                                                     


       	 	 	 	 	       Conoscere per curare


L’affermazione: “Conoscere per curare” è il principio che guida la medicina moderna.


 E’ vero che certe scoperte importanti, come quella degli antibiotici, sono state fatte grazie a colpi di fortuna, ma è anche vero che, se si vuole migliorare la cura di una malattia, programmando una ricerca seria, finalizzata ad una maggiore conoscenza della stessa, si ha una probabilità di arrivare a  risultati utili molto maggiore che sperando nel colpo di fortuna, così come, se ci si vuole arricchire, si ha una probabiltà di successo molto maggiore lavorando assiduamente che giocando al lotto.


Per quanto riguarda l’autismo, dal momento che alle radici dello stesso ci puo’ essere soltanto un difetto biochimico, è plausibile ipotizzare che,  in un futuro, sperabilmente prossimo, ci possano essere scoperte di biologia molecolare che rendano possibile una terapia chimica radicale, che combatta le cause dell’autismo. Allora non saranno più necessari gli strenui sforzi abilitativi oggi necessari per ottenere qualche risultato .


Questo è un auspicio di tutti, ma chi ha a che fare con una persona affetta da autismo, non può aspettare un futuro più o meno probabile. Deve agire nel presente. E allora quali conoscenze già acquisite e consolidate possono essere di aiuto per una terapia non solo empirica, ma basata su salde conoscenze oggettive e non confutabili? 


Ritengo che il contributo dato da Gilbert Lelord e dal suo gruppo dell’Università di Tours abbia questi requisiti. 


La ricerca iniziata da Lelord una cinquantina d’anni fa si è proposta di andare oltre l’osservazione dei sintomi per capire cosa stia in profondità a determinarli. Dalla comprensione dei meccanismi patogeni  Lelord ricava uno stile educativo che è frutto non di convinzioni aprioristiche, ma di dati oggettivi, accuratamente depurati di ciò che proviene dal pregiudizio, dalla profezia di molti ciarlatani che sempre si autoavvera. 


Non possiamo ancora parlare di terapie chimiche risolutive, ma di un’abilitazione che discende come logica conseguenza dalla conoscenza delle disfunzioni elementari che stanno alla base dei comportamenti anomali dei soggetti autistici. 


Ricordiamo che la terapia riabilitativa ha un’efficacia determinante in diversi campi della medicina, come è ampiamente documentato per  i pazienti colpiti da ictus cerebrale, per i quali una riabilitazione ben condotta significa la possibilità di riconquistare l’autonomia e una buona qualità di vita.


In attesa di terapie più risolutive, è bene conoscere gli studi del gruppo francese che tanto aiutano nella comprensione dei comportamenti autistici, che  paiono meno strani e più suscettibili di modificazione se riusciamo a capire in profondità ciò che li determina.





Uno dei primi problemi che Lelord e Sauvage si sono posti è il seguente: l’ interazione sociale e la comunicazione sono funzioni estremamente complesse, che richiedono l’integrità di funzioni mentali più semplici tra loro integrate. Quali tra queste funzioni elementari sono  carenti e quindi determinanti nella mancata acquisizione delle funzioni più complesse?  


 Un altro quesito è il seguente: quando e come iniziano realmente i disturbi autistici, così evidenti a partire dall’età di tre anni, ma spesso notati con preoccupazione molto prima dalle mamme che, erroneamente, vengono tranquillizzate da parenti ed amici e, spesso, anche dal pediatra?


Per rispondere a questi interrogativi in modo oggettivo i ricercatori francesi si sono procurati un consistente numero di filmati  girati dai genitori nel primo e nel secondo anno di vita,  in occasioni come Natale, Pasqua, altri momenti di festa, e in particolare in occasione del primo bagnetto e del primo compleanno. 


Fin dalle prime settimane di vita sono state notate delle anomalie del comportamento del tipo:


 -il bambino pare “floscio”, o talvolta “rigido”; 


-quando viene preso in braccio; ha uno sguardo strano;


-non ha contatto oculare diretto; non segue con lo sguardo oggetti o persone in movimento; 


-è indifferente alle attenzioni altrui, oppure piange quando qualcuno si occupa di lui; 


-non reagisce alla voce.


Non accontentandosi di un’osservazione generica, Sauvage ha messo a punto una griglia d’osservazione standardizzata nella quale le varie voci esaminano le funzioni elementari della mente, già ben sviluppate fin dalla nascita nei bambini normali e ben visibili ad un occhio esperto quando carenti.  Le funzioni elementari che costituiscono le pietre miliari del funzionamento della mente sono state individuate nelle seguenti: attenzione, percezione, associazione, intenzione, tono muscolare, motricità, imitazione, emozione, contatto, comunicazione, cognizione e istinto.


Con questa metodologia rigorosa Sauvage ha cominciato ad esaminare i filmati dei bambini poi diagnosticati autistici, ma, cammin facendo, si è posto un altro problema: la conoscenza dell’evoluzione patologica del bambino in esame poteva influenzare l’esaminatore il quale tendeva a vedere anomalie comportamentali sempre e comunque per confermare l’ipotesi di partenza. Ha quindi perfezionato la tecnica d’osservazione mescolando insieme filmati di bambini normali e di autistici e li ha dati da esaminare a valutatori che non conoscevano se il filmato che stavano vedendo appartenesse ad un bambino normale o ad un bambino autistico.


Ha programmato cioè un piano di osservazione tale che eliminasse il pregiudizio, così come si fa con la sperimentazione dei farmaci per distinguere l’effetto vero dall’effetto placebo, ovvero dalla suggestione. 


Con questa metodologia, davvero rara nelle ricerche di questo tipo, Sauvage ha potuto constatare che negli autistici fin dai primi giorni di vita erano presenti disfunzioni rilevanti nelle funzioni elementari della mente, in particolare nell’attenzione,  percezione, associazione, intenzione, imitazione, contatto e comunicazione. Queste disfunzioni, presenti già nel primo anno,  diventano ancora più evidenti nel secondo anno di vita, quando la differenza con i bambini normali è del tutto evidente anche agli occhi delle persone non esperte.


Già da queste osservazioni discende anzitutto la comprensione di tanti comportamenti anomali,che non appaiono più solo strani e bizzarri, ma risultanti da una disfunzione primitiva di quelle funzioni elementari  che sono le pietre miliari del funzionamento e dello sviluppo della mente.


Già la conoscenza diminuisce l’ ansia e la paura dell’educatore, dà una chiave di lettura dei comportamenti, permette la tolleranza di ciò che è impossibile cambiare e pone le basi per una educazione personalizzata intesa come abilitazione delle funzioni carenti  facendo leva su quelle meno compromesse, in analogia a quanto si fa con successo per i pazienti colpiti da ictus cerebrale.  





Un altro strumento utilizzato dai ricercatori francesi per un’osservazione oggettiva, pulita dall’effetto suggestione, è stato l’uso sistematico dell’elettroencefalogramma (EEG), usato non nel modo tradizionale, come per rilevare patologie grossolane tipo l’epilessia, ma per studiare, nel modo oggettivo che solo una macchina può garantire, le basi del funzionamento della mente in condizioni di laboratorio, cioè in condizioni rese appositamente più semplici e più quantificabili di quanto sia possibile nella vita reale.





La prima condizione studiata è stata la seguente: l’attività elettrica cerebrale in condizioni di riposo e di allerta.


Nel soggetto normale che tiene gli occhi chiusi l’EEG registra onde elettriche ampie, dette onde alfa. All’apertura degli occhi queste onde scompaiono e vengono sostituite da ondine molto più piccole e veloci. Il cambiamento è istantaneo e la differenza tra le onde elettriche in condizioni di riposo e di allerta è evidentissimo.


Cosa succede agli autistici? A occhi chiusi le onde di riposo sono molto meno ampie e all’apertura degli occhi il cambiamento è molto meno evidente. Abbiamo quindi onde di riposo meno ampie e onde di allerta più ampie rispetto al soggetto normale, quasi che il soggetto autistico stenti sia a rilassarsi che a stare sveglio e attento.


Chi ha dimestichezza con persone affette da autismo riconosce quanto questa condizione, documentata in laboratorio, sia presente e fonte di disagio nella realtà quotidiana per l’autistico e per chi gli sta vicino. Egli ha difficoltà sia a rilassarsi che a mantenersi  in una normale situazione di allerta, che gli permetta di essere attento al mondo che lo circonda. Si trova in una  situazione di permanente eccitazione  che impedisce sia il rilassamento che l’apprendimento, mentre l’equilibrio mentale è fatto di alternanza di momenti di rilassamento e di attenzione. 





Già da questa semplice osservazione di laboratorio emergono delle indicazioni abilitative: se il soggetto autistico stenta ad alternare momenti di rilassamento ad altri di allerta, bisogna favorire questa alternanza.


Per ogni soggetto bisogna trovare anzitutto cosa ne favorisce il rilassamento.


Ognuno di noi è diverso dagli altri e ha le sue peculiarità e questo vale anche per i soggetti con problemi, ma alcuni consigli possono valere per la generalità dei casi. L’attività fisica, la ginnastica costituiscono uno sforzo che successivamente ha un grande potere rilassante. Questa è un’osservazione di buon senso in quanto tutti noi ci scarichiamo dalle tensioni con una bella camminata o, meglio, con una bella corsa, ma ha anche basi statistiche, esperienziali e laboratoristiche. Nella grande banca dati di Bernard Rimland un’altissima percentuale di  genitori  asserisce che il comportamento dei figli autistici migliora dopo attività fisica vigorosa: “vigorous exercise”. Temple Grandin dice che l’attività fisica esercita su di lei una potente azione sedativa sull’ansia, sul panico e sull’iperestesia dei sensi.  Lelord , nel suo laboratorio, ha notato che, in esperimenti su animali, le attività elettriche cerebrali provocate da uno stimolo doloroso sono come cancellate dall’esecuzione di un movimento. 


Tornando all’abilitazione, sappiamo che le capacità motorie, almeno quelle grossolane, sono ben sviluppate negli autistici e vanno quindi utilizzate anche a scopo rilassante. Nel programma di vita del soggetto va quindi dato ampio spazio all’attività fisica che deve essere alternata a momenti di apprendimento e  abilitazione. 


Un’altra conseguenza che si ricava  da quanto sopra è l’opportunità di far acquisire il maggior numero di abilità: ciclismo, pattinaggio, nuoto, sci, monopattino, scattebal e chi più ne ha più ne metta. Questo per evitare la noia di attività troppo spesso ripetute.


Ogni educatore troverà per il suo educando altri modi che favoriscono il rilassamento: ad esempio permettere, anzi favorire, momenti nei quali il soggetto può stare al buio, in silenzio, in assenza di stimolazioni, sdraiato, magari dondolandosi, attività molto praticata dai soggetti autistici, e che ha, secondo Lelord, un’azione sedativa sul dolore e sull’ansia e che pertanto non va inibita, ma se mai utilizzata, oltre che  a scopo rilassante, anche come premio dopo attività impegnative e faticose.


Anche la permanenza in acqua, magari in una vasca da bagno dotata di idromassaggio, ha un effetto rilassante per molti. Alcuni autistici amano ascoltare musica e anche questa può essere utilizzata per favorire il rilassamento. Naturalmente ogni educatore deve trovare per il suo educando ciò che funziona e utilizzarlo al momento opportuno. Lelord invita anche a non pensare soltanto alla produttività. Spesso, infatti, presi dall’ansia di insegnare ciò che il bambino non ha imparato, per colmare le gravi differenze tra ciò che è e ciò che comporterebbe la sua età anagrafica, siamo portati a strafare, a pretendere che il bambino ci segua in un percorso abilitativo intensivo, senza pause, e otteniamo come risultato lo scatenamento di quei comportamenti indesiderabili che ben conosciamo.





Abbiamo parlato di alternanza di momenti di rilassamento e di attività, per cui, una volta trovati i modi per favorire il rilassamento, dobbiamo poi alternarli a momenti di apprendimento, ma anche per questi  Lelord ci mette in guardia da certi luoghi comuni molto diffusi.


Uno di questi  dice che, quando un bambino presenta delle carenze, dei ritardi, bisogna colmarli con un surplus di stimolazioni. Lelord ci insegna che il bambino autistico ha un difetto costituzionale della capacità di attenzione e di percezione: ha difficoltà a focalizzare l’attenzione nello spazio e a mantenerla nel tempo; si distrae per nulla e presta attenzione a qualsiasi cosa succeda. Dimostra dispersione nell’interesse al mondo esterno perché ha difficoltà a filtrare i messaggi,  a mettersi in onda coi suoni. Riceve le stimolazioni deboli come se fossero forti.  Non dispone della modulazione di frequenza e rischia  di essere angosciato e sommerso dalla cacofonia dei rumori dell’ambiente. Ha una durata breve dell’attenzione e ha difficoltà a comprendere discorsi complessi.





Da queste evidenze si possono derivare quali logiche conseguenze alcune pratiche indicazioni abilitative.  Se il bambino è tanto distrabile, l’ambiente in cui si svolge l’educazione dev’essere privo di elementi distraenti, spoglio,  silenzioso. Prima di iniziare una nuova attività, è bene fare il vuoto, nascondere gli oggetti dell’attività precedente in modo da focalizzare l’attenzione solo sugli oggetti che servono alla nuova attività. I rumori di fondo vanno tolti, per quanto possibile. La musica di sottofondo, tanto piacevole per molti di noi, è dannosa per un bambino che non ha la capacità di mettere uno stimolo nel sottofondo, che non è capace di filtrare gli stimoli. O si fa attività di ascolto della musica o si fa un’altra attività in silenzio. 


Se il bambino ha scarsa motivazione, bisogna sfruttare al massimo tutto ciò che parte da una sua iniziativa, anche se maniacale. Non parlare troppo. Usare poche frasi chiare, semplici e verificare che siano state comprese.


I requisiti  che secondo Lelord deve avere un buon educatore sono: tranquillità, reciprocità, disponibilità. Sono requisiti auspicabili per ogni educatore, ma indispensabili nel caso che l’educando sia autistico, in quanto la calma e la serenità favoriscono l’attenzione e la filtrazione dei messaggi.


Questi principi, che discendono quale logica conseguenza da acquisizioni ricavate da un’osservazione oggettiva di bambini piccolissimi e da osservazioni fatte in laboratorio con l’aiuto dell’elettroencefalogramma, stanno a monte dei metodi abilitativi specifici che precisano comportamenti e strategie educative. Danno una chiave di lettura dell’essere della persona autistica in base alla quale l’educatore, nella varietà delle situazioni della vita , può trovare gli atteggiamenti e i comportamenti di volta in volta utili per ottenere il massimo possibile dal suo educando in termini non soltanto di rendimento, ma anche e prima di tutto di benessere. Ricordiamo infatti che troppo spesso ci focalizziamo sui deficit, sulle scarse prestazioni, sullo scarso rendimento delle persone affette da autismo, dimenticando che certi comportamenti anomali e indesiderabili, come l’agitazione, l’irritabilità e le aggressioni, sono espressione di disagio e di sofferenza e la cura di qualsivoglia malattia deve mirare prima di tutto a lenire la sofferenza, che è presente ed evidente anche se gli autistici, avendo per definizione gravi carenze nella capacità di comunicare, non sanno dirci con parole chiare: “Io sto male. Sono  agitato. Aiutami prima di tutto a calmarmi, a trovare un po’ di pace”


Daniela Mariani-Cerati
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