7. luglio
L’abilismo autistico

Non é affascinante che il pensiero
non possa esistere senza il linguaggio?
Paul Auster

E scoppiato un dibattito a lungo acceso tra gli scienziati che studiano I'autismo.

La questione ¢ il linguaggio, ' invenzione squisitamente umana, che puo consentire quello che, in
linea di principio, non dovrebbe essere possibile e pud permettere a tutti noi, perfino a chi, cieco
dalla nascita, di vedere con gli occhi di un altro.

La querelle e se i ricercatori debbano descrivere l'autismo come un "disturbo"”, "disabilita" o
"differenza” e se le sue caratteristiche associate debbano essere chiamate "sintomi” o
semplicemente "tratti".

Il linguaggio ¢ per sua natura fragile, magico, inaffidabile, arbitrario. Il linguaggio € un’impronta,
I'impronta maggiore della nostra condizione umana ma pu0 essere la fonte di malintesi.
Il linguaggio opera interamente nell’ambiguita, e la maggior parte del tempo non sapete
assolutamente nulla di cio che dite (Jacques Lacan)
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In articoli scientifici e commenti pubblicati negli ultimi mesi, alcuni ricercatori hanno criticato l'uso
del linguaggio abile, mentre altri hanno difeso la terminologia tradizionale, con entrambe le
parti persuase di avere in mente i migliori interessi per le persone autistiche.

Sebbene non tutta la ricerca sull'autismo sia abile, i ricercatori sull'autismo possono essere abili,
anche parlando di persone autistiche in termini subumani (disumanizzazione), trattando le
persone autistiche come oggetti (oggettivazione) e facendo altre affermazioni che distinguono le
persone autistiche da persone non autistiche e di status inferiore (stigmatizzazione).

Il vetriolo linguistico di questa querelle sta danneggiando il campo e mettendo a tacere i
ricercatori, alcuni temono, ma altri lo vedono come un “regolamento dei conti” atteso da tempo.

Fin dalle prime descrizioni dell'autismo nella letteratura “accademica” , come una condizione che
influenza l'interazione sociale e la comunicazione, ricercatori & clinici I'hanno inquadrato come un
disturbo medico, con una serie di sintomi da trattare.



Secondo Kristen Bottega-Beutel del Lynch School of Education and Human Development, di Boston
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Storicamente, i bambini autistici sono stati istituzionalizzati e sottoposti a trattamenti che
comportano punizioni fisiche, restrizioni alimentari e scosse elettriche. Ancora oggi, la terapia
dell'autismo piu utilizzata, I'analisi comportamentale applicata, &€ considerata da alcuni come uno
strumento dannoso di normalizzazione. Molte persone autistiche e le loro famiglie hanno invece
abbracciato l'idea che le loro difficolta non risiedano nel loro autismo, ma in una societa che non e
costruita per sostenerli.

Il linguaggio usato per comunicare sull'autismo all'interno di gran parte della ricerca sull'autismo
puo riflettere e perpetuare ideologie abiliste (cioé credenze e pratiche che discriminano le persone
con disabilita), indipendentemente dal fatto che i ricercatori intendano avere tali effetti.

In passato, la ricerca sull'autismo & stata condotta principalmente da persone non autistiche e i
ricercatori hanno descritto I'autismo come qualcosa di brutto che dovrebbe essere risolto.
Descrivere I'autismo in questo modo ha effetti negativi su come la societa vede e tratta le persone
autistiche e puo anche influenzare negativamente il modo in cui le persone autistiche vedono se
stesse.

Nonostante i recenti cambiamenti positivi nel modo in cui i ricercatori scrivono e parlano
dell'autismo, il linguaggio abile & ancora usato.( Il linguaggio abile si riferisce al linguaggio che
presuppone che le persone disabili siano inferiori alle persone non disabili).

Il punto & che “Vabilismo” influenza profondamente il modo in cui l'autismo viene spesso
descritto nella ricerca e bisognerebbe ideare strategie per evitare il linguaggio abile nel loro lavoro
routinario.

L'abilismo di fatto &€ un "sistema di discriminazione" in grado di influenzare il modo in cui le
persone parlano e percepiscono l'autismo, indipendentemente dal fatto che ne siano consapevoli
0 meno, e indipendentemente dal fatto che effettivamente credere che le persone autistiche siano
inferiori alle persone non autistiche.

Per questo motivo, i ricercatori devono prestare particolare attenzione per determinare se le loro
scelte linguistiche riflettono I'abilita e adottare misure per utilizzare un linguaggio che non sia
abile.

Sostanzialmente Kristen raccomanda ai ricercatori di capire cos'eé l'abilismo, riflettere sul
linguaggio che usano nel loro lavoro scritto e parlato e utilizzare alternative linquistiche non
abiliste per descrivere I'autismo e le persone autistiche.




Ad esempio, molte persone autistiche trovano condiscendenti termini come "interessi speciali" e
"bisogni speciali"; questi termini potrebbero essere sostituiti con "interessi mirati" e descrizioni dei
bisogni specifici delle persone autistiche. Un linguaggio medicalizzato/deficit come "a rischio di
autismo" dovrebbe essere sostituito da termini pit neutri come "maggiore probabilita di
autismo". Infine, modi di parlare dell'autismo che non si limitano a termini particolari ma
contribuiscono comunque all'emarginazione, come la discussione sul "peso economico

dell'autismo”
Bottema-Beutel K, et al. Avoiding Ableist Language: Suggestions for Autism Researchers. Autism Adulthood. 2021
Mar 1;3(1):18-29.

In altre parole Il linguaggio pud diventare un mezzo potente per modellare il modo in cui le
persone vedono l'autismo. Se i ricercatori adottano misure per evitare il linguaggio abile, i
ricercatori, i fornitori di servizi e la societa in generale possono diventare piu accettanti e
accomodanti nei confronti delle persone autistiche.

Ad esempio, oltre a "sintomo" e "disturbo", molti scienziati usano il termine "comorbilita"
piuttosto che il piu neutro "co-occorrente” per descrivere le condizioni che tendono ad
accompagnare l'autismo.

Allo stesso modo, alcuni sostengono che la frase spesso usata "persone con autismo", in
contrapposizione a "persona autistica”, possa implicare che l'autismo sia necessariamente una
condizione dannosa indesiderata.

In un sondaggio del 2022 condotto su 195 ricercatori sull'autismo della Division of Psychology,
Faculty of Natural Sciences, dell’Universita di Stirling coordinato da Monique Bota

I 60 % delle risposte includeva opinioni sulle prersone autistiche che gli autori dello studio
consideravano disumanizzanti, oggettivamente o stigmatizzanti. Alcune risposte hanno descritto
le persone autistiche come "chiuse dal mondo esterno" o "completamente inespressive e

apparentemente prive di emozioni".
Botha M, et al. "Autism research is in crisis": A mixed method study of researcher's constructions of autistic people
and autism research. Front Psychol. 2022 Nov 24;13:1050897.




Alison Singer presidente della Autism Science Foundation

sostiene che rendere alcuni termini off-limits soffoca il processo scientifico e si domanda:
"Se non puoi usare parole come ‘comportamenti provocatori' o 'disturbo grave' o 'sintomi' o
'disturbo concomitante', allora come dovresti studiare queste cose?"

Singer e altri, compresi i suoi tre coautori, temono che I'uso di una terminologia neutra, come
"tratti" o "caratteristiche" al posto di "sintomi", minimizzi le esperienze delle persone autistiche
che, come la figlia di Singer (nella foto) hanno notevoli difficolta a comunicare, disabilita

intellettive o problemi di salute critici.
Singer A, Lutz A, Escher J, Halladay A. A full semantic toolbox is essential for autism research and practice to thrive.
Autism Res. 2022 Dec 12..

Botha, Bottema-Beutel e altri 61 ricercatori, clinici e sostenitori hanno inviato una lettera
all'editore confutando il commento di Singer.

Singer e altri temono anche che il passaggio a un linguaggio neutro possa indurre le principali
agenzie di finanziamento a spostare il sostegno dalla ricerca che esplora le cause biologiche alla
base dell'autismo e i potenziali trattamenti ad altri settori, come i servizi e il supporto per le
persone autistiche, anche se questo sarebbe un cambiamento positivo o negativo € anche oggetto
di dibattito.

Per ora la magior parte dei finanziamenti nel settore della ricerca sull’autismo, ricade esattamente
dalla parte della ricerca biologica negli Stati Uniti (Portfolio Analysis Report IACC Autism Spectrum
Disorder Research2017-2018) cosi come nel Regno Unito (A future made together) e in Australia
(A Portfolio Analysis of Autism Research Funding in Australia, 2008—2017)

Nel mezzo della querelle linguistica in corso, i ricercatori di tutte le fazioni riferiscono di essere
stati attaccati, sotto forma di scambi al vetriolo su Twitter, osservazioni alle conferenze e di essere
stati messi a tacere durante i colloqui. Questo ambiente sempre piu ostile minaccia di allontanare
del tutto alcuni scienziati dal campo, qualcosa che Botha afferma di aver vissuto in prima persona
trairicercatori autistici.



David Amaral, neuroscienziato (non autistico) dell'Universita della California

afferma nell’editoriale Autism Research: Accurate and Respectful che le persone stanno
diventando riluttanti a fare presentazioni pubbliche o ad essere troppo esplicite su cid che stanno

scoprendo con la richiesta di civilta su tutta la linea.
Amaral DG. Language in Autism Research: Accurate and Respectful. Autism Res. 2023 Jan;16(1):7-8.

Nel dibattito & intervenuta Domique Botha:

"la civilta é possibile solo quando c'é un campo di gioco paritario", che non puo esistere finché il
campo emargina le persone autistiche. Concentrarsi sulla natura accesa del dibattito significa
trascurare completamente cio che le persone autistiche dicono o protestano”.

Alcuni detengono posizioni pilt moderate, come Zack Williams neuroscienziato (autistico) della
Vanderbilt University.

ritiene che se utilizziamo il linguaggio appropriato per dire qualcosa in modo neutro e non
offensivo, dovremmo farlo per impostazione predefinita". Zak coautore della lettera all'editore in
risposta al commento di Singer stigmatizza:

Se qualcuno va e dice 'disturbo dello spettro autistico’, non dovrebbe essere cancellato,
l'attenzione dovrebbe essere posta su se e come la ricerca sta aiutando le persone autistiche.”

Altri sostengono che il campo & oramai troppo “fratturato” anche solo per tentare di risolvere il
divario.



Helen Tager-Flusberg, psicologa della Boston University.

"Penso che non abbiamo pit un campo unificato, e penso che prima riconosciamo che meno dolore
ci sara

Tager-Flusberg, che non é autistica, e altri affermano che una causa dell'attrito & I'uso di un unico
insieme di termini per una condizione estremamente eterogenea.

Pertanto sostiene di dividere il campo e di adottare una terminologia separata. Ma la comunita
autistica pensa in gran parte che dividerli in gruppi come "alto" o "basso funzionamento" sia
dannoso e inutilmente segregante come descritto nello studio della School of Psychology,
University of Birmingham che ha esplorato le preferenze linguistiche di 654 adulti artistici in
lingua inglese di 30 paesi

Autism-related language preferences of English-speaking individuals across the globe: A mixed methods
investigation

Alcune riflessioni...

Alla fine di questa superficiale indagine nel linguaggio scientifico dei ricercatori dell’autismo, da
osservatore esterno, non capisco perché non sia possibile avere un terreno comune di
discussione e non penso che quelli che dicono che si dovrebbe evitare un linguaggio
disumanizzante stiano anche affermando che si dovrebbe evitare di descrivere accuratamente le
persone e cio di cui hanno bisogno. Ad esempio, se il campione di uno studio include persone
autistiche che non parlano, hanno disabilita intellettive e richiedono una vita assistita, basterebbe
semplicemente dirlo.

Esprimersi in questo modo non minimizza le vere sfide che alcune persone autistiche
sperimentano, ma nemmeno le disumanizza. La specificita nel linguaggio scientifico & sempre piu
rigorosa e accurata della generalizzazione. Tutte le generalizzazioni sono pericolose. Anche questa.

Aclua"y Alutistic



Fernando

Fernando 29 anni si e presentato all'ambulatorio con 2 mesi di sangue rosso vivo dal retto.
Non aveva febbre, perdita di peso, diarrea o ematuria.

Viveva nell'entroterra del Brasile nord-orientale e faceva regolarmente il bagno nei fiumi.
All'esame fisico, presentava una leggera dolorabilita alla palpazione del fianco sinistro.

Gli esami di laboratorio hanno evidenziato una conta assoluta di eosinofili pari a 470 per
millimetro cubo (intervallo di riferimento, da 34 a 420).

Una colonscopia ha identificato una lesione polipoide rossastra nel retto distale.

La biopsia della lesione ha rivelato un denso infiltrato infiammatorio contenente eosinofili e

Qual & il trattamento appropriato per questa condizione?

Itraconazolo
Ivermectina
Metronidazolo
Nitazoxanide
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Praziquantel

A domani per la soluzione!



