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" Editoriale

Prof. Liana Baroni
Presidente ANGSA Nazionale

Pit etica e piu serieta nella cura dell’autismo

E questo I'appello lanciato dalla presidente dellANGSA [Associazione Nazionale Genitori
Soggetti Autistici), in vista del 2 aprile, Giornata Mondiale della Consapevolezza dell’Auti-
smo, un messaggio tutto incentrato sulla richiesta di una rapida attuazione della recente
Linea Guida deil'lstituto Superiore di Sanita, “ll trattamento dei disturbi dello spettro auti-
stico nei bambini e adolescenti”, facendo «piazza pulita di tutti i trattamenti di efficacia
mai dimostrata 0 smentita da trent’anni di serie ricerche>. Il tutto con la consapevolezza
che «oggi - finalmente - 360.000 famiglie in Italia con un figlio con sindromi autistiche
possono trovare nelle raccomandazioni delllstituto Superiore di Sanitd una difesa nei con-
fronti dei “mercanti di false terapie” e dei “venditori di fumo” e dai servizi pubblici possono
pretendere per propri figli i trattamenti efficaci di cui hanno realmente bisogno, nel quadro
di una presa in carico personalizzata e concertata>.

CANGSA [Associazione Nazionale Genitori Sog-
zetti Autistici) @ la pit grande associazione
1aliana specifica per 'autismo, che da oltre un
quarto di secolo si batte in favore di una ricer-
ca scientifica seria e contro le vecchie e false
teorie che colpevolizzavano la madre della pa-
tologia del figlio e che ancor oggi trovano molti
seguaci in Italia e in Francia, Tutte le indagini
eseguite negli ultimi trent’anni hanno dimo-
strato invece che le sindromi autistiche hanno
basi organiche e falsificato I'ipotesi che esse
fossero provocate dalla “mancanza di amore
materno”, come alcune “scuole” psicanalitiche
ancora sostengono contro ogni evidenza.

Non si tratta di un dibattito teorico, ma di una
oremessa shagliata che nelle sue conseguen-
ze pratiche, ha tolto a generazioni di bambini
autistici italiani la possibilita di fruire dell'unico
intervento finora dimostratosi utile a miglio-

rare la loro vita: un programma di educazione
speciale precoce, intensivo, strutturato secon-
do i canoni cognitivo-comportamentali che si
avvalgono del metodo ABA (Applied Behaviour
Analysis, “Analisi applicata del comportamen-
t0”) e concertato fra educatori e genitori, con
questi ultimi che divengono attori essenziali
per I'abilitazione dei figli.

Gia sei anni fa, FANGSA - insieme alle altre as-
sociazioni impegnate in questo settore, che
aderiscono alla FISH (Federazione Italiana per il
Superamento dell’Handicap] - aveva chiesto al
Ministero della Salute di definire quali fossero
i trattamenti utili per i figli con autismo e ora
chiede I'applicazione immediata del risultato di
quel lavoro: la Linea Guida n. 21, "Il trattamento
dei disturbi dello spettro autistico nei bambini
e adolescenti”, pubblicata il 25 ottobre 2011
dall’lstituto Superiore di Sanita, che indica i trat-
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tamenti utili, di provata
efficacia, e quelli danno-
si, mentre i trattamenti
che non hanno prove
di efficacia non vengo-
no neppure nominati.
La Linea Guidg italiana
assomiglia alle altre
Linee Guida prodotte
nei vari Paesi nellultlmo decennio, prendendo
sostanzialmente per base quella della Scozia
del 2007 e aggiornandola con tutte le ricerche
pubblicate fino allo scorso anno, arrivando alle
stesse conclusioni delle Linee Guida pitl recen-
ti, quelle degli Stati Uniti e dello Stato di New
York del 2011.

In questo mamento di grave crisi sociale ed eco-
nomica, quando le risorse pubbliche perla sani-
ta e I'assistenza sociale non riescono neppure
ad assicurare le cure utili, & uno spreco inam-
missibile impiegare le scarse risorse per tratta-
menti privi di prove di efficacia: proprio la crisi,
anzi, pud dare l'opportunita di fare piazza puli-
ta dei trattamenti di efficacia mai dimostrata,
soprattutto nel campo della disabilita autistica.
Resta tuttavia libera la scelta della cura per colo-
ro che vogliono rivolgersi privatamente al vario
universo delle medicine alternative e dei “rime-
di magici”, che in una patologia cosi grave e cosi
durevole trovano - purtroppo - il loro “pascolo”.
Alcuni di quei professionisti coinvolti in tali pra-
tiche - che vedono ridursi i loro clienti - stanno
oggi creando un clima arroventato “da stadio”,
nemico della discussione pacata e delle propo-
ste raccomandate nella Linea Guida. Costoro,
invece di aggiornarsi, pretendono di conserva-
re la loro clientela continuando a fare cio che
hanno fatto finora, con risultati talmente delu-
denti da indurre i genitori a chiedere con forza
un cambiamento radicale.

In realta, la Linea Guida non preclude la stra-
da a nuovi trattamenti, ma impone a coloro
che vantano risultati mirabolanti di dimo-
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strarli secondo le regole scientifiche interna-
zionali: coloro che lamentano di non essere
stati citati nella Linea Guida devono ammet-
tere che i loro lavori non hanno rispettato le
regole della medicina basata sull'evidenza.
Inaltre, poiché il procedimento di tutte le Linee
Guida non si conclude mai, ma avanza con le
nuove acquisizioni della scienza, tutti i profes-
sionisti sono invitati a contribuire al progresso
dell'umanita, seguendo le regole della ragione
che Galileo ha enunciato gia da alcuni secoli.

| contestatori della Linea Guida n. 21, dunque,
contravvenendo all'etica professionale, hanno
rifiutato 'aggiornamento avvenutoallivello mon-
diale e hanno ora la pretesa - amplificata da al-
cuni organi d'informazione - di impedire I'appli-
cazione di quel documento, attesa da tanti anni.
’ANGSA chiede solo che si spengano definitiva-
mente i riflettori su questi personaggi e che si
lavori seriamente per migliorare le aspettative
di vita delle persone con autismo e delle loro
famiglie, attraverso I'adozione immediata del-
la Linea Guida n. 21 da parte della Conferenza
Stato-Regioni.

Oggi - finalmente - 360.000 famiglie in Italia
con un figlio con sindromi autistiche possono
trovare nelle raccomandazioni dell'lstituto Su-
periore di Sanita una difesa nei confronti dei
“mercanti di false terapie” e dei “venditori di
fumo” e dai servizi pubblici possono pretendere
per i propri figli i trattamenti efficaci di cui han-
no realmente bisogno, nel quadro di una presa
in carico personalizzata e concertata.

In tal senso, migliaia di firme di persone con au-
tismo, familiari, docenti, educatori, sanitari, psi-
cologi e altri specialisti sostengono con forza la
campagna lanciata da FA.N.TA.Si.A.** (Federa-
zione delle Associazioni Nazionali a Tutela delle
Persone con Autismo e Sindrome di Asperger,
presieduta da Giovanni Marino), con I'appello
aperto alla sottoscrizione denominato La po-
litica non mortifichi la scienza [quest'ultimo &
stato ripreso anche dal nostro sito].
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Messaggio del Ministro della salute

per la giornata mondiale dell’autismo

II' Ministro della salute Prof. Renato Balduzzi ha dimostrate da subito la sua sensibilj-
ta alla problematica dell'autismo. Il Ministero @ Stato attivamente impegnato sul tema
dell'autismo, in collaborazione con llstituto Superiore di Sanita, in accordo con il Ministero
dell'lstruzione, dell'Universitd e della Ricerca, Si intende fare una ricognizione sui servizi
attualmente offerti dalle Regioni, e in particolare sull'etd della prima diagnosi. Ein corso di
preparazione un documento di indirizzo da sottoporre alle Regioni, il cui lavoro preparato-
rio é gid in corso, e che dovrebbe giungere a perfezionamento entro I'anno corrente.

Un vivo ringraziamento ed un incoraggiamento a prosequire questa azione che seque
l'emanazione della Linea guida n.21 dell’ISS.

Liana Baroni,
Presidente ANGSA Nazionale

gt;; Ministere detly ot

Messaggio del Ministro della salute per la giornata mondiale dell’autismo

“La conoscenza dell’ attuale diffusione nella popolazione dell'autismo e degli altri disturbi evolutivi globali “spet-
1ro autistico”) e la consapevolezza delle forti implicazioni che tali condizioni hanno sulla vita dei pazienti e delle loro
famiglie, richiedono alle Istituzioni sanitarie, ma anche sociali ed educative, nazionali e regionali un rinnovato e con-
creto impegno.

Sussistono tuttora timori e problemi di comunicazione che ritardano la diagnosi ed il trattamento precoci, da ef-
fettuarsi nei primissimi anni di vita; i servizi sociosanitari non sono ancora sufficienti e molta parte deil'assistenza &
sostenuta dalle famiglie.

Il Ministero intende promuovere, in collaborazione con le Regioni, lo sviluppo di reti di servizi sanitari e so-
cioassistenziali per la diagnosi, la presa in carico ed il trattamento di queste condizioni, valorizzando I'approccio
multiprofessionale ed interdisciplinare e promuovendo lintegrazione tra gli interventi sanitari e quelli scolastici,
educativi e sociali, tra servizi pubblici e servizi del privato accreditato, del privato sociale, il coinvolgimento delle
famiglie e le loro Associazioni.

Allo stesso tempo vanno promoesse con decisione azioni di ricerca sull'eziologia, sulla diagnosi, sui trattamenti pidi
efficaci e sull'organizzazione dei servizi e va sostenuto I'util izzo nella pratica delle migliori evidenze scientifiche.

Nella giornata odierna, avverto il dovere, accanto alla promessa di un rinnovato sforzo per affrontare le criticita, di
esprimere un sentito ringraziamento a tutti coloro che, nel campo della ricerca e dell'assistenza, sono quotidianamente
impegnati, can dedizione e tompetenza, in questa difficile sfida. Uapporto di tutti gli operatori del settare, di chi fa ricer-
ca, delle famiglie e del volontariato, & prezioso ed insostituibile”.

Ufficio Stampa Ministero della Salute
Tel.: 06/59945293-5397 mail: ufficiostampa@sanita.it
Lungotevere Ripa, 1 - 00153 Roma

Portavoce e Capo Ufficio Stampa Dott. Alberto Bobbio
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Linea guida 21 dell'ISS.
Il trattamento dei disturbi dello spettro autistico
nei bambini e negli adolescenti

di Daniela Mariani Cerati

http://www.snlg-iss.it/cms/files/LG autismo def.pdf
Istituto Superiore di Sanita, Organo tecnico del Ministero della Salute

II' Ministero della Salute ha dato il compito
all'lSS, sulla base di una richiesta della FISH e
del’ANGSA all'allora Ministro Livia Turco di ela-
borare la Linea Guida. Come ogni linea guida,
anche questa sull'autismo si muove nella logi-
ca della “Evidence Based Medicine”, la Medici-
na basata sulle prove di efficacia, contrapposta
alla medicina che si rifa all’ Ipse dixit: “Lo ha
detto il grande maestro. Noi abbiamo fede in
Lui e continuiamo a fare cid che Lui ha detto,
senza cercare prove che neifatti dimostrino un’
efficacia delle terapie da Lui proposte nel mo-
dificare i sintomi che ci proponiamo di curare”.
La metodologia che porta alle raccomandazioni
pratiche su cosa fare e cosa non fare perla cura
di una malattia parte dallesame critico della
letteratura per enucleare le terapie di provata
efficacia. Perché? Per dare ai medici e ai citta-
dini una guida che li aiuti a distinguere le tera-
pie vere dalle terapie illusorie e pericolose. Non
basta constatare che in un malato ¢’ & stato un
miglioramento dopo un farmaco o un’ azione
intrapresa perché considerata terapeutica. Il
miglioramento, ammesso che sia reale e non
illusorio, potrebbe essere avvenuto indipen-
dentemente dall’azione, quando questa & inno-
cua, o addirittura nonostante |'azione, quando
guesta & dannosa.

Gli errori del passato e del presente dovrebbero
insegnare.,

Per secoli si sono curati i feriti col salasso, sot-
traendo sangue a chi ne aveva perso.

Ma senza andare lontano nel tempo e nel tema,
basta pensare alla parentectomia, I'allontana-
mento del bambino autistica dalla madre, o la
cura della madre per guarire il figlio autistico.
La parentectomia & la cura proposta ne “La for-
tezza vuota” di Bettelheim, libro che si trova
in ogni biblioteca o libreria € che ancora viene
dato da leggere e studiare nelle Universita, no-
nostante da qualche anno gli stessi psicanali-
sti (Francesco Barale in primis) abbiano sbu-
giardato Bettelheim definendolo un ciarlatano.
Quale prova evidente [evidence) esiste per
queste “terapie”? Nessuna. Anzi, basterebbe il
buon senso per affermare che allontanare un
cucciolo dalla mamma & antiterapeutico nella
normalitd e, a maggior ragione, nella malattia.
Inoltre & completamente destituita di fonda-
mento la base teorica stessa di queste “tera-
pie”, che indicavano la madre come responsa-
bile del comportamento autistico nei figli, repu-
tati organicamente sani.

Gli esempi potrebbero continuare all'infinito.
Penso che questi dovrebbero essere sufficienti
per fare capire I importanza di momenti come
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7= in cui l'apposito dipartimento dell’ ISS,

—=zssimo organo di consulenza del Ministero
=2 Sanita, riunisce un folto gruppo multidi-
=-olinare ed avvia una rassegna critica della
=s7issima letteratura esistente, selezionando
= sperimentazioni fatte secondo la metodolo-
= scientifica accettata dalla comunita inter-
=z'onale per valutare |" efficacia delle terapie.
~oznto le terapie che hanno dato sufficienti
=rove di migliorare lo stato di salute vengono
—=ccomandate perché siano offerte all’ interno
==/ Servizio sanitario nazionale in modo che ne

)

=sogno, senza distinzioni di censo. Le impo-
st= pagate dai cittadini danno la possibilita di
=rantire a tutti i malati le terapie ufficiali. Ov-
=mente nessuno vieta ai cittadini di cercare
=7r2 terapie anche al di fuori di quelle ufficial-
mente verificate con le prove scientifiche, ma
za gravare sulle esauste casse dello Stato.
_= Evidence Based Medicine (EBM]) non deve
=ssere vista come una limitazione di liberta,
ma come un passaggio obbligato per non ripe-
t=rz gli errori del passato e del presente, per
o0 passare da illusione a illusione col rischio
= propinare “terapie” inutili se non dannose,
Zome un criterio per orientarsi in un campo di-
=ntato inesauribile riserva di offerte sempre
21U accattivanti e ambigue, non solo per geni-
tori ingenui e disperati, ma per gli stessi opera-
tori del settore, non sempre aggiornati, spesso
non formati. Le linee guida sono valide ora per
=desso: lo stato dell’ arte della medicina si mo-
difica rapidamente e percio esiste I' impegno

d una revisione periodica programmata, che
oud essere anticipata se la ricerca evolve rapi-
damente, e cid che sidice ora pud diventare ra-
oidamente vecchio ed obsoleto, sopra tutto in
un campo come I autismo, difficile e trascurato
Zairicercatori fino alla fine del secolo scorso.

n una societa civile molti beni e servizi com-
oresi nell’ ambito della sanita, dell’ istruzione e

dei servizi sociali, se superano le prove di effi-
cacia con |’ evidenza delle prove, devono esse-
re garantiti a tutti coloro che ne hanno bisogno,
a spese del contribuente, in forma gratuita e di
buona qualita.

Non & etico non garantire a TUTTI cid che la EBM
ci dice essere risultato realmente efficace.

La Linea Guida 21 ha fatto un esame delle pro-
poste terapeutiche di tipo biochimico-biologico
dalle quali risulta I' impotenza totale della me-
dicina al momento attuale.

Questo non significa che la strada della biolo-
gia non sia da percorrere. Al contrario. Questa
mette in chiara luce la necessita di investire
denaro e competenze nella ricerca scientifica
per trovare un aiuto vero anche dalla biologia,
in analogia con quanto avviene in altri campi
della medicina. Fino a sessant’ anni fa sembra-
va impossibile agire chimicamente sul delirio e
sulle allucinazioni. Ora & routine.

La Medicina non & solo approccio di tipo chimi-
co, ma & anche Riabilitazione e in questo capi-
tolo, che, per lo spettro autistico, meglio sareb-
be chiamare “Abilitazione” ci sono evidenze di
efficacia.

Da qui derivano le raccomandazioni di segno
positivo, che partono dalla Medicina, ma hanno
ampie intersezioni con I'Educazione e la quoti-
dianita.

Ecco alcune raccomandazioni che copio inte-
gralmente “/ programmi di intervento mediati
dai genitori sono raccomandati nei bambini
e negli adolescenti con disturbi dello spettro
autistico, poiché sono interventi che possono
migliorare la comunicazione sociale e i com-
portamenti problema, aiutare le famiglie a in-
teragire con i loro figli, promuovere lo sviluppo
e I'incremento della soddisfazione dei genitori,
del loro empowerment e benessere emotivo”.
Questo potrebbe sembrare banale se non fos-
se che i miti della madre patogena con le con-
seguenze a tutti note sono ancora molto vivi.
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E del 22 febbraio 2012 un articolo del Resto
del Carlinc in cui si dice “i tratti patologici delle
madri o dell'ambiente famigliare sono ora visti
piuttosto come una conseguenza 0 una con-
causa della patologia del bambing”.

Quindi Iautc'e,: g giornale, in un articolo non
firmato, che si suppone condiviso dalla Re-
dazione, non

cumenta coi fatti. Al
zione non & piena. N
La EBM, in accordo col
da con forza che i

on pill causa, ma concausa.

buon senso, raccoman-
tori vengano formati per
allevare questi f ticolari” e la formazio-
ne dei genitori & un investimento in quanto i
risultati sono documentabil

=TT,

i e misurabili.
Altre raccomandzzioni della Linea Guida 21:
“Lutilizzo di interventi ¢ supporto della comu-
nicazione nei soggetti con disturbi dello spet-

tro autistico, come guelli
supporto visivo alla
sebbene le prove d

che utilizzano un
f”az:’one éindiccrto

ti siano ancora parziali. Il loro utilizzo dovrebbe
essere circostanziato e accompagnato da una
specifica valutazione di efficacia”,

Gli interventi a supporto della comunicazio-

ne sociale vanno presi in considerazione per
i bambini e gli adolescenti con disturbi dello
spettro autistico; la scelta di guale sia linter-
vento pili appropriato do erogare deve essere
formulata sulla base di una valutazione delle
caratteristiche individua soggetto.

Secondo il parere degli esperti, & consigliabile
adattare 'ambiente comunicativo, sociale e fi-
sico di bambini e adolescenti con disturbi dello
spettro autistico: le possibilita :amprendono

ridurre le richieste
. Sequire una
le e utilizzare
2 stimolazioni

fornire suggerimenti visiv;,
di interazioni sociali
routine, un programma
dei suggerimenti, minimizzare |
sensoriali disturbanti.

‘l'l

Il programma TEACCH ha mostrato, in alcuni
studi di coorte, di produrre miglioramenti sul-
le abilita motorie, le performance cognitive, il
funzionamento sociale e la comunicazione in
bambini con disturbi dello spettro autistico,
per cui & possibile ipotizzare un profilo di effi-
cacia a favore di tale intervento, che merita di
essere approfondito in ulteriori studi.

Tra i programmi intensivi comportamentali il
modello pit studiato é I analisi comportamen-
tale applicata (Applied behaviour intervention,
ABAJ: gli studi sostengono una sua efficacia
nel migliorare

* le abilita intellettive (01)

* il linguaggio

* I comportamenti adattativi nei bambini con
disturbi dello spettro autistico.

Le prove a disposizione, anche se non defini-
tive, consentono di consigliare l'utilizzo del
modello ABA nel trattamento dei bambini con
disturbi dello spettro autistico.

Gli interventi comportamentali dovrebbero es-
sere presi in considerazione in presenza di un
ampio numero di comportamenti specifici di
bambini e adolescenti con disturbi dello spet-
tro autistico, con la finalita sia di ridurre la fre-
quenza e la gravita del comportamento speci-
fico sia di incrementare lo sviluppo di capacita
adattative,

Faccio notare che nelle raccomandazioni non
¢’ & mai un tono trionfale, ma sempre un tono
prudente. Stiamo parlando di una condizione
grave, che ha una prognosi severa. Alcune stra-
tegie hanno dimostrato una loro utilita in alcu-
ne aree compromesse, ma non in tutte, Non si
parla mai di efficacia sulla terza caratteristica
dell’ autismo, ovvero la ripetitivita e la ristret-
tezza degli interessi che sfocia spesso nella
ossessivita esasperata.

LEBM oggi ci dice che queste sono le strategie
che danno qualche risultato e, quando si & po-
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veri, non si gettano neanche le briciole. Questi
risultati, con queste strategie, devono essere
portati a tutti con il massimo della qualita.

Se gli esperti in grado di insegnare ai genitori e
agli insegnanti le strategie efficaci sono scarsi
nel Servizio Sanitario Nazionale, bisognera fare
un’ opera di formazione intensa e, nel frattem-
po, utilizzare gli esperti che gia ci sono nel no-
stro paese in convenzione.

La rassegna della letteratura consente anche
raccomandazioni di segno negativo:

Si raccomanda di non utilizzare la comunica-
zione facilitata come mezzo per comunicare
con bambini e adolescenti con disturbi dello
spettro autistico.

Sisogna contrastare la forza d'inerzia per la
guale un trattamento, una volta iniziato, con-
tinua anche quando I' evidenza dimostra che
2550 & inutile o, peggio, dannoso.

= evidente che le raccomandazioni che partono
da un organo sanitario hanno importanti rica-
dute sull’Educazione ma

* UEducazione ha delle intersezioni con la te-
rapia, ma ha anche una sua autonomia dalla
medicina riabilitativa.

* Ogniapprendimento & utile per la qualita del-
la vita, anche se non & di entita tale da assu-
mere un significato terapeutico.

Prendo come esempio la raccomandazione sul-
la musicoterapia

Non ci sono prove scientifiche sufficienti o
formulare una raccomandazione sull'utilizzo
della musicoterapia nej disturbi dello spettro
autistico.

Questo non significa certo che dobbiamo priva-
re i hambini con lo spettro autistico della musi-
ca. La chiameremo educazione musicale come
per tutti gli altri bambini, e non terapia.

Alla LG del Ministero della Salute dovrebbe se-
guire una LG del Ministero dell'lstruzione spe-
cifica per 'Educazione, in cui si specifichi come
tale linea possa essere usata, integrata e colle-
gata con i programmi educativi e didattici per i
bambini autistici.

Infine sappiamo che l'autismo non sparisce
con l'eta: aspettiamo con ansia e linee di indi-
rizzo promesse, per fare ordine nella presa in
carico degli adulti con autismo, che rispetto
a quella per minori, &, se possibile, ancor pil
drammaticamente confusa e bisognosa di cri-
teri per un approccio che tuteli i loro diritti.

Riferimenti bibliografici: Linea guida 21 dell'lSS

[l trattamento dei disturbi dello spettro autistico

nei bambini e negli adolescenti
http://www.acp.it/salutementale/LG autismo ISS.pdf

“La Politica non mortifichi la Scienza”

Durante la presentazione al pubblico della Linea Guida 21 da parte dell'lstituto Superiore
di Sanita c’é stato un attacco da parte di alcuni psicanalisti per contestare le Linee Guida
e chiedere che sia riaperto il Tavolo per inserire alcuni trattamenti che invece non sono
raccomandati perché privi di prove di efficacia. FANTASIA (Angsa, Autismo Italia e Gruppo
Asperger] ha ritenuto pertanto necessario esprimere la sua posizione in un documento:
“La Politica non mortifichi la Scienza”, che si conclude con la richiesta di adesione ad una

sottoscrizione al link:

http://www.fantasiautismo.org/form la_politica non mortifichi la scienza.html

[la Redazione]
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Federazione Nazionale delle Associazioni a Tutela delle persone con Autismo e Sindrome di Asperger

LA POLITICA NON MORTIFICHI LA SCIENZA

Una Linea Guida ¢ un insieme di raccomandazioni sviluppate
sistematicamente, redatto allo scopo di oltimizzare la qualitd e
I"appropriatezza del modus operandi di un’organizzazione. Per
definizione, le lince guida di un sistema sanitario non impongono
obblighi ai sanitari, se non |'obbligo morale di sviluppare e adottare
modelli d’intervento basati sull’evidenza scientifica nel rispetto delle
persone che si affidano alle loro cure,

L’adozione di interventi coerenti con le evidenze scientifiche di
efficacia non & un fattore estranco all’approccio alla malattia o alla
disabilita basato sui diritti. Al contrario, nel caso dell’autismo & un
elemento fondamentale per offrire ai pazienti opportunita di sviluppo
delle propric potenzialita, inclusione, partecipazione ¢ la dignitd di
una vita indipendente e produttiva. Tale principio ¢ stato riconosciute
anche dal Comitato dei Diritti Sociali del Consiglio d’Europa nella sua
decisione sul Reclamo Collettivo di Autism-Europe relativa alla
violazione da parte della Francia del diritto all'educazione delle
persone con autismo. In questa prospettiva e allo scopo di orientare le
famiglie e i servizi a scelte responsabili e rispettose delle persone con
disturbo  dello  speltro  autistico, le associazioni mdipendenti
rappresentative delle persone con autismo e delle loro famiglie, a
livello nazionale e internazionale, da anni collaborano attivamente con
la principali organizzazioni scientifiche ¢ professionali del settore,
IACAPAP, (International Association of Child and Adolescent
Psychiatry and Allied Professions), ESCAP (European Society of
Child and Adolescent Psvchiatry), INSAR (International Society for
Autism Research) e, a livello nazionale, SINPIA (Societa Italiana di
Neuropsichiatria  dell’Infanzia e dell’Adolescenza) e altre
organizzazioni  professionali.  Questa  collaborazione  era
particolarmente necessaria nel campo dell’autismo, in cui la
complessitd delle manifestazioni e I'impatto sullo sviluppo ¢ sulla vita
delle persone che ne soffrono e delle loro famiglic ha favorito la
fioritura di un mercato di terapie basate su riscontri anceddotici ¢ su
teorie prive di fondamento.

Per questi motivi, le associazioni indipendenti e rappresentative delle

ersone con autismo considerano la Linea Guida “I1 trattamento dei
disturbi_dello spettro autistico nei bambini e negli adoles Al
promossa dall'Istituto Superiore di Saniti, uno strumento essenziale
per garantire alle persone che ne sono affette pari opportunitd di una
vita piena e dignitosa, esprimono gratitudine a tutti i membri del panel
per la dedizione, la competenza e 'imparzialita con cui hanne svelto il
proprio compito ed esprimono vivo apprezzamento per essere slati
coinvolti in tutte le fasi della stesura della Linea Guida, m
ottemperanza al principio di partecipazione sancito dalla Convenzione
ONU sui diritti delle persone con disabilita (Art.4), ratificata e
recepita dall’[talia con Legge 18/2009.

La linea guida “II trattamento dei disturhi dello spettro antistico nei
bambimi ¢ negli adolescenti” si inquadra in un contesto seientifico gia

ben definito attraverso atti ufficiali emessi dal Ministero della Salute e
in particolare dal documento del Tavolo Nazionale dell'Autismo, che
gia nel 2008 indicava la condivisione totalc di tutti i componenti della
Commissione  Nazionale (professionisti ¢ rappresentanti delle
famiglie) sull'inquadramento dell'autismo come disabilitd ¢ non come
psicosi e disturbo relazionale.

In generale, le linee guida non esprimono le opinioni degli esperti che
hanno contribuito a svilupparle, ma indicazioni operative basate su
conoscenze scientifiche aggiorate e riscontri oggettivi di efficacia
secondo criteri metodologici predefiniti a livello internazionale, Non
stupisce quindi che le raccomandazioni espresse nella Linea Guida “Tl
trattamento dei disturbi dello spettro autistico nei bambini e negli
adolescent’” non s discostino da quelle preesistenti a livello
internazionale, né che siano state accolte con favore dagli operatori
sanitari pill competenti e motivati a svolgere al meglio la propria
professione nel miglior interesse dei propri assistiti.

Stupisce invece che il dissenso e le comprensibili resistenze suscitate
dalla pubblicazione della Linea Guida tra i professionisti disinformati
o dediti alla vendita di rimedi illusori senza alcuna prova di efficacia,
sia stata raccolta da un gruppo di parlamentari, fra cui Pacla Binetti
(UDC), Francesca Martini (Lega Nord), Giuseppe Palumbo (Pdl),
Emanuela Baio (Fli), Luciana Pedoto (Pd), Donato Mosella (Api) ¢
Marco Calgaro (UDC). Questi parlamentari, sulla base di motivazioni
false o inconsistenti, stanno intraprendendo una serie di azioni
politiche (conferenze stampa, interrogazioni parlamentari, progetti di
legge) volte a screditare le raccomandazioni dell'lstituto Superiore di
Sanita, incuranti del consenso delle associazioni rappresentative ¢
indipendenti di genitori e professionisti, della totale sintonia delle
raccomandazione della Linea Guida dell’TSS con Linece Guida o
Indirizzi  operativi emanati da numerose Regioni  (Piemonte,
Lombardia, Emilia Romagna, Toscana, Marche, Abruzzo, Umbria,
Campania, Puglia, Sicilia, Sardegna) e delle conscguenze incalcolabili
che la contestazione di una Linea Guida, sviluppata con il dovuto
rigore metodologico, comporterehbe per il diritto alla salute di ogni
cittadino, poiché indirettamente metterebbe in discussione tutte le
linee guida esistenti in campo sanitario e il valore stesso dell’evidenza
scientifica.

Le associazioni rappresentative e indipendenti di genitori e
professionisti del settore deplorano Pingerenza della politica in
questioni prettamente scientifiche e si augurano che le
raccomandazioni della Linea Guida vengano trasferite
nell’ambito della pratica clinica e pedagogica italiana. Per questo
invoeano I"adozione della Linea Guida da parte della Conferenza
Stato-Regioni ¢ I'impegno del Ministero della Salute a sviluppare
linee di indirizzo per i servizi che conmsentano una rapida
attuazione della Linea Guida su tutto il territorio nazionale.

Roma, 20 febbraio 2012
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1 La Linea Guida 21 dell'ISS ¢ scaricabile dal seguente link: hutp: Swww.snlgassatems/files LG autismo defpdf
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Linee Guida

[’autismo in Parlamento

25 gennaio 2012 gli oppositori della Linea Guida n.21 dell’Istituto Superiore di Sanita han-
"2 convocato una conferenza stampa presso Montecitorio, alla quale abbiamo partecipato.

e Y

Subito dopo la presentazione della conferenza da parte dell’On.Binetti, & intervenuto Gio-

anni Marino, Presidente di Fantasia e componente del panel della Linea Guida. Ha spie-
2oto che il testo diffuso da Id0 e Agenzia DIRE non corrispondeva ai contenuti della Linea
Suida, che veniva travisata allo scopo di suscitare reazioni contrarie. Il Prof. Vicari & ma-

~o'tanto ol termine della conferenza tre psicanalisti hanno svolto le loro argomentazioni

contrarie alla Linea Guida, mentre un genitore presente ha concluso in modo favorevole.
comeriggio alla Camera e il giorno dopo al Senato si sono svolte le audizione del Sottose-

gretario alla Salute Adelfio Elio Cardinale, di cui diamo qui di sequito il resoconto integrale.

eril resoconto ufficiale della Camera:

"tip//www.camera.it/453?bollet= dati/leg 16/lavori/bollet/201201/0125/html/12#217n2

==zo il resoconto integrale della commissione
=ne e Sanita del Senato sull'audizione del
somosegretario Cardinale:

]

>residente TOMASSINI da la parola al sotto-
retario Cardinale per lo svolgimento della
zZione.

sottosegretario CARDINALE evidenzia come le
s=ologie dello spettro autistico siano ricondot-
= nell'ambito dei disturbi psichiatrici e neurop-
s chiatrici, per i quali si individuano due filoni
= componenti, quella genetica e quella am-
sentale. In particolare, 'autismo che si ritiene
=02850 associato a deficit di natura cerebrale,
= tuttavia esaminato nella sua complessita,
superando approcci riduttivi e considerando
~vece anche il ruolo delle componenti di tipo
=mbientale. La definizione dei disturbi dello
s02ttro autistico afferisce al disturbo delle re-
=z:oni e dell'interazione sociale, ricadendo nel-
2 spettro autistico tutta una serie di disturbi e
=1ologie a cid associate.

tralmente intervenuto a difesa della Linea Guida e dopo di lui altri Deputati e Senatori,
2 cuni dei quali medici competenti, hanno confermato il favore alla Linea Guida.

[Liana Baroni]

Si evidenziano in particolare compromissioni
qualitative del linguaggio, con manifestazio-
ne di difficolta nello sviluppo della reciprocita
emotiva. Possono verificarsi altresi situazioni
di ritardo mentale con diversi livelli di intensita
risultando tuttavia tale elemento non caratte-
rizzante tutti i casi di tale disturbo; le manife-
stazioni non presentano prevalenze etniche
mentre appare pil accentuata la presenza nei
soggetti di sesso maschile che di quello fem-
minile.

Le cause del disturbo risultano tuttora sco-
nosciute, coinvolgendo questo il rapporto tra
mente e cervello, con un quadro che non con-
sente di adottare l'ordinario madello eziologico
valido per le altre patologie; le attuali cono-
scenze in materia inducono inoltre a ritenere
alto il tasso di ereditabilita del disturbo.

In tale quadro appare necessario un approccio
multidisciplinare, per cui ricorda che presso
IIstituto Superiore di Sanita & stato costituito
un apposito gruppo di lavoro, che ha elabora-
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to le linee guida per il trattamento dello spet-
tro autistico nell'ambito del primo programma
di ricerca sulla salute mentale dellinfanzia e
delladolescenza. Ricorda che [lstituto Supe-
riore di Sanitd, attraverso un ampio dibattito,
garantisce alti standard sul piano scientifico
a livello sia nazionale sia internazionale, per
cui, pur costituendo un elemento suscettibile
di ogni opportuno ulteriore approfondimento,
le linee guida rappresentano un elaborato che
scaturisce da un percorso metodologico di
approfondimento scientifico. Sottolinea come
del gruppo di lavoro abbiano fatto parte anche
rappresentanti delle associazioni dei familiari
dei malati, nonché esperti delle societa scien-
tifiche, con una composizione interdisciplinare
integrata altresi da componenti gestionali ed
etiche.

Le linee guida scaturite da tale lavoro costi-
tuiscono una raccomandazione, contenendo
valutazioni volte a facilitare le terapie, e rappre-
sentano la sintesi delle maggiori conoscenze
attualmente disponibili, risultando poi affidata
al singolo medico la scelta di calarne 'applica-
zione al singolo caso clinico. Auspica che ogni
ulteriore approfondimento su tali linee guida
possa essere svolto nell'ottica del migliora-
mento della vita dei soggetti affetti da tali di-
sturbi, superando le contrapposizioni. Appare
necessario approfondire il tema dell'organizza-
zione della rete di assistenza, che vede attual-
mente associazioni di volontariato meritoria-
mente impegnate in un'ottica di sussidiarieta,
che appare sotto tale aspetto meritevole di un
riconoscimento pubblico. Appare inoltre cen-
trale favarire lo sviluppo della diagnostica ed
ampliare gli interventi in materia di formazione
degli operatori.

Il Ministero sotto tale aspetto si dichiara dispo-
nibile ad una fase sperimentale, ferma restan-
do ogni apertura a possibili future integrazioni
ad esito dell’attivita di ricerca, come peraltro
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gia rappresentato in sede di collogui con il pro-
fessor Garaci sutzlz punto

Appare altresi centrale anche in guesto campo
analizzare le disfunzioni che siregis

diverserealtar
esigenze,
nistro della Szalu

o i
Lf‘\l’":‘) I

profandimento in sede parlan

delle Commissioni competenti, affinché possa
emergere ogni elemento utile ad integrare il la-
voro di alto livello scientifico svolto dall’lstituto

Superiore di Sanita.

La senatrice BAIO (Per il Terzo Polo:Apl-FLI}, nel
ringraziare il Sottosegretario per le valutazioni
rese alla Commissione, evidenzia come le linee
guida sul trattamento dei disturbi dello spettro
autistico rappresentino senz’altro un passo in
avanti significativo, anche perché tanto attese
sia dalla comunita scientifica sia dalle famiglie
che assistono i malati. Tuttavia, poiché I'auti-
smo costituisce una forma di patologia com-
plessa per la quale ancora sono ignoti molti
dati, reputa indispensabile I'impiego di un ap-
proccio terapeutico pluridirezionale; poiché le
linee guida vengono per la prima volta presen-
tate su tali problematiche si rende necessario
che le stesse tengano conto della molteplicita
degli approcci terapeutici occorrenti per fron-
teggiare I'autismo. Esprime quindi la preoccu-
pazione che tali raccomandazioni, pur rilevanti
ed apprezzabili, possano essere lacunose. In
tal senso, pur non costituendo un atto cogente,
ma un atto di indirizzo prevalente, rileva come,
anche per rispetto nei confronti del lavoro con-
dotto dalla comunita scientifica, esse non pos-
sano avere carattere parziale.

Pertanto, poiché la procedura di perfeziona-
mento di tali linee guida non si & ancora com-
pletata, suggerisce, in senso collaborativo, che
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prima che le stesse siano sottoposte al vaglio
della Conferenza Stato-Regioni, siano oppor-
tunamente ampliate, in modo da inserire una
pluralita di approcci terapeutici, tra i quali la
stessa comunita scientifica annovera quello di
tipo relazionale.

Il senatore BOSONE (PD] osserva come I'auti-
smo sia una patologia che presenta aspetti
complessi che ancora sfuggono ad una com-
piuta conoscenza, rendendo di conseguenza
difficile sia I'individuazione degli approcci tera-
peutici utili sia I'elaborazione di linee guida di
indirizzo. Queste ultime - che raccolgona il lavo-
ro effettuato dalla comunita scientifica - con-
tengono raccomandazioni di tipo sperimentale
che sono senz'altro condivisibili, anche per-
ché, a suo giudizio, considerano oppartuna-
mente oltre all'approccio farmacologico anche
quello cognitivo-comportamentale, indispen-
sabile per fronteggiare tale malattia.

Fermo restando che nella fase sperimentale
dovra proseguire I'opera di approfondimento in
merito alle pit efficaci soluzioni terapeutiche,
ritiene che spetta al mondo politico interrogar-
si sia sulla evoluzione di tale sperimentazione
sia soprattutto sulle modalita migliori che l'or-
ganizzazione e l'assistenza sanitaria devo-
no assumere per contrastare tale patologia e
sostenere le famiglie che aiutano i malati. In
tal senso, ravvisa l'opportunita di avviare una
riflessione che, piu che concretizzarsi in una
indagine conoscitiva, dovrebbe affinare una
serie di strumenti operativi, anche attraverso
opportune iniziative legislative in modo che
siano dettate delle vere e proprie linee guida
politiche che focalizzino I'attenzione proprio
sulla necessaria filiera assistenziale da garan-
tire per la cura ed il sostegno dei malati auti-
stici.

Coglie quindi I'occasione per sottolineare come
nella prossima audizione il Ministro della Salu-
te potrebbe riferire le misure da lui adottate per
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accelerare Iiter di alcuni disegni di legge indi-
cati come prioritari.

La senatrice CASTIGLIONE [CN-lo Sud-FS) rile-
va preliminarmente come le cause dei disturbi
autistici siano tuttora ignote, con conseguenti
ripercussioni anche sul tipo di approccio te-
rapeutico da seguire. A suo parere, le linee
guida sui disturbi dello spettro autistico sono
senz'altro apprezzabili perché affrontano le
problematiche esposte anche sotto l'aspetto
comportamentale, data I'estrema difficolta del-
le persone autistiche a relazionarsi, essendo
soggetti chiusi nel proprio mondo.

Rispetto a queste considerazioni, pertanto,
oltre a considerare I'approccio farmacologico
assume grande rilievo I'approccio comporta-
mentale, il quale, tuttavia, richiede una gestio-
ne da parte dei servizi territoriali che devono
essere specifici ed opportunamente integrati
per la corretta presa in carico delle persone au-
tistiche a cui, peraltro, va garantito un idoneo
insegnamento di sostegno presso le strutture
scolastiche. Le linee guida sono quindi posi-
tive, sebbene ancora oggetto di sperimenta-
zione; Ci0 esige un impegno economico hon
trascurabile affinché siano migliorati i servizi
psichiatrici e le forme di sostegno nei confronti
delle famiglie.

Per quanto riguarda le risposte che il mondo po-
litico pud fornire di fronte a tali problematiche,
reputa preferibile lo svolgimento di un'indagine
conoscitiva purché rapida e tale da coinvolgere
le famiglie e le assaciazioni, portatrici dei reali
bisogni delle persone autistiche.

La senatrice BIONDELLI [PD], visto che le li-
nee guida devono ancora completare il proprio
iter di perfezionamento, richiama I'attenzione
sullesigenza di tenere aperto un dialogo ver-
so il mondo delle persone autistiche, ciascuna
delle quali rappresenta un caso a sé. Nel condi-
videre, ad esempio, la necessita di un percor-
so scolastico con insegnamento di sostegno,
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pone I'accento soprattutto sul fatto che uno dei
momenti pit delicati & il passaggio all'eta adul-
ta delle persone autistiche, poiche, come rap-
presentato dalle famiglie, a partire da tale fase,
esse cominciano ad essere trattate con un
approccio esclusivamente farmacologico, alla
stregua di malati psichiatrici, con interruzione,
inoltre, della continuita assistenziale.

Il senatore ANDRIA [PD], nel ricordare che nel
giugno dell’anno scorso il Senato approvo una
mozione sull'autismo di cui fu prima firmataria
la senatrice Biondelli e nel dare atto al Presi-
dente ed alla Commissione di essere stata sen-
sibile sui problemi dell’autismo attraverso un
breve ciclo di audizioni tenutesi lo scorso anno
in sede informale, ribadisce che in tale ambito
occorre una serieta di metodo e, a tale riguar-
do, sono certamente positive le linee guida for-
mulate dall'lstituto Superiore di Sanitd, ferma
restando la loro flessibilita nella fase attuativa.
Condividendo quanto gia & stato rilevato dai
senatori intervenuti, richiama I'accento sulla
importanza di un approccio sistematico sul
problema dell’autismo che consideri il serio la-
voro condotto dalla comunita scientifica, senza
dare troppo peso a soluzioni sommarie ed im-
provvisate che rischiano soltanto di aggravare
le preoccupazioni di famiglie ed associazioni
che assistono le persone autistiche.

Al di la delle raccomandazioni ed indicazioni
di tipo generale contenute nelle linee guida,
spetta soprattutto alle realta locali dare rispo-
ste concrete sul piano dei livelli essenziali di
assistenza, nell'ottica di quella flessibilita e
duttilita che, correttamente richiamate dal sot-
tosegretario Cardinale, implicano una efficien-
te rete di servizi specialistici. Proprio al fine di
evitare ogni forma di approssimazione che co-
stituisce un arretramento rispetto alle migliori
soluzioni da perseguire, ritiene che I'autismo
costituisca un disturbo comportamentale che
& assai riduttivo far risalire a problemi di natura
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gastrointestinale, come da alcune parti si so-
stiene. Inoltre, reputa condivisibili le conside-
razioni espresse dalla senatrice Biondelli circa
la delicatezza del passaggio alla maggiore eta
delle persone autistiche, con le acute ripercus-
sioni che gravano sulle famiglie.

Infine, in merito alle azioni che il mondo poli-
tico pud percorrere, suggerisce di effettuare
un approfondimento con ['lstituto Superiore di
Sanita, per tenere aperto il confronto sulle pro-
blematiche richiamate.

Il sottosegretario CARDINALE, intervenendo in
replica ai quesiti posti, dopo aver ringraziato i
senatori intervenuti per i temi rilevati, che ar-
ricchiscono il piano di azione in materia, si sof-
ferma sulla necessita di non creare elementi di
confusione rispetto alle istanze degli operatori
e delle famiglie. Dopo aver richiamato i due fi-
loni che attualmente si registrano in campo
neurologico circa, da un lato, un approccio di
tipo farmacologico, e dall'altro, di tipo cognitivo
comportamentale, come richiamato dal sena-
tore Bosone, sottolinea la necessita di opera-
re una integrazione tra tali aspetti. In ordine al
quesito posto dalla senatrice Baio e al tema di
una integrazione delle linee guida prima della
sottoposizione delle stesse alla Conferenza
Stato-Regioni, sottolinea che non appare op-
portuna tale opzione, atteso che appare invece
utile chiarire che le linee guida costituiscono
un primo passo, suscettibile di ogni verifica
nel tempo, senza perd ingenerare confusione
sui contenuti delle stesse nella fase attuale.
Richiamando il confronto gia operato su tale
tema con il professor Garaci, di cui riferisce la
disponibilita offerta per ogni ulteriore appro-
fondimento, evidenzia l'opportunita di accom-
pagnare le linee guida con una nota che ne sot-
tolinei il carattere non definitivo, costituendo
tali linee guida un lavoro aperto ed in evoluzio-
ne, senza tuttavia smentire il contenuto delle
stesse.
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Il PRESIDENTE, dopo aver espresso profondo
apprezzamento per il lavoro svolto e riferito dal
Sottosegretario in materia di interventi per la
cura dei disturbi dello spettro autistico, ricorda
come tale tema sia all'attenzione del Senato da
tempo ed abbia visto una particolare attivazio-
ne nei mesi recenti sia in Commissione che in
Assemblea.

Dopo aver ringraziato altresi il senatore Bosone
per aver ricordato il lavoro svolto dalla Commis-
sione su una serie di argomenti attualmente
all'attenzione della Commissione, sui quali si
auspica un‘attivita propulsiva e di shlocco da
parte del Governo, ricarda come Faudizione del
Ministro, in programma la prossima settimana,
costituira un’occasione utile per approfondire il
tema delle azioni concretamente adottate. Dal
quadro emerso rileva che sussistano diverse
istanze rispetto alle quali ogni approfondimen-
to conoscitivo potra essere operato; prospetta
al riguardo il possibile ricorso allo strumento
procedurale dell’affare assegnato, che consen-

Negli ultimi giorni di Marzo e Aprile 2012 siamo stati uditi, come ANGSA Nazionale e FAN-
TASIA, in qualita di esperti e rappresentanti delle Associazioni di familiari per I'autismo
dal Comitato Nazionale per |a Bioetica della Presidenza del Consiglio dei Ministri, presie-
duto dal Prof. Bompiani, dove abbiamo esposto la situazione dell'autismo in ltalia, otte-
nendo una dichiarazione di grande solidarieta con le nostre analisi e le nostre proposte.
La Senatrice F. Biondelliinsieme a Colleghi del suo gruppo PD (firmatari: Biondelli, Bassoli,
Bosone, Chiaromonte, Chiti, Cosentino, Granaiola, Poretti, Andria) hanno presentato il 26
gennaio 2012 il disegno di legge 3119 “Norme per la prevenzioneg, la cura e la riabilitazio-
ne delle persone affette da autismo e per I'assistenza alle loro famiglie”. Il testo integrale

pud essere consultato allindirizzo:

http://parlamentosalute.osservatorioistituzioni.it/files/cache/6500/pd| 3119.pdf.
Il testo si prefigge di dare una risposta alle persone affette da autismo e alle loro fami-
glie, promuovendo la cultura della diagnosi precoce e della piena accessibilita a servizi

sanitari adeguati.

tirebbe la necessaria agilita ai relatori di tale
materia, potendo poi gli stessi sottoporre alla
Commissione gli argomenti emersi in materia
al fine di formalizzarne i contenuti in un'appo-
sita risoluzione. Propone quindi di poter svolge-
re nel corso di un prossimo Ufficio di Presiden-
za i necessari approfondimenti sugli strumenti
procedurali pit idonei per ampliare il quadro
conoscitivo, nell'ottica di adottare le soluzioni
pil idonee in un'ottica di interventi concreti in
materia.

La senatrice BIONDELLI (PD), in relazione alla
proposta procedurale del Presidente, prean-
nuncia come sia inoltre in via di definizione il
testo di un disegno di legge a propria firma in
materia di disturbi dello spettro autistico, po-
tendo cio costituire un elemento utile rispetto
al prosieguo dei lavori in materia.

Il PRESIDENTE, prendendo atto anche di tale
elemento, sottolinea come cid potra costituire
un ulteriore arricchimento del tema all'atten-
zione della Commissione.
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“L’autismo dei lacaniani”

di Gilberto Corbellini

C'e per caso del marcio anche in Francia? Par-
rebbe di si, a legger la sentenza con cui, il 26
gennaio scorso, il tribunale di Lille ha condan-
nato Sophie Robert, regista del documentario
Le mur - La psychanalyse a I'épreuve de I'au-
tisme, a risarcire per circa 50mila euro tre psi-
coanalisti intervistati nel filmato, e ha messo al
bando l'opera su tutto il territorio francese. In-
fatti, la decisione non & solo un odioso attacco
alla liberta di espressione, condotto con argo-
menti che offendono la logica e la trasparenza
del diritto. Verosimilmente si tratta anche di un
atto politico. Perché cade all'inizio dell’anno in
cui 'autismo & stato dichiarato dal prima mini-
stro francese «Grande Cause Nationale 20125.
Un modo per prender di petto la questione,
dopo la presa d'atto degli scarsi risultati otte-
nuti con il «Plan autisme 2008- 2010», e dopo
I'azione di un gruppo di deputati dellAssem-
blea Nazionale, che ha sottoscritto un rappor-
to dove si dice che i bambini che vengono al
mondo con diverse forme di autismo in Francia
hanno un destino peggiore che nel resto del
monda civile. Un mondo dove, oggi, si stima
che un bambino ogni 110 sia colpito da questo
spettro di disturbi.

Gia 8 anni fa il Comitato europeo dei diritti so-
ciali e il Consiglio d’Europa denunciarono la
Francia perché non forniva ai bambini affetti
da autismo e ai loro familiari le migliori cure,
visto che nei Paesi anglosassoni e nordeuropei
oltre i due terzi di questi bambini frequentano
le scuole, mentre in Francia la percentuale & li-
mitata a poco pit di un terzo.

Da cosa dipende il ritardo francese? Semplice-
mente dalla perniciosa influenza, culturale e
politica, della psicoanalisi. In modo particolare,
degli esponenti di una delle sette psicoanali-
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tiche pill insidiose, cioé il lacanismo. Il docu-
mentario, che riprende nel titolo una famosa
raccolta di racconti di Jean-Paul Sartre, & stato
prodotto in collaborazione con I'associazione
«Autistes sans frontiéres». Fu proiettato per
la prima volta il 7 settembre 2011, e poco pid
di un mese dopo, tre psicoanalisti intervistati
intrapresero una causa legale contro la regista
e la casa di produzione, sostenendo che le loro
interviste erano state tagliate e quindi manipo-
late dalla regista.

Lo scopo della Robert & di far luce sul perché
in Francia le diagnosi di autismo sono tardive
e i trattamenti inadeguati: il che aggrava le sof-
ferenze di pazienti e famiglie. Le 27 interviste
raccolte mettono a nudo le insensatezze della
psicoanalisi, e quindi la sua dannosit3 se usata
per diagnosticare e trattare un disturbo neuro-
logico con basi genetiche, qual & 'autismo, che
dipende da un’organizzazione disfunzionale
del cervello che pregiudica lo sviluppo delle
capacitad di cognizione sociale, La Robert, che
& stata ringraziata dal Primo Ministro francese,
cerca di far capire ai francesi, soprattutto ai
famigliari dei bambini autistici, che subiscono
anche intimidazioni e ricatti, che I'emergenza
autismo dipende dal fatto che tra gli psichia-
tri di quel Paese persistono assurde idee sulle
cause del disturbo.

Ignorando persino i pronunciamenti dellOrga-
nizzazione Mondiale della Sanit, gli psicoana-
listi francesi si ostinano a parlare di una psicosi
causata da un'eccessiva freddezza della madre
nei confronti del bambino, gia in utero e/o dopo
la nascita. Con quali prove sostengono questa
ridicola tesi? Nessuna. Solo il dogma inventato
negli anni Sessanta da discutibili personaggi:
si tratti di Lacan, che spiegava 'autismo con
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il concetto di «madre coccodrillo», invadente
e castrante, o di Bettelheim con l'allucinatoria
immagine della «fortezza vuota>, per definire
i bambini autistici, e della «madre frigorifero,
per spiegare la malattia riconducendola a un
disturbo del rapporto emotivo madre/bambino,
all'origine del quale vi sarebbe appunto la «fri-
gidita» materna.

E evidente come, praticando la psichiatria con
queste idee, si possono far solo danni. Ognuno
puo pensarla come vuole. Ma nell'eta della me-
dicina basata sulle prove di efficacia, un medi-
co deve essere in grado di dimostrare empiri-
camente che le sue cure funzionano. Altrimenti
& un ciarlatano. E va contro il vincolo deonto-
logico di non far del male ai pazienti e fornire i
migliori trattamenti esistenti.

Siccome sirendono in qualche modo conto che,
se vogliono mantenere privilegi e continuare ad
abusare di un ruolo terapeutico, devono evitare
di confrontare le proprie teorie € metodi con
quelli in uso nel resto del mondo civilizzato, gli
psichiatri francesi fanno il possibile per evitare

che si diffondano anche in Francia spiegazioni
e trattamenti clinici validi. Come quelli messi a
punto negli ultimi anni nell'ambito della ricerca
neurologica e della psicologia cognitivo-com-
portamentale statunitense. Del resto l'avver-
sione diffusa negli ambienti umanistici france-
si, e quindi anche tra gli psicoanalisti, verso le
idee che maturano nel mondo anglosassone &
guasi un luogo comune.

Di quello che arriva dal Nord America, la mag-
gioranza degli intellettuali francesi prende sul
serio solo le ruminazioni delle varie episte-
mologie relativiste concepite sul suolo gallico,
che fanno spesso ritorno dopo aver infettato |
dipartimenti universitari stranieri e alimentato
I'esercito di zombie intellettuali che si compia-
ce di raccontarsi favolette costruttiviste. Tutto
quello che & fondato su ricerca empirica e prag-
matismo & giudicato da costoro, come del re-
sto accade sempre pit spesso anche in Italia,
espressione di minaccioso scientismo. Con le
conseguenze che si possono ben vedere!

Dal Sole 24 ore del 12 febbraio 2012

Senza prove non e terapia

di Gilberto Corbellini

Se a disturbare gli ambienti psicoanalitici italia-
ni & stato il tono “aggressivo”, pit che il merito
del mio articolo sui danni che gli psicoanalisti
francesi stanno provocando ai bambini con
disturbi autistici e ai loro genitori, mi dispiace.
Fero il problema sollevato rimane in tutta /a
sua drammaticita. Gli psicoanalisti non hanno
prove a conferma delle loro teorie sulle cause
dell'autismo, e soprattutto che i loro criteri dia-
gnostici e trattamenti song altrettanto o piu
efficaci di quelli cognitivo-comportamentali
che danno luogo a risultati quantificabili. E se,
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di fronte a patologie gravi e con quadri clini-
ci definiti, come l'autismo, essi si mettono a
raccontare aneddoti [esperienze personali di
guarigioni), invece di portare prove cliniche ot-
tenute sulla base di sperimentazioni controlla-
te, agiscono scorrettamente. E anche in modo
non etico. Come gia nel 2007 denunciava il

Comité consultatif national d'éthique pour les
sciences de la vie et de la santé, cioe il comi-

tato nazionale di bioetica francese, nell'Avis n.
102 «Sur la situation en France des personnes,
enfants et adultes, atteintes d’autisme». Non
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e corretto nemmeno dire che siccome non si
conosce la causa dell'autismo allora si deve
essere «pluralisti>». Il pluralismo gia connota
la ricerca scientifica sullautismo e la causa
non si conosce perché sono implicate moltepli-
ci cause [non a caso si parla di disturbi dello
spettro autistico). Comungque si sa con certez-
za che fattori genetici e ambientali concorrono
in modi complessi a determinare anomalie a
livello di sviluppo della connettivita in alcune
aree del cervello, in particolare quelle che ela-
borano le relazioni psicologiche interpersonali.
Non mi & chiaro perché si sia voluto frainten-
dere una critica all'influenza e ai danni che Ia
psicoanalisi lacaniana ha provocato in Francia
con un attacco alla psicoanalisiin generale. E a
cosa mirasse il “manifesto” in difesa della psi-
coanalisi, sottoscritto da Stefano Bolognini, Si-
mona Argentieri, Antonio Di Ciaccia e Luigi Zoja,
che la butta in filosofia. Sara anche stata una
trovata giornalistica, ma come difesa & poco
avveduta. Intanto perché, proprio sul versante
epistemologico, Alan Sokal ha dimostrato che
Lacan era un impostore Imposture intellettua-
li. Quale deve essere il rapporto tra filosofia e
scienza, Garzanti, 1999]. Inoltre sostenere che
la psicoanalisi & una «scienza a statuto spe-
ciale> significa dire che & una pseudoscienza,
come illustra importante clinico e metodo-
logo della Emory University Scott 0. Lilienfeld
nei suoi Dieci comandamenti per aiutare gli
studenti di psicologia a distinguere la scienza
dalla pseudoscienza (su psychologicalscience.
org: http://bit.ly/Awg1lgm).
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Una teoria e un trattamento o hanno una base
scientifica o non ce I'hanno: tertium non datur.
Lo “statuto speciale” & un tipico argomento in-
vocato da omeopati, astrologi, erboristi eccete-
ra. In effetti, gli psicoanalisti che trattano per-
sone con disturbi dello spettro autistico sulla
base di teorie shagliate e senza prove di effica-
cia non agiscono diversamente da un medico
omeopata che pretenda di curare una grave
infezione batterica senza usare gli antibiotici
e con le sue pozioni di acqua distillata. Con la
differenza che contro linfezione batterica il pa-
ziente pud sperare in una risposta immunita-
ria, mentre un bambino autistico non ha alcuna
risorsa spontanea di autocura.

Ci si puo chiedere, allora, se la levata di scudi
di quattro capiscuola non serva a sostenere
qualche altra manovra. Perché una parte degli
psicoanalisti si e rivolta alla politica per contra-
stare la diffusione e I'uso della Linea guida «I|
trattamento dei disturbi dello spettro autistico
nei bambini e negli adolescenti», promossa
dall'lstituto Superiore di Sanita. Manco a dirlo
ha trovato ascolto presso un gruppo di parla-
mentari, tra cui Paola Binetti, che, trattandosi
di una ghiotta occasione per attaccare la scien-
za, subito si sono attivati. Un allarmato appello
perché per I'ennesima volta, in Italia, la scienza
non venga “mortificata” & stato lanciato da al-
cune associazioni di familiari di bambini auti-
stici e dalla Societa italiana di neuropsichiatria
dellinfanzia e dell'adolescenza. Pud essere
sottoscritto qui: http://fantasiautismo.org.

Dal Sole 24 ore del 12 febbraio 2012
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A proposito delle Linee Guida sull’Autismo

La valutazione di efficacia nei trattamenti

di Maria Luisa Gargiulo”

Nelle ultime settimane si sono susseguite
notizie relative alla pubblicazione della Linea
Guida numero 21 ‘Il trattamento dei distur-
bi dello spettro autistico nei bambini e negli
adolescenti”, emanata dall'lstituto Superiore di
Sanita nell'ottobre 2011. La guida & stata pre-
sentataa Roma il 26 gennaio 2012, con la colla-
borazione della Federazione delle associazioni
dei Soggetti Autistici, di enti di Ricerca e altre
Istituzioni.

Nella Conferenza Stampa del 25 gennaio 2012,
si @ avuta una contrapposizione tra alcuni par-
lamentari e riabilitatori, che hanno accusato di
parzialita le linee guida, ed altri appartenenti al
mondo scentifico, politico ed associativo che
ne hanno difeso la correttezza.

Nel dibattito che ne & conseguito, entrambi gli
interlocutori si sono espressi in modi recipro-
camente critici, TANTO CHE, al momento, sono
in corso raccolte di firme per chiedere la riaper-
tura del tavolo di lavoro, con lo scopo di imple-
mentare il documento.

Gli estensori ribadiscono di non aver riscontra-
to alcuna dimostrazione dell’efficacia di alcuni
approcci di trattamento. Mentre da alcune parti
si insiste nel considerare riduttivo e parziale il
documento che, secondo alcuni, indicherebbe
quale unica strada 'approccio cognitivo com-
portamentale.

La mia intenzione non & intervenire nel merito
del dibattito su quale sia I'approccio migliore,

" Psicologa e psicoterapeuta, si occupa dal 1993 di psicologia cli-
nica e psicopedagogia applicata alle persone con disabilita gravi.
Opera nel settore della diagnosi, della consulenza alle famiglie ed
alle scuole, e della formazione degli operatori sanitari ed educativi.
Mail info@marialuisagargiulo.it, web www.marialuisagargiulo.it,
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Intendo invece affrontare gli aspetti sottostan-
ti la valutazione di efficacia dei trattamenti, a
beneficio di chi desidera farsi un'opinione ri-
spetto a quanto si legge in queste settimane.

Di cosa stiamo parlando

Questo & il mio primo quesito: “E pill giusto,
all'interno di una linea guida, elencare tutte le
possibili modalita di trattamento, oppure de-
scrivere solo quelle per le quali esistono prove
di efficacia?”.

Subito dopo alla mia riflessione si presenta un
altro aspetto importante: “Come si valuta e che
cosa si intende per efficacia di un trattamen-
t0?",

La prima domanda rimanda a quale sia la fun-
zione di una linea guida.

Questa tipologia di documento non si configu-
ra come una mappa territoriale dei servizi, né
come una rassegna di strumenti e nemmeno
quale manuale operativo. La linea guida in di-
scussione possiede peculiarita comuni ad al-
tre, in quanto redatta sulla base di indicazioni
che precisano gli aspetti caratterizzanti. Si leg-
ge, infatti, in una delle pagine introduttive:

“In Italia, 'elaborazione di linee guida e di al-
tri strumenti di indirizzo finalizzati al miglio-
ramento della qualitd dell’assistenza avviene
all'interno del Sistema Nazionale per le Linee
Guida (SNLG). La legislazione vigente propone
l'adozione di linee guida, come richiamo all'uti-
lizzo efficiente ed efficace delle risorse dispo-
nibili e come miglioramento dell’appropriatez-
za delle prescrizioni”.

Pit avanti vengono esplicitati gli obiettivi sotto-
stanti alla loro stesura:




orodurre informazioni utili a indirizzare le

cecision: degli operatori, clinici e non, verso
“na maggiore efficacia e appropriatezza, oltre
una maggiore efficienza nell'uso del-

Jocumento in esame contiene raccomanda-
ioni, formulate sulla base di un'analisi degli
studi di efficacia, prodotti per ciascun tratta-
mento, che possono orientare nell'adottare (o
non] una certa terapia per intervenire sui di-
sturbi dello spettro autistico in bambini e ado-
escentl.

gliultimi anni si & assistito alla divulgazione

wumerose linee guida, rivolte a una varieta

Ne
e

f

utile sapere che risale al 2001 la pubblicazio-
ne di AGREE [Appraisal of Guidelines for Rese-
arch & Evaluation], strumento che negli anni &
divenuto il riferimento internazionale per valu-
tare la qualita delle linee guida. La nuova ver-
sione - AGREE Il — & stata pubblicata nel 2010;
'z Fondazione GIMBE (Gruppo ltaliano per la
Medicina Basata sulle Evidenze) ne ha curato
la traduzione ufficiale italiana.

Il contenuto del documento

Uobiettivo & quindi quello di orientare I'organiz-
zazione dei servizi, e 'allocazione delle risorse
economiche, verso le attivita che offrono mag-
giori garanzie di efficacia e appropriatezza.
Ritengo che questo non leda il diritto e la liberta
di cura, in quanto gli approcci non annoverati
come efficaci non sono comunque vietati, a ga-
ranzia delle possibilita di scelta personale.
D'altra parte & utile riflettere su quale sia la fun-
zione di un'Agenzia di Governo, indirizzata alla
tutela della salute, se non quella di informare i
cittadini sulle ricerche volte ad analizzare l'effi-
cacia dei trattamenti, dal momento che spesso
e difficile per le singole persone verificare que-
sto aspetto.

La valutazione di efficacia acquisisce maggiore
rilevanza quando interessa i servizi educativi e
abilitativi rivolti alle persone con disabilitd, in
quanto vede coinvolti soggetti per definizione
“non guaribili” ma che possono migliorare co-
mungue la qualita della propria vita e del pro-
prio funzionamento, dell’attivita e della parte-
cipazione; miglioramento che, come insegna
I'lCF, spesso siripercuote solo su alcuni aspetti.
Il'documento & sostanzialmente una meta-
analisi della letteratura esistente, in particola-
re di quella che possiede alcune caratteristiche
peculiari riconducibili alla capacita di misurare
lefficacia dei trattamenti, divisi per tipologia.
Nello specifico, vengono riportate le ricerche
che hanno misurato lefficacia dei seguenti
trattamenti:

- Parent Training (Interventi mediati dai Genitori)

- Comunicazione Aumentativa Alternativa

- interventi per la comunicazione sociale e l'intera-
zione come le Social Stories

- interventi riabilitativi erogati attraverso software

- programmi educativi come il Reciprocal Training
e altri interventi in ambiente naturale

-interventi comportamentali strutturati come
I'ABA e il TEACCH

- programmi intensivi precoci come IEarly Start
Denver Model

- terapie cognitive come quelle che adottano la
“Teoria della Mente”

- Auditory Integration Training

- musicoterapia

- Comunicazione Facilitata

- interventi nutrizionali

- psicofarmacoterapia

Nel documento sono riportate le ricerche che
siano state condotte in modo rigoroso, persino
in assenza di evidenza di efficacia del tratta-
mento in esame; infatti la scelta di un interven-
to dovrebbe essere guidata anche dal sapere
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che questo non ha prodotto esiti, quantomeno
ad oggi, dimostrabili.

Sono state escluse invece le ricerche, anche
guando riferite ai trattamenti sopra elencati,
gualora la metodologia non sia risultata idonea;
oertanto l'esclusione non hariguardato il tipo di
trattamento, ma piuttosto il rigore metodologi-
co sottostante.

Il metodo scientifico usato nella ricerca
Accennerd ad alcuni aspetti metodologici sulla
valutazione di efficacia, previsti dai criteri in-
ternazionali di affidabilita dell'indagine scienti-
fica, applicabili a tutti i campi del sapere.

La metodologia della ricerca e caratterizzata
da un procedere sistematica che muove dalla
formulazione di un’ipotesi, e, attraverso fasi
successive, ne verifica I'adeguatezza, con lo
scopo di incrementare le conoscenze.

All'inizio di un nuovo lavoro, la ricerca bibliogra-
fica permette di acquisire quanto prodotto fino
a guel momento, fornendo dati certi su cui ba-
sare la formulazione di ulteriori ipotesi.

Nelle ricerche sperimentali, sono sempre de-
scritti i modi di procedere ed esplicitati i criteri
di misurazione e verifica delle ipotesi; in que-
sto modo ciascuna ricerca ¢ ripetibile da altre
persone. Inoltre avere criteri di valutazione
comuni consente la collaborazione tra ricerca-
tori in luoghi tra loro distanti, come negli studi
multicentrici.

II'metodo sperimentale & un modo di proce-
dere che consiste nel formulare un'ipotesi,
modificare un solo elemento alla volta di una
situazione, per misurare i cambiamenti che ne
possono derivare.

Ad esempio: voglio sapere se 'acqua alla tem-
peratura di 0° diventa solida, e stabilire se que-
sto cambiamento € conseguente alla tempera-
tura, escludendo altre cause (ipotesi).

Lelemento modificato dal ricercatore & definita
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variabile indipendente, i cambiamenti che ne
derivano rappresentano le variabili dipendenti.
Nellesempio riportato la temperatura dell’ac-
qua e la variabile indipendente, mentre il suo
stato (gassoso, liquido o solido), sara la varia-
bile dipendente.

Per poter essere certi che i cambiamenti non
siano casuali, ma conseguenti proprio alla
modificazione delle variabili indipendenti, si
attua anche un confronto con una situazione
del tutto analoga a quella sperimentale, tranne
che per il cambiamento apportato. Cosi si pud
vedere se in questa situazione, di controllo, la
variabile dipendente resta inalterata.

Prenderd due quantita uguali di acqua, in con-
dizioni ambientali identiche, e solo nella condi-
zione sperimentale I'acqua verra portata alla
temperatura di 0°. Poi misurerd la variabile di-
pendente - lo stato liquido, solido, gassoso- in
entrambe le situazioni [sperimentale e di con-
trollo), lasciando inalterate tutte le altre condi-
zioni. Se I'acqua a 0° solidifica, posso affermare
che questo cambiamento & causato dalla tem-
peratura. La conferma dellipotesi sperimenta-
le pud costituire una base di partenza per altre
scoperte.

La ricerca psicologica

Ci sono situazioni in cui & facile misurare gli
effetti di un'azione. Ne sono un esempio tutte
le misure fisiche [temperatura, volume, peso,
velocita, durata, intensita e frequenza), o della
concentrazione di sostanze ecc. Lattendibilita
di tali misurazioni & alta perché & possibile uti-
lizzare strumentazioni, senza ricorrere a valu-
tazioni basate su impressioni personali.

Le misurazioni oggettive sono pil facili da rea-
lizzare nei modelli sperimentali in ambito fisico
e chimicao, ma di pit difficile applicazione nella
ricerca che coinvolge psicologia, sociologia e
pedagogia.

In questi settori si pud incorrere in valutazioni
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soggettive, sia perché & piu difficile misurare,
sia perché occorrono competenze specifiche in
metodologia della ricerca, spesso poco diffuse
in questo ambito.

Una prova soggettiva & il resoconto persona-
le di qualcuno, quindi intrinsecamente non
obiettivo e contraddittorio; ne sono esempi le
biografie, le autobiografie, le affermazioni dei
testimonial, gli aneddoti, le chiacchiere e i Self
Report non documentati.

| ricercatori in psicologia e scienze umane,
per minimizzare l'influenza soggettiva, usano
procedure specifiche che garantiscono l'og-
gettivita delle prove, definendo il fenomeno
di interesse in termini di eventi misurabili per
intensita, frequenza e durata. Quindi, anche
in psicologia, una buona ricerca parte sempre
da una definizione operazionale di quello che
vogliamo osservare. Le eventuali modificazioni
si quantificano attraverso Test standardizzati,
cioé prove che sono state precedentemente ri-
tenute valide e attendibili nel misurare una cer-
ta capacita umana, all'interno di una tipologia
di popolazione.

Il ricorso allosservazione oggettiva del com-
portamento & giustificato dal fatto che, nello
studio di esperienze e capacitd umane, non &
possibile utilizzare apparecchiature per osser-
vare direttamente cognizioni, emozioni, cre-
denze, atteggiamenti, motivazioni e scopi.

La valutazione di efficacia di un trattamento
Definire l'oggetto di studio e disporre di stru-
menti per rilevare i cambiamenti, offrono il van-
taggio di poter replicare la ricerca per valutare
la concordanza dei risultati in differenti situa-
zioni, con altre persone, in diversi contesti.
Questo & importante perché non sempre i ri-
sultati preliminari sono stati confermati in mo-
menti successivi, e perché alcuni trattamenti,
erogati secondo determinate condizioni, non si
sono rivelati efficaci in altre. Quando una ricer-
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ca possiede una scarsa validita, i risultati non
si possono generalizzare e i cambiamenti non
si possono attribuire al trattamento stesso, ma
ad altri fattori intervenuti in modo casuale.
Lutilizzo di procedure standardizzate permette
quindi la ripetibilita della ricerca. Inoltre garan-
tisce dalla possibile parzialita dei ricercatori,
specialmente quando questi desiderano di-
mostrare l'utilita di cid che hanno scoperto o
inventato. Questo non ci deve far pensare ne-
cessariamente ad un conflitto di interesse o
a cattiva fede perché, come & evidenziato dai
contributi della psicologia sociale, le aspet
tative e le credenze di una persona possono
concorrere a determinarne gli atteggiamenti e
condizionare il comportamento altrui (profezia
che si autodetermina).

Siccome la definizione dell'oggetto di studio, e
la possibilita di misurare le sue modificazioni,
sono fattori necessari per la buona qualita di
una ricerca, € facile capire come gli studi che
hanno per oggetto la descrizione del comporta-
mentg, in termini di frequenza intensita e dura-
ta, soddisfino meglio i canoni del modello spe-
rimentale. E owvio che gli approcci di tipo com-
portamentale siano pit adatti a questo tipo di
concettualizzazioni, perché l'ottica di osserva-
zione di un comportamentista & pi facilmente
traducibile in dati quantitativi. Questo non si-
gnifica che possano essere sottoposti a ricerca
controllata solo gli studi che hanno per oggetto
la validazione di trattamenti di tipo cognitivo
comportamentale. Le ricerche in psicologia
sono senz'altro molto pit ampie di quelle con-
dotte dai soli comportamentisti: disponiamo
di una grande quantita di ricerche, cui hanno
contribuito psicologia sociale, psicopatologia,
psicologia della percezione, psicologia clinica
e molti altri settori, al punto che oggi nessuno
scienziato dubita del fatto che la psicologia sia
una scienza.

Quindi & interesse delle persone che vogliano
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Ziffondere un certo trattamento, promuoverne
= validazione secondo disegni sperimentali ri-
=zorosi. Una ricerca con caratteristiche che non
facciano ritenere attendibile dalla Comunita
Scientifica, rappresenta uno spreco di danaro,
r2mpo e fatica, perché i risultati che ne derivano
non sarebbero successivamente considerati.
—osservazione del comportamento si presta a
ncerche sperimentali, perché gli elementi da
orendere in considerazione sono semplici e i-
neari.

w ¢

~d esempio: voglio verificare se la frequenza
di un comportamento problematico (variabile
dipendente], in un bambino con disturbi dello
spettro autistico, si modifica con la frequenza
di un certo comportamento di attenzione da
parte della sorella (variabile indipendente]. De-
scrivero il comportamento di Mario: si butta per
terra, shatte la testa contro il pavimento e urla;
e quello della sorella: si avvicina, dicendogli
“Mario cosa fai, alzati!”, lo tocca e lo prende in
braccio. Stabilird il periodo di osservazione per
misurare quante volte la variabile dipendente
simodifica al variare di quella indipendente. Poi
introduciamo cambiamenti nel comportamen-
to della sorella: resta ferma, oppure tace, o si
avvicina ma non lo prende in braccio. In questo
modo & possibile verificare se la frequenza del
compaortamento di Mario si modifica sulla base
del comportamento della sorella. Losservazia-
ne sistematica del fenomeno, preferibilmente
in diverse condizioni, potrebbe registrare un
aumento nella frequenza dei comportamenti
problema di Mario in rapporto al comportamen-
to di attenzione della sorella, che quindi agireb-
be da rinforzo positivo.

Nelle ricerche a soggetto singolo & molto im-
portante controllare ogni variabile, perché dob-
bhiamo misurare aspetti riguardanti una perso-
na rispetto al modificarsi di un elemento. In
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questo senso la ricerca psicologica tiene pre-
senti le specifiche caratteristiche e differenze
individuali.

Differenti sono invece i modelli sperimental
che utilizzano pit persone. In questo casoi con-
fronti vengono condotti sulla base delle variabi-
lita allinterno di un gruppo, i cui appartenenti
sono selezionati per omogeneita di alcune ca-
ratteristiche. Questo consente di minimizzare
il rischio di sottostimare alcuni fattori persona-
li e di osservare come un fenomeno si verifica
indipendentemente da differenze individuali.
Un elemento che potrebbe invalidare il risul-
tato di una ricerca, & l'errore nel reclutamento
del campione, cioé del gruppo di persone da
studiare. A volte sono stati sottoposti a ricerca
gruppi con particolari caratteristiche, non de-
cise precedentemente, con conseguenti errori
che hanno falsato i risultati. Per quanto concer-
ne l'autismo, € famoso I'errore che compi Leo
Kanner, quando gli sembrd che le madri dei
bambini con autismo fossero tutte pil distac-
cate, di condizioni culturali ed economiche piu
elevate, deducendo che queste caratteristiche
potessero essere correlabili alle cause dell’au-
tismo. Lautore non considerd che le famiglie da
lui osservate, avendo tutte in comune l'essere
utenti del suo servizio, si somigliavano per la
possibilita di potersi permettere cure costose,
accessibili e note solo ad ambiente, classe so-
ciale e appartenenza culturale particolari.

Da qui egli formuld l'ipotesi della “madre frigo-
rifera”, che molti anni dopo dichiard non valida,
allorquando ammise di aver considerato solo
una parte molto peculiare, rispetto alla totali-
ta delle famiglie con autismo diffuse nel resto
della popolazione,

Il continuo dell’articolo si pud trovare:
http://www.superando.it/2012/04/17/la-linea-
guida-sullautismo-come-esempio-per-parlare-
di-valutazione-dellefficacia/
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Luci e ombre della Linea Guida 21

di Carlo Hanau”

Introduzione: chi ha voluto una Linea Guida
sullautismo

La Linea Guida n. 21 dell'ISS & stata presentataiil
25 ottobre 2011 a Milano, dopo cinque anni che
il Ministro pro tempore Livia Turco aveva dato
I'incarico di prepararla, su sollecitazione della
FISH, del’ANGSA, di Autismo ltalia, del Gruppo
Asperger e dell’ANFFAS. | relativi fondi sono sta-
ti trasmessi in ritardo e non & dato di conoscere
se insieme a questi sia stato trasmesso anche
il finanziamento per la banca del materiale bio-
logico dei casi di gravi sindromi mentali ad etio-
logia sconasciuta,

Gia da decenni i genitori sono in balia dei ven-
ditori di illusioni, che propongono interventi
fantasiosi di ogni genere, privi di prove di effi-
cacia, alcuni dei quali sono pure dannosi per
la salute dei bambini, mentre gli altri costitui-
scono un danno indiretto perché sottraggono
risorse umane e monetarie dei famigliari so-
stituendosi agli interventi di provata efficacia’.
Per tanti anni l'Autorita pubblica ha taciuto
di fronte a questa gravissima situazione, la-
sciando campo aperto al libero mercato delle
illusioni, in una situazione nella quale i genitori
rappresentano una parte molto debole, com-
prensibilmente sensibile ad ogni promessa di
guarigione: essi sono disposti a tutto quando
sentono promesse che mirano in alto, anche
molto pit in alto di quanto & ragionevole spera-
re allo stato attuale delle conoscenze.

Afronte deil'aumento delle diagnosi di autismo
il mercato si & ampliato e rappresenta una fon-

" Docente di Programmazione e arganizzazione dei servizi sociali e
sanitari; Direttore del corso di perfezionamento: Tecniche compor-
tamentali per bambini con sindromi autistiche ed altre evolutive
globali, Universita degli Studi di Modena e Reggio Emilia, sede di
Reggio E. Indirizzo: via Allegri 9, 42100 REGGIO EMILIA
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te di guadagno molto appetibile. ¢ stata, negli
ultimi anni, una fioritura di proposte terapeuti-
che che peri genitori assomigliano al canto del-
le sirene: diete sempre pil ristrette, chelazione
dei metalli pesanti, ossigenoterapia iperbarica,
integratori alimentari di ogni tipo, impianto di
cellule staminali, antibiotici consigliati da un
premio Nobel diventato un propagandista di
medicine alternative e tante altre ancora.
Molte proposte hanno per gli italiani il fascino
di provenire dallAmerica, si ammantano di un
alone di pseudoscienza, con dissertazioni bio-
chimiche e biologiche difficili da capire anche
per i medici: soltanto gli specialisti in biochi-
mica ne colgono gli aspetti di inconsistenza.
Non & infatti il singolo medico clinico che pud
tenersi aggiornato sulla letteratura scientifica
ed avere gli strumenti culturali per giudicare
la fondatezza di nuove proposte terapeutiche.
Ci vogliono specialisti della metodologia della
ricerca e della sperimentazione, capaci di fare
una ricerca bibliografica dalla quale estrarre cid
che & valido, escludendo le ipotesi fantasiose.
Questo & stato il compito assunto dall’apposito
dipartimento dell'ISS per le linee guida, che in
collaborazione con diversi altri gruppi di lavoro
interni ed esterni all'lstituto ha scritto la Linea
Guida 21. Da un quarto di secolo chi metteva
in guardia contro i miracoli americani, come
I'ANGSA (Associazione Nazionale Genitori Sog-
getti Autistici), veniva considerato nemico del
progresso e della salute dei poveri bambini con
autismo?, 3.

Le raccomandazioni della Linea Guida n. 21

La rassegna critica della letteratura sulle illu-
sorie proposte terapeutiche, che spesso hanno
avuto un immeritato successo persino presso
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a classe medica, ha evidenziato I'inconsisten-
za delle prove a supporto della loro efficacia e
2 grande importanza che il placebo pud avere
anche nel caso dell'autismo.

“er quanto riguarda laspetto propriamente
medico le conclusioni della linea guida sono di
zrande aiuto ai medici e ai genitori che voglio-
no sottrarsi al fascino delle illusioni. La consta-
tazione dell'impotenza della medicina per una
condizione interamente biologica, dovrebbe
essere uno stimolo a intensificare la ricerca
oiomedica sull'autismo, per arrivare a terapie
realmente efficaci.

Passando al capitolo della riabilitazione che,
nel caso dell'autismo, coincide in larga parte
con l'educazione speciale, la linea guida & stata
molto prudente, poiché la disamina critica della
letteratura non consente trionfalismi né cer-
tezze per Cid che concerne I'evoluzione a lun-
g0 termine per I'eta adulta, anche se qualche
studio longitudinale prolungato su singoli casi
comincia ad essere presente.

Levidenza delle prove & a favore del coinvolgi-
mento dei genitori nell'abilitazione dei figli con
autismo, e dunque, c’¢ indicazione a dare una
formazione teorica e pratica per un coinvol-
gimento competente ed efficace dei genitori
(parent training), che pud utilmente abbinar-
si a quello degli educatori (parent and teach
training), che fin dal 2005 & stato praticato
dallAngsa in collaborazione con I'Ufficio Scola-
stico Regionale dell’Emilia Romagna, il MIUR e
la Fondazione Pini®. Laffermazione pare banale
€ scontata, ma non & affatto cosi, se pensiamo
aglisbandamenti che hanno dominato I'orienta-
mento teorico e terapeutico di un recente pas-
sato, che & ancora largamente presente [come
ad esempio la teoria della mamma frigorifero di
Kanner e della scuola della clinica Tavistock di
Londra e la conseguente aberrante proposta
terapeutica della parentectomia di Bettelheim,
oggi boliato come ciarfatano e mentitore anche
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dalla psicanalisi ufficiale®).

La Linea Guida esamina le prove sperimentali
a favore delle diverse strategie riabilitative, la
prima delle quali & di tipo comportamentale,
esprimendosi a favore, sia pure in modo pru-
dente e non trionfalistico. “Tra i programmi in-
tensivi comportamentali il modello pit studiato
é I'analisi comportamentale applicata (Applied
behaviour intervention, ABA): gli studi sosten-
gono una sua efficacia nel migliorare

* le abilita intellettive Q1)

e il linguaggio

° i comportamenti adattativi

Le prove a disposizione, anche se non defini-
tive, consentono di consigliare l'utilizzo del
modello ABA nel trattamento dei bambini con
disturbi dello spettro autistico”.

Lelenco dei tre campi nei quali i programmi
intensivi comportamentali hanno mostrato
una efficacia, pur con prove che al momento di
chiusura dei termini della Linea Guida (2010)
non erano definitive, sottolinea anche i limiti
della sua efficacia: la terza caratteristica della
triade dell'autismo, gli interessi ristretti e ripe-
titivi, non risulta dimostrato che venga influen-
zata da nessun approccio.

Le prove di efficacia ci sono, non sono definiti-
VE € Non coprono tutti i campi. Questi interventi
vengono consigliati per primi, ma con un tono
lontana da quello di alcuni che, a libero merca-
to, propongono tali programmi ampliandone i
possibili risultati. Motivo di piti perché questi
interventi debbano essere ricompresi nei Livel-
li Essenziali di Assistenza [LEA) del SSN, dove
la loro generalizzazione consoliderebbe la co-
noscenza delle loro possibilita.

Gli estensori della Linea Guida hanno gia fissato
la data della revisione: il 2015. Le associazioni
di genitori e di professionisti sperano che nuo-
ve scoperte rendano necessario anticipare tale
data e la Linea Guida diventi presto obsoleta.
In attesa di questi auspicati progressi che
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fare? Se si trattasse di farmaci, da subito quelli
ritenuti efficaci diventerebbero rimborsabili dal
SSN, ma qui le sole terapie efficaci sono riabili-
tative. Per la loro applicazione si richiedono ri-
Sorse umane preparate con un lungo percorso
teorico ed esperienziale per chi deve condurre
Fintervento. Per fortuna nella scuola e negli asi-
li & disponibile un personale educativo nume-
roso, che possiede una buona formazione di
base pedagogica, sia pure priva di conoscenze
ed esperienze sullapproccio comportamen-
tale, bandito dalle nostre Universita da quasi
mezzo secolo (alla stregua del metodo Mon-
tessori), per cui sarebbero sufficienti dei corsi
teorici, come quelli ora esistenti in molte parti
d'ltalia, ed un gruppo di coordinatori, esperti
nell'analisi applicata del comportamento, che &
alla base di tutti i metodi che hanno dimostra-
to la loro efficacia, sia quelli pit “puri” [come il
Lovaas e il Verbal Behaviour) che I'Early Start
Denver Model (ESDM] che si definisce evoluti-
vo comportamentale. Pochi docenti universita-
ri ed alcuni istituti privati hanno tenuto acceso
sotto le ceneri il fuoco dell’approccio compor-
tamentale anche in Italia, sia pure orientandosi
altrove piuttosto che all'autismo, che era con-
siderato una riserva di caccia della psicodina-
mica, dei lacaniani e della terapia della famiglia.
Di fatto si deve ad alcuni genitori ed alle loro
associazioni, in primis Angsa ed Anffas a livello
nazionale, con I'appoggio della cattedra di NPI
dell'Universita di Bologna e dell'IRCCS Oasi di
Troina, e poi altre minori in Sardegna e a Roma,
lintroduzione dell’'approccio comportamentale
per I'autismo, iniziato verso la fine degli anni
ottanta e che ha portato alla sofferta pubblica-
zione della traduzione del libro fondamentale
di Lovaas’, contrastata alla stessa stregua del
primo di Schopler®, Successivamente la lungi-
miranza di alcune esperte italiane, che sono
emigrate nei Paesi anglofoni ove hanno appre-
so la filosofia e le tecniche d'intervento, hanno
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facilitato l'introduzione dell'approccio compor-
tamentale per I'autismo ed altre forme di disa-
bilitd mentali, relazionali, comportamentali ed
intellettive.

Il dibattito sull'applicazione della

Linea Guidan. 21

Fra gennaio e aprile 2012 sono apparsi violenti
attacchi verso questa Linea Guida, non a caso
sferrati in contemporanea con quelli contro le
buone prassi che in analogia alla Linea Gui-
da sono apparse in Francia: gli psicoterapeuti
psicodinamici e lacaniani italiani hanno de-
ciso di rompere il silenzio sulla Linea guida,
che avevano del tutto ignorato sia nel periodo
agosto-settembre 2011, quando la bozza era
pubblicata sul sito dell'ISS in attesa delle osser-
vazioni, sia dopo la pubblicazione della versio-
ne definitiva, avvenuta il 25 ottobre a Milana. In
particolare ci si riferisce alla Petizione dell’ld0
di Roma, pubblicizzata dallagenzia DIRE, ed
alla mozione 1/00946 del 19/3/2012, a firma
dellOn.Paola Binetti e di altri Deputati, in gran-
dissima parte dell’UDC. Entrambi i documenti
attribuiscono alla Linea guida affermazioni che
non vi sono contenute per poter rafforzarne
la critica e chiedere che non vengano attuate,
in nome della liberta di scelta della cura. Tale
posizione viene condivisa anche da coloro che
propagandano interventi sconsigliati dalla Li-
nea guida, come la Comunicazione Facilitata, e
da coloro che utilizzano gli interventi biomedici
delle medicine alternative.

Alcune critiche sono totalmente false, come
ad esempio quella secondo la quale chi ha
elaborato le linee apparterrebbe a un “gruppo
di esperti, prevalentemente appartenenti ad
uno specifico orientamento culturale — quello
di tipo comportamentale —” mentre si pud ve-
rificare che nessun esperto comportamentale
faceva parte del panel dell’lSS.

Alcune critiche sono giustificate ma strumen-
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2li, come quella sulla mancanza dell’approfon-
Zmento sulletiopatogenesi e sull'epidemio-
ogia. Tutti auspicano la creazione di un proto-
-ollo diagnostico per fare emergere le patologie
= oggi diagnosticabili e favorire la ricerca di
zelle ancora ignote, ma si devono ricordare
= limitazioni imposte all’ISS dal committente,
che aveva chiesto una Linea guida limitata alle
terapie nei minori con autismo. Queste critiche
Z2vono servire da stimolo per la continuazione
22l lavori di un gruppo, arricchito delle compe-
znze che gia oggi si trovano nell’ISS e di quelle
di pediatri, genetisti, biochimici clinici specia-
lizzati nel campo dei Disturbi stessi e di esperti
di strategie comportamentali [ABA) nell’auti-
smo, figure carenti nel panel degli esperti fi-
nora impegnati. Alle richieste della federazione
Fantasia e di altri durante il periodo di consul-
tazione del documento, prima della sua pubbli-
cazione, di estendere la Linea guida agli adulti,
zll'etiopatogenesi e alla ricerca dell'inciden-
za e prevalenza della sindrome, si & risposta
correttamente che tali campi non rientravano
nel mandato ministeriale. La richiesta della
petizione e della mozione riveste un carattere
strumentale, essendo finalizzata a bloccare
"attuazione della Linea guida. Al contrario il Go-
verno dovrebbe portare alla Conferenza Stato
Regioni la Linea guida sulle terapie per i minori
e contemporaneamente favorire le ricerche sui
settori scoperti, che languono in ltalia sia per
mancanza di fondi ai ricercatori ed anche per la
recente normativa (OM 14 luglio 2009 sull’as-
sicurazione delle sperimentazioni spontanee,
che di fatto ostacola nuove sperimentazioni,
dalla sua entrata in vigore nel marzo 2010).

Le pil recenti linee guida americane

per I'Autismao

Alla mia richiesta di tenere conto delle piu re-
centi linee guida americane la Segreteria del
panel ha risposto che le linee guida fermano la

loro attenzione ai documenti pubblicati entro la

fine del 2010 e che percid non possono tenere

conto delle ultime due linee guida americane,

che sono state elaborate in contemporanea e

pubblicate fra la fine 2010 e il luglio 2011: 1)

quella dello Stato di New York per i bambini pic-

colissimi e 2] quella federale degli USA, che di

seguito si riprendono:

1) CLINICAL PRACTICE GUIDELINE FOR PARENTS
AND PROFESSIONALS- AUTISM/PERVASIVE DE-
VELOPMENTAL DISORDERS. ASSESSMENT AND
INTERVENTION FOR YOUNG CHILDREN [0-3);

2] THERAPIES FOR CHILDREN WITH AUTISM
SPECTRUM DISORDERS.

Della prima® esiste anche la versione “Quick

Reference Guide” [breve dispensa per il grande

pubblico]. Questo documento, che include una

rassegna bibliografica, una meta-analisi, uno
study-group e umanalisi comparata dei dati
svolta da un'équipe di professionisti seleziona-
ti per 'appartenenza a prestigiose Universita

americane, & stato sponsorizzato dallo Stato di

New York (USA] e nello specifico dal New York

State Department of Health Division of Family

Health Bureau of Early Intervention per creare

una guida agli interventi precoci per l'autismo

ad uso delle famiglie e dei professionisti. In par-
ticolare, tale linea guida & finalizzata a definire,
con semplicita, quali interventi sono definibili
evidence-based, quali necessitana di ulteriori

studi e da quali ci si pud attendere nessun mi-

glioramento atteso o anche una regressione.

Il documentao, oggi Incluso nel National Early In-

tervention Program for Toddlers, ottenuto con

dieci anni di raccolta e analisi dei dati (2000-

2010) e finanziato dal Governo, & stato poi

adottato (2011] come documento programma-

tico da: Autism Society of America [ASA] www.
autism-society.org

The Parent Network of WNY; Parent to Parent

Network of New York State; Families for Autism

Treatment.
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La seconda linea guida, riferita agli USA, & stata
pubblicata nell'aprile 2011, intitolata “Terapie
per i bambini con disturbi dello spettro autisti-
co. Revisione di efficacia comparata n.26™°. Le
limitazioni metodologiche sono simili a quelle
delle linee guida scozzesi del 2007 (SIGN], alle
quali si & riconnessa la Linea guida dell’lSS, che
esigono per tutti gli interventi, compreso quelli
di tipo psicoeducativo, ricerche favorevoli ba-
sate sulle sperimentazioni randomizzate con-
trollate (Randomized Controlled Trials, RCT);
tuttavia gli anni intercorsi dopo la pubblicazio-
ne di SIGN, ferme al 2005, consentono di giun-
gere a conclusioni significativamente diverse
rispetto agli interventi psicoeducativi.

La seconda linea guida & stata preparata dal
Centro diVanderbilt sulla Pratica Basata sull’Evi-
denza®. In questo lavoro sono stati esaminati
gli articoli scritti in inglese dal 2000 al 2010
sulla terapia dell'autismo nelletd 2-12 anni.
Essendo la Commissione americana impronta-
ta al massimo rigore metodologico, finalizzato
a determinare quali cure abbiano un'evidenza
tale di efficacia che sarebbe non etico negarle
agli utenti da parte dello Stato e/o delle Assicu-
razioni, si & trascurata I'enorme mole di studi
sugli interventi intensivi precoci comporta-
mentali ed evolutivi che non si avvalgono della
metodologia delle sperimentazioni randomiz-
zate controllate (RCT). La Commissione ha tra-
scurato, ignorandolo, il grande consenso che
c'¢ nei confronti di questi interventi da parte di
genitori e professionisti ed ha preso in conside-
razione soltanto i lavori randomizzati, gli RCT.
In letteratura ne esistono due, uno pubblicato
nel 2000" e un altro del 2010

Questi due lavori, benché abbiano denomi-
nazione differente (il primo, di Smith e coll,
Comportamentale secondo il metodo Lovaas, il
secondo, di Dawson e coll, Comportamentale/
evolutivo, Early Start Denver Model, ESDM) con-
dividono moilti elementi. Tali elementi comuni

sono: |a precocitd; il fatto di indirizzarsi a molte
aree dello sviluppo (comprehensive); I'impiego
da parte di entrambii gruppi delle tecniche ABA;
un alto numero di ore/settimana (“intensive”)
soprattutto all'inizio e infine il rapporto uno a
uno tra bambino e operatore e/o genitore. Per
questo la Commissione che ha prodotto la linea
guida federale americana puo affermare che
comincia ad emergere una discreta evidenza di
efficacia, se si considerano gli aspetti comunia
entrambe le ricerche; infatti la prova di effica-
cia esige che ci sia pit di una sperimentazione
operata da pit gruppi indipendenti che abbiano
dato risultati positivi: questo elevato livello di
prova si raggiunge appunto considerando i due
studi come fondamentalmente coerenti e simi-
li, e non come due metodi diversi da mettere in
concorrenza fra loro, come sembra suggerire la
Linea guida dell'iSS.

Le aree in cui i due studi indicati, pubblicati a
dieci anni di distanza, dimostrano l'evidenza di
miglioramenti in un cospicuo numero di bambi-
ni, sono: la capacita cognitiva [0.1.), le abilita del
linguaggio e il comportamento adattativo. Meno
marcati i miglioramenti nelle capacita sociali e
nella riduzione dei comportamenti problema.
Comprendiamo che le Linee Guida ISS, iniziate
prima della pubblicazione del lavoro USA di cui
sopra, abbiano scelto come base le linee guida
scozzesi SIGN. Facciamo tuttavia notare che in
Scozia ¢’e da tempo un ampio dibattito su que-
ste linee guida, che sono state ritenute da molti
non obiettive, ma fortemente di parte contro i
trattamenti intensivi ABA; successivamente
gueste critiche sono state prese in considera-
zione dagli estensori delle linee guida SIGN e
percio tali linee guida sono in fase di revisione.
Anche I'attuale revisione USA & rigorosa e pru-
dente. |l fatto di enucleare quanto di comune
c’é nei due approcci (Lovaas e FSDM) & molto
corretto e contribuisce a smorzare i toni di un
antagonismo tra scuole che, sotto sigle diver-
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se, praticano metodologie di intervento molto
simili. Precocita, intensita, globalita, rapporto
uno a uno e impiego delle tecniche ABA hanno
cimostrato di essere efficaci nel dare migliora-
menti significativi anche alla prova degli RCT e,
cosa molto importante, da parte di gruppi che
=rano partiti da basi teoriche lontane: com-
cortamentale il Lovaas ed evolutivo il Denver
“odel nella sua prima versione proposta per
sarie eta. Sono apparsi di recente lavori che
Zimostrano una convergenza operativa impor-
ante fra le due scuole di pensiero, che si erano
combattute aspramente in un recente passato.
Per avvalorare quanto detto si legga |l Bolletti-
no dell'angsa n.5-6, 2009, p.20-21, che in un
redazionale titolato “Questione di nomi: cinque
pellegrini in lite”, riprende un articolo di Kevin
Callahan e Coll. apparso nel 2009%.

Raccomandazioni per il futuro

Le Linee guida dellISS si sarebbero giovate
molto della partecipazione al panel di almeno
un esperto delle tecniche comportamentali:
tale carenza potra essere superata almeno nel
futuro, se vi sara una raccomandazione di pro-
seguire i lavori valendosi anche di tali esperti.
Nel frattempo & necessario che le indicazio-
ni della Linea guida, in gran parte anticipate
da precedenti studi®® e dalle linee guida della
SINPIA del 2005, vengano subito attuate dalla
scuola, dai servizi sociali e dalla sanita. Troppe
generazioni di bambini autistici italiani sono
state perdute a causa della preclusione ideolo-
gica contro I'approccio comportamentale: i tra-
gici risultati delle psicoterapie psicodinamiche
sono sotto gli occhi di tutti, nei casi di persone
diventate adulte e ricoverate nelle istituzioni
perché prive di ogni autonomia e delle abilita
sociali di base necessarie per la convivenza. A
tutt'oggi la maggior parte delle famiglie italiane
con figli autistici riesce a conoscere l'esistenza
del trattamento precoce, intensivo e struttura-

er

to soltanto se ha i mezzi culturali per capire la
situazione; per attuare gli interventi deve inol-
tre disporre dei mezzi economici per pagarne
i costi, dato che raramente gli enti pubblici vi
provvedono col personale specializzato che &
necessario. | piccoli risparmi che si ottengono
oggi nei bilanci pubblici saranno amaramente
deprecati da coloro che nel prossimo futuro do-
vranno spendere cifre enormi per cercare di at-
tenuare i pessimirisultati degli errori presenti*.
La scuola in particolare deve riassumere il pro-
prio compito direttivo nel campo dell'educazio-
ne speciale, facendo cessare il predominio sa-
nitario che rappresenta un pesante aspetto di
quella che & stata definita la medicalizzazione
dellhandicap. La scuola ha le risorse, in parti-
colare insegnanti di sostegno che posseggono
una buona preparazione generale, per cui sa-
rebbe relativamente facile provvedere alla inte-
grazione della loro formazione con gli elementi
teorici del metodo comportamentale applicato
all'autismo: a riprova di cid si pud ricordare
I'enorme afflusso al corso di perfezionamento
a distanza in “tecniche comportamentali per
bambini con disturbi autistici ed altri evolutivi
globali” che dirigo presso I'Universita di Mode-
na e Reggio Emilia, con quasi 1.500 iscritti ed
altrettanti uditori, in circa 100 aule a distanza
formatesi in ogni parte d'ltalia. Questo model-
lo di corso specifico per tipologia di disabilita
& stato ora ripreso a livello nazionale dal MIUR,
che dopo avere fatto iniziare i corsi peri distur-
bi specifici dell'apprendimento (DSA) si appre-
sta a commissionare alle Universita una trenti-
na di corsi, di cui alcuni per I'autismo, riservati
ai proprio dipendenti, ai quali si fara obbliga di
continuita sui casi trattati per il ciclo di studio
dell'alunno e per una durata di almeno 10 anni
nella funzione di sostegno. Se & vero quanto af-
ferma la mozione parlamentare sopra citata ri-
guardo al personale specializzato “Attualmente
questo personale non & pero disponibile” non
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€ vero quanto segue “occorrerebbe investire
importanti risorse per la sua qualificazione”. La
formazione permanente, rivolta al personale in
servizio nella scuola (in misura molto abbon-
dante rispetto ad ogni altro Paese preso come
paragone), consentirebbe di utilizzare al me-
glio tutte le copiose risorse umane esistenti,
con costi irrisori rispetto ai risultati ottenibili. Ai
costi della formazione teorica occorre aggiun-
gere quelli della supervisione, che devono es-
sere condotti da personale esperto, dotato di ti-
toli adeguatial ruolo, che potrebbe configurarsi
come “coordinatore pedagogico specializzato?,
al quale spetterebbe una funzione importante
nella proposizione del PEIl e nella sua verifica
periodica presso la scuola, la famiglia e tutto
lintorno sociale frequentato dal soggetto.
Quanto previsto per i dipendenti della scuola
dovrebbe essere esteso a tutte le altre figure
di sostegno, come gli educatori e gli AEC, per-
ché costituiscano un concerto educativo privo
di dissonanze in favore del bambino.

| medici hanno da fare la loro parte, che consi-
ste nel fare diagnosi e prescrizione di interven-
ti sanitari, con una particolare attenzione alla
difficolta di trattare persone che spesso non
sono in grado di dire i loro sintomi, di avvertire
dolore, di seguire le prescrizioni. Essi si devono
confrontare con la grande poverta della scien-
za medica nei confronti di questa sindrome.
Logopedisti ed altri tecnici della riabilitazione
possono trovare senso se inseriti e realmente
integrati nello stesso PEl. La sanit3, tuttavia,
non pud e non deve essere in posizione domi-
nante quando 'intervento principe di abilitazio-
ne consiste nella pedagogia speciale.

| genitori hanno diritto di scegliere il tipo di edu-
cazione speciale da impartire ai loro figli con
autismo, cosi come gia avviene per i sordi [ora-
listi e segnanti), nell’ambito delle forme appro-
vate dalla Linea guida in base alla loro efficacia
sperimentale, ed il servizio pubblico deve ga-
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rantirne 'attuazione gratuita, per evitare spese
ben pitiimportantiin seguito. Ci guadagnera sia
la societa che il benessere dellindividuo con
autismo e della sua famiglia. In caso contrario
aumentera il numero delle cause dei genitori
contro le istituzioni che dovrebbero garantire
questo diritto alleducazione, sancito anche
dalla recente Convenzione dellONU sulla disa-
bilita e si giungera ad una situazione simile a
quella della Francia, da qualche anno condan-
nata per violazione dei diritti fondamentali nei
confronti delle persone con autismo, su ricorso
dell’Associazione Federale Autismo-Europa e di
quella francese.

! Carlo Hanau & Daniela Mariani Cerati [2005): Scienze sperimentali
e disabilita. Magiche illusioni contro Ia logica dei numeri. Autismo:
che fare? a cura di R.Cavagnola, PModerato, M.Leoni, Vannini editri-
ce, Brescia, pp.59-76.

? D.Mariani Cerati & C.Hanau [2004): laltra faccia dell'autismo. Neu-
ropsichiatria quotidiana per il medico di famiglia, a cura di FPanizon,
Medico e Bambino, Trieste, pp.200-206.

*C.Hanau & D.Mariani Cerati (2004): La scienza sperimentale e la
disabilitd mentale; le magiche illusioni contro la logica def numeri.
American Journal on Mental Retardation ed.it. vol.2, n.1, pp.107-113.
“Francesca Happé & Rebecca A. Charlton (2012): Aging in Autism
Spectrum Disorders: A Mini-Review. Gerontology 2012;58:70—78
“www.autismotv.it ed anche www.autismo33.it

®Francesco Barale [2006), Autismo. Lumanita nascosta (a cura di
S.Mistura), Einaudi.

“Ivar Lovaas [1990): L'autismo, Omega Edizioni, Torino.

®Eric Schopler et AA [1997): Strategie educative nell'autismo. Mas-
son, Milano, a cura di C.Hanau

? httpy//www.nyhealth.gov/com munity/infants children/early inter-
vention/autism/

“Therapies for Children With Autism Spectrum Disorders. Compara-
tive Effectiveness Review No. 26. [Prepared by the Vanderbilt Evi-
dence-based Practice Center under Contract No. 290-2007-10065-
1.] AHRQ Publication No. 11-EHC029-EF Rockville, MD; Agency for
Healthcare Research and Quality. April 2011, Warren Z, Veenstra-
VanderWeele J, Stone W, Bruzek JL, Nahmias AS, Foss-Feig JH, Je-
rome RN, Krishnaswami S, Sathe NA, Glasser AM, Surawicz T, Mc-
Pheeters ML. Il testo integrale si pud ritrovare al seguente indirizzo:
http://www.effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products/106/656/
CER26 Autism Report 04-14-2011.pdf

"Vanderbilt Evidence-based Practice Center, sotto contratto n.290-
2007-10065-1, pubblicazione AHRQ n.11-EHC 029-EF, Rockville, MD:
Agenzia per la ricerca e la qualita delle cure sanitarie. Il committente
del contratto & il Dipartimento del Governo federale degli Stati Uniti
periServizi Sanitari e Sociali, Agenzia per [a ricerca & la qualita delle
cure sanitarie (Agency for Healthcare Research and Quality, U.S. De-
partment of Health and Human Services).

¥Smith T, Groen AD and Wynn JW, Randomized trial of intensive ear-
ly intervention for children with pervasive developmental disorder.
Am JMent Retard. 2000 Jul;105(4):269-85.

" Dawson G, Rogers S, Munson J, et al. Randomized, Controlled Trial
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2% an Intervention for Toddlers With Autism: The Early Start Denver
odel. Pediatrics 125, pp.e 17-623, 2010
“Zzllahan K, Shukla-Mehta S, Magee S, Wie M: ABA versus TEACCH:
"z Case for Defining and Validating Comprehensive Treatment Mod-
='sinAutism. J. Autism Dev. Disord. Aug, 2009.
/ia Franzoni, Carlo Hanau, Daniela Mariani Cerati (2008): /L.
ti personalizzati per disabil: il caso dell'autismo. Autonomie
2cali e servizi sociali, Vademecum a schede.
= 5.8.3. Servizi riabilitativi per handicappati, pp. 267-282
~anau Carlo & Franzoni Flavia (2008): Calcolo dei fondi necessari
2er lintegrazione scolastica, sociale e sanitaria delle persone con
smo. Sta in: Aspetti socioeconomici della disabilita. Atti del con-

Aracne editrice, Roma, 2008, pp.75-94. “Leducazione speciale nello
studio citato di Krister Jaerbrink e Martin Knapp, costituisce appena
il 6,1% del totale, nonostante sia molto estesa e qualificata (e quin-
di pits costosa): se ne pud dedurre che un risparmio in questa fase
della vita, nel quale si puo ottenere un radicale cambiamento della
prospettiva futura, & destinato a ripercuotersi pesantemente sulle
spese future, la cui importanza & molte superiore. In altri termini il
rapporto Uno a uno, che garantisce una ventina di ore settimanali
di educazione speciale intensiva nella scuola, ad iniziare dall’et3 di
due anni fino ad arrivare ai 6, pud carrispondere ad una spesa di
circa 25.000 euro/anno, pari ad un totale di 100.000 euro [senza
tenere conto di tassi di sconto), una cifra malto bassa in relazione

o tenuto a Pescara, 11-12 ottobre 2007, a cura di Giuliana Parodi, alla possibilita di risparmi futuri”.

Dalla Iista Autismo-BioIogia interventi
su approcci psicanalitici all'autismo

La sequenza di messaggi che seque ci da uno scorcio del dibattito che si & acceso intorno alla
emanazione della “Linee Guida: il trattamento dei disturbi dello spettro autistico nei bambi-
ni e negli adolescenti” pubblicate ad ottobre 2011, in particolare attorno al fatto che la Linee
Guida indica come principale e scientificamente valido I'approccio terapeutico cognitivo com-
portamentale. «Finalmente con le “Linee guida” qualcuno si é preso la responsabilita di dirci
cosa serve davvero e cosa no» con queste parole si chiude il breve trafiletto a firma di Roberto
Satolli sull’ “Espresso” che fa riferimento all'iniziativa parlamentare intrapresa dall’onorevole
Binett, finalizzata a salvaguardare lo coesistenza, nella cura dell‘autisme, sia dell’approccio
cognitivo comportamentale sia di quello psicodinamico.

La definizione di psicanalisi citata da Daniela Mariani Cerati "la Psychanalyse est une croyace,
.." sottolinea come un bambino, o prescindere dal fatto che sia autistico 0 mene, non pud certo
concordare alcun patto cof proprio analista.

E un tema estremamente delicato che chiama in causa sicuramente la libera scefta del tipo di
cure, sancita dallarticolo 32 della Costituzione, ma, trattandosi sempre di minori, la scelta &
demandata ai genitori ed i genitori hanno bisogno di chiarezza scientifica e di competenza pro-
fessionale. Significativa in questo senso & I'esperienza della presidente angsa Emilia Romagna
che conclude questo dialogo.

[la Redazione]

Da: autismo-biologia-bounces@autismo33.it [autismo-biologia-bounces@autismo33.it] per conto di da-
niela marianicerati [marianicerati@yahoo.it]

Inviato: domenica 25 marzo 2012 22.34

A: lista autismo-biologia

Oggetto: [autismo-biologia] trafiletto di Roberto Satolli su I'Espresso

Copio dall'Espresso di oggi il trafiletto che segue
Non illudete i genitori di Roberto Satolli

“Stranamente in uno stesso giorno di gennaio i giornali francesi e italiani hanno parlato di autismo, un pro-
blema sempre dimenticato. A Lille la regista Sophie Robert & stata condannata a ritirare da tutta la Francia un
documentario nel quale denuncia il persistere divecchi approcci psicanalitici ormai screditati, che fanno solo
danno.ARoma sono state presentate le Linee guida preparate dall'Istituto Superiore di Sanita, con una scia di
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nolemiche cui ha dato voce onorevole Pacla Binetti, centrate sull’accusa di aver fatto un documento “troppo
scientifico” suitrattamenti. Questo perché le linee guida non raccomandano, o decisamente sconsigliano, di-
pratiche piti o meno bizzarre con cuii genitori vengona illusi, ma che non hanno alcuna prova a favore.
ncidenza & impressionante, non solo perché segnala una comune arretratezza culturale dei due Pae-
si. Colpisce soprattutto lo sconfinamento, in un caso della giustizia con un'anacronistica censura, nell’altro

ella politica (una conferenza stampa in Parlamento] su temi che dovrebbero essere riservati alla scienza.

Non tutto il male viene per nuocere, pero. La censura sta facendo al film una pubblicitd su Internet che non
avrebbe mai avuto. E la polemica “politica” sta facendo conoscere le Linee guida ben fuori dal giro degli
addetti, alle 5 mila famiglie con figli autistici. Nei forum e nelle discussioni sul Web si percepisce il sollievo
che il documento produce: finalmente qualcuno si & preso la responsabilita di dirci che cosa serve davvero
& Cosa nho.

La Linee Guida 21 & in rete al link: http://www.snlg-iss.it/cms/files/LG autismo def pdf”

From: Binetti Pacla

To: daniela marianicerati ; Autismo Biologia

Sent: Monday, March 26, 2012 9:25 AM

Subject: R: [autismo-biologia] trafiletto di Roberto Satolli su I'Espresso

Credo che sia giusta e necessaria una precisazione, tanto semplice quanto trascurata:
la “battaglia” che stiamo facendo in Parlamento per una revisione delle linee guida & del tutto coerente con
quanto affermato dalla SINPIA nel 2005, quando suggerisce la possibilita di lasciar coesistere i due approc-

ci. Quello cognitivo comportamentale e quello psicodinamico, senza ideologizzare né I'uno né laltro... E

una operazione per altro coerente con il principio di libera scelta del paziente rispetto alle cure, tanto pidl
nel contesto di attuale indeterminatezza.

Lenfasi aggressiva non & né scientifica né coerente con I'art. 32 della ns Costituzione,

Cordialmente
Paola Binetti

“Non credete che sia assolutamente vergognoso che la politica si intrometta in queste faccende ?”
Gianni Papa

Su questo tema sono usciti molti articoli su giornali italiani e francesi negli ultimi mesi.
Credo che il parere di Laurent Mottron, che ha scritto un articolo su Le monde il 15 marzo sorso, sia meri-
tevole quanto meno di essere conosciuto e meditato. Laurent Mottron, psychiatre et chercheur en neuro-
sciences cognitives résidant au Québec, est directeur scientifique du Centre d'excellence en troubles en-
vahissants du développement de I'Université de Montréal (Cetedum): “La psychanalyse est une croyance,
une pratique qui doit rester limitée 3 un rapport entre adultes consentants. On doit la sortir du soin, des
enfants en particulier (et pas seulement de 'autisme). «La psicanalisi & una fede, una pratica che deve
restare limitata a un rapporto tra adulti consenzienti. Bisogna farla uscire dalla cura, dei bambini in partico-
lare (e non solamente dall’autismo)> [mia traduzione)

Daniela Mariani Cerati

Vorrei ringraziare Daniela Mariani Cerati per essere riuscita ancora una volta a trovare una definizione che
si adatta perfettamente alla psicoanalisi; ritengo che la stessa definizione di «psicoanalisi» abbia in sé la
ragione della sua esistenza, essa non & una cura ma un'analisi, come dice il suo nome, in cui la condivisio-
ne tra i soggetti & alla base. Un bambino non pud per definizione avere la consapevolezza di pattuire con il

i i i ipoi ino & tistico. :
proprio analista nulla. Figurarsi poi se un bambino & anche autistico Eardisimante

Anna Saito
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Z=ntilissima onorevole Binetti,
= Comunita scientifica ha aspettato 67 anni, dal 1943, ciog da quando Leo Kanner ha descritto I'autismo,
-2 i cultori dell'approccio psicodinamico cominciassero ad usare metodiche scientifiche per provare che
ntervento psicodinamico produce risultati positivi, abilitando bimbi autistici, senza riuscire a leggere
~ente di serio, cioé di scientificamente provato, in proposito, ad eccezione dei risultati di Bruno Bettelheim,
2 'mostrati falsi da Pollack [Rapporto Pollack, reperibile in Internet); la Tustin, dopo una vita che faceva psi-
-oterapia alla madre e al bambino separatamente, nel’84 ha pubblicato un atto di riconoscimento deller-
-ore applicando P'approccio psicodinamico all’autismo (colpevolizzazione della madre in quanto empatica-
mente fredda nei riguardi del figlio) («The perpetuation of an error» - e ancora «Autistic children who are
2ssessed as not brain damaged> The Journal of child Psychotherapy].
Senza dubbio & costituzionale scegliere la terapia da parte del cittadino, purché sia stato messo in condi-
= oni di poterlo fare con cognizione di causa: dopo che un pretore ordind una ricerca apposita per la cura Di
==lla contro i linfomi, i cui risultati furono totalmente negativi, nessuno si sognerebbe di includere ancora
= cura Di Bella tra le possibili opzioni per curare un linfoma: La Linea Guida 21 dell'lstituto Superiore della
Sanita ha funzionato come quel gruppo di ricerca che sanziono I'inutilita della cura stessa: sulla base dei ri-
Jlitati scientificamente provati ha fatto chiarezza tra metodi che possono essere utili (ma che necessitano
ulteriori studi e di confronto con 'ABA in quanto unico approccio validato dalla Comunita Scientifica Inter-
azionale) e quelli di provata inefficacia o addirittura da non tentare nemmeno: questo significa appunto
sscire dallo stato di indeterminatezza esistente fino al gennaio us. ed ora non pil.
D'altra parte i cultori dell'approccio psicodinamico possono provare il contrario e io saro ben lieto di leggere
oro risultati, non appena riescano ad ottenerli.
/2 detto anche, addirittura con Leonardo, che ragionare sulla base del principio di autorita & fuorviante
suando si tratta di campi in cui non si pud fare a meno del principio di competenza.

W

JO PR R

Distinti saluti
Giovanni Del Poggetto

Copio dalla Linea Guida pagina 47

Le strategie comunemente suggerite ed adottate, anche se variabili in rapporto ad una serie di fattori, quali
'2td 0 il grado di compromissione funzionale, possono essere fatte rientrare in due grandi categorie:

» gli approcci comportamentali

® gli approcci evolutivi

Accanto agli approcci comportamentali vengono messi gli approcci evolutivi.
Potrebbe citare il passo in cui vengono menzionati gli approcci psicadinamici? lo non I'ho trovato
Peccato, Onorevole Binetti, che qui chi dovrebbe poter essere messo nella miglior posizione per scegliere
la cura & un minore e che i genitori sono spesso “travolti” dalla diagnosi e quindi facilmente pronti a ‘conce-
dersi’ a chi offrirebbe di fatto una guarigione a ‘qualcosa’ che, chi convive con I'autismo da tempo, sa bene
che pud migliorare ma non sparire ci si troverebbe in questo caso di fronte ad una diagnosi pregressa
frettolosa o non corretta).
Cordialmente
Stefania Stellino

Non & stato trovatc perché non esiste! .
' P Alberto Brunetti

Le Linee Guida del 2005 della SINPIA sono di 7 anni fa e da allora, se qualcuno non se ne fosse accorto, la
scienza & andata piuttosto avanti, anche le conoscenze dei neuropsichiatri infantili, evidentemente non di
tutti, Ma anche andando a rivedere quelle Linee Guida non capisco dove 'Onorevole Binetti abbia trovato il
riferimento alla possibilita di far coesistere i due approcci: quello comportamentale e quello psicodinami-
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co. Al capitolo 3 delle Linee Guida della SINPIA, dal titolo “Linee guida per il trattamento™ si sostiene che le
“strategie comunemente suggerite e adottate ... possono essere fatte rientrare in due grandi categorie : gli
approcci comportamentali e gli approcei evolutivi, poi definiti anche interattivi). Non mi risultano altri ap-
procci consigliati. Non & che 'onorevole Binetti ritenga che per interattivi si intenda “psicodinamici’? Se cosi
fosse inviterei 'Onorevole Binetti a rileggersi meglio quel documento. Forse con “meno enfasi aggressiva”
ma con un maggiore grado di lucidita. Vorrei comunque evidenziare un elemento che sembra esser trascu-
rato dal dibattito che & stato suscitato dalla pubblicazione del documento dell'ISS. Non mi risulta che sia
stato “scelto” un metodo rispetto ad un altro; & stata condotta una revisione di oltre 2500 pubblicazioni di
riviste scientifiche internazionali e sono state riportate le evidenze che si potevano trarre da questa mole di
produzione scientifica . Se non ci sono pubblicazioni su riviste scientifiche rispetto a interventi “psicotera-
peutici” che possano essere censite non & un problema dell'ISS: piu probabilmente & che sul tema autismo
gli psiconalisti preferiscono scrivere sui quotidiani, affrontarlo nei talk show televisivi o nelle segreterie
parlamentari. Nessuno vieta a questi superprofessionisti dellaffettivita e della relazioni di documentare il

proprio lavoro e di affrontare il confronto in termini di metodologia e criteri di evidenza. .
Franco Nardocci

Past President SINPIA

Il Sistema Nazionale Linee Guida & basato sull'evidenza. Nel caso del trattamento dell'autismo ha pertanto
esaminato quali procedure avessero o meno dati a sostegno di una efficacia documentata da studi ran-
domizzati e controllati. Non rientra tra gli obiettivi linventario di tutte le pratiche possibili. Non si parla di
psicoanalisi, di agopuntura, di massaggio cranio sacrale, di omeapatia, .... unicamente perché non esistona,
ad oggi, dati di efficacia evidence based su tali procedure di cura. Se doma ni, tra Un Mese, un anno verran-
no prodotti studi che dimostrino scientificamente della efficacia di altre metodiche sono certo che I'SS le
accogliera con imparzialita,

Siamo scienziati, non tifosi,

Il principio dilibera scelta della cura & altra cosa dal dovere di informare correttamente. | professionisti della
salute informano, le famiglie scelgona secondo le loro personali sensibilita.

Principio semplice ma [volutamente?) trascurato. L.
P P ( ) Stefano Vicari

Il saggio Giorgio Napolitano ha detto “Trasformiamo la crisi in opportunita”

Seguendo il suo consiglio io direi “il Servizio Sanitario Nazionale dia a tutti i cittadini cid che la Evidence Ba-
sede Medicine ha dimostrato essere efficace. Questo lo dia gratuitamente e al massimo livello di qualita. Cid
che non & passato attraverso il vaglio della EBM nessuno vieta che i cittadini lo pratichino. C’é la massima
liberta, a meno che non ci sia un danno evidente. Questo pert non deve essere a spese dei contribuenti” Le
poche scarne raccomandazioni della Linea Guida 21 riguardano non delle pillole, che sarebbero da concede-
re a carico del SSN, ma delle strategie abilitative che richiedono delle competenze di alto livello.

Lltalia & un popolo di poeti, scienziati, santi e navigatori. Non dovremmo imparare a dare ai bambini con
autismo cio che & loro utile? Per finire riferisco quanto una Educatrice esperta di trattamento dell’'autismo,
che ha ottenuto anche il prestigioso titolo di Board Certified Behaviour Analyst in USA mi ha riferito “Nella
letteratura attuale di psicologia comportamentale applicata ai gravi disturbi dello sviluppo infantile l'autrice

it citata @ Maria Montessarj ” ; - .
P Daniela Mariani Cerati

Ringrazio tutti coloro che su questa lista di discussione hanno risposto con competenza e professionali-
ta all'Onorevole Binetti, chiarendo quale sia stato il metodo seguito dall'ISS per 'elaborazione delle LG 1.
In quanto alla liberta di cura, nessuno ha mai messo in dubbio il diritto di scegliere un trattamento, e sot-
tolineo trattamento, piuttosto che un'altro; bisognera invece ricordare che per poter scegliere realmente, &
necessario avere una corretta informazione circa le probabilita di ottenere risultati positivi con 'una o con
Ialtra delle cure proposte.
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2l poter ricordare che avere accesso a diagnosi e trattamento supportati da prove scientifiche & un dirit-
z :sl.e persone con autismo, mentre duole infinitamente constatare come per questa disabilita sia ancora
“=cessario difendersi dalle insidie di trattamenti non comprovati.
“2no, dunque, veramente molto felice che I'ISS abbia elaborato un testo che chiarisce quali trattamenti ab-
=2ng, e quali no, una solidita scientifica che ne consigli o sconsigli 'uso. Mi auguro che non si voglia ostaco-
=-2 un reale passo avanti per la costruzione di un futuro migliore per le persone autistiche.
Cordialita.
Paola Fidani
zentile Onorevole Paola Binetti,
= Linea Guida 21 & stata per noi associazioni un punta di arrivo importante, in quanto ha analizzato la lette-
"=tura sui trattamenti ritenuti efficaci per Fautismo. Le assicuriamo che le famiglie devono affrontare imma-
= difficolta dalla diagnosi al trattamento, all'inserimento scolastico e la vita adulta in cui spesso si perde
=nche la diagnosi, senza parlare del fatto che spesso sono preda delle pi assurde proposte terapeutiche!
servizio pubblico per le nostre famiglie & per lo pili latitante e le famiglie si accollano spese rilevanti per la
ura del figlio/a autistico.
I chiediamo con quale arroganza gli psicoanalisti continuino a proporsi alle nostre famiglie come tratta-
mento risolutivo per 'autismo, non ci risulta che abbiano apportato alla Linea Guida 21 alcun contributo
scientifico.Ora pero voi che siete stati eletti a guida della Paese vi schierate a favore di interessi particolari
2'0 che perla tutela dei nostri figli,
_= Linea Guida 21 non discrimina la libera scelta delle famiglie ma discrimina i trattamenti che devono es-
szre a carico del Servizio Pubblico pagati dei contribuenti.
_= chiediamo di riflettere sulle sue posizioni e lasciar perdere chi come I'ldO ha deciso di celebrare |a Gior-
~ata Mondiale dell’autismo a tutela dei propri interessi piuttosto di quelli delle persone con autismo. Le con-
sigliamo la lettura di Obiettivo autismo link http://www.angsaonlus.org/obiettivo_autismo/news5-maz012.
odf e la preghiamo di darne diffusione anche ai suoi onarevali colleghi.
Ziauguriamo una matura riflessione e una seria analisi della condizioni delle nostre famiglie per pianificare
Zegli interventi socio-sanitari alla luce delle conoscenze accreditate.
Cordialmente
Sonia Zen Presidente
Angsa Veneta Onlus

Sentile Signora Zen
La ringrazio della sua risposta, anche se mi rammarico che lei dica: “Ora perd voi che siete stati elet-
ti a guida della Paese vi schierate a favore di interessi particolari piti che per la tutela dei nostri figli”.
Un gruppo di parlamentari del tutto trasversale e SENZA NESSUN INTERESSE PARTICOLARE! ha deci-
so di prendere posizione per una ri-apertura delle linee guida solo per riconoscere il valore di tante isti-
tuzioni da decenni al servizio dei bambini autistici e delle loro famiglie con un orientamento diverso
da quello strettamente comportamentale. Penso ad esempio al lavoro che fanno da decenni al Don
Guanella e in altre istituzioni di ispirazione cattolica, pit attente all'approccio motivazionale-relazio-
nale. La nostra non & una posizione schierata a favore di UN indirizzo scientifico concreto (per esem-
pio quello psico-analitico), ma soltanto a favore della complessita del trattamento degli autistici.
Vogliamo evitare che si creino delle spaccature che NON hanno ragione di esistere, mentre abbiamo bisogno
di selezionare metodologie di lavoro serie per venire incontro ai bisogni dei bambini..
La ringrazio davvero della sua puntualizzazione e la prego di cedere che NESSUN interesse particolare ci
muove ma solo il rispetto per i malati e per le loro famiglie
Cordialmente
Paola Binetti
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Reagisco al richiamo alla Costituzione comparso nel forum di autismo-biologia che ricorda “il principio di li-
bera scelta del paziente rispetto alle cure, tanto pit nel contesto di attuale indeterminatezza”. La gente non
considera pill le cure una grazia ricevuta. Non sono neanche piti un diritto. La soddisfazione del paziente
(o dei familiari se disabile mentale) conta quanto l'efficacia clinica, e la salute si fa “merce”, cioé soggetta a
scelta, al mercato, alla libera concorrenza. Il mondo cambia.

Ma cambia davvero il mondo? Lappassionante discussione sui due approcci comportamentale e rela-
zionale ricorda il Dialogo sui due Massimi Sistemi del Mondo (1632). L'approccio “evidence-based” si
chiamava allora copernicano e quello “eminence-based” era I'approccio tolemaico-aristotelico. Il 23 set-
tembre 1632 I'lnquisizione romana sollecitava quella fiorentina di notificare a Galileo Fordine di «com-
parire a Roma entro il mese di ottobre davanti al Commissario generale del Sant'Uffizio». Diversi furono
i suoi tentativi di evitare di presentarsi a Roma: il 1" gennaio 1633 il cardinale Antonio Barberini scrive-
va allinquisitore fiorentino Clemente Egidi che il Sant'Uffizio non voleva «tolerare queste fintioni, né
dissimular la sua venuta qui>, minacciando di «pigliarlo et condurlo alle carceri di questo suprema Tri-
bunale, legato anche con ferri». Privo della protezione del Granduca di Toscana, che non intese met-
tersi in urto con la Chiesa, il 13 febbraio 1633 Galilei giunse a Roma... il resto lo trovate su Wikipedia.
Einteressante I'analogia tra oggi e allora, se sullo stesso piano vi sono lillusione eminence-based e la co-

noscenza evidence-based. . -
Saluti cordiali,

Stefano Palazzi
Direzione Smria-Uonpia, DAI SMDP Ausl e Universita di Ferrara

Testimonianza di una mamma, esperienza di centomila mamme di Noemi Cornacchia

Dopo I'uscita, nell'ottobre 2011, delle Linee Guida dell’lstituto Superiore di Sanitd, sul trattamento dei di-
sturbi dello spettro autistico, gli psicanalisti hanno alzato la voce per reclamare un loro spazio nella gestio-
ne dell'autismo, spazio che viene loro negato dalle Linee Guida, in quanto la psicanalisi non viene neppure
nominata. Ma in che cosa consiste fo “cura” psicanalitica dell'autisma? Sentiamolo dalla viva voce di una
mamma che ha “subito” questa cura non molti anni fo.

Psicanalisi? No, grazie

Desidero raccontare una storia. Potrebbe avere per protagonisti uno, nessuno e centomila di noi, e la trama
sarebbe [a stessa.

La mia gravidanza, cercata, ¢ arrivata ad un'eta in cui, nel 1987, venivo definita primipara d'eta avanzata,
Come tale, ero facilmente etichettata come ansiosa ogni volta che riferivo impressioni sul comportamento
di mio figlio.

Dopo un paio di visite NPI, sempre sollecitate da me, all'eta di tre anni, gli venne finalmente diagnostica-
ta una “disarmonia evolutiva” per la quale fu consigliata dalla AUSL una terapia psicoanalitica. Altrettanto
avremmo dovuto fare noi genitori, sia singolarmente, sia in coppia.

Potendoci garantire il servizio pubblico solo una seduta quindicinale come coppia genitoriale, decidernmo
di rivolgerci per il bambino ad una collaborazione privata.

La Psicologa ci fu consigliata dalla Neuropsichiatra, che inizid quindi con la Collega un rapporto di collabora-
zione e consulenza sul nostro caso.

Il bambino (dai tre ai sei anni) si recava due/tre volte la settimana dalla sua Psicologa.

lo dovevo accompagnarlo nel cortile del condominio e, a parte le prime due valte, evitare anche di salire al
piano, per non “inquinare con la mia presenza il setting terapeutica”.

Non capivo, ma mi adeguavo. Stavo facendo tutto quanto potevo per normalizzarlo, dunque, bando alle pre-
se di posizione. Pensai che la vita mi stava dando una lezione di umilta.

Inoltre, ogni due settimane io e mio marito andavamo al macello da una NPI che rigirava il coltello nelle
carni con domande tipo:

“Lei & certa di avere desiderato suo figlio? Sappiamo dal personale dell’asilo nido che suo figlio & stato so-
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prannominato “il Principino” per essere sempre ben agghindato: sa che spesso un eccesso di maternage
nasconde un rifiuto inconscio? Cosa rimpiange di pit della sua vita prima che nascesse suo figlio?

Juali sensazioni di disagio ha avvertito durante la gestazione? La infastidiva sentire i movimenti fetali?”

A guesta domanda feci l'errore di rispondere che si, qualche volta i movimenti erano continuati cosi a lungo,
2 addirittura il bimbo aveva il singhiozzo in utero, da crearmi veramente una sensazione di fastidio. Credevo
di essere di fronte ad una persona che, come me, cercava di capire le motivazioni per cui il mio piccolo non
era come gli altri ed ero disperatamente sincera,

Stavo invece subendo un processo di cui non conoscevo il capo d’accusa.

Seppi anni dopo che una docente di una facolta di Psicologia della mia Regione stava preparando un lavoro
sul nesso fra insofferenza della madre ai movimenti fetali ed incidenza di autismo (!!)

Neitre anni di “terapia” credo che la Psicologa che aveva in cura mio figlio abbia fatto anche qualcosa di buo-
no. Ad esempio giochi di ruolo, uso di piccoli strumenti musicali, registrazione della propria voce e riascolto,
etcc.. Del resto, come avrebbe potuto fare una psicoterapia ad un bimbo poco verbalizzante, e comunque
incapace di comunicare, di disegnare?

Alcune di queste cose mi sono state raccontate da mio figlio anni dopo, altre appena accennate nei colloqui
che la Psicologa stessa aveva con noi periodicamente per riferirci dei progressi. La diagnosi di autismo le si
affaccid alla mente, e si disse molto preoccupata per questo, ma poi si consultd con alcune colleghe, facen-
dole intervenire in studio durante le sedute (e senza avvisarci), e i dubbi furono fugati. Cosi, non cercai di
informarmi meglio su questo sconosciuto “autismo”.

Ricordo che mi venne chiesto di comperare una bambola Barbie, possibilmente somigliante a me che, al-
lora, curavo abbastanza la mia persona. Feci anche questo, pur chiedendomi cosa ci fosse di cosi stra-
no nellessere curate, truccate ed attraenti, da meritare un’attenzione dello psicoterapeuta di mio figlio,
visto che non lo trascuravo comungue e che mi consideravo una persona tutt’altro che frivola.

Dopo tre anni (e 18 milioni e mezzo di Lire, correva 'anno 1993) mio figlio inizid a non voler pit andare
nello studio. Si aggrappava alle portiere dell'auto in cuiio (sempre per non inquinare) restavo ad aspettare,
estate ed inverno, e urlava disperato.

Lo costrinsi una, due volte a partecipare comunque alle sedute perché mi veniva detto che questo era un
segno positivo. Stava avvenendo un cambiamento, troppo faticoso per lui da accettare, quindi la sua ribel-
lione era segno che avevamo scalfito il bozzolo..

Allora rialzai la testa, superai il dolore e valutai razionalmente la situazione.

Alla scuola materna mio figlio veniva isolato dal gruppo per molto tempo, affidato ad una maestra/mamma,
che avrebbe dovuto ricostruire il rapporto carente avuto con me, privilegiando il rapporto a due rispetto a
quello di gruppo . Anni dopo ho visto piangere questa maestra per il dolore di aver, seppure senza averne
colpa, applicato su mio figlio gli approcci inadeguati che le venivano consigliati. Nessun operatore era au-
torizzato a parlarci in privato, né a stringere rapporti di amicizia, e tantomeno avere contatti telefonici con
noi. Non eravamo al corrente di cosa si facesse alla scuola materna, se non per grandi linee, né furnmo mai
coinvolti ad usare a casa metodi analoghi .

Pensai che era giunto il momento di dare fiducia a me stessa ed a mio figlio, ed entrambi noi sentivama
che non si stava facendo per lui nulla di buono. La rottura del “contratto terapeutico” con la Psicologa fu
una farsa nella farsa. Si rifiutd di parlarci oltre e stabili che avremmo avuto rapporti solo in forma scritta,
rivolgendosi alla NPl del’AUSL per un supporto sulla relazione che le avevamao richiesto, in uno zibaldone di
competenze fra pubblico e privato che oggi meriterebbe una segnalazione.

Solo due anni dopo, in seguito alla visione del film “Rain man” cominciai ad avere la certezza che mio figlio
fosse affetto da questa cosa...chiamata autismo, di cui non sapevo neppure il significato.

Lincontro con la D.ssa Visconti di Bologna fu I'inizio di un nuovo corso, purtroppo troppo tardivo, perché la
diagnosi di autismo arrivd superati gli otto anni d’eta.

Il bambino geniale che aveva imparato a leggere da s&, che sapeva risolvere radici quadrate, aveva perso
I'opportunita di modificare i suoi comportamenti e di imparare una comunicazione efficace proprio negli
anni di maggiore plasticita del cervello, restando segnato anche da adulto da problemi comportamentali
che minacciano di offuscare le sue pur notevoli competenze.
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A quel tempo, il Responsabile della NPI della mia citta che, vedendo le valutazioni e la diagnosi della D.ssa
Visconti (Dperatore della Sanita pubblica!] scrisse sulla cartella clinica di mio figlio “si interrompe il rap-
porto con la famiglia, che ha effettuato scelte in aperto contrasto con quelle di questo Servizio” fu malto
fortunato.

Fortunato perché a quel tempo non avevamo le consapevolezze che abbiamo poi maturato, le conoscenze
scientifiche allora erano scarse, anche per la mancanza di internet, e noi non lo denunciammo.

Peramore, solo per amore, noi genitori ci siamo resi complici per anni di tali assurde situazioni.

Pero & venuto da anni il tempo della consapevolezza e mai avrei pensato di raccontare ancora questa storia,
che a qualcuno sembrera appartenente al passato. Forse a questi il contenuto autobiografico dara anche
un senso di fastidio .

Eppure, questa & stata la “solita storia” per diverse generazioni di persone autistiche e dei loro genitori.

Cid che si crede ormai sepolto a volte ritorna, modificando le sue sembianze, occultandosi dietro patine di
“buonismo” e “buone intenzioni” che giovano solo a chi ne trae profitto economico o resta per arroganza
fermo su obsolete piattaforme culturali.

“Nessuno potra mai risarcire gli adulti autistici di cid che & stato loro sottratto, perché l'ipotesi psico-
genetica & stata sostitutiva, e non parallela, agli approcci che oggi vediamo con I'esperienza essere pill
vantaggiosi per |a loro abilitazione, né avrebbe potuto essere diversamente, considerati i presupposti da
cui si sono sviluppate certe teorie.

Nessun dolore, neppure quello della colpevolizzazione inflitta a noi madri, pud essere piu profondo di que-
sta consapevolezza.”

Premio Don Luigi Di Liegro per il Giornalismo e la Ricerca Sociale 2012 |
Tema dell’anno: “Salute e Sanit3”

Verra conferita menzione d’'onore al Direttore responsabile de Il Bollettino dell’Angsa, ?
Prof. Carle Hanau, per il giornalismo scientifico.
Data della Cerimonia del Premio di Liegro 2012:
Giovedi 27 settembre, ore 17,30 i
presso I'Aula COO8 della Pontificia Universita Gregoriana, Roma. i

Verranno premiate tre persone e menzionate altre quattro, di cui almeno uno non italiano o
non residente in Italia, che si siano particolarmente distinte per il loro contributo professionale
e sociale per la salute e la sanitd da un punto di vista della ricerca e/o del giornalismo.

Durante la cerimonia ci sara un intervento introduttivo da parte di un esimio esperto (& stato invitato il praf.
Enrico Giovannini, presidente Istat] e di un membro della giuria [don Andrea Manto, responsabile della Cei
per la sanita).

Presentera il Premio il giornalista Giovanni Anversa.

I premi verranno consegnati da personalita del settore. I
Membri della Giuria 2012 i
. Prof.ssa Carla Collicelli (CENSIS) [presidente) ?
Prof. Sergia Banetti (Uniroma 3) |
Padre Sandro Barlone (Universita Gregoriana) |
Dott. José Mannu (Asl RM B) =
Don Andrea Manto (Conferenza Episcopale Italiana) |
Dott.ssa Luigina Di Liegro (Fondazione Internazionale don Luigi Di Liegro) f
Segreteria Organizzativa !
Giulia Salvatori —338.1690678 — giuliasalvatori83@gmail.com |
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Un gruppo diricercatori italiani ha identificato una possibile relazione fra Autismo e 'escre-
zione urinaria di alcuni metaboliti della plastica (DEHP presente nel comune PVC] in un
gruppo di pazienti con sindrome dello spettro autistico. La ricerca, effettuata tra la Neurop-
sichiatria Infantile del policlinico senese Santa Maria alle Scotte, diretta da Joussef Hayek
con il neonatologo Claudio De Felice, il Dipartimento di Chimica dell’Universita di Firenze,
con lo staff del Laboratorio Peptlab della professoressa Anna Maria Papini, e Universita
di Cergy-Pontoise di Parigi, ha studiato le caratteristiche di 48 pazienti del centro senese,

confrontandoli con un gruppo di soggetti sani,

Metabolismo alterato degli ftalati e

disturbi dello spettro autistico

di Francesca Nutj

Sli fralati sono una famiglia di composti larga-
mente utilizzati al livello industriale come pla-
stificanti, solventi e additivi e presenti in molti
prodotti di uso comune, quali involucri alimen-
tari, cosmetici, dispositivi medici e giocattoli
per bambini. Data la ampia diffusione di im-
piego, questi composti risultano contaminanti
ubiquitari. In particolare, il di-( 2-etilesil] ftalato
(DEHP] & il pit abbondante ed il piti noto tra gli
ftalati. Attualmente il PVC plastificato con DEHP
& l'unico materiale flessibile approvato dalla
Farmacopea Europea per le apparecchiature di
trasfusione del sangue e del plasma. Gli ftalati
pero sono dal 2003 oggetto di controversia per
quanto riguarda i possibili effetti collaterali e
tossici sulluomo.

In particolare in letteratura sono stati recente-
mente riportati dati che dimostrano il loro ruolo
quali disruttori endocrini. Inoltre & stato dimo-
strato che l'esposizione dei bambini agli ftalati
influisce drasticamente rispetto agli adulti a
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causa del loro minore peso corporeo. Inoltre
feti e neonati sono evidentemente ancor piu
sensibili all'azione dei disruttori endocrini es-
sendo esposti nell'eta critica per il corretto svi-
luppo neurologico. Questi disruttori endocrini
sono stati anche dimostrati essere trasmessi
da madre a figlio nella fase di sviluppo, attra-
verso la placenta o attraverso il latte materno.
Neonati in terapia intensiva sono maggiormen-
te esposti a disruttori endocrini provenienti
dall'ambiente e ad elevato impatto quali gli fta-
lati e i loro monoesteri derivati gia dimostrati
possedere una elevata tossicita.

Lo studio effettuato grazie alla sinergia tra la
neuropsichiatria infantile del Policlinico senese
S. Maria alle Scotte, diretta da Joussef Hayek in
collaborazione con il neonatologo Claudio De
Felice e la neonatologia di Brindisi diretta da
Giuseppe Latini, ed il Dipartimento di Chimica
dell'Universita di Firenze, con lo staff del labo-
ratorio italo-francese Peptlab di Anna Maria
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Papini con I'Universita di Cergy-Pontoise della  blicati sulla prestigiosa rivista americana della
regione di Parigi — ha permesso di mettere a  societd di neurochimica ASN NEURO, sono in
punto una metodica diagnostica innovativa  accordo con lipotesi che I'esposizione a ftalati
per valutare i livelli dei metaboliti primari e  nel periodo prenatale-postnatale possa interfe-
secondari del DEHP in 48 bambini autistici del  rire con il normale sviluppo celebrale nei bam-
centro senese, confrontandoli con un gruppo di bini, e quindi, in qualche modo, contribuire alla
soggetti sani di eta e sesso comparabili.. Misu-  manifestazione del fenotipo dei disturbi dello
rando i livelli dei metaboliti ossidati degli ftalati spettro autistico. Inoltre questo studio con-
nei fluidi biologici (quali ad esempio le urine),  tribuisce a confermare il concetto emergente
i ricercatori hanno ottenuto informazioni che  della neurotossicita degli ftalati e I'ipotesi della
permettono di fare ipotesi sulla possibile per-  vulnerability ambientale nello scatenamento
manenza prolungata di questi diruttori endo-  dell'autismo. Pertanto, solo un ampio scree-
crini nell'organismo. ning prenatale/postnatale dei metaboliti urina-
Infatti lo studio ha permesso dirivelare solo nei  ri del DEHP in una popolazione ad alto rischio,
soggetti autistici una elevatissima escrezione  potra avere un importante impatto sociale.
urinaria del metabolita del DEHP nella sua for- Bibliografia

ma maggiormente ossidata. Questo risultato sy nEuRo, 27 Apr 2012, Di[2-ethylhexylJphthalate and Autism
sembra essere in accordo con un alterato pro- Spectrum Disorders, Running title: Secondary Metabolites detection
cesso metabolico nei bambini autistici. in autism. Autori; Chiara Testa, Francesca Nuti, Joussef Hayek, Clau-

dio De Felice, Mario Chelli, Paclo Rovero, Giuseppe Latini and Anna
In conclusione, i risultati recentemente pub-  Maria Papini.

La FONDAZIONE CESARE SERONO, oltre alle inizia-
tive intraprese in favore degli autistici, commissionando
una ricerca che potesse fare conoscere ai Parlamentari ed
all’opinione pubblica le problematiche gravissime delle
loro famiglie, ha promosso, con un proprio programma
eletironico, una raccolta di fondi da destinare anche alla
nostra associazione. Tale organizzazione offre la possi-
bilita ai clienti che vanno a pagare in cassa dei grandi
magazzini di donare il resto di centesimi fino ad arrivare
all’euro intero del conto. Mediamente ogni donazione si
aggira attorno ai 50 centesimi, ma la somma totale arri-
va a decine di migliaia di euro.

La raccolta fondi si é svolta presso 47 punti vendita
del Gruppo Potenti, Affiliati BRICO, grazie al Signor
Marco Potenti, titolare del Gruppo, che ha dato la sua
totale disponibilite.

Ringraziamo vivamente il Dr. Gianfranco Conti della
Fondazione SERONO, il Sig. Marco Potenti e tutti
coloro che hanno donato un “soldino” in favore della
nosira causa.

Persone con
Parkinson,
down
autistiche ﬁféf:arj iyl
Saranno aiutate g emmw s <2y
dal tuo gesto —

La Presidente Angsa onlus
Prof. Liana Baroni

RO Fanah promg
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Ricerche nella genetica dell’autismo

di Elena Maestrini

Nel numero del 4 aprile scorso della rivista “Nature” sono stati pubblicati 3 articoli sull'au-
tismo: © De novo mutations revealed by whole-exome sequencing are strongly associated
with autism. Stephan J. Sanders et al. e Sporadic autism exomes reveal a highly intercon-
nected protein network of de nove mutations. Brian J. O'Roak et al. ® Patterns and rates of
exonic de novo mutations in autism spectrum disorders. Benjomin M. Neale et al.

Sono tre lavori originali compiuti da gruppi indipendenti che hanno per oggetto la ricerca di
mutazioni de novo nei geni delle persone con autismo.

Essendo tali articoli di non facile lettura, ho chiesto un riassunto e una spiegazione alla
Professoressa Elena Maestrini, docente di Genetica all’Universita di Bologna e facente
parte del consorzio internazionale Autism Genome Project (AGP) col quale ha pubblicato
numerosi lavori su riviste prestigiose.

Quello che Elena mi ha inviato in risposta, piti che un breve riassunto, & una lectio magistra-
lis. Nel condividerla, la ringrazio a nome di tutti.

Tre articoli pubblicati recentemente su Na-
ture riportano i risultati del sequenziamento
dell’esoma in individui affetti da autismo.
Juesto tipo di studio consiste nellutilizzare le
nuove tecnologie di sequenziamento del DNA,
oer analizzare quella porzione del genoma che
codifica per proteine, ovvero “esoma’, l'insie-
me di tutti gli esoni. | tre studi appena pubblica-
1l comprendono I'analisi di circa 600 famiglie,
anche se studi analoghi sono tuttara in corso,
con la prospettiva di ottenere nel prossimo fu-
turo gli esomi di migliaia di casi.
http://www.nature.com/nature/journal/vaop/
ncurrent/full/nature11011.html
http://www.nature.com/nature/journal/vaop/
ncurrent/full/nature 10945 html
http://www.nature.com/nature/journal/vaop/
ncurrent/full/nature10989.html

Il primo studio deriva da una collaborazione
tra i ricercatori di b istituzioni [Broad Institute,
Massachusetts General Hospital, Baylor Colle-
ge of Medicine, Mount Sinai School of Medicine,
Vanderbilt University, University of Pennsylva-

38

Daniela Mariani Cerati

nia, Carnegie Mellon University, University of
Pittsburgh] coordinati da Mark Daly.

Il secondo studio & coordinato da Matt State
della Yale University, ed il terzo da Evan Eichler
della University of Washington.

Tutti tre gli studi hanno usato lo stesso approc-
cio, cioé il sequenziamento dellesoma mirato
ad identificare un particolare tipo di varianti
genetiche, le mutazioni de-novo, cioé quelle
che insorgono spontaneamente nel figlio e non
sono presenti nei genitori. In totale sono state
studiate pit di 600 famiglie “simplex” ossia con
autismo sporadico, senza una precedente sto-
ria familiare di autismo. Seno stati sequenziati
gli esomi dei due genitori e del figlio affetto da
ASD, oltre che quello di 250 fratelli/sorelle nan
affetti, che hanno fornito un controllo interno
per identificare le mutazioni specifiche dell’au-
tismo.

Lipotesi di partenza era che in questo tipo fa-
miglie le mutazioni de-nova possano avere
un ruolo piU importante rispetto alle famiglie
“multiplex” (in cui sono presenti almeno 2 casi
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di autismo]. Il vantaggio di concentrarsi sulle
mutazioni de-novo deriva dal fatto che il nume-
ro di varianti del DNA potenzialmente patologi-
che che sono presentiin un individuo [affetto o
non affetto) & molto elevato (in un singolo eso-
ma in media sono presenti qualche centinaia di
varianti non-sinonime nuove, cioé che alterano
la sequenza proteica e non sono state mai os-
servate prima, non presenti nelle banche dati).
Lelevato grado di eterogeneita genetica dell’au-
tismo rende percio molto difficile il compito di
distinguere quelle patologiche dal background
di varianti casuali. Restringere il campo a
quelle de-novo, che sono meno frequenti e po-
tenzialmente pil deleterie di quelle ereditate
(perché non soggette al filtro della selezione)
puo quindi aiutare a limitare il numero dei geni
candidati ed identificare le varianti patologiche.
Studi precedenti si erano focalizzati sull’analisi
di CNV [microdelezioni o duplicazioni di tratti
di DNA abbastanza grandi) tramite tecniche di
microarray. Da questi studi & risultato evidente
che un gruppo di numerosi ed eterogenei CNV,
de novo o ereditati ma molto rari, hanno un
ruolo importante nell'eziologia genetica dell’au-
tismo. Alcuni studi (ma non tutti) hanno rile-
vato una maggiore frequenza di CNV de-novo
in famiglie simplex. In generale i dati basati su
CNV hanno messo in risalto la natura estre-
mamente eterogenea dell’autismo, stimando
la presenza di centinaia di loci indipendenti.
Inoltre, & risultato che alcuni dei CNV ricorrenti
nellautismo non sono completamente pene-
tranti e conferiscono rischio per diverse con-
dizioni neuropsichiatriche [deficit intellettivo,
schizofrenia, epilessia).

Il limite dei suddetti studi basati su microar-
rays & che non & possibile rilevare le varianti
del DNA pius piccole, che coinvolgono 1 o poche
paia di basi. Adesso, la sequenza dellesoma
permette di esaminare anche questo range di
variabilita genetica.
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| risultati ottenuti dai 3 studi sono molti simili
per diversi aspetti.

Tutti e 3 hanno identificato un discreto numero
di varianti de-novo non sinonime negli affetti
(rispettivamente 176, 172, 181). Ma non & fa-
cile capire quali di queste sono collegate alla
patogenesi dell'autismo. Innanzi tutto queste
mutazioni de-novo si trovano quasi sempre
in geni diversi, a conferma dell’elevatissimo
grado di eterogeneitd genetica nell’autismo.
Nell'insieme dei 3 studi, soltanto 18 geni sono
stati “colpiti” indipendentemente 2 volte da
mutazioni de-nove in individui non imparentati.
Lo studio di Daly ha stimato che il tasso di mu-
tazione negli individui affetti & appena un po’
pit elevato rispetto all’atteso (0.92 per eso-
ma). Negli studi di State e Eichler & stato inoltre
possibile confrontare la frequenza delle va-
rianti de-novo presenti nei probandi affetti con
quelle nei fratelli non affetti. Mentre lo studio
di State ha trovato un arricchimento di varian-
ti de-novo non-sinonime nei probandi rispetto
ai fratelli (125 vs 87), nello studio di Eichler la
differenza del tasso di mutazione negli affetti e
non affetti non & risultata significativa.

Allo scopo diindividuare quali delle varianti de-
novo siano implicate nell’autismo, sono stati
considerati i geni che contengono mutazioni
de-novo indipendenti in individui non imparen-
tati. Attraverso studi di simulazione, Daly e coll.
hanno stimato che l'osservazione di 2 muta-
zioni indipendenti nello stesso gene & una buo-
na indicazione di “colpevolezza”, ma non del
tutto significativa. Mettendo insieme tutti e tre
gli studi, sono stati identificati 18 geni con due
mutazioni funzionali indipendenti, un numero
solo leggermente maggiore di quanti ne sareb-
bero attesi in base al caso [11); nessun gene
& stato colpito tre volte o pil. Considerando le
mutazioni pitt deleterie perd, le mutazioni nei
geni SCN2A, KATNALZ e CHD8, hanno una buo-
na probabilita di essere realmente implicate
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Ieziopatogenesi dell’autismo. A conferma di
Daly e coll. hanno sequenziato questi geni
- altri 935 affetti e 870 cantrolli e hanno trova-
=2 ulteriori mutazioni in KATNAL?Z e CHDS, oltre
=2 una ulteriore de-novo in SCN2A. Quest'ulti-
mo codifica per un canale al sodio e risulta in-
teressante in quanto precedentemente asso-
~iato a varie forme di epilessia (da notare che i
Zue individui con mutazioni de-novo che inatti-
v2no SCN2A non hanno sintomi epilettici).
“nche il gruppo di Eichler ha seguito un ap-
oroccio simile, andando a cercare mutazioni
nei loro migliori 6 geni candidati in un ulteriore
campione di 1703 casi e 744 controlli e confer-
mando il ruolo di GRINZB, LAMC3 e SCN1A, geni
orecedentemente noti implicati nell’autismo,
schizofrenia o epilessia.
| ricercatori hanno cercato di determinare poi
se tutti i geni con mutazioni de-novo faccia-
no parte di specifici network di proteine o se
siano maggiormente collegati tra loro a livello
funzionale. In questo senso i risultati ottenuti
nei 3 studi sono un po’ diversi. |l gruppo di State
non ha trovato significative interazioni con net-
work di geni, mentre sia il gruppo di Daly che il
gruppo di Eichler, attraverso un'analisi delle in-
terazioni proteina-proteina, hanno trovato che i
geni con mutazioni de-novo sono significativa-
mente interconnessi tra loro. E particolarmen-
te interessante che nel network di geni identi-
ficato da Eichler fanno parte membri di vie del
segnale fondamentali come quello di Wnt/beta-
catenina e p53. Tra i geni piu significativi c'¢
CHD8, un fattare che lega il DNA ed & implicato
nella regolazione della conformazione della
cromatina. Altre mutazioni sono state trovate
anche in altri membri della famiglia CHD (CHD?
e CHD3, gene mutato nella CHARGE syndrome),
aprendo nuove prospettive di ricerca riguardo
al ruolo di questa famiglia di proteine.
Infine tutti e 3 gli studi concordano nel fatto
che il tasso di mutazione & leggermente mag-
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giore nella linea germinale paterna rispetto alla
materna, e mostrano una correlazione con l'eta
paterna (confermando studi precedenti che
mostravano una correlazione tra maggiore ri-
schio di autismo ed eta paterna pil avanzata).
In conclusione: questi studi confermano
l'estrema eterogeneita genetica nell’autismo,
con centinaia di geni coinvolti. Il ruolo delle mu-
tazioni de-novo nella patogenesi & piu limitato
di quanto era stato suggerito precedentemen-
te. | dati osservati indicano che il modello pit
plausibile & un modello oligogenico (compren-
dente 100 o piu geni) in cui sia varianti de-novo
che varianti ereditate rare contribuiscono a de-
terminare la patologia. In molti casi queste va-
rianti non sono necessarie e sufficienti per cau-
sare la patologia ma si possono combinare tra
loro e con altri fattori di rischio.

Tutto cio complica l'interpretazione dei risultati,
infatti & evidente che l'osservazione di una sin-
gola mutazione de-novo in un paziente, anche
se questa ha conseguenze gravi per la proteina
codificata (loss of function), & insufficiente per
implicare un ruolo patologico del gene. Tutta-
via, nonostante il pattern di mutazioni de-novo
osservate negli individui affetti non si disco-
sti di molto da quello casuale e osservato nei
controlli, in generale l'insieme dei geni colpiti
da mutazioni de-nove non sembra essere ran-
dom, infatti questi geni sembrano essere cor-
relati tra loro biologicamente.

Questi studi rafforzano l'evidenza di un ruolo
patologico nell’autismo per alcuni geni pre-
cedentemente noti, come ad esempio SCNZA
e SCN1A, codificanti per canali al sodio, ma
identificano nuovi fattori di rischio mai impli-
cati precedentemente, come CHD8 e le chro-
modomain helicases, e KATNALZ codificante
per una proteina simile alla Katanina p60, con
un possibile ruolo nella migrazione neuronale
e plasticita sinaptica, fornendo nuovi target di
ricerca.
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Novita sulla genetica

Da: Wall Street Italia del 30 marzo 2012

Pediatria: in Usa allarme autismo, +80% in
dieci anni

Parlano poco e hanno una vita sociale estre-
mamente limitata. Fuggono dal contatto con gli
altri e ripetono in maniera compulsiva alcuni
gesti. Sono i bambini affetti da autismo, un di-
sturbo che, secondo gli ultimi dati dei Centers
for Disease Control and Prevention (Cdc) ame-
ricani, colpisce “circa 1 bimbo su 88 negli Stati
Uniti, con una prevalenza cresciuta di quasi
I'80% negli ultimi dieci anni”. Secondo I'indagi-
ne, pubblicata sul ‘Washington Post’, il tasso di
crescita dell’autismo “potrebbe essere il risul-
tato di un maggiore numero di diagnosi, poco
diffuse in passato, di un aumento della condi-
zione o di una combinazione dei due fattori.
Ouesta tendenza @ stata osservata in Canada,
in Europa Occidentale e negli Stati Uniti. Secon-
do la stima dell'associazione Autism Speaks i
disordini dello spettro autistico costano al Go-
verno Usa 137 miliardi di dollari 'anno. “Linda-
gine - riporta lo studio - ha rivelato elevate e al
momento inspiegabili differenze tra i sessi, tra i
gruppi etnici e nei vari Stati degli Usa. ’autismo
e 5 volte pit frequente nei maschi. La prevalen-
za nei bambini ispanici pari a due terzi di quella
dei bianchi, ma sta crescendo piti velocemente,
come anche nella popolazione di colore.

Infine in Utah la percentuale di bimbi autistici &
4 volte superiore rispetto all’Alabama”. La ricer-
Ca suggerisce inoltre “che alcune famiglie han-
no una predisposizione genetica per I'autismo
e che 'eta dei genitori pud giocare un ruolo fon-
damentale”. Secondo gli scienziati esistono le
prove che “questa condizione pub iniziare pri-
ma della nascita ed essere il risultato finale di
un processo disordinato nello sviluppo del cer-
vello”. Lo studio ha esaminato la situazione epi-
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demiologica dellautismo in 14 Stati del Paese,
nella fascia d'eta intorno agli 8 anni. Nel 2008
la prevalenza della patologia era di 11,3 casi
per 1000 bimbi. Un dato del 23% pid alto rispet-
to al 2006. E del 78% rispetto al 2002, quando
lindagine & iniziata. “I bambini autistici - av-
vertono i ricercatori - hanno ricevuto in media
la diagnosi a 4 anni, sei mesi prima rispetto al
2006, ma non abbastanza presto per una tera-
pia ottimale. Perché I'autismo spesso ha effetti
devastanti sulle famiglie. Inoltre - concludono
- le spese mediche sono sei volte superiori ri-
spetto a quelle peri coetanei”.

Da: La Repubblica del 27 marzo 2012

Autismo e diagnosi genomica “sconosciuta”
Genomica: la parola non suona familiare, eppu-
re il suo potere di cambiare la nostra vita sta di-
ventando immenso. Se i baroni italiani lascias-
sero il posto ai giovani, potremmo vendere e
non solo comprare quanto ci sara essenziale, Il
“chromosome microarrays”, per esempio, ha ri-
voluzionato la diagnosi di disabilita intellettive
come ['autismo. Analisi basate su tale tecnica
devono diventare di prima scelta nei test su
bambini con ritardo mentale, autismo 0 anoma-
lie congenite, perché diagnosticano il 15 - 20%
dei casi. La “exome sequencing”, altra tecnica,
sta avendo cosl tanto successo nei laboratori
di ricerca da muoversi verso la diagnostica. Le
nostre Asl non lo sanno. Mentre migliorano le
capacita di capire quali geni, vie metaboliche e
meccanismi molecolari producono autismo e
ritardo mentale noi non sappiamo tradurre cid
in diagnosi migliori, prognosi piti chiare e tera-
pie appropriate. Finanziare |a ricerca & urgente,
ma la gerontocrazia baronale al potere non ha
orecchie per intendere.
camici.pigiami@gmail.com
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Dalla discussione sul forum AUTISMO-BIOLOGIA
del nostro sito www.autismo33.it

La prof. Elena Maestrini cosi risponde ad una ri-
chiesta di chiarimento sull’articolo precedente:

Buongiorno,
Non ho visto il trafiletto su Repubblica di cui
parla, quindi non mi posso riferire al contesto,
ad ogni modo, molto brevemente: chromosome
microarrays: si tratta di una tecnica di analisi
del genoma che permette di rilevare la presen-
za di riarrangiamenti [delezioni o duplicazioni,
cioé perdita a acquisizione di tratti di DNAJ, di
dimensioni piu piccole di quelle normalmente
visibili con la tradizionale analisi dei cromoso-
mi [carioptipo). Questo permette di evidenzia-
re alterazioni del DNA che potrebbero essere la
causa di una patologia, come per esempio l'au-
tismo, in un certo numero di casi.
Tramite il microarrays perd non sono rileva-
bili le alterazioni della sequenza del DNA an-
cora pit piccole, quelle che interessano una
o poche basi. Cosa che invece & possibile
attraverso I'Exome sequencing che permet-
te di determinare la sequenza di tutte le por-
zioni del genoma che codificano per proteine.
Spero che questo “riassunto” possa essere utile,
Cordialmente,
Elena Maestrini

Sulla genetica (comprese le tecniche) ho re-
centemente fatto un’intervista al Dott. Sacco.
Ne approfitto per rendervi partecipi:
http://www.spazioasperger.it/caratteristiche-
dell-asperger/80-genetica-e-ambiente-i-diver-
si-autismi-intervista-con-roberto-sacco

David Vagni

1. Qual'e il peso delle malattie monogeniche
nello spettro autistico?
a] le spiegazioni genetiche del fenotipo auti-
stico comprendono
- circa 5% sindromi note (X Fragile, muta-
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zioni di PTEN, sindrome di Rett, sclerosi
tuberosa, ecc)

- circa 5% anomalie cromosomiche visi-
bili citogeneticamente
10-20% delezioni o duplicazioni submi-
croscopiche identificabili con i microar-
rays

b) Non si sa di genotipi necessari e suffi-
cienti per il fenotipo autistico, infatti vi
sono portatori sani di geni presunti auti-
stici e persone con tratti autistici senza
guei particolari geni

3. Quanto pesano mutazioni e CNV nel determi-
nare la prevalenza di maschi?

a) Resta ancora non spiegata la preponde-
ranza di maschi con autismo che, peral-
tro, non & cosi evidente nei casi senza
disabilita mentale conclamata

b] & plausibile un effetto soglia rispetto
allaccumulo di molteplici piccole varia-
zioni di DNA (e il cervello nel suo comples-
so & il tavolo di negoziazione tra genetica
ed epigenetica fin da prima della nascita)

Con l'occasione esprimo riconoscenza per tut-
ti i partecipanti al forum per gli stimoli teorici
e pratico-politici che ci si da reciprocamente
in barba alle distanze geografiche e tempora-
li che rendono impossibile dialogare in altro
modo. | metodi diversi rischiano di farci credere
che possano esistere verita diverse. Sarebbe
guesto un errore epistemologico oscurantista
come avveniva ai tempi di Galileo...

Stefano Palazzi

Oggetto: Re: [autismo-biologia] chromosome
microarray / Q&R di genetica

Buongiorno,

Grazie per aver riassunto le mie risposte, vorrei
solo aggiungere alcune precisazioni riguardo
a quanto ho scritto nellemail precedente, spe-
rando che questo possa essere utile.

“b] Non si sa di genotipi necessari e sufficienti
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per il fenotipo autistico, infatti vi sono partato-
ri sani di geni presunti autistici e persone con
tratti autistici senza quei particolari gen/”.
Non & esattamente questo che intendevo dire.
Infatti si conoscono gia molti loci/geni che
quando alterati causano il fenotipo autistico
(ma ognuno di questi & alterata in un piccolo
numero di casi). In una review di Catalina Be-
tancour ne sono stati contati pit di cento, e
molti altri devono essere ancora identificati...
(http://www.sciencedirect.com/science/arti-
cle/pii/S0006899310025916).
Quello che intendeva dire & che talvolta la si-
tuazione non & sempre cosi “bianco o nero”. Ad
esempio alcuni CNV hanno un chiaro ruclo pa-
tologico ma si manifestano associati a fenotipi
piuttosto diversi tra loro.
2. Che utilita hanno le diagnosi genetiche sen-
za conseguenze terapeutiche?

a] Counselling riproduttivo rispetto alla ri-
correnza (in media rischio del 10% varia-
bile da 1-2% a 50% a seconda dell’eziologia
genetica)

b] Prevenzione delle complicazioni comuni-
cative, relazionali e comportamentali con
interventi psicoeducativi strutturati pre-
caci.

Credo che sia importante anche ribadire che la
scoperta delle cause eziologiche & fondamen-
tale per stimolare la ricerca su nuovi target far-
macologici pit mirati.

E evidente che l'eziologia dell’autismo & carat-
terizzata da un alto grado di eterogeneita (tan-
te alterazioni in geni diversi, ognuna rara), ma
€ plausibile che i geni implicati facciano parte
di pathways comuni. Ogni singola alterazione
genetica sara quindi rara, ma diverse di queste
potranno presumibilemtne essere “raggruppa-
te” come facenti parte dello stesso pathway o
meccanismo biologico, sul quale si potra foca-

lizzare la ricerca farmacologica.
Elena Maestrini

1 aprile 2012.
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da: Redattore Sociale del 23-03-2012

Disabilita intellettiva genetica:
Telethon e Cnr aprono nuove speranze

Se a questa ricerca sequisse una cura efficace,
questo costituirebbe un incoraggiamento per
tutti i ricercatori impegnati sul fronte del defi-
cit intellettivo. £cco un articolo divulgativo sul
tema della disabilita intellettiva legata ad una
mutazione sul cromosoma X. [DMC]

ROMA. Nuove speranze si aprono per la cura
della disabilita intellettiva di origine geneti-
Ca: un recente studio realizzato da ricercatori
dell'lstituto di Neuroscienze del Cnr e di Tele-
thon, ha infatti evidenziato per la prima volta il
meccanismo molecolare alla base del deficit di
apprendimento e memaria riscontrato nei pa-
zienti affetti dalla forma di disabilita intellettiva
legata al cromosoma X.

Finanziato da Telethon e dalla Fondazione Ma-
riani, lo studio mette in luce I'importanza della
proteina TSPANY, alterata in questi pazienti, per
un corretto traffico di uno dei piti importanti
‘messaggeri’ del cervello, il recettore di tipo
AMPA per il glutammato.

“Ouesto neurotrasmettitore & coinvolto in nu-
merose attivita cerebrali, tra cui memoria e
apprendimento - spiega Silvia Bassani, asse-
gnista presso I'In-Cnr e prima autrice del lavo-
ro - Per esercitare il suo ruolo, pero, & fonda-
mentale che le cellule nervose siano in grado
di captarlo correttamente, grazie ad appositi
recettori situati sulla loro superficie. Come ab-
biamo dimostrato, nei pazienti affetti da disabi-
lita intellettiva legata al cromosoma X il difetto
genetico nella proteina TSPAN? si traduce in un
trasporto inefficiente sulla superficie dei neu-
roni di uno dei recettori del glutammato, quello
di tipo AMPA.

In altre parole, il recettore viene sottratto trop-
po velocemente dalla superficie e, di conse-
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guenza, i messaggi mediati dal glutammato
risultano ridotti”.

Alla luce di questi risultati, i ricercatori del Cnr
testeranno ora l'efficacia di alcuni farmaci nel
mantenere il recettore in superficie pil a lungo.
“Ce ne sono almeno due, gia utilizzati in ambito
clinico, che potrebbero fare al caso nostro - pro-
segue la ricercatrice - Se riusciremo a osserva-
re in vivo un ripristino delle funzioni difettose
2 causa del difetto genetico potremo pensare

di proporne Tutilizzo anche nell'uomo, per pro-
vare a stimolare un recupero delle capacita
cognitive deficitarie. Per valutare una possibile
efficacia terapeutica di queste sostanze ci vor-
ranno almeno due anni, nei quali continueremo
ad andare a fondo dei complessi meccanismi
che regolano la comunicazione tra le cellule
nervose e che sono fondamentali per chiarire
come funziona il nostro cervello, sia in condi-
zioni fisiologiche, sia in caso di malattia”.

Genetica medica

Da anni abbiamo avuto la fortuna di potere col-
laborare con il Prof. Romeo, grandissimo gene-
tista italiano, allievo del Prof, Paolo Durand. Ora
che & andato in quiescenza continua a lavorare
su vari progetti di ricerca, fra i quali il progetto
europeo che tende a identificare le cause del-
le disabilita mentali a etiologia sconasciuta, la
maggior parte delle quali sono sindromi auti-
stiche.

Sulla sua cattedra gli & succeduto il Prof. Mar-
co Seri, che continua la sua opera a favore de-
gli autistici. Si avvisa che & in funzione presso
I'Ospedale S. Orsola, A.D. di Bologna I'Ambula-
torio di genetica medica, che puo effettuare la
ricerca di alcune patologie genetiche che pos-
sono determinare I'autismo.

Dal sito dell’A.0. estraggo le notizie importanti
per i genitori che desiderano approfondire le
cause della sindrome del proprio figlio.
Responsabile dell’ambulatorio: Prof. Marco Seri
Sedi: Padiglione 11- secondo piano, Contatti Te-
lefono: 051 6363694

Per quesiti relativi a prenotazioni e all’attivita
svolta potete mettervi in contatto con la Segre-
teria /Accettazione (Tel.051 6363694
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da Lunedi al Venerdi dalle 10.30 alle 12.30.
dell’'Unita operativa
Genetica Medica - Seri.

Il servizio fornito

’ambulatorio intende rispondere alle necessi-
ta dei pazienti e dei servizi aziendali per quanto
riguarda la genetica delle malattie rare.

In particolare esso si articola in: Ambulatorio di
Genetica Medica.

Visi effettuano consulenze genetiche finalizza-
te alla diagnosi di malattie ereditarie e alla va-
lutazione del rischio di ricorrenza di un disordi-
ne genetico nella famiglia. Per condurre queste
valutazioni, durante l'incontro si ricostruisce
I'albero genealogico, si esamina la documen-
tazione clinica dei membri della famiglia che
presentano la malattia in esame e, se indicato,
si visita il paziente. In certe situazioni possono
rendersi necessari pit incontri ed indagini ag-
giuntive, per cui pit che di una semplice visita
si tratta di un vero e proprio percorso.

In base al momento e al motivo per cui la con-
sulenza viene richiesta, si distinguono: Consu-
lenza Genetica Postnatale: per la diagnosi o la
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precisazione diagnostica di un disordine gene-
tico in un bambino o in un adulto Consulenza
Genetica Prenatale: per la diagnosi prenatale di
malattie gravi e invalidanti in un nascituro (per
presenza di una malattia ereditaria nella fa-
miglia o per anomalie riscontrate alle indagini
prenatali convenzionali) Consulenza Genetica
Preconcezionale: per valutare il rischio di ricor-
renza di una malattia ereditaria nella prole di
una coppia che pianifica una gravidanza Ambu-
latorio di Genetica Oncologica [Referente: Dott,
ssa Daniela Turchetti).

Attesa per 'accesso: Consulenza Genetica Me-
dica: max due mesi; Consulenza Genetica Pre-
natale: media 4 giorni massima 7 giorni. \
LAmbulatorio & aperto dal Martedi al Venerdi

secondo il calendario riportato nel sito.
Consegna del referto: A seconda della presta-
zione richiesta. Nella maggior parte dei casi
viene consegnata una relazione della consu-
lenza genetica nella quale vengono evidenziati
iriscontri diretti per il paziente ed anche I'even-
tuale rischio di ricorrenza della malattia all'in-
terno della famiglia.
Prenotazione Telefonica presso UO Genetica
Medica, Tel 051-636 3694
Tutte le informazioni aggiornate perla prenota-
zione sono disponibili al link
http://www.aosp.bo.it/content/ambulatorio-di-
genetica-medica-seri
Carlo Hanau
Presidente di Angsa Bologna

I fenotipi comportamentali dell’autismo

Sintesi tema autismo del Congresso SIRP di Verona
14-15-16 settembre 2011

di Leonardo Zoccante
(gentilmente concesso perla pubblicazione)

Lautismo rappresenta una condizione etero-
genea, sul piano clinico, caratterizzata essen-
zialmente da una difficolta del soggetto ad in-
teragire con la realta ambientale e con la sua
stessa soggettivita.

La disabilita colpisce linterazione sociale, la
comunicazione e la funzione cognitiva e si ma-
nifesta nellincapacita di interagire con I'altro.
“Es est 'autre” : io sono nel momento in cui en-
tro in relazione con I'altro.

Nell'autismo, limpossibilita di raggiungere
un'intesa con gli altri, impedisce il normale svi-
luppo psicofunzionale. Appare chiaro che tale
condizione possa presentare manifestazioni
di grado ed intensita variabili determinando un
guadro clinico eterogeneo.
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ESPRESSIONE PSICHICA

¥ Disturbi dell' Umore
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Per questo motivo, oggi, si tende a parlare di
Spettro Autistico e di Autismi, non pit quindi di
Autismo,

Gli Autismi richiedono una esplorazione multi-
dimensionale delle sfaccettature tramite cui gli
stessi si manifestano.

Abbiamo diverse competenze professional
coinvolte nella gestione dell’Autismo.

Sul piano clinico si possono individuare mani-
festazioni neurologiche, manifestazioni psichi-
che e neuropsicologiche dello stesso.

Sul piano psicologico parimenti si esplorano le
manifestazioni funzionali del Disturbo riguardo
alle competenze nell'ambito sociale, comuni-
cativo, affettivo ed emozionale che siriflettono
nella vita quotidiana del soggetto e nel rappor-
tarsi con la propria famiglia, con la scuola e con
gli altri ambiti frequentati.

Sul piano comunicativo si individuano le capa-
cita di rapportarsi con gli altri tramite il linguag-
gio verbale e non.

Sul piano educativo si coinvolgano invece pra-
fessionisti che, a partire dall’analisi dinamica
dei comportamenti, elaborano degli interventi
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con l'obiettivo di migliorare i processi di inclu-
sione del soggetto nel suo ambiente sociale.

Il quadro esposto rappresenta pertanto la sin-
tesi delle diverse prospettive di analisi dell’Au-
tismo correlate con le specializzazioni profes-
sionali.

Alla visione multiforme del problema, riferita
alle varie competenze professionali, si accosta
I'analisi del comportamento autistico secondo
diversi parametri che consentono l'inquadra-
mento clinico della specifica tipologia di Auti-
smo caratterizzante il soggetto.

Viene pertanto da chiederci: quali sono i para-
metri che individuano le diverse forme di Auti-
smo?

Tali parametri sono rappresentati da:

1) quoziente di intelligenza;

2) sesso;

FENOTIPI COMPORTAMENTALI
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3] eta del soggetto e la modalita diinsorgenza;
4) profili neuropsicologici;

5) profili comunicativi.

I quoziente di intelligenza determina la capa-
cita del soggetto di risolvere le problematiche
che la realta comporta.

Il quoziente di intelligenza si valuta tramite
F'uso di scale che possono essere dirette ed
indirette. Quelle dirette implicano il coinvolgi-
mento del soggetto al test; quelle indirette si
limitano all'osservazione del soggetto e all’ac-
quisizione di informazioni sul comportamento
dello stesso da parte di persone a lui familiari.

Secondo le classificazioni internazionali, in
base ai valori ottenuti dai test stessi, si distin-
guono 3 forme di funzionamento autistico:

1) abasso funzionamento;

2) amedio funzionamento;

3) ad alto funzionamento,

Il genere sessuale ha delle implicazioni nella
gravita dell’Autismo, perché trattandosi di una
malattia genetica, appare pit rara nella fem-
mina rispetto al maschio nel rapporto di 1 a 4.
Quando la femmina perd & affetta, risulta pre-
sentare, nella maggior parte dei casi, una com-
promissione pill importante. E possibile che in
questo caso le problematiche genetiche si ma-
nifestino con un pit elevato spessore.

Leta in cui vengono valutati i comportamenti
del soggetto autistico fornisce elementi impor-
tanti nel considerare i trattamenti piti adeguati
e nella gestione familiare. Infatti la sintomato-
logia autistica tende a presentare caratteristi-
che che variano con l'et3 stessa.

Con il tempo infatti, si riducono le stereotipie
motorie e si incrementano invece i comporta-
menti ripetitivi, cosi pure I'aggancio visivo, che
appare essere un elemento patognomaonico nei
primi 10 anni di vita, tende poi a migliorare con
il tempo e a volte sfumare, come le difficolta
stesse di aggancio, nell'eta adulta.

Lesordio dellAutismo, inoltre, ci permette

di differenziare le forme primitive rispetto a
quelle regressive dove appunto la differenza &
data dal fatto che, nel primo gruppo, i sintomi
appaiono essere pil evidenti gia a partire dal
primo anno di vita, mentre nel secondo gruppo
I sintomi tendono ad emergere dopo una prima
fase di sviluppo apparentemente normale. A tal
proposito risultano sempre piti importanti le
conoscenze apportate dall'epigenetica.

Inoltre vanno considerate alcune forme di Auti-
5mo, soprattutto quelle ad alto funzionamento,
che manifestano una sintomatologia piu tardi-
va in quanto, con il passare dei mesi, i sogget-
ti non riescono piu a far fronte alla maggiore
complessita richiestiva ambientale.

Il profilo neuropsicologico rappresenta forse
I'aspetto piti importante nella determinazione
dei diversi fenotipi comportamentali. Infatti,
le caratteristiche funzionali attentive intese
come capacita di permanere sul compito e di
orientare I'attenzione agli stimoli opportuni,
quelle mnemoniche soprattutto nel recupero
delle strategie per svolgere i compiti e quelle
imitative quali le capacita di acquisire gli sche-

FUNZIONI DI SVILUPPO
COMUNICAZ SOCIALIZZAZ COGNITIVO AFFETTIVA EMOTIVA
A 2 it 7 -
| | 5 1
I | | i
APPRENDIMENTO

MOTORIA

b

mi comportamentali condizionano, tramite i
processi di apprendimento lo sviluppo delle
aree funzionali (socializzazione, comunicazio-
ne, etc.).

La comunicazione, sulla base della presenza o
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=ssenza del linguaggio, fino a pochi anni fa, &
stata considerata il confine tra le forme ad alto
e basso funzionamento.

n effetti, in generale, lo sviluppo del linguag-
gio, seppur semplificato, entro i primi 6-7 anni
sembra procedere poi con uno sviluppo funzio-
nale migliore sul piano adattivo.

= probabile che la presenza di linguaggio sia in-
dice di un'organizzazione neuro-funzionale pit
adeguata.

Concludendo, il fenotipo comportamentale del
soggetto autistico dipende dalle caratteristi-
che dellespressione neurologica, psichica e
neuropsicologica, data dalla dimensione delle
caratteristiche cliniche e dal grado di compro-
missione funzionale delle stesse.

Ogni soggetto richiede pertanto valutazioni
approfondite. Lindividuazione di fenotipi com-
portamentali ci permette di attuare, a seconda
dell'etd, trattamenti pili adeguati e mirati.

“Disabilita: una sofferenza nascosta.”’
Le risposte arrivano solo dalle famiglie.

Nell'ambito del Progetto pluriennale “Centralita della persona e della famiglia: realta o
obiettivo da raggiungere ?” promosso dalla Fondazione Cesare Serono, il CENSIS ha svolto
la ricerca sul vissuto delle persone con autismo e dei loro familiari, in cui sono state evi-
denziate le innumerevoli difficolta quotidiane dei bambini ed adulti con autismo e delle
loro famiglie.

ANGSA ha partecipato in maniera attiva alla ricerca, partecipando attraverso trecento fa-
miglie dell’Associazione, che si sono rese disponibili alle lunghe interviste telefoniche.
Siringrazia vivamente la Fondazione Cesare Serono e il suo Direttore Generale dott. Gian-
franco Conti per I'attenzione avuta verso le problematiche dell'autismo osservando funici-
ta di questa ricerca nell'offrire dati quantitativi e qualitativi relativi alla disabilita autistica,
che in comparazione alle altre disabilita studiate, risulta essere la pit grave.

Riportiamo qui sotto la sintesi della ricerca da: www.censis.it e www.fondazioneserono.org

“Sanita. Ricerca Fondazione Cesare Serono/
Censis sul vissuto delle persone con sclerosi
multipla e con autismo e dei loro familiari

Disabilita: una sofferenza nascosta, le rispo-
ste arrivano solo dalle famiglie

Ritardi nella diagnosi, scarsa disponibilita di
terapie non farmacologiche, servizi sacio-assi-
stenziali da potenziare. A rischio di isolamento
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[la Redazione]

sociale il 60% dei malati di sclerosi multipla. La
meta delle madri di persone con autismo ha
dovuto lasciare il lavoro o ridurlo.

]

Anche per le persone con autismo il percorso
che porta alla diagnosi & spesso lungo e com-
plesso. In circa '80% dei casi i primi sospetti
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sono stati formulati dalle madri, perlopiti nel
corso del secondo anno di vita del bambino
(41,2%). La quota piti ampia del campione di
famiglie {45,9%) ha dovuto attendere tra 1 e 3
anni per ottenere la diagnosi, il 13,5% addirittu-
ra pit di 3 anni. Mediamente sono 2,7 i centri
e gli specialisti a cui le famiglie si sono rivolte
prima della diagnosi definitiva. | disturbi indica-
ti pit frequentemente dai familiari sono quelli
legati alla compromissione della comunica-
zione verbale e non verbale, moderata o grave
nel 77,2% dei casi, con frequenza piu alta tra i
bambini pitl piccoli (82,4%). Seguono i proble-
mi dellapprendimento, indicati come moderati
o gravi dal 73,4% del campione. Tra i disturbi pit
problematici da gestire c'e 'aggressivita e I'au-
tolesionismo [ 25,1%).

A seguire una terapia farmacologica & meno
di un terzo delle persone con autismo, anche
perché non esistono farmaci specifici per que-
sta patologia. Quasi tutti i bambini con autismo
ricevono qualche tipo di intervento abilitativo,
ma tra gli adolescenti e gli adulti la quota di
guanti non fanno nessuna terapia psicologi-
ca, pedagogica e sociale si attesta intorno al
30%. La tipologia di trattamento piu efficace,
anche secondo le recenti Linee Guida pubbli-
cate dall'lstituto Superiore di Sanita, & la tera-
pia cognitivo-comportamentale, seguita dal
49,3% del campione. Sono in media 5,2 le ore
settimanali di trattamento ricevute. Di queste,
3,2 vengono pagate privatamente dalle fami-
glie, con costi rilevanti a proprio carico, contro
le 2,0 erogate dal soggetto pubblico. Diffuse,
soprattutto tra i bambini pit piccoli, logopedia
(32,8%), psicomotricita (30,8%) e psicoterapia
(13,9%), che costituiscono I'unico approccio te-
rapeutico nel 20,5% dei casi.

La scuola gioca un ruolo centrale, e la quasi
totalitd dei bamhini e ragazzi autistici la fre-
quenta (il 93,4% fino ai 19 anni). Il numera me-
dio settimanale di ore di sostegno ricevute da

parte di un insegnante & pari a 15,9, in modo
omogeneo nelle diverse zone del Paese. Ma il
sostegno fornito dagli educatori inviati dal Co-
mune (mediamente 5,3 ore settimanali), dagli
assistenti alla comunicazione (2,0 ore) e da
operatori di altro genere (0,9 ore) & molto piu
contenuto al Sud, dove le ore di sostegno rice-
vute complessivamente dal personale pubbli-
co sono in media 19,1 alla settimana, contro le
24,1 della media nazionale.

La tipologia e la gravita dei sintomi che carat-
terizzano i disturbi dello spettro autistico com-
portano per le famiglie un carico assistenziale
estremamente gravoso. Le ore di assistenza
e sorveglianza ammontano in media a 171
al giorno. Lassistenza rimane nella grande
maggioranza dei casi un onere esclusivo del-
la famiglia, con un impatto rilevante non solo
sulla qualita della vita, ma anche sui progetti
e le scelte a lungo termine. La disabilita della
persona con autismo ha avuto un impatto ne-
gativo sulla vita lavorativa del 65,9% delle fa-
miglie coinvolte nello studio. In particolare, il
25,9% delle madri ha dovuto lasciare il lavoro e
il 23,4% lo ha dovuta ridurre.

Questi sono alcuni dei principali risultati del
primo anno di lavoro del progetto pluriennale
«Centralita della persona e della famiglia: re-
alta o obiettivo da raggiungere?>» promosso
dalla Fondazione Cesare Serono e dal Censis,
presentati I'8 febbraio 2012 a Roma a Palaz-
zo Marini da Ketty Vaccaro, responsabile del
settore Welfare del Censis, Giuseppe De Rita
e Carla Collicelli, Presidente e Vicedirettore del
Censis, e discussi, tra gli altri, da Gianfranco
Conti, Direttore generale della Fondazione Ce-
sare Serono, Elio Guzzanti, Direttore scienti-
fico dell’lrces Oasi, Paola Binetti e Livia Turco,
membri della Commissione Affari sociali della
Camera dei Deputati, e Renato Balduzzi, Mini-
stro della Salute.”
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Epidemiologia

Centro per il Controllo e la Prevenzione [COC)
"a aggiornato la stima della prevalenza dell'auti-
smo negli Stati Uniti a 1 su 88 bambini (per i soli
maschi: 1 su 54]. Atlanta on March 29, 2012 cfr.
"tp://www.nimh.nih.gov/about/director/2012/autism
-prevalence-more-affected-or-more-detected.shtml
Cisono dati per I'ltalia?

Dalla lista autismo scuola di www.autismo33.it
aprile 2012

Considerazioni di Giovanni Marino

Vivo da 30 anni in una cittadina di 12.000 abi-
tanti.

Conosco e mi conoscono tutti nel senso lette-
rale del termine.

Ho due figli con autismo di 31 e 22 anni che
hanno frequentato le scuole per circa 20 anni
complessivamente ed in quel periodo sono an-
che stato il rappresentante delle famiglie.

NON conosco nessun altro bambine con auti-
smo che ha frequentato la scuola nei 20 anni in
cui accompagnavo i miej figli.

A me questo metodo di indagine epidemiologi-
Ca spaventa non poco.

E una bufala che per giunta impoverisce il suc-
cesso delle richieste di servizi a favore delle
persone che 'autismo ce ’hanno veramente.
La maggioranza degli iscritti a questa lista
sono validissimi professionisti ed una idea sui
dati epidemiologici gia ce 'hanno.

Mi sembra giusto percid puntualizzare que-
sto genere di comunicati che ogni paio di anni
raddoppia la popolazione di persone affette. La
corretta diagnosi e gli aggiornamenti sul DSM
non tengono pit a mio parere.

il

Uno, nessuno o centomila?
di Carlo Hanau

E stato posto alla lista il seguente quesito:
“Chiedevo se esistono studi sulla distribuzione
dellautismo fra le varie culture e societd, ossia
se la percentuale di autistici varia da Europa a
Asia 0 a Africa 0 se cambia passando da civilta
piti 0 meno “modernizzate”.

E piti 0 meno lo stesso quesito che ha porta-
to alla creazione, nel 2000, dell’Autism and
Developmental Disabilities Monitaring Network
da parte del CDC (Centers for Disease Control
and Prevention]. Questo organo ha compiuto
studi su bambini di 8 anni in un certo numero
di zone degli Stati Uniti negli anni 2002, 2006 e
2008.Lultima rilevazione riguarda 14 zone de-
gli USA (Alabama, Arizona, Arkansas, Colorado,
Florida, Maryland, Missouri, New Jersey, North
Carolina, Pennsylvania, South Carolina, Utah,
West Virginia, and Wisconsin). Si tratta di una
ricerca fatta sulla documentazione clinica
(cartelle cliniche ospedaliere, ambulatoriali e
del pediatra di fiducia; in diverse zone anche
documentazione scolastica di bambini iscritti
nei programmi di educazione speciale, che au-
mentano di molto il numero dei casi). Si tratta
di una popolazione totale di 337.093 bambini
di 8 anni che risiedono in quelle zone, riferita
all’anno 2008 e pubblicata il 30 marzo scorso.
La ricerca non & un’indagine svolta a tappe-
to su un'intera coorte di nati in un anng, ove
un'équipe di esperti cerca i sintomi autistici
visitando tutti i bambini nati in un quell'anno,
come avevano fatto Chakrabarti e Fombonne
in ur’area inglese (Chakrabarti e Fombonne,
2005), che avevano trovato la prevalenza del
6 per mille fra i 3 e i 6 anni di et3, citati da C.
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Provincie, con grandi differenze territoriali ini-
ziali che poi si vanno attenuando, a dimostra-
zione che il modo di diagnosticare piu che il
fenomeno in sé provoca variazioni consistenti
dei risultati epidemiologici. E quindi necessario
cheanche in Italiai due Ministeri collaborino e si
valorizzino di pit i dati di provenienza dal-
la_ Scuola, come appunto avviene nellUSR
dell’Emilia Romagna.
Nello studio del CDC si sono analizzate anche le
differenze etniche: sono stati presi in conside-
razione separatamente i bambini appartenenti
a diverse etnie e le differenze sono state tro-
vate, ma sono state attribuite a problemi dia-
gnostici. Gli autori non hanno azzardato di at-
tribuire le differenze rilevate a differenze nella
prevalenza vera tra zone o tra gruppi etnici, in
quanto troppo grandi sona ancora le disparita
nell'accesso alla diagnosi e ai servizi.
“Most ADDM Network sites continue to identify
higher ASD prevalence estimates among non-
Hispanic white children compared with other
racial/ethnic groups, and with no clearly do-
cumented differences between these groups
in known risk factors for ASDs, disparities in
prevalence estimates suggest underascer-
tainment among Hispanic and non-Hispanic
black children. However, these disparities
in identification appear to be diminishing in
many sites, and further work is needed to
evaluate how identification among certain
racial/ethnic populations is associated with
differences in ASD prevalence between sites
and over time.”
In attesa che la ricerca biomedica dia strumenti
piti oggettivi per identificare le molte patologie
che sottendono alla disabilita autistica, I'atten-
zione eccessiva all'aspetto diagnostico rischia
di diventare un alibi per ritardare I'intervento
che deve essere eseguito il pill precocemen-
te possibile su questi bambini, con strategie
di tipo intensivo e basate sull’Analisi applicata

del comportamento. Il piano educativo indivi
dualizzato distinguera ovviamente i contenut
e la quantita di ore da dedicare ad un bambinc

che presenta un autismo eclatante a 18 mes -

di etd, con incapacita di comunicazione, molte

stereotipie ed aggressivita rispetto ad un altro _

ove [a sintomatologia Asperger emerge soltan-
toa 8annidieta, senza dimenticare che anche
questi ultimi hanno bisogno di uneducazione
speciale, per non finire nella categoria degli
emarginati, senza lavoro e senza casa, quando
la famiglia di origine esaurisce le sue forze.

Un commento finale al fatto che ora, giusta-
mente, non si fanno pit ricerche sull’autismo
ma sullo spettro che comprende anche I'Asper-
ger, anche in forme leggere: bisogna mettere
dei valori soglia alla diagnosi di Asperger per
evitare un eccesso di diagnosi col risultato
che, quando parliamo di spettro autistico, non
sappiamo pitl di chi parliamo: Uno, nessuno o
centomila.

Tabella allegata all'articolo del COC, che riprende la
vecchia classificazione ICD IX, che nella sua versione
ICD IXCM, & ancora abitualmente usata per classifica-
re in USA e in Italia tuttii casi di ricovero e di assisten-
za ambulatariale al fine di quantificare il loro valore
(DRG ospedalieri), e quindi & molto comoda per indi-
viduare tutti i casi noti al sistema sanitario.
Core list of International Classification of Diseases,
Ninth Revision billing codes used by all Autism and
Developmental Disabilities Monitaring Network sites
to identify records for review at health sources 299.0
Autistic disorder, 299.1 Childhood disintegrative
disorder, 239.8 Other specified pervasive develop-
mental disorders, 299.9 Unspecified pervasive de-
velopmental disorder, 315.30 Developmental speech
or language disorder, 315.31 Expressive language
disorder, 315.32 Mixed receptive-expressive langua-
ge disorder, 315.4 Developmental coordination disor-
der, 315.5 Mixed development disorder, 315.8 Other
specified delays in development, 315.9 Unspecified
delay in development, 317.0 Mild mental retardation,
318.0 Moderate mental retardation, 318.1 Severe
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=ental retardation, 318.2 Profound mental retarda-
“on, 319.0 Unspecified mental retardation, 330.8
Jther specified cerebral degenerations in childhood
Z48.3 Encephalopathy, not elsewhere classified,
348.8 Other conditions of brain, 348.9 Unspecified
candition of brain, 759.5 Tuberous sclerosis, 759.83
=ragile X syndrome, 771.0 Congenital rubella, 783.42
Zelayed milestones, V79.2 Screening, mental retar-
Zztion, V79.3 Screening, developmental handicaps
7 early childhood, V79.8 Screening, other specified
mental disorders and developmental handicaps
/79.9 Screening, unspecified mental disorder and
Zevelopmental hapdicap.

Estratto dal’articolo CDC:

Description  of System: The Autism and
Cevelopmental Disabilities  Monitoring  [ADDM]
Network is an active surveillance system that esti-
mates the prevalence of ASDs and describes other
characteristics among children aged 8 years whose
oarents or guardians reside within 14 ADDM sites in
the United States. ADDM does not rely on professio-
nal or family reporting of an existing ASD diagnosis
or classification to ascertain case status. Instead,
nformation is obtained from children’s evaluation
~ecards to determine the presence of ASD symptoms
2t any time from birth through the end of the year
when the child reaches age 8 years. ADDM focuses
on children aged B8 years because a baseline stu-
dy conducted by CDC demonstrated that this is the
age of identified peak prevalence. A child is inclu-
ded as meeting the surveillance case definition for
zn ASD if he or she displays behaviors (as descri-
oed on a comprehensive evaluation completed by a
qualified professional) consistent with the American
Psychiatric Association's Diagnostic and Statistical
Manual-lV, Text Revision (DSM-IV-TR) diagnostic
criteria for any of the following conditions: Autistic
Disorder; Pervasive Developmental Disorder—Nat
Otherwise Specified (PDD-NOS, including Atypical
Autism]; or Asperger Disorder.

The first phase of the ADDM methodology involves
screening and abstraction of comprehensive evalua-
tions completed by professional providers at multiple
data sources in the community. Multiple data sources
are included, ranging from general pediatric health
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clinics to specialized programs for children with de-
velopmental disabilities. In addition, many ADDM
sites also review and abstract records of children
receiving special education services in public scho-
ols. In the second phase of the study, all abstracted
evaluations are reviewed by trained clinicians to de-
termine ASD case status. Because the case definition
and surveillance methods have remained consistent
across all ADDM surveillance years to date, compari-
sons to results for earlier surveillance years can be
made. This report provides updated ASD prevalence
estimates from the 2008 surveillance year, repre-
senting 14 ADDM areas in the United States.

In addition to prevalence estimates, characteristics
of the population of children with ASDs are described,
as well as detailed comparisons of the 2008 surveil-
lance year findings with those for the 2002 and 2006
surveillance years.

Results: For 2008, the overall estimated prevalence
of ASDs among the 14 ADDM sites was 11.3 per 1,000
(one in 88] children aged 8 years who were living in
these communities during 2008. Overall ASD preva-
lence estimates varied widely across all sites [ran-
ge: 4.8-21.2 per 1,000 children aged 8 years). ASD
prevalence estimates also varied widely by sex and
by racial/ethnic group. Approximately one in 54 boys
and one in 252 girls living in the ADDM Network com-
munities were identified as having ASDs. Comparison
of 2008 findings with those for earlier surveillance
years indicated an increase in estimated ASD preva-
lence of 23% when the 2008 data were compared with
the data for 2006 (from 9.0 per 1,000 children aged
8 years in 2006 to 11.0in 2008 for the 11 sites that
provided data for both surveillance years] and an
estimated increase of 78% when the 2008 data were
compared with the data for 2002 [from 6.4 per 1,000
children aged 8 years in 2002 to 11.4 in 2008 for the
13 sites that provided data for both surveillance ye-
ars). Because the ADDM Network sites do not make
up a nationally representative sample, these combi-
ned prevalence estimates should not be generalized
to the United States as a whole.” “Approximately one
in 54 boys and one in 252 girls living in the ADDM
Network communities were identified as having
ASDs”




Epidemiologia

Rilevazione nelle scuole dell’Emilia Romagna
di Graziella Roda

Ho letto con interesse lintervento di Hanau
sull'epidemiologia, anche se questo non & ov-
viamente il mio mestiere.

Hanau ha gentilmente citato le rilevazioni che
come Ufficio facciamo periodicamente e pubbli-
chiamo sul sito www.istruzioneer.it. Chi fosse
interessato pud trovare le spiegazioni su come
stiamo agendo nel testo che accompagna i dati
della rilevazione.

Forse puo essere utile sapere che:

- abbiamo messo a punto un sistema digitale
che ci consente di far inserire alle scuole tutte
le informazioni essenziali sugli alunni certi-
ficati in base alla Legge 104/92 ivi compresi i
codici ICD10.

- Il sistema & entrato a regime su tutta la regio-
ne in questo anno 2011-2012 e lo stiamo met-
tendo a punto e implementando (quindi man
mano che le scuole ci hanno lavorato inserendo,
correggendo gli errori, ecc. i dati hanno subito
qualche oscillazione, ma questo & per noi'anno
zero, quello in cui si mettono a punta le cose)
- i dati sono protetti e sono accessibili soltanto
ad alcune persone a diversi livelli

- stiamo procedendo per poter inserire anche
le certificazioni, le diagnosi funzionali e i docu-
menti prodotti dalle scuole tutti scannerizzati
in modo da eliminare totalmente la carta

- da quanto ne so anche il Ministero sta speri-
mentando un sistema simile, che spero sara
compatibile con il nostro per non dover rico-
minciare tutto da capo

- & in corso un capillare processo di riscontro
tra i dati immessi dalle scuole e i dati delle
neuropsichiatrie infantili per arrivare entro il
prossimo anno ad avere delle base dati coinci-
denti (che non vuol dire identiche perché le ASL
seguono anche ragazzi che non hanno l'inse-
gnante di sostegno].
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Per quanto riguarda i dati che noi possiamo for-
nire va fatta una precisazione preliminare: noi
inseriamo i dati delle certificazioni, quindi sono
rigorosamente diagnosi sanitarie [se sono cor-
rette 0 meno non tocca a noi saperlo: noi regi-
striamo quello che abbiamo).

Per gli Stati Uniti, cui si fa riferimento nella
mail sottostante, la situazione & radicalmente
diversa perché nella quasi totale assenza di
sanita pubblica, le scuole speciali selezionano
gli alunni che accedono a questo servizio sulla
base di criteri generali fissati dalle leggi federali
(1.D.EA.Je dalle leggi nazionali. Non si tratta di
diagnosi perché non sono mediche. Si tratta di
classificazioni per accedere a determinati ser-
vizi scolastici.

| problemi che questo genera sono tantissimi
tant'e vero che nel Combact Autism Act firmato
da Bush jr. compare un ingente stanziamento
di fondi destinato proprio per rafforzare le ri-
cerce epidemiologiche sull'autismo appoggian-
dole su strutture federali (non nazionali per
garantire l'utilizzo degli stessi criteri).

Ecco perché negli USA & fondamentale distin-
guere il tipo di dati di cui si parla, perché posso-
no non essere riferiti a diagnosi mediche ma a
classificazioni di tipo educativo.

Da noi le certificazioni possono essere soltan-
to mediche e soltanto collegiali, ivi compreso il
medico legale.

Cid non toglie che non vi siano discrasie forti
tra territorio e territorio: basta guardare le no-
stre rilevazioni per capire che - pur in ambito
strettamente medico - i criteri non sono co-
mungque uniformemente applicati.

C’e ancora un lungo lavoro da fare sia sul ver-
sante diagnostico sia su quello educativo-abi-
litativo.

Quindi dobbiamo perseverare.
graziella.roda@istruzione.it - Tel. 051-3785263
Ufficio Scolastico Regionale per 'Emilia-Romagna
Direzione Generale




Lautismo nell'eta adulta

[’autismo nell’eta adulta

Fondazione Marino e ricerca

di Giovanni Marino

La Fondazione Marino per I'autismo onlus ha
avviato i seguenti tre progetti di ricerca:

Il progetto “Help Me” ha portato alla costruzio-
ne di una piattaforma informatica e ad un sof-
tware “HELP ME” che permettera ad una perso-
na con autismo, sia verbale che non, di comuni-
care la sfera dei propri bisogni e di ottenere un
rapido soddisfacimento della propria richiesta.
Un ragazzo che ha bisogno di avere qualcosa o
ha voglia di fare una qualsiasi attivita ma non
ne ha la possibilita di comunicarlo direttamen-
te, si avvicinera ad un pc touchscreen (o usera
un pc tablet) per indicare cio di cui necessita
selezionando la propria immagine fotografica
tra quelle presenti (nel caso di sistema multi-
plo). Attraverso la selezione della propria im-
magine fotografica si apriranno, ramificandosi,
diversi percorsi personalizzati. Nel momento in
cui il ragazzo seleziona la specifica richiesta,
Il system administrator attivera la richiesta
verbale e se necessario inviera agli operatori
presenti oppure al genitore un messaggio at-
traverso un'interfaccia specifica (es. sms, se-
gnale acustico, bluetooth). Tocchera agli ope-
ratori, destinatari del messaggio, soddisfare la
richiesta o abilitare il ragazzo a farlo. Levasione
della richiesta e i tempi della stessa rimangono
tracciati nel sistema per una analisi dei dati di
attivazione e soddisfacimento delle richieste.
Il progetto di cui & stata completata la fase di
costruzione del software & in fase di sperimen-
tazione sul gruppo di controllo composto dai
ragazzi residenti della Fondazione Marino.
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Il progetto “Famiglia e persona di fronte alla
disabilita e ai bisogni sociosanitari: Italia e
Europa a confronto”, che vede la collabara-
zione tra CENSIS- SERONO-ANGSA-FONDAZIONE
MARINO, rappresenta la fase intermedia e con-
clusiva di una ricerca iniziale nata allinterno
della Fondazione Marino. Lobiettivo della ri-
cerca iniziale era la promozione di un’indagine
epidemiologica sulle condizioni delle persone
adulte con autismo residenti nella regione Ca-
labria. Allo scopo & stato predisposto un que-
stionario validato dal Prof. Hanau (docente di
Programmazione e Organizzazione dei Servizi
Sociali e Sanitari dell'Universita di Modena e
Reggio Emilia). Lindagine mirava ad indivi-
duare tutti i soggetti con diagnosi di autismo
e verificare il cursus vitae nonché il percorso di
trattamento seguito, sia in regime di ricovero
che in regime di protezione familiare, sino al
raggiungimento dell'eta adulta. | dati raccolti
sarebbero stati a disposizione del Dipartimen-
to della Salute e delle Politiche Sanitarie della
Regione per migliorare i programmi educativi e
riabilitativi offerti ai soggetti autistici, per razio-
nalizzare l'intervento della Regione nella politi-
ca sanitaria del settore e per la realizzazione di
un Centro Informatizzato che mettesse inrete
dati stessi e permettesse alle strutture del set-
tore un confronto proficuo e continuo. La colla-
borazione con il Prof. Hanau ha portato a cono-
scenza il CENSIS della ricerca intrapresa dalla
Fondazione in ambito regionale. Il CENSIS, che a
livello nazionale, stava progettando un'analoga
ricerca ha chiesto alla Fondazione di lavorare in
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sinergia su un unico questionario ed un'unica
ricerca di carattere nazionale. Nello specifico,
il questionario nazionale e quello regionale
realizzato dalla Fondazione, sono stati fusi e
utilizzati nella ricerca finale. Il CENSIS, inoltre,
valutando il valore aggiunto della Fondazio-
ne Marino - struttura dedicata allautismo - ha
affidato alla stessa la stesura di alcuni items
refativi alla terapia farmacologica. Inoltre, ha
chiesto alla Fondazione di occuparsi del reclu-
tamento del campione d'indagine relativo alla
regione Calabria. [Vedi articolo pagine precedenti]

Il Progetto “ Melatonina e sonng”. Nonostante
che l'uso della melatonina sui soggetti con au-
tismo sia da tempo praticato nella regolazione
del ritmo del sonno non sono disponibili dati di
studio sistematico in questa materia.

La Fondazione Marino dispone dei dati neces-

sari ad estrapolare uno studio approfondito
benché su un campione di soli 8 soggetti e li-
mitati in un lasso di tempo di 3 anni.

Tenendo conto del diario del sonno tenuto dagli
operatori notturni nel corso ditre anni [ dallago-
sto del 2008 al novembre 2011]) si potra facil-
mente calcolare la media di ore di sonno gior-
nalieri e mensili, prima del trattamento e dopo
il trattamento con melatonina; le variazioni sta-
gionali; la relazione con eventuali manifestazio-
ni comportamentali, ecc. Poiché il monitoraggio
del sonno riguarda anche il periodo in cui la me-
latonina non veniva somministrata, sara pos-
sibile condurre un raffronto interessante tra il
primo ed il secondo periodo e verificare inoltre
se la sua somministrazione a lungo termine sia
sempre efficace. Lobiettivo finale & la valutazio-
ne della melatonina come trattamento efficace
per una buona igiene del sanno.

7,1

Cosa significa essere genitori di un adulto con autismo

Riportiamo sull'argomento dell’eté adulta alcune considerazioni che ci appaiono addirittu-
ra agli antipodi, nascono da due genitori che hanno avuto esperienze diverse ma entrambi

si sono impegnati nell’affrontare in maniera efficace e propositiva la situazione di vita dei
loro figli autistici. ;
fig [la Redazione ]

Il tempo delle scelte
THHHITHRD s
| panfrancovitale®hibero.it)

vera e propria violazione dei diritti fondamenta-
“hbEia persbna,
Ma allora viene da chiedersi: “Come maj, a di-
stantza di anny, a parte apurezzate ecceziony, &

Nel'ambito delle tematiche legate al mondo
della disabilita non costituisce certo un'affer-
mazione originale ricordare che ancora oggi la
categoria piu labile e indifesa, tra quanti soffro-
no di autismo, & rappresentata dai soggetti in
eta adulta, i cui bisogni primari sono a tal punto
compromessi da configurare, in molti casi, una
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cambiato cosi pocoin materia?”. Una domanda,
questa, alla quale dirigenti e semplici iscritt di
ANGSA difficilmente potranno sottrarsi, a patto
che esista la volonta di capire in quale misura,
accanto alle responsabilita delle istituzioni e ai
limiti di una legislazione carente (circostanze
sicuramente molto gravi) pesino anche i nostri
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“tardi e la nostra difficolta nell'elaborazione dij
znalisi, strategie e alleanze, all'altezza di una
sfida cosi articolata e complessa.

“urtroppo, al di 13 di facili e scontate smentite,
2 stigma che accompagna F'agire di tanti ope-
atori del settore, ostinatamente abbarbicati
2lla convinzione che l'autismo altro non sia
“he una malattia mentale, fa si che i nostri figli,
aspiti di centri diurni e soprattutto di comunita
residenziali, siano frequentemente visti come
soggetti “da curare”, per lo pill attraverso fal-
imentari approcci farmacologici che inevita-
oilmente, nel tempo, finiscono per attenuare,
se non addirittura annullare, ogni significativo
margine di recupero.

Appare, infatti, evidente che una pesante som-
ministrazione farmacologica, lungi dal contra-
stare con efficacia quelli che vengono troppo
sbrigativamente definiti comportamenti pro-
blematici (ma che spesso sono “ben altro™),
finisce paradossalmente col favorirli, in una
sorta di gioco perverso dove qualunque atteg-
glamento di opposizione della persona autisti-
ca & interpretato come azione di “disturbo” cui
consegue, “naturalmente”, una risposta di tipo
esclusivamente medico.

Per contrastare un tale orrore non bastzno pit
le proteste, peraltro a volte blande se non ine-
sistenti, forse in ragione della salvaguardia di
rapporti di buon vicinato con i responsabili di
certe strutture o con la stessa “rete”, espres-
sione — quest'ultima - sempre pidl ieratica e mi-
steriosa...

E ormai indilazionabile un'operazione cultura-
le di respiro pil alto, che deve essere fondata
sulla proposta di adozione di un serio modello
di educazione speciale, che restituisca ai no-
stri figli la speranza di godere di un discreto
livello di autonomia e, per conseguenza, fruire
di quanto di bello, nonostante tutto, la vita pud
continuare a offrire anche a loro,

Esiste, oggi, un modello con queste caratteri-
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stiche o siamo condannatia scegliere per forza
tra pratiche abilitative spesso lacunose e ineffi-
caci? E possibile uscire dalla dura realt di tantj
falsi apprendimenti, che altro non sono — quan-
do impareremo a dircelo con franchezza? - che
una stucchevole ripetizione mnemaonica di se-
quenze riprodotte all'infinito, senza che siano
state minimamente apprese e comprese?

C’e un progetto di intervento abilitativo, centra-
to sulla individualita della persona, capace di
fare risaltare le molte potenzialita e capacita
di cui sicuramente anche gli autistici, ciascuno
nella misura resa possibile dalla propria pecu-
liare situazione, sono in possesso, al pari di
ogni altra persona?

Per quella che & la mia personale esperienza di
genitore e per le letture che ho fatto, io credo
che il modello Superability di Lucio Moderato,
possa essere la risposta a questa domanda e
fappresentare un passo significativo nella giu-
sta direzione. Del resto non & casuale che esso
abbia ricevuto significativi apprezzamenti, tan-
to da essere applicato in varie realta del nostro
Paese...

E allora: perché, invece di tante discutibili
frammentazioni sul territorio, questo progetto
non & fatto proprio da ANGSA Nazionale, quale
proposta realmente unificante e operativa, in
grado, una volta per tutte, di tirarci fuori dalla
palude che condanna altrimenti i nostri figli a
un destino ancor pitt iniquo e crudele?

Sono convinto che sia arrivato il tempo di sce-
gliere. Ed & per tale ragione che, come iscritto
all'associazione ma soprattutto nella mia quali-
ta di genitore di Gabriele, autistico di trent'anni,
“inserito” in una struttura residenziale, lancio
ufficialmente questa proposta perché entri da
subito nell'agenda dei lavori del prossimo Diret-
tivo Nazionale di ANGSA.

Auspico che finalmente si apra negli organismo
dirigenti, e perché no? sulle pagine di questa ri-
vista, una discussione franca e sincera, perché

.
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il tema di cui stiamo trattando & cosi importan-
(e strategicamente da essere decisivo. Ripeto:
decisivo!

Fino a quando potremo continuare a vivere
nellattesa messianica di linee guida per gli
adulti, dimenticando che esse abbisogneran-
no, in ogni caso, di gambe per camminare e di
un progetto educativo che le renda concreta-
mente applicabili?

Rivendico, con molta umilta e rispetto, il diritto
a ricevere in merito risposte chiare e inequi-
vocabili. ANGSA dispone sicuramente al suo
interno di intelligenze e capacita in grado di
restituire, a tante famiglie, una speranza con-
creta. E importante che queste risorse siano
finalmente messe in campo, senza ambiguita,
senza ulteriori ritardi, senza sterili accademici
discorsi dei quali francamente non si avverte
alcun bisogno.

Date a tante famiglie una risposta, per favore.
Noi sapremo valutare e giudicare.

Ringrazio la presidente Liana Baroni e g reda-
zione per tutta per l'ospitalita concessa a que-
sto contributo.

Le risorse della famiglia: “gioie e dolori”
di Giovanni Marino [melat@Iibero.it)

Prima di tentare di offrire la risposta che Gian-
fraco Vitale sollecita in questo articolo & bene
inquadrare il fenomeno nell'attuale contesto
socio sanitario e culturale,

Le associazioni nascono dalla esigenza dei gio-
vani genitori che per primi si trovano a gesti-
re questa difficile patologia. | giovani genitori
Sono ancora inesperti a pieni di speranze ed il-
lusioni e percid interessati soltanto alle terapie
riabilitative e soprattutto attratti da quelle che
prospettano miracolose guarigioni.

Nascono percid associazioni di parte assogget-
tate ai vari stregoni che si arricchiscono a spe-
se delle famiglie. Inutile in questa fase tentare
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di farli ragionare. Nessuno vuole sentirsi dire
che suo figlio ha una malattia inguaribile e da
grande restera una persona disabile.
Poiigenitori si fanno vecchiedifigli adulti spes-
S0 portatori di grandi bisogni anche a causa di
errate se non dannose cure riabilitative. Oggila
popolazione delle persone adulte con autismo
& portatore di disabilita spesso aggravata dalla
mancanza di adeguata abilitazione.

Le famiglie si affidano ai servizi senza una ef-
fettiva responsabilita diretta nel disegnare il
futuro del proprio figlio autistico. Capita spes-
so che quelle stesse famiglie si spendono per
il futuro dei loro figli sani e non & sporadico il
fenomeno che con i pachi soldi (che in 20 anni
possono essere tanti se messi da parte) delle
indennita del figlio con autismo si pagano gli
studi di quello sano.

Poi arriva il giorno che una struttura ricovera
quel figlio.

Di solito lo consegnano alla porta di ingresso
& vanno a trovarlo per le feste comandate. La
maggior parte delle famiglie non vede l'ora di
affidarlo a qualcuno senza fare malte doman-
de.

Ma ci sono anche molti Gianfranco Vitale che in-
vece li seguono e soffrono con loro per la man-
canza di opportunita e di assistenza adeguata.
Si entra percio nell'ingranaggio delle strutture
private accreditate perché (per fortuna, ma &
un discorso che merita un libro a parte] nonc’e
offerta di servizi pubblici per adulti.

Il meccanismo dell’accreditamento & infernale
per i ns figli che sono portatori di grave disa-
bilita. A parita di retta ognuno preferisce rico-
verare quello che disturba di meno e cosi per i
nostri figli non ¢’& mai posto. Quando il posto si
trova allora & tipica l'esperienza di Giancarlo. Si
usano a dosi massicce psicofarmaci che sono
finanche sostitutivi del terapista di turno cosi
la struttura spende di meno.

La mia esperienza invece ¢ diversa:
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Ho sempre creduto al mio diritto dovere di pen-
sare al futuro dei miei figli.

Lesercizio del diritto lo metto in pratica tutti i
giorni a difesa dei diritti di tutti , compresi i
miei. Ma il mio dovere di padre non si poteva
fermare davanti l'uscio di una qualsiasi strut-
tura di accoglienza.

Cosi come ho fatto io auspico (ma & 'unica so-
luzione possibile) che le famiglie si mettano
insieme per realizzare loro l'organizzazione di
vita dei propri figli.

E importante I'organizzazione della struttura e
quale ruolo questa riconosce alle famiglie delle
persone ricoverate.

E altrettanto importante la scelta del modello
educativo (il Superability & quello che per primi
in Italia abbiamo utilizzato presso la Fondazio-
ne Marino] ma non & detto sia il migliore mo-
dello educativo di tipo cognitivo comportamen-
tale. Noi lo abbiamo scelto tra tanti dello stesso
approccio per la sua capacita di monitoraggio
dei dati. Percid (senza volere fare un torto al
mio amico, e direttore scientifico della Fonda-
zione, L. Moderato] non mi sento di abbracciare
le armi a difesa di quel modello. Ogni modelio
deve essere calato nella realta organizzati-
va e professionale che lo applica. Altrimenti &
come affermare che dove questo modello non
& applicato le cosa vanno male. Invece in Italia
esistono tante positive esperienze con modelli
diversi.

Piuttosto che avviare una campagna a difesa
di un modello verso altri, mi sentirei di invitare
tutti quelli che convivono la fase della vita della
persona adulta con autismo a pensare al loro
dovere di genitori e contribuire cosi a realizza-
re al meglio il futuro del proprio figlio.

Le associazioni invece devono ancora lavorare
per entrare nei meccanismi dei piani sanitari
regionali e nei regolamenti di accreditamen-
to che sono gli strumenti di offerta dei sevizi.
Dobbiamo codificare meglio il ruolo dei genitori
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degli utenti nella gestione, nel controllo della
qualita del servizio offerto in modo da non es-
sere costretti al compromesso.

Mai un esperto professionista sara tanto effica-
ce quanto un apprendista sofferto.

Una esperienza negativa di residenzialita
di Claudio Rosati

Purtroppo si scarica sulle famiglie la ricerca di
una sistemazione adatta per il proprio familia-
re e la cosa é tanto pit drammatica, per i casi
gravi, per i quali non & stato fatto quanto si
sarebbe potuto e dovuto fare nel momento pid
favorevole, l'infanzia.
Nel Lazio come altrove le forme di pagamen-
to delle Residenze incentivano i gestori dei
servizi a scaricare su altri i casi che esigono
maggiori risorse, poiché i costi dell'assistenza
superano i livelli massimi previsti per la retta
giornaliera, in alcune regioni oggi fissati in 161
euro al giorno.
Sarebbe ancora possibile per gli adulti miglio-
rare le proprie autonomie e ridurre i compora-
tamenti-problema, mediante I'aggiunta di un
operatore appositamente dedicato per qual-
che mese, ma la carenza di risorse e la miopia
degli amministratori condanna questi giovani
adulti a peggiorare sempre piu.
Ci auguriamo che queste considerazioni siano
ben presenti a coloro che stileranno le linee
guida per gli adulti.

[Liana Baroni]

Fabio & un ragazzo autistico di 37 anni. Dal
23-5-2011 & ricoverato in R.S.A. nell'ospedale
Villa Albani di Anzio, gestita dalla RMH e dalla
cooperativa “un sorriso per tutti”. Fabio come
gli altri ospiti della R.S.A. proviene dalla R.S.A. di
Lavinio, ex Anni Verdi, ex RL.REL

Dopo i danni psicologici subiti dalla gestione
RI.REL, per il degrado ambientale e assistenzia-
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le, il trasferimento a Villa Albani gli ha causato
un forte trauma dovuto alla nuova condizione
ambientale e a nuove rigide regole imposte dal-
la gestione socio sanitaria.

Il ragazzo rifiuta il cibo fornito dal catering
dellospedale di Anzio e tende ad isolarsi con-
tinuamente nella stanza, dato che la struttu-
ra non concede spazi esterni sufficienti. Le
uscite fuori dellospedale infatti si effettuano
raramente per la carenza di personale e per la
ritenuta pericolosita dei percorsi esterni per i
pazienti.

Questo & la causa di un ulteriore forte regresso
fisico e psichico di Fabio, che & calato notevol-
mente di peso ed & diventato scontroso e a vol-
te anche aggressivo con gli assistenti.

Ha subito alcuni collassi per disidratazione e
viene sostenuto con integratori vitaminici. Gli
vengono somministrati forti dosi di tranquil-
lanti che lo riducono in uno stato irriconoscibi-
le, ma sono ritenuti necessari dai sanitari della
struttura. Riteniamo che il suo recupero si pre-
senti molto difficile nel’ambiente dove vive.
Noi genitori, malgrado la nostra et3, cerchia-
mo di ovviare a questa penosa situazione,
portandolo frequentemente a mangiare fuo-
ri dellospedale e facendolo camminare il piu
possibile, | rientri in famiglia sono per ora la
sua migliore terapia perché a casa si alimenta
normalmente e ritrova i suoi percorsi abituali.
[ permessi pero sono difficili da ottenere: solo
un totale di 30 giorni 'anno e non pit di due
notti consecutive.

Abbiamo descritto le attuali condizioni di no-
stro figlio e possiamo dire a nostro parere che
la struttura assomiglia ad un ospedale psichia-
trico, mentre a Lavinio 'ambiente era pili fami-
liare, anche se in una struttura un po’ fatiscen-
te.

Abbiamo anche saputo che la R.M.H. ha inten-
zione di portare a 30 i pazienti, attualmente
ne ospita 22 e la situazione & gia abbastanza
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compressa e ci aspettiamo un ulteriore peggio-
ramento ambientale.

Concludiamo dicendo che chi segue Fabio nella
R.S.A., riconosce che la struttura non & adatta
per la patologia del ragazzo, e pure la nostra
ASL ci consiglio di trovare per nostro figlia
una diversa soluzione residenziale per non far
peggiorare la sua condizione in futuro. Anche
il servizio sociale del nostro distretto (4°) co-
noscendo il nostro caso & d’accordo per questa
soluzione, noi da tempo abbiamo presentato
domande per inserirlo in altri centri ma le rispo-
ste finora sono negative.

Dove trovare una situazione adatta per lui?

Un’esperienza positiva:
“Andrea ... ragazzo alla pari”
di Liana Baroni

Nella mia esperienza di Presidente di ANGSA
Nazionale ho raccalto gli sfoghi, la disperazio-
ne, i dubbi, la stanchezza e le angosce di tanti
genitori che non hanno risolto in maniera sod-
disfacente il problema del futuro del loro figlio
autistico. La mancanza di strutture adeguate
e con personale preparato sull'autismo & un
dramma comune a tutte le regioni italiane con
eccezioni che si contano sulle dita di una sola
mano.

Nella mia esperienza di mamma di un adulto
con autismo, anch’io mi sono trovata nell'im-
possibilita di trovare una soluzione che mi as-
sicurasse che mio figlio venisse sempre consi-
derato un ragazzo su cui ha senso intervenire,
contro la tendenza di tanti psichiatri a dare per
persi gli adulti con poche autonomie.

Anche nell’organizzazione di semplici vacanze
per mio figlio ho cercato questa dimensione
e per la prima volta 'ho trovata ed ho voluto
sperimentare una delle poche strutture resi-
denziali che mi davano fiducia. Si & cosi svolta
Fesperienza di venti giorni di vacanza che ho af-




L'autismo nelleta adulta

frontato con una certa angoscia pensando che
la struttura non fosse capace di accogliere un
ragazzo con gravi mancanze come mio figlio.
Mi shagliavo, ha toccato con mano che quando
c'e personale preparato i problemi di adatta-
mento ad una quotidianita sconosciuta si risol-
vono in modo addirittura naturale con nuove
soluzioni che noi stessi genitori non pensava-
mo paossibili.

Dell'esperienza di mio figlio Andrea nella Resi-
denza della Fondazione Marino, allego qui alcu-
ne osservazioni del personale della Fondazio-
ne; da parte mia aggiungerd soltanto che ricor-
dando i giorni trascarsi alla Fondazione, Andrea
sorride ancora.

“Andrea ... ragazzo alla pari”
di Alessia Logorelli

coordinatrice dell'equipe psicoeducativa della
Fondazione Marino a nome di tutti i suoi membri

Andrea & stato il terzo “ragazzo alla pari” che &
arrivato alla Fondazione Marino durante il pe-
riodo estivo. Non nascondo un iniziale senso
di apprensione quando questa estate abbiamo
iniziato I'esperienza delle “vacanze sollievo” tra
I servizi offerti dalla struttura. Prima non era
stato possibile in quanto ['ultimo degli otto in-
serimenti & avvenuto a ottobre 2010 e il gruppo
residenziale ha avuto bisogno di tempo per co-
noscersi, familiarizzare e adattarsi. Un qualsia-
si altro inserimento, anche se per brevi periodi,
avrebbe scombinato un sistema, non sempre
stabile, ma pur sempre equilibrato,
Quest'estate sentivamo che era arrivato il mo-
mento giusto e qualche scommessa..."abbiamo
vinta: prima con noi stessi che c¢i siamo misura-
ti con il nuovo senza destrutturarci e poi con le
famiglie che si accostavano per la prima volta
ad un'esperienza di distacco dal proprio figlio e
dalla quale, alla fine, sono uscite pit fiduciose
e coscienti.

Anche Andrea rientra tra le nostre scommes-
se...vinte. Non lo conoscevamo se non per il
tramite di Liana che in qualche convegno lo
aveva nominato... ma di altro nulla. E comun-
que bastato vedere I'agenda iconica del viaggio,
che la logopedista gli aveva preparato, per far-
celo sentire pili reale.

Il 16 agosto Andrea arriva, con il trolley e geni-
tori al seguito precisando, mentre mi salutava,
‘oggi 16 agosto; 3 settembre valigia; 4 settem-
bre casa”. Bene come inizio! Andrea ha gia vo-
glia di tornare a casa... chissa il resto!
Il'distacco da Liana e Pierluigi...una vigorosa
stretta di mano e bacio sulla fronte a Liana.

A cena...divinamente bene!

Le difficolta sembrano arrivare da subito: pri-
ma notte in bianco... “Ok! - abbiamo pensato —
Liana e Pierluigi ci avevano avvisati. Preparia-
moci a 20 giorni di notti... bianche!!l”.

Andrea sul lungomare di Reggio Calabria fotografato
dagli amici della Fondazione Marino.
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emozionanti per noi tutti — e il primo bagno a
mare accompagnato dalle mille raccomanda-
zioni dei genitori. Anche queste due prove, An-
drea le ha superate tranquillamente: Andrea e
Antonio, coinquilini da sempre! Andrea e il Mar
Jonio, con lo scalino “che gia non tocchi pid”
dopo neanche cinque metri di ciottoli, come se
lo avesse da sempre conosciuto!

Poi le notti di sonno sempre pil sereno e una
vita di tutti i giorni ricca di cose nuove da co-
noscere e da affrontare: i nuovi operatori che
Andrea ha conosciuto di giorno in giorno; le sue
guotidiane routines modificate e le nuove in-
combenze inserite nella sua agenda di immagi-
ni e parole; 'adeguarsi ai suggerimenti iconici
su quante porzioni di pasta pud mangiare. Si!
Perché “Basta” & una espressione che Andrea
non conosce per quanto riguarda il cibo ma che
usa solo per segnalare che qualche compagno
gli si avvicina pit di tanto.

E poi... Andrea e i suoi calendari! Bastava sug-
gerirgli una data e, perentorio, arrivava il nome
di un giorno della settimana ad essa riferito.
Andrea e i suoi sorrisi. Andrea e I'occhiolino che
partiva subito se lo strizzava uno di noi, Andrea
e il bacio in fronte a Liana ogni volta che Lia-
na e Pierluigi lo venivano a trovare. Andrea che
giocava con le dita. Andrea che spessissimo

64

necessitava di essere rassicurato sul calend
rio delle sue vacanze. Andrea ed il suo “acqu
fresca” riferito alla temperatura del mare!
Intanto il quotidianamente evocato 4 settern
bre arriva e Andrea fa ritorno a Bologna, all
sua famiglia e al suo centro. Per noi salutarl
& stato come quando da bambini venivano :
trovarci i parenti del “Nord” per trascorrere |z
vacanze e poi, quando iniziava la scuola, il gior
no del ritorno a casa era carico di tristezza cor
tanto di fazzoletti tirati fuori per la circostanza
da chi rimaneva e da chi partiva!...

Beh! questo & quello che noi abbiamo vissuto e
provato. Ora a ripensarci ci assale un po’ di no-
stalgia e il pizzico divuoto lasciato da Andrea si
riempie ogni volta che tra noi operatori raccon-
tiamo di lui.

Siamo felici di aver fatto con Andrea un tratto
di strada, di avergli dato la possibilita di speri-
mentare che le frustrazioni del ritrovarsi lonta-
no da cio che conosciamo possono essere ge-
stite e superate, ritrovando nel nuovo ambiente
un ordine non discontinuo rispetto a quello gia
sperimentato ma solo un po’ diverso; che si
puo temporaneamente rinunciare alla premu-
rosa protezione dei genitori immergendosi in
un ambiente accogliente e protetto.,

Speriamo che questa esperienza si possa ripe-
tere, d'altronde un pezzo di vita della Fondazio-
ne I'ha scritto anche Andrea!
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“Pianificare la transizione alla vita adulta autonoma.
Riflessioni e una (modesta) proposta”

di Graziella Roda

Uff. XIV — Ambito territoriale per la provincia di Piacenza
Seminario “Autismo: il progetto di vita inizia a scuola”

Piacenza, 3 marzo 2012 Aula Magna IS “Marconi” Via IV Novembre n. 116

“Negli Stati Uniti si é calcolato che una persona
autistica non autosufficiente, nel corso di una
vita medio lunga (che & comune, visto che di
per s¢ l'autismo non é una malattia ] comporta
un costo sociale elevatissimo: il prof. Michael
Ganz della Harvard Schoof of Public Health ha
stimato tale costo a 3,2 milioni di dollari per
ciascuna persona autistica per tutto il corso
della vita, e cio al valore del 2006” [nota USR
Emilia-Romagna prot. 1522 del 4 febbraio
2009 “Rilevazione delle certificazioni di auti-
smo o disturbi pervasivi dello sviluppo(DPS)
rilasciate ad allievi delle scuole statali e parita-
rie di ogni ordine e grado dell'Emilia-Romagna
‘a.s. 2007-2008”). Ho trovato un calcolo italia-
no (ma non specificamente riferito allautismo
2 un po’ pit vecchio 2002 http://archivio.pano-
rama.it/home/articolo/idA020001014417) in
cuiil costo annuo di un disabile totalmente non
autosufficiente viene collocato ad € 62.000.
“alcolato su questa base, per una vita di 70
anni avremmo un costo di € 4.340.000,00 (al
valore del 2002, ovviamente).

| 9 febbraio 2012, sul Corriere della Sera, & sta-
%0 pubblicato un articolo di Gian Antonio Stella,
dal titolo “| disabili [veri) dimenticati dallo Sta-
107, da cui traggo il seguente brano.

"I disabili non anziani, secondo la FISH, sareb-

bero circa 400 mila. Se le famiglie ... fossero
obbligate a scaricare i figli ... lo Stato ... sareb-
be obbligato a costruire strutture per un costo
minimo ... di 130.000 euro a posto letto per un
totale di 52 miliardi. Per poi assumere, stando
ai protocolli, almeno 280 mila infermieri, psi-
cologi, cuochi, inservienti per almeno altri 7
miliardi 'anno. Piti tutto il resto ... La disabilita
della persona con autismo ha avuto un impat-
to negativo sulla vita lavorativa del 65,9 % delle
famiglie”.

Una ricerca effettuata in Gran Bretagna dalla
National Autistic Society su 450 autistici stu-
diati, sia ragazzi sia adulti, ha riscontrato che
il /0% di essi non & in grado di vivere in modo
indipendente. Di questi, il 49% vive con la fami-
glia, creando gravi problemi familiari quando i
genitori invecchiano, mentre il 23% vive in re-
alta protette senza privacy, senza autonomia,
senza stimolazioni. Soltanto il 3% degli adulti
autistici vive una vita indipendente e autono-
ma; soltanto il 6% ha un lavoro vero. Nel gruppo
deiragazzisottoi 13 anni, benil 31% non parte-
cipa ad alcuna attivita sociale e non ha relazio-
ni significative.

Secondo i dati desunti dal database delle dia-
gnosi di handicap dell'Ufficio Scolastico Regio-
nale per 'Emilia-Romagna [D-ABILI], le diagno-




Educazione

si di disturbi dello spettro autistico rilasciate ad
alunni frequentanti le scuole statali dell’Emilia-
Romagna all'inizio del mese di febbraio 2012,
sono complessivamente 1.160 - di cui circa
I'86% con indicazione di gravita funzionale.

Per una lettura pili analitica dei dati si rimanda

alla nota prot. 2160 del 24 febbraio 2012 ed al
relativo allegato. [http://www.istruzioneer.it/
page.asp?|DCategoria=430&IDSezione=1773
&ID=456558)

Adesso mi servo di questi parametri per fare
qualche piccolo calcolo.

TOTALI REGIONALI PER ORDINE DI SCUOLA E PER CODICE ICD 10
F84 | F84.0 | F84.1 | FB4.2 | F84.3 | F844 | FBA5 | F84.8 | F24.9 | totali
scuola dell'infanzia 35 48 5 0 0 2 0 2 3 165
scuola primaria 92 160 25 5 1 5 13 20 189 510
scuola secondaria di | grado 50 58 8 4 2 5 21 16 4 238
scuola secondaria di Il grado 62 70 14 0 3 2 20 16 60 247
totali 239 336 52 9 6 14 54 54 396 | 1160

Accettando come parametro il costo sociale

indicato dal prof. Ganz, quindi attestandoci in-

torno ai 3 milioni di euro per ciascun autistico
non indipendente e autonomo [costo calcolato
ampiamente per difetto) diventa chiaro che se
non ci shrighiamo a rendere autonomi ed indi-
pendenti i ragazzi che oggi, in Emilia-Romagna,
sono a scuola, noi porremmo sulle spalle dei
loro compagni di oggi, gli adulti che domani do-
vranno sostenerne il costo in termini di Stato
sociale, una somma che si aggira intorno ai tre

miliardi e mezzo di euro.

Inoltre, noi abbiamo a scuola soltanto gli auti-
stici. Noi abbiamo a scuola tutti i ragazzi. Nella
tabella che segue fornisco i dati degli alunni
con handicap frequentanti le scuole statali
dell’'Emilia-Romagna nel presente anno scola-
stico, alla data di chiusura delle funzioni dell’or-
ganico di fatto (ottobre 2011). Come si vede,
noi abbiamo complessivamente 12.786 alunni
certificati in base alla Legge 104/92, di cui le
diagnosi di DPS sono poco pitl del 9%.

ALUNNI CON HANDICAP A.S. 2011-2012
PROVINCIA INFANZIA PRIMARIA PRIMO GRADO SECONDO GRADO TOTALE
BOLOGNA 163 1098 753 731 2745
FERRARA 4 405 325 346 1117
FORLY 88 346 210 224 868
MODENA 158 754 497 623 2032
PARMA 84 390 335 427 1236
PIACENZA 79 319 224 225 847
RAVENNA 78 397 271 378 1124
REGGIO EMILIA 75 9 506 572 1932
RIMINI 56 310 234 285 885
Emilia-Romagna 822 4798 3355 3811 12.786

fonte: SIDI a chiusura funzioni organico -ottobre 2011

E ovvio che non tutti i ragazzi con handicap
che frequentano le scuole hanno problemi con
la vita autonoma, ma sicuramente quasi tutti
I'avranno con la vita indipendente, perché que-
sto comporta avere una casa, un lavoro, saper
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accedere ai servizi, pagare le tasse, andare al
cinema, avere degli amici, una vita sociale...

Noi sappiamo che oggi, al di 12 di ogni facile re-
torica, sono pochissime le persone handicap-
pate che vengono messe in condizione di rag-
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giungere questi obiettivi. E conosciamo I'an-
goscia delle loro famiglie che si chiedono cosa
sara di questi figli quando loro non ci saranno
pits, quando i loro fratelli e sorelle cominceran-
no ad avvertire il peso delle proprie famiglie e
faticheranno sempre di pit a fronteggiare an-
che la difficile quotidianita di una persona cui &
concesso soltanto di avere “una vita per modo
di dire”.

“Oltre trenta anni di ricerche e di esperienze
hanno dimostrato che 'educazione dei ragaz-
zi disabili pud essere resa pit efficace -aven-
do alte aspettative su cio che essi possono
fare e assicurando loro, al massimo possibile,
l'accesso al curricolo educativo comune nelle
classi regolari e preparandoli a condurre, al
massimo livello possibile, una vita produttiva
e indipendente”

Secondo voi, da dove ho tratto questa frase?
Chi I'na scritta? Questa frase & un passaggio
della Legge I.D.EA. (Individuals with Disabili-
ties Education Act, 2004) che & la Legge Fede-
rale degli Stati Uniti che assicura I'educazione
ai bambini e ai ragazzi disabili [http:/idea.
ed.gov/download/statute.html ).

Chiungue potrebbe obiettarmi “E allora, perché
la citi? Noi i ragazzi disabili li educhiamo nelle
scuole comuni e certo anche nelle nostre leggi
si parla di vita produttiva ed indipendente”:
Verissimo. Ecco due esempi.

Legge 104/1992 Finalita. -1. La Repubblica:
a) garantisce il pieno rispetto della dignita
umana e i diritti di liberta e di autonomia della
persona handicappata e ne promuove la piena
integrazione nella famiglia, nella scuola, nel la-
voro e nella societd; b] previene e rimuove le
condizioni invalidanti che impediscono lo svi-
luppo della persona umana, il raggiungimento
della massima autonomia possibile e la parte-
cipazione della persona handicappata afla vita
della collettivitd, nonché la realizzazione dei
diritti civil, politici e patrimoniali; c] persegue
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il recupero funzionale e sociale della persona
affetta da minorazioni fisiche, psichiche e sen-
soriali e assicura i servizi e le prestazioni per
la prevenzione, la cura e la riabilitazione delle
minorazioni, nonché la tutela giuridica ed eco-
nomica della persona handicappata; d] predi-
spone interventi volti a superare stati di emar-
ginazione e di esclusione sociale della persona
handicappata.

Intesa tra il Governo, le Regioni, le Province
autonome di Trento e Bolzano, le Province, i
Comuni e le Comunita montane in merito alle
modalita e ai criteri per I'accoglienza scolasti-
ca e la presa in carico dell'alunno con disabili-
ta. Intesa ai sensi dell’articolo 8, comma 6,
della legge 5 giugno 2003, n. 131. Repertorio
Atti n.39/CU del 20 marzo 2008. Art. 3 ultimo
comma: “Durante tutto il periodo educativo e
soprattutto nella fase precedente all'uscita dal
sistema scolastico o formativo, le istituzioni
scolastiche, in raccordo con il servizio specia-
listico dell'Infanzia e dell’Adolescenza del SSN,
i servizi sociali e la famiglia, si impegnano ad
adottare iniziative che favoriscano I'accompa-
gnamento dell'alunno alla vita adulta quali, ad
esempio, le esperienze di transizione scuola-
lavoro, gli stages, | contratti di collaborazione
con le agenzie territoriali responsabili per la
disabilita adulta, al fine di garantire la conti-
nuitd del progetto individualizzata di soste-
gno. In tale fase le Regioni, gli Uffici Scolastici
Regionali, e i soggetti pubblici di cui all’art. 1,
comma 5 della legge n. 32812000, pianificano
e promuavono le azioni atte a garantire le mi-
gliori condizioni di transizione alla vita adulta
secondo modalita consone alle specificitd ter-
ritoriali”.

Potremmo fare anche altri esempi, ma quello
che qui ciinteressa sono gli atti applicativi, ciog
come vengono realizzati concretamente questi
obiettivi tanto nobili e tanto ben pronunciati?
Negli USA, a partire dai 15 anni di eta, per ogni
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ragazzo che rientra nei parametri I.D.EA. viene
predisposto uno specifico TRANSITION PLAN
ciog un piano di transizione alla vita adulta,
allautonomia e al lavoro, che ogni Stato degli
Stati Uniti declina secondo proprie specifiche
modalita,

Con questo voglio dire che negli USA i ragazzi
handicappati sono tutti autonomi e vanno tutti
a lavorare? Certo che no. Nessuno crede all’El-
dorado.

Ma neanche noi siamo un Eldorado. Inoltre,
purtroppo, abbiamo smesso di imparare [che
non significa IMPORTARE] quello che altri riferi-
menti culturali potrebbero offrirci e che potreb-
bero spingerci a fare dei passi in avanti anziché
stare fermi a vantarci con il mondo che tutti i
nostri ragazzi con handicap sono nelle classi
comuni, spesso poi senza saper dire né docu-
mentare quello che fanno, come lo fanno, per-
ché lo fanno e con quali esiti.

“La scuola secondaria (compresi gli istituti tec-
nici e professionali ...] non ha un ruolo attivo
nellinserimento lavorativo, anche per il suo
carattere ampiamente deprofessionalizzante e
prevalentemente rivolto all'accesso allUniver-
sita. E percid comune che la scuola, una volta
che I'allievo ha acquisito il diploma o la certifi-
cazione ... lo restituisca alla famiglia, la quale
sitrova in una condizione di vuoto progettuale,
priva di supporti e riferimenti pertinenti”

1) ABILITAZIONE INDIVIDUALE

La rilevanza dell'acquisizione delle abilita di
base nella prospettiva di una vita autonoma
ed indipendente & evidente anche al senso co-
mune. E perd interessante notare, ad esempio,
che nell'lCFYC (Classificazione internazionale
del funzionamento della disabilita e della sa-
lute — versione per bambini e ragazzi)?, nella
parte dedicata alla classificazione a due livelli,
due capitoli sono dedicati alla descrizione del
funzionamento in relazione alla cura della pro-
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pria persona (lavarsi, vestirsi, mangiare, bere,
..) e alla vita domestica (preparare i pasti, fare
lavori di casa, ...}

Che io sappia, 'unico modello italiano struttu-
rato che si occupa sistematicamente dei temi
della vita autonoma e indipendente & quello
predisposto da Lucio Moderato, denominato
“Superability”, che ha una “accentuazione”
specifica per 'autismo ma che & pensato per la
disabilita grave in generale®.

Una cosa & chiara: per i ragazzi disabili il nostro
Paese non ha (diciamo al termine della scuola
secondaria di | grado?] uno step obbligatorio
che faccia il punto della situazione assumendo
come parametri di riferimento non tanto e non
solo gli apprendimenti scolastici strettamen-
te intesi e neanche qualche fumoso obiettivo
tipo la “consapevolezza di sé e dell’altro” ma
le capacita essenziali che servono per una vita
adulta autonoma e per una vita indipenden-
te (queste parole non significano che non si
debba essere consapevoli di sé e degli altri ...
voglio dire che nessuno pud parametrare que-
sto obiettivo mentre tutti sono capaci di vedere
Se un ragazzo sa usare correttamente il bagno
oppure ng, se — pur avendo buoni risultati sco-
lastici — fa osservazioni socialmente inaccetta-
bili, se si masturba in pubblico, ecc.).

Il che & collegato al fatto che non abbiamo un
curricolo nazionale di riferimento che indichi
una per una le competenze [micro e il loro con-
catenamento in macro) che costituiscono — ad
esempio — le cosiddette autonomie di base (la-
varsi, vestirsi, svestirsi, cambiarsi, mangiare a
tavola con le posate, adattare gli abiti al tempo
atmosferico e alle attivita, pulire la casa, cari-
care una lavatrice e una asciugatrice, riporre i
panni puliti, cambiare il letto, cucinare, fare la
spesa, ....].

Gia alcuni anni fa ho avuto modo di lamentare,
proprio parlando dell'abilitazione dei ragazzi au-
tistici, come 'assenza di un curricolo istituzio-
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nale di questo genere (e sto parlando soltanto
delle capacita di primo livello per una vita adulta
autonoma) penalizzasse fortemente la corretta
strutturazione del loro progetto di vita in vista
del futuro. Ecco un esempio lampante. Si tratta
dei contenuti di un corso per educatori che ope-
rano nei “centri” per giovani ed adulti autistici
“Di seguito sono riportati esempi di attivite
educative in ognuna delle aree di intervento:

* Abilita domestiche: apparecchiare e sparec-
chiare la tavola, preparare semplici cibi, pulire
ambienti domestici (spazzare e lavare il pavi-
menta), stendere la biancheria e stirare, getta-
re i rifiuti negli appositi contenitori, portare la
Spazzatura nei cassonetti.

Allegato: Preparare un panino; Allegato: Prepa-
are il caffé; Allegato: Lavare i piatti

* Abilita di igiene personale e cura del praprio
sé: lavarsi il viso e le mani, lavarsi i denti, fare
la doccia o il bagno, pettinarsi, fare la barba,
mettere lo smalto, truccarsi.

Allegato: Uso del bagno; Allegato: In bagno
Allegato: Lavare i denti; Allegato: Fare la barba
Allegato: Fare la doccia

* Cura del proprio ambiente di vita: riporre i
propri vestiti nell'armadio, riordinare la propria
camera

Allegato: Fare il letto

* Uso dei soldi: riconoscimento dei soldi, rico-
noscimento del valore dei soldi, comporre sem-
plici cifre, effettuare un acquisto.

* Uso dei mezzi pubblici: utilizzo della pullman
urbano, utilizzo della funicolare.

° Mantenimento abilita scolastiche: abilitd di
letto-scrittura, abilitd matematiche.

* Utilizzo del computer.

* Motricita fine.

* Abilita sociali: regole sociali sottostanti alle
relazioni interpersonali, spiegazione di modi
di dire e metafore, effettuare una telefonata,
inviare sms con il cellulare, comportamento
adeguato in alcuni contesti pubblici (negozi,
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pizzeria], comprensione delle emozioni.
® Gestione di comportamenti problematici.

Le attivita educative sono realizzate in conte-
sti diversi {centro C.A.S.A, a domicilio, presso
i Centri Diurni, sul territorio), in base a quanto
previsto dal progetto d'intervento e per rag-
giungere la generalizzazione degli appren-
dimenti in contesti differenti. Una parte del
lavoro educativo, infine, é destinato alla rea-
lizzazione di consulenze e formazione sia per
operatori sia per volontari. Nel corso del tempo,
infatti, sono state instaurate collaborazioni
con Associazioni locali (ad esempio I'Associa-
zione Autismo Help, I'Associazione MondoVip)
gruppi di volontari e la Coldiretti”

Quindi noi aspettiamo che i ragazzi siano fuori
dalla scuola e che siano gia grandi per arrivare
a definire la necessita che qualcuno sia prepa-
rato ad insegnare loro alcuni essenziali compiti
della vita quatidiana dando per scontato che la
maggior parte di loro alle soglie dell’etd adulta
non sard in grado di esegquirli.

Se avessimo un curricolo istituzionale come
quello precedentemente indicato, lo Stato po-
trebbe disporre che I'acquisizione di tali abili-
ta sia un compito prioritario di tutte le agenzie
educative e abilitative fin dalla pili tenera eta.
E non mi si dica che anche adesso gli obietti-
vi di autonomia personale sono previsti nelle
strutture del Profilo Dinamico Funzionale e del
Piano Educativo Individualizzato, indicate dal
vecchio DPR 24 febbraio 1994 “Atto di indirizzo
e coordinamento relativo ai compiti delle unita
sanitarie locali in materia di alunni portatori di
handicap”. Sappiamo tutti quello che accade
nella stesura della maggior parte dei PEI: ci si
limita a registrare che queste capacita sono
“assenti” o “lacunose” ... e si chiedono piti ore
di personale educativo-assistenziale che vicari
le funzioni assenti (anziché trovare qualcuno
capace diinsegnarle).
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Cos si arriva all'alba dell’eta adulta dopo aver
speso una notevole quantita di danaro e arri-
viamo ai Centri diurni che si pongono il proble-
ma diinsegnare queste abilita, come sopra ab-
biamo visto. A vent'anni? Con quali percentuali
di successo, a questa eta?

Faccio un esempio. Se ci fosse quel curricolo
istituzionale delle autonomie di cui sopra par-
lavo, per i ragazzi al passaggio dalla scuola
secondaria di | grado alla scuola secondaria di
Il grado si potrebbe imporre ai gruppi operati-
vi, prioritariamente a qualsiasi altro aspetto,
il compito di definire dettagliatamente quali e
guante autonomie di base, controllate sul curri-
colo, ciascun ragazzo possiede, quali e quante
puo concretamente raggiungerne (lavorandoci
sopra — e non stando mani in mano ad attende-
re la grazia di Dio).

Supponiamo che la verifica evidenzi che molti
ragazzi di quindici anni non hanno sviluppato
parecchie di queste autonomie di base [come
sappiamo avviene ma come NON documentia-
mo che avviene). Cosa facciamo? Continuia-
mo a far loro colorare le figure su un libro della
scuola dell'infanzia o ci diamo da fare perché
le impari? E prioritario saper colorare dentro i
margini o saper usare il gabinetto?

Tutti d'impeto daremmo la seconda risposta,
ma ... siamo consapevoli che a questo punto
comincerebbe il balletto delle competenze

(che spesso diventa la danza delle irrespon-
sabilita). “lo sono un insegnante, non & mio
compito, tocca agli educatori ..” “io sono stato
assegnato dalla mia cooperativa a coprire un
posto di “funzione educativo-assistenziale”,
quindi assisto, nessuno mi ha insegnato come
si fa a educare un ragazzo ad usare il water e a
pulirsi” “lo sono un neuropsichiatra, perbacco,
sono un medico, non tocca a me, che ne so io
di come si insegna ad andare al gabinetto?”
Ultimi restano i genitori, i fratelli e le sorelle, i
nonni, gli zii, cui nessuno si preoccupa di inse-
gnare niente ma che si rimboccano le maniche
e fanno quello che possono. E che per di piu si
sentono colpevolizzati quando il loro ragazzo
genera scandalo perché ha fatto la pipi nel cor-
ridoio della scuola, della ASL, del supermercato
E anche vero che — a norma di norme — nessu-
na delle figure citate deve obbligatoriamente
ricevere questa preparazione (se ce I'ha & per-
ché ha provveduto per suo conto). Ed & altret-
tanto vero che esiste — anche se nessuno lo
ricorda mai - una figura specializzata nell'inse-
gnamento dei compiti connessi all'autonomia
della vita quotidiana, sia dei ragazzi sia degli
adulti. Si chiama “Terapista occupazionale”.

In Italia & una laurea triennale sanitaria (e non
educativa, anche se nel corso di studi qualche
credito € riservato alla pedagogia e alla psico-
logia]®.

Intervista a Julie Cunningham Piergrossi- Terapista occupazionale presso ‘Il Vivaio”, Centro di Psicologia dell’eta evolu-
tivadiMilano e professore acontrattadelcorsodilaureain Terapia occupazionale presso 'Universita degli StudidiMilano

D. Ci descriva brevemente la professione da lei svolta.

R. La terapia occupazionale & basata sul concetto che lessere umano & un essere occupazionale. Ha bisogno del
“fare” per sopravvivere. La terapia occupazionale & una professione dell'area riabilitativa centrata sul “fare”, sulle
occupazioni che fanno parte delle vite di tutti: scrivere a computer, fare la doccia, giocare a carte, parlare al telefono,
cucinare un piatto di pasta, ecc. ... | terapisti occupazionali lavorana con persone ditutte le eta sia con quelle con di-
sabilita, sia con quelle perle quali Fobiettivo & quello del mantenimento della salute e delia qualita della vita. In Italia,
dove la professione & ancora agli inizi, i terapisti occupazionali lavorano nei centri di riabilitazione con pazienti con
disturbi neurologici, ortopedici e reumatici, con traumi cranici e con paraplegie e tetraplegie ... Un’altra area impor-
tante & con bambini di tutte le eta nei servizi di neuropsichiatria infantile, nelle scuole, per i disturbi dello sviluppo
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Con questo non voglio nemmeno dire che gli at-
tuali nostri terapisti occupazionali siano esper-
ti di handicap in eta evolutiva e di autismo ...
ma potrebbero diventarlo sulla base di cono-
scenze che gia hanno, se avessimo il coraggio
di ripensare al loro ruolo in termini di una pit
vasta utilitd sociale, come avviene in altri Paesi.
Una prima serie diriflessioni che mi piacerebbe
condividere & questa:

- includere i ragazzi con handicap nelle scuole
comuni non pud voler dire che gli insegnanti
comuni devono sapere tutto anche rispetto a
professioni che non sono le loro (dall’analista
comportamentale, al logopedista, al terapista
occupazionale, appunto);

- che nell'educazione dei ragazzi con handicap
non possono essere impiegati soltanto inse-
gnanti “genericisti-genericamente-preparati”
da cui in teoria ci si aspetta che sappiano tutto,
dalla didattica del greco antico al toilet-training;
- che sarebbe ora di finirla di dire che “nelle
scuole entrano soltanto gli insegnanti”: ma
dove mai?;

- che ci sono professioni specifiche come quel-
le dei terapisti occupazionali, che dovrebbero
essere tolte dal chiuso di un qualche servizio
di riabilitazione per essere utilizzate sul ter-
ritorio e che dovrebbero sostenere le famiglie
e le scuole insegnando quello che sanno fare:
in questo caso specifico, far acquisire alle per-

sone disabili le autonomie di base quando & il
momento giusto della vita, non quando hanno
20-30anni.

Costerebbe molto accrescere il numero di que-
sti professionisti e metterli sul campo? Si?
Davvero? Ricordate il costo di una vita non au-
tonoma di cui abbiamo parlato in apertura?
Quanti terapisti occupazionali potremmo paga-
re con il costo sociale di 3 milioni di euro (a dir
poco) che ci costa un solo handicappato grave
che vive prima in famiglia e poi istituzionaliz-
zato e totalmente dipendente fino a 80 anni?
0 un handicappato fisico che potrebbe essere
reso totalmente autonomo dalla tecnologia
moderna e invece resta tutta la vita a spegner-
si lentamente parcheggiato su una carrozzina
modello anni*907

Con cio, voglio forse scaricare sulla sola scuo-
la l'onere dell’acquisizione delle autonomie di
base? Ovviamente no.

Dico che il personale scolastico (insegnanti,
educatori delle cooperative, personale ATA] e le
famiglie dovrebbero essere sostenuti da figure
specializzate che individuino le modalitd mi-
gliori per sviluppare l'indipendenza di ciascun
singolo ragazzo e che insegnino loro come ap-
plicare questi percorsi in ogni minuto di ogni
ora di ciascun giarno.

Voglio fare un “conticino” della serva.

ALUNNI NATI NEL 1996 CON DIAGNOSI NELLO SPETTRO AUTISTICO
NATI NEL 1996 FB84 F84.0 | F84.1 | FB4.2 | F84.3 | F84.4 | F84.5 | FB4.8B | F84.9 10T
BO 5 4 1 0 0 1 1 2 5 19
FE 0 1 0 0 0 0 1 0 1 3
FO 1 1 0 0 0 0 0 0 1 3
MO 0 2 0 0 0 0 2 1 0 5
PR 2 1 il 0 0 0 0 0 1 5
PC 1 1 0 0 0 0 0 0 1 3
RA 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
RE 1 8 2 0 0 0 0 0 2 13
RN 3 2 0 0 0 0 0 0 2 4
10T 13 20 4 0 0 1 4 3 13 58
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Ho fatto una interrogazione nel Data Base
dell'Ufficio sui ragazzi certificati nati nel 1996
e ottengo il valore ?49. Di questi 58 sono dia-
gnosticati nello spettro autistico (dettagliato
come sopra riportato).

Parliamo dell’Emilia-Romagna, certamente non
il territorio pit povero del mondo, nonostante la
recessione. Ipotizziamo di trovare 700.000
euro (meno di 1/3 di quello che ci costerebbe
una sola vita non autonoma).

Definiamo alcuni obiettivi:

1. individuiamo una Universita che lavori anche
in campo educativo con metodologie scientifi-
che accettate dalla comunita internazionale
ed assegniamole € 25.000/30.000 per una
ricerca che testi in modo indipendente (e con
strumenti di assessment validati a livello inter-
nazionale] se i 58 ragazzi nati nel 1996 e con
diagnosi nello spettro autistico possiedono o
non possiedono le autonomie di base (ovvia-
mente con l'autorizzazione delle loro famiglie].
La stessa Universita riverifichera gli stessi ra-
gazzi con gli stessi strumenti al termine del
percorso che dopo cercherd di spiegare. Perché
pongo questo come primo punto? Perché & ora
di cominciare a DIMOSTRARE se le cose che fac-
ciamo sono valide o non lo sono, dal momento
che comportano impegno di risorse pubbliche
e che vanno a incidere, positivamente o negati-
vamente, sulla vita delle persone. Va da s& che
il lavora dell'Universita deve essere totalmente
indipendente da qualsiasi rapporto con la rea-
lizzazione del progetto;

2. individuiamo un pool di una quindicina di
professionisti (educatori professionali, analisti
comportamentali e terapisti occupazionali con
esperienza di lavoro con autistici adolescenti)
disposti a lavorare per un anno alla promozio-
ne delle autonomie dei 58 ragazzi autistici nati
nel 1996, unitamente alle famiglie, alle ASL e
alle scuole (insegnanti e personale educati-
vo assistenziale] dal punto in cui ciascuno si
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trova al punto che ragionevolmente potrebbe
raggiungere in 300 giorni; paghiamoli decoro-
samente e chiediamo passione e qualita;

3. lavoriamo intensivamente per un anno con
obiettivi e metodi condivisi sia a casa, sia a
scuola sia nel territorio;

4. alla fine valutiamo come & andata conside-
rando non soltanto se quei soldi sono stati in-
vestiti bene o male in termini etici ma anche in
prospettiva economica (il prof. Hanau direbbe
“da economisti e non da ragionieri).

E vero che siamo in tempo di riduzione di risor-
se. E vero che nel 2011 non sono arrivati fondi
per la formazione del personale scolastico sui
temi dell'handicap e per 'acquisto di sussidi e
tecnologie, pur essendo entrambi gli impegni
obbligatori secondo la Legge 104/92 ...

Ma se rendiamo autonomi questi ragazzi ades-
s0, quando usciranno da scuola potranno esse-
re di peso minore per le loro famiglie, pit facil-
mente integrabili in percorsi comuni, ci sara pid
tempo per individuare quali attivita potrebbero
svolgere, potrebbero pit facilmente vivere in
appartamenti protetti, senza rimanere sempre
bloccatiin casa in una infinita infantitudine...

2] ABILITAZIONE SOCIALE

E chiaro, o dovrebbe esserlo, che fa pianifica-
zione del passaggio alla vita adulta autonoma
e indipendente non consiste soltanto nellac-
quisizione delle autonomie di base, che si
chiamano “di base” proprio perché su di esse
poi si appoggia tutto il resto del lavoro [che do-
vrebbe riguardare un arco di abilita che va, ad
esempio, dalla capacita di accendere/spegnere
interruttori, spostarsi autonomamente, pren-
dere un autobus, comprendere ed obbedire ad
un comando semplice, al saper chiedere spie-
gazioni, essere gentili ed educati, capire cosa
si pud e cosa non si pud dire in pubblico, com-
prendere almeno alcuni aspetti essenziali dei
riti sociali, ...].




w

L

Educazione

Oltre a sottolineare la necessita e I'urgenza che
anche da noi si sviluppi sistematicamente e
scientificamente un approccio condiviso, strut-
turato e verificabile alla transizione (asses-
sment in senso lato del termine e poi pianifi-
cazione e attuazione concreta), occorre anche
altro, come sanno tutti coloro che nel mondo si
occupano di disabilita. Madeline Will (Colorado)
ha scritto, proprio nel documento di quello Sta-
to che indica come pianificare la transizione,
“abbiamo aiutato studenti disabili o diventare
giovani adulti che sono autosufficienti, ben
educati, indipendenti e con alte aspettative per
la loro vita, ma non c’é un posto dove possano
andare”®.

Questo & 'aspetto sociale della questione.
Dalla Costituzione in poi, noi abbiamo proibito
l'esclusione sociale delle persone con handi-
cap e disabilita. Adesso pero abbiamo bisogno
di norme positive, che obblighino ciascuno a
farsi carico attivo ed effettivo dell'accessibilita,
che non significa soltanto fare gli scivoli ai mar-
ciapiedi [ possibilmente con pendenze che non
facciano rovesciare le carrozzine).

Bisogna che i ragazzi disabili abbiano dei posti
dove andare e qualcosa da fare in quei po-
sti con altri esseri umani non disabili. Perché
questo é il significato vero della Costituzione,
la dove si dice che la Repubblica rimuove gli
ostacoli. Gli ostacoli vanno rimossi per la parte-
cipazione alla vita di tutti; i centri diurni di soli
handicappati sono utili ma non soddisfano il
dettato costituzionale.

Faccio un esempio. In base alla legge un luo-
go pubblico (sala da ballo, palestra, ristoran-
te, cinema, ...) & tenuto ad avere il bagno per
I'handicap e a fornire mezzi per il superamento
delle barriere architettoniche (ci siamo fermati
all'accessibilita fisica, come sivede). Se non ce
I'ha, il Comune non rilascia la “licenza”. Laltro
giorno sono andata in un ristorante e ho usato
il bagno. Un bagno per I'handicap hellissimo,
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ampio e perfettamente a norma. Con davanti
un largo carridoio che una carrozzina avrebbe
potuto solcare agevolmente. Tutto a posto. Li-
cenza OK. Ma quel bellissimo corridaio era cosi
ingombro di scatoloni di provviste, pacchi di
bottiglie di vino e di acqua, che con i miei pie-
di numero 39 ho fatto fatica a passare ... Pieno
centro a Bologna. Ho visto soltanto io?

Altro esempio. | ragazzi in carrozzella ballano,
lo sapevate?’

Ma ditemi: quante sale da ballo normali orga-
nizzano corsi di ballo pensati in modo tale da
poter essere frequentati anche da ragazzi in
carrozzella o da disabili psichici?

Ci sono ragazzi autistici con un forte senso mu-
sicale. Alcuni sono goffi ma non tutti. E comun-
que ci sono tanti adolescenti ciccioni e goffi
che ballano in discoteca. Nessuno si sogna di
dire loro di starsene da parte. Allora’?

Quali e quante sale da ballo per gente comune
organizzano corsi divalzer, o salsa e merengue
per ragazzi disabili fisici o psichici insieme a
quelli che non lo sono? ®

Ho trovato notizia di tanti corsi di ballo predi-
sposti dalle organizzazioni che si occupano di
handicap. Ma non & di questo che sto parlando,
perché sitratta diiniziative sporadiche, separa-
te tra loro, e “speciali”.

Lintegrazione deve essere un fatto diffuso, co-
mune, capillare; i percorsi delle persone disabi-
li devono intrecciarsi strettamente con quelli
delle persone comuni e devono farlo in modo
normale.

Basterebbe dire: tu avrai la licenza per la tua
sala da ballo soltanto se, oltre ad avere la ram-
pa e il bagno per 'handicap, offrirai davvero al-
meno due pomeriggi al mese di corso di ballo
pensati per essere praticati anche da ragazzi
handicappati e farai battage pubblicitario per-
ché ci vengano anziché sperare che nessuno
veda I'avviso in bacheca cosi te la cavi con
poco. Se spendi per ottenere questo risultato, e
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dimostri di averlo raggiunto, ti consento di sca-
ricare quelle spese dalle tasse (cosi tra I'altro
dovrai fatturarle).

Tu, gestore di palestra per manager in crisi di
identitd, aprirai soltanto se attivi anche corsi
per sostenere la fisicita e la relazionalitd delle
persone con handicap [che ne hanno pit biso-
gno di altri); corsi che potrebbero forse fornire
I'occasione ai tuoi clienti-manager per avviare
rapporti meno narcisistici (quella ha le tette
rifatte, si vede da come stanno ferme mentre
corre, te lo dico io E). Rapporti veri e umani, per-
ché il nostro corpo di carne non pud essere un
cartoccio per anime vuote.

Sembrano utopie? Troveremo ancora la scusa
della recessione economica come abbiamo tro-
vato quella delledonismo reganiano e dell'este-
tica dell'apparire? Rimanderemo ancora ad un
altro domani?

La domanda con cui chiudo & questa:

Se non adesso, quando? Se non noi, chi altri?
Se non qui, dove?

*“Gli alunni con disabilita nella scucla italiana: bilancio e proposte”,
Erickson 2011 p.168

2 Edizioni Erickson, 2007

* Alcune informazioni e slide sono reperibili a questo link: http://
www.angsalombardia.it/objects/superability/superability.htm

Per approfondimenti si rimandz al volume “ll modello superability.
Un approccio globale alle disabilita intellettive, af disturbi pervasivi
dello sviluppo e all’autisma” Vannini ed.

24

4 http://autismo.aslcn Lit/Percorsi-e-Progetti/Percorso-per-educa-
tori-ed-insegnanti

*Profilo giuridico: Ministero della Sanita, Decreto 17 gennaio 1997,
n. 136. Regolamento concernente la Individuazione della figura e re-
lativo profilo professionale del terapista occupazionale 2. il terapista
occupazionale, in riferimento alla diagnosi ed alle prescrizioni del
medico, nell'ambito delle proprie competenze ed in collaborazione
con altre figure socio-sanitarie: a) effettua una valutazione funzio-
nale e psicologica del soggetto ed elabora, anche in équipe multi
disciplinare la definizione del programma riabilitativo, volto all'in-
dividuazione ed al superamento dei bisogni del disabile ed al suo
awiamento verso 'autonomia personale nell'ambiente di vita quoti-
diana e nel tessuto sociale; b] tratta condizioni fisiche, psichiche e
psichiatriche, temporanee o permanenti, rivolgendosi a pazienti di
tutte le etd; utilizza attivitd sia individuali che di gruppo, promuo-
vendo 1l recupero e 'uso ottimale di funzioni finalizzate al reinseri-
mento, alladattamento e alla integrazione dell'individuo nel proprio
ambiente personale, domestico e sociale; ¢] individua ed esalta gli
aspetti motivazionali e le potenzialita di adattamento dell'individuo,
proprie della specificita terapeutica occupazionale; d) partecipa alla
scelta e allideazione di ortesi congiuntamente ¢ in alternativa a
specifici ausili; e] propone, ove necessario, modifiche dell'ambiente
divita e promuove azioni educative verso il soggetto in trattamento,
verso la famiglia e fa collettivit3; f) verifica le rispondenze tra la me-
todologia riabilitativa attuata e gli obiettivi di recupero funzionale e
psicasociale. 3. Il terapista occupazionale svolge attivita di studio e
ricerca, di didattica e di supporto in tutti gli ambiti in cui & richiesta
la specifica professionalitd; 4. Il terapista occupazionale contribu-
isce alla formazione del personale di supporto e concorre diretta-
mente allaggiornamento relativa al proprio profilo professionale;
5. Il terapista occupazionale svolge la sua attivitd professionale in
strutture sacio-sanitarie, pubbliche o private, in regime di dipenden-
za o libero professionale”.
®http://www.cde.state.co.us/cdesped/TK.asp

?Ad esempio a questo link ci sono notizie sul campionato di danza in
sedia a rotelle http://www.ipcwheelchairdaneesport.org organizza-
to dal Comitato Paralimpico internazionale [quindi comuque da una
struttura “speciale”]. Il Comune di Torino, a questa link http:/Asww,
comune.torino.it/pass/php/4/artecultura.php?pag=46431 ha pub-
blicato l'elenco delle organizzazioni che “fanno ballare” le persone in
carrozzina. Date un'occhiata: noi dove siamo? OPS! Non ci siamo?! .
*lo ne ho trovata una su Internet che uso come esempio, anche
se rimane una struttura speciale, nel senso che ha un progetto di
movimento tutto particolare http://www.diversamenteindanza.it/
associazione . Non si tratta quindi di un poste “comune”.
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2 Aprile e dintorni

Quest'anno il 2 Aprile “V* Giornata della con-
sapevolezza per 'Autismo” & stato ricordato
in tante occasioni, a cominciare dal saluto del
Ministro della Salute Renato Balduzzi [riporta-
ta a pag. 3] e da innumerevali interventi che si
sono susseguiti nelle televisioni e radio locali e
nazionali. La pubblicazione in Ottobre 2011 del-
la Linea Guida 21 sullautismo ha certamente
incrementato I'attenzione dei mass media sul
tema dell'autismo; & perd indubbio che sia stato
fondamentale il lavoro delle associazioni e del-
le ANGSA regionali e provinciali per mantenere
desto l'interesse dei cittadini con iniziative ed
eventi, rivolti ad un pubblico variegato, in molte
citta italiane. Tra queste ne ricordiamo alcune.
® 24 marzo 2012 “Autiste, autistiche, donne e
mamme, STORIE DI ESPERIENZE SUL TERRITO-
RIO. Presentazione di un'esperienza avviata in
pravincia di Parma a favore di bambini e ragazzi
con autisme. Un lavoro di rete che ha coinvolto
a vario titolo ANGSA Parma, I'Asl, gli enti locali,
la Fondazione Cariparma, la scuola. Uiniziativa
si & tenuta presso I'auditorium OF v.le Berenini
Fidenza (PR). ® 30 marzo 2012 “La natura cul-
turale del patrimonio umano: AUTISMO e COSTI
SOCIALI, TRAINTENTI e BUONE PRASSI” organiz-
zato da ANGSA Novara in collaborazione con il
Rotary Club, presso I'Universita degli Studi del
Piemonte Orientale Amedeo Avogadro, Via Per-
rone 18 Novara. ® 31 marzo 2012 Angsa Lazio
ha organizzato un evento presso I'Universita di
Psicologia della Sapienza, con proiezioni di film
e sessione sulle “passioni” di chi & nello spettro
e il 1 aprile, presso il centro sportivo La Torre
nella riserva della valle dell'Aniene, con corsa
campestre, giochi di gruppo, percorso delle
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“sensazioni”, pranzo presso I’ eco fattoria... ® 2
aprile 2012 “Incontro di formazione. Lautismo
a scuola” organizzato da ANGSA La Spezia pres-
so Sala Dante Via U. Bassi 4 La Spezia. © 2 aprile
2012 “Cos’e questa cosa chiamata autismo?”,
giornata organizzata dall’ASL in collaborazio-
ne con le Associazioni appartenenti ad ANGSA
Emilia Romagna, a Ferrara presso Sala dei Co-
muni, Castello di Ferrara. e 2 aprile 2012 Conve-
gno “Le linee guida nazionali per I'autismo in
eta infantile e adolescenziale prospettive ed
opportunita” organizzato da ANGSA Lombardia,
insieme alla Sacra Famiglia di Cesano Boscone
e a Spazio Nautilus del Gruppo Asperger. e 13
aprile 2012 Convegno “Le nuove linee guida
per il trattamento dei disturbi dello spettro
autistico” organizzato da Aut Aut Modena fe-
derata ad ANGSA Emilia Romagna, presso I'au-
ditorium Centro Famiglia di Nazaret, Modena.
e 12 maggio 2012 "Autismo, il progetto di vita
inizia a scuola” organizzato da ANGSA Bologna
in collaborazione con il Lions Club, presso il
Centro Convegni Gold, Via dellArcoveggio Bo-
logna.

Inoltre in molte
citta italiane le
ANGSA locali
hanno organiz-
zato dei ban-
chetti informa-
tivi ed hanno
distribuito
copie della
Newsletter
di ANGSA del
2 Aprile.
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Comunicato staﬁpa
di ANGSA e Fantasia sulla

Comunicazione Facilitata

Lorganizzazione di convegni, soprattutto da
parte di enti pubblici, su tematiche alle quali le
Linee Guida non hanno dato spazio né valore
scientifico, ci obbliga a richiamare le istituzioni
pubbliche al rispetto delle Linee Guida, cosiim-
portanti per le famiglie e che dovrebbero per-
tanto essere recepite nei programmi di presa in
carico deibambinicon autismo. (La Redazione)

COMUNICATQ STAMPA

Comunicazione Facilitata integrata

Molte scuole del Nord Italia hanno ricevuto
I'nvito all'iscrizione al corso di Comunicazione
Facilitata integrata promosso dal Centro Me-
dico Psicologico di Desenzano del Garda, or-
ganizzato dal Dr Maurizio Brighenti Dirigente
Neuropsichiatria ULSS 20 di Verona. Dopo la
presentazione della Linea Guida sull’autismo
n’ 21, a cura dell’lstituta Superiore di Sanita, ci
chiediamo come sia possibile che un referente
ULSS possa propagandare ancora questo ap-
proccio ascientifico e anacronistico alle perso-
ne con autismo. La Comunicazione Facilitata &
una pratica in cui ci si avvale del cosiddetto fa-
cilitatore per la guida alla scrittura della perso-
na con autismo. Questa tecnica & nata nel 1977
in Australia da Rosemary Crossley, insegnante
in un Istituto per disabili motari con paralisi ce-
rebrale e si & diffusa negli anni 90, anche perle
persone con autismo. Tutte le sperimentazioni
effettuate non sono riuscite a dimostrarne
I'efficacia e le prove impostate hanno sostan-
zialmente dimostrato che chi scrive & fonda-
mentalmente il facilitatore (colui che sostiene
il braccio o la mano del soggetto autistico].

La Comunicazione Facilitata & stata sconfes-
sata anche dalla recente pubblicazione della

6

Linea Guida 21 dell'lstituto Superiore di Sanita:
Il trattamento dei disturbi dello spettro autisti-
co nei bambini e negli adolescenti, che & stata
presentata ufficialmente al pubblico presso
Ilstituto Superiore di Sanita il 26 gennaio 2012.
Il gruppo di lavoro che ha redatto la Linea Guida
21 & formato da una cinquantina dei massimi
esperti nazionali, insieme a due rappresentanti
della Federazione Fantasia ed ha preso come
base le linee guida sull'autismo della Scozia
(SIGN) del 2007, aggiornandole con la letteratu-
ra scientifica internazionale sull’autismo, tra-
endone indicazioni che sono fondamentalmen-
te comuni anche ad altre linee guida recenti,
come quelle dello Stato di NY (0-3 anni) e degli
USA (2-12 anni) del 2011. Questo documen-
to fornisce un indirizzo chiaro e positivo agli
operatori della scuola, della sanita e dei servi-
zi sociali, perché applichino a tutti i bambini i
trattamenti di cui & stata provata l'efficacia ed
inoltre apre gli occhi alle famiglie, che nel vuoto
istituzionale diventano facile preda di mercanti
di illusorie terapie mai validate. Come cittadini,
contribuenti e genitori appartenenti alle piu
grandi associazioni italiane che si occupano
di autismo ci sentiamo di fare queste conside-
razioni: 1 | dirigenti pubblici hanno il dovere
di utilizzare al meglio le risorse economiche
affidate, in questo momento particolarmente
esigue. La formazione degli insegnanti, degli
educatori e del personale che operano nella
Scuola & questione centrale e dovrebbe esse-
re organizzata con competenza e cognizione
di causa con interventi pedagogici riconosciuti
dalla letteratura scientifica; 2) Riteniamo ogni
intervento pedagogico di non provata efficacia
dannoso per il soggetto autistico, in quanto fa
perdere tempo prezioso per la sua educazione,
toglie risorse economiche alla famiglia e vanifi-
ca gli sforzi di tutti gli operatori onesti a scapito
dei venditori di fumao,

Afronte di queste considerazioni ci si deve ado-
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perare per ottimizzare l'efficienza dei serviziin
vista della migliore inclusione nella scuola con
gli strumenti riconosciuti idonei dalla Comuni-
ta Scientifica internazionale. In generale non si
devono accettare proposte su presunte terapie
per I'autismo quali osteopatia, psicodinamica,
terapia familiare, Comunicazione Facilitata,
shiatsu etc.. che nuila hanno a che vedere conil
corpus di conoscenze scientifiche sulla educa-
zione speciale basata su trattamenti abilitativi
psicoeducativi e Comunicazione Aumentativa.
La Scuola deve dare tutto Il suo appoggio agli
insegnanti, educatori, ogni altro operatore o co-
ordinatore che si trovi a lavorare con gli alunni
con autismo e alle famiglie che scelgono gli In-
terventi riconosciuti dalla Linea Guida 21.

15 Febbraio 2012
Post Scriptum
Riportiamo qui sotto alcune della raccomanda-
zioni tratte dalla Linea Guida 21 1SS, a pag. 64:
“Comunicazione facilitata La ricerca di lette-
ratura condotta per questa linea guida non ha
individuato alcuno studio sulla comunicazione
facilitata con cui aggiornare i dati scientifici
contenuti nella linea guida SIGN1, che riman-
gono immodificati. Il panel ha quindi stabilito
di adottare la raccomandazione gia formulata
dal SIGN, basata su prove scientifiche anco-
ra attuali e riportate nel paragrafo seguente.

Sintesi delle prove: La linea guida SIGN 1 riporta
prove scientifiche forti, derivate da 2 revisioni
sistematiche sulla comunicazione facilitata
2,3, che concludono che non ci sono dati per
sostenere che i soggetti con autismo ricevono
un aiuto nella comunicazione, ma che ci sono
invece dati che comprovano che la comunica-
zione & prodotta dal “facilitatore”.

Proprio in considerazione delle implicazioni eti-
che sollevate da questi risultati rispetto all'in-
tegrita e alla dignita dei bambini e adolescenti
con autismo, 'American Psychological Asso-
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ciation ha approvato una risoluzione contraria
all'utilizzo della comunicazione facilitata 4.
Roccomandazione: “Si raccomanda di non uti-
lizzare la comunicazione facilitata come mezzo
per comunicare con bambini e adolescenti con
disturbi dello spettro autistico”.

Petizione Popolare Nazionale

sui LEA

Angsa ha deciso di aderire alla petizione po-
polare nazionale sui LEA (Livelli Essenziali di
Assistenza), invitiamo pertanto a collaborare
alla raccolta delle firme e delle adesioni per la
presentazione al Parlamento della Petizione sul
finanziamento dei LEA.

Di seguito riportiamo i nominativi dei parteci-
panti al Comitato per la promozione della peti-
zione popolare nazionale sui LEA:
Organizzazioni aderenti: Fondazione promozio-
ne sociale onlus (Torino]; Adina, Associazione
per la difesa dei diritti delle persone non auto-
sufficienti onlus (Firenze); Associazione senza
limiti (Milano]; CartaCanta onlus, Associazione
tutela diritti persone non autosufficienti (Par-
ma); Comunita Progetto Sud onlus (Lamezia
Terme, Cz]; Csa, Coordinamento sanit e assi-
stenza fra i movimenti di base [Torino}; Gruppo
solidarietd (Moie di Maiolati, An}; Medicina De-
mocratica onlus (Milano]; Mtd onlus, Movimen-
to per la tutela dei diritti delle persone diversa-
mente abili e quelle non autosufficienti (Pavia;
Opinio Populi {Lecco). Riviste: Appunti; Contro-
citta; Prospettive assistenziali.

Organizzazioni copromotrici: Movimento Handi-
cap (Verona); Associazione “In nome dei diritti”
(Firenze]; Assaciazione Nichelino Domani [Ni-
chelino, To}; Associazione I'Arcobaleno per una
vita indipendente e autonoma [Asti]; Avulss Or-
bassano onlus (Orbassano, To).

Il testo della petizione, le modalita diadesione e
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gliaggiornamenti sulliniziativa sono disponibili
sul sito www.fondazionepromozionesociale. it
Per ulterioriinformazioni: segreteria Fandazione
promozione sociale onlus - Via Artisti 36 - 10124
Torino - Tel. 011-8124469, fax 011-8122595 e-
mail, info@fondazionepromozionesociale.it

La Redazione

Siamo lieti di segnalare alla Sua/Vostra atten-

zione che I'11 luglio scorso la Commissione

Affari sociali della Camera dei Deputati ha ap-

provato all'unanimita I'allegata Risoluzione n.

8-00191, che & un importante sostegno della

succitata Petizione popalare, le cui iniziative

(raccolta delle adesioni di personalita e di Or-

ganizzazioni pubbliche e private e delle firme

di cittadini elettori) prosegue fino al 31 dicem-

bre p.v..

Detta risoluzione conferma che sono gia oggi

pienamente e immediatamente esigibili alcuni

fondamentali diritti per le persone non autosuf-
ficienti perché colpite da patologie e/o da han-
dicap gravemente invalidanti. Ad esempio:

- la frequenza al termine dell'obbligo scolasti-
co di centri diurni da parte di soggetti con
handicap intellettivo in situazione di gravita
e l'accoglienza presso comunita alloggio pa-
rafamiliari (o, nelle zone piu arretrate, presso
istituti di ricovero) nei casiin cui, per qualsia-
si motivo, non sia pit possibile provvedere a
livello domiciliare;

- la degenza presso Rsa, Residenze sanitarie
assistenziali, o strutture analoghe, degli an-
ziani cronici non autosufficienti, delle perso-
ne affette dal morho di Alzheimer o da altre
forme di demenze senili e dei pazienti psi-
chiatrici con limitata o nulla autonomia, con
la garanzia della continuita rispetto alle cure
prestate da ospedali e da case di cura private.

= conferma della esigibilita dei succitati diritti,

segnaliamo alla Vostra attenzione I'ordinanza
de! Tar del Piemonte n. 381/2012 del 20 giugno
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2012, depositata in Segreteria il giorno succes-
sivo, in merito al ricorso allo stesso Tar pre-
sentato dall’Associazione promozione sociale,
dallUlces (Unione per la lotta contro l'emar-
ginazione sociale) e dall'Utim [Unione per la
tutela degli insufficienti mentali), organizza-
zioni aderenti al Csa (Coordinamento sanita e
assistenza fra i movimentj dj base], contro la
delibera approvata dal Consiglio di amministra-
zione del Consorzio intercomunale dei servizi
socio-assistenziali “Ciss 38” di Cuorgng (To)
per l'istituzione e gestione delle liste di attesa
dei soggetti con handicap intellettivo in situa-
zione di gravita e limitata o nulla autonomia. Il
ricorso & stato motivato dal fatto che la presen-
za di liste di attesa viola il diritto pienamente
¢ immediatamente esigibile alla frequenza dei
centri diurni stabilito dai Lea, Livelli essenziali
di assistenza socio-sanitaria (decreto del pre-
sidente del Consiglio dei Ministri del 29 navem-
bre 2001, le cui norme sono cogenti in base
all'articolo 54 della legge 289/2002). Avendo
riconosciuto valide le motivazioni del ricorso,
con lordinanza in oggetto la delibera del Ciss
38 & stata sospesa ed il ricorso verra esamina-
to nell'udienza del 18 dicembre 2013. Pertanto
peralmeno un anno e mezzo il Ciss 38 non pud
ritardare la frequenza dei centri diurni non po-
tendo pid inserire le richieste degli interessati
nelle liste di attesa.

E molto importante rilevare che nell'ordinan-
za del Tar del Piemonte viene affermato che le
prestazioni relative ai centri diurni «rientrano
pacificamente nei Livelli essenziali di assisten-
za» e che «gli Enti locali coinvolti sono [... Jim-
mediatamente tenuti a far fronte ai suddetti
oneri [...] essendo stati vincolati ad applicare
una disposizione immediatamente precettiva
introdotta a tutela di una fascia di popolazione
particolarmente debole.

Per quanto riguarda Pesigibility del diritto alla
frequenza dei centri diurni ricordiamo che nella




Attivita associativa

sentenza 785/2011 del 8 marzo 2011, deposi-
tata in Segreteria il 24 marzo, la Sezione prima
del Tar della Lombardia ha condannato il Comu-
ne di Dresano a risarcire nella misura di euro
2.200 il danno esistenziale subito dalla minore
R. S. «in quanto lillegittimo comportamento
del Comune ha determinato uno slittamento
della data diinizio del servizio [frequenza diun
centro diurno per soggetti con grave handicap
intellettivo] da settembre a novembre 2009,
Inoltre nella sentenza viene precisato che «ove
i genitori avessero dimostrato che, nel periodo
di colpevole ritardo dellAmministrazione co-
munale, essi abbiano provveduto direttamen-
te e a proprie spese ad assicurare un servizio
equivalente alla propria figlia minore, i relativi
costi avrebbero rappresentato 'ammontare del
danno patrimoniale risarcibile in loro favore.
Segnaliamo altresi che nella sentenza n. 1154
depositata in Cancelleria il 16 novembre 2010
la Sezione lavoro del Tribunale di Firenze, dopo
aver rilevato che «/’atto amministrativo conte-
nente una sorta di "liste a scorrimento” effet-
tuata sulla base di una valutazione compara-
tiva, seppur di carattere essenzialmente tec-
nico, delle posizioni dei richiedenti e lo stesso
atto amministrativo che I'ha prevista, devono
ritenersi radicalmente nulli o, comungque illegit-
timi>», ha condannato I'Asl 10 di Firenze a rim-
borsare ai congiunti di una anziana malata cro-
nica non autosufficiente, ricoverata in una Rsa
(Residenza sanitaria assistenziale) la somma
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di euro 42.385,20 quale importo della quota
Sanitaria spettante alla stessa Asl.

Occorre tener conto che i tre provvedimenti
succitati sono fondati sugli stessi principi legi-
slativi (le norme sui Lea] in base ai quali le per-
sone non autosufficienti (soggetti con handi-
cap intellettivo grave e limitata o nulla autono-
mia, anziani cronici non autosufficienti, malati
colpiti dal morbo di Alzheimer o da altre forme
di demenza senile, ecc.) hanno il diritto piena-
mente e immediatamente esigibile anche alle
prestazioni residenziali senza limiti di durata.
Usserviamo altresi che i tre provvedimenti in
oggetto confermano quanto indicato nella Ri-
soluzione della Camera dei Deputati, nelle note
giuridiche allegate alla Petizione popolare na-
zionale per il finanziamento dei Lea di cui alle-
ghiamo copia del testo e I'elenco delle adesioni
finora pervenute.

Infine, riteniamo che I'attuazione delle vigenti
norme sui Lea costringera le istituzioni ad ema-
nare disposizioni per I'effettivo riconoscimento
della priorita delle prestazioni domiciliari.
Confidando nella Sua/Vostra collaborazione a
sostegno della Petizione, il cui ambito di inter-
vento pud da un momento all’altro riguardare
anche ognuno di noi e dei nostri cari, restiamo
a disposizione e porgiamo cordiali saluti.

Maria Grazia Breda, Giuseppe D’Angelo e
Francesco Santanera
p. Comitato promotore
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PIEMONTE

L'Autismo sale in Vespa
di Benedetta Demartis (Angsa Novara)

Il progetto “I'autismo sale in Vespa” & nato a
Biella, citta piemontese dove & nata la mitica
motocicletta Vespa.

Lidea, & nata al sig. Augusto Gaudino e al sig.
Carlo Morandi che, grazie all'amicizia con una
famiglia socia di Angsa Biella e del loro figlio
Giovanni, [ragazzo autistico), hanno potuto
conoscere da vicino le difficolta e la problema-
ticita di questo handicap.

| 2 amici pensionati e grandi amatori della
Vespa, gia abituati a fare grandi viaggi a bor-
do di questa motocicletta, hanno deciso che
quest'anno avrebbero fatto il giro d'ltalia per
toccare le citta che in qualche modo hanno con-
tribuito a creare l'unita d'ltalia. Volevano perd
dare a questa loro iniziativa uno scopo social-
mente utile, e da qui & nata 'idea di girare per
I'ltalia con le magliette e i giubbini con il logo di
Angsa Piemonte, per dare visibilita all'autismo
e alle problematiche che comporta.

Laltro scopo & stato quello di organizzare una
raccolta fondi per contribuire alla realizzazione
dei progetti che in Piemonte stiamo portando
avanti.

Liniziativa ha avuto il patrocinio della Regione
Piemante e della Regione Veneto, oltre che dei
vari Comuni coinvolti nelle tappe toccate dai ve-
spisti, come un filo conduttore che ha unito dal
Nord al Sud I'ltalia, ha ricordato I'Unita D'ltalia e
la Solidarieta alle famiglie che convivono con il
problema dell’autismo,

Il viaggio, iniziato il 2 settembre, & durato un
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mese, terminando a Venaria reale (T0) il 3 ot-
tobre 2011.

Ai 2 vespisti, si sono uniti altri 2 amici, Domeni-
co Gelmi e Giuseppe Bezzon.

Liniziativa ha avuto molto successo sia per la
raccolta fondi, che soprattutta per la parte pit
importante, e cioé quella mediatica.

Molte associazioni Angsa regionali e locali han-
no partecipato. E stata Poccasione (pur con
differenti modalita) di portare alla ribalta 'au-
tismo.

In alcune regioni, & stata anche un'ottima occa-
sione per conoscere altre associazioni con cui
non si era mai comunicato prima.

Lidea della motocicletta & stato un ottimo vei-
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Ore 18,00 Incontro dei partecipanti e sistemazicne
Ore 21,00 Cena
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29 LUGLIO 2012 SORDEVOLO {Bl) - BIELLA
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Ore 13,00 Pranzo a Ponderano (BI)
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colo di aggregazione, perché tanti sono stati
i Vespa Club che hanno aderito all'iniziativa
(sono tantissimi i soci dei Vespa Club d'ltalia!!)
Nel loro viaggio, i vespisti piemontesi, sono sta-
ti accompagnati con delle staffette organizza-
te, durante tutto il percorso. Tanti gli sponsor
che hanno aderito alla bella iniziativa.

Tante le citta e i comuni italiani toccati nelle
tappe e tanta la partecipazione. Ogni sezione
ha trovato, con modalita diverse, il modo di por-
tare a conoscenza del proprio territorio la spe-
cificita e le difficolta della sindrome autistica.
Chiha organizzato un rinfresco, chi una mostra
di storiche Vespa, chi ha coinvolto la banda mu-
sicale, chi una cena per raccogliere fondi, chi
un convegno sull’autismo, chi un corteo citta-
dino fatto da motociclisti. Dove c’era un papa
appassionato di motociclette, & stato possibi-
le far partecipare anche i nostri figli “speciali”
nei cortei cittadini in sella col papa. Sono stati
coinvaolti Sindaci, Assessori alla Cultura, alle Po-
litiche Sociali, ecc..

Gli amici vespisti, visto la risposta positiva
alla loro iniziativa, hanno gia deciso di ripetere
lesperienza e si stanno organizzando per un
altro viaggio per il 2013.

Siamo certi che diventera un'altra allegra, gran-

de, simpatica e solidale manifestazione, che
dard modo alle nostre associazioni, in tante
citta italiane, di tenere alta I'attenzione sullau-
tismo e sul nostro impegno associativo. Per il
secondo tour ci organizzeremo ancora meglio!
A titolo informativo, a questa iniziativa hanno
aderito: 77 Vespa Club sparsi in tutta la nazio-
ne, 26 Associazioni e 20 privati cittadini. Sono
state fatte 30 tappe ed & stata realizzata una
considerevole raccolta fondi per i progetti di
Angsa Piemonte.

A nome di tutti i soci Angsa, , ringraziamo tut-
ti gli sponsor, in particolare la Fondazione e il
Museo Piaggio e tutti i Vespa Club d'ltalia che
hanno partecipato, come anche il Vespa Club
Mondiale.

Abbracciamo farte Augusto, Carlo, Domenico, e
Giuseppe, che con la loro simpatia e un grande
cuore, hanno dato vita a questa simpatica e lo-
devole iniziativa.

Il 18 aprile 2012, presso la FONDAZIONE ONLUS
CASA DELFINO in corso Nizza, 2 a Cuneo & sta-
to presentata il DVD del Giro d'ltalia in Vespa. E
stata un'occasione per ammirare alcuni dei piu
bei luoghi della nostra Penisola e fare una bre-
ve chiacchierata sul problema AUTISMO.

LOMBARDIA

«Autismo - ll ruolo e le
responsabilita delle istituzioni,
tra visibilita e invisibilita»

Il 12 novembre 2011 a Milano si & tenuto il Con-
vegno «Autismo - Il ruolo e le responsabilita
delle istituzioni, tra visibilita e invisibilita» pa-
trocinato da ANGSA Lombardia. Riportiamo qui
sotto I'intervento Mario Barboni, consigliere re-
gionale e componente Terza Commissione Sa-
nita Regione Lombardia e l'intervista a Gianni
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Antonio Girelli, Consigliere Regionale e Segreta-
rio Terza Commissione Sanita.

Intervento al Convegno “Un Piano per l'auti-
smo in Lombardia” di Mario Barboni, consiglie-
re regionale e componente Terza Commissione
Sanita Regione Lombardia

12 novembre 2011 — Sala G. Gaber — Regione
Lombardia

Lo Stato non ha ancora definito con chiarezza
e certezza i livelli essenziali delle prestazioni
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sociali, i cosiddetti LIVEAS, che sono il cuore
stesso di un sistema di welfare e che si richia-
mano ai diritti civili e sociali di cui allarticolo
117 della Costituzione.

Questa mancanza & diventata in molte occasio-
ni, 'alibi del legislatore regionale lombardo per
non definire compiutamente gli standard e il
profilo delle prestazioni sociali e sociosanitarie
nei confronti di alcune patologie che rischiano,
nonostante la loro gravita, di essere invisibili
per le istituzioni: tra cui la Scuola, le ASL e i Co-
muni.

Nonostante I'impegno profuso dalla Regione
Lombardia per realizzare un sistema di welfare
moderno e attento ai bisogni e alle cosiddette
fragilita della popolazione, ci sono ancora forti
resistenze per garantire condizioni di equita
per l'accesso alla rete delle unita di offerta e
al godimento delle prestazioni con criteri di ap-
propriatezza, omogeneita e unitarietd tra pro-
vincia e provincia.

Nondimeno lo stesso Piano sociosanitario
regionale 2010-2014 riconosce tra le priori-
ta nellambito della psichiatria, della neuro-
psichiatria dell'infanzia e dell'adolescenza, la
necessita di pro-muovere, in tema di autismo,
un'organizzazione della presa in carico multi-
professionale e multidisciplinare che possa fa-
vorire la diagnosi precoce e tempestiva al fine
di sviluppare piani terapeutici individualizzati
di qualita.

Gia nell'ottobre del 2009 | Consiglio regionale
aveva assunto una risoluzione che impegnava
la Giunta regionale ad agevolare, con specifi-
ci finanziamenti, percorsi integrativi di cura
individualizzati per i soggetti colpiti da que-
sta patologia. La Giunta deliberd una spesa di
seicentomilaeuro per avviare, tramite bando,
una sperimentazione in alcune ASL. Finita la
sperimentazione biennale nulla pil & stato
fatto, malgrado le sollecitazioni da parte delle
famiglie e degli operatori [ndr.: come pit volte
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segnalato da ANGSA Lombardia onfus].

Per queste ragioni, nel giugno di quest’anno,
come gruppo consiliare del Partito Democrati-
co abbiamo chiesto alla Terza Commissione Sa-
nita di audire le associazioni pili rappresentati-
ve [ndr.: tra cui ANGSA Lombardia onlus ] e nel
luglio abbiamo presentato un ordine del giorno
durante la seduta di assestamento del bilancio
pluriennale 2011/13 per sostenere, tra laltro,
economicamente le famiglie per i costi relativi
alla riabilitazione di tipo intensivo.

Lordine del giorno & stato bocciato dalla mag-
gioranza di centrodestra ed per questo motivo
che abbiamo, con la determinazione ed il so-
stegno tecnico da parte di ANGSA [ndr.: Lom-
bardia onlus] e di altre autorevoli associazioni,
organizzato il convegno “Autismo. Il ruolo e le
responsabilita delle istituzioni, tra visibilitd e
invisibilitd”.

Con il Convegno del 12 novembre, che ha visto
una grande partecipazione di pubblico, il Grup-
po consiliare regionale del Partito democratico
si & impegnato a realizzare in ogni provincia
lombarda altri momenti di incontro e di dibat-
tito, con la collaborazione delle famiglie, delle
associazioni e degli enti locali con I'obbiettivo
di dare voce a chi non ha voce su temi specifici
che riguardano il diritto alla cura, il diritto allo
studio e la corretta integrazione scolastica,
il diritto al lavoro e linclusione sociale [ndr.:
vedasi lettera del 12 novembre 2011, presen-
tata al Convegno, con la quale le associazioni
espongono le principali criticita sulla proble-
matica dell'autismo]. | prossimi appuntamenti
S0No previsti nei primi mesi del 2012 a Berga-
mo e a Brescia.

Lobiettivo pit importante perd sara quello di
promuovere, presso le sedi competenti del
Consiglio e della Giunta regionale, I'adozione di
un Piano operativo di intervento per l'autismo
sullintero territorio lombardo volto anche al
perseguimento di una legislazione regionale
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specifica che riduca la precarieta e l'incertezza
dei cosiddetti interventi finanziati solo attra-
verso bandi.

Inoltre, durante la discussione per I'approva-
zione del prossimo Bilancio, ci siamo impe-
gnati a chiedere agli assessori alla Famiglia e
alla Sanita, in armonia con guanto sostenuto
dalla stessa Regione con il Piano di azione re-
gionale sulla disabilita, uno sforzo finanziario
eccezionale per sostenere economicamente le
famiglie che, in assenza di una adeguata rete di
servizi per 'autismo, sono costrette a sostene-
re prestazioni Spesso troppo onerose.

Una domanda a Gianni Antonio Girelli, Consi-
gliere Regionale e Segretario Terza Commis-
sione Sanita

Consigliere Girelli cosa pud fare la Regione
Lombardia per aiutare le famiglie che hanno
figli con diagnosi di autismo?

Quello che pud fare la Regione, dopo aver
ascoltato questa mattina le testimonianze dei
genitori, & praticamente tutto, perché al di la
dei buoni propositi messi nella pianificazione
regionale dove si pone al centro delle politiche
sociali I'attenzione verso la famiglia e verso le
persane in difficolta poi, di fatto, mancano con-
cretamente le risorse economiche per finanzia-
rie, nel caso specifico, gli interventi e i servizi
nell’ambito della sanita e del sociosanitario che
necessariamente devono essere accessibili,
veloci e continuativi. Poi sono necessari gli in-
terventi nell’'ambito scolastico e I'accompagna-
mento delle famiglie. Insomma, io credo che il
Convegno di oggi sia stato importante proprio
come una vera presa di coscienza anche da
parte dellAssessore regionale Boscagli, per-
ché quando noi come consiglieri di opposizione
abbiamo posto il problema, sia in Commissione
sia in Consiglio, presentando emendamenti,
interrogazioni e ordini del giorno, avevamo la
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consapevolezza della gravita della situazione e
della sofferenza di moltissime famiglie. Cio che
manca, al fine di dare certezza delle prestazio-
ni, tutela e garanzia dei diritti delle persone, ri-
spetto ad una patologia cosi complessa, & un
vero e concreto Piano operativo sull’autismo da
realizzare sull'intero territorio lombardo.

Per descrivere le criticita della situazione dei
bambini con autismo e delle loro famiglie in
Lombardia, & significativa la seguente lettera
inviata alla Regione Lombardia, da ANGSA Lom-
bardia e da Associazioni che rappresentano le
famiglie di persone con autismo.

Milano, 12 novembre 2011

Al Presidente della Regione Lombardia On. Ro-
berto Formigoni

e p.c.

Sen. Daniele Bosone, Presidente della Provin-
cia di Pavia

Dott. Giulio Boscagli, Assessore alla Famiglia,
conciliazione, integrazione e solidarieta socia-
le della Regione Lombardia

Dott. Giuseppe Colosio, Direttore Ufficio Scola-
stico Regionale per la Lombardia

Dott. Pierfrancesco Majorino, Assessore ai ser-
vizi sociali e cultura della salute del Comune di
Milano

Dott.ssa Sara Valmaggi, Vice presidente del
Consiglio Regionale

In occasione del convegno del 12 novembre
2011 in Sala Pirelli di Via F. Filzi 22 Milano «Au-
tismo - Il ruolo e le responsabilita delle istitu-
zioni, tra visibilita e invisibilita», i rappresen-
tanti delle associazioni espongono le principal
criticita sulla problematica dell’autismo.

Secondo le indicazioni ormai consolidate dellz
ricerca internazionale, 'autismo & determinato
da un'alterazione precoce del sistema nervoso
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centrale che comporta disabilitd complesse e
difficolta nelle aree della comunicazione, della
socializzazione e del comportamento.

Un bambino su 125 (dati OMS) & affetto da au-
tismo. Dai dati forniti dall’lstituto Superiore di
Sanita [Linee Guida - Il trattamento dei distur-
bi deflo spettro autistico nei bambini e negli
adolescenti - ottobre 2011 | si stima che «...
se si considerano tutti i disturbi dello spettro
autistico la prevalenza arriva a 40-50 casi per
10.000. Vanno comunque condotti ulteriori
studi in relazione agli aumenti di prevalenza
delle patologie autistiche che in questi ultimi
tempi sono stati segnalati soprattutto dai paesi
anglofoni e che porterebbero la prevalenza dei
disturbi dello spettro autistico a 90/10.0005.
Due aspetti rendono difficile la vita di una per-
Sona con autismo:

* il primo & costituito dal danno biologico che
rende il suo cervello meno adatto all’apprendi-
mento sociale;

* il secondo & costituito invece dall'ignoranza
che ancora permane sull’autismo.

La vita di una persona con autismo pud esse-
re felice, ricca di soddisfazioni, di opportunité
di apprendimento, di successi e di momenti di
partecipazione: tutto questo dipenderd dalla
possibilita di ricevere un trattamento adegua-
to. Se Fintervento non é basato su una cono-
scenza di come “funziona” il bambino e la sua
mente, la vita del bambino rischia di essere
stressante, povera di stimaoli, e ricca invece
di situazioni incomprensibili, imprevedibilj, e
ansiogene che lo indurranno a isolarsi e a rifu-
giarsi nella rassicurante prevedibilita di com-
portamenti stereotipati e ripetitivi in solitudi-
ne. E vero, la disabilité del bambino in parte é
scritta nei suoi geni, ma non é scritto nei suoi
geni se la sua vita sara felice o triste, 0 quanto
svilupperd le sue potenzialita: & scritto soprat-
tutto nella sensibilitd, nella disponibilita e nelle
opportunita che la societa gli sapra offrire. [da:

85

«La mente autistica>» di Giacomo Vivanti e Co-
stanza Colombi, ediz. Omega, 2010].

| programmi per la cura e la tutela delle perso-
ne affette da autismo richiedono un cambia-
mento nell'approccio, che deve essere centra-
to sulla persona, i suoi diritti, le sue necessit3
e le sue potenzialita.

Questo approccio comporta una politica gene-
rale dei servizi rispettosa della globalita della
persona con autismo, dei suoi progetti di vita e
diquellidellasuafamiglia,unapolitica comples-
siva che deve svilupparsi su tutto 'arco di vita.
Nanostante 'enorme impegno svolto fin dagli
anni ‘90 da ANGSA Lombardia per diffondere
corrette informazioni e avviare servizi adegua-
ti, si verificano tuttora:

° la solitudine e la disperazione delle famiglie
per il pesante carico di cura richiedente anche
un onere finanziariamente insostenibile;

* la difficolta a condividere un'unica cultura
sull'autismo;

® una larga diffusione di concezione screditate
e superate dal progresso scientifico;

® un enorme spreco di risorse in servizi non
adeguati e privi di rigore scientifico ed organiz-
zativo;

® la carenza di personale adeguatamente for-
mato;

® la mancata applicazione della Carta dei dirit-
ti delle persone con autismo (approvata dalla
CEE nel 1996, delle linee guida internazionali,
nazionali, regionali, delle indicazioni del Tavo-
lo nazionale di lavoro sullautismo [Ministero
della Salute - 2008] e della Convenzione ONU.

Altri aspetti che tuttora si riscontrano:

per quanto riguarda la diagnosi:

e carenza di Centri per la diagnosi precoce e la
valutazione funzionale (lunghe liste di attesa);
® scarsissima competenza degli Operatori nel
diagnosticare lo spettro autistico, compresa la
Sindrome di Asperger,
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° incapacita da parte dei pediatri a sospettare
la sindrome autistica indirizzando le famiglie;
° mancanza di indagini strumentali e di labo-
ratorio;

e disinformazione sull’autismo da parte de-
gli Operatori sanitari dei Servizi territoriali ed
ospedalieri;

° mancanza di orientamento, coinvolgimento e
sostegno della famiglia,

per quanto riguarda il trattamento:

e carenza di Centri per il trattamento e l'uso di
metodologie validate scientificamente a livello
internazionale di tipo cognitivo comportamen-
tale;

° assenza di intervento psicoeducativo pre-
coce, intensivo, pluridisciplinare ed altamente
personalizzato, coordinato, continuativo, glo-
bale, con verifica periodica delle strategie;

e mancanza di servizi e di interventi adeguati
che costringe la famiglia a ricercare soluzio-
ni private sostenendo elevati oneri finanziari,
molto superiori alle normali possibilita delle
famiglie;

° assenza di servizi per adolescenti ed adulti,
che rimangono in carico alla famiglia, vanifi-
cando il percorso abilitativo;

° assenza della figura dello psichiatra esperto
in autismo;

® mancanza di continuita, sia diagnostica, sia
di presa in carico e trattamento, tra i servizi di
neuropsichiatria infantile e quelli di psichiatria;
® incapacita di prevenire e gestire i comporta-
menti problema,

per quanto riguarda la scuola:

° mancanza di interventi da parte della NPI che
garantiscano il progetto di integrazione scola-
stica e I'attivazione concreta del progetto edu-
cativo personalizzato con verifica dei risultati
raggiunti;

* scarsa applicazione di strategie educative di
cui & stata dimostrata l'efficacia;
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° assenza di formazione di insegnanti sull'uso
di tali metodologie e utilizzo di interventi edu-
cativi inappropriati;

e carenza di ore di sostegno e di educatori
(assistenza ad personam): turnover degli in-
segnanti di sostegno anche allinterno dello
stesso anno, con gravi conseguenze per lo svi-
luppo;

e mancanza di figure professionali esperte in
autismo in qualita di mediatori nel progetto di
integrazione scolastica;

e grande difficolta a frequentare la scuola me-
dia e superiore,

per quanto riguarda I'inclusione sociale:

e grave carenza di servizi di progettualitd per
il futuro:

e assenza di progetti per promuovere autono-
mia, indipendenza, integrazione, autodetermi-
nazione ed il progressivo distacco dalla fami-
glia;

e assenza di progetti di formazione professio-
nale e inserimenta lavorativo;

e mancanza di un progetto di vita indipendente
che comprende anche attivita ricreative, spor-
tive, culturali e di socializzazione ;

e abuso diinterventi farmacologici per sopperi-
re alla mancanza di risposte adeguate.

«Per la loro complessita clinica, per la signifi-
cativa incidenza e per I'impatto che producone
sull'individuo e sulle famiglie, i disturbi dello
spettro autistico esigono una gestione com-
plessiva coerente con i principi di efficacz
degli interventi, al fine di garantire alle persc
ne colpite I'intervento piu efficace possibile =
una migliore qualita di vita, evitando sprechi ¢
risorse economiche e organizzative per trati=
menti riconosciuti inefficaci e per servizi nos
adeguati.» [da Linee Guida del’l.S.S. - Ii
tamento dei disturbi dello spettro autistico =
bambini e negli adolescenti - ottobre 2011 ]

Pertanto, alla luce delle criticita sopra e
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le associazioni rappresentanti le famiglie riba-
discono in modo particolare alcuni principi ge-
nerali, che si auspica ispirino la strutturazione
di modelli di organizzazione dei servizi rivolti a
persone con disturbi dello spettro autistico.

| principi generali sono:

» multidisciplinarieta e promozione di un lavo-
ro integrato all'interno del gruppo di operatori
coinvolti nella cura e assistenza ai soggetti con
disturbi dello spettro autistico e alle loro fami-
glie;

° organizzazione e gestione di specifici percor-
sidiformazione pertutte le figure professionali;
e necessita di creare una rete integrata di ser-
vizi sanitari-sociali ed educativi con il coinvolgi-
mento ed il coordinamento di AQ, IRCCS, scuola,
servizi sociali, enti locali, ASL, Enti Pubblici e
privati, Universita, associazioni e famiglie, sta-
bilendo tra loro protocolli di intesa;

e la ricaduta sull'utente dei fondi destinati ad
interventi mirati alla persona ed al suo proget-
to individualizzato;

* flessibilita del servizio nell'operare in luo-
ghi e contesti diversi (casa, scuola, territorio,
ecc.], con orari allargati, anche in relazione al
percorso individualizzato;

e continuita assistenziale tra i servizi di infan-
zia/adolescenza ed eta adulta, poiché i disturbi
dello spettro autistico sono disturbi cronici, per
cui anche I'assistenza dovrebbe articolarsi su
tutto I'arco della vita;

» il diritto delle famiglie a conoscere il pil pre-
sto possibile la diagnosi, il trattamento ed il
conseguente progetto di vita;

e promozione di trattamenti cognitivo-com-
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portamentali e psico-educativi che costitui-
scono attualmente il nucleo centrale ed essen-
ziale degli approcci abilitativi e terapeutici che
vanno attivati il piu precocemente possibile;

e promozione di progetti di vita con definitiva
eliminazione del processo di istituzionalizza-
zione, come da documento “Liberi di essere”;
- Piano d’Azione Regionale per le persone con
disabilitad” e Convenzione ONU;

e raccordo tra i vari Assessorati della Regione
per la definizione di un piano di intervento per
I'autismo, volto al perseguimento di una legi-
slazione specifica;

e nuovi sistemi di controllo della qualita dei
servizi orientati al perseguimento continuo di
una migliore qualita di vita® e della soddisfa-
zione degli utenti e delle loro famiglie, coeren-
temente con la raccomandazione della Conven-
zione ONU.

Liberi di essere, anche per le persone con auti-
smo, rendendo i diritti una realta in tutti i cam-
pi: sanita, istruzione, lavoro, casa, turismo,
cultura, sport, economia, ecc.

Le associazioni rappresentanti le famiglie di
persone con sindrome autistica:

ANGSA Lombardia; Una Lanterna per la speran-
za; Comitato genitori persone autistiche per
I'ABAin Lombardia; Accendi il buio - Diversabili-
t3; Gruppo Asperger Lombardia — Coop. Spazio
Nautilus

*Secondo i domini fondamentali della qualita di vita: benessere fisi-
co, materiale emozionale, 'autodeterminazione, linclusione socia-
le, le relazioni interpersonali, la dimensione sociale dell'esistenza, lo
sviluppo personale, il dominio dei diritti ed il senso di autoefficacia,
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VENETO

Diamo spazio (riportandone la scheda espli-
cativa qui sotto] ad un progetto dell'ULSS N° 6
di Vicenza sull'individuazione precoce dei sin-
tomi dell’autismo nei bambini, per valutare le
situazioni di rischio e poter intervenire in bam-
bini dell'eta di 24 mesi (ANGSA Veneto).

Servizio Sanitario Nazionale - Regione Veneto
AZIENDA ULSS N. 6 “VICENZA”

Unita Operativa di Neuropsichiatria Infantile
Direttore: Dr. Roberto Tombolato

Corso SS. Felice e Fortunato, 235 — 36100 Vicenza

I bambini che non guardano

e giocano da soli

Or. Roberto Tombolato

Direttore Unita Operativa di Neuropsichiatria Infantile

Intercettazione precoce di soggetti con auti-
smo e con gravi disturbi della comunicazione
Secondo il Presidente dellistituto Superiore
della Sanita dr. Enrico Garaci quasi 0.6% dei
bambini & affetto da un disturbo autistico.

In questa percentuale sicuramente molto alta,
10 volte superiore a quella degli anni 70, ven-
gonoincluse le diverse tipologie di autisma e le
forme di confine con i disturbi pragmatici della
comunicazione.

La diagnosi precoce permette un intervento
tempestivo e una migliore evoluzione, per que-
sto ISS ha avviato un progetto per la valutazio-
ne di soggetti a 1-3-6 mesi mediante strumenti
non invasivi.

Tuttavia la possibilita di una diagnosi stabile di-
venta pil sicura dai 2 anni in poi.

Il nostro progetto prevede la proposizione di
alcuni semplici item al fine di valutare le si-
tuazioni di rischio e conseguentemente inter-
venire precocemente su soggetti di 24 mesi
dell'Azienda 6 di Vicenza.
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Lincantro con i bambini viene garantito dai pe-
diatri che utilizzeranno una scheda preparata
dagli specialisti dell’'U.0 di NPI.

Al Bilancio di Salute del 24° mese il Pediatra di
Libera Scelta proporra alcune domande ai fami-
liari.

Gli item sono disegnati in mado tale da pre-
sentare una alta sensibilita per i Disturbi dello
Spettro Autistico.

I bambini segnalati come a rischio, saranno poi
valutati con strumenti standardizzati presso
U.0 di neuropsichiatria e sottoposti ad un pro-
gramrna abilitativo secondo le linee guida della
Societa Italiana di Neuropsichiatria dell’Infan-
zia e dell'Adolescenza.

Lintervento prevede

* interventi domestici settimanali

* con attivita programmate dallo psicologo

Nell'azienda ULSS “Vicenza” sono iscritti 3.500
bambini nella scuola materna e si ipotizza che
tale numero, dato che non ci sono negli ultimi
anni importanti variazioni nel numero di nuovi
nati, sara il target a cui fare riferimento,

Ci si attende dai 10 ai15 bambini che avranno
bisogno di interventi.

Dal punto di vista delle risorse orarie & ipotiz-
zabile:

Interventi psicoeducativi: 20 ore settimanali
Interventi psicologo 10 ore settimanali

Economicamente le ipotesi sono le seguenti

Operatore domiciliare:

20 ore per 35 euro per 48 settimane 33600
Psicologo:

10 ore per 55 euro per 48 settimane 26400
Pediatri: cifra forfettaria peripediatri 16400
Aggiornamento

varie 1600
Totale 78.000
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Siritiene di sottolineare limportanza diinteres-
sare i pediatri che hanno un ruolo fondamen-
tale nellintercettare precocemente i disturbi
dello spettro autistico.

Luso della scheda orienta Iattenzione verso
dei comportamenti che possono facilmente es-
sere riconosciuti come alterati e si ritiene che
questo possa diventare patrimonio clinico dej
pediatri.

Linizio di interventi prima dei 2 anni & ormai
riconosciuto come un golden standard per fa-
vorire la migliore evoluzione e ridurre compor-
tamenti disadattavi futuri.

ALLEGATO

SI [NO

-| Vostro figlio si interessa agli altri
bambini?

-| Vostro figlio gioca a far finta per esempio
a parlare al telefono o accudire una
bambola?

[ Vostro figlio usa I'indice per mostrare
qualcosa?

| Vostro figlio guarda negli occhi per pit di
alcuni secondi?

Vostro figlio vi porta oggetti per
mostrarvi qualcosa?

[ Vostro figlio sorride in risposta alla vostra
faccia o al vostro sorriso?

Vostro figlio risponde al praprio nome
quando lo chiamate?

Giornata di studio

“Vicenza e autismo-percorsi di
condivisione tra servizi”

di Sonia Zen Presidente Angsa Veneto

Il 16 settembre 2011 si & realizzata a Vicenza |a
giornata di studio:

Vicenza e Autismo. Percorsi di condivisione fra
Servizi grazie al contributo del Centro Servizi
Volontariato di Vicenza.

Con il Patrocinio della Regione Veneto, della
Provincia di Vicenza e del Comune di Vicenza.
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Il titolo deriva dalla convinzione che Iefficacia
della presa in carico del soggetto affetto da
autismo derivi da una rete di servizi integrati
nell’ambito del sociale, del sanitario e dell'istru-
zione che, pur operando autonomamente nelle
specifiche competenze, condividono nei fatti
un progetto comune.

In questa prospettiva, contenuta nella premes-
sa del convegno, la provincia di Vicenza mira a
porsi come polo di riferimento per la Regione
Veneto proprio grazie allo sforzo fatto per inte-
grare i servizi, non solo della singola Azienda,
ma di tutto il territorio provinciale.

La Giornata di Studio ha voluto ripercorrere la
strada che ha partato a questi risultati, eviden-
ziando come la matrice del modello di cura per
i soggetti affetti da autismo possa esser ripro-
posta anche per altre patologie croniche.

Nel modello vicentino la “matrice” prevede Ia
presenza di gruppi “dedicati all'autismo” in
ogni Aziendz, “presidi” in singole scuole, mo-
duli specifici in alcuni CEOD, madello culturale
condiviso.

La scelta di “ambulatori per I'autismo” in ogni
Azienda & stata dettata dalla necessita di evita-
re la migrazione diagnostica e soprattutto tera-
peutica; la costituzione di “presidi” nelle scuole
ha portato alla riorganizzazione dei progetti
educativi sostenuti anche mediante uno Spor-
tello provinciale per l'autismo; il cambiamento
ha contagiato anche i CEOD che hanno differen-
ziato alcune offerte ed il collante culturale vie-
ne assicurato attraverso incontri mensili.
Questa ricchezza viene sostenuta da un grup-
po di lavoro che si incontra mensilmente e che
vede la fondamentale presenza della Fondazio-
ne Brunello e delle Associazioni ANGSA e Auti-
smo Triveneto.

Il Convegno & stato quindi l'occasione per fare
una capillare informazione delle iniziative e
delle attivita condotte dal Gruppo Provinciale
per 'Autismo di Vicenza e rendere noti i risultati
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ricavati da una ricerca epidemiologica effettua-
ta nel territorio.

Questa ricerca, la prima eseguita sul territorio
omogeneo, ha permesso di analizzare la pre-
valenza del disturbo autistico, il tipo di assi-
stenza che viene garantita, compresa quella
scolastica e il numero dei servizi impegnati nel
progetto di vita.

Rispetto al progetto di vita si & voluto dar voce
alle iniziative che cominciano a strutturarsi nel
vicentino e alle nuove e possibili prospettive di
integrazione lavorative.

Accanto all’aspetto divulgativo, si & voluto dare
spazio al confronto con altre identitd attive sul
piano dell'intervento educativo e delle oppor-
tunita offerte all'Associazionismo, confronta-
te con alcune esperienze condotte in Emilia e
Lombardia.

La parte scientifica & stata sostenuta dal dr. Fit-
zgerald (Dublino, Irlanda) che ha trattato I'argo-
mento Asperger e creativita.

Il Modello Vicentino & un modello nato dal bas-
so0 su stimolo delle Associazioni, fatto proprio
dai Servizi, sostenuto dalla Fondazione e diffu-
so alla scuola.

La Giornata di Studio & stato pertanto anche

una rinnovata occasione di confronto con le

Istituzioni verso le quali sono stati portati i

principali nodi critici:

° la necessita di intervenire sull'intercetta-
zione precoce che, come dimostrata dalla
ricerca epidemiologica, non & soddisfacente
in quanto la prevalenza del disturbo nel ter-
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ritorio vicentino & inferiore rispetto all'atteso,

* l'obbligatorieta della definizione di un proget-
to di vita che permetta l'organizzazione dei
Servizi in base ai bisogni e all'eta della perso-
na con autismo,

* la previsione di servizi dell'eta adulta in gra-
do di dare risposte coerenti con le caratteri-
stiche del disturbo.

Alcuni impegni sono stati assunti con il propo-

sito di verificarli nella prossima edizione fra un

anno.

Si ringraziano Llstituto Almerico Da Schio che

ha dato uno staff di studenti per il Servizio di

Segreteria e il Catering per la pausa caffé e pau-

sa pranzo.

La Provincia di Vicenza che ha dato gratuita-

mente I'Aula Magna del Liceo Quadri.

Gli Sponsor Acqua San Benedetto, Caffé Vero,

Latterie Vicentine, Loison Pasticceri dal 1938 e

Salumi Brunello.

Gruppo Provinciale autismao

www.fondazionebrunello.org

www.angsaonlus.org/veneto
www.autismotriveneto.it
www.autismovicenza.it

Viinformiamo che il Convegno: “Vicenza e auti-
smo percorso di condivisione tra Servizi” & on
line nel Sito: www.autismotv.it a questo indi-
rizzo: http://www.autismotv.it/media/110916_
vicenza e autismo/index.html .

Ringraziamo vivamente per la collaborazione
il Professor Carlo Hanau , che ha messo online
I'Evento.
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EMILIA-ROMAGNA

Week-end di autonomia e sabati di gioco
di ANGSA Bologna

ANGSA Bologna da quest’anno ha deciso di fare
degli interventi ispirati non pit solo alla forma-
zione di insegnanti ed educatori, ma anche ad
azioni dirette sui bambini ed adulti autistici. £
nata cosi una sperimentazione, rivolta ad ado-
lescenti, di week-end (dal sabato mattina alla
domenica pomeriggio] in una fattoria alle porte
di Bologna, Ca Bellocchio, con educatori dedica-
ti. Peri bambini piu piccoli che ancora non sono
pronti a passare una notte fuori casa, ANGSA
Bologna ha pensato di organizzare delle giorna-
te in totale autonomia dalla famiglia. Sono nati
cosi i Sabati di Casa Zanichelli, g.c. dalla USL di
Bologna, a San Lazzaro di Savena (Bo) che si
avvalgono degli stessi educatori che partecipa-
no nei programmi terapeutici dei bambini du-
rante la settimana. Fornendo cosi un sollievo ai
genitori, un elemento di continuita per i bam-
bini e anche un piccolo aiuto economico alle
famiglie. | week-end in fattoria e i Sabati in Casa
Zanicheli sono economicamente sostenuti dal-
la Fondazione Augusta Pini, che fin dal lontano
2005, ha affiancato ANGSA Emilia Romagna e
ANGSA Bologna in attivita di sensibilizzazione
e di formazione.

Segue la testimonianza di un papa che descri-
ve | benefici effetti sulla vita familiare di un pic-
colo utente dei Sabati di Casa Zanichelli.

“Oggetto: E sabato. E una giornata tutta per noi

Non c’g! Manca qualcosal!
Oggi siamo una famiglia normale!

Abbiamo tanto tempo ... perfino ci annoiamo.
C'e pace ...c’gsilenzio ...c'é calma ...

Il sollievo, il tempo, le pause ..
giornata ... rifletti sulla vita.

allungano la
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Sulle vite altrui.

Su uno stile di vita che avevi dimenticato.

Su uno stile di vita che ancora esiste ma non
per te, non per la tua famiglia, non adesso.
Speri che magari un giorno potrai riconquistario
ma intanto vivi l'isolamento dell'incomprensio-
ne di chi ti & vicino abbastanza da poter vedere
ma non abbastanza da poter capire cosa provi,
cosa vivi tutto il giorno, tutti i giorni, anche le
notti.

Siamo andati al Mac Donald!

Abbiamo scelto un tavolo ... poi ci siamo guar-
dati intorno ... abbiamo sospirato e abhiamo at-
teso che I'altro facesse il primo gesto, dicesse
la prima parola spontaneamente, senza dover
intervenire, senza dover vigilare, senza avere
continue richieste reiterate e incomprensibili
alle quali non si riesce a dare soddisfazione.
La bimba era cosi felice di averci tutti per lei.
Finalmente “Principessa” con tutti gli occhi
puntati su di lei.

Il papa da un lato, la mamma dall’altro e lei a
capotavola.

Tutto il mondo era per lei; senza interruzioni.
Certo avrebbe voluto anche lei rimanere alla
“scuola” del fratello a fare quei nuovi giochi che
aveva visto quando lo ha accompagnato.

Un po’ le & dispiaciuto dover uscire.

Si & quasi sentita esclusa dal “centro giochi”
dove solo il fratello poteva restare insieme ai
Suoi amici.

Ma aveva il papa, la mamma ed era al Mac Do-
nald!

E sera.

Ora & tornato!

Siamo di nuovo la famiglia al completo.

Siamo contenti che sia li, al suo posto a tavola.
Siricomincia...”
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Summer School a Castel San Pietro
di Daniela Mariani Cerati

Un tempo per imparare un mestiere si andava
a bottega.

Lapprendista sartina cuciva a lungo prima di
tagliare, ma intanto vedeva la maestra sarta
che faceva il lavoro compiuto e via via, con la
guida della maestra, che nei passi piu difficili
le teneva la mano, diventava una vera sarta in
grado di aprire una bottega tutta sua.

Oggi lo studio teorico ha preso un grande spa-
zio in tutte le professioni.

In effetti & bene che ci sia una base di cono-
scenza teorica per qualunque mestiere. Ma poi
come fare il salto dalla grammatica alla prati-
ca?

Buttandosi direttamente senza essere tenu-
ti per mano? Se si tratta di cucire vestiti e si
shaglia qualche passaggio, pazienza! Ma se si
tratta di dare un'educazione “speciale”, com-
pensativa di gravi deficit, a bambini “speciali”,
non ci si pud permettere di fare errori che pos-
Sono avere gravi ripercussioni per tutto il resto
della vita.

Ecco allora che Popportunita di un tirocinio con
bambini veri con cui lavorare intere giornate
nel’ambiente naturale dellinsegnamento, la
scuola, con la possibilita di osservare l'inse-
gnamento a diversi bambini con programma-
zioni individualizzate e organiche nella loro
impostazione curricolare e teorica & davvero
un‘occasione da non perdere.

Questa occasione la da sotto forma di tirocinio
teorico e pratico I'Associazione Pane e ciocco-
lata nelle tre intense settimane di scuola estiva
che vedra la sua terza edizione nei mesi di giu-
gno e luglio prossimi.

Per saperne di piu:
http://www.paneecioccolata.com/home/
iniziative/111-summer-school-2012.htm|
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ANGSA Bologna supporta la Summer School e
ringrazia la Fondazione Augusta Pini per il gene-
roso contributo economico a sostegno sia della
Summer School che dei Week-end in fattoria che
dei Sabati a Casa Zanichelli, ma soprattutto per
la sensibilita al tema dell'autismo.

“Autismo a scuola:
il valore dell'inclusione”
di Fabiola Casarini

E la terza giornata che ANGSA Parma e Ufficio
Scolastico Provinciale dedicano a questo tema
svoltosi Venerdi 28 ottabre, all’ Auditorium ITC
“G. B. Bodoni” di Parma.

Le prime due giornate si sono svolte a Fiden-
za in una bella sala messa a disposizione dal
Comune, ma i 120 posti erano insufficienti. Per
questo la terza giornata si & svolta nel capo-
luogo, in una sala con 400 posti. E stato cosi
possibile accogliere tutti gli insegnanti che ne
hanno fatto domanda, anche quelli che, dopo
una levataccia all'alba, sono venuti numerosi
dalla Lombardia.

Il Dottor Piero Nerieri, il volontario di ANGSA
al quale dobbiamo la creazione del canale
angsaerl su youtube, & stato attivo con la sua
videocamera per tutta la giornata per cui, dopo
I'elaborazione e la scelta dei momenti piu signi-
ficativi, tutti possono seguire in rete parte del
seminario.

Un elemento caratterizzante della giornata &
stato la partecipazione di rappresentanti poli-
tici a tutti i livelli: Comune, Provincia e Senato
della Repubblica.

| loro interventi sono stati puntuali e aderenti
al tema. Benedetta Squarcia ha ricordato che il
Comune di Parma ha creato un'agenzia appo-
sita per i disabili in modo che questa parte di
popolazione venga ascoltata e servita in modo
prioritario. Marcella Saccani, Assessore alle
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Politiche sociali e alle disabilita della Provincia,
ha sottolineato con orgoglio che Parma non &
solo la citta della musica, dell'arte e del pro-
sciutto, ma & anche la citta della solidarieta. Ha
ricordato con commaozione il concittadino Mario
Tommasini, recentemente scomparso, che ha
dedicato la sua vita alla lotta contro le esclu-
sioni di ogni tipo, favorendo l'integrazione dei
bambini disabili nella scuola, la liberazione dei
malati di mente dai manicomi e le alternative al
carcere dei minori ivi detenuti.
http://www.psychomedia.it/pm/modther/
probpsiter/ruoloter/rt103-06.htm

La senatrice Albertina Soliani non si & accon-
tentata di portare i saluti, ma ha rivendicato il
suo diritto di professionista della scucla per
avere a disposizione i 30 minuti che venivano
concessi ai relatori.

Nella sua applauditissima relazione, in cui par-
lava la maestra, la dirigente scolastica e la se-
natrice, ha ricordato che la crisi economica non
deve coincidere con la crisi dei valori umani ed
etici e che i diritti all'educazione di tutti affon-
dano le loro radici nella Costituzione e non sono
per nessun motivo negoziabili.

Esiste una legge perversa dei mass media per
la quale solo le brutte azioni fanno notizia. Pec-
cato! A Parma abbiamo visto una politica sana,
fatta da persone che si battono per il bene co-
mune e soprattutto per le persone pil deboli e
fragili.

Ricordiamo che anche la scuola pud reggere
nei suoi principi di solidarieta e di attenzione
agli allievi fragili solo se c’@ un contesto di buon
governo e di solidarieta diffusa nella Societa.
Sul canale angsaerl di youtube & possibile
ascoltare alcuni momenti del convegno e pre-
cisamente:

— Fabiola Casarini e Laura Frignani “Resoconto
del percorso educativo di un bambino con auti-
smo alla scuola materna” http://www.youtube.
com/watch?v= gYSVJQ3COU
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— Fabiola Casarini “Collaborazione tra analista
del comportamento e insegnante”
http://www.youtube.com/watch ?v=d SmtfSKrbzU

- Adriano Monica “PC, Tablet e Smartphone per
la disabilitd” http://www.youtube.com/watch?v=
ibOKMfEAhMO

— Graziella Roda “Non & solo un problema di ri-
sarse, ma di sistema”

http://www.youtube.com/watch ?v=Yzxvz6VImZU

Sul sito www.angsaparma.net sono disponibili:
—le diapositive delle relazioni di Isabella Ruffini
“Una esperienza di inclusione alla Scuola Se-
condaria di Il Grado”
http://www.angsaparma.net/uploads/6/8/7/8/
6878167/relazione ruffini.pdf

—ivideo di Albertina Soliani “Lefficacia dell'edu-
cazione come principio democratico”
http://www.angsaparma.net/news.html

— i video di Adriano Grossi “Linclusione come
base per il progetto di vita”
http://www.angsaparma.net/news.html

Dal convegno di Cento (FE) del

22 maggio 2011, organizzato da ANGSA
e Lions club di Cento

di Daniela Mariani Cerati

E su youtube al canale angsaer1 il secondo vi-
deo di Nicola, contiene I'intervista perintero. Le
didascalie finali sono un interrogativo alla so-
cieta: faremo qualcosa noi per Nicola ora, o lo
abbandoneremo?

Nicola si & diplomato al Liceo Giuseppe Cevo-
lani di Cento di Ferrara. Nicola & una storia di
SUCCeSSO0 per un ragazzo con autismo. Persone
straordinarie 'hanno seguito ed educato, come
deve fare una Scuola, facendogli esprimere al
meglio le sue potenzialita. Ora Nicola ha il diplo-
ma e non va pid a scuola, quel tempo & finito,
la Societa e pronta a fare la sua parte? O la ric-
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chezza che si & costruita andra dispersa?!

Noi vorremmo che fosse una storia di una vita
di successo.

Eccoillink: http://www.youtube.com/watch?v=
50A1kZI29IM&feature

CONVEGNI 2011 di ANGSA
in Emilia-Romagna
di Daniela Mariani Cerati e Noemi Cornacchia

Nel primo semestre del 2011 sono stati orga-
nizzati quattro convegni. A Modena il 5 feb-
braio 2011 “Adulti con autismo: che qualita
della vita?” in collaborazione con il lions club
Distretto 108Th.

Ai link che seguono vi sono i filmati tratti dalle
relazioni:
http://www.youtube.com/watch?v=B0IBuAOEdU4
http://www.youtube.com/watch?v=6lyHHTw Ce()
http://www.youtube.com/watch?v=1JHqRWbWcio
http://www.youtube.com/watch?v=R-qToFuiT2s
http://www.youtube.com/watch ?v=HMadmVgYeZ(
http://www.youtube.com/watch?v=TeqGb7FLouc
http://www.youtube.com/watch?v=MC4JFbn3dzl

A Bologna il 9 aprile 2011: “Intervento precoce
nell'autismo: non & mai troppo presto” in col-
laborazione con i Club appartenenti alla Prima
Zona del distretto lions 108Th. Anche questo &
stato interamente filmato e ai link che seguono
si trovano ampi stralci delle relazioni:
http://www.youtube.com/watch ?v=BFJqBbmRy4c
http://www.youtube.com/watch?v=M-1EjW3n e8
http://www.youtube.com/watch?v=tyJZCp52Kyw
http://www.youtube.com/watch?v=47V6zjgccs8
http://www.youtube.com/watch ?v=DgqBKI1BilA
http://www.youtube.com/watch?v=rQLw3-lyECM

A Cento (FE) il 21 maggio 2011 “Autismo: non
solo bambini” in collaborazione con il lions
Cento.
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| filmati sono ai link:
http://www.youtube.com/watch ?v=ry84uvzQLeo
http://www.youtube.com/watch?v=50A1kZI29JM
http://www.youtube.com/watch ?v=whS2IG-Poxc
http://www.youtube.com/watch?v=79UqyfXk(C8
http://www.youtube.com/watch ?v=Bw8LIBphDN4

Il convegno dell'11 giugno 2011 a Fidenza &
stato organizzato da ANGSA Parma e Ufficio
Scolastico Provinciale di Parma. Tema del con-
vegno: “Autismo a scuola: il valore dell'inclu-
sione”.

[ filmati sono ai link:
http://www.youtube.com/watch ?v=BEvGLc4ekos
http://www.youtube.com/watch ?v=dFoDNJ2lIgak
http://www.youtube.com/watch ?v=0UjzOUN3cRU
http://www.youtube.com/watch ?v=xa0Gv3TEqec

E disponibile in rete anche lintervento della
Dottoressa Graziella Roda

dell'Ufficio Scolastico regionale al link:
http://angsaparma.net/news.html

A tutti i convegni abbiamo avuto la massima
partecipazione, tanto che le iscrizioni sono
sempre state superiori ai posti disponibili.

I convegni sono un'occasione unica per una co-
noscenza e uno scambio di cultura e di espe-
rienza tra Istituzioni, Associazioni e singole
persone.

A tutti i convegni sono stati presenti come re-
latori rappresentanti della Sanita, della Scuola,
dell’ANGSA e delle Associazioni e Fondazioni
private che hanno meritato la fiducia del’ANGSA
e dei suoi soci. Elencarle sarebbe inutile e noio-
s0, Ma ci piace evidenziare questo aspetto per-
ché vorremmo che i convegni fossero un punto
di partenza per nuove costruttive collaborazio-
ni che portassero ad una migliore qualita della
vita delle persone con autismo e, di riflesso,
delle loro famiglie.

La possibilita di rivedere in rete alcuni dei mo-
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menti pill significativi dei convegni di ANGSA
Emilia-Romagna la dobbiamo al volontario
Dottor Piero Nerieri, che ha fatto sia da camera-
man che da elaboratore dei filmati per l'utilizzo
su youtube e ai volontari Signor Mauro Borelli
e Ingegner Marco Montanini che hanno fatto i
cameramen nei convegni di Cento e di Fidenza.
Per ogni convegno & stato elaborato un volan-
tino con un'immagine significativa. Anche la
composizione dei volantini & opera del Dottor
Piero Nerieri.

Al canale angsaer1 di youtube, oltre agli stralci
dei convegni sopra menzionati, ci sono altri fil-
mati tratti da precedenti eventi formativi orga-
nizzati da ANGSA Emilia Romagna.

Iniziative a Ferrara

Dalla Terra alla Luna & una delle associazioni
federate ad ANGSA Emilia Romagna, la vice pre-
sidente Mariella Ferri & stata intervistata da “La
Nuova Ferrara” a cui ha rilasciato la seguente
intervista preparatoria dell'iniziativa del 2 apri-
le 2012: una Tavola rotonda che si & svolta pres-
so la sala dei comuni del Castello a Ferrara.

da: La Nuova Ferrara del 10-03-2012
“Un supporto importante per chi soffre di au-
tismo”

FERRARA. Nell'ambito dell'iniziativa “Vota il Per-
sonaggio dell'anno”, sono arrivati in redazione
molti tagliandi con la preferenza assegnata al
gruppo “Dalla Terra alla Luna™ la vice presiden-
te Mariella Ferri ci ha parlato dei principali in-
terventi attuati da questa associazione a favo-
re dei bambini autistici. Quali sono gli obiettivi
dellassociazione? «l’associazione & nata nel
2002 grazie allimpegno di alcuni genitori di

- bambini autistici, ma poi, nel tempo, & diventa-

95

ta un supporto importante per tutte le famiglie
con problemi di disabilita cognitiva: grazie al
lavoro di “rete”, abbiamo creato un importante
gruppo di auto aiuto, promuovendo, contem-
poraneamente, campagne di sensibilizzazione
sulla patologia>». Quanti bambini autistici ci
sono a Ferrara? «Si stima che, entro otto anni,
nella provincia di Ferrara, 120 persone, affette
da autismo, raggiungeranno la maggiore eta».
Quali sono le principali difficolta a cui vannoin-
contro i bambini autistici? «Anche se laricerca
scientifica ha fatto progressi significativi, gra-
zie alla diagnosi precoce, 'autismo, che provo-
ca grandi difficolta nella gestione delle proprie
ernozioni, & una patologia che va continuamen-
te monitorata, in particolare nel delicato pas-
saggio dell’adolescenza: consiglio, a questo
proposito, di consultare le Linee Guida dell'lsti-
tuto Superiore della Sanita, quelle regionali e
il sito dell’Ufficio Scolastico Regionale, ricco di
consigli utili per genitori e insegnanti>. In quali
attivita vengono coinvolti i ragazzi? «In varie
iniziative che prevedono progetti personaliz-
zati per ogni individuo, a seconda del livello di
autonomia, ma sempre con l'obiettivo finale di
stimolare la comunicazione e condivisione».
C’e collaborazione da parte di enti e associazio-
ni locali? «Si, siamo in contatto continuo con
specialisti del settore ed anche la scuola &, per
noi, una grande risorsa: volenterosi insegnanti
stanno frequentando, a titolo completamen-
te gratuito, il corso organizzato dal Centro “Le
Ali». Quali sono le prossime iniziative in pro-
gramma? «ll prossimo 2 aprile, giornata mon-
diale dell’autismo, si svolgera, presso la Sala
dei Comuni del Castello, una tavola rotonda,
con esperti del settore, che servira per sensi-
bilizzare la cittadinanza su questa patologia».
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TOSCANA

Luca un anno dopo...
di Michela Sevieri

Insegnante di sostegno e operatrice ANGSA Lucca

Forse qualcuno di voi si ricordera di Luca, il
bambino con diagnosi di disturbo pervasivo
dello sviluppo di cui si & scritto su “IL BOLLET-
TINO” [anno XXII 1-4 2010). Per coloro che non
avessero letto di lui, 0 non se ne ricordassero,
scriverd brevemente qualche riga che permet-
ta di comprendere chi & questo bambino, per
poi passare a raccontare tutto I'impegno e la
volonta che ha dimostrato a tutti di possedere,
giorno dopo giorno, aiutato costantemente dai
familiari e dalle figure professionali che ruota-
no attorno a lui.

All'eta di tre anni Luca viene fatto visitare e
riceve la diagnosi di disturbo pervasivo dello
sviluppo con un quadro clinico che presenta,
al momento della valutazione, disturbi nel-
la regolazione, nellinterazione, condotte dj
isolamento, auto stimolazione sensoriale ed
evitamento. Il linguaggio & limitato a poche
parole e la comprensione verbale & deficitaria;
scarsa e I'attivita ludica con un uso protesico
dell'adulto finalizzato a soddisfare i propri bi-
sogni. LANGSA ha conosciuto Luca nel giugno
del 2009 e da quel momento ha lavorato con lui
con continuita alternando incontri una o due
volte la settimana. In questa sede non & pos-
sibile esporre di nuovo tutte le attivita svolte
inizialmente con il bambino, per chi volesse
conoscerle si rimanda al suddetto numero
della rivista. Ci eravama lasciati nel momento
in cui Luca si preparava ad affrontare I'ultimo
anno di scuola dell'infanzia trasferendosi perd
nell'lstituto Comprensivo dove poi avrebbe fre-
guentato anche la scuola primaria, in modo da
consolidare le abilita acquisite e potenziare
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quelle apprese. Gli obiettivi prefissati erano 1
aumentare la tolleranza ai cambiamenti, il mi-
gliorare la relazione con il gruppo dei pari e gli
adulti, lo svolgere attivita strutturate a tavolino
soprattutto in vista dell'inserimento nella scuo-
fa primaria. Nei primi mesi dellanno scolastico
2010 — 2011, dopo un incontro con le persone
che avrebbero lavorato con Luca, anche a casa
si sono eseguite attivita a tavolino in modo che
ci fosse continuita tra il lavoro fatto in classe
con le insegnanti e quello realizzato con me e
la famiglia.

Fino a novembre il bambino ha mostrato sia
a casa che a scuola un forte interesse per le
attivita che gli venivano presentate. La curio-
sita per il nuovo ambiente scolastico & stata
evidente fin dal principio presentando in certi
momenti alcune difficolta legate alla voglia di
esplorare ogni stanza e tutti i bagni delledifi-
cio. Ipotizzando che il suo desiderio di andare
in bagno, sia a casa che negli ambienti esterni
come a scuola o al bar, fosse legato all’ascolto
del rumore dell'acqua, & stata realizzata una
musicassetta con questi suoni, che lui poteva
ascoltare premendo il pulsante del registrato-
re. Linserimento a scuola & stato strutturato
e graduale: ha conosciuto I'ambiente prima
dell'inizio dell'anno scolastico, con le sue nuo-
ve future insegnanti accompagnato dalla ma-
dre, senza la presenza di tutti gli altri bambini,
continuando poi a frequentare con un orario
ridotto che & andato crescendo durante I'anno
scolastico.

Il lavoro a casa ha continuato ad essere svol-
to con sistematicita, andando perd a modi-
ficare le attivita, nel momento in cui ci siamo
resi conto che il bambino manifestava segni
di stanchezza attraverso un comportamento
poco motivato e pill irascibile. Abbiamo inseri-
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to giochi motori e a terra volti allo sviluppo del
linguaggio richiestivo e allampliamento del
lessico. E fondamentale sottolineare che tutte
le esperienze sono state scelte in base ai suoi
interessi, aggiungendo ogni volta pochi ele-
menti nuovi, scandendo in modo chiaro le pa-
role, ma soprattutto usandone poche e chiare,
adoperando anche suoni onomatopeici capaci
diattirare I'attenzione di Luca che & stato poi in
grado di ripeterli negli incontri successivi.
Voglio raccontarviinvece due attivita importan-
ti che sono state svolte con il bambino al fine
di ottenere una sua corretta integrazione e par-
tecipazione durante due esperienze nuove in
ambienti esterni: la prima, una gita scolastica,
la seconda, I'inserimento per un progetto esti-
vo presso una fattoria.

La gita scolastica: Luca, necessita di prevedi-
bilitd nelle azioni che vengono svolte comu-
nemente, anche se inizia ad accettare l'inse-
rimento di alcune novita. Per farlo partecipare
alla gita scolastica, che in quanto tale prevede
la confusione dei bambini dovuta all'eccitazio-
ne per la nuova esperienza, era perd necessa-
rio che conoscesse prima il nuovo ambiente. In
questo caso era la visita alla caserma dei vigili
del fuoco della nostra citta. E stato concorda-
to quindi con i genitori, la scuola e i vigili, che
il bambino potesse accedere ai locali qualche
giorno prima da solo con me e la mamma. Pri-
ma di partire & stato detto a Luca che si anda-
va dai pompieri che lui gia conosceva grazie ai
cartoni animati e ai giochi svolti con le mac-
chinine, ma soprattutto poiché gia li aveva vi-
sti personalmente in altre occasioni®. Quando
Luca & arrivato con la mamma in macchina da-
vanti all'edificio ero Ii ad aspettarlo. La madre
ha parcheggiato davanti al cancello in modo
che il bambino potesse vedere i vigili in divisa
e icamion, ma per Luca scendere e entrare non
& stato cosl immediato, quindi abbiamo chiesto
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di portare la macchina nel cortile interno, dato
che per il bambino continuava ad essere un
punto di riferimento e a piedi non oltrepassa-
va il cancello. Questa strategia & stata utile per
permettere a Luca di osservare dalla sua mac-
china (un luogo conosciuto e “protetto”) tutto
cio che di nuovo aveva intorno: I'edificio molto
grande, tutti i camion e le auto disposte in fila
pronte per partire e i vigili che, con grande di-
sponihilita, hanno permesso a Luca di salire
sul camiaon dopo che lui si era ambientato ed
era sceso dalla macchina. Il bambino una vol-
ta salito sul mezzo dei pompieri ha osservato
attentamente il quadro dei comandi, ha acceso
le doppie frecce come fa con la macchina ed
ha suonato il clacson, era eccitato all'idea di
tutti quei pulsanti poi, dopo molti spostamenti
all'interno dell’abitacolo, si & trasferito sul sedi-
le posteriore con la mamma e si & allacciato le
cinture. Il vigile del fuoco ha cosi potuto fargli
fare un giro del cortile sul camion. Dal nostro
arrivo alla caserma abbiamo impiegato un'ora e
mezzo prima di uscire, ma per Luca il rispetto
dei suoi tempi di adattamentao e I'approccio gra-
duale alle novita sono fondamentali. Tutto que-
sto ha permesso che, pachi giorni dopo, Luca
potesse tornare in visita ai vigili del fuoco coni
suoi compagni di classe montando con loro sul
pulmino (la mamma gli andava dietro con la
macchina). Gli stimoli erano molti di pid, poiché
hanno fatto provare ai bambini il getto dell’ac-
qua e hanno fatto mettere loro 'elmetto, oltre a
vedere la scala che ruota per mettere in salvo
le persone quando si trovano ai piani alti degli
edifici. | tempi erano molto pit lunghi, Luca ha
avuto come punto di riferimento peraspettare il
proprio turno una sedia vicino ai suoi compagni
anche se, molto spesso, richiedeva di alzarsi
per andare ad esplorare una nuova stanza che
aveva visto aperta. E stato comunque capace
di aspettare in fila per provare il getto dell’ac-
qua, mettersi l'elmetto e fare la foto con i suoi
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compagni di classe. E ovvio che per lui I'attesa
prolungata continua ad essere una difficolta,
ma i suoi tempi di tolleranza alla frustrazione
sono nettamente aumentati. La cosa essen-
ziale & che rendendogli prevedibile il luogo che
avrebbe visitato, Luca ha potuto vivere in modo
pit sereno la gita con gli altri bambini e, al ter-
mine, ritornare a scuola con loro salendo felice
sul pulmino.

La fattoria: Durante il periodo estivo per Luca &
stato previsto un inserimento in un progetto in-
dividualizzato presso un fattaria sul nostro ter-
ritorio. Il luogo & molto bello, ampio, ricco di sti-
moli e con molti animali ma, proprio tutti questi
elementi, risultavano preoccupanti per un bam-
bino come Luca curioso di esplorare, perd a sua
volta vincolato alle proprie routines quotidiane.
Per questo motivo, prima dell'inizio del proget-
to, frutto della collaborazione della ASL locale e
la fattoria, con la mamma e il bambino, abbiamo
organizzato un momento per conoscere il nuo-
vo ambiente. Anche questa volta la macchina
della madre & risultata essere per il figlio il pun-
to di riferimento a cui facevamo ritorno dopo
essere andati a fotografare con lui una specie
di animali nei rispettivi recinti. Questa procedu-
ra & stata messa in atto in modo che al termine
della mattina, Luca potesse avere una foto con
ogni animale che sarebbe poi servita al fine di
ricostruire un'agenda per le attivita che avreb-
be svolto negli incontri settimanali con 'educa-
trice, come per esempio distribuire il mangime.
Per il bambino, con il quale anche in questa
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situazione sono state usate poche parole a lui
conosciute, avere come punto di riferimento
la macchina della mamma & stato importante,
poiché dall'interno ha potuto osservare cio che
lo circondava sentendosi protetto, ma le volte
successive & stato possibile adoperare un di-
vanetto su cui lui adesso pud fare la pausa in
modo che la mamma possa allontanarsi dalla
fattoria. Il bambino & stato capace di avvicinarsi
per la prima volta agli animali che, non dobbia-
mo dimenticare, spesso appaiono imprevedi-
bili a causa dei loro movimenti improvvisi e di
conseguenza possono generare nei bambini
come Luca molta ansia. Per questo motivo I'ap-
proccio deve essere graduale e affrontato con
tranquillita da parte del soggetto, in modo che
le esperienze svolte in compagnia degli animali
possano risultare serene o quantomeno prive
di grosse inquietudini.

Quante sona solo alcune delle esperienze svol-
te con Luca, & sottinteso che le difficolta non
mancano mai, limportante & perd cercare di
offrire giochi e attivita capaci di stimolare il
bambino, che non risultino al contempo troppo
difficili per evitare di fare calare la sua motiva-
zione. Ancora una volta i miei ringraziamenti
vanno alla famiglia di Luca, sempre disponibile
all'ascolto e ad accogliere le novita che le ven-
gono presentate.

! Era stato proposto alla famiglia di mostrare al bambino anche la
foto di un camion dei pompieri da utilizzare contemporaneamente
alla comunicazione verbale.
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PUGLIA

Un sentito ringraziamento ai ge-
nitori di ANGSA Bari e all'equipe
del Centro E. Micheli che siner-
gicamente collaborano per il
raggiungimento di un obiettivo
tanto ambito.

Il Laboratorio del
Centro E. Micheli di Bari
di Mario Chimenti
(Presidente Angsa Puglia)

Il Laboratorio del “Centro E.
Micheli” ha come obiettivo
quello di offrire un'opportunita
ad adolescenti e giovani adulti con
autismo di integrarsi attivamente nel
mondo del lavoro e nella vita sociale.
Attraverso la strategia educativa cognitiva
comportamentale basata sulla metodologia
ABA i nostri ragazzi vengono messi nelle con-
dizioni di realizzare artigianalmente piccoli
manufatti progettati per le loro abilita manuali.
Il laboratorio rappresenta per LORO il posto ide-
ale in cui poter utilizzare in maniera “funziona-
le” le abilitd acquisite e apprendere nuove atti-
vita significative e motivanti.

Le attivita del nostro laboratorio si svolgono
in un ambiente opportunamente strutturato
e organizzato per facilitare le LORQ autonomie
verso una vita indipendente.

LA PORCELLANA FREDDA
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SICILIA

Manifestazione “autismo e
disagio psichico: progetti di vita”
di Gabriella Emanuele (ANGSA Siracusa)

Venerdi 6 Maggio 2011, alle ore 9.00, presso la
Sala conferenze “Giovanni Paoclo II” della Basi-
lica Santuario Madonna delle Lacrime di Sira-
cusa, si & svolta la manifestazione AUTISMO E
DISAGIO PSICHICO ... PROGETTI DI VITA promossa
dall’ Associazione | Figli delle Fate sez. Angsa di
Siracusa, dall’ Associazione Afadipsi e dagli altri
partner del Progetto tra cui Mus-e Siracusa.
Levento si & inserito nell'ambito dello svolgi-
mento del Progetto “Percorsi di Integrazione e
Transizione verso I'Autonomia per I'Autismo e if
Disagio Psichico” finanziato dalla Fondazione
per il Sud alla cooperativa sociale San Martino,
progetto che vede le famiglie e le associazioni
di familiari, protagoniste dei progetti di vita.
Hanno partecipato circa 250 persone tra cui:

- le tre prime classi di scuola media dellIstituto
Comprensivo Lombardo Radice e una classe di
primo Liceo Artistico Gagini coniloro insegnan-
ti e dirigenti per un totale di circa 80 alunni che
hanno beneficiato del laboratorio di teatro con-
dotto dal partner mus-e Siracusa con la finalita
di facilitare I'Integrazione degli alunni autistici
con il gruppo classe;

- numerosi operatori socio-sanitari del privato
sociale e di Enti pubblici, famiglie e volontari
Sono intervenuti la presidente dellANGSA Si-
racusa Gabriella Emanuele, il rappresentante
dell’Afadipsi Corrado La Rosa, la Dott.ssa E De
Benedictis, coordinatrice del progetto, I'As-
sessore delle Politiche Sociali del Comune di
Siracusa Antonello Liuzzo, e diversi esponenti
dell’ASP di Siracusa, tra cui il Direttore Sanitario
C. Vaccarisi, il Direttore del Dipartimento Salute
Mentale R.Cafiso, il Responsabile del Servizio di
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Medicina Riabilitativa M. Saetta, in rappresen-
tanza del DSM1 MC. Rodante, il Referente pro-
getto perlo SMA 1 G. Sgarlata, in rappresentan-
za del servizio di neuropsichiatria Infantile M.A.
Valenti, il Direttore URP Lavinia Lo Curzio, rap-
presentanti nazionali delle associazioni coin-
volte a livello locale Consorzio, CGM e ANGSA
nazionale e i referenti nazionali di mus-e Italia
AM. Guglielmino e Paolo Corradi. Nel concludere
i lavori il presidente della Fondazione per il Sud
C.Borgomeo ha espresso parole di grande rico-
noscimento alla qualita del progetto e della sua
applicazione, auspicandosi che il territorio si
organizzi per praseguire oltre il finanziamento
della Fondazione per il Sud.

Attraverso gli interventi e le immagini proietta-
te & emersa l'importanza di offrire trattamenti
socio-sanitari integrativi e costruire opportuni-
ta di integrazione sociale a soggetti con auti-
smo e con disagio psichico.

Grazie all'azione sinergica dei diversi partner,
sono stati raggiunti importanti traguardi. In
particolare la presenza di Mus-e Siracusa nel
partenariato ha determinato, nell’ambito dei
progetti socio educativi individualizzati rivolti
ai bambini e agli adulti disabili, la valorizzazio-
ne delle capacita di ciascuno di avere deside-
ri... vocazioni... attraverso le diverse forme di
espressivita artistica che anche in questo pro-
getto hanno contribuito a trasformare la “diver-
sita” in “risorsa.”

“Realta a confronto per il dopo di Noi”
di Domenica Calabrd

“Una casa per il loro domani: inclusione socia-
le e lavorativa per i giovani diversabili” & sta-
to il tema del Convegno tenutosi il 15 ottobre
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2011 a Nizza di Sicilia, Comune della provincia
di Messina, che ha permesso lincontro, ma
soprattutto il confronto, tra numerose realta
locali e nazionali in merito alla necessita di co-
struire adeguati percorsi per il futuro dei giova-
ni diversabili, per quello che i rispettivi genitori
definiscono il dopo di noi.

Una piccola ma consistente rete di associa-
zioni della provincia di Messina, composta da
‘FTANN.G.S.A. Messina - Onlus” , “Possiamo far-
cela — onlus” e “Carpediem - Insieme per I'au-
tismo - Onlus” dj Taormina, I'associazione “Vi-
vere Insieme” di Nizza di Sicilia, ha permesso,
grazie al patrocinio dellAssessorato Regionale
alla Famiglia e del Comune di Nizza di Sicilia,
la realizzazione del convegno suddetto, con
l'obiettivo di dibattere sulle reali opportunita di
integrazione sociale ed occupazionale offerte
ai ragazzi diversamente abili ed autisticiin par-
ticolare, in riferimento alla realtd messinese,
siciliana ed italiana, mettendo a confronto le
esperienze gia realizzate.

Esperti del settore, quali la Neuropsichiatra
Infantile dell’ASP 5 di Messina, dott.ssa Mon-
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forte, lo Psichiatra del Centro Diurno “Camelot”
di Messina, dott. Allone, lo Psichiatra - Condut-
tore esperto di Musicoterapia Orchestrale di
Messina, dott. Diamante, nonché il dott. Cuoc-
ci della Coop. Soc. “Lanterna di Diogene” di Mo-
dena e la Presidente del’ANGSA Veneto, hanno
evidenziato la valenza terapeutica dellintegra-
zione sociale ed occupazionale nella vita del
giovane diversabile. Attraverso |a proiezione
di una serie di video realizzati nelle diverse re-
alta presentate e rappresentate al convegno,
nonché lesibizione dell'orchestra diretts dal
dott. Diamante, & stato possibile avvalorare,
infatti, la necessita di potenziare, attraverso
adeguati percorsi educativi e formativi, le ri-
sorse di ciascun diversabile sin dallinfanzia,
con lobiettivo di raggiungere adeguati livelli
di autonomia personale e sociale. Permettere
ai ragazzi di produrre, ciascuno con le proprie
abilita, nell'arte, nella musica, nell'artigianato,
nella ristorazione, ecc, significa dare loro la rea-
le possibilita di una vita vera, dignitosa e felice
che passa attraverso la realizzazione persaona-
le e lavorativa.
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AACAP/CACAP Joint Annual Meeting
Toronto 18-23.10.2011

di Leonardo Zoccante

Il AACAP/CACAP Joint Annual Meeting tenutosi
a Toronto il 18-23.10.2011- ha visto la parteci-
pazione di numerosi esperti internazionali, che
hanno offerto il loro contributo, relazionando
sulle loro ricerche nel campo dell’autismo.

Si & evidenziato un nuovo approccio nellutiliz-
zazione dei farmaci, mirato al trattamento dei
singoli sintomi della disabilita, piuttosto che
della stessa nella sua complessivita.

Gli antipsicotici atipici, quali il risperidone e
F'aripiprazolo, sono stati applicati positivamen-
te per attenuare l'irritabilitd del soggetto nei
confronti dei cambiamenti ambientali e sociali.
Gli SSRIs sono stati studiati per limitare i com-
portamenti ripetitivi: la fluotexina era stata rite-
nuta inadatta al trattamento di detto sintomo.
Per l'iperattivita e lincapacita di protrarre I'at-
tenzione sul compito sono stati impiegati con
successo 'atomoxetina e gli psicostimolanti.
Tale approccio ha portato a concludere che &
preferibile un trattamento farmacologico mi-
rato alle singole manifestazioni patologiche, in
quanto consente una maggiore probabilita di
successo. Numerosi sono stati, altresi, gli stu-
di sull'architettura genetica dei disturbi dello
spettro autistico.

E ormai chiaro che 'autismo ha una base gene-
tica. In particolare uno studio si & focalizzato
nellindividuazione di rare copie di alleli (di-
verse copie di DNA codificanti lo stesso gene]
oppure duplicazioni di uno stesso gene nel
medesimo cromosoma, che possono influire
sulla manifestazione dell’'autismo e della sua
gravita.
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Dette problematiche sono assai complesse in
quanto non & la struttura morfologica del gene,
che si correla all'autismo, ma la sua interazio-
ne con gli altri geni: detta interazione esprime,
nel suo complesso, la trascrizione genica che
porta dal genatipo al fenotipo.

Allo stato attuale, I'analisi non si & ancora spin-
ta fino alla comprensione di quali geni siano
implicati nella sinaptogenesi [nascita di nuove
sinapsi che collegano i neuroni tra loro) e nella
produzione (da parte dei neuroni) delle can-
nessine [molecole che stabilizzano le sinapsi).
Lo scopo & quello di capire, nel suo complesso,
come il genotipo si colleghi e produca il feno-
tipo nelle varie fasi dello sviluppo celebrale
consentendo alla mente di esprimere nel suo
essere.

Sempre piu chiaro appare il ruolo della materia
bianca nel sostenere e creare I'architettura ce-
rebrale neurale.

(ueste sono complessivamente le novita
emerse nel Convegno che ha avuto carattere di
internazionalita per il numero di partecipanti e
relatori provenienti da molti paesi sia dell'area
europea, americana che asiatica.

“ll Tesoro ritrovato”
di Benedetta Demartis (Angsa Novara Onlus)

Il progetto, che nel suo insieme ha per titolo “il
Tesoro ritrovato” & composto da una serie di
iniziative. Tra queste & inserita una Tavola Ro-
tonda a carattere sia scientifico che divulgati-
vo, a cui il Ministero della Salute ha concesso il
proprio alto patrocinio.

Proprio in concomitanza della giornata mondia-
le per 'autismo, Angsa Novara Onlus, in colla-
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borazione con Rotary Orta san Giulio, la Facolta
di Economia dell’'Universita del Piemonte Orien-
tale e il Centro Servizi per il Volontariato di No-
vara, ha tenuto in data 30 marzo 2012, presso
I'Universita del Piemonte Orientale - Facolta di
Economia, una Tavola Rotonda sul tema: AUTI-
SMO, costi sociali e buone prassi.

Relatori della giornata sono stati il Dott. Mau-
rizio Arduino, [AUSL di Mondovi il Dott. Fran-
co Nardocci [AUSL:-Ravenna) Chiara Pezzana,
(Centro per 'autismo di Novara] ed il Prof. lom-
mi (Universita di Economia di Novara). Come
ospiti, sono intervenuti i responsabili medici
ASL e referenti di istituzioni pubbliche del ter-
ritorio. Il ruolo di moderatare & stato affidato a
Nicoletta Carbone giornalista e conduttrice di
Radio 24.

| progetti sopra richiamati coinvolgono molte-
plici istituzioni pubbliche e private (patrocinio
del Ministero della Salute, patrocinio del MIUR,
Arma dei Carabinieri, Prefettura, Provincia di
Novara, Comune di Novara, Universita, ASL,
Confindustria Piemonte, ecc.). Segnaliamo in
particolare la campagna di sensibilizzazione
a rilevanza nazionale effettuata tramite “Ra-
dio24” (per approfondimenti: “www.iltesorori-
trovato.it”).

L'altra iniziativa del Tesoro ritrovato, & una mo-
stra di opere d'arte, e nasce dalla collaborazio-
ne con I’Arma dei Carabinieri e il Rotary Orta san
Giulio a sostegno delle attivita di Angsa Novara
Onlus.

Sono state esposte opere d’arte trafugate e re-
cuperate dall’Arma dei Carabinieri. Unitamente
alle opere trafugate e recuperate, sono state
esposte realizzazioni predisposte da studenti
della scuola primaria e secondaria, apparte-
nenti a classi che ospitano bambini affetti da
autismo.

“Gioielli d’arte infantile” sono stati accostati
agli oggetti d’arte ritrovati dall'Arma dei Carabi-

nieri e restituiti alla societa. Sono state narrate
le singole storie, unitamente al difficile ma im-
portante percorso per tornare alla luce: sia per
le opere d’arte recuperate, che per i bambini
autistici.

LUfficio Scolastico Provinciale ha identificato le
classi partecipanti all'iniziativa, che avevano
gia concluso i relativi progetti.

Il Comune di Novara ha messo a disposizione la

nell'ambito de 'll Tesoro ritrovato’
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sala espositiva dell’Arengo del Broletto. La mo-
stra e rimasta aperta dal 31 marzo al 15 aprile
2012.

Sara inoltre realizzata una pubblicazione (cata-
logo) delle opere esposte, con I'aiuto della So-
printendenza per i Beni e le Attivita Culturali del
Piemonte e del giornalista di Radio24 Gianluca
Nicoletti.

103




NEWS

NEWS

Progetto ALERT della Fondazione Marino
di Alessia Logorelli, Fondazione Marino

Lo sviluppo della tecnologia di questi ultimi
anni pud venire in aiuto con grande efficacia
alle necessita dei bambini e adulti con auti-
smo. Seguendo questo sviluppo e nell'ottica di
una realta dove la percezione e la comunica-
zione dei propri bisogni al mondo esterno pud
essere sempre pil aumentata dalla tecnologia,
il progetto ALERT, ideato e realizzato dalla Fon-
dazione Marino per 'autismo onlus, si prefigge
di intervenire come ausilio di comunicazione
nell'integrazione sociale di persone con sindro-
me autistica. In aggiunta a cio, ALERT funziona
come: programma abilitativo, strumento di in-
tegrazione, mezzo di comunicazione continua
con la famiglia, pronto intervento nella gestio-
ne, supporto e monitoraggio di diverse proble-
matiche.

l'esperienza vissuta attraverso Il contatto di-
retto e quotidiano con persone affette dalla
sindrome in forma grave ha permesso alla Fon-
dazione Marino di gettare le basi per la realizza-
zione di questo progetto che, cosi, pubd essere
esteso a simili persone che risiedono a domici-
lio. E possibile in questo modo offrire una vali-
da risposta alle difficolta di comunicazione di
coloro che non sono seguiti in residenza.
ALERT é fruibile su piattaforma Web senza bi-
sogno di complicate procedure di installazione
e gestione. Lutente avra a disposizione un pal-
mare che all’accensione, sia in modalita online
che offline, si calleghera sul proprio profilo. Nel
momento in cui viene selezionata una specifica
icona siapriranno diversi ambienti multimedia-
li supportati da un rinforzo verbale. La specifica
selezione inviera un sms che allertera i fami-
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PROGETTO ALERT
Comunicatore ol raalls sumea
1o hants - ramigha - tolex - Biacna

Liana Baroni Presidente ANGSA Nazionale e Alessia

Logorelli, Fondazione Marino, al tavolo di presentazio-
ne del Progetto ALERT, alla Fiera REATECH di Rho (M),

]

liari/operatori. La richiesta e la sua evasione
rimangono tracciati sul sistema (data, ora,
nome, tipo dirichiesta, evasione si/no/altro).
Questo comunicatore si differenzia dagli altri di-
sponibili per Fautismo in quanto, si avvale dell’in-
tervento a distanza diun esperto supervisore che
si esplicita: nella pianificazione e aggiornamento
del profilo dellutente sulla base delle sue speci-
fiche caratteristiche, bisogni e progressive verifi-
che; nell'assistenza, consulenza e sostegno alla
famiglia su problematiche emergenti. E da sottoli-
neare, inoltre, che il tutor pud essere: un membro
del servizio che frequenta 'utente o un consulen-
te singolo; un consulente esperto dellequipe di
ALERT.

Periodicamente sulla base dell'analisi statistica
dei flussi di dati registrati, il tutor potra impostare
il livello di complessita di ciascuna applicazione
perrendere pid facile o pit difficile l'uso.

II'lavoro svolto a casa, viene sempre salvato su
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un Server Dati che mantiene aggiornato il Profilo
dell'Utente e le relative statistiche. Il Profilo Uten-
te, personalizzato e alimentato da personali con-
tributi fotografici/videoaudio (che costituiscono
Parchivio), mantiene la propria indipendenza. Un
sistemna di Password garantisce la tutela della Pri-
vacy ai sensi del DLgs 196/2003 e il salvataggio
dei dati sul Server ne garantisce la relativa salva-
guardia.

Gli accessi al profilo sono rigidamente auten-
ticati e il tutor possiede un accesso limitato ai
profili che segue.

Il tutor fornisce, oltre all'aggiornamento del pro-
filo: assistenza e pronto intervento come con-
sulente raggiungibile con un click nell'eventua-
lita che la famiglia abbia bisogno di supporto di
fronte a problemi comportamentali; consulen-
za sull'eventuale somministrazione e monito-
raggio di farmaci; sostegno su problematiche
emergenti.

Nel caso in cui il tutor fosse un professionista
diverso dall'equipe di ALERT, questi opererebbe
in forma indipendente ed autonoma rispetto
alla Fondazione Marino che avrebbe in questo
caso, un ruolo limitato alla fornitura di assisten-
za tecnica e allaggiornamento del software.
Per Iimpulso che questo ausilio offre alla co-
municazione, il suo uso & consigliabile non solo
alle famiglie ma anche allo specifico servizio
frequentato dall'utente che avrebbe la possibi-
lita cosi di utilizzare uno strumento altamente
flessibile e personalizzabile oltre che maonito-
rare I'andamento degli obiettivi previsti attra-
verso I'analisi dei dati relativi alle statistiche
delle frequenze d'uso.

Il comunicatore & gia stato testato all'interno
della nostra struttura residenziale e si sta pro-
cedendo alla messa a punto dei test di trasfe-
rimento dati tra comunicatore - server dati e
tra comunicatore e cellulare a disposizione del
tutore/genitore.

Si prevede di avviare la distribuzione del pro-
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dotto subito dopo l'estate. Sul sito www.fonda-
zionemarino.org & presente una descrizione
dettagliata del progetto ALERT e all'indirizzo e-
mail fondazionemarino@gmail.com & possibile
ricevere ulteriori informazioni.

Il sistema di comunicazione integrata ALERT e
stato presentato dalla Fondazione Marino alla
Fiera REATECH che si & tenuta a Milano Rho dal
24 al 27 Maggio 2012.

Collaborazione senza precedenti tra

il mondo accademico e I'industria per

la ricerca di nuovi farmaci e trattamenti
innovativi per 'autismo

da http:/www.autismspeaks.org/about-us/press-
releases/research-academic-industry-drug-disco-
very (traduzione a cura della Redazione)

Aziende farmaceutiche, organizzazioni della
societa civile ed universita uniscono le loro
forze per scoprire nuovi medicinali e valutare
Pefficacia di approcci innovativi ai trattamenti
per ['autismo.

Un consorzio di scienziati internazionale, gui-
dato da Roche, King's College London e Autism
Speaks sta collaborando in uno dei piti grandi
progetti di ricerca accademico-industriale per
travare nuovi metodi per lo sviluppo di farmaci
per i Disturbi dello Spettro Autistico (DSA].
European Autism Interventions — Il Multicen-
tre Study for Developing New Medications(EU-
AIMS] & il pit grande finanziamento per la ricer-
ca sull’autismo nel mondo e il pit grande per lo
studio di qualsiasi disturbo della salute menta-
le in Europa.

Il progetto, che avra luogo nel corso dei pros-
simi cinque anni, riunisce i migliori scienziati
provenienti da universita di tutto il mondo,
esperti di Autism Speaks (l'organizzazione
leader a livello mondiale in tema di autismo )
cosi come le principali aziende farmaceutiche
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a livello mondiale della Federazione Europea
delle Associazioni dell'lndustria Farmaceutica
(European Federation of Pharmaceutical In-
dustry Assaociations -EFPIA) tra cui Roche, Eli
Lilly, Servier, Janssen Pharmaceutica, Pfizer e
Vifor Pharma.

| Disturbi dello Spettro Autistico (DSA) colpi-
scono circa I'1% dei bambini in tutto il mondo e
quest’anno saranno diagnosticati pit bambini
con autismo che con AIDS, diabete giovanile e
cancro pediatrico insieme. Stante la massa di
nuove conoscenze e risultati di ricerca relati-
vi ai DSA emergenti ogni anno, & stato difficile
portare questi risultati dalla ricerca alla clinica.
Robert Ring, Vice Presidente di Translational
Research per Autism Speaks, ha dichiarato: “La
mancanza di efficaci trattamenti farmacologici
per i DSA ha un profondo effetto sulla vita dei
pazienti. Siamo entusiasti che con questa col-
laborazione unica possiamo vedere un reale
cambiamento nel trattamento futuro di questa
malattia devastante”.

EU-AIMS si concentrera su tre aree: lo sviluppo
e la validazione di approcci di ricerca traslazio-
nale per il progresso di nuove terapie per i DSA,
lidentificazione, I'allineamento e lo sviluppo di
centri clinici esperti in tutta Europa per esegui-
re sperimentazioni cliniche, e la creazione di
una piattaforma interattiva per professionisti e
pazienti DSA,

Entro la fine del progetto, EU-AIMS prevede di
fornire nuovi e validati esperimenti su colture
cellulari, modelli animali, nuovi metodi di Neu-
roimmagine con Risonanza Magnetica funzio-
nale con tecniche di analisi dedicate, tecnolo-
gie di neuro immagine Pet con nuovi radiofar-
maci, cosi come nuovi biomarcatori genetici
e proteomici finalizzate a dare un profilo bio-
logico del paziente o la predizione della rispo-
sta individuale. Esso mira a creare una rete di
ricerca che possa poi testare i trattamenti me-
diante la sperimentazione sugli esseri umani.
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Il King ‘s College London conduce una part-
nership accademica di 14 centri di eccellenza
europei comprendenti Biozentrum Universitit
Basilea (Svizzera], Birkbeck College, University
of London (Regno Unito), Cambridge Univer-
sity (Regno Unito), Central Institute of Mental
Health Mannheim (Germania), Commissariat
a 'Energie Atomique et Aux Alternatives (Fran-
cia), the European Molecular Biology Laborato-
ry (Germania), Institut Pasteur (Francia), In-
stitute of Education (Regno Unito}, Karolinska
Institute [Svezia), Max-Planck Institute of
Experimental Medicine (Germania), Radboud
University Nijmegen Medical Centre (Olanda),
University “Campus Bio-Medico” (ltalia), Uni-
versity Medical Centre (Olanda) e University
Ulm (Germania).

Altre due aziende farmaceutiche di piccole e
medie dimensioni: Decode Genetics (Islanda)
e NeuroSearch [Danimarca), contribuiranno al
successo di UE-AIMS, mentre la SME GABO (Ger-
mania) gestira il progetto.

Il Professor Declan Murphy, del King's College
di Londra ha dichiarato: “Questa rivoluzionaria
attivita di ricerca integrata & senza precedenti
ed e progettata per permetterci di cambiare il
panorama scientifico della ricerca sull’autismo
e lo sviluppo clinico di farmaci in tutta Europa.”
Luca Santarelli, Responsabile Mondiale di Ro-
che Neurosciences, ha dichiarato: “Questo
sforzo collaberativo & in linea con la strategia
di Roche Neurosciences, che & quella di svi-
luppare opzioni di trattamento personalizzate
per le esigenze dei pazienti gravi.” Will Spooren,
Coordinatore del Progetto EU-AIMS e leader del
gruppo Behavioral Pharmacology presso Ro-
che Neuroscience, ha aggiunto: “Recenti studi
funzionali e di genomica hanno fatto luce sulla
fisiopatologia dell'autismo. Abbiamo bisogno di
lavorare insieme se vogliamo sfruttare appie-
no questi sviluppi e spianare la strada a nuove
opzioni di trattamento che raggrupperanno i

e
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pazienti con DSA che condividono comuni ca-
ratteristiche fisiopatologiche”.

La ricerca di EU-AIMS riceve il sostegno della
Innovative Medicines Initiative Joint Underta-
king ai sensi della convenzione di sovvenzione
n° 115300, le cui risorse sono costituite da: un
contributo finanziario del Settimo Programma
Quadro dell'Unione Europea (FP?/2007-2013),
un contributo solidale delle aziende dell’EFPIA
e un contributo di Autism Speaks per un totale
di 38,7 milioni dollari USA.

Autismo: autismo & un termine generico usato
per descrivere un gruppo di complessi disturbi
dello sviluppo cerebrale - disturbi dello spet-
tro autistico - causato da una combinazione
di geni e influenze ambientali. Questi disturbi
sono caratterizzati, in misura diversa, da gravi
comportamenti esplosivi sociali e relazionali,
cosi come comportamenti ripetitivi. Si stima
che circa I'1% dei bambini sia affetto da disturbi
dello spettro autistico - un aumento significati-
vo rispetto ai dati precedenti, le cui ragioni non
sono pienamente comprensibili.

Autism Speaks: Autism Speaks, fondata nel
2005 da Suzanne e Bob Wright, & l'organizza-
zione leader a livello mondiale sulla tematica
dellautismo per quanto riguarda la ricerca
scientifica e la difesa dei diritti. Fin dalla sua
nascita, Autism Speaks ha fatto passi enormi,
impegnando oltre 173 milioni di dollari per la
ricerca e lo sviluppo di risorse innovative per le
famiglie. Uorganizzazione & dedicata al finan-
ziamento della ricerca su cause, prevenzione,
trattamenti e cure per autismo, per aumenta-
re la consapevolezza sui disturbi dello spettro
autistico, e per la tutela delle necessita delle
persane con autismo e delle loro famiglie.

Per ulteriori informazioni, visitare:
www.AutismSpeaks.org.

Tutti i marchi usati 0 menzionati in questo co-
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municato sono protetti dalla legge.
Per maggiori informazioni:
http://www.autismspeaks.org/.

IMI: Ulnnovative Medicines Initiative [IM1] & la
pill grande iniziativa pubblico-privata d'Europa
che mira ad accelerare lo sviluppo di farmaci
migliori e pit sicuri per i pazienti. IMI sostiene
progetti di ricerca collaborativa e costruisce
reti di esperti, industriali e accademici, al fine
di promuovere linnovazione farmaceutica in
Europa. Con un budget di 2 miliardi di euro,
IMI sostiene progetti di ricerca collaborativa
e costruisce reti di esperti industriali e acca-
demici in Europa che promuoveranno l'inno-
vazione nella cura della salute. Agendo come
unha terza parte neutrale, nella creazione di
partenariati innovativi, IMI mira a costruire
un ecosistema pit collaborativo per la ricerca
farmaceutica e lo sviluppo. IMI & un’iniziativa
congiunta tra 'Unione Europea ed European Fe-
deration of Pharmaceutical Industries and As-
sociations (EFPIA]. Per maggiori informazioni:
http://www.imi.europa.eu/.

Roche: Con sede centrale a Basilea, Svizzera,
Roche & leader nella ricerca sanitaria con ung
sforzo congiunto nei settori farmaceutico e dia-
gnostico. Roche & la pili grande societa biotech
del mondo, con farmaci veramente innovativi
per l'oncologia, la virologia, l'infiammazione, il
metabolismo ed il sistema nervoso centrale.
Roche & anche leader mondiale nella diagnosti-
ca in vitro, nella diagnostica del cancro basata
sui tessuti ed & all'avanguardia nel campo del
diabete. La strategia personalizzata di cura
della salute di Roche mira a fornire farmaci e
strumenti diagnostici che permettano miglio-
ramenti tangibili nella salute, qualita della vita
e sopravvivenza dei pazienti. Nel 2011, Roche
aveva oltre 80.000 dipendenti nel mondo e ha
investito oltre 8 miliardi di franchi svizzeri in
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ricerca e sviluppo. Il Gruppo ha registrato un
fatturato di 42,5 miliardi di franchi svizzeri. Ge-
nentech, sede centrale negli Stati Uniti, & inte-
ramente di proprieta del Gruppo Roche. Roche
ha inoltre una quota di maggioranza di Chugai
Pharmaceutical, Giappone. Per maggiori infor-
mazioni: www.roche.com.

King's College London: King's College London
e una delle 30 migliori Universita del mando
(2011/12 QS classifica mondiale), & stata “Uni-
versita dell'anno 2010/11", peril Sunday Times
ed & la quarta piu antica Universita d'Inghil-
terra. Una Universita che eccelle nella ricerca
con sede nel cuore di Londra, King’s College ha
quasi 23.500 studenti (di cui pit di 9.000 sono
studenti laureati] provenienti da circa 140 Pa-
esi, e circa 6.000 dipendenti. King’s College &
nella seconda fase di un programma di riqua-
lificazione di £ 1000000000, che sta trasfor-
mando le sue infrastrutture. King's College ha
una reputazione eccezionale perché fornisce
un insegnamento di classe mondiale e una ri-
cerca d’avanguardia. Per ulteriori infarmazioni,
visitare: http://www.kcl.ac.uk

Italia partecipa al pil grande progetto
di ricerca europeo
di Raffaella Turatto

Cinque anni di lavoro e 30 milioni di euro per
sviluppare nuove terapie. Coinvolto come cen-
tro italiano il Campus Bio-Medico.

Laricerca internazionale sull'autismo riceve un
nuovo forte impulso, grazie a un progetto euro-
peo che ha preso il via ufficiale lunedi 2 aprile
2012 a Zurigo, in occasione della giornata mon-
diale dedicata dall'Onu a questa patologia.
European Autism Interventions [EU-AIMS) &
uno studio per lo sviluppo di nuovi approcci
terapeutici contro i disordini dello spettro au-
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tistico (ASD). Vede coinvolti quattordici centri
universitari e diricerca europei, aziende farma-
ceutiche riunite nella European Federation of
Pharmaceutical Industry Associations (EFPIA)
e la pitt grande organizzazione mondiale per la
lotta a questa patologia, 'Autism Speaks. Nel
gruppo di lavoro il nostro Paese & rappresenta-
to dall’Universita Campus Bio-Medico di Roma.
“Le nostre conoscenze scientifiche — spiega il
Prof. Antonio Persico, Professore associato di
Neuropsichiatria Infantile al Campus Bio-Medi-
co e responsabile del gruppo di ricerca italiano
— hanno finalmente raggiunto la massa critica
necessaria per passare alla fase traslazionale,
ossia alla loro traduzione in metodi diagnostici
e in agenti terapeutici innovativi. Tutto questo
sarebbe impossibile, senza uno sforzo con-
giunto d'istituzioni universitarie e di ricerca,
case farmaceutiche e Comunita Europea”.

Con un budget di 29,6 milioni di euro nell'ambi-
to del VIl Programma Quadro dell'Unione Euro-
pea, EU-AIMS rappresenta il piti grande progetto
di ricerca sull’autismo al mondo e il piu grande
mai sviluppato a livello europeo nell’ambito
della salute mentale. Un consorzio internazio-
nale di gruppi di ricerca, organizzazioni di pa-
zienti e industrie farmaceutiche uniscono le
forze per ottenere entro i prossimi cinque anni
nuovi test cellulari, nuove tecniche di analisi
tramite risonanza magnetica funzionale e nuo-
vi bio-marcatori genetici e prateomici.
“Lamancanza di efficaci trattamenti farmacolo-
gici peridisturbidello spettro autistico — ci spie-
ga Robert Ring, Vice Presidente della Ricerca Tra-
slazionale per Autism Speaks — ha un profondo
effetto sulla vita dei pazienti. Siamo entusiasti
di questa collaborazione unica. Ora possiamo
sperare in un reale cambiamento nel tratta-
mento futuro di questa disabilitd devastante”.
1 bambino su 88 ed & caratterizzato da un
gruppo didisordini dello sviluppo cerebrale, de-
finibili come spettro autistico, causati da una
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combinazione di geni e influenze ambientali.
“E una ricerca senza precedenti al mondo — & il
commento del Prof. Declan Murphy, del King's
College di Londra—Ci dara la possibilita di cam-
biare il panorama scientifico sullautismo e sul-
lo sviluppo clinico di farmaci efficaci in tutta
Eurapa”.

Il progetto sperimentale per i bambini
autistici diventa definitivo
da Il Resto del Carlino del 19-10-2011

FAND. Buone notizie per il Centro specialistico
per i bambini autistici in eta evolutiva istituito,
fin dal 2003, nella Neuro Psichiatria Infantile
dell'ospedale Santa Croce. leri il consiglio re-
gionale ha, infatti, approvato all'unanimita la
mozione dei consiglieri regionali Mirco Carloni
(Pdl) e Mirco Ricci (Pd) con la quale si trasfor-
ma il progetto della Regione Marche «lauti-
smo nelle Marche. Verso un progetto di vita»
da sperimentale in servizio pubblico stabile.
«Una lunga, incomprensibile sperimentazione,
si sottolinea nella mozione, che comunque ha
portato in questi anni alla crescita progressiva
e costante della qualita delle risposte offerte
a favore di tutti i bambini e giovanissimi con
autismo, dei loro familiari, degli operatori socio
sanitari territoriali, degli insegnanti dentro e
fuori i confini della Regione Marche>. Proprio a
maggio di quest’anno una mamma aveva lan-
ciato un appello per salvare il centro autistico
di Fano rivolgendosi ai politici «a quei politici
scriveva la mamma, che credono che la politica
serva a migliorare la vita degli altri, sopratutto
dei piu deboli e indifesi affinché non facciano
del centro per 'autismo solo un bel ricordo e
non cancellino anni e anni di fatiche e impegno
di tutte le persone coinvolte». Quell’appello
sembra sia stato ascoltato e ai bambini assicu-
rato l'aiuto e I'assistenza di cui hanno diritto.
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New York diventa il 29° Stato degli

Stati Uniti d’America ad adottare una
Riforma dell’assicurazione sanitaria
riguardante |'autismo

da “New York Becomes 29th State to Adopt Au-
tism Insurance Reform” di Autism Speaks
(traduzione a cura della Redazione)

Autism Speaks, organizzazione americana di
genitori e famiglie di soggetti autistici impe-
gnata nella sensibilizzazione riguardo al tema
dellautismo, si congratula con il Governatare
dello Stato di New York Andrew Cuomo per il
Assembly Bill 8512: la pil completa legge di
riforma del sistema di assicurazione sanitaria
riguardante I'autismo. Questa nuova legge im-
pone alle compagnie di assicurazione di prov-
vedere alla copertura economica di importanti
terapie per I'autismo per bambini e adulti. Le
terapie, i cui costi saranno sostenuti, saranno
quelle “evidence-based” e necessarie dal pun-
to di vista medico, come I'ABA (Applied Beha-
vior Analysis).

La legge entrera in vigore il 1 novembre 2012
e assegnera fino a 45.000 $ all'anno per trat-
tamenti ABA, senza limiti di etd o numero di
sedute.

Oltre alle famiglie di persone affette da auti-
smo, della nuova legge beneficeranno anche
i contribuenti dello Stato di New York. Autism
Speaks ha condotto un'analisi fiscale che di-
mostra come la nuova legge fara risparmiare ai
contribuenti 13 milioni di dollari in sei anni, ri-
ducendo, tra gli altri, quelli delleducazione spe-
ciale. | trattamenti finanziati dall'assicurazio-
ne, erogati ai bambini autistici in giovane eta
li aiutano a superare disabilita nello sviluppo e
richiederanno meno risorse pubbliche, quando
saranno adulti.

Lo Stato di New York & il sesto stato nell'anno
2011, ed il 29" in assoluto negli U.S.A. ad appro-
vare una riforma sanitaria sull'autismo. I 28° &
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stata la California, mentre in Michigan & in cor-
so di approvazione.

Per saperne di piu su “Autism Votes”, l'iniziativa
di Autism Speaks riguardante le azioni messe
in atto per richiedere I'approvazione di leggi (a
livello federale e livello statale americano) sul
tema dell'autismo potete visitare il sito:
www.autisvotes.org

Sito Pharmautisme
di Carlo Hanau

Il Prof. Joaquin Fuentes ha annunciato nel Con-
siglio di Autisme Europe dell'ottobre 2011 di
mettere a disposizione gratuita il suo PHAR-
MAUTISME. La prima traduzione ed adattamen-
10 alla realta italiana & stata eseguita dal Prof.
Antenio Persico e dalla sua équipe del Cam-
pus Biomedico di Roma coi fondi lasciati dalla
nostra compianta socia di Angsa FVG Marisa
Cimadori e si trova all'indirizzo: http://www.
pharmautisme.it/

Il sito pharmautisme.it contiene protocolli di
terapia psicofarmacologica, ideati per pazienti
con ritardo mentale e/o patologie del neuro-
sviluppo. L2 garanzia etica, il progresso della
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conoscenza, la personalizzazione della terapia
per una migliore qualita della vita e I'eccellenza
gestionale costituiscono gli elementi essenzia-
li con i quali si deve integrare la somministra-
zione di psicofarmaci in questa popolazione di
pazienti.

Gli autori: Joaquin Fuentes; Ignacio Gallano;
Irma Isasa; Marivi Cundin (Gautena e Policlinico
Gipuzkoa); Andrés Martin (Yale Child Study
Center).

Traduzione italiana: Antonio M. Persico; Sara
Scriccia; Barbara Manzi [Universita Campus
Bio-Medico di Roma].

Si inviatano caldamente i medici a visitare il
sito e inviare le segnalazioni legate alluso del
farmaco in autismo all'indirizzo indicato.

Giro delle Alpi occidentali in vespa
a favore di ANGSA

Dal 27 al 29 Luglio 2012 si terra il Vespa tour
per la solidarieta a favore di ANGSA; un giro del-
le Alpi occidentali in vespa, dalla provincia di
Cuneo alla provincia di Biella passando per la
provincia di Torino, la Francia e la Valle D’Aosta,
attraverso i passi alpini piti suggestivi.
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OUT AUT

Manuale di teoria e pratica abilitativa
dell’autismo e dei disturbi globali dello
sviluppo psicologico

Autori del libro sono T. Gabrielli, P. Cova e
J. Gabrielli; Vannini Editoria Scientifica 2011.

Recensione a cura di T. Gabrielli

Disturbo dello Spettro Autistico [DSA] o Distur-
bo Evolutivo Globale [DEG] o Disturbo Pervasi-
vo dello Sviluppo (DPS) — Asperger - Stereotipie
— Comportamenti Problematici.

Testo che pur attingendo alla tradizione psico-
pedagogica relativa ai Disturbi Evolutivi Globali
e al Ritardo Intellettivo, espone in modo logico
e argomentato, una serie articolata di valuta-
zioni teoriche, deduzioni e suggerimenti pratici
il cui effetto complessivo risulta, in ottica abili-
tativa, francamente innovativo.

Il titolo & la bizzarra contrazione di “fuori [OUT)
dall’AUTISMO [AUT)"; ripetizione che richiama la
locuzione latina aut aut, traducibile in italiano
come un “0/0” disgiuntivo, con il significato di
“0 questo, o quello”. Sono molte infatti, nel libro
(il primo di due volumi, il secondo in stampa],
le argomentazioni teoriche e pratiche (e le ine-
renti scelte a cui si & chiamati] che azzerano
definitivamente “qualche cosa” dei postulati
della tradizione abilitativa. Prima fra tante, o si
ABILITA [bene) attraverso un approccio nuovo,
vale a dire “aggredendo e contrapponendosi
al dis-funzionamento autistico [quale primo
obiettivo assoluto]” oppure si rischia, lavoran-
do (meno bene) concentrati, come d'abitudi-
ne, sullottenere Competenze, di NON abilitare
affatto. Si giunge a questa amara conclusione
analizzando con rigore e impietosamente i tra-
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guardi che comunemente vengono ostentati
dopo anni di trattamenti. Appare evidente (se-
condo gli autori) che ancora troppo spessg, Si &
“colpevolmente” persa la sfida”.

ABILITARE anziche ri-abilitare perché, nel caso
dei Disturbi Evolutivi Globali dello Sviluppo,
si parte quasi sempre da zero. Cio che comu-
nemente s'incontra € una sorta di tabula rasa
legata, non tanto al poco posseduto in origine
ma, piuttosto, ai disastrosi effetti che il carat-
teristico funzionamento patologico (dis-fun-
zionare] del sistema mente autistico produce,
azzerando il valore del patrimonio iniziale e
potenziale.

Abilitare dall’'autismo, prima di tutto. La scelta
del metodo da usare (ad es. TED; Teacch; ABA;
Denver Model; ecc. ] o le conoscenze educative
speciali da utilizzare (ad es. tecniche di con-
dizionamento operante; teorie cognitive neo-
comportamentali; ecc.) per insegnare “compe-
tenze”, sono (per gli Autori] da subordinare al
“contrasto attivo del dis-funzionare autistico”.
Un rovesciamento di priorita negli obiettivi del
trattamento, quello testimoniato nel testo, che
permette ['utilizzo di maltissimi schemi educa-
tivo esperienziali, senza fideismi assurdi per
singoli metodi tra quelli accreditati.

Il cervello delle persone con Disturbo Perva-
sivo dello Sviluppo infatti, se strategicamente
affrancato, anche per pochi minuti, dal giogo
patologico, & sempre in grado di recepire-ap-
prendere-comprendere-sperimentare. La so-
luzione del problema educativo-abilitativo (e

A7 enmmini
ai

dunque da particolari strategie
strazione della proposta-richies
e applicate ai diversi gradi di disfunzionamento
della persona con questo disturt

ta, se
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potranno usare migliaia di possibili proposte-ri-
chieste diverse aggiustate secondo i feed-back
(risposte] ottenuti e le situazioni.
Concentrarsi sul nuovo prerequisito essenzia-
le (contrastare il disfunzionamento), significa
non permettere al condizionamento patologico
tipico della sindrome (sempre attivo e nega-
tivo) e al suo tipico andamento, di inficiare le
capacita intellettive potenzialmente presenti
oppure di non guastare gli strumenti educativi
usati. Il particolare modo di “funzionare” pato-
logico, delle persone con DPS, & descritto nel
testo attraverso molti esempi che evidenziano
quanto il disfunzionamento risulti resistente e
sempre pronto a ripresentarsi, disperdendo ed
avvilendo qualsiasi talento individuale posse-
duto o faticosamente conquistato.

Il testo & un continuo aut aut, uno scegliere tra
lostare “o di qua 0 dil2”, nel vecchio o nel nuovo,
in una dimensione abilitativa o pseudo tale (ov-
Vero concentrata su altro, rispetto al problema
di fondo]. Non si allude soltanto all'obbligo di
perseguire migliore qualita nel processo men-
tale che elabora l'esperienza e I'appreso (con-
sapevolezza, dominio e autodeterminazione
delle competenze] oltre la semplice memoriz-
zazione dell'atto, ma si mira all’affrancamento
dal condizionamento originario, lavorando per
ottenere stabilita, flessibilita, attentivita, con-
testualita, consapevolezza psicomotoria, lin-
guistica, di sé e dell'altro, competenze...
S'inseghano i vantaggi della cosiddetta, norma-
lita e a “come sapersi contrapporre attivamen-
te alla PATOLOGIA (gestendola autonomamente
per contenerla e hon subirne 'immanente in-
flusso deteriorante]”.

II' know-how abilitativo proposto proietta la
“presa in carico” al di fuori del pregiudizio, in un
compenso molto interessante, seppure “con
difetto”.

Rivoluzionaria (non solo riduttiva) anche la
spiegazione del tipico [dis-) funzionare della

112

sindrome. Non piti una complicatissima e, in
qualche modo “settoriale” difficoltd a comu-
nicare, a relazionarsi, accompagnata da “un
certo” disturbo comportamentale (individua-
lizzato] ma piuttosto un triplice problema a
cascata, un sistema mentale intero in tilt, pro-
prio a causa del “dis-funzionare stereotipato”.
Caratteristica quest'ultima che solitamente
invece viene relegata a un ruolo marginale e
circoscritta al solo difetto comportamentale.
Il' sistema mente sarebbe invece costretto
e soggiogato, fin dal suo esordio funzionale,
all’aspetto ideativo-comportamentale stereoti-
pato che, come un magnete ripetitivo, inutile,
limitato, perpetuo, & capace di condizionare
“globalmente” lo sviluppo della personalita,
del linguaggio, della relazione, dell'intelletto, in
ogni loro espressione.

Il classico concetto che vede I'autismo come
la condizione mentale che piu esprime ['isola-
mento patologico, il “Lager” in cui si scompare,
si arricchisce oggi di una nuova precisazione:
“Il Lager, in cui la persona con autismo scom-
pare, & la STEREQOTIPIA.”

Questo, il lapidario riassunto della Teoria
dell’Autismo espressa nel testo.

La conclusione si basa su una dettagliata di-
samina di casi di sindrome autistica apparen-
temente molto “diversi” tra loro. Secondo gli
Autori, malgrado il loro diverso aspetto, le per-
sone con autismo, “dis-funzionerebbero” tutte
alla stessa maniera. Non sarebbero pertanto
“tutti diversi”. La TEORIA presentata, individua
nei tratti specifici comuni, costanti e trasver-
sali (presenza evidente di attivita ideative e
comportamentali stereotipate, afinalistiche;
adesivita ideative e comportamentali ripetitive
e scarsamente finalizzate) il target su cui agire
in PRATICA.

Un’abilitazione moderna dell'Autismo (secon-
do gli Autori, in gran parte ancora da scrivere)
deve occuparsi dei comportamenti stereoti-
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pati e imparare a contrastarli (indispensabile
e sufficiente target abilitativo). Incrementare
il paniere di abilita o conoscenze non argina
che marginalmente lincombenza del “dis-
funzionamento”. Se l'aspetto ideativo e solo
poi motorio, sensoriale, verbale ecc., non viene
affrontato, ostacolato, controllato e (in ultimo)
dominato, costringera comunque queste per-
sone allemarginazione. Ne deriva una PRATICA
abilitativa ragionata e libera da mode e legacci
metodologici che, pur avvalendosi di quanto
pili & validato scientificamente tra questi, s'in-
centra su un nuovo “obiettivo generale”, af-
francare dall’autismo, bambini, ragazzi e adulti
(indifferentemente alla presunta “gravita” del
caso). Capire l'autismo e poterlo affrontare e
correggere con semplicita ed efficacia produce
entusiasmo reciproco, intese comuni tra fa-
miliari ed educatori, rendendo ogni traguardo,
anche il piti insperato, piti vicino. Out Aut rende
piti credibile la possibilita di fare rete. Buona
lettura.

Autismo: dalla ricerca al governo clinico
Rapporti ISTISAN: 11/33

Il rapporto & a cura di Aldina Venerosi e Flavia
Chiarotti,2011, iv, 193 p.

da http://www.iss.it/publ/rapp/cont.php?id=2550
&tipo=5&lang=1

lautismo comprende un insieme di disturbi del
neurosviluppo con esordio precoce, classifica-
ti come Disturbi Pervasivi dello Sviluppo e piu
recentemente circoscritti all'interno della defi-
nizione Disturbi dello Spettro Autistica [DSA].
Questi disturbi hanno un carattere cronico,
oltre che un’elevata complessita clinica, attual-
mente l'eziologia & sconosciuta e non esisto-
no terapie risolutive. Cid rende necessario un
governo clinico che si basi su reti integrate di
intervento che coprano l'intero ciclo della vita,
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necessarie affinché non si attui una discri-
minazione in base alla condizione di salute. ||
coordinamento delle realta sanitarie regionali,
la definizione di linee guida per la diagnosi, il
trattamento e la pianificazione dei servizi de-
dicati, insieme alla necessita di promuovere la
ricerca di base, la ricerca clinica e quella epide-
miologica per aumentare il livello generale di
conoscenza su questi disturbi, rappresentano
le priorita di rilievo sanitario. Nell'ottobre del
2010, I'lstituto Superiore di Sanita ha organiz-
zato il convegno internazionale “Autism from
research to policy”. Il presente rapporto con-
tiene i temi portanti di quel convegno, conse-
gnando al pubblico le tematiche piu avanzate
nel campo dell’autismo su cui sono attualmen-
te impegnati il mondo della ricerca, le societa
scientifiche, le associazioni dei familiari e le
istituzioni.

Parole chiave: Disturbi dello Spettro Autistico;
Sindrome di Asperger; Eziologia; Protocolli tera-
peutici; Linee guida.

“Senza rassegnarsi mai”
Autore Luigi Termanini
Recensione a cura di Liana Baroni

La prima cosa cui ho pensato quando ho let-
to questo libro & quanto esso sia vero: quella
descritta & la vita reale, la vita vissuta da una
famiglia in cui sia presente un ragazzo con au-
tismo e credo che tanti genitori leggendo il libro
si siano immedesimati e abbiano rivissuto tan-
te esperienze simili, qui raccontate con lucidita
e semplicita. E un'altra cosa da rimarcare ¢ la
naturalezza con cui vengono descritte certe
situazioni, mostrando per i comportamenti di
Marco, anche i pili strazianti, un rispetto che
non ha mai niente di umiliante: la figura del gio-
vane Marco durante la lettura suscita sempre
maggior simpatia e i suoi gravi atti di autole-
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sionismo ci appaiono quasi piccole marachel-
le! Quanto amore per riuscire a fare questo ! Il
libro infatti & commovente, ma mai lacrimevo-
le e il papa non si pone mai in atteggiamento
vittimistico. Con giudizio sereno riconosce gli
aiuti avuti dalle istituzioni pubbliche oppure
in altre occasioni ne denuncia i ritardi o la in-
competenza. Credo infatti che nelle bella terra
veneta, nella cultura solidale di un mondo origi-
nariamente contadino, vi sia una disponibilita
verso gli altri, che di fatto porta coloro che vivo-
no drammi familiari come questo a non sentirsi
troppo soli e a trovare in questa solidarieta una
molla per ricaricarsi e riprendersi anche dai
momenti pid negativi.

E sono sicura che bene ha fatto I'autore a dedi-
care alla moglie questo libro: & il riconoscimen-
to che lei & la roccia da cui parte la forza dei 3
uomini di casa, lei & il riferimento cocciuto e
tenace che tiene insieme la famiglia senza mai
un attimo di cedimento. E a lei che vengono le
idee , ed ¢ lei, generosa e impulsiva, che lotta
fino a quando non raggiunge lo scopo.

Ho conosciuto Luigi Termanini nell'82 e insieme
abbiamo percorso un pezzo di vita, a comincia-
re dalle esperienze di holding, dal sentire pro-
nunciare parole quando ormai non ci sperava-
mo pil, fino alla fondazione della associazione
Angsa, che credo abbia avuto una certa parte
nella capacita di Luigi Termanini di scegliere ed
esigere quanto di pill utile poteva essere usato
per Marco.

Ringrazio Luigi Temanini per essere stato ca-
pace di scrivere un libro adatto a tutti, un librg
senza paroloni, né ricette miracolose, ma che
fa riflettere sia chi nulla ha a che fare con I'au-
tismo, sia genitori e operatori del campa, per
promuovere una cultura vera della inclusione
sociale e una sempre maggior adeguatezza dei
Servizi Pubblici.
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“Viaggiatori inattesi Appunti
sullintegrazione sociale delle persone
disabili”

di Carlo Lepri

Dalla presentazione del volume: “La disabilita,
sia che si verifichi allesordio della vita oppure
sia un incidente di percorso, & sempre qualco-
sa di inaspettato per il suo presentarsi come
rottura traumatica all'interno del viaggio esi-
stenziale. La disabilita, esperienza personale
inattesa, rende chi la sperimenta inatteso so-
cialmente”.

Partendo da questo presupposto e utilizzando
la teoria delle rappresentazioni sociali, Carlo
Lepri presenta in questo saggio sei immagini
attraverso le quali “l'inatteso” viene socialmen-
te riconosciuto: l'errore della natura, il figlio del
peccato, il selvaggio, il malato, I'eterna bambi-
no, la persona. Dall'analisi di queste figure e
dal ruolo sociale che ad esse viene assegnato,
l'autore introduce il concetto di “bisogni di nor-
malita” e lo presenta come fondamento di una
psicologia inclusiva.

Un saggio importante sui meccanismi che re-
golano l'inclusione sociale e un grido d’allarme
per una integrazione “in difesa”.

Carlo Lepri, psicologo, lavora presso il “Centro
studi per l'integrazione lavorativa delle perso-
ne disabili” della ASL 3 genovese ed & docente
a contratto nel corso di laurea in Scienze e Tec-
niche Psicologiche presso la Facolt3 di Scienze
della Formazione dell’'Universita di Genova.

E impegnato da molti anni in ltalia e allestero
in attivitad di formazione e consulenza sui temi
dell'integrazione lavorativa e sociale delle per-
sone disabili ed & autore di libri e pubblicazioni
in questo settore.

Per Franco Angeli ha scritto, con Enrico Montob-
bio, Lavoro e fasce deboli (2003, 5a ed.).




Emergenza Terremoto

Lo scorso 20 maggio, una forte scossa di terre-
moto ha colpito alcuni centri delle province di
Ferrara, Modena e Bologna.
Dopo un susseguirsi continuo di scosse di mi-
nore intensitd, una nuova tremenda Scossa si e
verificata il 29 maggio. Il terremoto ha causato
morti, feriti, gravissimi danni e moltissime per-
sone sone rimaste senza tetto.
Non era possibile non parlarne nel forum auti-
smo-scuola, supportato dal sito www.autismo
33.it di angsa Bologna.
Ecco alcuni messaggi:
30 maggio
Cari amici,
vorrei far giungere un abbraccio fraterno a tutte
le famiglie che hanno subito gli eventiterribili de-
gli ultimi giorni, con un pensiero veramente spe-
ciale a coloro che hanno figli autistici. Non riesco
ad immaginare quali e quante difficolta insorge-
ranno per affrontare i disagi ed i cambiamenti
che la sorte impone loro e dico loro: coraggio!
Un augurio sentito, ne sono certa, a nome di tut-
1i gli iscritti del Forum Autismo Scuola e di angsa
Emilia Romagna
Noemi Cornacchia,
Presidente ANGSA Emilia-Romagna.

30 maggio
Salve a tutti, vi scrivo da S. Possidonio @ 5 km
da Mirandola, siamo in tenda e solo ora abbiamo
una connessione, anzi il coraggio di andare in
casa, accendere il modem e stare nella nostra
tenda in giardino per scrivervi.
Mio fratello autistico & spaventato come tutti,
ma & bravissima perché per ora riesce a reggere
tutti i cambiamenti, stare fuori casa, mangiare
quel che & disponibile, ma gli mancano le sue
cose, le sue abitudini..come mancano a tutti
noi!!
Grazie per 'abbraccio ne abbiamo davvero tan-
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to bisogno (e noi siamo fortunati che per ora la
casa & ancora in piedi!)... Speriamo di organizza-
re presto qualcosa anche peri nostri ragazzi che
in questi momenti ci mostrano la loro sensibilita
e i loro sentimenti!

Serena

18 giugno
Dopo questi messaggi vi & stata una gara di soli-
darieta nei confranti delle persone affette da au-
tismo vittime del terremoto. Molte educatrici si
sono offerte di andare ad aiutare le famiglie nel-
la gestione dei figli, offrendo la loro competenza
e la loro professionalita direttamente nei luoghi
della catastrofe e tramite il forum si & fatta in-
contrare I'offerta col bisogno. Copio il messaggio
di una mamma terremotata, che ha usufruito di
questa Servizio:
“Hg incontrato Elisa che si & messa a disposizio-
ne per i pomeriggi.
Poi ho incontrato Elisabetta di Bologna pedago-
gista veramente straordinaria. Per impegni pre-
cedenti da la sua disponibilita per settembre.
L'educatrice di Torino ha dato la sua disponibilita
presso di me che la ospiterd, per un periodo che
definiremo insieme. Grazie. Non so come avrei
fatto senza di voi. Non sara mai abbastanza un
grazie per esprimervi quanto, per me, la vostra
solidarieta sia stata un conforto e un aiuto impa-
gabile. Vi abbraccio”

Alla data in cui scriviamo, 2 luglio, molti comuni
terremotati si sono attivati organizzando campi
solari nei parchi e sotto i tendoni. Ai campi sola-
ri hanno partecipano anche i bambini e ragazzi
con autismo. Questo fa onore alle amministra-
zioni comunali, ma non rende inutili gli aiuti
delle nostre ottime e generose educatrici che
gestiscono i ragazzi nel pomeriggio, dopo la fine
del campo solare.
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Il sito dell’ANGSA & www.angsaonius.org
Il sito di FANTASIA & www.fantasiautismo.org

Per vedere recenti convegni sull'autismo visitare i seguenti siti

www.autismo33.it e www.autismotv.it
e su YouTube I'account "angsaer1”

Per devolvere il 5 per mille a sostegno della nostra associazione:
ASSOCIAZIONE NAZIONALE GENITORI SOGGETTI AUTISTICI A.N.G.S.A. onlus
Codice fiscale: 00369760525

Inizia ad ottobre la terza edizione del Corso di perfezionamento universitario a distanza,
in collaborazione con ANGSA onlus
"Tecniche comportamentali per bambini con disturbi autistici ed evolutivi globali"
I bando, che uscira fra breve, sara reperibile sul sito
http://www.unimore.it/didattica/perfezionamento.html
Le iscrizioni si chiuderanno verso meta ottobre 2012

Angsa ¢ vicino ai terremotati dell'Emilia Romagna, e particolarmente
ai bambini e adulti con autismo e alle loro famiglie, ben sapendo quanto
la scomodita delle tende, la interruzione delle attivita e lo sconvolgimen-
to di tutte le abitudini abbia reso ancor piu difficile una vita gia di per se
sempre in salita.

Un grazie alle educatrici che hanno prontamente risposto all'appello
di Angsa mettendosi a disposizione gratuitamente e permettendo un
proficuo e prezioso sollievo alle famiglie.
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