pellicola
per una proiezione a fini benefici
nelie citta ove le associazioni sono
in grado di organizzarsi.



IL CONVEGNO DI BOLOGNA

Danieia Mariani Cerati

Come annunciato nei N. 2 del
Boilettino, si sono svoite a Bologna,
it 27 e 28 novemuore scorsi, due gior-
nate interamente dedicate aile tera-
pie deil’autismo.

Grazie alla preziosa collaborazio-
ne offertaci dalla Cattedra di neu-
ropsichiatria infantile deil’Universi-
ta per I'organizzazione e l'informa-
zione, la partecipazione & stata mol-
to alta non solo nelia giornata di
domenica, dedicata in particolare ai
genitori, ma anche in quella di lune-
di, dedicata ai medici.

E'degnodinotail fatto chele due
categorie si sono ampiamente me-
scclate sia nel senso che molti geni-
tori hanno voluto rimanere anche
per il seminario del lunedi, affron-
tando {ezioni di neurofisiologia e di
biochimica ad altissimo livello, sia
nel senso che molti medici hanno
voluto essere presenti anche la do-
menica, sia all'assembiea del mat-
tino che ail'incontro tra genitori ed
esperti del pomeriggio.

Altermine della giornata, intensa
e certamente molto iaticosa peritre
esperti, Zappella, Lelord e Rimland,
che sono stati letteralmente bom-
bardati dalle domande e dalle testi-
monianze di tanti genitori prove-
nienti da tutta ltalia, gli operatori
presenti si sonodichiarati molio sod-
disfatti per aver sentito dalla viva
voce di chilivive giorno per giorno, |
problemti dei bambini autistici e del-
le lore famiglie.

Auspichiamoche, grazieanchea
queste iniziative, si chiuda per sem-
pre un'era che ha visto trcppo spes-

SO genitori e professionisti divisi,
sospettosi gli uni nei canfronti degli
altri & conseguentemente privi di
fiducia reciproca.

Mi & venuto alla mente un episc-
dio autobiograficoe narrato da Rim-
land, risalente a! 1964, quando egli
incontro il Dottor Ivar Lovaas, docen-
te di psicologia dell’Universita di
Los Angeles. In accordo con le teo-
rie allora dominanti, Lovaas inse-
gnava ai suoi studenti che 'autismo
era causato dai genitori. Rimiand,
per dimostrargli la falsita di questa
sua convinzione, non sceise la stra-
da della dissertazicne teorica né
della proposta di raffinate ricerche
epidemiologiche, ma si limito ad
invitare Lovaas ad una assemblea di
genitori: la conoscenza diretta fu piu
che sufficiente per ottenere |'effetto
desiderato. Tornando alle due gior-
riate di Bolegna, sia le relazioni pro-
priamente dette che il dibattite tra
genitori ed esperti e tra operatori
relatori sono stati di grande inte-
resse.

Di tutto daremo ampi resoconti
in questo e nei prossimi numeri del
Bollettino, iniziando con le relazioni
del Professor Gilbert Lelord, diret-
tore del Dipartimento di Neurofisio-
iogia e di psichiatria infantile deil'c-
spedale Bretonneau di Tours (Fran-
cia) e docente di Neurofisiologia
all’lUniversita della stessa citta e del
Professor Michele Zappella, prima-
rio di psichiatria infantile all’'U.S.L.
10 di Siena, e autore di numerose
pubblicazioni, in italiano e in ingle-
se, sullautismo.



METODI CLINICI, BIOCHIMIC! ED ELETTRO-
FISIOLOGICIPERIL CONTROLLO DELLE TERAPIE
Gilbert Lelord

Relazione tenuta al Convegno di Bologna il 28 novembre 1988

Permettetemi anzitutto di ringra-
ziare il Presidente Fortini e i coniugi
Hanau, che mi han fatto I'onore e il
piacerediinvitarmia parlare qui e di
ringraziare anche|'Associazione na-
zionale dei genitori.

E per cominicare vorrei fare un
commento a quanto diceva unamam-
ma ieri a proposito dei figlio diven-
tato adolescente e poi adulto.

Il problema degli autistici adole-
scenti e aduiti & in questo momento
un problema emergente a livello eu-
ropeo. E vorrei segnalare a questo
proposito che I'Associazione fran-
cese per lo studio deil'autismo e
delle psicosiinfantili'8 e 9 dicembre
organizzera a Parigi un convegno
sull’adolescenzael'eta adultaconla
partecipazione dei Dottori Mesibov,
Peters, Gillberg ed altri.

locominciodicendo chedaqual-
che anno gli studi neurofisiologici
tendono a convalidare ta prima ipo-
tesidi Kanner, cioé il concetto, da lui
espresso nel suo primo articoio, se-
condo il quale I'autismo & un distur-
bo che coipisce molto precocemen-
te la capacita di comunicazione con
gli altri. Si possono citare i lavori di
Rimland e Ornitz che hanno fatio
ricerche proprio in questo senso. Si
sa oggi che esistong, a fianco delle
strutture nervose che presiedono la
motricita e la sensibilita, dei sistemi
che modulano 'adattamento all'am-
biente, e che, afianco delle strutture
dellinguaggio, visono sistemi depu-
tati alla comunicazione, che com-
paiono piu tardivamente sia nell’'on-
togenesi che nella filogenesi.

Questisistemi presentano disfun-
zioni nell’autismo e cid pud essere

messo in evidenza mediante mezzi
d'indagine clinici, elettrofisiologicie
biochimici.

Noi prenderemoin considerazio-
ne questi marcatori clinici, elettrofi-
siologici e biochimici e vedremo in
un secondo tempo come lo studio di
questi marcatori puo essere appli-
cato per controllare 'efficacia e il
meccanismo d’azione delle diverse
terapie.

Marcatori clinici. A fianco dell'esa-
me clinico tradizionale, cioe il collo-
quio con i genitori e la famiglia, esi-
stono deile altre modalita d'esame
chelo completano e che sono: 'esa-
me neurologico piu I'esame speci-
fico del comportamento, I'esame pe-
diatrico, 'esame psicologico orienta-
to nel senso descritto da Piaget e
I'esame del linguaggio. A conclu-
sione di tutti questi esami si puo
delineare un ritratto clinico indivi-
duale. Tra le scale di valutazione
proposte in letteratura per una valu-
tazione iniziale dei bambini con di-
sturbidel comportamento, noiabbia-
mo scelto, e utilizziamo corrente-
mente, la scala EZ di Rimiand (v.
pag. 15)

Questa scala contiene delle do-
mande sullo sviluppo dei primi anni
di vita ed & molto utile in quanto & di
facile impiego e da una valutazione
finale di tipo quantitativo.

Noi stessi abbiamo studiato que-
sta scala in gruppi di hambini auti-
stict, di ritardati semplici e di bam-
bini normali e abbiamo verificato la
sua validita anche in Europa. Un’al-
tra scala che noi utilizziamo & la
scala “Bretonneau” (v. pag. 12).



Questa scaia pud essere classifi-
cata in modo semeiologico secondo
i criteri dej D.S.M. 3. '

(Per D.S.M. si intende: “Diagno-
stic and statistical manuai of mental
disorders” 32 edizione. Washington
D.C.: American Psychiatric Associa-
tion, 1980).

Neila colonna disinistravisonoi
segni che esprimono la chiusura
autistica, le turbe della comunica-
zione £ ie reazioni bizzarre all'am-
biente, mentre nelia colonna di de-
stravisonosegniche sono conside-
rati come associati e che concerno-
no la motricita, le reazioni affettive,
le funzioni istintive e Ie turbe dell’at-
tenzione di cui parleremo fra poco.

Ognuno di guestiitem viene
guantificatoda0a4 dadue osserva-
tori indipendenti. Abbiamo appiica-
to questa scalaa pit di 200 bambini,
di cui 95 autistici, 75 ritardati e quai-
che bambino normale verificando
che essa non mostra assoluatmente
nulla nel bambino normale.

Elaborando statisticamente i dati
ottenuti dal'applicazione delia sca-
la “Bretonneau” a 90 bambini auti-
stici, abbiamo potuto evidenziare
che in questi bambini si ritrovano
tutte le caratteristiche comporta-
mentali della colonna di sinistra,
quelle cioé concernenti la socializ-
zazione ¢ la comunicazione, ma che
si ritrovano anche molti segni delia
colonna di destra e particolarmente
i segni concernenti i'attenzione e la
percezione uditiva.,

Alla fine degli esami neurologici,
psicologici e cognitivi si pud fare
una valutazione fondata su un certo
numero di item, guesti essendo: il
comportamento autistico, il ritardo
dello sviluppo e i segni fisici, che
sono piuttosto i segni neurologici e
le turbe del linguaggio.

| risultati cosi ottenuti si possono
rappresentare graficamente come
profili individuali.

Applicando questa metodologia
di valutazione a bambini che hanno
le caratteristiche indispensabili per
essere classificati “autistici”, possia-
mo individuare diverse tipologie, tra
loro molto diverse e corrispondenti
a diverse realta cliniche. Uno di tali
profili corrisponde all’ “autismo di
Kanner”, inteso come quadro auti-
stico puro.

Il profilo che noi perd troviamo
con maggior frequenza € quello in
cui coesistongc autismo, ritardo men-
tale importante, segni neurologici e
gravi disturbi del linguaggio. Questi
profili sono profili separati, che si
riferiscono a casi singoli, ma una
metodica statistica che si chiama
“analisigerarchica ascendente" per-
mette d'avere una diagnostica com-
plementare mediante I'uso del cai-
colatore e questo permette di avers,
suun gruppo di 90 bambini, dei pro-
fili medi. Fin qui abbiamo descritto
la parte semeiologica dell’esame cli-
nico, ma, a completamento di que-
sta nel nostro servizio impieghiamo
mezzi di esplorazione funzionale.

Latabella N. 1 mostra degli studi
che non sono stati fatti da medici,
ma da ricercatori di neurobiologia
molti dei quali non sapevano nean-
che cosa fosse I'autismo. Questi ri-
cercatori hanno studiato nell’anima-
le delle strutture cerebrali situate al
centro del cervello che vengono
chiamate, in modc unificante, strut-
ture dopaminergiche, in quanto ia
dopamina ¢ il principale neurotra-
smettitore. Questi ricercatori hanno
osservato che queste strutture nuo-
ve (in senso onto e filogenetico;
esercitano unaregolazione sulle se-
guenti funzioni:
attenzione, percezione, associazio-
ne, intenzione, emozione, motricita
e comunicazione,

Queste strutture intervengono
anche sui caratteri sostenuti dei pro-
cessi psicologici.



Quando si esaminano i bambini
di eta infericre ai due anni, a rischio
di autismo, ci si accorge che i segni
pil frequenti concernono si la co-
municazione, ma che concernono
anche e molto queste funzioni fon-
damentaii, cioe percezione visiva,
percezione uditiva, adattamento
deltono muscolare. Sinota cosiche
queste funzioni sono alterate molto
precocemente, fin dai primi mesi,
nei bambini che rischiano di diven-
tare autistici.

Attualmente noi utilizziamo due
classificazioni con gli stessi item,
con gli stessi segni. La prima & una
classificazione semeiologica e dia-
gnostica. La seconda é una classifi-
cazione funzionale e gli item della
seconda classificazione esplorano
proprio quelle funzini descritte dai
fisiologi sperimentali che abbiamo
visto in precedenza. Questa secon-
da classificazione clinica € molto
adatta come preliminare a quelia
che viene chiamata “esplorazione
funzionale cerebrale”, ciog all’esa-
me elettrofisiologico.

Marcatori elettrofisiologici. Nel
nostro servizio utilizziamo estensi-
vamente gli studi elettrofisiotogici,
che eseguiamo sempre senza alcu-
na preparazione, cioé senza pre-
medicazione con tranquillanti. Cio
possibile in guanto I'atmosfera in
cui sisvolge I'esame & tale per cui il
bambino si sente perfettamente a
5uU0 agio e questo & un punto a cui
noi teniamo moltissimo.

Molto spessoi bambini sono mol-
to cooperanti, perché a praticare
I'esame sono le stesse infermiere del
servizio che gia li conoscono bene.
Spesso le infermiere |i prendono
nelle loro ginocchia e questo favori-
sce una cooperazione il pit delle
volte completa.

Se poi il bambino que! giorno
non collabora, si rimanda 'esame.,

Abbiamo pariato della modula-
zione delia percezione e la Dotto-
ressa Bruneau studia la modulazio-
ne della percezione nel laboratorio
di elettrofisiologia dando semplice-
mente degli stimoiidi intensita diver-
sa e vedremo le risposte elettriche
cerebrali, cioé le variazioni dei po-
tenziali cerebrali in risposta a que-
ste stimolazioni.

Nel bambino normale la risposta
e di ampiezza media ed & tanto piu
grande quanto pit lo stimoio é forte.

Essa & pid grande per 70 Decibel
che per 50 Decibel. Al contrario nei
bambini autistici le risposte sono a
volte pil debaoli, a volte pit forti che
nei bambini di controlio normali.

Si vede che la risposta non &
modulata in funzione dell'intensita
della stimolazione.

Questo per cid che concerne la
percezione.

Ora vediamo come esploriamo
l'associazione. Noi studiamo questa
funzione accoppiando il suono e la
luce nello stesso modo col quale
Paviov accoppiava il suono e la sti-
molazione alimentare.

Quando si accoppiano per molte
volte di seguito il suono e la luce,
come conseguenza si hache il suo-
no provoca sull’'area visiva occipi-
tale una rispostia, il suono & diven-
tato condizionato, & divenuto, in
qualche modo, uno stimolo visivo.

Lo studio elettrofisiologico evi-
denzia che la stimolazione sonora
da delie risposte elettriche sull’area
cerebrale di proiezione visiva.

Nel bambinc autistico lo studio
elettrofisiologico mostra che questo
condizionamento non avviene.
Quando si metiono a confronto le
risposte condizionate nel bambino
normale € nel bambino autistico, la
differenza piu rilevante sta nella va-
riabitita di risposta del bambino au-
tistico a fronte della costanza di
risposta e della sua prevedibilita nel
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bambino normaie.

La cartografia slettroencefaic-
grafica mostra ¢che il bambine nor-
male, guando ha gli occhi chiusi,
presenta deile onde moltc evidenti
suli’area occipitale (visiva) che
scompaiono guando il bambinc
apre gii occhi. La cartografia evi-
denzia cost un “arco rosso” che
scompare immediatamente ccn
'apertura degli occhi.

Nel bambino auiistico, quando
ha gii oceni chiusi, nen st ha questo
“arco' rosso che rappresentia le on-
de alfa. Quando poiapre gliocchi, le
onde sono press’'a poco le stesse.
Tutto si comporta come se il bam-
bino autistico Tacesse troppa atten-
zione quando ha gli occhi chiusi g
non facesse abbastanza attenzione
guandeg ha gli occhi aperti.

Passiamo ad un’immagine di
PET (Tomografia ad Emissioneg di
Positroni) in una bambina con sin-
drome di Rett.

Questa evidenzia una ipofunzio-
naiita delle regioni paristali e cen-
trali, che @ in accordo coi risultati di
altre indagini strumentali nelia sin-
drome di Reti.

Marcatori blochimicl Le sostanze
su cui focalizzeremo la nostra atten-
zZione scone: la dopamina, l'adrena-
lina e 'acido omovanillico, che éun
prodotiio di degradazione deila do-
pamina.

| metodi di studio sono costituill
essenzialmente dai dosaggi urinari.
Noi facciamo pochissimmi esami del
sangue, mentre in 12 anni abbiamo
fatte pid ¢i 10.000 dosaggi urinari.

Atbiame constatato che i nostri
dati concordano con quelli di altri
autori che hanno esplorato le mede-
sime funzioni cerebrali con esami
dei liquido cefalo-rachidiano. Par-
tendo da guesta constatazicne, ab-
biamo fatto dosaggi deli'acidoomo-

vanillicc urinario in pit di novania
bambini autistici e in altrettanti bam-
pini normali e abbiamg trovato tassi
significativamente maggiori di ale
sostanza nei bambiniautistici rispet-
to ai controlli normali. Questi dosag-
gi urinari. facilmente ripetibili nei
12mpo, sono stati da noi utilizzati per
fasorveglianza deidiversitrattamen-
ti e come mezzo per capirne I'intimo
meccanismo d'azione. Vediamo ora
P"applicazione di questi metodi di
studio alla sperimentazione della vi-
tamina Bg e della fenifiuramina. Si
vede (fig. 1) che 'associaziong vita-
mina Bg. Magnesio modifica un po’
ia scala clinica, un po’ P'elettrofisic-
iogia e un po’ Ia bicchimica.

Le modificazioni sono di piccola
entita quandoirisuitati sono mesco-
lati, per cui il gruppo dei bambint
trattaticomprende coloroche rispon-
dono e coloro che non rispondono
al trattamento. | risultati con la fen-
fluramina ¢! sONG, Ma sonc meno
importanti che con la vitamina Bg e
sul piano dello studio elettrofisiolo-
gici non sono le stesse risposte ad
essere modificate. Oravedremo!'ap-
plicazione dei marcatori semeioio-
gict, elfettrofisiologici e biochimici
ad alcune terapie.

Leterapiechesifannc nel nostro
Servizio assomigliavano a cio che
fanno le mamme da molie migliaia di
anni.

io insisto ancora una voita sulle
funzionidicuiabbiamo appena par-
lato. L'ambiente della terapia 2 qusei-
lo che viene chiamatoc “ambieanie
terapeutico medico” che & diverso
dall'ambiente psicoterapeutico e
che vaiorizza in modo as

ticolareil rapporio

Queste terapie nc amiamo
“terapia di scambio = di sviluppo” e
dobbiamo consiziare che ig scam-
bic non viene fatio in modo eniusis-
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certe reazioni.
Una cura particolare ¢ dedicata
aile funzioni deficitarie e una delle

funzioni al tempo stesso piu impor-

tanti e sino ad ora piu dimenticate &
I'attenzione. Si pud dire che senza
l'attenzione non val la pena di fare
tutto il resto. Sulla base di queste
considerazioni la stanza e vuota di
cose e i giochi vengono dati al bam-
bino uno per uno. Questi bambini
hanno spesso delle capacita moto-
rie molto ben sviluppate, ma delle
capacita di associazione molto defi-
citarie. Un elemento che manca in
modo molto significativo & la conti-
nuita nelle azioni e per ottenere
guesta continuita, ovvero per dimi-
nuire {a variabilita, si insiste molto
su attivita che siano gratificanti peril
bambino e che permettano cosi di
assicurare la continuita.

Uno dei parametri di valutazione
dell'efficacia delle terapie & una sca-
ia fatta per funzioni e non pid per
rilievi semeiologici. Le scale vengo-
nc completate ogni settimana, ogni
mese, O comungue piu volte per

ogni bambino, proprio peravere una
misura dei cambiamenti in funzicng
delle diverse terapie. Per conciude-
re vorrei sottolineare dus puntu
metodi precedentemente cescritli
non arrivano a scoprire le cause de:-
l'autismo. A questofinenciabbiamc
dei rapporti con laboratori ¢ci gene-
tica e di immunologia, ma quest
rapporti sono ancora agii imizi

L'insieme di questi esami germet-
te invece d'avere un quadre funzio-
naie del bambino e per averz un
valutazione globale del bamoino
riuniscono, in alcuni casi una velie
la settimana, in altri una volta al
mese, clinici, fisiologi, bioch:migc:
educatori e infermiere e i fine c:
queste valutazioni & una miglier ce-
noscenza individuale dei bambino
perunorientamento piu preciso ds!-
laterapia. Un certo numero di effett:
prima enumerati sono stati osservat:
dai medici, ma anche dai genitori.

Noi collaboriamo molto coigen:-
tori e terminerd rendendo omaggic
alla loro capacita di osservare e
curare i lovo figli.

m

o
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L'’ANGSA ringrazia vivamente tutta 'équipe della trasmissione
tefevisiva COME NOI, (1l canale RAI-TV) per avere dedicato un’in-
tera puntata al tema dell’autismo, ospitando la socia ed esperta
Dottoressa Daniela Mariani Cerati, che ha potuto ampiamente
illustrare i probiemi dei nostri figli e quelli dell’associazione,
rispondendo alle moltissime domande pervenute da tutta ltalia.
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Scaia “Braionneau”

Tradotia da “Rapport pour le Coilogue Annuel de la Société Francaise de
Psychiatrie ds I'enfant et de I'Adolescent’
Tours, le 18 Ma: 1985 Dr. Catherine Barthéiémy

Sintomi considerati carafteristici
deil'autismeo

| Chiusura autistica
1) Cerca l'isolamento
2) Ignorz gli altri
3) interazione sociale insufficien:
4} Sguardo inadeguaio alla situa-
Zione

!l Turbe deila comunicazione ver-
bale e non verbale
5) Nen fa alcun tentativo di comu-
nicars medianie ia parola
6) Difficoltd a comunicare median-
te | gesti e la mimica
7} Emissioni vocali o verbali sie-
reotipate; ecolalia

Il Reazioni bizzarre ail’ambiente
8) Mancanza d'iniziativa. Ridotta
attivita spontanea
9) Strani comportamenti con gli
oggetti, in particoiare con le bam-
bole.
10} Intoileranza nei confronti dei
cambiamenti e delle frustrazioni

Sintomi associati

1V Turbe delia motricita

11} Attivita sensoriale e motoria ste-
reotipata

12) Agitazione, turbolenza

13) Mimica, postura, marcia bizzarre.

V Reazioni affettive inadeguate
14) Autoaggressivita

15) Eteroaggressivita

16) Piccoli segni di angoscia
17) Alterazioni deli'umore

Vi Turbe defle grandi funzioni istin-

tive

181 Turbe dei comportamenti ali-
mentari (qualiiative e/0 gquanti-
tative)

Vi Disturbi dell'attenzione, delle

percezioni e delle funzioni intailet-

tuali

15) Difficolta a fissare l'attenzione
su qualcosa, facile distraibilita.

20) Bizzarrie nelle reazioni ai suoni.

Ognuna di queste voci & ulteriormente scomposta in ulteriori esempiifica-
zioni. i professicnisti che voiessero avere la scala completa possono chie-

derla alia redazione.

Un ringraziamento sentito va alla BANCA POPOLARE
DELL’EMILIA, che ha elargito ia somma di L. 400.000
quale contributo alie iniziative intraprese dal’ANGSA.
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TERAPIE RELAZIONALI A BASE ETODINAMICA

Prof. Michele Zappella
Primario di Neuropsichiatria infantile - Siena

Un'entitd chiamata autismo infan-
tile siache la sichiamasse malattia o
sindrome di Kanner non cambiava
melto, perche, per esempio, la sin-
drome di Down non ha sempre lo
stesso quadro cromosomico alle
spalle, a volte é differente, pero l'esi-
to & molto simile anche se vi sono
bambini Down molto brillanti e al-
cuni molto buoni ma comunque in
genere e un quadro simile.

Ecco devo dire che a mio avviso,
I'esperienza che abbiamo davanti, e
'esperienza mia personale, mi ha
convinto che questa entita “autismo
infantile” non esiste. Ed allora si fa
molto male a fare la scelta su una
malattiache non esiste esuunasin-
drome che non esiste e si rischia
anche di fare degli errori sia nella
terapia farmacologicache nellatera-
piarelazionale. Scusate sedico que-
ste cose perd non vedo ['utilita di
una mia presenza gqui in un conve-
gno di questo tipo, se uno non dice
le proprie convinzioni e perche ci
sono. Cioe per quali ragioni sono
arrivato a queste convinzioni? Per=-
cheé é successo che negli ultimi 5
annisonosuccesse delle cose molto
interessanti, e stata per esempio
riscoperta una malattia che va col
nome di sindrome di Rett, che @ una
malattia neurologica ben precisa
che colpisce soltanto le bambine e
sullaquale parlerd poi eventualmen-
te in seguito; la cosa perd partico-
larmente interessante & stata que-
sta, che, quando io seppi di questa
malattia, riscopertadopo 20 anni, mi
accorsicheavevoseguitodiverse bam-
bine con questa malattia neurologi-
ca; ovvero provato diversi metodi
senza successo e andai a guardare
quante erano gueste bambine e mi
accorsi che pia di 1/3 di tutte le

bambine diagnosticate autistiche
avevano la sindrome di Rett. Quindi
ecco, una ben strana sindrome, una
ben strana malattia in cui all'interno
c'e una fetta cosi grossa che corri-
sponde a questa sindrome; anche
sul piano epidemiologico si fannc
prestoiconti;le bambine con lasin-
drome di Rett sono 1 su 10.000, 1 su
12.000. | bambini autistici sono 4 su
10.000. Vi rendete subito conto che
la fetta &€ molto grossa. Contempo-
raneamente negli stessi anni sono
venute fuori alcune larghe serie di
bambini autistici trattati con alcuni
metodiin cuidiversiautorivenivano
a portare il risultato di completa
normaiita di alcuni bambini trattati
con i loro metodi e devo dire che
sono della stessa idea di Rimland. A
me piace toccare le cose con manao,
andare a vedere queste persone,
che cosafanno, vedere possibiimen-
te i loro filmati in cui si vede I'evolu-
zione del bambino quando era auti-
stico e quando era normale. Poi c'e
anche la mia esperienza personale.
Ecco quali sono le casistiche che
non sono poi tante, perché fino a
pochi anni fa in generale le persone
avevano pochissimi casi in tratta-
mento quindi non si potevano avere
dei quadri piu vasti. Queste casisti-
chesiriferiscono a pochetecnichee
sono praticamente la tecnica di
Loovas che & una tecnica di modifi-
cazione del comportamento inten-
siva condotta in ambienti familiari
con la partecipazione dei genitori,
che si riferisce ad un certo sotto-
gruppo cioé ad una situazione ab-
bastanza particolare, cioe bambini
autistici di eta inferiore a 4 anni
molto giovani e senza alcuna altera-
zione di tutti gli esami di laboratorio
e anche degli esami neurologici.
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Non tutti : bambini autistici sono
cosi, ce n'e una parte consisiente,
numerosa che hanno varie altera-
zioni; guesic e un sottogruppc €
preso in un momentc particolare.
Ebbene egii facendo un gruppo di
controllo ha trovato che 2@ su 18,
quindi una percentuale molte aita, il
47% ritornava alla normalita dopo
quesia terapia che é estremamente
intensiva e anche molto costosa. lo
credo che fosse dopoun 2o 3 anni.
Devo dir che ho viste if lavore di
Loovas e i suci filmati che scono
convincenti.

Seconda cosa: una psicoioga te-
desca che si chiama Prekop & che
personalmente invece non ho mai
incontratc, appiicando !'nelding di
una psichiatra americana che si chia-
ma Welch ad una popolazione di
soggetti autistici; mi pare che fos-
sero 103 selamemorianon mifallae
sicuramente su 100 ha portato la
evidenza che 13 di questi soggetti
autistici erano ritornati normalie 18
erano molto migliorati. Deve dire a
questo punto che ic stesso ho fatto
uso di metodiche che infatti si ispi-
ravano a questa siessa e ho visto
alcuni bambini modificarsi e guarire
altri li ho visto migliorare molte, in
altri invece non ho visto nessun
risultato, in aliri ancora mi rendo
conto che sirategie del genere sono
del tutto sbagliate per esempio nel
caso delle bambine con sindrome di
Rett che hanno una estesa aprassia,
che vuol dire cioé che non riescono
a programmare i movimenti del cor-
po, un intervento cosi stressante
non serve assolutamente a nulia,
probabiimente & soitante un modo
di dare fastidio ad un bambing, men-
tre ben alire sono le modalita che si
$OSSONO usars.

Ecco quindi che il paesaggic si
nresenta composite sul piano dei-
{’esito, il risultaic & iroppo diverso
percheé si possa parlare ¢i malattia o
di sindrome. A mio avviso, si tratta
soltanto di un compiesso compor-
tamentale che i bambini autistici
hanno in comune con molta variabi-
lita dail’'uno all’altro, certi in rap-
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porto alie variazioni che ¢i sono ira
una persona & l'altra e in rapporto
scprattutio ali’esistenza o meno di
un danno del sistema nervoso cen-
traieeinrapporio ail’entita diquesto
danno.

Dico guesto perché in effetti ri-
spetio a quasto probiema mi sembpra
che sia una questione molto grossa
perché se si usa una sola chiave di
lettura qualungque essa sia si rischia
di sbagliare. Detto questo io vorrei
andare avanti nel dirvi che cosa
penso dei bambini autistici ciog quai
& la mia visicne in generaie. ECGO
vorrei tornare un attimo indietro
cioé quai'e il mio giudizio su queiia
che e stata |la strada seguita finora a
partire da Kanner e per un Cerio
pericdc anche da me; a mio avviso
I’atteggiamento ¢che esiste una ma-
lattia o sindrome chiamata autismo
infaniile & un atteggiamento ridu-
zionistico che nasce dalla psichia-
tria adulti det 1800. La psichiatria gel
1800 era riduzionista.

Quando st cominica ¢ facile es-
sere riduzionisti, non € possibiie
inventare tutto in una voita ed allora
I'atteggiamento che prendevano In
parte anche azzeccandoci era guel-
lo didirechec'era un gruppo di sin-
tomi che si presentavano insiemse,
aveva la stessa eveluzione in comu-
ne e probabilmente avevano un in-
sieme di cause comuni. Ecco questo
& un atteggiamento riduzionista che
& stato rinforzato dal fatto che fino a
pochiannifalagrande maggioranza
dei bambini autistici restavano auti-
stici. A gquesto punio chiediamoci i
perché, come mai con tante terapie
che sono state usate finc a pochi
anni fa restavano autistici. io credo
chelaragionediventa pii compren-
sibiie se si considerano i bambini
autistici, come tutti gli altri esseri
viventi, neil’ottica dei sistemi com-
piessi.

L 'ottica dei sistemi complessi &
quelia per cui 'organismo vivente &
un insieme di sistemi anche un si-
stema comportamentaig, anche un
sistema di neurctrasmissione, un si-

continua 2 pag. 39



QUESTIONARIO PER LA DIAGNOSI DI BAMBINI

CON DISTURBI DEL COMPORTAMENTO
(Eo di Rimiand)

tradotto dal Dott. Ugo Lucca nell’ambito di una ricerca
sull’'autismo svoltasi all’'ospedale Niguarda di Milano
diretta dal Dott. Guido Burbatti.

Dopo aver compilato il questionario, le famiglie sono invitate
a spedirlo alla caselia postale n. 3102, 40100 Bologna Ponente;
sara cura del’Associazione fare pervenire i questionari al Dr. B.
Rimland, in California, che rispondera direttamente alle singole
famiglie con la formulazione di una diagnosi basata suii’eiabo-
razione automatica.
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Istruzioni
Le risposte alle domande di guesto guestionario consentono di

raccogliere numerose Informazioni sui comportamenti del suo bambino,
informazionl che potranno essere di grande utilitd nel far avanzare la

comprensicne deile cause e della natura del @isturp/ g@/ comporiamento

aer bamoini

Questo questionario ¢ stato ideato per bambini di etd compresarrai 3 e
I'S annl. Se I suo bambino ha piy di S annl, cerchi df ricordarne (I meglio

possibile il comportamento nel periodo dai 3 ai S anni.

Per ogni domanda sonc previste pid risposte. La preghiamo di dare ung
s0la risposta per clascuna domanda, e cloé la risposta che secondo lei
meglio descrive o plU si avvicina a descrivere il comportamento del suo

bambino.

Se desidera fare qualche commento 0 aggiunta a una aomanda, pud
utilizzare lo spazio subito a fianco della domanda 0, se questo non fosse
sufficlente, riportar!f nella rubrica “"Comment! personali” In fondo al
Questionartfo, premettendo i} numero della domanda a cui fa riferimento.
Le ricordiamo comunque di segnare sempre /a rispostz piv adeguats ad
ogn/ gomanaga anche nel caso abbia deciso di aggiungere dei commenti 3

lato o in fondo.
Qualsias! commento, critica o informazione ulteriore lei vorra

aggiungere nella sezfone "Commenti personali” saranno oltre che ben

accettl anche df grande afuto.
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Segnare unz sola delle rispeste indicate per ciascuna
domanda con una “X° neil'apposito quadratino (O) prima

dei

numeri. Fare atienzicone a non saltare nessuna

domanda.
I. Quanti anni ha i! suo Dambino adesso?

0 I A |

I meno di tra anni
2 fra!leidanni
JirzideiSanni
4 frai>el6anni
S piudiganni (Etad __ annid

2. 0! che 2530 27
O 1 maschio
O 2 femmina
3.ziQuanti figiiha?
D} Quzle pesizicne cccupa 1 bambino nell'orgine di nascita dei suoi
right?
= I Tigliounico
0 2 primo di figh
T 3 ultimog! rigil
O 4 intermedio: guant! T1gii sono pit vecchi di iui __7? e guanti sono
il giovant ?
O 3 flglio adottivo
4. La gravidanza e i} parto furono normalf?
O 1 entrambi normall
O 2 cifurono probiemi sia durante la gravidanza siz al parto
T J gravidanza problematica, parto normale
0O 4 gravidanza senza oroblem!, problemi nel corso del parte
O3> nenso
45% purante ia gravidanza la madre;
O I nacontratto larosolia o alire malattie infettive
{quzil: 3
O 2 haratto uso di farmaci (quali: )
C 3 rumavaiquanie sigaratte ai giorno? y
0O 4 peveva aicoolict (quant! bicchier! di vino? ___; guanti df
Dirra? ___; quant! bicchierini di super aicoolici? )
0 S 2 stataesposta a sostanze chimiche nocive (quall )
O 5 pitdlunatraie condizionf sopra Indicate (quail: 10; 20

18
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5. Lanasclita fu orematura (peso aila nascita inferiore a 2300 g)?
T | si(I'anticipo fudi circa —__ settimane e {1 neso di g
g2 no :

O3 nonso

. Fu dato ossigeno al bambino durante 13 prima settimana di vita
O 1 si
2 no
O 3 nonso

7. Come appariva |1 bambino duranie ie primissime settimane dopo Ja
nascita?
O | paitldo, gracile
O 2 Inottima salute
O 3 normale; nen so; 0 altro

8. Sl vennero a determinare condizioni inusuali alla nascita o durante
Infanzia? (segnare soio una risposta nella colonna a sinistra)
O 1 congizioni anormalil: cecita O; paralisi cersbraie J;
trauma alla nascita [J; convulsioni O; bambino biu 3J; febpra
molto alta O; ittero O; altro :
parto gemellare (gemelli ugualid; gemelli fraterni O)
sia | che 2 )
normale, o non so

0ao
W O I Y

3
[4°]

era la sailute de! hambino nef prim/{ tre mesi df vita?
s3alute eccellente, nessun problema

pc-lle {eruzioni G; Infezioni O; allergie O; altro

L g TS

disturbi dell’apparato respiratorio: frequenti Infezionil; altro O

)

oDoog
OIS

Isturpl dell'zlimentazione: difficoltd nell’apprenders a

:ucrmam L collche O; vomito O; altro
disturb: !ntnsmau {(diarrea O; stitichezza O; altro_
piu di una tra le condizioni sopra indicate (segnalare quaH

20; 30, 40, 50O

Oy
o

8% drima det cingue ann! 11 bambino ha avuto:
O | gravi stati fedbrill o convuisioni
O 2 malattie infettive (herpes J; toxoplasmos! O; altro
O 3 reazioni abnormi a una o pil vaccinazioni

e

)

O 4 pludiuna tra le condizioni sopra indicate (quall? 1 G; 20; 30)
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[

Z' mal 5tato dr elettroenceigiogramma { ZEG | 3! nambing?
3% 3t ac etz normale

Z 2 3% 2ceraai Himitt della norma

o J 3i, 8¢ ere patologics

T 4 no;0ononso; 0Non conesco il response

. Ourante  primo anno 4 vite, | pambino raagive alle uci vive, at
colort '.fivacsi al suoni inseliti?
O i rezzione insolltamente forte (di piacera T; ¢f avversione O}
0 2 meifo insensiblle
T 3 peormalmente; ¢ non 59
Brima di manifestiare disturoi dei comporiamento, <'e 31alo un pari
incui il hambino si & comportato normalmente?
T 1 no, hon siemal comoortate normatments
T 2 si2compertato normaimentia nef primi sei mesi
0O 3 siécomportats normalmanta nel primo anno
O 4 sié comportato normalimenie neil primo anno 2 mezZzo
T T siécomporiate normaimenis net prims 2 anni
O 6 si2comporiato normaimente nei primi 2 2nni
T 7 si2comportato normaimente nai orimi -2 anni
All'ets di 4-8 mesi, i bambing -“_. cevz e mani ¢ mosirava di voler
gssere preso In braccic quando ia maare gii 31 avvicinava?
2t s}, ocredodis]
0 2 no, noncredo
0 3 sicuramente no
C 4 nonso
. Da piccole il bambino i dondolave nel sug letiing?
O 1 g, moito
2 Z si, guaiche voila
T 3 no, cmoito pocs
T 4 nonso
A che eta ha imparato a camminare dz sc¢ic?
g1 z B-12mesi
T Z 3i13-15 mesi
O 3 z i6-18 mesi
O 4 2z i5-24 mesi
0 5 a25-36 mest
0O & a37 mesiosuccessivamente; 0 non cammina ancora da solo



16. Come descriverebbe !1 passaggio dal procedere 2 guattro zampe ai

camminare?
O | passaggio normale
O Z poco o nlente a quattro zampe, In{zio graduale a camminare
O 3 pocooniente a quattro zampe, inizio improvviso a camminare
O 4 alungo a guattro zampe, iniZio IMprovviso a camm inara
0 5 alungo a quattro zampe, infzio graduale a camminare
O & altro, o non so
. Durante il primo anno il bambino sembrava particolarmente
intelligente? )
T 1 si, sembrava molto intelligente
0 2 no, sembrava normale
0O 3 11 bambino sembrava un po’ tardivo
.Durante | primi due anni, gl{ piaceva essere tenuto in braccio?
O 1 si, gli placeva essere sollevato e tenuto In braccio
O 2 restava flaccido e passive quando era preso In bracclo
O 3 sipotevasollevario e tenerlo in braccio solo quando @ come iul
voleva
0O 4 considerevolmente rigido e difficile da tenere in braccio
O S5 nonso
. Prima def tre anni ha ma! Imitato altrs persone?
O 1 si, faceva ciao con 1a mano
O 2 si, giocava con | genitorf a "batt{ battl le manine”
O 3 si, altro
O 4 piddiunatralerisposte precedent!i (quali? 1 0; 20; 30)
O 5 no, 0 Non ne sono sicuro
. Prima dei tre annl 11 bambino ha dato prova di una memoria
eccezionalmente buona?
O 1 memoria notevole per le parcie @i canzonli, filastrocche,
pubblicita televisiva, ecc.
O 2 memorianotevole per la musica
C 3 memoria notevole per nomi, luoghi, percorsi, ecc.
0 4 non ha mal dato prova di una memoria straordinaria
O > memoria pluttosto scarsa apparentemente
O 6 sialchel
0 7 sia2che3
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i venuto i1 sospetto che {1 bambino 10sse sordo

-
DD(I&
Ry — O
2
<

22. (Eta: daf 2 al 4 anni) 11 bambino sembra “sordo” ad alcun! suoni ma
non ag aitri?
0 | si, pud essere sordo af sucni forti e sentire invece quellf deboH
O 2 no, non I'ho mai notato

23. (Eta: dal 2 al 4 anni) Tiene le mani in modo strano?
0 | si, qualche volta o spesso
02 no

24. (Eta: dai 2 al 4 anni) Si dondoia o si impegna in attivita ritmiche per
lunghi periodi di tempo (come, ad esempio, se fosse su un cavallo a
dondolo, 0 su una sedia a dondolo, 0 su un'altalena)?

O 1 si,étipico
O 2 lofararamente
O3 no

23. (Eta dal 2 ai 4 anni) Capita mal che {1 bambino sembri come “guardare
attraverso”™ o “camminare in mezzo™ alle persone come se guaste non
ci fossero?

O T si, spesso
O 2 pensod!si
O 3 no,nonlofa

26. (Eta dal 2 al S anni) Ha {] rome desiderio di manglare 0-df masticare
cose inusuali?
C 1 si, sale o cibi salatf
si, spesso mastica oggett! di metallo
si, altro
sl, pit df una tra le risposte precedent! (quali? 13; 20,3 0)
no, NON sono sicuro

Oooao
o hr

27. (Eta: dai 2 ai 4 anni) A tavola manifesta delle stranezze quali, ad
esempio, 11 rifiutarsi di bere da un recipiente trasparente, I
mangiare sofo clbi boilenti (o freddi), il mangiare sclamente uno
0 due tipi df aliment{? '

0 1 si, certamente _
0 2 no, o non in modo esagerato
Q3 nonso
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. (Eta: dal 3 al S annit) |1 bambineo picchia mal Intemiona!mente i3 testa?

L AEES

Descriversbbe |1 suo'bambino (ali'etad di 3-4 anni) come chiuse ne!
“proprio guscio” o cosi gistante & :'":o nel suoi pensier! che A
Impossibile entrare 1n contatto con ui?

0 1 si,quesiaéuna descr!zxo. ne gsatta

O 2 ogni tanto pu6 darsl che si comport! cosi

0 3 no, ladescrizione non & esatta’

ta& dal 2 al S annl) £ affettuoso?

certamente, gli pface stringersi agli adulti
pit delia media de! bambint (gll place essere tenute in braccio)
ne, & piuttosto rigido e cif fl"‘iie da tenﬂre in brac*

non so

(E
03
O
O

(]
NN STV P

~

O | mai, o raramente

O 2 si,disolito colpendosi con le mani

O 3 si,dfsolito sbattendola contro la gamba o la testa di uualcur‘x
attrn .

si, di solito contro | muri, il pavimento, i mobill, ecc. '

DiU di una tra ie risposie orecagent! (quali? 2 O; 3 D; 40)

1 a
(SN

C(Eta: dai 3 ai S anni} il bambino 2 f{sicamente ben coordinato

(ad esempio: nel correre, camminare, Lenerm fn equilibrio
arrampicarsi’? :

O | insolttamente aggraziato

T 2 pormaimente coordinato

O 3 sotto lamedia; o scarsamente coordinato

a: daf 3 al 5 anni) L_aoha che giri su se stesso come una trottola?
I si, lofaspesso

O 2 si qualcﬁﬂ volta

8 3 si,seqglisifalinlziare il movimento

0 4 no,nonmostra alcuna tendenza a girare su se stesso

(Eta dal 3 al S anni) £ abtle nell’ eseguire lavort fini con le dlta
o nel g iocare con cggetti di piccole dimensioni? -

I stracrdinariamente abile

2 normaie per I'eta '

3 unpo matdestro, o moito maldestro

4 non so

b 2o ]
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| si, spessc e piutiosto a 'ungo
0 2 molto raramente o mai

(Etd dal 3 al 3 anni} i bambino ha unz capacita fucr! del comune (gips
maoito superiors a quetia dei suoi coetane: normalll in una deile
seguenti acilita?

O 1 nelrimetiere insieme | puzzle

O 2 nelfare calcoif aritmetic!

T J neldire in guaie giorno defla settimana cacra una certa data
C 4 nell’assere peristtamente intonato

O S nel lanciare &/0 prendere una palia

0O & altro

T 7 piuduna delie precedenti (quaiiT 1 5;205;25;40:50,53)
0 8 nessuna abilita particoiare, 5 non ne s6no Sicure

. (Eta: dai 3 ai S anni) Salta mai allegramente su e gid quando &
contenta?

1 si, ¢ tipico

no, 0 raramente

[ 28 I
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.(Et& dai J ai 5 anni) Aliinea guaiche volta gegli oggetti in file precise
g regoiari ¢ Insiste perche nessuno 1f tocchi?

O1 no

o2 si

O 3 non song sicuro

dai 3 ai 5 anni) Si rifiuta di usare le mani per lungh! perfodi af

. C'a stato un periodo prima dei S anni in cui ha insistito wivscemenie
per ascoltars gei dischi?

si, soltanto certi cgischi

si, gualsiasi disco

gli piaceva ascoltare, ma non io chiedeva

O
5,
O
O nessun interesse particolare per | dischi

o N
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45,

.(Eta: dal 3 al 3 annl) £ molto Interessato ad oggetti meccanic! qual!, ad

gsempio, la cucina a gas, I'aspirapolvere, o altro?
O 1 poco oniente '

O 2 normalmente interessato

O 3 arfascinato da certf oggett! meccanici

. (Eta gal J ai S annl) Come reagisce di solito quando viene interrotto

mentre sta facendo qualcosa?

0 1 noné mai o quasi mai contrariato o agitato

0O 2 qualche volta & un po’ contrariato o agitate, raramente moito
O 3 & tipicamente moito contrariato o agitato

(Eta dat 3 af S anni) Accetta volentierf df indossare abit! nuovi, scarpe

nuove, ecc.?
O 1 disolito faresistenza
O 2 nonclfacaso, o2 contento

.(Eta: daf 3 al S anni) E' turbato o contrariato dal constatare che certe

Cose non sono “giuste” {ad esempio: una fessura nel muro, una macchia
sul taopeto o sulla moquette, i Hibri inclinati sullo scarfaie, un piolo
della sedia rotto, una pipa tenuta in mano ma non fumata)?

0O I noninmodo particolare

0O 2 si, spesso

0 3 nonne sono sicuro

(Etd: dal 3 al S anni) 11 bambino adotta dei “rituall” complicatf e si
mostra molto arrabbiato se non vengono osservati (ad esempio: metters
3 letfo tutte le sue bamboie in un certo ordine, sequire sempre lo
stesso percorso tra due luoghi, vestirsi sempre nello stesso ordine,
insistere perché vengano sempre usate le stesse parole inuna
determinata sltuazione)?

O 1 sl certamente

O 2 non sono sicuro

O3 no

(Eta: dai 3 ai S anni) £ molto contrariato se vengono cambiate delle
cose a cui & abituate (ad esempio: la sistemazione dei mobili o dei
giocattoli, oppure {1 lasciare aperte o chiuse certe porte)?

o1 no

O 2 si, certamente

0 3 éparzialmente vero
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30.

L

itle gat 3 a1 2 anni) na 12 tendenza z gistruggers le cose’

= fosi ecerraments un orobiema

0 Z noninmanierz grave 0 Intanzionale

S 3 nonhauna particolars tendenza 2 aistruggere

(Etardai JarSanni) E un bambine melte arrendevoie { st lascia

congurrs faciimente? si "scioglie” tra le vosire braccia?y?

O Z misembra normale per queste aspetic

0 3 decisamenie poco arrendevole

(Eta: dar J ai S anni) Quale gascrizicns, ¢ compinazione d! due

gescrizioni, jo caratterizza meglio

g © iperatiivo, samors inmovimenic, tassa meolto rapidamente ga
una cosa all'altra

T 2 guarda a lungo ia teievisicne ranguiiiamente

O 3 stede 2 lungo con [0 sguarco perso 0 & glocars ripetitivamente
con oggetti senza uno SCODO apparente

O 4 combinazicnedi i e?2

T 5 compinazicnediZel

O & combinazionedl leJ

(Eta: gai F ai S anni; Manifesta il bisogno di affetie”?

! si, meoitissimo

O 2 si, normaimente

O 3 indifferente atie manifestazioni di aff=:io, molto contento di
gssere lasciato da seic

(]

! S anni} £ un bambino sensibile e/0 affettuoso?

(Eta: dai 3

O 1 &sensibile alie critiche 2 affeiluoso

O2 2s n:,iblle alle ¢critiche manon é affetiucso

O 3 non e sensidlie alie critiche ma é affelluose

T 4 non & ne sensibile aiie gritiche ne affetiuoss
.{Eta: dai 3 al S anni) E' possiblie attirars i'a tte. lone gei bambino su
un ovget-o un po’ distante o fuor! della finestra?

O 1 si, noncisone difficoitad particolari

O 2 rarzmente fizsz ' atienzione su cose molto al di fuori delia suz

portata
0 3 esamina gli oggett] soitantc con le dita e ia bocca

.{Eta: dal 3 ai S anni’ La gente lo considera particciarmente belio?

O 1 si, un bambinc melto belic
0 2 no, hormaimenie belic
O 3 no, vede dei difetti nel suc aspetto
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0 o o

£1 0 0

L (E1a: da! 3 a1 S anni) Afferra 1! poiso degil ,
Der aprire una porta, per pranders | hiscotii , Der accengere Ia I

]
2
3

a dal 3 ai S anni) {1 bambino rivolge Io squardo alle persone quande

ar;aﬂoT

mai o raramente
soltanto | genitori
di solito si

si, questo & caratteristico
forse, o raraments
no

. (Eta: gqai 3 al S annl) Quaie di questa due risposte descrive megiio |l

bambpino?
& I confuso, preoccupato per se ste S50, perplesso, dipendente

O

DDDDDUF%
O“\UIJ,._LAI\)-—

(]

2

L3 .
L&
L

LR —

N

preoccupato
appartato, indifferente, soddisfatio di se stesso, distante

Gal J al S anni) £ esageratamente paurcso?

s1, degif estranei o dl certe persone

si, df certi animali, rumori ¢ oggett!

si,siadi | siadi 2

solo normalmente pauroso

sembra insolitamente coraggioso e senza paura

il bambinc non presta attenzione o non 2 consaoevole deglt
oggett! o persone che Incutone paura

daf 3 &l S anni) Cade o sf fa male quando corre o 5! arrampica?
st, ha la tendenza a cadere ¢ a farsi male ;
non pic deglf altri bambint .
non si mette maf o0 guasi mai in situazioni in cyi rischiersbbe
ai cadere
nonostante ami arrampicars{, nuotare, ecc. non si fa mai male

- (Eta: dal 3 al 5 anni) Ha creato del problemi perché aggressivo? Ad

esempio picchig, pizzica, morde, o fa del male a se stesso o agii attri?

0ooomao
Do

si, solo con se stesso

si, soio con gii altri

Si, s1a con sé che con gif aitri

no, non ha dato df quest! probiem|
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2 {1 bambino ha detto ie prime parole (anche se in seguito ha
di pariare}?

nen ha mai fatto uso di parole

tragli 8ei 12 mesi

trat 132115 mesi

trai 16 el 24 mesi

tral2eiZanni

traiJeidanni

dopo § 4 anni

non so

-

S%a. Elenchi qui sotto, come meglio ricorda, le prime sel parole cne {]
bambino ha pronunciato:

4

2

R —

6

60. (Prima dei 5 anni) Dopo aver inlziato a parlare, {1 bambino ha smesso
per una settimana o pid?

g i

L b

a
o

si, ma successivamenta ha riprese a pariars (eta a cul ha
3Messo . per quanto tempo )

si, e non ha piu ripresc a pariare (eta acui hasmesso )
no, nen ha mal smesso di pariare, o0 non ha mal Incominciato a
parlare

61. (Prima de! S anni) Dopo aver iniziato a parlare, il bambino ha smesso e
ha iniziato invece a bisbigiiare per una settimana o piu?

28
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51, ma successivamente ha ripresc a pariare (etd a cui ha
SMesso , ber guanto tempo ).
si, e ancora bisbigiia soltanto (eta a cui ha smesso )
ora non bisbiglia neppure {et3 a cui ha smesso di pariare
eta a cuf ha smesso di bisbigiiare )

no, non ha mai smesso di pariare, oppure non ha mai cominciato

a pariare

e




52. Quando ha infziato a pariare (da 1 2 S anni), come pronunciava le
prime parcle? E tra | J 2 1S ann!, come oronunciava le parole difficlit?
g ! hzun linguaggio troppo limitato per poter risponders
0 2 normalmente o maie le prime parole (ad esempic: "bagiio”
invece di "sbaglio”), e male anche a 3-5 anni le parole difficli!

"

O 3 normaimente o male e prime parole, insolitamente bene 2 3-5
anni e parole gifficiii

8 4 insolitaments bene e orime parole, normaiments o male 3 3-S5
anni le oarole gifficil

O 5 insolitamente bene sia le prime parole sia a 3-5 anni le parole

difficiii

.(Eta: dai 3 ai 3 anni) i1 numero di paroie che il bambino conosce {ciog il
numerp di cose che pud nominare o indicare accuratamente) &
notavolmente sproporzionato rispefio aila sua capacita di "comunicars”
(cloe di rispongers aiie domande o di raccontare delle cosel?

(&3]
Ll

O 1 punta il dito verso moliti degli oggetti che nomine, ma non parla
0 "comunica”

B 2 nomina correttamente moliti oggetti ma non “comunica”

O 3 lasuacapacita dl "comunicare” & buona paragonata ai numere df

parole che conosce

O non ysa & non caplsce aicuna parola

1N

64. Quando i1 bampino ha pronunciato le prime frasi, ha suscitato sorprasa
impiegando paroie che prima non aveva mai usato?
O I si(qualche esempio? )
C2 no
O 3 nonsono sicuro
O 4 il suo linguaggio & troppo limitato per poter rispondere

uando 11 bambine ha incominctato a pariare, che espressiont usava
ferendos! a se stesso?

o
(3]
[

-

i
i

O 1 <«(Paglo) caduto>> o <«bimbo caduto»

O 2 <<me cadutory 0 <<io caduto»

O 3 <«ui/leil caduto>»

T 4 <««tucaduto>

T 5 quaisiasi combinazione delle risposte 1,2 /03

O & unacombinazione delle risposte 1 e 4

O 7 il bambino non paria ¢ paria troppo poco per poter rispondere
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66. (Etd:dai F'a15 3 anni) Ripele, on una voce 5enza 230ressions o come
Papcagalio, par ole o fras! ©Zile 'n 025330 2 che Ranno scarsz o
Nessuna relazione con iz situazione g&l mom ento”

O | si, sicuramente ma con un tan0 &f vocs nor male

d 2 si,’sicuramentz 2 con un tono i VOCe Come Jescritio soors
8 3 nonsone sicurs

04 no

0.5 paria tropoo poco cer poter rispongere

€7. (Prima dei g ann!‘) £' in gradoe di ~1300ng e 2 2 sempiici domande quaif
ame U chiami?", “percné ia mamma ti nz scu acciate, Pagiing ™7
I si, sa risbondere acieguatament° a q esto tipo di comance
0 2 'no,paria ma non e capacs di rispondera
83 paria LFODDO pocop pot risponders

0o %

68. (Prima dei S anni) £ cin craco al compranders ©19 che gli dite? Ad .
esempic, & Capace di fare quello che gli st chiede, o di risponders
adeguatamente alle domande? R

S1,capisca molto bene

Si, caplsce aobastanza oene “ oy

Capisce un po’ ma & hecassario rlosters nig voite 13 domanda

;,amsca molLo poco o nulia

L0000
'*Aumm

69. (Prima dei S anm)‘Ou:nco ] aamoino paria, lef ha la sensazione che
Capisca cio che'sta dicendo?

non paria apbastanza per poter Tispondere

o, ripete solo cid che ha sentito senza capire vn grancne

non si limita a ripetere ma capisce ¢!6 cne dice ancne s2 non

. Mmolto bene. _

O 4 senza dubbio cap‘ c2 ¢io che dice

oo
LN —

70.(Prima del S anni) Ha mai fatto Uso della paroia "si"7

O 1 si, I'ha usata spesso e aboastanza cor'er.amenta

O 2 raramente ma I'ha usats

C 3 harattousoaifrasima non ds Hz parols -

D 4 hafatto uso di un certo numere di a! tfe parolﬂ 0 esgressiont
‘ma non.della parola “si”

OS5 nonpariao parla troppo poco per poter rispondere



71.

72

73.

74,

Ooooao
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(Eta: dai 3 ai 5 annl) Invece df rispondere "s1*, 11 bambino ripete In modo
caratteristico 1a stessa domanda che gli é stata fatta? (per esemplo:
voi chiedete: "Andiamo a fare unapasseggiata, tesoro?” E lul, per
mostrarsi d'accordo, risponde: "Andiamo a fare una passeggiata,
tesoro? oppure "Andlamo a fare una passeggiata?”)

O | sl precisamente. Non dice "si” In modo diretto

0 2 no, dirsbbe "sl1” oppure "va bene”, o una risposta simile

O 3 nonsono sicuro

O 4 paria troppo poco per poterlo dire

(Prima dei S anni) Ha mai chiesto qualcosa usando |a stessa frase che
avreste usato per offrirgliela? (per esempio: il bambino vuole del latte
e dice: "Vuoi del latte?” oppure “Tu vuoi del latte”.)

si, certamente (dice "tu” al posto di "io”)

no, chiederebbe in modo diverso

non sono sicuro

non parla abbastanza per poterio dire

(Prima def 5 anni) Ha mat fatto uso della parola "io™?

si, abbastanza bene ed In modo correfto

raramente ma in modo corretto

ha fatto uso di frasi ma non della parola "fo”

ha fatto use di un certo numero di parole o di espressioni,

ma non della parola “fo”

S ha fatto uso della parola “lo” ma solo quando avrebbe dovuto
dire "tu”

Q6 nonparlao parla troppo poco per poter rispondere

0O oooa
A0 —

(Prima dei 5 anni) Bf solito come dice "no” o rifiuta qualcosa’?
O 1 dicesemplicemente "no”

O 2 vilgnora

O 3 borbotta e agita le braccia

O 4 usaespressioni dure ma melto significative (ad esempic: "Nen
lo voglio” o "No iatte”, "No passeggiata®)

O 5 usaespressioni che hanno senso solo per [uf come ad esempio

"Papa va {n macchina”

‘O & altro, 0 parla troppo poco per poter rispondere
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i3 5 ;i) ria mai 13tto Uso ! Una parola o &) Una 1263 3] posLo
ai un'altra per un lungo periodo di tempo? (A d esempio: "pomodoro” per
dlre "rosso”: ooour~ ‘moneta” per dire “cassetto” Jope aver visto deile
monete in un cassetto)

I si, certamente

no

non sono sicuro

paria troppo poco per poter rispondera

/™ -
75, (Prima det

00 On
oty D

76. Tenendo conto di ¢id che sa ora, a che eta pensa ie! sarabbe stato
in grado df accorgersi per la orima volta dei comoportamente anormale
def bambino? Cioé, in realta quando !l bambino ha iniziato 2
manifestare un comportamento anormale?

Neila colonna A segni a che eta avrebbe potuto accorgersi se avesse
sempre saputo
Nella colonna B segni a che =ta effettivamente si & accorto

>
w

o i neiprimi 3 mesi o
G2 traide ! 6 mesi 02
a3 trat 72t 12mesi o3
O 4 trai 13 el 24 mesi o4
s trai2ef 3 anni as
6 tral3esidanni g6
a7z dopo | 4 anni o7
77. Scolarita del padre.
78. Scolarita della madre
77. padre 78. madre

scuola elementare

scuola media

non ha finito le medie superiori
maturita o diploma

non ha finito i'universits
laurea

speclalizzazione dopo 12 laurea

Ooooooog
Ooooonoo
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79. indichi i parenti piu pressimi del bambine (geniteri, fratelli, sorelle

oo

nonni, zil e zte) ¢che siano stati ricoverati in un 03pedais ¢ Che siano
stati curat{ per una sindrome autistica, per malattia mentale ¢ per
un ritardo mentale.

O Nessuno

32 si, precisi qui sotto (2 possibile segnare pit df una rispestalk

bl

grado di
parentela per quale motive
| autismo O altro
2 autisme O altro
3 autisme O altro
4 autismo O  altro
5 autisme O  altro
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PEr rispondere 3ljs comande Cheg segueno, SCriva, sulla ilnea cne precade
l'affermazione

lacifra | se vuote rispondgere: ‘molte vero”
lacifra 2 se vuoie rispondere: “vero”
laclira 3 se vuole rispondere: “falso”

80. —___ Prima del due anni, Il bambinog inarcava la schiena e piegava la
testa indietro quando veniva tenuto in braccio

8i._____ Primage 2 anni, si dibatteva Quanao si tentava di crenderio in
braccio .

Tutts le domande che saguono si Tigriscong 3 qualsiasi momento ne! Havitg
dei bamoino orima ge: 10 anni,

82. 1) suo bambino manifesta un desiderio aonorme Ji cerid cibf,
83. —_ Mangia enormi quantiia di cibo
84 ____ s Copre e orecchle con le man quando sant2 cargi suonl
85 _ Cert| suent sembrane risultargi! splacavol ..
86.____ In DF"'SE z diuna Juce viva non scatte gii occhl.
87— llcolore dellz pe!ie el bambinc & piU cniaro o pid scuro 4
quetio deglf altri memori delia famiglla (pid chiaro T,
pit scuro O ).
88. ____ Preferisce gli oggetti inanimat! alle sersone o aglt animati
89 Evitale altre persone,
80. ___ insiste 2 portare certi particoiari oggetti con Jui.
9. _ F Sempre Spaventato o molto ansiosa,

92— Plange fn modo inconsolabile.

S3.—— Nota cambiament! o Imperfezioni e cerca dl correggert!,
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Fa ia raccoita di oggetti particolari (soldatint, pezzi 4t
)

Si"fissa" su cert! argomenti (ad esempio: macchine, carte
gecgrariche, morte).

Esamina le superfici con le dita

Tiene atieggiamenti o posture (Cioé posizioni dei corpo)

bizzarra.
Mastica o inghiotfe oggettt non commestibili.
NGn ama £s3ere toccato o tenuto in braccio.

Vivamente consapevoie degli odori.

Cela le proprie abilita o ¢i¢ che sa, tanto che, guando
in seguito ne fa mosira, si resta sorpresi.

Non sempbra avvertire 11 dolore.

atterrito da avvenimenti insoliti. N

m

Ha appreso parole che non hanno per 1ui una utilita

ra appreso cerfe parole e poi ha smesso di usarle.



Commenti personali

Se vuale aggiungere ulteriort informazieni o specificazioni che lei reputa
Importanti per precisare la diagnost o per migliorars 12 comprensione delle
cause della maiattia de! bambine, 1a pregniamo di far uso dello spazis qui

sotto.

..............................................................................................................................................................

.............................................................................................................................................................

L T TT T e
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segue da pag. 14
stema di neurochimica e altri vari
sistemi.

Questi vari sistemi hannno ognu-
nounasualogicae fraloro interagi-
scono, in parte sono in competi-
zZione, in parte sonoinun rapporto di
collaborazione.

Ora nel caso specifico dei bam-
oini autistici, il sistema complesso
che sono essi stessi ovviamente sta
in un eco-sistema, cioé sta in un
ambiente che & rappresentato dalla
loro famigiia, dalia scuola, dail'am-
Diente in cui vivono che puo avere
delle valenze organiche ma anche
delle valenze relazionali. La caratte-
ristica di fondo & che & un sistema
largamente chiusc, scarsamente di-
sponibile ad uno scambio comuni-
cativo con l'ambiente, la seconda
caratteristica & che é un sistema che
ha una sua teleonomia, cioé ha un
suo scopo fondamentale di mante-
nere “the sameness” (molte volta i
bambini intendono rimettere tutto
nell’ordine e sono disturbati dalle
variazioni, dai cambiamenti). Vi &
poi un eccesso di reazioni di difesa-
attacco, che sono poi quelle moda-
lita comportamentali attraverso e
quali questo sistema & prevaiente-
mente chiuso. Le reazioni di difesa
si possono manifestare in forme di
conflitti motivazionali e quando si
ingranano con delle modalita di altro
tipo, cioe se uno si sta difendendo
perd al tempo stesso vorrebbe fare
qualchealtra cosa quindiavvicinarsi
entra in conflitto motivazionale. Non
sto a dire, perché diverrebbe troppo
lungo il discorso, ma gli etologi
hanno spiegato moito bene, alcuni
di loro in che modo sulla base dij
Questa chiave di lettura costruita in
gran parte da loro si possono spie-
Gare diverse modalitd comportamen-
tali stereotipe dei bambini autistici.

La cosa invece che mi interessa
piu dire & che la conseguenza di
Questa ambivaienza di reazioni di
difesa - attacco & di quella di avere
delle grandicarenze innanzitutto sul
versante sociale che probabilmente
€ spesso, i0 dico spesso perché qui

non si pud parlare sul generico,
sarebbe troppo compiessoe | campo;
Ci0 spesso € il punto di parignza g}
una serie di deficit cognitivi, lingui-
stici e cuiturali. Devodire che i pam-
bini autistici non sono solo
quanto ho detto, ciog dei sistemi
complessi tendenzialmente chius
ma alcuni di essi hanne il sistems
nervoso normale altrimenti non si
spiega tanto bene come maj con
Certeterapieritornano normali. Altri
invece hanno un sistema nervoso
alterato, altri hanno anche degli
handicap che possono rendere |z
cosa ancora pit complessa & quingdi
lacosaeancorapilintricata. A que-
S0 punto ic perd immaginc che
anche voi vogliate essere come i
professor Rimland e me, vogliate
anche voi toccare con mano ie cose
ealloravifaccio vedere un fiimato di
un bambino.

Un bambino che si presenta al
mio reparto all’eta di3annie 7 mesi,
questo bambino era stato diagno-
sticatoautisticoaunannoce mezzoe
nel centro dove era stato diagnosti-
cato guesto bambino era stato mes-
S0 in un gruppo di attivita di tipo
scolastico con aftri 5 bambini auti-
stici con i quali stava dalle ¢ del mat-
tino alle 5 del pomeriggio.

I genitori poi erano stati sottopo-
sti a terapia di coppia che credo sj
svolgesse una volta ogni po’ di tem-
po. Dopo 2 anni che quesic bam-
bino seguiva questo centro, la situa-
zione era rimasta tale e quale.

Attraverso credo la parrocchia
chein Italia & un punto diriferimeno
molto importante, queste persone
sono venute da me, mi hanno detto:
“Sono due anni che & tutto uguale,
non & cambiato nuila. Mi hanno
detto che il bambino non guarira
mai”. Ecco ora che cosa succede, io
vi faccio vedere questo bmbino do-
podiché avrei piacere che voi mi
diceste se secondo voi & un bam-
bino autistico o no, dopodiché vedia-
mo guello che succede in 2 setti-
maneein 3.

filmato
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Queste varie terapie come quelle di
Loovas, come quella che vi ho dimo-
strato adesso, come I’'holding: qual-
cuna e megiio, qualcuna & peggio,
qualcuna & forse piu grossolana e
qualcuna & piu vicina al centro han-
noin comune il fatto che sono molto
intrusive, richiedono tutta I'attenzio-
ne del bambino, implicano delle at-
tivita molto semplici cio& il bambino
sa che quello che deve fare, non &
complicato, tutto molto semplifica-
to, come sifacon un bambino molto
piccolo e quindi probabilmente per
vie non poi tanto diverse riescono a
perturbare profondamente questo
sistema chiuso. Secondo mecisono
anche degli elementi concreti pro-
prio simili perche io ho visto la tera-
pia di Loovas in cui il bambino e il
terapista, il bambino e il genitore
sono molto vicini sul piano corpo-
reo, si guardano negli occhi, ¢'é un
continuo toccamento e in effetti nell'-
holding & la stessa cosa, in parte
almeno.

Nel tipo di modalita che ho mo-
strato nel film il rapporto corporec e
costante sia che il bambino sia pre-
so di fronte sia che sia preso per
mano e si fa correre. L'intervento
duracirca un'oraal giorno. Qui perd
probabilmente ha un effetto anche
sull’ecosistema familiare che va ol-
tre un‘ora. Ora vediamo un attimo
perd rispetto a quello che & stato
detto stamane e ieri. Per esempio &
stato chiamato in gioco il sistema
dopaminergico, potrebbe darsi che
non fosse in contraddizione, il si-
stema di neurotrasmissione si modi-
fica in rapporto a come avvengono
certi rapporti umani oppure si modi-
fica in casi in cui ¢’é una malattia
oppure si modifica perché uno ha
avuto una lesione oppure si modi-
fica perché ha una malattia. Visono
diverse ragicni. lo ho fatto riferi-
mento ai comportamenti pit visibili
ead unaanalisiditipoetologicoein
parte anche cognitiva ma non &
escluso che ¢i possono essere an-
che delle alterazioni della neurotra-
smissione, anzi & probabile. lo sono
portato a pensare che un'altro ele-
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mento che hanno in comune queste
terapie & il fatto che sono attivanti.

i bambini autistici spesso sono
“withdrawn”, sonc un po’ chiusi di-
rei moito. In queste terapie c'¢ una
forte attivazione del sistema adre-
nergico che come si sa aumenta
generalmente la plasticita dei cir-
cuiti neuronali e quindi € molto pro-
babile che ci siano delle ragioni che
riguardano la neurotrasmissione nel
cambiamento comportamentale.
Detto guesto non vorrei che voi pen-
saste che il problema dei bambini
autistici & tutto quelio che ho detto
sul bambino del film, anzi io sono
convinto che probabilmente € una
minoranza, quelladicoloroche pos-
sono guarire del tutto.

A questo punto prima di smettere
io vorrei fare un breve cenno sulla
sindrome di Rett per avere secondo
me, {'altro estremo della situazione.

Nellasindrome di Rettabbiamoa
che fare con delle bambine le quali
nascono bene, si sviluppano nor-
malmente e poi verso la fine del |
annodivitaopiutardi, alcuneanche
piu tardi, e sono quelle che poi
vanno meglio, in tempi piuttosto
brevi perdono l'uso funzionale delle
mani, non riescono piu ad usare gii
oggetti (e hanno forza normalmen-
te) e allora vengono fucri dei movi-
menti di lavare e molte volte com-
pare anche una lontananza di tipo
autistico per cui fino a pochi anni fa
in tutto il mondo venivano diagno-
sticate autistiche. Cisono 2 colleghi
svedesi che hanno fatto uno studio
retrospettivo e hanno visto che pit
dell'80% delle Rett era stato diagno-
sticato autistico in precedenza. Ave-
re separato questo gruppo, per
esempio, ha consentito un inizio di
terapia piu efficace, per esempio,
con l'uso della bromocriptina. Vi
fard vedere una bambina che con
I'uso della bromocriptina ha svilup-
pato, anche quesia in 2 mesi, dei
miglioramenti molto vistosi sul pia-
no motorio e in parte anche sul
piano del linguaggio. Vediamo que-
sta € una bambina che ha 11 anni.
E’ seguito il fiimato.



LA SINDROME DI ASPERGER
di Digby Tantam, Professore di Psichiairia
presso I'universitad di Manchester,
Wittington Hospital, West Didsbury, Manchester

Articolo apparso sul n. 22 (2), giugno 1988 di “Communication”. Bollsttino
della “National! Autistic Society” britannica.

traduzione di Tiziana Jackson

“Il disturbs defla personalita au-
tistica” cosi com'é descritto da
Asperger nel 1944 ha moite somi-
glianze con “L'autismo nella prima
infanzia” descritto circa alla stessa
epocada Kanner ma, pervarie ragio-
ni, non ha mai costituito una dia-
gnosi familiare nel mondo anglo-
sassone, almeno fino a poco tempo
fa.

Asperger pensava all’esistenza
di un handicap fondamentale, o di
base, che riusci a scoprire in tutt |
bambini da lui diagnosticati nono-
stante la presenza di molte altre dif-
ferenze. Quando lui ed altri psichia-
tri arrivarono a conoscere bene |
bambinidiagnosticati come autistici
secondo | criteri di Kanner, rico-
nobbero poi in essi lo stesso tipo di
handicap, benché in forma pit seve-
ra.

Moiti clinici e ricercatori si sono
da allora convinti della esistenza di
un handicap fondamentale ed han-
no cercato in tutti i modi di identifi-
cario. La cosa non ¢ facile, dato che
alcuni soggetti autistici riescono a
trovare vari modi per aggirare e na-
scondere le loro deficienze, mentre
altri presentano ulteriori problemi
che invece le aggravano. Di conse-
guenza i'handicap nel comporta-
mento iende ad esprimersi in modo
variabile. Nondimeno, qualsiasi han-
dicap fondamentaie si esprime ne-
cessariamente con comportamenti
che sono comuni nei soggetti auti-
stici e non comuni in altri. Alcune

anormaiitd del comportamento che
sono possibiii manifestazioni di un
handicap fondamentale, si trovano
neila Tavola 1.

Tavela 1. - Possibili espressioni di
un handicap fondamentaie autistico.

1) Anormalita de! linguaggio

2) Handicap mentale

3) Deficienza specifica cognitiva, in
particolar modo nella interpreta-
zione di regole sociali e nello svi-
luppare la conoscenza delle per-
sone piuttosto che guella dells
cose.

4) Interessi ¢ motivazioni inusuali
od eccentrici

5) Anormalita nella comunicazione
non verbale

6) Anormalita non specifica nei mo-
vimenti.

La metafora del Daltonismo

Seesiste un handicap fondamen-
tale, e chiaro che guesto non risulta
immediatamente ovvio come la ceci-
ta o la sordita; si manifesta in modo
piu sottile, come il Daltonismo, che
puUO non essere scoperto finché non
& direttamente sottoposto ad esami,
proprio perché siesprime attraversc
il comportamento. Per esempio nel
Daltonismo si commettono errori
nel vestirsi, ci sono difficolta con i
segnali del traffico, non si percepi-
scono bene i colori alla televisione,
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non vengono usati i colori per de-
Scrivere le cose e cos;j via.

Se non c¢i fosse modo di sotto-
porre ad esame il senso de| colore,
sarebbe necessario dedurre un
handicap fondamentale dalle somij-
glianze tra questi diversi comporta-
menti. Come l'autismo, cia verrebbe
reso pia difficile dal faito cheisog-
getti trovano vari espedienti per far
fronte alla situazione e quindi na-
scondono le loro difficolta (peresem-
pio, usandocome riferimento|a posi-
zionedellaluce del semaforo accesa
piuttosto che il suo colore, per indij-
care il rosso od i verde).

Ora, supponiamo che non ¢i fos-
S€ non solo nessun esame a cui sot-
toporre il senso de| colore, ma nep-
pure nessuna parola per indicare i
colori: cio costituisce unacertaana-
logia con I'handicap fondamentale
dell'autismo, Qualesarebbe |a somi-
glianza tra una televisione mal sin-
tonizzata od un occasionale errore
di giudizio nel guidare o scegliere
un vestito, e gli altri sintomi del Dal-
tonismo? Senza avere un'idea unifi-
catrice dej colori, & impossibile tro-
vare un solo aspetto in comune, ma
Ci sono aspetti che S0No comuni ad
alcuni dei sintomi.

Errori nel guidare o scegliere
vestiti hanno in comune una scelta
sbagliata; per esempio, guardare Iz
TV e vestirsi hanno in comune I'im-
Pressione visiva. Alla fine sarebbe
possibile pensare ad aspetti che po-
trebbero collegare tra loro tutte le
manifestazioni de| Daltonismo, no-
nostante non visia nessun singolo aspet-
to comune,

La somiglianza tra manifestazio-
ni comportamentali di Daltonismo si
PUO paragonare alia somiglianza fi-
sica di vari membri della stessa fa-
miglia: le manifestazionj comporta-
mentali del Daltonismo si somiglia-
notraloro. Benchei soggetti autisti-
Ci siano considerevolmente dijffe-
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renti fra loro e non ¢i sia un sclo
sintomo che si sia trovato sempre in
tutti i Soggetti autistici, moitj opera-
tori e genitori considerano checisia
unacerta somiglianza tra jj compor-
tamento (non l'apparenza) di tutti i
soggetti autistici. Tale somiglianza e
particolarmente chiara, a mio pare-
re, nel modo in cui le persone auti-
stiche socializzano. Se cid avviene,
dunque c'é Ia prova che esiste un
handicap fondamentale, e meglio si
arriveraadefinire |3 rassomigiianza,
meglio potremo specificare che co-
s'é guesto tipo di handicap.

La sindrome di Asperger

Si sa da tempo dell’esistenza di
bambini molto simili agli autistici,
ma che tuttavia non corrispondono
ai criteri di diagnosi stabiliti peri'au-
tismo infantiie.

Si sa anche che alcuni bambini
autistici si recuperano parzialmente
(e pochissimi addirittura del tutto)
via via che progrediscono con I'eta,
ma che il loro handicap residuo,
anche se tenue, rassomiglia agii
handicaps piu gravi che avevano da
piccoli. La descrizione, che Asper-
ger ha dato nel suo lavoro originale,
e pill spesso quella di questi bam-
bini atipici, o dj adulti parzialmente
guaritie l'interesse che recentemen-
te si é destato a proposito def lavoro
di Asperger ha permesso uno studio
pit approfondito dj questo tipo di
condizione. Inevitabilmente questo
ha anche condotto ad una formuia-
zione piu raffinata dei Suoi criteri, a
cui mi riferird piu avanti. Per il mo-
mento usiamoii termine disindrome
di Asperger (come moliti sembrano
fare) perdescrivere bambinie adulti
con condizioni simil all’autismo e
€on prognosi relativamente favore-
vole,



Se sono affetti da sindrome di
Asperger hanno probabiimente me-
no handicaps tra guelli mostrati nel-
la Tavola 1 riferentesi agii altri sog-
getti autistici. In particolare, ci si
aspetta che abbiano normale o per-
sino superioreintelligenza, che pos-
sano esprimere idee complesse con
il linguaggio, & che abbiano inte-
resse nel relazionarsi con le altre
persone. Laimportanzadituttocid é
'implicazione che questi handicaps
non possono essere la spiegazione
della rassomiglianza con I'autismo,
(benché possano essere handicaps
reali, che complicano !'autismo in
un particolare soggetto autistico).

Le persone con ia sindrome di
Asperger, d'altro canto, avranno pro-
babiimente interessi piu eccentrici,
ristretti e non-sociali rispetto agii
altri soggetti autistici; magari avran-
no un comportamento, od un aspet-
to, goffo, ma, di nuovo, il fatto che
questi sintomi non siano dimostrati
chiaramente da molti altri soggetti
autistici, suggerisce che non siano
essenziali all'autismo. La Tavola 2
mostra quali sintomi rimangono:

Tavola 2 - Manifestazioni probabili
diun handicap fondamentale, comu-
ne all'autismo ed alla sindrome di
Asperger.

1) Deficienza cognitiva specifica,
cheriguardain particolar modo la
conoscenza di persone.

2) Anormalita nella comunicazione
non-verbale,

Il fatto che i soggetti autistici
abbiano in comune ii trovare diffi-
coita nel campo della comunicazio-
ne non-verbale, &€ importante, per-
ché questotipo di comunicazione fa
si che le persone si esprimano e
scopranoemozioni, e possano inten-
dere tutte le varie sfumature dei con-

tatti sociali interpersonali: un pro-
cesso, guesto, che richiede opera-
zioni.di tipo cognitivo, connesse a
guelie che cccorrono per interpre-
tare le regole di societa o, in gene-
rale, la conoscenza di persone.

Potrebbe forse guesto handicap
avere gualcosa a che fare con il
saper utilizzare le informazicn! di
tiposociale? L'opinione di Asperger
sul c.d. Handicap fondamentale non
era dissimile da questz ides. D'altra
parte, | bambini descritti da Asper-
ger erano un gruppo misto, e sty-
diosi pit recenti che hanno usato o
stesso termine medico, hanno cer-
cato di limitario in gualche modec.
Vale la pena sottolineare che non
siamo arrivati al punto da poter usa-
re le anormalita della comunicazio-
ne non-verbale o dell'intuizione so-
ciale come sola base per la diagnosi
di autismo.

La somiglianza di un particoiare
soggetto autistico con il resto dei
suoi simili non & sempre facile da
rilevare e spesso richiede informa-
zioni notevoli sul suo primo svilup-
po. Ci sono poi persone che sem-
brano rassomigliare a soggetti auti-
stici a prima vista, ma non dopoc aver
ottenuto unadettagliata informazio-
ne sul ioro sviluppo.

La sindrome di Asperger e ie cause
dell’autismo.

| confini tra le due sotto-sindro-
mi, di Aspergeredell'autismo infan-
tile, non sono ben chiare, ed & pos-
sibile che risultino tracciati nel po-
sto sbagliato. Non & probabile che
taliconfini corrispondano adiverse cau-
se di autismo, tuttavia differenziarii
pud essere di qualche aiuto nelia
ricerca delle cause.

Sembra probabile che la mag-
gior parte delle persone affette da
autismo soffrano di un'anormalita
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nella strutiura o ne: funzionamento
delcerveilo, che. come minimo, con-
tribuisce allaioro condizione. E pos-
sibile che parecchieetra loro diver-
s& condizioni dei cervello produca-
no I'autismo, ma & probabile che
I'handicap fondamentaie dell'aufti-
SMO risulti da condizionj che coipi-
SCONO una area od un sistema de!
cervello. Tuttavia, non é affatto co-
mune che un'area o sistema del cer-
vello sia affetto da una malattia,
senzacheanche gii altri sistemi non
nerisentano, e quest: ulteriori effett;
POsSsono essere scoperti piu facii-
mente. Per isoiare e meglio esami-
nare quelle parti del cerveilo o quei
processi biochimici che sono propri
dell'autismo, & quindi necessario
cercare di studiare le persone che
ne sono affette nei minor grade
possibite.

Un esempio puo essere di quai-
che utilita: Alcuni pazienti, dopo
un'emorragia cerebrale, soffrono di
debolezza ed hanno una certa diffi-
colta nel coordinare’i pensierl e tra-
durli in una forma di linguaggio
comprensibile; queste persone han-
no subito una mancanza di flusso
sanguigno ad una certa parte di
meta del loro cervelio: tale parte
include I'area del cervello che si
Occupa di esprimere | fatti e gli
Oggettiin parole, ma molte altre daree
del cervello sono pure coinvolte.

Cosi non sarebbe possibile otte-
nere altro che un’idea moltoappros-
simativa di dove si trova tale area,
anche guardando unaimmagine del
cervello di una persona colpita da
emorragia cerebrale, usando una
delle nuove tecniche “per immagi-
ne’ che permettono di visualizzare
un cervello vivente.

Tuttavia, una immagine def cer-
velio di uno di quei rari pazienti che
abbiano solo un problema di lin-
guaggio e niente altro, permettereb-
be che quell'area fosse identificata.
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Moite persone autistiche nanno alt;
sintomt, come crisj epllettiche o
Nandicaps mentali, che probabii-
mente indicano il fatto che parec-
chie aree del cervello non funzio-
nano normalmente. Studiando I'a-
spetto del loro cervello od il funzio-
namento defla loro biochimica, 2
improbabile scoprire qualcosa di
specifico dell'autismo. Le persone
affette da sindrome di Asperger, in-
vece, hanno pochi handicaps divers:
da quelli fondamentali nel loro tipe
di autismo. Alcune di queste deri-
cienze, per 2semplo strani tipr di
interessi, possono effettivamente
rappresentare tentativi di adattarsj
all'autismo, e non anormaiita dei
cervello.

Studiare ia neurclogia. ossia la
struttura ed :f funzionamentc dei
cervello, di persone affette da sin-
drome ai Asperger, 0 da altri tipi di
cosiddetto “autismo a prognosi favo-
revole”, pud guindiessere moito i
interessante delio studiare bambini
e adulti affetti da autismo Diu tipico.,
[l lavoro di ricerca che é stato com-
piuto finora sembra dimostrario. Pa-
lesianormalita del cervello sono me-
no comuni in persone affette da
autismotipico, il che suggerisce che
costoro soffrono di un danno al cer-
vello meno esteso. La ricerca & agli
inizi, e finora non si & ancora riusciti
ad identificare con certezza nessu-
naanormalita particolarmente asso-
ciata conl'autismo “'a prognosifavo-
revole”. Le vittime di un'emorragia
cerebrale che pure non ha colpito la
parte del cervelio che non presiegs
allinguaggio, hanno Spesso probie-
mi che somigiiano a quelli di un
S0ggeto autistico: per esempio, ir-
capacita di usare appropriato tona
di voce per comunicare sentimsnti,
Ma indagini morfologiche ed =ist-
troencefalografiche sugli autistici
nonhannosempre confermato i dati
che si attendevano in pase alle ipo-



tesi di cui sopra.

Nessu’*a ricerca, a.‘.. en
conoscanza, na finora usaic i oriteri
ristretti deiia sidrome di Asperger
per definire un gruppo di studio
sistematico, ma questo sembra esse-
re il prossimo passo appropriato da
compiere.

~ —_—
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La sindrome di Asperger ed il suo
irattamenio

Asperger sosteneva che | bam-
bini da lui diagnosticati avevanouna
prognosi favorevole e rispondevano
hene a tecniche speciali educative.
Clinici e genitori mi hanno osser-
vato che la maturazione sociale pud
continuare a iungo dopo i'eta nor-
male di maturita e che si posscno
usare diverse strategie a stadi diver-

{ per aiutare questo processoe.

Anche se apparentemente siamo
assai iontani da una cura per l'au-
tisme, si pud essere ragionevolmen-
te pttimisti che tale handicap possa
migliorare. Se si € capaci di identifi-
carlo pil chiaramente, si possono
anche formulare migliori program-
mi educativi e di addestramento da
utilizzare a scuola od in famiglia.
Saraanche possibile valutarein mo-
do pil preciso potenziali trattamenti
nuovi.

! soggetti autistici posscno svi-
luppare disturbi nel comportamento
durante 'adolescenza, ed una pos-
sibile spiegazione & che soffrano di
uno di quei disturbi psichiatrici che
i manifestano durante questo diffi-
ile pericdo. La difficolta nel comu—
:care con molti soggetti autistici
'z loro impossibiliia nel trovare p——

-ole adeguate per descrivere ie |0ro
sensazioni interne, rendono difficile
1§ *:Jgnom accurata.

= persone affette da sindrome
Asper ger hanno altrettanti, se non

nrobiemi adolescenziali dei

y 0w

)

v neglic cosa senicono & per-
\,ne Ben hé non sia siato finora
pubblicato nessun risultato scienti-
fico definitivo delle ricerche effei-
tuate, sono stati riportati svariati
casi di depressione, stati alternati di
accitazione e depressione (psicosi
affettiva bipolare), ed altre forme di
psicosi. Sono condizioni curabili, ed
ovviamente éimportante riconoscer-
ie, ma cid non & tuttc. Una migliore
comprensione dei sintomi di — di-
ciamo — una depressione seria in
una persona affetta da sindrome di
Asperger, permettera una valutazio-
ne migliore di altri adolescenti auti-
stici che sono ulteriormente
chiusi in se stessi, o hanno disturbi
del sonno, e cio pud condurre ad un
trattamento migliore dei disturbi del
comportamento nell’adolescente.

Commento finale

Non tutti gli esperti accettanc
che ia sindrome di Asperger e ['au-
tismo infantile siano entrambi espres-
sione di una tendenza autistica di
base. Quelli che cosi pensano rice-
noscono che la sindrome di Asper-
ger offre opportunitd uniche nelio
studio deli’autismo, poiché & in ge-
nereuna “pil pura” espressionedei-
I'handicap autistico fondamentale.

Le cause di tale handicap, il suo
trattamento ¢ le sue conseguenze
psicologiche ed emotive possono
trarre beneficio dalio studio di bam-
bini ed adulti affetti da sindrome di
Asperger. Qccorre premettere un'av-
vertenza, prima di terminare guesto
articolo: le persone con sindrome di
Asperger sono frequentemente pil
consciedelle loro inabilita degli altri
soggetti autistici. Spesso soffrono
per essere trattati sullo stesso piano
di persone pil severamente handi-
cappatediloro, per quanto riguarda
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'occupazione o la sistemazione; da-
to che possonoc essere piuttosto im-
periosi ed inflessibili, a volte sono
difficili da inserire nei previsti tipi di
servizi sociali e sanitari.

Le loro capacita in campo socia-
ie sono tali che essi sono in genere
molto piu attivi socialmente, e que-
sto pud creare problemi fin dall'ini-
zio. D’altra parte, le loro abilita ven-
gono usate per minimizzare l'inabili-
tad prodotta dalla mancanza di ade-
guata intuizione e discernimento in
campo sociale; inolire, le persone
con sindrome di Asperger spesso
fanno buon uso di semplici terapie
di appoggio e consiglio psicologico

sull’appropriato comportamento sc-
ciale da seguire.

Cosi, benche le somiglianze tra
lasindrome di Aspergere gli altri tipi
di autismo si possano approfondire
tramite la ricerca, le loro differenze
significano che i servizi al momento
adisposizione perisoggetti autistici
in Gran Bretagna raramente si adat-
tano aile persone affette da sindro-
me di Asperger. Cio di cui tali per-
sone necessitano e come provvede-
reloro, considerando che si tratta di
una condizione rara, € tema di fre-
quenti dibattiti presso la "“National
Autistic Society” britannica.

Avendone ricevuto richiesta |a redazione del Bollettino, fedele alla
promessa di dare spazio a chiunque si occupi deil'autismo, indipenden-
temente dalla “scuola” cui aderisce, informa che il CENTRO STUDI
SULLA COMUNICAZIONE INFANT!LE organizzaa Trieste due “Corsidi
sensibilizzazione sulla prevenzione nel primo anno di vita".

Il primo si terra il 10-11-12 marzo 1989 (Neurologia e psicologia
evolutiva nella primainfanzia); il secondo siterrail 19-20-21 maggio 1989
(autismo come problema di comunicazione).

La quotadipartecipazione per ciascun corso & di L. 200.000; i parteci-
panti (massimo 25 persone} devono prenotarsi alla segreteria del Centro
Studi, piazza Sansovino, 3 - Tel. 040/308926.

L'ANGSA ringrazia vivamente tutta 'équipe della trasmissione
radiofonica CHIAMATE ROMA 3131, per avere dedicato un’intera
mattina al tema del’autismo, ospitando come esperti il Professor
Michele Zappella e la Professoressa Daniela Mariani Cerati.
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VERBALE ASSEMBLEA DEL 27/11/88

Sonc presenti i seguenti soci or-

dinari: Alpi, Amore, Bagagiia, Baldo,
Baroni, Bartolini, Bergamasco, Briz-
zi, Canova B., Canova M., Capone,
Cannoniere, Caroli, Colangeio, Co-
lombani, Fortini, Frabbinetti, Gag-
gioli, Gianni, Gualtieri, Hanau, le-
nino F., lennino M., Pierantonio,
Lazzari, Mariani Cerati, Martelli,
Martone S., Martone E., Mileto, Mu-
siani Cavezzi, Pansa, Rappoccio, Ro-
sati, Resuttana, Scardigli, Savorelli
G., Solazzo, Spagnuolo, Sulpizi,
Tagliaferri, Vavala, Venerito, Zanet-
ti. E' eletta segretaria Baroni Liana e
presidente dell’Assemblea Pierluigi
Fortini.
1) Punto O.d.G. Situazione dell'As-
sociazione e programmi futuri. {ni-
zia ore 11.30 il presidente che parla
dei programmi futuri del ANGSA:

1) Proseguire 'azione informa-
tiva con il Bollettino, che & stato
molto ben accolto. Cercare di far
aggiornare gli operatori: 'autismo &
una sindrome in cui sempre pil
spesso le tecniche di indagine, via
via piu sofisticate, evidenziano nuo-
ve e diversificate componenti orga-
niche. Metter 'accento sulle tecni-
che psico-pedagogiche, che a volte
hanno risultati strabilianti, per il re-
cupero di certe capacita. Dare in-
formazione a tutti i medici di base, e
ai pediatri per favorire la diagnosi
precoce.

2) Istituzione di un protocolio
diagnostico: cioé concordare in al-
cune strutture ospedaliere delle in-
dagini da farsi sui casi sospetti di
autismo.

3) Problemi degli adolescenti e
degli adulti. Censimento delle pos-
sibilita esistenti in Italia. Eventuale
promozione di centri dove i soggetti
possano passare il giorno impegnati
in attivitd adatte e dove possano
continuare l'azione terapeutica.

4) Situazione ANGSA: i soci so-
no in continuc aumento, alia data
del 28/11/88isoci ordinarisono 175,
mentre i sostenitori sono 131 (il
notaio Salerno é socio onorario) per
un totale di 306 soci (7). Dal com-
puto sono stati gia esclusi 30 soci
ordinari che si sono dimessi in data
21/4/88. A tutti si invia il Bollettino,
che ha raggiunto ie 2000 copie.

Si passa al punto 2: modifiche di
statuto. Hanau fa una relazione su
quello che ha stabilito la commis-
sione istituita per studiare Ie even-
tuali modifiche di statuio: dopo at-
tento esame, invece che modificare
lo statuto si e giudicato pit oppor-
tuno procedere a redigere e norme
di un Regolamento, che & strumento
sufficiente a provvedere alle esigen-
ze espresse a suo tempo, di mag-
giore presenza a livello periferico &
di maggior flessibilita dellANGSA.
Si approva all’'unanimita.

Si passa al punto 4: relazioni con
I'’Associazione Internazionale Auti-
smo Europa e le altre Associazioni.
L'ANGSA dal 25/6/88 fa parte del-
I Autisme-Europe” (AIAE), ed & ivi
rappresentata dal Dr. Hanau.

Si passa al punto 3: Protocolli
d'intesa fra ANGSA e sezioni stac-
cate.

Dopo ampiadiscussione, siinter-
rompe per il pranzo e si prosegue
alle ore 14.15.

Si stabilisce che in ciascuna re-
gione & bene che gli abitanti si rag-
gruppino e deleghino un responsa-
bile, che avra potere di gestire in
loco le praticheeirapporti ANGSA-
ENT!, ma con la clausola che la
gestione dei fondi deve essre con-
cordata con il Consiglio Direttivo,

(") N.d.R.: al momento in cui il bol-
lettino viene stampato, i soci sono
380, di cui 208 sono ordinari.
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secondo modalita da fissare nej pro-
tocoili d'intesa.
L'assemblea approva all'unanimita.
Si passa alle varie

1) Il presidente fa notare che i
Comune di Milano ha dato un con-
tributo allANGSA di L. 4.000.000,
ritirati in Aprile 88 dal Consigliere
Dr. Cocito, poi dimessos] dal
'ANGSA e confluito nel’ANFFAS,
L’ANFFAS di Milano, con molta cor-
rettezza, ha fatto presente che non
haricevuto néintende accetiare tale
contributo, intestato al’ANGSA, per
Cuisi decide ail’unanimita di soileci-
tare il Dr. Cocito a rimettere la som-
ma allANGSA.

Si sospende per iniziare I'incon-
tro tra genitori e esperti e alle ore

19.00.

2) Si da la paroia alla Signora
Gualtieri di Merano, che portaaco-
noscenza dei genitori e degli opera-
tori il suo caso drammatico: il suo
ragazzo autistico di 20 anni & stato
ricoverato in Psichiatria, e da allora
il suo stato & gravemente peggio-
rato; inoltre ii Comune nega ['assij-
stenza domiciliare per quando il ra-
gazzo sara dimesso. Su questo caso
diremo in un prossimo numero del
Bollettino.

La seduta é tolta alle ore 20.00.

Letto e firmato.

Pierluigi Fortini
(Presidente)

Liana Baroni
(Segretario)

Bollettino.

Nelnumero del 31 gennaio 1988, il Medico d'ltalia, giornale che
viene inviato a tutti i medici italiani, (quasi 300.000 copie) ha
riportato il resoconto del Seminario Internazionale del’ANGSA,
che haavuto luogo il 28/29 novembre 1988 a Bologna, edancorala
traduzione dell’articolo di Nau, apparso su Le Monde e sul nostro

Segnaliamo la sensibilita dimostrata dalla Redazione de Il
Medico d’ltalia, chein tal modo veicola contenuti scientifici deila
nostra associazione verso lettori tanto qualificati e tanto numerosi.
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| SOGNI NEL CASSETTO

Storia di una mamma adofitiva (32 parte)

Ho visto in una trasmissione in
TV un Neuropsichiatra di una citta
toscana presentare un libro suibam-
bini autistici, ed assicurare di aver
ottenuto buoni risuliati. Mi affrettec a
cercarne il numero telefonico & lo
chiamo, risponde un medico dell’'o-
spedale che dopo aver ascoltato
attentamente la mia richiesta, mi
invita a richiamare fra un mese poi-
ché prima di noi ¢i sono prenota-
zioni per 130 bambini.

Siamo nei primidigiugno e parto
per Catania per pariecipare ad un
congresso sul bambino autistico,
definito “una fortezza chiusa”. Ci
sono Neuropsichiatri e Psicologi ve-
nutida ogni parte del mondo. Alle 16
inizianoilavori e noto chetuttisono
ormai orientati per il danno orga-
nico, noto perd che i casi di cui par-
lano sono meno gravi del nostro.
Registro tutti gli interventi e non
perdo una parola, ascoltero poi di
nuovo tutto anche se temo che tro-
vero ben poco di interessante. Rie-
sco ad avvicinare il Direttore del
congresso, appare disponibile e mi
invita a rivolgermi a lui a Roma, se
dovessimo deciderci per il ricovero.
Ne avremo mai il coraggio?

Alritorno mifermo a Palermo dal
dottore per il solito colloguio chiari-
ficatore. Questa volta it dottore defi-
nisce Fabrizio uno “psicotico a sfon-
do delinguenziale” anziché un bam-
bino autistico. Noto che nelle diagno-
si si peggiora sempre. Miraggiunge
mio marito e rientriamo a casa, il
bambino € molto contento di veder-
ci, ci richiede dei giocattoli e ci
chiede di restare sempre a casacon
lui, gquesto mi sembra che contrad-
dica quel che mi ha detto il dottore,
cioé che non ci vucle bene, almeno
profondamente, e che con noi ha
solo un rapporto superficiaie. A me

non pare chesiacosi. Anchesemifa
molti e brutti dispetti, poi, sembra
pentirsene, piange quandc ha bistic-
ciato con noi e si calma scis dopo
che lo abbiamo perdcnaic.

Richiamoil professore toscanoe
riesco a parlargli personalmente,
ascofta il mio racconto con inte-
resse dicendomiche bisogna subito
intervenire conisucimetodiemida
appuntamento per Settembre, mi
promette di chiamarmi al ritorno
dalle ferie. Si accende in me una
nuova speranza.

Sono iniziate le vacanze estive,
mi reco a scucla per fare ie conse-
gne e decido di dedicarmi tutta 'e-
state a lui, ci trasferiamo in campa-
gna e, anche se stenia ad ambien-
tarsi, dichiara di essere contento.

Continuiame ad andare a Paler-
mo per le sedute. Uscendo da unadi
queste si strappa i pantalonie, men-
trein macchina lo cambiamo, sbatie
la testa allo sportello provoncandasi
un taglio che richiedera tre punti di
sutura in ospedale. Dopo tre giorni,
di sera, si butta a terra e si spacca di
nuovo la testa dove aveva la ferita,
nuova corsa all'ospedaie e nuova
sutura. Noto che & soddisfatto di
vedere tanta gente intorno a lui in
ospedale per curario e, quando I'in-
domani sera tenta di ripetere ia co-
sa, anche se ha sbattuto di nuovo
sulla ferita, lo medichiamo in casa,
per evitare che diventi un gioco. Piu
volte ha tentato di dare dei pugni
negli occhi a papa, a volte riuscen-
dovi € mio marito, che e fortemente
miope e portava da tempo le lenti a
contatto con ottimi risuitati, ora &
costretto a toglierle per una brutta
congiuntivite. A differenza dello
scorso anno tutte le mattine vuole
andare al mare per fare una passeg-
giata in macchinae percomprare un
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gelato. E' sempre aggressivo e que-
sta voita tocca a Rosetia; le da un
calcio nella schiena € ta costringe 2
restare a letto per pareccni giornt.
Tutto il lavoro resta cosi a me &
debbo badare a lui che tenta sempre
di aggredirmi.

Dopo 10 giorni rientra Rosetta,
posso di nuovo uscire ad allonta-
narmi un po’. Nei primi di Agosto ci
rechiamo tutt'e tre al mare, andiamo
alla pineta, una spiaggia piuttosto
vasta e poco frequentata. Per rag-
giungerla bisogna camminare a {un-
go a piedi pero si evita di incontrare
gente e di incappare in episodi
sgradevoli per il suo comportamen-
to. Fabrizio & felice perché e tornato
a nuotare e nell’acqua si muove con
disinvoltura e da solo.

Al ritorno, nell’'entrare in mac-
china, mi colpisce in faccia con un
calcio provocandemi, con gliocchia-
li che ho messi, un taglic vicino
all'occhio sinistro piuttosto profon-
do. Sono molto turbata e rientriamo
acasa piuttosto agitati ¢ nervosi. Per
un po' di giorni restiamo tuttia casa,
poi, coraggiosamente torniamac al
mare ed al ritorno é papa a prenders
il calcio in faccia. E’ sicurc che lui
non recede dall'essere aggressivo.
Saltuariamente torniamo ancora al
mare, man mango e sempre piu ner-
voso ed in acqua ha paura e dice di
essere stato morso da un anima-
letto, per strada si comporta maig 2
si butta perterrarifiutandosidicam-
minare, infine dobbiamo scspende-
re perché ha un po’ di male di golae
I'otite.

| miei alunni hanno organizzaio
un handicamp di una settimana &
mare per bambin: bisognosi di cure
ed appartenenti a famigtie poco ab-
bienti.

Vado a trovarii per vedere cf
tipo di bimbi assistono eresto mo
sconvolta alla vista di tanto dolore
al pensiero che Fabrizio possafini
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iIn un simile ambiente &d essere
abbandonato da noi: debbe subito
allontanarm: perché non riesco a
trattenere ie facrime.

Siame ormai in Setiembre, tele-
fono in Toscana per il promesso
appuntamento ed apprendc che il
Professore ciha fissato ia visita peril
giorno 10, Fabrizio & molto agitato
ed, anche se apertamente non par-
liamo di partenza, ha ripreso a mor-
morare paura, paura... Ripartiamo e,
gia prima di arrivare a Paiermo, si
scatena dando calci e tirandomi i
capelli, sulla nave dorme poco ¢ Si
lamenta per il rumore, ritornati in
macchina alterna agitazione a cal-
ma, in albergo finalmente sirilassa e
sembra rassegnato.

L'indomani siamo ricevuti dal
Professore e da! suoi assistenti, bi-
sognaraccontare tutta ia storia men-
tre loro preparano la carteila clinica.

Mentre Faprizic e sotto osserva-
zicneg. girano d: nascosto (ma non
tfroppo perche lui se ne accorge) un
film per studiarne il comperiamento
ed esaminario po! con caima. |l Pro-
fessore a2sciude che si tratti di au-
’Ca.. o o di psicosi, semmai dice si
nud parizre di psICoSi in senso iato.
Al Ie 12.30 ¢! fa andar via per ritor-
nare il giorno dopo. la notte finai-
mente dorme bene L'ndomani sia-
modinuovoin ospedale, due giova-

nt medic tenfano un £sarCIZIC per
scaricarse ia notevels sggressiviia,
¢li fanno dare pugni su Un Cuscino
poste suile mie gambe Fabrizic ese-
assivamentg, cerca
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Anchequesta avventura éfinitae
sempre senza nulla di fatto.

Ripartiamo subito per rientrare a
casa e, visto che presto si stanca ed
incomincia ad agitarsi, lo avvolgo
nel suo plaid e lo faccio sdraiare sul
sedile posteriore della macchina ac-
cantoa mechelotengo stretto, cosi
si calma ed alle 22 del giorno dopo
siamo a casa dopo aver pernottato a
Caserta. Si riprende la solita vita e
lui & contento di essere tornatc a
stare con Rosetta. Ogni tanto diamo
pugni sui cuscini e sul divano per
ripetere I'esercizio fatto in Toscana
ma senza molta convinzione.

Riprende ad andare a Palermo
per le sedute di psicoterapia, in mac-
china é sempre aggressivo e tentadi
dare fastidio in tutti i modi. Ridu-
ciamo lentamente la dose di sere-
nase per non intossicarlo ulterior-
mente, visti gli scarsi risultati. Risen-
te di questa diminuzione ed & pil
irrequieto.

Chiededi uscire a piedi 0 in mac-
china per andare alio studio di mio
marito come faceva prima; per un
paio di volte va bene, ma poi si
innervosisce troppo e sbatte la testa
dappertutto. Anche questa piccola
distrazione non € pil possibile, in-
tanto appare smagrito e disidratato,
dorme poco ed é abbattuto e stanco.
Ormai abbiamo abbandonato ogni
speranza che possaritornare a scuo-
la, restano solo le sedute di psicote-
rapia, il dottore non & molto scon-
tento e lui dichiara di andarvi con
piacere.

Sembra piuttosto interessato a
tutto quel che accade e, se sente alla
TV una parola nuova, ne vuole spie-
gato il significato. Cosi sentendo
parlare di “accorgimenti” mi chiede
cosa vuol! dire e, prima che io possa
rispondere, dice: come quando arri-
va all'improvviso 'acqua del mare ed
uUno non se ne accorge, ecco l'ac-
corgimento! lo rido divertita e lui &

felice di vedermi allegra. Sempre,
guando mivede riderg, & molto con-
tento e vorrebbe vederci sereni e
contenti, cosa che, in questa situa-
zione, avviene ormai molto raramen-
te.

Ha spesso ricordi del periodo
trascorso a scuola, ricorda i nomi
dei maestri che ha conosciute ed
anche episodi che lo hanno diver-
tito. Chiede che io gli faccia fare i
giochettl che ii aveva imparaio e
vuole percio che compri la carta per
il collage da applicare conlacollae
tagliare col punteruoio. Solitamente
passiamo il pomeriggio in soggior-
no a guardare la TV. In una trasmis-
sione viene affrontato il problema
dell'inserimento nelia scuola pubbli-
ca dei bambini handicappati, par-
lano di un istituto per bambini auti-
stici di Milano. Cerco di sequire ma
luinon me io permette e parlaavoce
alta perdistrarmi, anche se noto che
non perde una parola. A sera quan-
do torna papa gli dice: “non voglio
andare in nessun posto, ne vicino,
ne lontano; piuttosto fatemi morire”.

La notte spesso si sveglia alle
due e si riaddormenta solc al mat-
tino, dopo alterne fasidi allegriaedi
nervosismo.

A volte appare spaventato, un
giorno midice che hafattoun brutto
sogno, ha sognato la morte ed ha
capito che & brutta, vuol saperese é
vero chedopo c’é un’altravita, sec'e
il Paradiso. Cerco di spiegargli che
la vita del nostro corpo & solo questa
e che in Paradiso potra andare solo
I'anima. Resta molto perplesso per-
che, piu volte, ha detto di voler
morire per rivivere un’altra vita sen-
za sofferenze e disturbi.

Viene a trovarci una Suora mis-
sionaria che opera in una cittadina
vicina, Fabrizio dapprima resta in-
differente, anzi dice “Questa mae-
stra non mi piace” poiincomincia ad
interessarsi, le mostra i suoi giocat-
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tolie vuole riaccompagnarlia in mac-
china con mamma, Rosetta e |a zia.
In macchina dobbiamo cantare tutti,
si entusiasma e dice “Sono tornati |
tempi buonil tornerd ad uscire solo
con la mamma”. Al ritorno vuole
andare a trovare papa allo studio ed
e euforico. E' Pasqua ed é felice per-
che ha ricevuto in dono un orologio
con 8 funzioni, lo esamina con molta
attenzione e ne vuole spiegato il
funzionamento, facendo molte do-
mande molto interessate, presto si
innervosisce e bisogna toglierglielo,
allora lui esclama: “si gualunque
cosa che ti piace io te la butto, via!”.
Questa frase la ripete spesso quan-
do si priva delle cose a lui gradite.
Cerchiamo sempre una strada per
uscire da questa situazione terribile
e ci aggrappiamo ad ogni speranza.
Mi dicono che a Napoli viene, ogni
tre mesi, il famoso dottore ameri-
cano Delacato. Mi affretto a telefo-
nare, ho letto i suoi libri sui bambini
autistici e sembra che con i suoi
metodi si possanc ottenere buoni
risultati, mifissano un appuntamen-
to per domenica 23 giungo 1985,
Altro viaggio della speranzal

Da Napoli ci inviano una scheda
da compilare ed inviare subito per-
ché possano studiare il caso.

Intanto, perla grande agitazione,
si continua a dare schiaffi tanto forti
da scorticarsi le guance, deve stare
sempre fortemente stretto dai plaid
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e, appena [o sente allentare, strilla
perché & scoperto, mentre gli si lega
piu stretto, tenta di colpirci con calci
e colpi di testa mentre si schiaf-
feggia.

Non posso stare senza fare nien-
te, leggo di miracolosi risultati otte-
nuti da pranoterapeuti e telefono a
Milano presso la loro sede ed otten-
go il nome e Vindirizzo di un loro
socio che opera a Palermo, gli tele-
fono ed ottengo un appuntamento.
Mi reco in autobus a Palermo per
parlare con questo guaritore. Mio
marito con Rosetta ed il bambino mi
raggiungeranno nel pomeriggio,
raggiungo lo studio e, quando arriva
il mio turno, vengo ricevuta e faccio
perl'ennesimavoltail racconto delia
nostra situazione. Noto che questo
tale ha paura, mi dice che guesto
bambino & un potenziale assassino
e che bisogna rinchiuderio perché e
pericoloso. Mi si stringe il cuore ma
non voglio rinunziare a provare una
seduta.

Alle 16 torniamo col bambino. 1l
pranoterapeuta, senza troppa con-
vinzione gli pone le mani sulla testa,
per dire subito che il bimbo non
recepisce e che non si sente di con-
tinuare, poiché non pensa di poter
ottenere niente. Fabrizio dira, poi, di
aver provato fastidio e dolore al
testino. Suggestione? Anche qui
nulla di fatto.

{continua nel prossimo numero)



