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Autism Spectrum Disordersin South Africa.
A preliminary survey starting from an Excellence Traineeship research

| Disturbi dello Spettro Autistico in Sudafrica.
Uno studio preliminare a partiredallaricercadi un Tirocinio di Eccellenza

MABEL GIRALDO

Although Autism Sprectrum Disorders have receivéat af attention by the scientific community ie tlecent years, not
much researches have been conducted in Africa,enlitde is still know about ASD. This lack of datad informations
counts for South Africa too. Therefore, the pregsayer would like to go through a preliminary rewi@bout South
African ASD situation in terms of theories — giviadirst literary feedback about national debateard practices —
exploring assessment, diagnostic intervention arssiple educational strategies.

These outcomes would be analized also in a comparpérspective thanks to a research project hgltheDepartment
of Human and Social Science of University of Bergain collaboration withLittle Eden SocietyfJohannesburg, South
Africa) and Fondazione Istituto Sacra Famiglia ONLUYSesano Boscone, lItaly) in order to explore howDA®
children and young people, is faced in these twiergint bodies.

Nei settanta anni circa trascorsi dal momento delta  studi statistici che non giungono mai a un consenso
prima identificazione da parte di Leo Kanner (194i3) generale, ci si fa promotori di nuove nozioni, coguelle
disturbi dello spettro autistico — secondo [l'ultimadi “autismi”, di “figure dellautismo® o ancora di
denominazione presente nel nuovo DSM V — sono staipettro” — E necessario dare una stessa rispestauti o,
oggetto di una vera e propria “rivoluzione” chegmtato al contrario, delle risposte specifiche per ciascaso?
gli studiosi di tutto il mondo a ristabilirne caexistiche e Come conciliare una certa regolaritd clinicamente
confini sotto lo sguardo attento della psichiatrigella  misurabile con il fatto che il disturbo sembrapattesso

psicologia, dell'epidemiologia, della geneticatempo, dipendere da contingenze della storia dicaiaa
comportamentale, della neurofisiologia, ecc. Grazie persona?
contributi offerti da tutte queste discipline, éaitto, oggi, Questo ripensamento scientifico, legato alla

un vero e proprio ciclo di re-definizione del difto: da multifattorialita delle cause della sindrome, e testa
una parte, ci si arrocca nel restituirne una diasgione accompagnato da un considerevole investimento nella
secondo standard e caratteristiche precisi corneftido di  ricerca clinica grazie al quale si lascerebbe suppche
migliorare i modelli psicologici e neurofisiologiesistenti tutto cid che abbiamo bisogno di conoscere suudist
per renderli sempre piu adeguati e coerenti corati d dello spettro autistico sia gia stato stabilitopertanto,
disponibilt — Si tratta di una causa genetica oppuresente da polemiche. Tuttavia, come abbiamo i,
epigenetica che pud sorgere durante la gravidanzgB@esto il caso poiché non c’é una delle sopraecitat
Riguarda un’anomalia nello sviluppo del linguaggioin domande che non scateni una battaglia di intergiogtia
generale, del cervello? E una reazione allassmezidi Tale interesse della comunita scientifica, e nolo,soa
antidepressivi o di sostanze utilizzate per praguaccini? contribuito alla popolaritd che questa epidemiaogggi

—; dallaltra, proprio a partire dalla complessavive a livello internazionale: dagli anni ‘90 adgbgi dati
fenomenologia dei disturbi e da queste molteppotési parlano di un aumento senza precedenti di casi e di
che a turno vengono evocate, misurate ed equivacate diagnosi pari all'800% le cui possibili cause pbtrero
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essere rintracciate, da un lato, nella maggioreempo, a criteri differenti, solo nella seconda andegli
consapevolezza dei disturbi dello spettro autistibe ha anni Settanta, invece, si registrano in letteratararime
portato anche a considerevoli cambiamenti nell@igloé  segnalazioni e studi sull’autismo nel continentecaho
per l'educazione speciale e, dall'altro, nella rgee soprattutto grazie alle ricerche compiute da Loadesuni
innovazione degli strumenti diagnostici — si pemsital (1972) e da Lotter (1978) Un ritardo dovuto, in quegli
senso, ai criteri sempre piu ampi fissati nei dacelalle anni, alla relativa rarita della sindrome, agliaric criteri
varie edizioni del DSM Si & passati, infatti, da una diagnostici, allassenza di metodiche di intervento
“diagnosi rara” del disturbo al parlare, propritadlice del largamente accettate e alla priorita che altre Iproatiche
suo incremento secolare, di una “epidemia di awtiém sanitarie piu urgenti avevano rispetto ai distudeilo
Tuttavia, sebbene il disturbo dello spettro autistsia spettro autistico (come la malaria, la malnutrizgiphHIV
presente in tutto il mondo e si svolga intorno alle 'AIDS, la cecita, le malattie infettive, ea):.
medesime problematiche, le piu recenti ricerchéotter, infatti, fu il primo ricercatore europeoeclestese i
internazionali documentano che alcuni tratti eropri studi all'indagine dei bambini con disturdello
comportamenti propri della sindrome diffusi nei gae spettro autistico nelle popolazioni indigene deagan via
occidentali sono stati riscontrati in Africa, magnee di sviluppo conducendo un’indagine cross-culturdlel
vedremo, con alcune differenze. Seguendo questaalogsaggio del 1978Childhood autism in Africaegli riporta
critico-comparativa, il presente contributo intendggli esiti della sua ricerca biennale compiuta irvenaitta
analizzare e rendere conto di una prima ispeziinga ta  africane distribuite su sei nazioni (Sudafrica, Eithwe,
controversa condizione del disturbo dello spettristico, Zambia, Kenya, Nigeria, Ghana) grazie alla quale lo
dapprima, in Africa e, successivamente, in Sudafri;m  studioso inglese non solo scopri, sorprendentemehte
Paese altrettanto contraddittorio sul quale é statmlotto solo 9 dei 1312 casi di disabilita intellettiva difati
ancora un numero esiguo di ricerche in grado dnect il presentavano tratti autistici, ma soprattutto g che
divario tra le acquisizioni e la pratfca questi casi distribuiti sul territorio africano pemtavano
Questa relazione sara esplorata sia approfondendocaratteristiche epidemiologiche differenti rispedgtguanto
principali dati e risultati messi a disposizionellala rilevato nei paesi occidentali. In particolare, teot
letteratura scientifica dedicata, sia portando cetadio di  sottolinea che, proprio a causa delle peculiargh slio
caso il progetto di ricerca collocato tra i Tiracidi ambiente socio-culturale, in Africa si assiste a diversa
Eccellenza del Dipartimento di Scienze Umane e dioci rappresentazione dei vari aspetti e tratti deiudistdello
dellUniversitd degli Studi di Bergamo con laspettro autistico rispetto a quanto presente raileura
collaborazione dellstituto Fondazione Sacra Famiglia occidentale: «vi erano alcune differenze nelladega di
ONLUS (ltalia) e Little Eden SocietySudafrica). Proprio comportamenti specifici tra i bambini africani eeiport
grazie all'esperienza pratica offerta dal suddpttmgetto, occidentali. La piu evidente riguarda i movimenti
si cerchera di rendere ragione delle continuitaeled stereotipati che, sebbene molto comuni nei bambini
differenze tra cid che accade nella realta sudafdce americani e britannici con ritardo mentale, sonatist
guanto elaborato dalla comunita scientifica. invece, raramente riconosciuti nel campione afiocdn.]

In particolar modo, nei bambini con un ritardo nadat
| disturbi dello spettro autistico in Sudafrica: una non grave, le aspettative locali su cido che puceress
stradain salita considerato un comportamento sociale “normale” @oss

essere molto diverse dalle quelle stabilite dakeme
Sebbene le analisi epidemiologiche sui disturbilodel americane o europee. Ad esempio, alcuni bambini in
spettro autistico siano iniziate verso la meta idaghi Ghana sono stati descritti come docili e, persapatici in
Sessanta in Inghilterﬁrae, da allora, condotte in molti certe situazioni, mentre Lambo (1963) consideramlini
paesi, optando principalmente per un approccinigeriani socialmente precoct» Precisamente, la ricerca
categoriale-diagnostico che si e affidato, nel codel conferma come alcuni comportamenti ripetitivi o
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compulsivi (come lo sbattere, il dondolare, il tatsi) e anni di eta ed e spesso legato a situazioni dievabilita
altre routine piu elaborate caratterizzanti il @ibb dello causate da malattie fisiche o infettive che hanravig
spettro autistico nel mondo occidentale non siam@&ce, conseguenze neurologicheDunque, a dispetto dei recenti
cosi comuni in Afric&. studi internazionali che provano I'importanza dighosi e
In tal senso, dunque, Lotter giunge ad affermare leh intervento precoci (tra | 18 e |1 36 mesi di etalshainbino),
prevalenza di disturbi psichiatrici o0 comportaméntsi  la diagnosi tardiva sembra, invece, caratterizraasi di
come il loro impatto sociale, aumenta indubbiamerde disturbo dello spettro autistico — e, in generdietutti i
contesti industrializzati per via dei maggiori (ccessivi) disturbi del neurosviluppo X tra i bambini africani a
stimoli a cui le persone sono quotidianamente po#itg”.  dispetto, invece, delle prime preoccupazioni mastifie
Una conclusione che €& oggi confermata anche da udai genitori sullo sviluppo “atipico” del propridgfio,
recente ricerca di Bernier che dimostra come iedéfiti  preoccupazioni che spesso cadono nel vuoto dutistit
fattori culturali influenzino in modo diverso Ila sordi e ignari circa questo genere di epidemiologie
caratterizzazione, la diagnosi e il trattamento disiurbi Secondo i principali studiosi che si sono occupiiti
dello spettro autistico in tutto il montfo autismo sul continente africano, cinque sembraseres
Tuttavia, va sottolineato che, al di la dellindisso possibili fattori identificati come responsabili diagnosi
contributo scientifico del lavoro (preliminare etata) di  tardive di autismo: la scarsa conoscenza e consbgzza
Lotter e del considerevole incremento mondiale dili tale disturb; le negative credenze e praticheunali; i
diagnosi di autismo, non possediamo, ad oggi, iasied  percorsi tortuosi che una famiglia sperimenta nedlarca
dati epidemiologici su larga scala relativamentéa al di aiuto e degli opportuni interventi clinici e pst
prevalenza dei disturbi dello spettro autistico sukducativi; il carente numero di personale formato e
continente africand, tanto piu rispetto al Sudafrica di cui qualificato; e, infine, 'inadeguata assistenzaitsaia e dei
disponiamo di pochi studi dai risultati scarsi azpdi.  servizi di intervento.

Studi da cui, comunque, parte la nostra riflessippiené, Per quanto concerne il primo fattore, in letteratisi
ancorché limitatamente, hanno contribuito a evidgez sottolinea lo scarso livello di conoscenza e coegalgzza
alcune caratteristiche comuni presenti su tutteriitorio  del disturbo dello spettro autistic sia tra gemitdricani
africano, come la non frequente presenza nellaoparson sia gli operatori socio-sanitari Una mancanza che, nella
disturbi dello spettro autistico di un repertorio d maggior parte dei casi, interagisce con molti d#tiori,
comportamenti e di interessi stereotipato e ripetit come il ritardo nell'identificazione e nella diagioPer
oppure la preponderanza di casi non-verbali (dlrba%- tale ragione, Bakare e Munir in un recente stugliimgono
71% dei casi, a fronte del 25% degli Stati Unitglla I'accento sulla necessita di una formazione coatiper
popolazione clinica dei bambini africani con dibtudello aumentare la conoscenza e la consapevolezza furdbdis
spettro autistico, conseguenza diretta di diagnesi dello spettro autistico nei paesi africani, affi@clsi
interventi tardivl®. Casi, oltrettutto, come vedremo, spesseiducano i tempi in termini sia di riconosciment@goce
confusi per disabilita intellettivy ma nei quali la sia diinterventi adeguéti

disabilita cognitiva rappresenta una delle moltépli A incidere negativamente sulla scarsa conoscenza e
comorbidita presenti nel bambifoBakare e Munir, per consapevolezza dei disturbi dello spettro autissono
esempio, hanno sottolineato I'importanza di indagii  anche le credenze e le pratiche popolari cultuchk
approfondite unitamente a studi clinici ed epiddogizi  contraddistinguono ogni paese del continente afoca
per studiare piu a fondo il binomio disabilita ilediva e  Relativamente a questo secondo fattore, le riceneneo,
autismo in Africd®. infatti, evidenziato come, nella maggior parte dasi, il
Uno dei pochi dati certi, ma non per questo coafud, fondamento eziologico del disturbo dello spettrtistico
riguarda l'eta in cui si manifesta il disturbo:piériodo di  sia ancora spiegato ricorrendo a cause sovrantiathea
insorgenza dei sintomi dei disturbi dello spettuistico fanno parte delle convinzioni spirituali e tribdlpiche
tra i bambini africani coincide, all'incirca, concinque dell’Africa®®. In Africa, per I'appunto, la stregoneria, le
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afflizioni demoniache, gli spiriti maligni e demawai anche tra gli operatori in corso di formazione Wfut
vengono ancora oggi considerati le principali causmedici, infermieri e psicologi) sottoposti al meides
dell'insorgenza del disturbo dello spettro autstie, in sondaggio. Gli psicologi sono emersi come la catago
generale, dei disturbi del neurosviluppo. Un bambiato con il piu basso livello di conoscenza preceduti da
“imperfetto” é vissuto dalla famiglia e dalla conitan infermieri e medici. Per migliorare questa situaeipda
come una “punizione divina”, una maledizione chaina parte, come sostiene Igwe, € necessario aerrigla
fomenta la stigmatizzazione del disturbo per egiter formazione con una buona esperienza prétice,
quale le famiglie tendono a nascondere i propritbiam dall’altra, non si puo piu ignorare 'urgenza dirfare sia
alla societa. gli operatori sanitari sia, in generale, la popiuae
Tale atteggiamento, da una parte, incrementa certanil  africana sui disturbi dello spettro autistico. Salasi si
ritardo nell'identificazione e nella diagnosi déstdrbo tra aumentera la possibilita di identificazioni e dagosi

i bambini africani e, dall’altra, &€ determinato hac— e precoci, oltre che di interventi per miglioraredeognosi
veniamo al terzo fattore sopracitato — dai tortymsicorsi nelle persone con disturbo dello spettro autitico
che una famiglia sperimenta nella ricerca di aritdegli favorendo anche l'apertura a una prospettiva etlacat
opportuni interventi clinici e psico-educativi. molti casi, pedagogica che, finora, non sembra essere, ingeEsR in
infatti, genitori disperati, non trovando rispostdeguate considerazione dalla principale letteratura la eual
nella medicina ufficiale a causa della scarsa aogrm dunque, sembra rimanere ancora a quella prospettiva
dei disturbi dello spettro autistico che caratt&itanto la clinico-medica oggi considerata parziale a livajlobale.
popolazione quanto la comunitd medica, finiscono péJna mancanza teoretica che, come vediamo, ha imgubb
affidarsi a guaritori, santoni o leader religiogitpsto che ripercussioni sul piano delle pratiche.

a percorsi clinici e di cura ortodossi. La scarsita di personale opportunamente qualifi¢etp
Tale consuetudine €, dunque, certamente raffordata infine, un profondo impatto anche sulla conseguente
guarto fattore elencato, vale a dire dall'inadeguaimero inadeguata assistenza sanitaria e dei serviziteiviento.

di personale socio-sanitario qualificato e oppatuante Questo quinto ed ultimo fattore, che incide negatignte
formati: tra gli operatori socio-sanitari di base Africa  sul ritardo nella diagnosi e nellintervento in i,
non solo non & commune seguire una specifica faomaz comporta che, rispetto ai paesi occidentali chenban
per lidentificazione e la diagnosi dei disturbillde generalmente, professionisti qualificati che gasaono
sviluppo neurologico (NDD) come l'autismo, ma i ppoc un migliore accesso ai servizi di assistenza &lfigia e
professionisti competenti vi sono per lo piu medicirispetto ai documentati benefici di un’identificaze
neurologi, psichiatri e non pedidfrio, tanto meno, precoce del disturbo che comprendono la rapidanin
operatori sociali. appositi programmi di intervento clinico e psicasedtivo
Per esempio, La Word Bank éAftican Network for the con l'obiettivo di migliorare i risultati dello skippo come
Prevention and Protection against Child Abuse ande abilita linguistiche, sociali, cognitive e matar i
Neglect (ANPPCAN), nel 2007, hanno effettuato unabambini africani, invece, sono gravemente sprowvdst
ricerca in merito alla conoscenza dei disturbialslbettro servizi pubblici e hanno un accesso limitato altehe
autistico tra le figure professionali socio-sanéar! strutture sanitarie disponitifi

risultati in Nigeria hanno mostrato nelle varieegatrie di  Sebbene il Sudafrica compaia tra i paesi membri del
operatori sanitari un quadro di consapevolezza m@ni BRICS, anche la sua strada verso una maggiore
sullautismo e disturbi ad esso correlati. Inoltreello conoscenza e consapevolezza dei disturbi dellotrgpet
studio si sottolinea che gli operatori che lavorargle autistico & ancora tutta in salita. Infatti, noaose i dati
strutture psichiatriche e che gestiscono bambinh codellimpatto e dell’incidenza della sindrome in Sifrica
autismo sanno riconoscerne i sintomi dimostranéecip, siano quasi del tutto assenti, le informazioni raess
una migliore conoscenza rispetto agli omologhi elelldisposizione dalla comunita scientifica confermasie
strutture e unita pediatriche. La stessa carenegidenzia nella Rainbow Nation non solo assistiamo alla mieckes
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epidemiologia e sintomatologia presente nel restdb dgiorno e [listruzione un’eccezionalita — o di calor
continente africano, ma, parimenti, riscontriamoa unprovenienti dalle periferie bianche che vivono ontesti
carenza nei servizi di diagnosi e di interventoa (sidi vita piu agiati.

psicologico sia educativo) a livello statale e mieiero di  Pertanto, di fronte alla carenza di programmi tkrvento
strutture dedicate, spesso, oltretutto, sovraca@ricalle clinico e psicologico — per non parlare a liveltueativo,
richieste. Inoltre, in Sudafrica psicologi e medgmno una prospettiva non considerata, nemmeno a livello
ancora restii nel diagnosticare in eta precocestuddi giuridico —, i pochi servizi disponibili risultanessere
dello spettro autistico a causa di strumenti caremtegli molto onerosi e, dunque, rappresentano un costo
esiti ottenuti ancora incerti. Molti genitori lotta e insostenibile per la maggior parte dei genitorbdmbini
vengono lasciati soli in questa battaglia. Taleiesione, con disturbi dello spettro autistico in Sudafrica.

ancora poco definita, continua a aggravare |Per tale ragione, il lavoro e gli sforzi compiuta d
disuguaglianze, incentiva la frammentazione deglin’organizzazione come.ittle Eden alle porte della
interventi delle poche scuole speciali presentitauitorio  travagliata Johannesurg appaiono lodevoli, cosiecdsn
e l'esclusione delle comunita piu povere e ematgina sua ambizione di aprire i propri istituti a
Susan Malcolm-Smith, infatti, riporta i risultati un’organizzazione italiana per migliorare e potarzise
(preoccupanti) delle ricerche che indicano comestucbi  stessa e il proprio personale al fine di garanttie
dello spettro autistico non vengano identificatiqejndi  trecento persone che vi abitano un adeguato support
nemmeno, diagnosticati nelle comunita socio-econbeni solo terapeutico, ma soprattutto educativo per la
svantaggiaté. Una fotografia che emerge, chiaramentegostruzione di un progetto di vitad personampersone
dai dati forniti dal rapporto dellOMS del 2011 mglale, altrimenti “dimenticate” come se la disabilitd le
in riferimento anche alla situazione sudafricaneen® determinasse per tutta la loro esistenza.

sottolineato come nei Paesi in via di sviluppoiwgici di

poverta e di disabilita siano strettamente conffessi Studio di caso: Little Eden Society

Pertanto, sebbene dal punto di vista accademico,

assistiamo in Sudafrica in quest’anni a un floritiloattito A seguito degli esiti ottenuti nel Tirocinio di Edlenza
circa i temi della pedagogia specfalecon un occhio di dell'a.a. 2013-2014 nellambito della ricer&alle ferite
riguardo per il dibattito di matrice anglosassordlan all'abbraccio. L'esperienze di Little Eden in Suded
promozione sia di metodologie per la diagnosi e l&olta a tracciare una descrizione strutturale euigzativa
misurazione del disturbo dello spettro autistic®@S-2, dellistituzione e restituire una prima analisi ldedtrategie
M-CHAT, SCQ, ecc.) sia di modelli di interventolinea educative, assistenziali e terapeutiche con lei psda
con il dibattito scientifico internazionale (agernidanica, accoglie e tutela nella provincia del Guateng psFscon
TEACCH, Comunicazione Aumentativa Alternativa, g¢cc. disabilita intellettiva medio-gra\a)é il Dipartimento di
risulta ancora molto problematico il passaggioal&dloria Scienze Umane e Sociali dell’Universita degli Staii
alla pratica, «una pratica caratterizzata da digglignze Bergamo ha voluto condurre una seconda ricercal@on
in cui il patto sociale tra le culture diverse ampancora scopo, questa volta, di indagare alcuni aspetttiBpie
un obiettivo lontano¥. Pertanto, anche in Sudafrica,circa le modalita di intervento e le attivitd edis agite
soprattutto tra le frange della popolazione piugray ci nell’affrontare i casi di disturbo dello spettrotiatico. In
troviamo dinanzi a una vera e propria scissionevatari  particolare, come anticipato in apertura, la riaevtiole
ufficiali e non-ufficiali, tra cio che dovrebbe ess e ci0 essere un preliminare studio critico-comparativeecile
che, poi, realmente accddleUna differenza che alimenta modalita di intervento tra I'ltalia e il SudafricRer tale
disuguaglianze sociali, culturali ed economiche dle ragione, sono stati scelti due differenti istitutio italiano,
riflettono nelle esperienze di vita di coloro chwono la Fondazione Istituto Sacra Famiglia ONLU®& uno
nelle townshipurbane — baraccopoli prevalentemente nersudafricano, Little Eden con lo scopo di osservare,
o colouredin cui gli episodi di violenza sono all'ordine del analizzare e comparare le strategie di intervetit@aaate
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presso tali enti nei confronti di quelle personan@r e assistenziale ed educativo utilizzate ldéle Eden si é
adulte) che presentano disturbi dello spettro tiiis proceduto alla comparazione critica delle pratiche
Il progetto, articolato in momenti e luoghi diffete ha educative e terapeutiche osservate presseotadazione
seguito due prospettive di indagine. Una prima faseata |Istituto Sacra Famiglia ONLUScon le strategie di
osservativa, realizzata in ltalia tra febbraio eulila di  processo rilevate nei due istituti sudafricani per
guest’anno, volta a ricostruire, attraverso I'ogaeione individuare analogie e differenze e per metterevidenza
diacronica, le strategie educative, assistenziali modalita innovative da adottare da parte dell¢utini
terapeutiche con le quali |&ondazione Istituto Sacra per sviluppare ameglio se stesséJn momento decisivo
Famiglia ONLUSaccoglie e tutela sul territorio lombardodi ricerca-azione sul campo, di raccolta dati eudoenti
persone con disturbo dello spettro autistico (eswln). In  che ha permesso un quotidiano confronto sulle dictaen
tale fase, ci si & awvalsi dello strumento qualitat osservate e sui materiali ricavati.

dell'osservazione di processo a partire dalla diagre In particolare, durante la permanenza in Sudafrica,
dalla presa in carico della persona per, poi, pasah unitamente ai colloqui corhousemother, caregivee
momento dell'intervento-trattamento e, infine, allamembri delboard si &€ deciso di condurre preskitle
dimissione. La Fondazione Istituto Sacra Famiglia Eden uno studio di caso attraverso il quale ricevere
ONLUS gestisce nel milanese diversi centri diurni econferma o smentita di quanto supposto duranteada f
residenziali per persone con disturbi afferentd alpettro osservativa. L'attenzione é stata, allora, rivat®wami,
autistico attuando interventi psicoeducativi stmati  un bambino di 6 anni diagnosticato, alla nascitar@tura,
secondo le metodologie cognitivo-comportamentalae affetto da paralisi cerebrdfee, per questo, arrivato al
realizzazione di specifici programmi individualitiz@er Domitilla and Danny Hyams Homeel 2010, dopo essere
condurre le persone con disturbi dello spettroséiot ai  stato abbandonato dalla famiglia e a seguito diralorevi
massimi livelli di autonomia possibile, soprattutto  soggiorni presso altri istituti avvenuti nel frattgo.

ambito familiare, quotidiano e sociale. Per conoscere a fondo e ricostruire la storia paisce la
La seconda prospettiva, critico-comparativa, € astatvicenda clinica di Owami, da un alto, sono stataliapate
invece, realizzata in Sudafrica tra aprile e magdio le informazioni contenute nei registri medici, Eatici
guest'anno presso i due istituti in cuitle Edenospita ed educativi che hanno permesso di comprendere le
trecento persone con disabilita intellettiva megliave: il  procedure di ammissione lattle Edene le valutazioni
Domitilla and Dany Hyams Homén cui, nella maggior svolte dall’équipe incaricata e, dall’altro, si gservato il
parte dei casi, la diagnosi di disabilita intellettgrave o bambino nei diversi momenti della giornata chealizuni
gravissima € associata ad altre severe forme gitbl® casi, sono stati videoregistrati cosi da garantire
(come epilessia, tetraplegia, paralisi cerebralx.)e e riflessione sulla pratica educativa sia sul cam@ &
I'Elvira Rota Village una farm che ospita centoventi posteriori. Video che sono stati, in un secondo e,
persone che, grazie al loro maggiore livello dioaomia, condivisi con I'équipe psicopedagogica ddHandazione
sono completamente coinvolte nella gestione stituto Sacra Famiglia ONLUS3a cui visione critica e
nell'organizzazione della vita comunitaria dandodto professionale ha rappresentato un forte stimoloe ahe
contributo personale nelle mansioni e nei compi ogni  un prezioso aiuto, alimentando a distanza il conre lo
giorno permettono allistituto di  andare avantiscambio e mantenendo vivo il ponte tra Johanneseurg
(dall'impiego in lavanderia o in cucina allaccudinto [I'ltalia.

degli animali) favorendo quello sviluppo di compete Infine, a conclusione di entrambe le fasi del ptuge,
personali che genera nella persona non frustrazime@e dunque, di entrambe le esperienze pratiche preske i
senso di appartenerizaln questa fase, dunque, dopo unastituti (italiano e sudafricano), si sono analiezalcune
prima mappatura dei casi di persone con un possibifiscontrate d.ittle Edenalcune problematicita, tanto nella
disturbo dello spettro autistico — in seguito, capio diagnosi quanto nella prognosi. In tal senso, putne
perché “possibile” — e delle modalita di intervenmtedico, affermare che, a livello generale, il caso di Owadrai
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permesso di confermare ampiamente quanto sostenatipico nel bambino siano segnali “inequivocabitii
dalle ricerche precedentemente esaminate, in ngdtal disabilita intellettiva grave. Tratti che, come melso di
periodo di insorgenza e di diagnosi, sia alle ¢aratiche Owami, invece, potrebbero essere presagio di fdtrae
comportamentali e sintomatologiche dei bambini coudli disabilita. Una situazione che diventa “regotplando
disturbi dello spettro autistico in Africa. Ad esgim ci troviamo di fronte a bambini provenienti da @sit
relativamente a questo secondo aspetto, Owamiteifle economici, sociali e culturali svantaggiati, cotités cui
tratti epidemiologici e sintomatologici caratteari i la famiglia non pud farsi carico di un figlio “imgetto”.
disturbi dello spettro autistico diffusi in Africstudiati in  Infatti, contrariamente a quanto diagnosticato pemi
letteratura: non parla, emette solo sporadich@mlhi, giorni di vita, Owami & un bambino molto attento ai
non & un bambino aggressivo, anzi, come i casiiessim particolari, spesso anche astuto, curioso ed esplor
da Lotter, sempre piuttosto calmo e silenzioso. dimostrando in molte circostanze un’ampia gamma di
Per quanto riguarda, invece, dhagnosj Owami, come abilita emergenti non certo bollabili sotto I'infdifenziata
abbiamo detto, é stato diagnostico dai medici esdaiizi etichetta di “grave ritardo mentale”. Dunque, larist di
sociali di Johannesburg affetto da una severa iatrofOwami dimostra che, ancorché in questi anni settimun
cerebrale che ne avrebbe compromesso la cresciieocesso di sensibilizzazione circa i disturbi @elpettro
fisiologica e lo sviluppo linguistico, motorio e gutivo.  autistico, nella maggior parte del territorio suatano
Solamente all’'etd di quattro anni viene ipotizzafmlla solo una minoranza di persone — provenienti p@idadai
housemothedel Domitilla and Dany Hyams Homghe si  ceti agiati — sa che cosa sia e che cosa compaestq
occupava di lui che il bambino poteva presentardrd#i  disturbo e molti meno ancora sono consapevoli e ne
autistici:  col crescere dell'eta, infatti, sonoriconoscono i segnali. Una situazione che si w&ifinche
progressivamente aumentati in Owami sia la frecaetiz a Little Eden tra i suoi residenti “etichettati” dai servizi
comportamenti problema soprattutto nei momentioshi@  sociali del Guateng come bambini affetti da “paiali
di rabbia (come il battersi ripetitivamente l'orbax cerebrale”, la diagnosi di disturbo dello spettrdistico
sinistro e parte della testa, il graffiarsi e piecki la viene scambiata per disabilita intellettiva e riesciuta (o
tempia sinistra, lo scuotere gli altri bambini, &cgia la meglio ipotizzata, come nel caso di Owami), solouim
riproduzione ossessiva di stereotipie (come latitipe secondo momento, da parte debusemothero del
ecolalia non comunicativa, l'interesse per gli djgehe caregiverdi Little Edenche ha in carico il residente.
emettono suoni acuti o dai colori vivaci, il ricege Tale “carenza” di conoscenze e competenze speditihbs
sollievo dal dondolarsi sull'altalena e dal suootiy che caratterizzd.ittle Eden cosi come la maggioranza
ritmico, ecc.). Comportamenti che, a lungo andstajano degli altri istituti presenti sul territorio sudefano, si
compromettendo lo sviluppo, Il'apprendimento e Idrasferisce, inevitabilmente, nel momento degltagnosj
socializzazione del bambino il quale rischiava ieehia nella decisione delle migliori modalita di intertenda
tuttora) di essere assorbito all'interno di unaesdr giochi agire a partire dalle capacita riscontrate nellagaa
auto-stimolatori, nellimmediato  certamente  moltopersona al fine di svilupparne precise competeQuesta
gratificanti e piacevoli, ma che lo distolgono dall seconda criticita ha delle ripercussioni sia suhnpi
sforzarsi di aprirsi allaltro” e agli “altri” cotribuendo, organizzativo sia su quello prettamente educatigpetto
cosi, al suo graduale isolamento. al primo, si tratta di formare e suddividere i fuol
Cio conferma, dunque, da un alto, la scarsa conaace all'interno dell’organigramma dello staff educativdi
consapevolezza diffusa in Sudafrica sia tra glirajpei  Little Eden in merito, invece, al secondo aspetto, &€ emersa
socio-sanitari, sia tra gli specialisti (psicolagipediatri) la necessita di una maggiore strutturazione dedfirento,
delle caratteristiche e del disturbo dello spedintistico in il quale, ancorato nella sua risposta assistenaidbsogni
sé che comporta diagnosi tardive e, dall’altrofdeilita  primari del residente, disperde la propria progeit
con cui nel territorio africano, cosi come sudafnic, educativa. Esempi fra tutti di ci0 riguardano
'assenza di linguaggio e la presenza di uno spiup I'organizzazione dello spazio dell'intervento e (li
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strumenti finalizzati ad evidenziare le abilith egenti su La ricerca condotta all'interno del programma dieod@ini
cui lavorare per implementare le competenze e & Eccellenza del Dipartimento di Scienze Umaneddh
autonomie personali (come griglie di valutazion@grid dell’Universita degli Studi di Bergamo sembra, dueg
personali per ciascun residente da compilareonfermare la tardiva identificazione dei casi dhitutbo
guotidianamente/settimanalmente, ecc.). Infatti,lleda dello spettro autistico tra i bambini sudafricarsuggerire,
nostre osservazioni di Owami nei vari momenti dellai conseguenza, la necessita di intensificare fglizs sia
giornata e dalla lettura dei suoi registri, abbiamger affrontare i fattori associati al disturbo goer
riscontrato che, contrariamente a quanto suggeldte perfezionare la prognosi. Una battaglia che consétie,
ricerche internazionali, non viene predisposto pler in secondo luogo, di migliorare i servizi di valziane e di
bambino un ambiente volto ad attenuare i componéime diagnostica per l'autismo in Sudafrica e di aumenta
disturbanti e incanalare la sua scarsa attenziosigav anche il grado di conoscenza e consapevolezzanidoge
(come piccole “nicchie” prive di eccessivi stimoli) e operatori socio-sanitari sull'autismo. Tale afiémersa
Comportamenti di cui, oltretutto, disponiamo, si,uda anche grazie alla ricerca condotta, € oggi afftantalla
loro descrizione “fenomenologica”’ nei registri pmrali  stessalittle Eden mossa dall’intenzionalita di aprirsi a
del bambino, ma dei quali non ci vengono, inveogjife  collaborazioni con enti esterni e stranieri (coree |
le necessarie informazioni di contesto (relativeer p Fondazione Istituto Sacra Famiglia ONLY$er fornire
esempio, al luogo e al tempo in cui € avvenutaik,de un ambiente favorevole per la formazione di diversi
persone che erano attorno a lui in quel momentochke professionisti che saranno coinvolti nell’approccio
Owami stava facendo immediatamente prima dell’eventmultidisciplinare alla gestione di quei suoi resitlecon
scatenante, ecc.) considerate di fondamentale tempra  disturbo dello spettro autistico. Questa, concldden
per riepilogare la sequenza di eventi interconnes& dunque, la significativita del progetto di ricem@sentato:
hanno preceduto il comportamento problematicoppéer un ponte di cooperazione internazionale in cui sidnatta
risalire ai possibili motivi che hanno portato aldi proporre un “modello ottimale” di integrazione
manifestarsi di quel preciso comportamento, al fiie trasferibile in ogni realtd, ma di riconoscere cligscuna
prevenirlo  in  futuro. Insomma, informazioni, societa porta il peso della propria eredita storica
imprescindibili e doverose che consentono di cobngarel Un’eredita originale, tipica e inimitabile che, g al
passaggio dal piano dei “come” a quello dei “pefchéconfronto, pud giungere a conoscere meglio seastess
peculiare dello sguardo pedagogico. fare scelte meglio rispondenti alle sue necess#a RI0i
bisogni specifici.

MABEL GIRALDO
Universita degli Studi di Bergamo
University of Bergamo

L. SurianAutismo. Indagini sullo sviluppo mentaleaterza, Roma-Bari 2002, p. XI.
2|, Hackting,Plasmare le persone. Corso al Collége de France4Z8UD5) a cura di A. Bella e M. Casonato, Quattroventi,itb
2008, p. 104.
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3 «ll dibattito sull'ipotesi di un incremento secaanella frequenza di autismo & stato oscuratondanancanza di chiarezza nelle
misure della frequenza della malattia usate darecatori o, piuttosto, nella loro interpretaziote.particolare, € fondamentale
distinguere la prevalenza (la percentuale di sdigdetuna popolazione che soffre di un determindisturbo) dall'incidenza (il
numero di nuovi casi che si verifica in una popmae nel tempo). La prevalenza € utile per valutaraecessita e pianificare i
servizi; solo i valori di incidenza possono esagsati per la ricerca sulle cause. Sia le stimerelvgdenza che quelle di incidenza
saranno maggiori quando la definizione del casa par ampia e I'accertamento del caso sara pitigmed¢F. R. Volkmar, R. Paul,
A. Klin, D.J. CohenAutismo e disturbi pervasivi dello sviluppo. Diaghaviluppo, neurobiologia e comportame{2605] vol. IIl,

tr. it. a cura di E. Micheli, Vannini Editore, Gagp (Brescia), 2008, p. 20).

4 Una tesi, in realta, gia smentita da Grinker i 2nel suo librdJnstrange Mindsel quale afferma che non esiste un’epidemia di
autismo, piuttosto la proliferazione di diagnoseadiiscontriamo oggi € da individuare in sette ragiiaccresciuta capacita dei
professionisti di cogliere lo specifico della caridhe autistica; la diagnosi precoce; la separ&zijmmogressiva della diagnosi di
autismo da quella di schizofrenia; il passaggia abzione di “spettro” che ha portato all’ampliaislla categoria; la risignificazione
di cio che veniva individuato come ritardo mentaleyutamenti nell’analisi epidemiologica; I'inclusie nei disturbi dello spettro
autistico di patologie genetiche ed evolutive coreriologia specifica (R. R. Grinketnstrange mind. Remapping the world of
autism Da Capo Press, Boston 2008). Tale “epidemia” sembsare oggi sconfessata anche da un recente atndiacano che ha
cercato di analizzare se il presunto livello di €mpevolezza nazionale che attraversa il Paesetadiente proporzionale a quante
volte la parola “autismo” viene insierita nel maati ricerca Google nel 2014. A dispetto di quasdrebbe stato logico dedurre alla
luce della costante attenzione — anche mediatit@e-il disturbo da spettro autistico sta vivendrattutto negli ultimi anni, i dati
raccolti portano i ricercano ad affermare che:haigh many experts believe that observed increast® prevalence of autism
spectrum disorders (ASD) are at least partially lumcreased awareness (Elsabbagh et all., 2€Hi8)has not been substantiated
with empirical data» (cfr, E. A. DeVilbiss, B. K. &gBrief report: trends in U.S. National Autism Awarené®m 2004 to 2014n
«Journal of Autism and Developmental Disorders, 44, June, 2014, pp. 3271-3273).

5 Cfr. N. H. El-Goroury, E. KrackowEnhancing the identification of autism spectrunodigrs via a model of culturally sensitive
childhood assessmeri «Professional Psychology, Research and Practisé 43, n. 3, 2012, pp. 249-255.

8 Cfr. V. Lotter,Epidemiology of autistic conditions in young chéldr prevalencein «Society of Psychiatry», vol. 1, 1966, pp. 124
147; Id.,Epidemiology of autistic conditions in young chéddr some characteristics of the parents and th&ladn, in «Society of
Psychiatry», vol. 1, 1967, pp. 163-173.

"C. I. Longe, T. AsuniFour cases of infantile autism in Nigerian childr&fird Pan African Psychiatric Conference, Confeeenc
Procedings, Khartoum, 1972.

8 V. Lotter, Childhood autism in Africain «Journal of Psycology and Psychiatry», vol.i9B, 1978, pp. 231-244.

9 Cfr. C. H. SinnetteThe handicapped child in tropical Africin «Courrier», vol. 20, 1970, pp. 335-345; J. Gabd’he hospital
care of East African childrerin «The Journal of tropical pediatrics and envinental child health», vol. 18, n. 1, 1972, pp.18%-;

A. Kiev, Transcultural psychiatryFree Press, New York 1972.

10y, Lotter, Cross cultural perspectives on childhood autigmwJournal of tropical Pediatrics», vol. 2880, p. 132 [trad. nostra].
Tale esito € stato, nel 2006, confermato anche alekivkki e colleghi: R. E. Mankoski, M. Collins, N. Kdosi, E. H. Mgalla, V. V.
Sarwatt, S. E. Folsteirtiologies of autism in a case-series from TanzaimaJournal of Autism and Developmental Disorgers
vol. 36, n. 8, 2006, pp. 1039-1051.

11y, Lotter, Childhood autism in Africacit., p. 240.

12y, Lotter, Cross cultural perspectives on childhood autisit, p. 133.

BB R. Bernier, A. Mao, J. YerRsychopathology, families and culture: Autjgm«Child and Adolescent Psychiatric Clinics of North
America», vol. 19, n. 42010, pp. 855-867.

14|, K. Amepetee, M. Chitiyowhat we know about Autism in Africa: a brief reseamymthesiysin «The Journal of the
International Association of Special Educatiovsl, 10, n. 1, 2009, pp. 11-13.

15 cfr. M. O. Bakare, K. M. MunirExcess of non-verbal cases of autism spectrum a@éssmpresenting to orthodox practice in
Africa. A trend possibly resulting from late diagiand interventiorin «South African Journal of Psychiatry», vol. 7 4, 2011,
pp. 118-120.

16 Cfr. V. Lotter,Cross cultural perspectives on childhood autisih; R. E. Mankoski, M. Collins, N. K. Ndosi, H. Mgalla, V. V.
Sarwatt, S. E. FolsteirEtiologies of autism in a case-series from Tanzanig; M. O. Bakare, K. M. MunirAutism Spectrum
Disorders in Africain M-R. Mohammadi (Ed.)A comprehensive book on Autism Spectrum Disorttefech, New York, 2011.

17 Cfr. M. O. Bakare, K. M. MunirAutism Spectrum Disorders in Africgit.

18 |bidem.

19 Mankoski e colleghi nello studio del 2006 hanmmrtato che circa il 50% dei bambini-campione d@kmzania della ricerca &
stato diagnosticato autistico dopo un ricoverowsaali malattie infettive o psichiche (cfr. R. E.aski, M. Collins, N. K. Ndosi,
E. H. Mgalla, V. V. Sarwatt, S. E. Folsteltiologies of autism in a case-series from Tanzaritd).

20 Cfr. M. O. Bakare, K. M. MunirExcess of non-verbal cases of autism spectrumdisspresenting to orthodox practice in
Africa, cit.

21 per un maggiore approfondimento si vedano: M. CkaBa P. O. Ebigbo, A. O. Agomoh, N. C. MenkKinowledge about
childhood autism and opinion among health workers (KM@A guestionnaire: description, reliability and @mhal consistencyin
«Clinical Practice and Epidemiology in Mental Healthol. 4, 2008, p. 17; M. O. Bakare, P. O. EbighoO. Agomoh, J. Eaton, J.
U. Onwukwe, G. M. Onyeama, K. O., Okonkwo, M. Nwig A. O., Orovighwo, C. M. Aguochd&nowledge about childhood
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autism and opinion among healthcare workers. On labdity of facilities and law caring for needs amigjhts of children with
childhood autism and other developmental disordeisigeria, in «cBMC Pediatrics», vol. 9, 2009, p. 12; M. N. lgw. O. Bakare,
0. A. Agomoh, G. M. Onyeama, K. O. Okonwegctors influencing knowledge about autism amonal fiive year undergraduate
medical, nursing and psychology students of Unityecd Nigerig in «ltal Journal of Pediatrics», vol. 36, 20104g; M. N. Igwe,
M. O. Bakare, A. C. Ahanotu, J. U. Achdkssessment of knowledge about childhood autism ampaediatric and psychiatric
nurses in Ebonyi State, Nigerim «Child Adolescent Psychiatry Mental Health»,. % n. 1, 2011, p. 1.

22 M. O. Bakare, K. M. MunirAutism Spectrum Disorders in Africzit., p. 76.

23M. O. Bakare, P. O. Ebigbo, A. O. Agomoh, J. EatbnlJ. Onwukwe, G. M. Onyeama, K. O., Okonkwo, M.Iwe, A. O.,
Orovighwo, C. M. Aguoch&nowledge about childhood autism and opinion amoraidtheare workerscit., p. 12.

24M. O. Bakare, P. O. Ebigbo, A. O. Agomoh, J. Eatbr). Onwukwe, G. M. Onyeama, K. O., OkonkEtiplogical explanation,
treat-ability and preventability of childhood autis a survey of Nigerian healthcare workers’ opinidn «Annual Genetic
Psychiatry», vol. 8, 2009, p. 6.

% M. O. Bakare, P. O. Ebigbo, A. O. Agomoh, J. EathnJ. Onwukwe, G. M. Onyeama, K. O., Okonkwo, M.Itwe, A. O.,
Orovighwo, C. M. Aguoch&nowledge about childhood autism and opinion amoradtheare workerscit., p. 12.

26 M. N. Igwe, M. O. Bakare, A. C. Ahanotu, J. U. AchAssessment of knowledge about childhood autism apaedjatric and
psychiatric nurses in Ebonyi State, Nigeri#., p. 1.

27 Cfr. M. O. Bakare, K. M. MunirAutism Spectrum Disorders in Africait.

2 gj vedano: M. O. Bakare, P. O. Ebigbo, A. O. AgomblEaton, J. U. Onwukwe, G. M. Onyeama, K. O.oidwo, M. N, Igwe,
A. O., Orovighwo, C. M. Aguoch&nowledge about childhood autism and opinion amorajtheare workersgit., p. 12.; M. O.
Bakare, K. M. MunirExcess of non-verbal cases of autism spectrumdakssipresenting to orthodox practice in Africé.

293, Malcolm-Smith, M. Hoogenhout, N. Ing. K.G.F. Thas, P. De VriesAutism spectrum disorders. Global challenges amallo
opportunities «Journal of Child and Adolescent Mental Healtiod, 25, n. 1, 2013, pp. 1-5.

30 Cfr. WHO, World report on disability2011, pp. 39-40.

31 Certamente, va segnalato un dato positivo: & tmiatguesti ultimi anni un processo di progressivimtensa sensibilizzazione
grazie sia al lavoro scientifico portato avantiparticolare, dalle Universita di Cape Town e di Kvki-Natal in collaborazione con
I'organizzazione mondialéutism Speacksia agli sforzi dell'associazionutism South AfricgA;sa) che, su tutto il territorio
sudafricano, promuove programmi informativi e fotiviaper favorire e incrementare la conoscenzacdasapevolezza e la
comprensione a livello nazionale circa i temi détwtbo dello spettro autistico, soprattutto perfdsce di popolazione piu
emarginate a causa delle precarie e schiacciamdizioni sociali, economiche e culturali in cui the®.

32 M. Giraldo, F. MagniPalle ferite al'abbraccio. L’esperienza di LittEEden in SudafricalitoStampa, Bergamo 2014, p. 120.
337, NiewenhuisGrowing human rights and values in educatigian Schaik, Pretoria 2007, pp. 41-51.

34 Tale ricerca ha avuto come esito la pubblicazibglerolume M. Giraldo, F. MagnDalle ferite all'abbraccig cit.

% Per una piu approfondita spiegazione dell'orgaasizme di si rimanda a M. Giraldo, F. MagBalle ferite all'abbraccig cit., in
particolare capitolo terzo.

3% Owami & nato il 16 gennaio 2009 e qualche meséosaopo la nascita la risonanza magnetica cerebal evidenziato
un’idrocefalia associata a macrocefalia con igrggmafrontale in cui I'eccesso di liquido cerebraspée presente nel cervello
compensatorio all'atrofia cerebrale.
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