Progetti personalizzati per persone disabili: 
il caso dell’autismo
1) Introduzione

Per  rispondere ai  bisogni delle persone disabili e proporre  loro una  inclusione ottimale nei diversi ambienti di vita occorre partire dalle caratteristiche delle diverse tipologie di disabilità.  
In questa scheda ci si propone di offrire agli operatori e agli amministratori che si occupano di disabilità   alcune conoscenze necessarie per comprendere i problemi delle persone autistiche e quindi predisporre per esse progetti personalizzati. 

L’autismo è stato oggetto di una scheda del Vademecum pubblicata nel 1991
. Allora veniva chiamato “autismo infantile precoce”. L’aggettivo “infantile” oggi è poco usato perché fuorviante, in quanto la disabilità ha sì un inizio precoce, ma dura per tutta la vita e pertanto la parola “infantile” male si adatta a persone di età adulta. 

Oggi   quando comunemente si parla di autismo ci si riferisce a diverse sindromi (le sindromi dello spettro autistico), che nella classificazione ufficialmente usata in Italia, cioè  la Classificazione Internazionale delle Malattie ICD 10 dell’OMS
, vengono raggruppate nella categoria F84, “Disturbi Evolutivi Global”(DEG), a sua volta compresa fra i “Disturbi dello Sviluppo Psicologico”. I DEG nel manuale di classificazione degli psichiatri americani DSM IV
 sono definiti Disturbi Pervasivi dello sviluppo. Della categoria F84 fanno parte, oltre all’autismo, la  sindrome di Asperger, la sindrome di Rett e altri disturbi evolutivi globali
. 
A distanza di 17 anni, nonostante la maggior consapevolezza delle caratteristiche del fenomeno, non ci sono grandi progressi nell’ambito delle terapie farmacologiche o comunque nella conoscenza delle cause biologiche. 
La diagnosi di una sindrome autistica resta  basata unicamente su sintomi rilevabili con la semplice osservazione. Sono state recentemente scoperte una decina di cause organiche rare, che separatamente si associano a una sindrome autistica per un totale di casi non superiore al 20%. Per il resto la causa non è rilevabile neppure dopo l’esecuzione di un ampio protocollo di esami
. In futuro l’espansione della ricerca sulle moltissime malattie rare oggi non diagnosticate potrà rilevare quelle che si associano all’autismo.

Pur in questo quadro si è affinata però la conoscenza delle peculiarità del funzionamento della mente delle persone con autismo e, conseguentemente, delle strategie educative efficaci per fare acquisire delle abilità utili nella vita quotidiana e per ridurre i comportamenti indesiderabili.
E’ possibile perciò costruire progetti personalizzati basati sulla  conoscenza di problemi e capacità, punti di forza e punti di debolezza. Se questo vale per tutte le disabilità, vale a maggior ragione per l’autismo che  presenta alcune peculiarità: la grave disabilità della comunicazione e dell’interazione sociale si accompagna ad un aspetto fisico assolutamente normale e questo è un elemento di confusione e di disorientamento, che porta l’operatore non informato a sopravalutare le capacità e a scambiare la disabilità per cattiva volontà. Le compromissioni dell’interazione sociale e della comunicazione verbale e non verbale così come le modalità di comportamento spesso ripetitive e stereotipate convivono con “isole di abilità”, come, in diversi casi, una grandissima memoria. Un’altra caratteristica spesso presente è quella di non capire la prossemica, cioè il rispetto delle distanze fisiche convenzionali (alcuni di questi soggetti infatti sono soliti star molto vicini alle persone). La disarmonia dello sviluppo sconcerta l’osservatore e favorisce sia la sopravalutazione che la mancata valorizzazione di eventuali abilità presenti.

Un elemento che ha acquisito sempre maggiore importanza nell’ orientare le politiche educative e assistenziali per l’autismo e stimolare la ricerca scientifica è l’attività delle Associazioni dei genitori, presenti in tutte le nazioni e tra loro federate a livelli sovranazionali.

Autismo Europa
 riunisce un’ottantina di Associazioni di genitori di 30 Paesi e periodicamente emette dei documenti di posizione in cui vengono elencati i punti di condivisione tra le associazioni. Più di un documento è stato condiviso con l’associazione internazionale di professionisti IACAPAP (International Association of Child and Adolescent Psychiatry and Allied Professions).

Nel 2003 Autismo Europa ha emesso un documento sull’educazione
 da cui si traggono alcuni brani nella versione italiana ufficiale.
 “Uno dei problemi che si incontrano è che molte delle capacità da insegnare sono talmente elementari che spesso riesce difficile considerarle come materia di insegnamento, e si tende a darle per scontate.  

Non possiamo fare affidamento su strategie “ normali” di insegnamento, che non comprendono l’insegnamento delle capacità di base, dal momento che i bambini ” normodotati”, come pure i bambini con disabilità intellettiva senza le caratteristiche dell’autismo, le acquisiscono senza alcuna necessità di insegnamento, solo osservando ciò che fanno gli altri”

Questi dati non sono intuitivi, anzi il senso comune spesso inganna
 e induce a clamorosi errori nella gestione delle persone con autismo, da cui la necessità di una formazione condivisa e di una azione sinergica tra tutti coloro che si devono occupare di queste persone in modo ben concertato: operatori sociali e sanitari,  educatori, insegnanti  e famigliari. 

2) Le conoscenze scientifiche
Leo Kanner nel 1943
e Hans Asperger
 nel 1944, in modo tra loro indipendente, hanno descritto bambini caratterizzati da un’alterazione qualitativa dell’interazione sociale e da gravi anomalie della comunicazione. Entrambi hanno inizialmente  ipotizzato una innata incapacità a comunicare e Asperger ha da subito proposto come rimedio la “pedagogia curativa”.

L’articolo di Kanner, pubblicato in lingua inglese in una rivista prestigiosa, ebbe subito una risonanza, per cui, nei mesi successivi, da tutta l’America vennero a consulto da lui alcune decine di famiglie con un bambino corrispondente alla descrizione che egli aveva fatta dell’autismo. Kanner osservò che si trattava di famiglie della media e alta classe borghese e ritenne che fossero queste le caratteristiche a cui collegare le cause di tutti i casi di autismo, dimenticando che soltanto le classi più elevate potevano arrivare a lui, perché avevano avuto notizia del suo articolo e perché avevano i mezzi per pagare le ingenti spese sanitarie del John’s Hopkins Hospital in cui lavorava. Basandosi su questo errore, Kanner si allontanò dalla sua intuizione iniziale e, in armonia con le teorie allora in voga, descrisse
 i genitori (specie la mamma) come la causa dell’autismo, in quanto "freddi, distaccati, perfezionisti privi di senso dell'umorismo, più a loro agio in un mondo di astrazioni che fra la gente e che trattano le persone sulla base di una meccanizzazione dei rapporti umani”, coniando il termine “madre frigorifero”.
L’uomo ha dimostrato nel corso dei secoli di sentirsi a disagio quando non conosce la causa di un fenomeno e pertanto accoglie con entusiasmo ogni spiegazione dello stesso, anche quando questa è contro l’evidenza ed è priva di fondamento. La teoria psicogenetica della “madre frigorifero” si è affermata per anni, pur essendo basata su di un errore statistico facile a scoprire. Alla “madre frigorifero” si sono poi aggiunti altri epiteti: abusiva, castratrice, mortifera, tossina psicologica, madre pietra, kapò
. Queste interpretazioni non sono ancora tramontate, come dimostra il titolo di un libro pubblicato recentemente a Roma
 “Mamma, perché mi uccidi?” che accusa le madri dei bambini autistici di essere la causa della morte psicologica dei figli. La  teoria della madre autismogena, sostenuta in particolare  da Bruno Bettelheim
 ne “La fortezza vuota”, ha condotto a proporre come terapia la parentectomia, ovvero l’allontanamento dei figli dai genitori. Sembra evidente che una tale “terapia” possa solo aggiungere ad un grave danno biologico un altrettanto grave danno sociale. 

Una svolta a 180 gradi è stata compiuta negli anni ‘60 da psicologi quali Schopler e Lovaas, che hanno capovolto la situazione affermando e dimostrando che non solo i genitori non sono dannosi, ma sono essenziali nell’abilitazione dei bambini con autismo, coniando per loro il termine di “coterapeuti”. Dalla parentectomia si è passati all’approccio psicoeducativo, nel quale è indispensabile che i genitori siano coinvolti per l’applicazione nella vita quotidiana di quanto appreso nelle sessioni strutturate d’insegnamento. Con l’approccio psicoeducativo si torna a quanto proposto da Asperger nel 1944 e, in fondo, a quanto proposto alla fine del 700 da Itard e alla fine dell’800 dalla Montessori, dalla quale Schopler ha ripreso il principio dell’educazione come fattore di compenso dei deficit.
Chi ha utilizzato i genitori per un’educazione speciale dei bambini autistici ha dimostrato che la forte motivazione e l’amore genitoriale, uniti ad una formazione specifica,  portano a miglioramenti significativi e misurabili in vari settori, e in particolare ad un aumento del Quoziente Intellettivo
 
.
Da un estremo all’altro il passo è breve. In tempi in cui il risparmio pubblico viene considerato una priorità nella gestione dei servizi, la tendenza ad utilizzare i genitori a costo zero come terapisti a tempo pieno ha sostituito la tendenza di segno opposto di qualche decennio prima. Questo fa sì che i bambini progrediscano, ma a prezzo di un forte stress dei genitori, già provati dalla peculiare disabilità del figlio. Schwichtenberg e  Poehlmann 
 hanno studiato l’entità dello stress di madri i cui figli seguivano un trattamento con approccio ABA (cfr.par 5). In questo, come in ogni approccio psicoeducativo, è d’obbligo il coinvolgimento dei genitori per la generalizzazione degli apprendimenti, ma alcuni operatori hanno utilizzato le madri in modo massiccio anche per le sessioni strutturate di “terapia” ovvero di insegnamento speciale individualizzato, tanto che nel campione  esaminato dagli autori c’erano mamme che praticavano loro stesse  le sessioni individuali di interventi basati su ABA per trenta ore la settimana.  Questi autori hanno evidenziato una correlazione statisticamente significativa fra stress materno e numero di ore di terapia erogate dalla madre.

Questi dati, che concordano col semplice buon senso, devono indurre gli operatori sociali e sanitari a rispettare il delicato equilibrio nel  coinvolgimento educativo dei genitori, che devono essere formati e coinvolti, ma anche aiutati da professionisti competenti, in particolare da insegnanti capaci di dare loro fiducia, in modo da alleviare il peso di un’educazione così intensa ed impegnativa
3) le metodologie di intervento

Dell’autismo si occupano  varie categorie di professionisti, oltre ad associazioni di volontariato, in particolare di genitori. Per tale motivo sono state stilate linee guida sia da organi statali che si occupano di salute
 e di educazione 
, sia da associazioni di Genitori
  che da Società mediche scientifiche come la SINPIA 
 e infine da Consigli e Agenzie Sanitarie regionali 
 e delibere di Giunte regionali
: queste diverse voci, pur partendo da angolazioni diverse, convergono sul fatto che allo stato attuale delle conoscenze l’intervento maggiormente efficace sia l’educazione precoce, intensiva e strutturata.

Poche  ore settimanali di terapia ambulatoriale non hanno nessun impatto sulla vita dei soggetti autistici, in quanto essi sono poi incapaci di generalizzare al contesto della vita quotidiana quanto appreso in un contesto strutturato. Nel contesto di vita i naturali educatori del bambino devono applicare le metodologie di insegnamento e di gestione del comportamento che si sono rivelate efficaci per acquisire abilità e per diminuire i comportamenti indesiderabili. 

La buona scelta italiana dell’integrazione effettuata dalla Legge Falcucci n.517 del 1977 ha spesso avuto come effetto collaterale la perdita della specializzazione nella gestione educativa/abilitativa dei bambini con gravi fabbisogni educativi speciali, come quelli con autismo. L’ipotesi che sottostava all’abolizione delle scuole e delle classi speciali e all’inclusione dei bambini disabili nella scuola e nella classe di tutti era che il contesto, la vicinanza dei coetanei normali, fosse sufficiente a farli progredire, senza bisogno di specializzazione.

Purtroppo uno dei deficit più gravi dell’autismo è proprio la scarsa capacità di imitazione, per cui l’apprendimento naturale, tanto efficace nei normodotati ed anche in altri deficit intellettivi, è un punto di estrema debolezza nei bambini autistici e molte abilità di base, anche semplicissime, vanno insegnate appositamente  con tecniche e strategie tutt’altro che intuitive,  che devono essere oggetto di studio e di formazione teorica e pratica specifica da parte degli educatori.

Si riporta ancora dal documento di Autismo Europa del 2003 sopra citato “L ’inserimento dei bambini con autismo nelle classi “normali” può essere un'opportunità, ma non è di per sé sufficiente a promuovere l'acquisizione di competenze sociali e comunicative o a favorire lo sviluppo cognitivo ed emozionale, in ragione delle difficoltà di apprendimento incidentale e di generalizzazione e del disturbo dell’interazione sociale. Se il programma educativo individuale non prepara il bambino con autismo a trarre vantaggio dalla compresenza con gli altri bambini, l'inserimento nella classe normale può essere non solo inutile, ma addirittura controproducente”

Si pone pertanto il problema di come conciliare i benefici dell’integrazione/inclusione con quelli dell’educazione personalizzata e di come trasferire gli approcci abilitativi che la letteratura indica come efficaci nella realtà italiana.

Secondo le linee guida SINPIA “Le strategie comunemente suggerite ed adottate, anche se variabili in rapporto ad una serie di fattori, quali l’età o il grado di compromissione funzionale, possono essere fatte rientrare in due grandi categorie: gli approcci comportamentali e gli approcci evolutivi.

Approcci comportamentali e approcci evolutivi

Ogni proposta terapeutica deve avere come base razionale un quadro teorico di riferimento, deve poi mettere a punto un  metodo di applicazione  nel suo campo specifico, nella fattispecie l’autismo, e infine deve  documentare l’efficacia mediante la sperimentazione sui  pazienti, con indici il più possibile chiari e misurabili dei risultati. In analogia con quanto si fa con i farmaci, chi propone una terapia nuova  dovrebbe mettere  a confronto due gruppi omogenei, uno dei quali trattato col metodo in esame e l’altro di confronto, non trattato o trattato in modo diverso, e dimostrare la superiorità del metodo in esame rispetto a quello di confronto 

Questa procedura, ben collaudata per la sperimentazione di farmaci, è di più difficile applicazione quando la terapia proposta è di tipo riabilitativo, ancora più difficile quando la riabilitazione è in realtà una forma speciale di educazione che deve permeare tutta la vita di un bambino. 

In questo capitolo ci dedichiamo soprattutto  al primo punto, cioè alla cornice teorica a cui fanno riferimento gli approcci di trattamento dell’autismo menzionati dalle linee guida SINPIA: comportamentali ed evolutivi.

Gli approcci comportamentali hanno come riferimento: 

1.  LA SCIENZA DEL COMPORTAMENTO

2.  LA TEORIA COMPORTAMENTALE DELLO SVILUPPO

3. L’ANALISI SPERIMENTALE DEL COMPORTAMENTO 

4. LA TECNOLOGIA DEL COMPORTAMENTO 

Con il termine  TECNOLOGIA DEL COMPORTAMENTO ci si riferisce all’insieme delle strategie che si sono dimostrate efficaci nel modificare i comportamenti umani e animali rendendo prevedibile la risposta comportamentale che si avrà a seconda della manipolazione degli antecedenti e delle conseguenze dei comportamenti stessi.

Le componenti della tecnologia del comportamento sono le seguenti

1. L’OSSERVAZIONE DIRETTA DEL COMPORTAMENTO

2. LA DEFINIZIONE DEI COMPORTAMENTI  IN STUDIO (TARGET)

3. LA DEFINIZIONE DEI COMPORTAMENTI DESIDERATI (GOAL)

4. L’ANALISI FUNZIONALE DEL COMPORTAMENTO

5. L’INTERVENTO SULLE “CONTIGENZE DI RINFORZAMENTO”

6. LA PROGRAMMAZIONE DELL’INTERVENTO

7. LA VALUTAZIONE SPERIMENTALE DEI RISULTATI

L’autore di riferimento per il comportamentismo è Burrhus Frederic Skinner  che,  negli anni 50 dello scorso secolo
 
  
 
, ha presentato la sua teoria sull’importanza chiave del rinforzo (soddisfazione, ricompensa immediata) nel determinare il comportamento e l’apprendimento

Basata sulla metodologia della ricerca sperimentale, la teoria di Skinner ha come oggetto di studio le relazioni funzionali tra il comportamento di un organismo e le variabili che lo controllano.
Gli approcci evolutivi hanno come riferimento lo sviluppo psicologico  del bambino normale

Facciamo alcuni esempi di tappe dello sviluppo normale:

a 9 mesi  il bambino segue lo sguardo dell’adulto, ovvero guarda esattamente dove egli  guarda e sposta il suo sguardo consensualmente allo spostamento del suo sguardo 

A 10 mesi  indica un oggetto  per attirare l’attenzione dell’adulto e per condividere un’esperienza

Questo significa che a 10 mesi il bambino è capace di un’attenzione condivisa

A 14 mesi è presente il gioco di finzione, ossia il bambino è capace di mettere nel gioco la sua fantasia, non solo l’uso funzionale di un oggetto. Faccio un esempio. Se con una penna faccio l’azione di scrivere, questo è un gioco funzionale, in quanto uso un oggetto per quella che è la sua funzione. Se con la penna faccio il gioco del missile facendo finta che voli, questo è un gioco di finzione.

Il gioco di finzione è preceduto, nello sviluppo, da modalità più primitive di gioco: il gioco sensomatorio e quello funzionale.

Nel bambino autistico queste abilità  sono molto carenti o, addirittura, assenti anche  ad età ben superiori a quelle sopra menzionate. Nel trattamento con approccio evolutivo si parte, ad esempio, dalle abilità di un bambino di otto mesi con lo scopo di arrivare ad abilità di un bambino di un anno anche quando l’età anagrafica è molto superiore.
La relazione sociale interattiva rappresenta la base dell'intervento

Si enfatizza l'uso della motivazione intrinseca come movente affettivamente positivo dell'apprendimento

Una autrice di riferimento per l’approccio evolutivo, che tuttavia conosce e applica anche le strategie del metodo comportamentale, è Sally Rogers
 
.

Se si prendono gli ultimo sviluppi del comportamentismo, di cui una autorevole esponente è Laura Schreibman
, si puo’ notare come i due approcci non sono lontani e incompatibili.

La Schreibman, partendo dal principio del rinforzo ed inserendosi nel quadro del comportamentismo, dice che bisogna sfruttare al massimo il rinforzo intrinseco, cioè l’interesse del bambino per un’attività, per un giocattolo, per una persona, e attraverso questo interesse implementare l’interazione sociale, la comunicazione e ogni altro apprendimento

A posteriori, dopo avere trattato molti bambini ispirandosi a questi principi, ha però notato che vi sono bambini con autismo che non hanno nessun interesse né per i giocattoli né per le persone. Per questi bambini è molto difficile, se non impossibile, trovare una motivazione intrinseca.

Pertanto,  quando la motivazione intrinseca non funziona, bisogna ricorrere al rinforzo estrinseco, che consiste nell’associare  all’emissione di un comportamento desiderato o ad un comportamento che gli si avvicina un rinforzo, ovvero qualcosa di molto gradito al bambino (lode, se efficace; piccola quantità del cibo più gradito, se null’altro funziona) in modo da creare dei riflessi condizionati che aumentino la probabilità che il comportamento desiderato si ripeta.

Quando si usa un rinforzo artificiale, bisogna subito programmarne una sua attenuazione  progressiva (fading) fino alla scomparsa  in modo che il comportamento desiderato non dipenda dal rinforzo, ma venga a far parte del normale repertorio di comportamenti del bambino nel suo ambiente naturale di vita. Dunque, stando alle ricerche della Schreibman, i due approcci, neocomportamentale ed evolutivo, hanno molte analogie quando si trattano i  bambini autistici meno gravi, mentre con quelli più compromessi il trattamento, per essere efficace, deve essere più artificioso, più lontano dal modo usuale in cui ci si rapporta coi bambini normodotati. E’ a causa della  gravità del bambino che si deve ricorrere ad un  approccio mutuato da strategie che vengono da osservazioni di laboratorio su uomini e animali, che vanno apprese con uno specifico training e che sono tutt’altro che intuitive.

Per quanto riguarda la validazione sperimentale dell’efficacia dei  trattamenti che si ispirano agli approcci di cui si è trattato, molte sperimentazioni sono state compiute con quelli comportamentali, cosa che non è stata fatta con quelli evolutivi.

Ci sono evidenze dell’efficacia dell’approccio comportamentale soprattutto con i bambini in età prescolare e nel contesto di un trattamento intensivo precoce.

Se si usano i parametri richiesti dalla comunità scientifica per la sperimentazione dei farmaci, tali ricerche appaiono insoddisfacenti. Allo stato attuale delle conoscenze comunque i trattamenti educativi con approccio comportamentale sono quelli più supportati da evidenze di efficacia, pur con i limiti sopra esposti.

In armonia con quanto affermato dalle guida della SINPIA “Le strategie comunemente suggerite ed adottate, anche se variabili in rapporto ad una serie di fattori, quali l’età o il grado di compromissione funzionale, possono essere fatte rientrare in due grandi categorie: gli approcci comportamentali e gli approcci evolutivi.” possiamo dire che i bambini nei quali è possibile fare diagnosi di autismo prima dei tre anni di età hanno in genere una compromissione funzionale di grado tale da richiedere un approccio comportamentale. Nel corso dello sviluppo, se vi sono miglioramenti e se diventa possibile utilizzare una motivazione intrinseca del bambino e/o un interesse per la relazione con gli adulti e con i coetanei, l’approccio educativo si avvicina a quello  che si usa normalmente con i bambini normodotati. 
Dall’inglese “Applied Behavior Analysis” (ABA) è invalsa l’abitudine di chiamare ABA tutti i vari metodi che applicano ai disturbi dello sviluppo l’analisi applicata del comportamento, uno dei cardini della psicologia comportamentale 
Si tratta di approcci educativi molto strutturati, che comportano sessioni di insegnamento in rapporto uno a uno per l’acquisizione di nuovi apprendimenti, che devono poi essere applicati nel contesto di vita del bambino. Per questo ultimo aspetto è indispensabile che i genitori siano formati e coinvolti attivamente.

Si utilizzano allo scopo un gran numero di procedure e tecniche che devono essere personalizzate e costantemente aggiornate in base all’evoluzione del bambino. 

Tra le procedure utilizzate si segnalano: Rinforzo, Aiuto (Prompting), Attenuazione dell’aiuto (Fading), Modellamento (Shaping), Analisi e parcellizzazione dei compiti (Task Analysis), Concatenamento (Chaining).

I programmi basati su ABA prendono in esame tutte le aree dello sviluppo, non solo quelle specificamente deficitarie nell’autismo. Gli obiettivi educativi, che devono essere dichiarati e misurabili, riguardano molti prerequisiti dell’apprendimento e della socialità come:

- imparare ad imparare: guardare, ascoltare, imitare, eseguire istruzioni, discriminare;

- comunicare: acquisire strumenti per una comunicazione efficace come  il linguaggio per segni ed immagini, la comprensione, la produzione vocale, da semplici vocalizzazioni fino a conversazioni complesse;

- socializzare: scambi reciproci, gioco con i coetanei, espressione e comprensione delle emozioni, uso appropriato dei giocattoli;

- ragionare: soluzione di problemi;

- raggiungere l’autonomia personale: igiene personale,  orientamento nello spazio e nel tempo, consapevolezza dei pericoli;

- acquisire abilità scolastiche: lettura, scrittura, disegno, matematica.

Le abilità complesse sono parcellizzate in piccole fasi, definite in termini osservabili e misurabili, che vengono insegnate una a una fino all’acquisizione e alla padronanza dell’abilità complessa, come ad esempio quella di lavarsi e asciugarsi le mani. I comportamenti problematici vengono affrontati, interpretati e possibilmente sostituiti da comportamenti accettabili. Per una trattazione completa delle  procedure e tecniche comportamentali si rimanda alle trattazioni specifiche
.

Via via che il bambino fa progressi e acquisisce il linguaggio, l’insegnamento si avvicina a quello normale, ma può essere utile applicare alcune tecniche basate su ABA per scopi particolari.

Alcuni esempi: aumentare la motivazione in un bambino che sa leggere, ma non ha interesse alla lettura, associando la lettura con piccole quantità di cibo che l’educatore somministra ogni tanto (Rinforzo) quando il bambino sta leggendo bene; lodare con approvazioni entusiastiche il bambino logorroico che riesce a tacere per qualche minuto.

Queste tecniche e strategie non sono per nulla intuitive e talvolta sono contrarie al senso comune. 
Il comportamentismo è stato poco coltivato e addirittura avversato come immorale in Italia. Come ogni altra disciplina, può  anche applicato anche in modo discutibile dal punto di vista etico, ma nel campo dell’autismo si dimostra una strategia efficace per contrastare una disabilità gravissima, il cui destino naturale è la totale non autosufficienza. E’ pertanto urgente e prioritario che vengano formati psicologi ed educatori che possano guidare e fare da supervisori nell’educazione di persone affette da disturbi dello spettro autistico. Chi segue direttamente e quotidianamente il bambino può non essere esperto di metodi basati su ABA, purché venga supervisionato da persona esperta.

In mancanza di queste competenze si sta verificando il fenomeno della chiamata in Italia di esperti stranieri che, non conoscendo il nostro contesto educativo e sociale, oltre a pesare in modo inaccettabile sui bilanci delle famiglia, rischiano di creare conflitti nei rapporti tra famiglia, scuola e i servizi sanitari e sociali.

La precocità dell’intervento viene generalmente ritenuta un requisito fondamentale per un intervento più efficace, salvo da coloro che avversano il cognitivismo e il comportamentismo e ritengono di dovere preservare almeno fino all’età di sei anni il bambino piccolo da quelle che ritengono -a torto- le “violenze” dell’ABA: anche se non più dichiarata, sembra essere questa la motivazione latente di alcuni ritardi diagnostici altrimenti inspiegabili in casi di sindromi autistiche eclatanti. Altrimenti l’incertezza medica e la scarsa conoscenza della classificazione ufficiale ICD 10 spiega il mancato o il tardivo riconoscimento delle sindromi ancora oggi verificati nelle diagnosi e nell’inizio degli interventi. Per i pediatri di fiducia di molte Regioni e moltissime ASL si è fatta formazione obbligatoria sull’autismo e sulla CHAT, da effettuarsi all’età di 18 mesi per scoprire precocemente i segnali che, se rilevati, fanno obbligo di inviare il bambino allo specialista di Neuropsichiatria infantile (NPI) su queste sindromi. In alcune Regioni questa attività dei pediatri di fiducia viene retribuita a parte, mentre in altre viene abbinata ai momenti delle visite programmate nella primissima infanzia.

Se la diagnosi viene effettuata precocemente, come pure è possibile, almeno un terzo dei bambini con sindromi autistiche, quelle già manifeste a 18 mesi, potrebbe essere trattato con l’educazione speciale più efficace, nell’ambito di un piano educativo individuale o personalizzato (PEI o PEP) che dopo l’età pediatrica in genere si chiama Piano assistenziale individuale, elaborato dall’Unità Valutativa Multidimensionale (UVM).. 

L’intervento di educazione speciale può iniziare nell’ultimo anno dell’asilo nido e proseguire nella scuola dell’infanzia: sono 4 anni durante i quali il bambino non ha obbligo scolastico, i suoi compagni non hanno programmi da seguire e non vi è contrasto con il principio dell’integrazione-inclusione se viene seguito individualmente allo scopo di abituarlo a stare insieme agli altri coetanei. Sono condizioni ideali per applicare i metodi basati su ABA, dai quali è lecito attendersi un miglioramento che faciliti l’inclusione nella scuola elementare, nelle classi normali. Se non appaiono miglioramenti tangibili ci si può chiedere se non sia inutile proseguire con quel tipo d’intervento e non sia meglio cambiare strada. Se invece all’età di sei anni il bambino è divenuto più collaborante, la strategia educativa diventa più facile e meno intensiva ma resta pur sempre speciale.
4) Una proposta della Regione Lazio
Da queste esigenze è nato il progetto della regione Lazio “Autismo ed educazione speciale”. Si tratta di una ricerca-azione nella quale il termine “ricerca” si riferisce non ai metodi abilitativi, che sono quelli cognitivo-comportamentali, ma alla ricerca di una cornice organizzativa che sia in grado di trasferire tale approccio nella realtà italiana in modo tale che tutti i bambini con autismo ne possano beneficiare nell’ambito del Servizio Sanitario Nazionale, della Scuola Pubblica e dei Servizi Sociali.

Il progetto “Autismo ed Educazione Speciale” è stato promosso dall’Assessorato alle Politiche Sociali della Regione Lazio e diretto dall’Università di Modena e Reggio Emilia, in collaborazione con le Università di Roma Tor Vergata, La Sapienza e Campus Biomedico, con l’ISS, con le Provincie, con gli USR e USP del Lazio, e in particolare con il Comune di Rieti, di Formia, l’ASL di Viterbo, di Roma B, il Municipio e i Dirigenti scolastici di Ostia, con UNISAN di Roma, Armonia di Latina e con le associazioni di familiari. 

Uno dei primi problemi che si sono affrontati è stato quello di cambiare la mentalità corrente di molti operatori, il pregiudizio nei confronti della psicologia comportamentale e ancora l’illusione che basti mettere il bambino con autismo in una scuola e in una classe con coetanei normodotati per  avere miglioramenti consistenti.  E’ diffusa l’avversione ad un insegnamento specialistico personalizzato rispondente al fabbisogno educativo specifico, sentito come ghettizzante. Per questo sono stati fatti in tutte le città del Lazio convegni e seminari per genitori e operatori. Dopo tali eventi, rivolti ad informare un grosso pubblico composto di genitori, dirigenti e operatori della scuola,  della sanità e del sociale, si sono tenuti alcuni seminari di formazione per piccoli gruppi di genitori e operatori (parent training) condotti da esperti, i quali hanno  indicato nel concreto le applicazioni del procedimento e i comportamenti consigliabili su quei bambini particolari
. Tale progetto si proponeva di dare a figli con bisogni speciali genitori e insegnanti specializzati
. La terza fase del progetto è consistita nell’invio di un “case manager” presso il domicilio e la scuola del bambino che gli è affidato con frequenza mensile, per verificare e coordinare l’andamento del progetto educativo individualizzato. I case manager hanno seguito oltre cento bambini del Lazio ed il loro lavoro si è integrato con quello svolto dagli insegnanti e dagli altri operatori, in stretta collaborazione coi genitori. Unendo tutte le forze si riesce a raggiungere la necessaria intensità, circa 30 ore settimanali, dell’intervento educativo-abilitativo speciale basato su ABA per i bambini in età prescolare: queste sono le caratteristiche che la letteratura indica come utili per il conseguimento di buoni risultati
 che sembrano essere stati conseguiti ad una prima sommaria verifica che verrà successivamente approfondita. Anche in favore degli adulti con autismo, di cui purtroppo si perde persino la diagnosi col passaggio dalla neuropsichiatria all’età adulta, si è cercato di dare indicazioni operative ai professionisti che se ne occupano. L’ideale a cui tendere è la possibilità che al termine della scuola si possa mantenere l’inclusione anche nell’età adulta, possibilmente con l’inserimento di queste persone in un ambiente di lavoro normale. La strategia educativa deve infatti misurare i suoi risultati non soltanto nel breve termine dell’età scolare, ma anche nella vita successiva, molto più lunga e difficile, se vengono a mancare le basi dell’educazione speciale: purtroppo in Italia le persone giovani adulte con disabilità mentale grave sono quasi sempre inserite in collettività composte di disabili, con elevati costi per la collettività e bassa qualità di vita.
5) la diagnosi e l’intervento precoce

L’esordio dell’autismo avviene entro i tre anni. Nei casi conclamati (circa il 30% del totale) è possibile fare diagnosi di autismo già a 18 mesi
.
A questo punto si pone una domanda cruciale. E’ utile fare diagnosi di autismo?

La risposta è affermativa per varie ragioni. I genitori hanno il diritto di conoscere la diagnosi della sindrome, sia come diritto soggettivo perfetto sia ai fini della programmazione familiare, ed anche, là dove possibile, la diagnosi delle malattie rare che possono provocare i comportamenti autistici. La preoccupazione e l’angoscia sono maggiori quando non se ne conosce la causa, quando si resta nell’incertezza.  Nella realtà attuale i genitori ravvisano spesso molto precocemente motivi di preoccupazione mentre i professionisti, pediatri ed altri operatori, tendono a sottovalutare i primi segni, invitando ad attendere improbabili evoluzioni positive con il progredire dell’età.
Da una ricerca compiuta da Zanotti 
  è risultato un lasso di tempo di quasi due anni dall’insorgenza dei dubbi nei famigliari sullo stato di salute psicologica del proprio figlio alla formulazione della diagnosi di una delle sindromi autistiche. Zanotti ha rilevato questo ritardo intervistando le famiglie, mentre  Facchin e Manea
 hanno indagato lo stesso fenomeno dalla parte dei servizi rilevando che c’è una “latenza da parte dei servizi nella comunicazione della diagnosi fino alla possibilità di non comunicarla affatto. I servizi sembrano mostrare una  ritrosia nell’affrontare il carico di problematiche connesse ad una diagnosi di questo tipo, alla necessità di una presa in carico completa e continuativa del paziente e della famiglia, alla mancanza di un trattamento risolutivo e alla caratteristica cronico-invalidante  propria di questa patologia ” 
Le autrici ritengono questa prassi  una grave criticità e affermano “La comunicazione della diagnosi, dopo la sua definizione, rappresenta un punto critico importante, in quanto una comunicazione chiara e tempestiva è fondamentale per l’instaurarsi di una buona alleanza paziente-famiglia-operatore, riduce i frequenti pellegrinaggi delle famiglie alla ricerca di risposte che non trovano nei servizi vicini e permette di definire il prima possibile un percorso terapeutico-assistenziale condiviso”.
Vi è  una notevole evidenza che un intervento  precoce porta ad acquisizioni utili, che vengono poi mantenute nelle età successive. 

La delibera di Giunta della Regione Emilia Romagna n.1066, protocollo  del 7 giugno 2004, recita
 “Le recenti ricerche internazionali  documentano che un intervento precoce (tra i 2 e i 4 anni di vita) e intensivo (20 o più ore per settimana) permette significativi progressi nei bambini con autismo, anche più rapidi rispetto a bambini con altri gravi disturbi neurologici dello sviluppo (Rogers, 1996, 1998).”

Si tratta di un intervento educativo grazie al quale, con tecniche appropriate per le quali devono essere specificamente formati i naturali educatori del bambino, genitori ed insegnanti, si devono insegnare quelle abilità che i bambini normodotati imparano per semplice imitazione nei primi anni di vita.

6) i dati epidemiologici
La  prevalenza , misurata fra i quattro e i sei anni, su tutti i nati di varie coorti degli anni ’90 in un’area dell’Inghilterra, Stafford, è risultata essere al livello di 6 su mille per tutti i disturbi dello spettro autistico e di 2 su mille per l’autismo tipico
 
Da una ricerca pubblicata nel 2006 da Gillian Baird
 e colleghi del Newcomen Centre, Guy’s and St. Thomas NHS Foundation Trust di Londra, su 56.946 bambini di 9 e 10 anni
, residenti in dieci distretti a sud del Tamigi, è emerso che i soggetti con DEG (spettro autistico) erano l’1,1% della popolazione studiata, e tale dato è confermato da alcuni studi simili svolti in Giappone. Questo dato non è in contrasto con quello precedente in quanto a 9-10 anni anche le forme di  anomalia  dell’interazione sociale non associata a disturbi del linguaggio diventano evidenti ad un’indagine condotta da esperti, in grado di apprezzare anche le alterazioni fini. Non si dimentichi che, parlando di DEG o di spettro autistico, si passa senza soluzione di continuo dall’autismo tipico a forme meno gravi e meno tipiche fino al confine con la normalità, laddove esiste soltanto stravaganza sociale e scarsa empatia: il confine del patologico non è oggettivamente quantificabile come un valore soglia di un esame di laboratorio. L’attenzione posta nel rilevare i sintomi e l’esperienza degli specialisti può modificare di molto il confine del patologico; inoltre l’organizzazione della rilevazione dei dati in un sistema sanitario che attivamente ricerca le sindromi differisce da quella di chi si limita a registrare le diagnosi poste in coloro che vengono portati a visita nei servizi. Così si spiega come la prevalenza che emerge dagli studi “attivi” su tutta la popolazione sia molto più elevata di quella che emerge dalla somma delle diagnosi DEG effettuate dopo attesa “passiva” dai servizi psichiatrici: la pretesa epidemia crescente di sindromi DEG in vari Paesi, fra i quali diversi Stati USA, ha ancora ampi margini di crescita, in quanto non sono ancora stati raggiunti i livelli di 1,1% riscontrati dalle indagini “attive”.
Una sindrome autistica non associata a ritardo mentale né a disturbi del linguaggio, che pone gravi problemi soprattutto in età adulta, è stata riconosciuta come entità nosologica compresa nei DEG (F84.4) ed è stata chiamata “sindrome di Asperger” dal nome del pediatra austriaco precedentemente richiamato
; solitamente questa sindrome non viene certificata come disabilità negli allievi delle scuole, in quanto non provoca problemi di profitto scolastico, e si sottovaluta la sua rilevanza per l’inclusione nella società degli adulti
 
.
In Italia la prevalenza dell’autismo è ancora oggi ampiamente sottostimata, come risulta dall’indagine compiuta dall’USR della regione Emilia-Romagna e Fondazione Pini nell’anno scolastico 2005-2006
 dalla quale risulta che fra gli allievi frequentanti le scuole dell’Emilia Romagna i certificati DEG (gruppo F84) sono l’1,3 per mille  e dallo studio di Besana
  da cui risulta,  nella fascia 0-18 anni,  un tasso di prevalenza pari a  0,72 su 1000 e nella fascia 5-9 anni, un tasso di prevalenza  pari a 1,03 su 1000. 
Un elemento di grave criticità è la scomparsa degli autistici nelle statistiche volte a rilevare la prevalenza di autismo in età adulta. In Emilia-Romagna
 la frequenza sulle rispettive coorti di età passa dal picco di 1,63 su mille fra 4 e 5 anni di età a 0,05 su mille fra i 18 e i 29 anni, per poi tendere a zero oltre i trent’anni. Tra i disabili intellettivi adulti risulta una quota di autistici trascurabile. Tale tendenza si conferma in una ricerca compiuta su sei regioni italiane (Abruzzo, Veneto, Emilia Romagna, Calabria, Marche e Umbria)  nell’ambito di una ricerca finalizzata del Ministero della Salute
 
. E’ chiaro che gli adulti né guariscono né muoiono, ma perdono soltanto la caratterizzazione nosologica: questo fenomeno può avere conseguenze negative, in quanto le esigenze abilitative e di gestione quotidiana restano molto diverse da quelle di altre persone con disabilità mentale e pertanto non possono essere rispettate se questi adulti vengono considerati genericamente “handicappati gravi adulti”. Infine questo derubricamento dal sanitario al sociale può facilitare il disinteresse degli psichiatri adulti, che tendono a dichiararli estranei alle loro competenze
.
7) L’inserimento nella scuola dell’obbligo
Di educazione si è parlato a lungo già nei paragrafi precedenti. I luoghi in cui l’educazione deve essere impartita sono tutti i luoghi di vita del bambino e, come per i normodotati si parla sempre più di formazione permanente, a maggior ragione per i disabili intellettivi la formazione deve continuare nell’età adulta ponendosi sempre nuove mete che siano raggiungibili e funzionali al miglioramento della   qualità di vita. 

Tra gli ambienti di vita la scuola è quello istituzionalmente preposto all’educazione e pertanto il tempo della  scuola dovrebbe essere utilizzato al meglio per andare incontro al fabbisogno educativo specifico di ogni singolo bambino.

Ben venga l’apprendimento delle classiche discipline scolastiche, quando questo è possibile. Ma il bambino con autismo ha delle priorità. Il documento di Autismo Europa già citato indica quanto segue” “Per le persone con Autismo  l’educazione rappresenta molto più di un diritto fondamentale: l'Educazione è indispensabile per compensare le enormi difficoltà delle persone con autismo ad estrarre un significato dalle più semplici esperienze, cosa che la maggior parte delle persone è in in grado di fare senza supporti educativi specifici, e per acquisire il maggior grado possibile di autonomia” “L’educazione è il solo mezzo attraverso il quale i bambini con autismo possono apprendere quello che gli altri bambini apprendono facilmente da soli” “Per le persone con autismo, l'educazione ha quindi in primo luogo il ruolo di compensare e se possibile superare le difficoltà di apprendimento incidentale e di comunicazione”

La scuola è anche l’ambiente privilegiato per sviluppare l’abilità più deficitaria: la socializzazione,  che nel caso dell’autismo  non è un mezzo per arrivare agli apprendimenti, ma deve essere uno dei principali traguardi da raggiungere per piccoli passi, faticosamente e, purtroppo, parzialmente, nella consapevolezza  che questo è il campo di maggiore difficoltà anche per i soggetti con DEG più dotati. 
Nelle Linee guida SINPIA già citate si legge quanto segue “La  scuola rappresenta uno spazio privilegiato nel progetto terapeutico, in quanto oltre a favorire gli apprendimenti curriculari  (lettura, scrittura, calcolo) permette di realizzare una parte di quel più generale programma finalizzato al miglioramento dell’interazione sociale, all’arricchimento della comunicazione funzionale ed alla diversificazione degli interessi e delle attività”
 “ Il lavoro sugli apprendimenti curriculari deve essere integrato dalla valorizzazione dei momenti di interazione e scambio che la scuola sola può fornire per l’arricchimento della cognizione sociale”

“Una risorsa che va particolarmente utilizzata è la presenza dei coetanei. Essi, infatti, con la spontaneità che li caratterizza, la “naturalezza” del loro modo di rapportarsi e la capacità di una sintonizzazione empatica, si pongono come figure particolarmente idonee per attivare sequenze di interazione in grado di facilitare la crescita sociale del bambino autistico. E’ evidente che questo ruolo che possono svolgere i coetanei è soprattutto potenziale. Si rende pertanto necessario un loro coinvolgimento “attivo”, attraverso la sensibilizzazione nei confronti di tematiche, che per la loro complessità, devono essere affrontate con modalità e strumenti adeguati al livello di sviluppo”

L’incontro con i compagni normodotati può essere una grande opportunità per sviluppare le abilità sociali e comunicative a patto che questi vengano informati e formati. A tale scopo  sono stati prodotti appositi sussidi didattici
 
.

La socializzazione deve essere uno degli obiettivi formativi della scuola, ma non il solo. 

Come recita il Decreto del Presidente della Repubblica 24 febbraio 1994, per ogni bambino certificato la scuola deve avere un Programma Educativo Individualizzato (PEI) che deve essere tarato sulla diagnosi funzionale, la quale “deve tenere particolarmente conto delle potenzialità registrabili in ordine ai seguenti aspetti:

a) cognitivo, esaminato nelle componenti: livello di sviluppo raggiunto e capacità di integrazione delle competenze;
b) affettivo-relazionale, esaminato nelle componenti: livello di autostima e rapporto con gli altri;
c) linguistico, esaminato nelle componenti: comprensione, produzione e linguaggi alternativi;
d) sensoriale, esaminato nella componente: tipo e grado di deficit con particolare riferimento alla vista, all'udito e al tatto;
e) motorio-prassico, esaminato nelle componenti: motricità globale e motricità fine;
f) neuropsicologico, esaminato nelle componenti: memoria, attenzione e organizzazione spazio temporale;
g) autonomia personale e sociale”
Per aiutare gli insegnanti nel difficile compito di impartire un’educazione personalizzata ai soggetti autistici, che tenga conto di tutti gli assi funzionali sopra menzionati, sono stati messi a punto specifici sussidi didattici

La scuola deve avere dunque una duplice funzione: socializzare il bambino con autismo il più possibile inserendolo in attività comuni coi compagni normodotati e, al contempo, dargli un’educazione  modulata sul suo specifico fabbisogno individuale

Quest’ultimo aspetto richiede una specifica formazione degli insegnanti e/o una forte presenza di consulenti all’interno della scuola. Con la chiusura delle scuole e delle classi speciali si  sono perse molte delle competenze indispensabili a questo compito Per recuperarle si sono introdotte le scuole polo. Si discute di come preparare a monte e in itinere gli insegnanti a questo delicato e qualificato lavoro, ma l’organizzazione attuale non consente di fare incontrare le competenze con il fabbisogno in quanto la specializzazione degli insegnanti è sulla disabilità in generale e non su un singolo handicap. Una cosa è certa. Se il bilancio di trent’anni di integrazione scolastica è positivo per altri tipi di disabilità, per l’autismo le ombre sono  più numerose delle luci.

La specializzazione, di cui si sente grande bisogno, può essere favorita dall’attuazione della normativa derivante dalla Conferenza Stato regioni recentemente approvata. Vi si prevede infatti 
 che i docenti di sostegno, anziché essere titolari presso una istituzione scolastica, come capita attualmente, siano assunti come titolari da  una unica scuola polo del territorio. Dalla “Scuola polo” saranno poi assegnati alle singole scuole dove si iscrive un  alunno con quel tipo di disabilità su cui è competente l’insegnante, salvaguardando inoltre la continuità didattica.

8) L’inserimento lavorativo

In molti  Dipartimenti di Salute Mentale si sono creati Gruppi Dipartimentali Salute Mentale e Lavoro
  finalizzati all’inserimento lavorativo degli utenti di tali dipartimenti.

Questi hanno creato reti territoriali  finalizzate alla

· Costruzione e sviluppo delle relazioni di rete con tutti i soggetti pubblici e privati presenti nel mercato della formazione e del lavoro per reperire opportunità e risorse

· Costruzione di un favorevole “Clima” relazionale del contesto formativo – lavorativo

· Elaborazione di strategie contro l'esclusione sociale e di azioni di promozione sociale e di lotta allo stigma

· Costruzione di partnership territoriali per l'integrazione tra servizi e per la promozione e lo sviluppo di progetti innovativi, condivisi e comunitari

· Collaborazioni ed accordi con enti ed istituzioni per la condivisione di procedure per la gestione dei percorsi d’integrazione lavorativa per gli utenti

Sino ad ora le persone con autismo, anche quelle con buone abilità, sono state escluse da queste opportunità. La logica dell’integrazione scolastica viene sostituita, al compimento dei 18 anni, da quella di segno opposto: il laboratorio per disabili, il centro gravi semiresidenziale, la cooperativa sociale di tipo B oppure l’abbandono alla famiglia. Bisogna invece tendere al massimo di inclusione possibile, in ambiente di lavoro normale, senza dimenticare il senso che un inserimento lavorativo deve avere per una persona gravemente colpita nelle capacità comunicative e relazionali: favorire un progetto di vita che miri al massimo del suo benessere e non un accanimento dell’integrazione a tutti i costi.

Anche tenendo ben presente questa premessa la rete di rapporti che costituisce una grande risorsa del Dipartimento di Salute mentale potrebbe essere utilizzata per un inserimento mirato di molti adulti con autismo a partire dalle loro abilità e dai loro interessi, che talora sono molto spiccati, in quanto l’avere interessi marcati in un campo ristretto  fa parte della patologia e questo puo’ essere sfruttato per creare abilità spendibili nel lavoro. 

Per queste persone è sempre  necessario partire con un mediatore all’inserimento lavorativo ( nel mondo anglosassone tale figura è denominata “job coach”) per insegnare le abilità necessarie e per adattare il “lavoratore” all’ambiente sociale e i colleghi alle peculiarità del “lavoratore”
 

Per favorire al massimo l’indipendenza e l’autonomia , d’accordo con i colleghi e i responsabili, l’educatore adatta i tempi, i programmi di lavoro  e l’ambiente alle sue esigenze e informa ed educa i colleghi a capire i limiti e i punti di forza del “collega”

La presenza del mediatore in alcuni casi può diminuire fino ad essere disponibile soltanto al bisogno. In alcuni casi invece deve rimanere, soprattutto quando c’è una instabilità del carattere che rende probabile l’insorgenza di  comportamenti problema. In tal caso il lavoro assume un significato diverso dall’usuale. Esemplare a tale proposito è stato il progetto ILSA, acronimo che significa “Inserimento Lavorativo Socio Abilitativo”: per realizzarlo il Comune di Genova ha approvato, il 28/12/1982, la delibera: “Inserimenti in settori operativi del Comune di Genova di Handicappati psichici in posizione di non lavoratori”

Alcuni ambiti lavorativi sono particolarmente adatti.: magazzini, coltivazioni,  computer,  assemblaggio, cura di animali. etc Un interesse comune a molti autistici è il cibo e l’attività di cucina può essere così una situazione che richiama il loro interesse  . E’ tuttavia ovvio che siano impiegati nella preparazione del cibo e non a contatto con i clienti.
In Emilia Romagna timidi tentativi in tal senso sono in corso nelle mense universitarie  e nelle biblioteche. 

Non dobbiamo però dimenticare che allo stato attuale per molte persone autistiche non è proponibile un inserimento in ambienti di lavoro normali per l’estrema gravità dell’autismo e del ritardo mentale associato. Per tutti però rimane il diritto di avere il massimo di qualità della vita compatibile con la grave condizione di disabilità.

Contrariamente a quanto si pensava qualche anno fa in merito all’opportunità di creare ambienti  per soli autistici, sono sorti in tutto il mondo luoghi studiati appositamente per dare  un contesto di vita tarato sulle esigenze dei giovani adulti con autismo. Le loro esigenze sono infatti tanto particolari e tanto lontane da quelle di altri disabili mentale che pare utile creare ambienti caratterizzati da: scarse stimolazioni ambientali,  strutturazione dello spazio e programmazione del tempo, rapporto operatori utenti che si avvicina all’unità.
Per questo in molte nazioni sono sorte comunità agricole per soli autistici, le “farm communities”, e da qualche anno anche in Italia è stata fondata la cascina Rossago
 dal cui sito traggo quanto segue
“Si tratta di un comunità agricola pensata per giovani persone autistiche, dopo l'adolescenza, perché possano diventare adulte, sviluppare la massima autonomia possibile e lavorare a contatto con la natura in una struttura integrata con la comunità circostante”
Queste esperienze meritano la massima considerazione e il massimo rispetto, anche se sono in contrasto con gli ideali di integrazione. Sarebbe giusto offrire l’una o l’altra possibilità agli autistici adulti, senza atteggiamenti manichei.  Per ogni persona bisognerebbe  basare il progetto di vita  sugli indicatori di benessere o malessere che questi soggetti, pur incapaci di comunicare, emettono con i loro comportamenti: problematici e intollerabili nelle situazioni a loro inadatte;  accettabili nelle situazioni a loro  congeniali.

9) Il lavoro di rete
Come si è visto, gli operatori coinvolti con persone affette da autismo appartengono a professionalità diverse e a istituzioni diverse: pediatri, neuropsichiatri infantili, psicologi, logopedisti, educatori, insegnanti, assistenti sociali, riabilitatori, addetti allo sport e al tempo libero, volontari, famigliari e assistenti sociali.

Il rischio è che queste figure agiscano in modo scoordinato, incoerente e diseconomico.

E’ fondamentale che si parta con una buona comunicazione nel momento della restituzione della diagnosi ai genitori. Dalla qualità di questo incontro dipende molto del successivo rapporto tra famiglia e istituzioni. E’ doveroso da parte del medico che comunica la diagnosi dare informazioni realistiche sulla prognosi e sulle possibilità terapeutiche, abilitative, ed educative. Il medico deve avere il coraggio di comunicare la diagnosi in modo non equivoco, di rispondere alle domande dei genitori con competenza ed empatia, di ridimensionare le aspettative nei confronti del futuro del figlio, ma anche di esporre quanto si puo’  fare e quanto realisticamente ci si puo’ aspettare. Il programma educativo, che deve essere messo a punto e attuato subito dopo la diagnosi,  deve essere conosciuto e condiviso da tutti coloro che si occupano del bambino, che devono concordare gli obiettivi possibili a breve e a medio termine e l’approccio educativo, imparando anche tecniche specifiche da applicare sia in sessioni strutturate  che nella vita quotidiana. 

Un aspetto importante è la comunicazione alla famiglia dei suoi diritti,  sia economici che normativi, in particolare quelli contenuti nella legge 104 in materia di benefici economici e di lavoro dei genitori.

Molto utile sarebbe l’istituzione di un coordinatore pedagogico che dovrebbe essere il punto di riferimento per tutti gli operatori e i famigliari in modo da evitare doppioni e da garantire la continuità e la coerenza degli interventi.

A lato di quanto sopra detto, che riguarda ciò che  si puo’ fare al momento presente, le Associazioni familiari chiedono di favorire con vigore la ricerca scientifica in modo da arrivare al più presto ad avere un aiuto anche dalla farmacologia,  che sino ad ora ha avuto un ruolo solo marginale.  La terapia, allo stato attuale, è di tipo educativo/abilitativo e i farmaci possono dare solo un beneficio parziale per i sintomi associati, ma non per quelli che costituiscono il nucleo essenziale dell’autismo. 

La ricerca medica dovrebbe essere incoraggiata e supportata in modo che, in tempi brevi, si possano avere anche terapie biologiche che aiutino ad ottenere risultati migliori con minori fatiche.
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