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La sindrome di Asperger

Dr.ssa Cristina Motta !

INTRODUZIONE

Sebbene dall’esame di pubblicazioni internazionali dell’ul-
timo secolo si sia scoperto che ¢ $tata una neurologa russa,
Ewa Ssucharewa, nel 1926, ascrivere il primo resoconto
del profilo di abilita che oggi chiamiamo Sindrome di
Asperger, il nome ¢ stato dato come tributo alle osserva-
zioni dettagliate e perspicaci di Hans Asperger, medico
pediatra austriaco (Vienna, 18 febbraio 1906 — Vienna,
21 ottobre 1980), che riconobbe anche che il profilo
¢ parte di cio che ora chiamiamo épettro dei disturbi
autistici, piuttosto che della schizofrenia (2).

In una conferenza del 1977 Hans Asperger riferi
come le conoscenze cliniche e teoriche degli anni "30
non riuscivano a $piegare le particolari caratteristiche
di un piccolo gruppo di bambini da lui osservati e come
non esistessero descrizioni o diagnosi esistenti che po-
tessero descrivere le loro caratteristiche: questi bambini
mostravano delle peculiaritd nella personalita e delle
problematiche nell’interazione con gli altri (4).

Adperger scrisse nei primi anni ’ 4o le prime dettagliate
descrizioni, poi tradotte in inglese da Utah Frith nel 1991
(3). Descrisse menomazioni nella comunicazione verbale
e non verbale, con caratteristiche specifiche negli aspetti
pragmatici del linguaggio, in particolare nelle abilita
conversazionali; una prosodia inusuale nella parlata, il
linguaggio pedante. Noto una immaturitd nell’empatia e
una difficoltd nella gestione delle emozioni e anche una
tendenza a razionalizzare i sentimenti, una comprensione
sociale limitata, una preoccupazione per un interesse o
una argomento $pecifico che dominava i pensieri di que-
sti bambini e una maggior assistenza in alcuni compiti
di autonomia, oltre a una estrema sensibilita di alcuni
bambini a suoni o gusti particolari e una goffaggine

nell’andatura e nella coordinazione motoria.
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Tutto questo non $piegabile considerando le capacita
intellettive di questi bambini.

Lorna Wing, una famosa psichiatra inglese, in un
suo articolo, pubblicato nel 1981, descrisse 34 casi, di
eth compresa frai s ed i 35 anni, che presentavano dei
profili affini a quelli descritti da Hans Asperger, e uso per
la prima volta 'eponimo “Sindrome di Asperger” per
designare una nuova categoria diagnostica all’interno dei
disturbi dello pettro artistico (). Nel 1988 a Londrassi
tenne la prima e piccola conferenza internazionale sulla
Sindrome di Asperger ¢ inizi6 I'e$plorazione e lo studio
di questa nuova area dei disturbi dello spettro autistico.
Solo quando nel 1993 L’OMS pubblico 'ICD-10 (la
decima edizione della Classificazione Internazionale delle
Malattie), e ’Associazione Americana di Psichiatria nel
1994 il DSM IV (la quarta edizione del Manuale Dia-
gnostico e Statistico dei Disturbi Mentali) per la prima
volta due sistemi diagnostici inclusero la Sindrome di
Adperger, o pil precisamente il Disturbo di Asperger,
nell’insieme dei Disturbi Pervasivi dello Sviluppo (7; 6).

ASPETTI CLINICI E DESCRITTIVIDELLA
SINDROME DI ASPERGER

La Sindrome di Asperger ( AS — Asperger’s Syndrome)
¢ una condizione neurobiologica, che dura tutta la vita
¢ puo essere presente sia nei bambini che negli adulti. Le
sue particolaritd comportamentali, cognitive, affettive,
sensoriali sono 'espressione di una neurodiversita, non
di una patologia. La AS ¢ considerata come una forma
di autismo lieve, infatti fa parte dei cosiddetti Disturbi
dello Spettro Autistico, caratterizzati da compromissioni
di vario livello nelle capacita sociali e comunicative. Si
stima che il digturbo riguardi almeno un bambino ogni
200. Sembra essere pill frequente nei maschi che nelle
femmine, ma questo probabilmente perché le femmine la
“mascherano’, hanno una notevole capacitd di imparare
un numero di regole sufficienti per camuffare i propri
sintomi, sono molto pit difficili da identificare. Molti

individui che ne sono lievemente affetti continuano a es-
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sere non diagnosticati. Siritiene che attualmente vengano
riconosciuti e diagnosticati circa il 50% dei soggetti che
hanno la sindrome di Asperger. Nessuno studio ¢ stato
condotto per determinare I’ incidenza della sindrome di
Agperger nella popolazione adulta. Un grande studio
britannico del 2001 (10) ha trovato che il 29 % delle
persone con autismo ad alto funzionamento ¢ il 46%
di adulti con sindrome di Asperger non aveva ricevuto
la diagnosi fino alla tarda adolescenza o all’eta adulta e
visto il ritardo diagnostico in Italia ¢ probabile che le
percentuali nel nostro paese siano pitt elevate.

La AS passa inosservata per diverso tempo, anche
dopo che il bambino ha fatto il suo ingresso alla scuola
clementare e le maggiori richieste mettono in luce le sue
difficolta sul piano delle competenze relazionali, della
socializzazione ¢ della comunicazione. Molto spesso
purtroppo queste difficolta sono pili sfumate e/o ricevono
una lettura diversa e erronea ¢ la diagnosi arriva piti tardi,
anche in eta adolescenziale, o addirittura in etd adulta.
L’espressivita clinica, cio¢ le manifestazioni di questa
sindrome, possono essere molteplici e diverse a seconda
del soggetto e del suo temperamento. Contrariamente
a quanto succede nell’autismo, i bambini con AS non
manifestano ritardo nello sviluppo del linguaggio ¢
anche le difficolta nelle interazioni sociali sono meno
accentuate. Spesso possiedono abilita linguistiche e co-
gnitive superiori alla media, ¢ comunque nella norma.
Non di rado, i bambini e i ragazzi con AS, agli occhi di
un osservatore inesperto o anche di un parente stretto,
sembrano assolutamente normali, solo con una perso-
nalitd un po’ diversa da quella dei coetanei, pitt timidi o
semplicemente con interessi diversi. Nella maggior parte
dei casi i bambini e ragazzi con questo funzionamento
vorrebbero avere amicizie con i coetanei, ma §pesso non
sanno come fare a iniziare le relazioni e poi a mantenerle
oppure mostrano modalita bizzarre nella loro iniziativa.
Spesso i rapporti sono cosi labili che tendono a interrom-
persi precocemente. Mostrano meno interesse verso cio

che piace ai coetanei, meno disponibilita a fare giochi o
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attivita che non scelgono loro, una ridotta empatia verso
gli altri e possono alcuni diloro essere percepiti come un
po’ particolari o $trani e per questo possono venire $pesso
isolati. Faticano a dare sempre una lettura completa /o
corretta delle situazioni sociali in cui si trovano, sia come
attori sia come osservatori, a comprendere le regole non
scritte del vivere in un contesto sociale (il cosiddetto
“hidden curriculum”) e quindi possono manifestare
comportamenti socialmente non corretti, disfunzionali o
inadeguati. Sul versante comunicativo fanno fatica nella
conversazione sociale, tendono a parlare di argomenti di
loro interesse (in cui raggiungono anche una notevole
competenza nozionistica), hanno difficolta nelle regole
dialogiche, nella reciprocita conversazionale, faticano
a leggere i messaggi non verbali dell’interlocutore e
a modulare il loro comportamento comunicativo di
conseguenza; faticano a comprendere la pragmatica
linguistica. Faticano ad assumere la prospettiva altrui,
tendono ad avere un pensiero rigido, “bianco/nero’, ra-
zionale, tendono a essere pessimist, critici, ipersensibili ai
giudizi, alle critiche. Hanno difhicolta nel controllo delle
proprie emozioni, soprattutto quando sono negative,
hanno una vulnerabilitd emotiva che li porta a volte a
manifestare dei comportamenti anche esplosivi in segui-
to a frustrazioni. Hanno interessi speciali che possono
anche essere molto particolari e strani per la loro eta, e
questi interessi non sono semplicemente un hobby o un
passatempo, ma sono molto intensi ¢ possono arrivare
ad essere quasi un’ossessione e diventano quindi molto
competenti, nozionistici. Possono avere difficolta di tipo
neurosensoriale - sensibilitd a suoni, sapori e consistenze
specifiche o sensibilita tattili - (iper-, ipo sensibilitd;
risposte anomale a stimoli sensoriali ecc....).

In alcuni soggetti le difficoltd possono diventare pit
pronunciate nell’etd adulta quando aumentano le esi-
genze di autonomia e quando le abilitd sociali risultano
fondamentali per una realizzazione personale, acca-
demica e professionale, allo stesso tempo diversi studi

longitudinali e trasversali suggeriscono una tendenza



alla riduzione generale dei sintomi in adolescenza e eta

adulta(I I;12; 13).

LA DIAGNOSI DI SINDROME DI ASPERGER
Molti adulti sono passati attraverso I’infanzia e ’adole-
scenza senza ricevere una diagnosi di AS e ora sempre piut
spesso ci confrontiamo con questo quesito diagnoﬁico a
cui ripondere. Per quanto riguarda la diagnosi di Asper-
ger nell’adulto, prima di tutto bisogna dire che i criteri
diagnostici utilizzati per fare diagnosi di sindrome di
Asperger sono quelli che descrivono i segni della sindrome
nei bambini. Non abbiamo nessun “aggiustamento” di
tali criteri per una diagnosi in un paziente adulto. Per
tale motivo la diagnosi di Asperger nell’adulto puo essere
problematica, anche per il fatto che il paziente puo ne-
gare, non riconoscere o mascherare le sue caratteristiche.
Vi ¢ inoltre una evidenza che ci sia un notevole rischio
di escludere gli adulti ad alto funzionamento attraverso
strumenti diagnostici considerati standard per ’autismo
(145 15)

Esistono quattro test che misurano i sintomi auti-
stici negli adulti: IAutism Quotient (AQ, 16), 'Aspie
Quiz (17), ’Adult Autism Assessment (444, 18), la
Ritvo Autism and Asperger Diagnostic Scale Revised
(RAADS-R, 19).

Per molti anni ¢ stato disponibile solo I’Autism
Quotient - AQ per la diagnosi sugli adulti, considerato
comunque dagli autori non uno strumento diagnostico
ma come uno strumento di screening utile per identificare
sintomi e segni autistici. L’AQ viene inviato e compilato
autonomamente dal soggetto.

L’Adult Autism Assessment —AAA ¢ un buon siste-
ma diagnostico ma, oltre a essere molto lungo, richiede
una notevole conoscenza dell’autismo; inoltre ha una
bassa sensibilita e esclude i casi piu lievi, pur avendo una
alta $pecificita. L’Aspie Quiz ¢ una scala che puo essere
compilata solo online ¢ ha una sensibilita e $pecificita
comparabile all” Autism Quotient - AQ, ¢ una scala che

si basa sui nuovi principi della neurodiversita. Solo la

Ritvo Autism and Asperger Diagnostic Scale Revised -
RAADS-R ¢ unascala creata e studiata a fini diagnostici
per il riconoscimento della sindrome di Asperger e del
disturbo dello spettro autistico di grado lieve nella po-
polazione adulta: bisogna sottolineare che non ¢ stato
studiato per distinguere la sindrome di Asperger dall’Au-
tismo, ma ¢ studiato per la totalita dello spettro autistico
lieve. IRAADS -R ¢ una intervista clinica strutturata e
deve essere somministrata da clinici in ambito clinico. Il
RAADS-R Pub essere usato anche in adulti che hanno
gia ricevuto altre diagnosi per comprendere se hanno
anche una sindrome di Asperger o una forma lieve di
disturbo dello $pettro autistico. Il RAADS-R presenta
una sensibilita del 97 %, una pecificita del 100 % ¢ una
affidabilita test-retest r=0.987 nello $tudio di Ritvo et
al. del 201 1. E &ato validato come intervista clinica nel
2011, dopo essere stato pubblicato per la prima volta
nel 2008 (20). Sono tati pubblicati da allora numerosi
studi che hanno utilizzato il RAADS-R per selezionare
soggetti con un disturbo dello $pettro autistico lieve o
sindrome di Asperger. I RAADS-R non ¢ étato validato
con una norma italiana, ha avuto solo la back-translation,
come d’altro canto tutti i test diagnostici per 'autismo
(per es. ADOS2, ADI-R, GADS etc....).

L’ADOS modulo 4 (il modulo per adulti verbali)e
stato il test usato comunemente per la diagnosi di di-
sturbo dello $pettro autistico nell’adulto, ¢ considerato
il golden standard ma di fatto non ¢ stato mai normato
per adulti con una forma di autismo lieve e sindrome di
Adperger e i pochi studi effettuati sulla sua validitd non
danno risultati incoraggianti (14; 15).

Gli strumenti non sono un’alternativa a una valutazione
diagnostica effettuata da un clinico esperto. La valuta-
zione diagnostica attraverso il colloquio clinico fornisce
anche una opportunita di esaminare con pill attenzione
le risposte della persona al questionario e permette al
clinico di determinare la validita e ’accuratezza del self
rating del soggetto. E utile, quando possibile, coinvolgere

un parente, il partner, un amico, nel processo diagnosti-
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co perché questa persona puo fornire una opinione pilt
oggettiva della storia personale passata e dell’attuale

funzionamento del soggetto.

CONCLUSIONI

E importante il riconoscimento di un funzionamento
adperger non solo in eta infantile ¢ adolescenziale, ma
anche in eta adulta. Prima di tutto per il riconoscimento
delle difficolta che la persona asperger puo avere nella
gestione di alcune esperienze della vita quotidiana (e che
addirittura le altre persone non trovano problematiche
ma addirittura piacevoli), il riconoscimento della sensa-
zione di confusione e sfinimento nelle situazioni sociali,
per un cambiamento positivo nell’aspettativa delle altre
persone (incoraggiamento piuttosto che critiche riguardo
le sue competenze sociali), soprattutto la persona non
si sentira pill stupida, pazza, malata o difettosa e potra
accedere a una maggiore comprensione di se $tessa, a una
migliore capacita decisionale nella scelta del lavoro, delle
amicizie e dei rapporti interpersonali e a una perorazione
della propria causa (self-advocacy) con la possibilita di
accedere a un supporto per il proseguimento degli studi
o per 'impiego.

Il trattamento per i soggetti con la sindrome di Asperger
¢ una terapia $pecifica di tipo cognitivo-comportamentale
attraverso il quale la persona, che sia bambino, adolescente
o adulto, comprenda e apprenda competenze sociali e
emotive. Fondamentale ¢ che i genitori, le insegnanti
e gli adulti intorno al bambino o adolescente o adulto
conoscano ¢ comprendano il funzionamento Asperger
attraverso un training per fornire guida e aiuto ¢ inse-
gnamento. Le condizioni psichiatriche (per es. disturbi
d’ansia, depressione, DOC etc....) che si possono asso-
ciare alla sindrome richiedono un intervento specifico,
avolte farmacologico. E importante sottolineare che c’¢
un “associazione trala sindrome di Asperger e lo sviluppo
di un disturbo dell 'umore aggiuntivo o secondario, tra
cui depressione, disturbi d “ansia e problemi nella gestione

della rabbia. Le persone con la sindrome di Asperger
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appaiono vulnerabili a sentimenti di depressione ¢ un
bambino/adulto su 3 softre di depressione clinica (per
approfondimenti si rimanda all’articolo specifico su

questo stesso numero) (21).

(1) Neuropsichiatra infantile
ASA Italia— Associazione Sindrome Asperger
Spazio Nautilus - Gruppo Asperger in Lombardia

Email: info@aspergereantismo.com
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