Comunicato della Santa Sede del 22 Novembre 2014

Alle ore 11.30 di questa mattina, nell’Aula
Paolo VI, il Santo Padre Francesco ha ricevuto
in Udienza i partecipanti alla XXIX Conferenza
Internazionale promossa dal Pontificio Consi-
glio per gli Operatori Sanitari (per la Pastorale
della Salute] sul tema "La persona con disturbi
dello spettro autistico: animare la speranza”
(20-22 novembre, Aula nuova del Sinodo, Cit-
ta del Vaticano). Pubblichiamo di seguito il di-
scorso che il Papa ha rivolto ai presenti:

Discorso del Santo Padre

Cari fratelli e sorelle, grazie per la vostra acco-
glienza!

Viaccolgo volentieri al termine della vostra XXIX
Conferenza Internazionale e vi ringrazio per
aver voluto realizzare un’iniziativa cosi meri-
toria e attuale, dedicata ad un tema complesso
qual & 'autismo.

Saluto con affetto tutti voi che siete venuti a
prendere parte a questo incontro, incentrato
sulla preghiera e sulla testimonianza, insieme
alle persone affette da disturbi dello spettro
autistico, le loro famiglie e le Associazioni di
settore. Tali disturbi costituiscono una delle
fragilita che coinvolgono numerosi bambini e,
di conseguenza, le loro famiglie. Essi rappre-
sentano uno di quei campi che interpellano
direttamente le responsabilita dei Governi e
delle Istituzioni, senza certamente dimenticare
quelle delle comunita cristiane.

E necessario limpegno di tutti per promuovere
I'accoglienza, l'incontro, la solidarieta, in una
concreta opera di sostegno e di rinnovata pro-
mozione della speranza, contribuendo in tale
modo a rompere l'isolamento e, in molti casi,
anche lo stigma che gravano sulle persone af-
fette da disturbi dello spettro autistico, come
spesso anche sulle loro famiglie.

Si tratta di un accompagnamento non anoni-
mo e impersonale, ma che intende anzitutto
ascoltare le profonde esigenze che sgorgano
dal profondo di una patologia, che molte volte
stenta non solo ad essere diagnosticata, ma -
soprattutto per le famiglie - ad essere accolta
senza vergogna o ripiegamenti nella solitudine.
E una croce.

Nell’'assistenza alle persone affette dai distur-
bi dello spettro autistico & auspicabile quindi
creare, sul territorio, una rete di sostegno e di
servizi, completa ed accessibile, che coinvol-
ga, oltre ai genitori, anche i nonni, gli amici, i
terapeuti, gli educatori e gli operatori pastorali.
Queste figure possono aiutare le famiglie a su-
perare la sensazione, che a volte puo sorgere, di
inadeguatezza, di inefficacia e di frustrazione.
Ringrazio percido per 'azione compiuta ogni
giorno dalle famiglie, dai gruppi parrocchiali e
dalle varie Associazioni che sono qui oggi rap-
presentate e di cui abbiamo ascoltato significa-
tive e commoventi testimonianze. A tutti loro
va la mia riconoscenza personale e quella di
tutta la Chiesa.

Incoraggio, inoltre, I'impegnativo lavoro degli
studiosi e dei ricercatori, affinché si scoprano
al piu presto terapie e strumenti di sostegno e
di aiuto per curare e, soprattutto, per preveni-
re I'insorgere di questi disturbi. Tutto cio nella
dovuta attenzione ai diritti degli ammalati, ai
loro bisogni e alle loro potenzialita, salvaguar-
dando sempre la dignita di cui & rivestita ogni
persona.

Cari fratelli e sorelle, vi affido tutti alla prote-
zione della Madonna, e vi ringrazio di cuore per
le vostre preghiere. Adesso, tutti insieme, pre-
ghiamo la Beata Vergine Maria per tutti gli ope-
ratori sanitari, per gli ammalati, e poi riceviamo
la benedizione.
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Prof. Liana Baroni
Presidente ANGSA Nazionale

VATICANO: CONFERENZA SULL'AUTISMO
E UDIENZA DA PAPA FRANCESCO

Papa Francesco ha ricevuto le persone con
autismo, le loro famiglie e gli operatori che se
ne occupano il 22 novembre in Sala Paolo VI.
Abbiamo riportato integralmente il suo discor-
so, che condividiamo in pieno e che speriamo
possa essere di guida per tutti. Eravamo circa
5.000 e Papa Francesco ¢ stato con noi a lun-
go. Papa Francesco ha usato il suo pit naturale
e intimo tatto davanti a chi soffre. Dall'inizio
alla fine della sua presenza, cercando in mez-
zo alla miriade di braccia protese verso di lui
soprattutto le mani piu piccole, le teste piu pic-
cole, ed anche quelle di chi & a fianco di questi
piccoli, che invece si sciolgono in lacrime. Il suo
discorso ribadisce la necessita del coordina-
mento di tutte le risorse in atto per 'assistenza
e incoraggia il lavoro dei ricercatori per trovare
al piu presto delle soluzioni efficaci.

Una nutritissima schiera di soci Angsa di tutte
le Regioni ha potuto vivere l'intensita di quei

momenti direttamente, mentre quelli che non
sono potuti venire hanno comunque potuto
partecipare a distanza tramite televisione e
internet.

Dobbiamo ringraziare coloro che hanno pre-
parato la: XXIX Conferenza Internazionale pro-
mossa dal Pontificio Consiglio per gli Operatori
Sanitari (per la Pastorale della Salute] sul tema
“La persona con disturbi dello spettro autisti-
co: animare la speranza” svoltasi il 20 e 21 no-
vembre, nell’Aula nuova del Sinodo, Citta del Va-
ticano, i cui Atti verranno pubblicati in diverse
lingue. In particolare il nostro ringraziamento
va al Card. Zygmunt Zimowski, Presidente del
Pontificio Consiglio per gli Operatori Sanitari, a
Mons. Nicolas Djomo, Presidente della Confe-
renza Episcopale del Congo, al Rev. P. Augusto
Chendi, M.I. Segretario generale.

LE LEGGI PER L'AUTISMO

Nell'ultima parte del 2014 parecchie Regioni si
sono attivate in favore delle persone con auti-
smo: le Marche (cfr. pag. 94) hanno approvato
la legge specifica per I'autismo; la Toscana (cfr.
pag. 76) e 'Umbria hanno approvato un piano

di formazione a largo respiro di tutti coloro che
si occupano di autismo, in primis i genitori;
la Lombardia (cfr. pag. 64) ha dato attuazio-
ne alla delibera del 2013, riportata in questo
Bollettino; la Campania ha riaperto il tavolo
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dell’autismo, che era stato sospeso a lungo; la
Sicilia ha cominciato ad attuare gli interventi
che sono finanziati con il fondo dell’l per mille
sui bilanci della sanita; la Giunta del Lazio (cfr.
pag. 105) ha approvato una delibera specifica
il 30 dicembre e si avvia ad approvare una leg-
ge. In altre Regioni si continuano ad effettuare
interventi specifici direttamente oppure si con-
tribuisce alla spesa che le famiglie sostengono
presso centri specializzati, a loro scelta.

Riconfermiamo percio la necessita di una leg-
ge nazionale che stabilisca i livelli Essenziali di

Assistenza (LEA), validi per tutti i residenti in
tutte le Regioni italiane, nell’'ambito del Servizio
sanitario nazionale, ed obblighi tutte le Regioni
a cercare I'integrazione necessaria fra Servizio
sociale e scuola, con il pieno coinvolgimento
dei genitori, ai quali spetta la scelta dell’educa-
zione speciale da dare ai figli. Si noti che i LEA
non esigono necessariamente stanziamenti
aggiuntivi, poco probabili in questo momento,
ma impongono una riorganizzazione dei servizi
sanitari e sociosanitari ad elevata integrazione
che dovrebbero essere scelti fra quelli effica-

[127 novembre 2014, la Commissione Bilancio del Senato ha approvato, sia pure senza ulteriori one-

ri per lo Stato, il testo unificato sull'autismo, con gli emendamenti dei Senatori della Commissione
Igiene e sanita, che la Relatrice Senatrice Venera Padua le aveva sottoposto. Ora la Commissione
Igiene e sanita potra votare gli emendamenti che modificano e migliorano decisamente il testo ori-

ginario, venendo incontro alle aspettative degli associati all'Angsa e di tutte le altre famiglie che

hanno un componente con autismo.

Angsa saluta con soddisfazione il raggiungimento di questa importante tappa verso la conquista
di una legge nazionale, che dovrebbe dare un ulteriore impulso a tutte le Regioni per applicare
ovunque le Linee di indirizzo della Conferenza Unificata sull'autismo del 22 novembre 2012 e per
estendere a tutte le persone con autismo gli interventi previsti nella Linea guida n.21 dell'lstituto

Superiore di Sanita, che dovranno essere ricompresi nei Livelli essenziali di assistenza.

Prof. Liana Baroni

Testo dell'interrogazione presentata dalla senatrice Venera Padua

27 novembre 2014

"Stamani, con il parere favorevole della Commissione Bilancio del Senato, é stato fatto un grande
passo in avanti per la legge sull'autismo. Speriamo che nel minor tempo possibile si possa giunge-

re all'approvazione di un testo che sia veramente fondamentale al riguardo.
Sono molte, in Italia, le persone affette da disturbi dello spettro autistico e il ddl serve anche per
dare assistenza alle loro famiglie, che rischiano I'esclusione dalla societda. Con il passaggio di

quest'oggi si supera il momento pit delicato relativo all'approvazione della legge, almeno dal punto

divista finanziario. Finalmente, le misure di prevenzione e cura sull'autismo secondo le piu accla-

rate evidenze scientifiche saranno assicurate all'interno dei Livelli essenziali di assistenza (Lea).

La legge, che si fonda sulla necessita di fare diagnosi precoce e di garantire continuita assisten-

ziale al soggetto autistico anche in etd adulta, affida alle Regioni il compito di individuare centri per

il coordinamento dei servizi. Euna svolta necessaria in tema di autismo, alla quale hanno contribu-

ito, in Commissione, tutte le forze politiche".
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ci, riducendo quelli non efficaci. Vi sono buone
speranze che la Commissione Igiene e Sanita
del Senato, avendo approvato all'unanimita il
testo unificato proposto dalla Relatrice Vene-
ra Padua, ottenga dalla Presidenza di passare
dalla sede referente come & ora a quella deli-
berante legislativa, e che alla Camera succeda
altrettanto. Vi sono state molte posizioni con-
trarie allapprovazione di questo testo unifica-
to. Le prime perché lo ritengono troppo gene-
roso nei confronti delle persone con autismo:
questi oppositori pensano che provocherebbe
un danno nei confronti delle persone con altre
disabilita. Cosi si & innescata in alcune Regioni

la guerra dei poveri contro le persone con auti-
smo, senza comprendere che I'autismo non &
una patologia ma una condizione che accomu-
na molte patologie e costituisce una situazio-
ne di gravita che esige, secondo il principio di
equita, risorse adeguate sia quantitativamente
che qualitativamente, anche per non provoca-
re maggiori spese future. Altri temono che nella
legge definitiva per le persone con autismo vi
sia la caduta del diritto soggettivo perfetto alla
salute, sostituito dall'interesse legittimo alla
prestazione, la cui difesa & sempre piu debole
in questi periodi di crisi.

TRENTENNALE DELL'ANGSA

Lanno 2015 coincide con il trentennale della
fondazione dell’Angsa: la giornata del 2 Aprile
deve essere una degna celebrazione di questo
avvenimento. Tre decenni di lotte che Angsa
ha sostenuto hanno contribuito a migliorare
la condizione delle persone con autismo. Ad
esempio e difficile oggi trovare un bambino
con autismo di sette anni che non sia capace
di parlare. In ogni caso siamo riusciti a scon-
figgere (quasi del tutto) la falsa ipotesi della
mamma frigorifero, che ormai soltanto pochi
irriducibili hanno il coraggio di sostenere pub-
blicamente. Le strategie da noi favorite fanno si

che i bambini oggi abbiano pit competenze ed
abilita di una volta, cio che consentirebbe una
migliore inclusione sociale e una maggiore par-
tecipazione alla vita lavorativa.

Chiediamo pertanto la collaborazione di tutte
le Angsa e di tutti i soci singoli per la migliore
riuscita delle celebrazioni del trentennale, se-
guendo sul sito Angsa le indicazioni che ver-
ranno date dalla Presidenza e dalla Segreteria
nazionale. Il colore dominante dovra essere il
blu, del quale dovranno essere illuminate le fi-
nestre dei soci, oltre che i monumenti pubblici
delle citta.
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Strategic Agenda for Autism Spectrum Disorders:
a public health and policy perspective

Si & svolto il 17 dicembre scorso il convegno dell’Istituto Superiore di Sanita (ISS)

Giovanni Marino, che era stato invitato dall’lSS a fare una relazione sul punto di vista delle
famiglie, ha presentato il testo qui allegato concordato con la Presidenza ed ha esordito
dicendo che come genitore, non presentava slides come fanno i tecnici, ma dava testi-
monianze frutto di un lavoro incessante a fianco di famiglie e della conoscenza di tutto il
mondo dell’autismo. Lintervento & stato molto apprezzato e ripreso da molti relatori che
hanno parlato dopo di lui.

In esso abbiamo voluto esprimere la nostra posizione su vari punti, con una chiarezza che
é stata importante per I'lSS per il quale d’altronde Angsa é interlocutore privilegiato da vari
anni. Gli esperti presenti dell’lSS ci hanno confermato che sono preziose per loro anche
le testimonianze e le osservazioni che giungono dai due forum Angsa: Autismo-Scuola e
Autismo-Biologia.

Anche il Ministero della Salute, presente come organizzatore del convegno, ci ha assicura-
to che fara riferimento alla nostra associazione per ogni organismo consultivo che istitui-
ranno al loro interno in riferimento ai temi dell’autismo.

Lintervento in sintesi chiarisce la nostra posizione associativa sulla necessita di una pre-
parazione specifica per le politiche di tutela delle persone con autismo.

Ecco perché riteniamo sia doveroso riprenderci il ruolo di rappresentanti istituzionali per i
temi dell’autismo, pur rimanendo a fianco di Fish -Fand e supportandole con forza sui temi

generali della disabilita.

Il punto di vista delle famiglie

Intervento di Giovanni Marino
Presidente di FANTASIA al convegno:
“Strategic Agenda for Autism Spectrum
Disorders: a public health and policy
perspective”

Roma 17 Dicembre 2014

Ringraziamenti all'lSS per l'invito, a tutte le Au-
torita intervenute ed ai presenti.

Le famiglie non hanno, purtroppo, un punto di
vista comune.

Hanno semplicemente un problema comune.
Esse infatti sono divise in innumerevoli Asso-

Liana Baroni, Presidente Angsa Onlus

ciazioni delle quali molte addirittura creazioni
di professionisti ciarlatani, venditori di illusio-
ni, le pseudoterapie che dovrebbero dare so-
luzioni miracolose. La federazione Fantasia &
espressione di Angsa, Autismo lItalia e Gruppo
Asperger. Angsa & attiva da 30 anni ed & pre-
sente sul territorio nazionale con sedi in ogni
Regione ed in molte Province.

Per 30 anni le famiglie che rappresento hanno
duramente lottato contro la falsa ipotesi della
madre frigorifero e contro quegli psicoanalisti
che la hanno sostenuta ed ancora, come i La-
caniani, la sostengono.

Pil recentemente queste Associazioni hanno
lavorato assieme all’ISS per la formulazione
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delle prime Linee Guida per I'Autismo in Italia
ed assieme al Ministero della Salute per le Li-
nee di Indirizzo. Queste ultime, approvate in
Conferenza Unificata il 22 Novembre 2012, si
devono considerare adottate da tutte le Regioni
e percio chiediamo che il Ministero della Salute
ne sorvegli la loro applicazione.

Siamo ora impegnati a promuovere I'approva-
zione di una legge nazionale che istituisce i
Livelli Essenziali di Assistenza per I'Autismo
ed un’altra per istituire il Ruolo degli insegnanti
di sostegno nella scuola. E cio perché, in pro-
posito, siamo convinti che l'integrazione degli
alunni con disabilita grave come I'autismo, non
si possa garantire con il semplice aumento del
numero degli insegnati di sostegno; le maggio-
ri difficolta derivano dalla scarsa qualificazione
sulla specifica disabilita e dalla loro reiterata
sostituzione, anche piu volte nel corso dello
stesso anno scolastico. Il rapporto uno ad uno,
con insegnanti di sostegno “generalisti” rischia
addirittura di creare una situazione di emargi-
nazione in una scuola che si vorrebbe invece
inclusiva.

La continuita del rapporto insegnante ed al-
lievo deve essere privilegiata, sopra tutto nel
caso di alunni con autismo, perché questa &
la prima esigenza dell’alunno e perché l'inse-
gnante possa accumulare esperienza sulla
specifica disabilita.

Ecco perché siamo convinti che ci sia bisogno
di regole nuove e certe.

Forse senza nemmeno avere contezza del si-
gnificato, si richiamano sempre, in tutti i do-
cumenti ed in tutte le norme, la presa in carico
globale della persona con autismo ed il suppor-
to alla famiglia. Cio, purtroppo, non & verificabi-
le nella situazione reale e concreta a noi nota,
dove le autonomie regionali hanno moltiplicato
la confusione e, conseguentemente, la spesa,
senza produrre risultati positivi ed efficaci.

Molte Regioni progettano addirittura di produr-
re una loro Linea Guida.

Anche dove il bambino con autismo ha accesso
alla diagnosi precoce e ad un intervento tem-
pestivo, la riabilitazione non tiene conto an-
cora delle raccomandazioni delle Linee Guida
e le Regioni pagano prestazioni di logopedia,
psicomotricita e musicoterapia mancando I'in-
tervento psicoeducativo precoce, intensivo e
strutturato.

Gia nella scuola dellinfanzia un alunno con au-
tismo dispone di un insegnante di sostegno,
generalmente in rapporto uno ad uno. Salvo
pochissime eccezioni, mai tante risorse vengo-
no sprecate a causa della impreparazione spe-
cifica degli operatori e della mancanza di un
coordinatore pedagogico veramente esperto.
Le attuali regole favoriscono gli insegnanti che
intraprendono la carriera del sostegno avendo
per scopo quello di scalare le graduatorie degli
insegnanti delle materie curriculari. In questa
scuola evidentemente viene poco apprezza-
to linsegnante che vuole formarsi: si pensi
che i Master Universitari danno tre punti nella
graduatoria delle supplenze, mentre due mesi
di supplenza valgono quattro punti. Forse che
il Miur vuole disincentivare la sua stessa for-
mazione? Perché non viene proseguito il pro-
gramma decennale di formazione universitaria
finanziato dal Miur per il solo anno 20137

Alla fine del ciclo scolastico che dura quasi
sempre il doppio negli anni previsti, perché al
di fuori della scuola non c’@ nulla, il ragazzo
con autismo e costretto a rimane in casa fino
all’approdo in un centro diurno nel quale il suo
disturbo viene confuso con altre patologie
mentali. Raramente poi, da adulto, ha la possi-
bilita di accedere ad un centro residenziale che
sia dedicato specificamente alla patologia auti-
stica. Si perde perfino la diagnosi con il passag-
gio dalla NPl alla Psichiatria e si perde cosi ogni
speranza di trattamento specifico.




Editoriale

Giovanni Marino parla al convegno, a destra la dott.ssa Maria Luisa Scattoni, ricercatrice dell'lSS

Noi pensiamo che le risorse spese per una per-
sona con autismo siano gia tante ma pensia-
mo altresi che siano spese malissimo.
Listituzione di un centro regionale di riferimen-
to, cosi come previsto dalle Linee di Indirizzo,
eviterebbe disagi e costi alle famiglie nonché
la migrazione sanitaria verso i pochi centri sa-
nitari specializzati esistenti in alcune Regioni.
Regolamenti di Accreditamento regionali ag-
giornati e la stesura di Piani terapeutici speci-
fici che rispettano la Linea Guida dell'lSS e I'art.
14 della Legge 328/2000 sui progetti di vita
eviterebbero ad un adolescente con autismo
anni di musicoterapia che hanno lo stesso co-
sto di una terapia intensiva cognitivo-compor-
tamentale che sicuramente produrrebbe risul-
tati molto migliori per 'autonomia delle perso-
na e risparmi enormi sulle spese di assistenza
da adulto. In altre parole: si risparmierebbero
risorse e i benefici sarebbero sicuramente
maggiori.

Non & solo questione di cultura o, se volete,
di preparazione specifica che pure & assolu-

tamente necessaria: & anche un problema di
rappresentanza sociale della disabilita
Lautismo & la piu grave forma di disabilita e
di gran lunga la piu frequente rispetto alle di-
sabilita motoria e sensoriale. Eppure ancora
oggi la disabilita piu appariscente & rappre-
sentata dal simbolo di una carrozzina scelto, a
suo tempo, da tutti gli invalidi e mutilati della
guerra. Lautismo e tutte le disabilita intellet-
tive e psichiatriche, allora, venivano nascoste
in casa dalle famiglie per vergogna e le perso-
ne che ne erano affette subivano un ergastolo
senza colpa.

Le famiglie con un figlio affetto da autismo so-
no purtroppo occupate a gestire nell’isolamen-
to della propria casa i loro figli e, nonostante il
loro grande numero, detengono scarso potere
di rappresentanza in confronto alle disabilita
motorie e sensoriali, che sono sicuramente piu
visibili: infatti nel modello attuale di cultura si
riconosce maggiore autorevolezza ad una per-
sona che parla seduto in carrozzina rispetto ad
un genitore che rappresenta le necessita del
proprio figlio incapace.
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Lattenzione & quindi incentrata piu sui temi
della disabilita motoria e sensoriale che non
su quelli della disabilita intellettiva.

La Vita Indipendente ed il Fondo per la non au-
tosufficienza insieme alla Convenzione ONU
sui diritti delle persone con disabilita sono i
temi rivendicativi piu attuali delle federazioni
Fish e Fand. Noi siamo a fianco delle federa-
zioni nazionali, tuttavia siamo piu che convinti
che per I'autismo servano soluzioni che devo-
no essere elaborate da esperti specificamente
preparati e rispettose delle scelte educative
dei genitori.

Angsa si & dotata da molti anni di un Comita-
to Scientifico nel quale collaborano i maggiori
esperti nazionali e sia per vissuto che per for-
mazione & capace di orientare e collaborare
perfino sui progetti di ricerca scientifica. Per
quanto riguarda i servizi & l'unica Istituzione
che & in grado di mettere in campo esperienze
di buone prassi quando si trattera di organizza-
re la rete dei servizi. E il difensore della medi-
cina e degli interventi abilitativi basati sull’evi-
denza.

Le Associazioni delle famiglie che tutelano le
persone con autismo vogliono essere percio
I'interlocutore Istituzionale principale ogni
volta che si devono elaborare queste scelte.
Le famiglie sono percio consapevoli dei bisogni
e dei diritti dei propri figli. Molte si sono adope-
rate finanche per sostituirsi al servizio pubbli-
co, assolutamente assente nella erogazione di
servizi specifici. Sono nate, cosi, iniziative da
singole famiglie o da famiglie associate fra loro,
e finanche da Associazioni di familiari in colla-
borazione con gli enti pubblici.

Da queste iniziative sono scaturite realta di
eccellenza sia per capacita organizzativa che
per risultati e sarebbe una beffa ed un ulteriore
spreco se, nel codificare i servizi per le perso-
ne con autismo, non si facesse riferimento alle

consolidate buone prassi da esse generate.

| rappresentanti della Commissione Europea,
presenti in questo convegno, sapranno certa-
mente che le criticita esposte sono presenti
anche in altri Paesi della UE. Sono addirittura
comuni negli altri Paesi del mondo, sviluppati
0 meno che siano, cosi come & emerso nella
prima conferenza sull’autismo organizzata dal
Pontificio Consiglio per gli operatori sanitari in
Vaticano lo scorso 20-22 Novembre.

| casi di autismo aumentano ovunque. Deve es-
serci una qualche causa esterna, oltre a quella
genetica che siritiene sostanzialmente stabile,
che fa aumentare questa prevalenza.

Il problema non & pit quindi solamente di inte-
resse sanitario ma assume una preoccupante
dimensione sociale ed i Governi debbono inter-
venire con risorse adeguate sia sul versante
della ricerca scientifica che su quello dei servizi
alla persona. Sul versante della ricerca gli USA
ed anche la Cina hanno investito centinaia di
milioni di dollari, mentre in Italia non sono state
neppure utilizzate tutte le scarsissime risorse
messe a disposizione del Ministero della Salute.
Sul versante dei servizi non si pud piu tollerare
che una persona con autismo, specialmente in
situazione di gravita, sia lasciata in carico alla
famiglia per tutta la vita dei genitori, generan-
do cosi una popolazione di famiglie autistiche,
che vivono nel disagio ed emarginate dalla So-
cieta. Se non governato, questo fenomeno un
giorno esplodera con gravi conseguenze sia sul
piano sociale che politico. Noi, perd, non voglia-
mo aspettare il prossimo dittatore che ripeta
I'azione T 4 dei nazisti per un nuovo eccidio di
massa.

| miei personali ringraziamenti alla Dr.ssa Scat-
toni per avere permesso alle Associazioni dei
genitori di relazionare in avvio dei lavori di que-
sta importante conferenza.
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Autismo e funzioni visive

Luciana Bressan
gia ricercatrice all'Universita Statale di Milano

Glottologia e Linguistica comparata

Le testimonianze di alcune persone con auti-
smo adulte capaci di ricordare e descrivere le
loro percezioni giovanili riferiscono di una loro
prolungata incapacita a vedere il mondo in tre
dimensioni: lo vedevano in 2D, piatto, e questo
impediva loro di concepire la «permanenza
dell'oggetto» quando questo si trovava DIETRO
un altro, nonché di valutare distanze, profon-
dita, accelerazioni... Alcuni hanno riferito della
“cecitd” (agnosia visiva) che si manifestava in
certe situazioni: penombra, molteplicita di sti-
moli visivi in movimento rapido.

Ad esempio Jim Sinclair ha raccontato come,
da bambino, era terrorizzato alla vista di una
nuvola che passava davanti al sole: mancando-
glila visione stereoscopica (in 3 D) non capiva
che il sole era solo coperto temporaneamente
dalla nuvola, ma gli sembrava che la nuvola
“mangiasse” il sole e temeva che questo sareb-
be sparito per sempre.

Gunilla Gerland ci ha lasciato descrizioni molto
dettagliate del suo modo di vedere da piccola:
“La mia visione era un po’ piatta, in un certo
senso era bidimensionale [..] I mondo mi
appariva come una fotografia e questo aveva
diverse conseguenze. Per esempio non capivo
che le case che vedevo lungo la strada aves-
sero un interno. [...] Quelle case erano piatte
come un foglio di carta; le persone, i volti vuoti
che vedevo ogni tanto nei giardini di fronte alle

case, per me erano solo accessori della stessa
scenogafia. Non pensavo che fossero persone,
come la mia famiglia, che abitavano e vivevano
in una di quelle case. Un’altra conseguenza del
mio modo di vedere il mondo era il fatto che per
me non era evidente che una cosa poteva tro-
varsi dietro o sotto un’altra [...] | miei genitori
ridevano di me e rimproveravano la mia pigri-
Zia senza speranza, dato che non avevo voglia
neanche di alzare qualcosa per trovare quello
che stavo cercando”. “Qualche volta perdevo il
senso della prospettiva. Qualcosa poteva appa-
rirmi mostruosamente grande se si avvicinava
a me velocemente o anche solo se non me lo
aspettavo”. “Se improvvisamente un cane mi
saltava addosso o abbaiava, per le mie sensa-
zioni diventava grande quanto un elefante e
tutto il resto si dissolveva”.

“Non riuscivo a calcolare le distanze tra me e gl
altri”. “Per me era difficile evitare fisicamente le
persone; spesso andavo loro addosso, perché
non riuscivo a calcolare le distanze tra me e gli
altri”. “Non riuscivo mai a rendermi conto della
velocita delle automobili e di quando potevo at-
traversare”.

“Piano piano imparai la maggior parte dei nomi
dei miei compagni di classe, ma non riuscivo a
riconoscerli quando erano in giardino. Cerano
troppi volti che ondeggiavano I'uno sull’altro. |

loro contorni si dissolvevano e non riuscivo piu
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a distinguere chi era chi.”

“Non sopportavo quella sensazione di cecita
che mi assaliva ogni volta che mi trovavo in
un posto poco illuminato. | miei occhi non si
adattavano all'oscurita. Quella era la “paura
del buio”, ma ci6 che mi intimoriva era I'im-
pressione di essere cieca, non il buio”. “Al calar
della notte tutto diventava piu grigio, sempre
piu, finché avevo l'impressione di guardare lo
schermo vuoto del televisore, alla fine dei pro-
grammi. Era un grigio confuso, che mi faceva
perdere il senso dell'orientameento”. Le diffi-
colta descritte dalla signora Gerland hanno dei
nomi precisi in oftalmologia o in neurologia:
stereocecita, emeralopia, prosopoagnosia, ...
Come molti disturbi neurologici, possono pre-
sentarsi in modo fluttuante piuttosto che co-
stante, 0 essere aggravati da certe circostan-
ze: stanchezza, stress, ma anche solo presen-
za di molti stimoli ambientali concomitanti che
rendono piu ardua la focalizzazione dell'atten-
zione.

Purtroppo la Gunilla bambina non poteva de-
scriverle, non solo perché le sarebbero man-
cate le parole adeguate, ma anche perché non
poteva sapere che le altre persone vedevano
il mondo in modo diverso dal suo. A loro volta,
familiari e insegnanti che la circondavano non
potevano rendersiconto delle sue difficolta rea-
li, non sapendo che la sua “visione del mondo”
era diversa dalla loro.

All'inizio degli anni ‘90 due oftalmologhe ame-
ricane si applicarono a raccogliere i pochi dati
disponibili in letteratura su casi di autismo +
deficit visivi o di oculomotricita, ed esaminaro-
no nel modo pit esauriente possibile le funzio-
ni visive di un gruppo di 34 bambini con auti-
smo, di eta compresa fra 2 e 11 anni. Trovarono
problemi di rifrazione (miopia, ipermetropia, 10
casi di astigmatismo ecc.) nel 44% di loro; 7
casi di strabismo (21%) e problemi di motrici-
ta oculare nella stragrande maggioranza: solo
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3 avevano un nistagmo optocinetico normale,
solo 5 dimostrarono di poter seguire con lo
sguardo un obiettivo in movimento senza in-
toppi.

Larticolo pubblicato dalle due oftalmologhe su
“Optometry and visual Science” nel 1992 fu
considerato di capitale importanza da alcuni
dei migliori esperti internazionali dell’autismo,
come Coleman e Gillberg, che nelle loro pubbli-
cazioni successivee evocano i disturbi visivi/
oculomotori come quelli piu frequentemente
associati alle sindromi autistiche (50% dei casi,
da comparare al 30% evocato dagli stessi auto-
ri per i disturbi uditivi ).

Inoltre, le ricerche condotte nel corso degli anni
‘70 e ‘80 sulle funzioni neuro-visive e i loro de-
ficit in molte patologie degli adulti (encefaliti,
traumi cranici, tumori, incidenti vascolari ce-
rebrali, malattie neuro-degenerative ecc.) ave-
vano allargato enormemente le conoscenze in
questo campo, ed evidenziato la vasta gam-
ma di anomalie visive “particolari” possibili,
nell’ambito per esempio della “cecita cerebra-
le” o della “sindrome di Balint”.

Questi problemi sono stati raramente diagno-
sticati nei bambini, se si presentano a distan-
za da eventuali insulti cerebrali evidenti: si sa
che possono, seppure raramente, colpire iso-
latamente anche in eta pediatrica, ma sono
mancati a lungo gli strumenti di esame e va-
lutazione applicabili a soggetti che non sanno
descrivere le loro percezioni e rispondere ai
test creati per gli adulti. Pochi medici ne cono-
scono i sintomi comportamentali (i soli a poter
essere osservati nei bambini piccoli); per fare
un esempio, nei bambini in eta prescolare una
sindrome di Balint puo’ manifestarsi sempli-
cemente con comportamento ipercinetico: il
bambino non sta mai fermo perché “insegue”
il proprio sguardo erratico che non puo’ con-
trollare, se si ferma non ci vede piu! Da nota-
re che, in questi casi, somministrare i farmaci
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comunemente usati nell'iperattivita infantile
aggraverebbe la disprassia di sguardo e quindi
il comportamento!

Alcuni neuropediatri infantili e neuropsicologi
hanno comunque proposto modelli dello svi-
luppo precoce delle funzioni visive e delle loro
carenze/deviazioni nel caso di insulti cerebra-
li precoci da prematurita, ipossie, encefaliti o
certe malattie genetiche, basati su dati sem-
pre piu completi. Ma il pregiudizio secondo il
quale tutti i comportamenti evocanti I'autismo
infantile debbono avere un'origine “psicogena”
o “psichica” piuttosto che fisiopatologica ha
impedito alla grande maggioranza dei medici
di prenderliin conto.

Quindi, anche se a partire almeno dalla meta
degli anni ‘90, le conoscenze della comunita
scientifica su queste problematiche, ivi com-
preso per quanto riguarda i soggetti che ma-
nifestano sindromi autistiche, erano senza
dubbio abbastanza ricche da poter attirare I'at-
tenzione dei clinici e dare luogo a applicazioni
pratiche nella loro “presa in carico”, il pregiudi-
zio secondo il quale tutti i bambini autistici “ci
vedono benissimo” & perdurato fino ad oggj; la
maggior parte dei protocolli medici consigliati
per questi soggetti NON comprendono accer-
tamenti approfonditi delle loro funzioni visive
e neuro-visive e i centri che si occupano della
loro riabilitazione assumono ortofonisti e psi-
comotricisti, ma NON ortottisti!

1. Cecita cerebrale: cecita dovuta a danno / di-
sfunzione delle vie neurali oltre la rétina e/o
delle aree della visione nel lobo occipitale;
le persone colpite non riconoscono cio che
i loro occhi vedono, ma possono conservare
le capacita di spostarsi evitando gli ostacoli
e di manipolare oggetti senza difficolta.

2. Sindrome di Balint: disturbo neuro-visivo
comprendente nella sua forma “tipica” atassia
ottica, aprassia di sguardo e simultagnosia.
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E vero che questi soggetti non sono “facili
da esaminare e molti oftalmologi ed anche
neuropsichiatri non si sentono motivati a
farlo; ma ci sono anomalie probabilmente
frequenti che si possono almeno depistare
con facilita: un nistagmo optocinetico as-
sente, molto piu lento o molto piu veloce del
normale & osservabile empiricamente da
chiunque faccia un viaggio in treno o in auto
con il bambino!

In Italia, abbiamo la fortuna di riunire anco-
ra insieme psichiatria e neurologia nell’eta
pediatrica: non ci sarebbero gravi ostacoli
di tipo amministrativo per una collaborazio-
ne, nella ricerca come nella pratica clinica,
tra chi si preoccupa dei disturbi di motricita
oculare e neurovisivi dei bambini con para-
lisi cerebrale e chi fa diagnosi e valutazioni
nel campo dell’autismo. Anche se le cause
sono diverse, i deficit delle funzioni visive
che ne risultano e gli interventi necessari
per rimediarvi potrebbero essere simili!
Negli ultimi 15 anni notevoli investimenti,
anche a livello europeo, hanno permesso di
sviluppare tecniche di eye-tracking utilizza-
te nelle ricerche sui primi segni di anomalie
di sviluppo a tipo autistico nei bambini di
meno di tre anni.

. Grazie alla miniaturizzazione dei dispositivi

e ai progressi dell'informatica & oggi possi-
bile far portare ai piccoli, a partire dall’'eta
di 6 mesi, delle videocamere (wearcam)
che registrano in parallelo cio che i bambini
possono vedere in contesti naturali e i loro
occhi, quindi i movimenti saccadici, la stra-
tegia di sguardo ecc. Lenorme quantita di
dati cosi raccolti puo’ quindi essere trattata
da appositi programmi informatici. Sarebbe
ora che queste tecniche possano avere ap-
plicazioni pratiche piu diffuse, per attuare il
depistaggio sistematico di eventuali anoma-
lie delle funzioni visive / di motricita oculare
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nei bambini di 1-2 anni e gli interventi tera-
peutici/riabilitativi/educativi necessari, sen-
za attendere che tutti gli elementi costitutivi
di un’eventuale sindrome autistica siano
constatati e diano luogo a tale “diagnosi”.

| disturbi precoci della visione, del controllo
volontario della direzione di sguardo, dell’at-
tenzione visiva, possono avere conseguen-
ze drammatiche e irreversibili sullo sviluppo
cognitivo. Uno strabismo non curato nella
prima infanzia puo dare esiti di gravi limi-
tazioni del campo visivo (emianopsia, qua-
drantopsia...) /0 stereocecita. Molte forme
di cecita cerebrale e di sindrome di Balint si
attenuano spontaneamente nel tempo, ma
se sono state presenti abbastanza a lungo
in un'eta “critica” i loro esiti sulla percezione
e la cognizione saranno comunque gravi.

. Lautismo, quando & associato a questi pro-
blemi, ne risultera notevolmente aggravato
se non si & intervenuti per tempo per ridurli/
compensarli per quanto possibile, o aggi-
rarli mediante un'educazione speciale che
li prenda in conto. Per esempio, per bambini
con visione “piatta” (non acquisizione della
visione in 3D), si possono proporre giochi
di manipolazione che facciano loro passare
degli oggetti in cerchi o tunnel dapprima tra-
sparenti, poi via via pit opachi, per integra-
re la nozione di “permanenza dell'oggetto”;
usare scatole e cassetti trasparenti per in-
segnare a mettere a posto i giocattoli senza
indurre la paura di una loro sparizione senza
ritorno, ecc...

Non resta che ricordare 'auspicio espresso da
Dalens una quindicina di anni fa:

‘Le anomalie della funzione visiva sono dun-
que numerose nei bambini autistici; abbiamo
visto che 'associazione tra una deficienza visi-
va e una sindrome autistica é frequente, anche
se le relazioni fra le due rimangono complesse.
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Nonostante le difficolta di esaminare questi
bambini & sperabile che vengano sviluppati
degli esami sistematici della funzione visiva,
tendenti a valutare non solo il recettore peri-
ferico, ma anche il campo visivo, la visione dei
colori, il riconoscimento visivo, 'oculomotrici-
ta” (Dalens 1999, p. 7).
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Glossario

Acromatopsia: incapacita a distinguere i colori (per cause neurolo-
giche: il daltonismo risulta invece da anomalie fisiche della rétina)
Agnosia : “non conoscenza’= incapacita a (riJconoscere

Agnosia visiva: incapacita a (riJconoscere in modalita visiva, ad
esempio le forme, gli oggetti ecc.

Akinetopsia: incapacita a percepire visivamente il movimento
Anosognosia: “non sapere di non sapere” = la persona non si rende
conto dei suoi deficits

Aprassia/disprassia di sguardo o oculomotrice: difficolta a dirigere/
controllare volontariamente la direzione di sguardo

Atassia ottica: difficolta ad eseguire gesti visuo-guidati (ad esempio
indicare])

Attenzione visiva: focalizzazione sul centro o la periferia del campo
visivo, e capacita di alternare rapidamente dalluna all’altra (senza
spostamento dello sguardo).

Emianopsia: cecita nella meta del campo visivo

Emeralopia : incapacita di adattamento alla penombra, visione ridot-
ta dei contrasti

Fotofobia: ipersensibilita alla luce

Movimenti saccadici: (1) micro-movimenti involontari degli occhi,
necessari a mantenere I'immagine visiva di un oggetto fisso e di-
stinguerlo dallo sfondo (2) movimenti volontari o semivolontari dei
globi oculari, ad esempio per seguire la linea di testo nella lettura
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Nistagmo: movimento “a scatto” dei globi oculari

Nistagmo optocinetico: nistagmo suscitato dall'osservazione di una
scena in movimento (ad esempio il paesaggio che scorre dal fine-
strino di un treno)

Prosopoagnosia: incapacita a riconoscere i volti delle persone
Quadrantopsia: cecita in un quarto del campo visivo

Simultagnosia: incapacita a percepire simultaneamente un insieme
di stimoli visivi, visione “a puzzle”, un dettaglio per volta

Scotoma: porzione cieca nel campo visivo

Stereocecita: visione in 2D, mancanza di visione stereoscopica.
Visione “a tunnel”: campo visivo limitato ad una porzione centra-
le; la persona pud avere un'ottima acuita visiva per singoli piccoli
dettagli, ma non puo collegarli in una visione d’insieme, globale; Per
esempio, potra leggere pil facilmente un testo a caratteri rimpiccio-
liti piuttosto che a dimensione normale, e non riuscira per nulla a
leggere i titoli dei giornali...

Rassegna bibliografica ragionata

Gli articoli scientifici sull’autismo sono ora molto numerosi. Tra quelli che ci sono sembra-
ti pit interessanti e pit promettenti in vista di terapie biologiche efficaci segnaliamo i

seguenti.

“Autismo: le sinapsi come bersaglio

terapeutico”

Simposio Satellite della FENS (Federazione di
tutte le Societa Europee di Neuroscienze] sul
tema “Synapses as therapeutic targets for
Autism Spectrum Disorders” tenuto il 4 luglio
2014 a Pavia, organizzato da Paolo Curatolo ed
Enrico Cherubini (Direttore del’EBRI-European
Brain Research Institute)

Front Cell Neurosci. 2014 Sep 29;8:309. doi:
10.3389/fncel.2014.00309. eCollection 2014.

A cura di Giorgio Lenaz
Professore Emerito di Biochimica all'Universita
di Bologna

| disordini dello spettro autistico (ASD), oltre
alla maggioranza di forme a predisposizione
multigenica, comprendono un 10% di forme sin-
dromiche associate a alterazioni genetiche ben
note [Fragilit:‘a del cromosoma X, Sindrome di
Angelman, Sindrome di Rett, Neurofibromatosi,
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La redazione

Sclerosi Tuberosa etc); alcune di esse sono
causate da mutazioni di singoli geni implicati
nella struttura delle sinapsi. Cio ha contribuito
a ricercare nelle sinapsi il sito d’origine dell’au-
tismo. In particolare si e attribuita importanza
al neurotrasmettitore GABA nella formazione
precoce dei circuiti neuronali durante lo svilup-
po.

Per comprendere i meccanismi molecolari alla
base di ASD sono stati generati molti modelli
animali contenenti difetti genetici riscontrati
nei pazienti; studi su questi modelli hanno rive-
lato importanti deficit di comportamento simili
a quelli dei pazienti autistici, aprendo nuove
prospettive per applicazioni terapeutiche.

Per fare il punto della situazione pertinen-
te a questi specifici argomenti, si & tenuto
a Pavia il 4 luglio 2014 un Simposio Satellite
della FENS (Federazione di tutte le Societa’
Europee di Neuroscienze), organizzato da Paolo
Curatolo ed Enrico Cherubini (Direttore dell’E-
BRI-European Brain Research Institute), a cui
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sono convenuti importanti esperti del settore.
Il tema del simposio era “Le sinapsi come ber-
sagli terapeutici per i disordini dello spettro au-
tistico”. Larticolo prende in esame i singoli con-
tributi dei vari autori partecipanti al Simposio.

Christian Rosenmund (Berlino) ha parlato dei
meccanismi cellulari della Sindrome di Rett,
che colpisce 1/10000 femmine ed & caratte-
rizzata da incoordinazione motoria, deficit di
apprendimento e convulsioni; & causata da una
mutazione di un gene del cromosoma X che
codifica per un repressore della trascrizione
del DNA denominato MECP2. Sia la mancata
espressione, sia l'iperfunzione di questo re-
pressore danno sintomi neurologici, in quanto
la proteina & implicata nella coordinazione otti-
male dei circuiti sinaptici. Lautore utilizzando
colture di cellule neuronali ha studiato i mec-
canismi di regolazione del MECP2 dimostrando
che la sua attivita regola la formazione delle
sinapsi.

Maria Vincenza Catania (Catania) ha riassunto
la ricerca sulla patofisiologia della Sindrome
del Cromosoma X Fragile (FXS); in particolare
ha trattato del ruolo di un recettore metabotro-
po del glutammato (mGlu5) nella patogenesi
della malattia, che & caratterizzata da ritardo
mentale e sintomi autistici. [N.B. | recettori del
glutammato, il piti importante neurotrasmetti-
tore eccitatorio del sistema nervoso centrale
si dividono in ionotropi, che aprono canali che
permettono il passaggio di ioni specifici, e me-
tabotropi, che attivano vie di trasferimento di
segnali intracellulari]. La malattia & dovuta a
mutazione di un gene (chiamato FMRP] con
mancata formazione della proteina corrispon-
dente, che & una proteina sinaptica che con-
trolla la sintesi proteica e lo sviluppo delle si-
napsi stesse. La mancanza di FMRP determina
un’alterazione dell’'associazione del recettore
mGlu5 con proteine strutturali e la sua disfun-
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zione nella trasmissione di segnali neuronali.

Paolo Curatolo (Roma) ha riportato studirecen-
ti sul Complesso della Sclerosi Tuberosa (TSC),
la cui causa é l'insufficienza di due geni, TSC1
e TSC2. Tale insufficienza porta ad iperattiva-
zione della via di segnalazione mTOR, che re-
gola la crescita e la plasticita delle sinapsi dei
neuroni glutammatergici. TSC & caratterizzato
da un imponente corredo di sintomatologia
autistica. Modelli murini di TSC hanno dimo-
strato che il comportamento autistico é diretta
conseguenza della disfunzione dei due geni.
Limplicazione di mTOR & confermata dall’effet-
to della rapamicina, specifico inibitore di mTOR,
che ripristina la funzionalita sinaptica e rever-
te i sintomi autistici. Questi studi confermano
il ruolo dell'iperattivazione di mTOR nella deter-
minazione della sintomatologia ASD. [Ricordo
I'articolo recentemente riassunto: Tang G et
al, Loss of mTOR-Dependent Macroautophagy
Causes Autistic-like Synaptic Pruning Deficits,
Neuron 83, 1131-1143, September 3, 2014.
In questo studio gli autori dimostrano che una
iperattivita di mTOR contribuisce alla genesi
della sintomatologia autistica tramite diminu-
zione della autofagia nel rimodellamento delle
sinapsi.]

Lisa Mapelli (Pavia) ha discusso le modifica-
zioni dei circuiti cerebellari che si verificano in
un modello animale della sindrome autistica
diPhelan-McDermid, causata da delezione del-
la porzione terminale del cromosoma 22, con
perdita tra I'altro di un gene che codifica per
una proteina che partecipa all’azione del recet-
tore NMDA per il glutammato. In topi in cui era
deleto il gene suddetto si verificava un aumen-
to imponente delle correnti elettriche mediate
dal recettore NMDA nelle cellule dei granuli ce-
rebellari con un bilancio alterato di eccitazione
e inibizione sinaptica ed alterazione del poten-
ziamento a lungo termine dell’attivita sinapti-
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ca. Queste alterazioni ricordano quelle che si
verificano in altri modelli animali di ASD. [/ re-
cettori NMDA per il glutammato sono recettori
ionotropi che permettono il passaggio di ione
CaZ+ e sono responsabili del potenziamento
dell’attivita sinaptica che insorge al ripetersi
degli stimoli: il potenziamento a lungo termine
che ne deriva si ritiene alla base della memoria
e dell’'apprendimento].

Enrico Cherubini (Trieste] ha illustrato un mo-
dello murino di mutazione della neuroligina
(NL) riscontrato in una famiglia con bambini
affetti da ASD. Le NL sono proteine post-si-
naptiche di adesione, che si legano a rispettivi
partner pre-sinaptici per accoppiare il mac-
chinario di rilascio dei neurotrasmettitori con
quello recettoriale. | topi che portano la muta-
zione manifestano una profonda e complessa
alterazione della segnalazione GABAergica e
una sintomatologia che ricorda il comporta-
mento dei soggetti autistici.

Yuri Bozzi (Trento) ha fatto il resoconto di un
recente studio sulle relazioni tra neurofibro-
mina [una proteina necessaria per lo sviluppo
embrionale e implicata nel differenziamento
dei neuroni] e la cascata di ERK (extracellular
regulated kinase) [ERK & una chinasi che fa
parte della cascata di trasmissione di segnali
extracellulari (fattori di crescita) fino al nu-
cleo con attivazione di fattori di trascrizione]
nellippocampo di topi mancanti del gene En2,
uno dei geni candidati per ASD: questi topi
hanno manifestazioni comportamentali che ri-
cordano l'autismo. In questi topi & fortemente
diminuita la neurofibromina mentre aumenta
corrispondentemente la fosforilazione di ERK
nell'ippocampo. Questi studi mettono in luce la
complessa relazione tra diversi fattori proteici
implicati nello sviluppo cerebrale e in qualche
modo collegati alla genesi dell’autismo. Gli au-
tori stessi indicano la necessita di studi ulte-
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riori per la comprensione di queste complesse
interrelazioni.

Yehezkel Ben-Ari (Marsiglia) ha discusso I'idea
che e necessaria una miglior comprensione dei
processi di sviluppo cerebrale per affrontare i
problemi dei disturbi neurologici e psichiatrici
in genere: nel cervello in fase di sviluppo le cor-
renti ioniche, I'attivita della rete neuronale e i
processi molecolari hanno caratteristiche uni-
che e seguono una sequenza di sviluppo tale
da poterli adattare alle funzioni adulte. Lautore
ha proposto il concetto di “check-point” (punto
di controllo] secondo il quale i geni e I'attivita
neuronale cooperano in serie per adeguarsi
al programma impostato. Ben-Ari aveva gia
proposto in precedenza il concetto della “neu-
roarcheologia”, secondo cui insulti genetici o
ambientali alterano le sequenze dello sviluppo
producendo segnali strutturali o elettrici pre-
sintomatici dei disturbi futuri. Secondo tale
teoria i neuroni che non sono riusciti a svilup-
pare la loro sequenza di sviluppo, o che siano
comunque male collocati o male connessi, re-
stano con caratteristiche immature che osta-
colano l'operazione di reti neuronali adiacenti,
portando cosi all'espressione di disordini neu-
rologici. | concetti di cui sopra sono stati con-
fermati in rapporto a molti disturbi neurologici
infantili. Limplicazione pit importante & che sia
possibile sviluppare farmaci selettivi capaci di
antagonizzare circuiti immaturi rimasti nel cer-
vello adulto. Una conferma viene da studi cli-
nici recenti sullautismo che hanno utilizzato
il diuretico bumetamide (antagonista del tra-
sportatore astrocitario NKCC1 per Na+, K+,2ClI-
e acqua): il composto ha rivelato efficacia sia
nelluomo sia in modelli animali di autismo.

Lindsay M. Oberman (Providence, USA) ha ri-
portato studi recenti che hanno dimostrato I'in-
tervento di meccanismi di plasticita sinaptica
nella patofisiologia di ASD. La maggior parte de-
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gli studi su questi meccanismi sono stati finora
eseguiti su modelli animali, mentre I'autore ha
utilizzato su soggetti umanila tecnica della sti-
molazione magnetica trans-cranica, che consi-
ste nello stimolare localmente la corteccia con
piccole correnti elettriche prodotte da un cam-
po magnetico fluttuante extracranico. Si tratta
dell'unico metodo non invasivo capace di stu-
diare il potenziamento a lungo termine (LTP) o
la depressione a lungo termine (LTD) nell'uomo.
Con questo metodo sono stati rivelati protocol-
li di potenziamento o depressione dell'attivita
elettrica utilizzando vari tipi di correnti appli-
cate. Si & osservato per esempio che correnti
continue portano a permanente soppressione
dell’attivita neuronale tramite stimolazione dei
circuiti GABAergici. Bambini ed adulti con ASD
sottoposi a questi studi esibiscono anormalita
dei meccanismi di plasticita sinaptica e dell’at-
tivita GABAergica.

Commento

Sembra trattarsi di studi molto diversi ed etero-
genei, ma occorre rimarcare un punto comune
fondamentale. | disordini ASD sono caratteriz-
zati da alterazioni dello sviluppo di complesse
reti sinaptiche che si stabiliscono per il conver-
gere di tutta una serie di fattori proteici che si
sviluppano e si coordinano sotto linfluenza
dell'espressione dei rispettivi geni e degli sti-
moli elettrici derivanti dal’ambiente; espres-
sione genica e stimoli elettrici si influenzano
reciprocamente, nel senso che lespressione
dei geni determina la funzione come attivita
elettrica potenziale, ma e [lattivita elettrica
sotto azione di stimoli sensoriali esogeni che
modula I'espressione genica. E pertanto facile
capire come un’alterazione di questa rete com-
plessa possa derivare da molteplici fattori. Per
questo motivo la maggior parte delle forme di
ASD hanno un'origine multigenica comples-
sa con aumentata e diminuita espressione di
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molti geni; ma per lo stesso mativo riuscire a
comprendere forme geneticamente omoge-
nee, dovute a mutazione di un singolo gene e
molto piti rare, permette di meglio approfondire
i meccanismi implicati. La maggior parte degli
studi qui riportati ha questo significato.

“Loss of mTOR-Dependent
Macroautophagy Causes Autistic-like
Synaptic Pruning Deficits”

Tang G et al Neuron 83, 11311143, September
3,2014
http://www.cell.com/neuron/pdf/S0896-
6273(14)00651-5.pdf

A cura di Giorgio Lenaz
Professore Emerito di Biochimica all'Universita
di Bologna

| disordini dello spettro autistico (ASD] sono
caratterizzati da un alterato sviluppo delle si-
napsi a glutammato, con aumentata densita
delle spine dendritiche. Molti geni predispo-
nenti agli ASD infatti convergono a vie che in-
tersecano queste sinapsi. Questo importante
studio di Tang et al. getta luce sul meccanismo
con cui ha luogo questa alterazione delle spine
dendritiche.

Lo sviluppo delle sinapsi nella corteccia cere-
brale & un processo dinamico caratterizzato
da concomitante formazione ed eliminazione;
nelle prime fasi dello sviluppo la formazione
delle sinapsi prevale, mentre successivamen-
te nellinfanzia fino all'adolescenza prevale
la “potatura” delle sinapsi in eccesso. In tal
modo si verifica una selezione e maturazione
delle sinapsi attive. La formazione delle sinap-
si richiede unelevata sintesi proteica, mentre
leliminazione avviene con un meccanismo
di autofagia, cioeé rimozione delle membrane
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sinaptiche attraverso la degradazione delle
molecole proteiche e lipidiche nei lisosomi. In
questi processi e fortemente interessata la via
di biosegnalazione denominata mTOR (mam-
malian Target Of Rapamycin, cioé bersaglio
dell'inibitore rapamicina); mTOR & collegata
allo stato di nutrizione e “sente” 'aumentata
disponibilita di nutrienti aumentando la sintesi
proteica e diminuendo 'autofagia; in particola-
re nella formazione delle sinapsi l'iperattivita di
mTOR aumenta la sintesi proteica e la formazio-
ne netta di sinapsi, mentre nel contempo dimi-
nuisce 'autofagia. In effetti negli ASD sono alte-
rati molti geni che hanno a che fare con mTOR.
Tuttavia queste ipotesi hon sono ancora state
verificate nei mammiferi.

In questo studio gli autori dimostrano che una
iperattivita di mTOR contribuisce alla genesi
della sintomatologia autistica tramite diminu-
zione della autofagia nel rimodellamento delle
sinapsi. Si tratta di uno studio estremamente
articolato ed accurato, che ritengo di importan-
za fondamentale. Lo studio & stato condotto a
diversi livelli: su campioni cerebrali prelevati
post-mortem da soggetti autistici, su diversi
ceppi di topi mutanti come modelli animali di
ASD, e su neuroni coltivati in vitro.

1. In campioni di tessuto cerebrale prelevati
post mortem da pazienti ASD la densita delle
spine dendritiche nei neuroni piramidali del
lobo temporale era significativamente mag-
giore nei pazienti che nei controlli, partico-
larmente in soggetti di eta maggiore; inoltre
la diminuzione della densita delle spine con
I'eta era molto superiore nei controlli che nei
pazienti (45% contro 16%).

2. Sempre nei campioni cerebrali i livelli di pro-
teine collegate alla via di mTOR erano mag-
giori e diminuivano in grado minore con l'eta
nei pazienti che nei controlli. Inoltre i livelli di
proteine implicate nel processo di autofagia
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erano minori nei pazienti che nei controlli.
Questi risultati dimostrano che la mancata
potatura delle spine dendritiche nei pazien-
ti & dovuta a rallentamento del processo di
autofagia a causa della iperattivita della via
di segnalazione mTOR.

. Inun modello animale di topi geneticamente

mutati in modo da avere iperattivita di mTOR
si osserva un comportamento con interazio-
ni sociali alterate; in questi topi la densita
delle spine dendritiche era molto superiore
a quella dei controlli; il trattamento con rapa-
micina, inibitore della via mTOR, correggeva
sia il comportamento asociale sia la densita
delle spine dendritiche.

. Similmente negli stessi topi mutanti tutta

una serie di parametri collegati all'autofagia
dimostravano diminuita attivita autofagica,
e questa diminuzione veniva corretta dall’i-
nibizione di mTOR con rapamicina.

. Per dimostrare che il comportamento aso-

ciale era direttamente collegato alla defi-
cienza di autofagia gli autori hanno creato
dei topi mutanti con una specifica deficien-
za di attivita autofagica; questi topi avevano
un aumentato numero di spine dendritiche
ed esibivano un comportamento ASD-simile.

. Laumento di spine dendritiche si osservava

anche in neuroni, ottenuti dai topi deficien-
ti nellattivita autofagica, coltivati in vitro,
dimostrando inequivocabilmente che I'au-
mento di spine dendritiche & direttamente
causato dalla diminuzione dell'autofagia.

" Poiché mTOR ha tutta una serie di effetti a

valle oltre alla inibizione della autofagia, gli
autori hanno voluto dimostrare che leffet-
to di mTOR sul’aumentato numero di spine
dendritiche era direttamente collegato alla
diminuzione di autofagia; a tale scopo han-
no creato un doppio mutante, in mTOR e in
autofagia; in questo doppio mutante [l'ini-
bizione con rapamicina non era in grado di
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correggere il difetto, e neppure correggeva il
comportamento asociale, dimostrando cosi
che la sequenza di eventi é: iperattivita di
mTOR-> inibizione dell’autofagia = aumen-
to delle spine dendritiche = comportamen-
to asociale ASD-simile.

Commento

Mi sembra uno studio di importanza eccezio-
nale, anche perché suggerisce prospettive te-
rapeutiche con l'inibizione della via di segnala-
zione mTOR.

“Common microRNAs target established

ASD genes”

Molti geni comuni implicati nell’autismo sono
bersagli di micro-RNA

S. Banerjee-Basu, E. Larsen, S. Muend
MindSpec Inc, USA

Frontiers in Neurology, 28.10.2014
http://journal.frontiersin.org/Journal/10.3389/
fneur.2014.00205/full

A cura di Giorgio Lenaz
Professore Emerito di Biochimica all'Universita
di Bologna

In questo articolo gli autori fanno il punto della
situazione sul ruolo che nella genesi dei disordi-
ni dello spettro autistico potrebbero avere i mi-
cro RNA (miRNA], piccole molecole formate da
circa 22 nucleotidi che regolano 'espressione
genica legandosi allRNA messaggero [mRNA].
Si tratta di un “opinion article” in cui gli autori
fanno il punto sul possibile ruolo dei micro-RNA
nei disordini dello spettro autistico.

La complessa architettura genetica dell’auti-
smo.

E ormai fermamente accertato che centinaia
di geni sono implicati nei disordini dello spet-
tro autistico (ASD). | potenziali fattori genetici
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di rischio sono stati identificati mediante studi
di genetica classica e in alcuni casi di mutazio-
ni distruttive attraverso tecnologie sofisticate
come il sequnziamento dell'intero esoma [N.B.
cioe degli esoni, tratti dei geni che codificano,
a differenza dei tratti intercalati detti introni
che non codificano e vengono rimossi durante
la maturazione del’lRNA messaggero]. Inoltre
sono state implicate negli ASD delle varianti ge-
netiche comuni anche ad alcuni disturbi neu-
ropsichiatrici e dello sviluppo neuronale come
la schizofrenia.

Nonostante il grande progresso nella genetica
degli ASD non & ancora chiaro come le corri-
spondenti perturbazioni dello sviluppo cere-
brale portano a sintomi specifici durante lo svi-
luppo nei primi anni di vita per quanto riguarda
gli ASD e nell’adolescenza per la schizofrenia.

| meccanismi che regolano in modo armonico
e coordinato nello spazio e nel tempo l'espres-
sione genica nel cervello sono all’avanguardia
della ricerca sui disordini cerebrali. In questi
processi regolatori si va sempre piu afferman-
do I'importanza di varie forme di RNA non codi-
ficanti, e tra questi i micro-RNA (miRNA] sono i
candidati elettivi.

| miRNA sono piccole molecole altamente con-
servate nell’evoluzione, formate di circa 22
nucleotidi che regolano l'espressione genica
soprattutto legandosi alla regione non tradotta
allestremita 3’ del’RNA messaggero (mRNA].
| miRNA riconoscono il loro bersaglio tramite
la complementarieta di alcuni nucleotidi tra
miRNA e mRNA. Un singolo tipo di miRNA puo
legarsi a centinaia di mRNA e cosi regolarne I'e-
spressione. E comprensibile che ogni disturbo
di tale sistema in un contesto neuronale puo
portare ad alterati circuiti cerebrali come si ve-
rifica nell’autismo e nella schizofrenia.

Ruolo dei miRNA nei disordini psichiatrici

Vi sono forti indicazioni che i miRNA sono im-
plicati nella schizofrenia e nell'autismo. Alcuni
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studi avevano dimostrato una diversa espres-
sione di miRNA in campioni cerebrali autoptici
da soggetti schizofrenici rispetto ai controlli,
ma l'evidenza piu diretta proviene da studi ge-
netici. In un modello murino di delezione del
gene DGCRS, che codifica per un componente
del complesso proteico nucleare che produce
i miRNA, si verifica una diminuita espressione
di miRNA implicati nella plasticita sinaptica.
Alcuni geni gia noti per essere implicati nell’e-
ziologia della schizofrenia e dell’autismo sono
stati associati a fattori deputati alla sintesi e
maturazione di miRNA o a proteine che intera-
giscono con questi fattori.

Alcuni studi negli ultimi anni (2008-2014) han-
no evidenziato alterazioni di espressione dei
miRNAin repertiautopticidi cervelli da individui
autistici oppure in linee cellulari linfoblastoidi
ottenute da soggetti autistici. Tuttavia gli studi
non hanno ancora potuto dimostrare un anda-
mento coerente e specifico dei miRNA implicati.

Alcuni geni sindromici collegati agli ASD sono
regolatori della biogenesi di miRNA

Lautismo si manifesta come condizione di co-
morbilita in alcune sindromi mono-geniche,
come la sindrome del cromosoma X fragile, la
sindrome di Rett e la sclerosi tuberosa, che
pertanto sono molto studiate in rapporto alla
patogenesi degli ASD. E interessante che al-
meno due dei geni implicati in queste sindromi
sono collegati alla biogenesi dei miRNA.
Regolazione del gene MET da parte di una fa-
miglia di miRNA (miR-34).

MET si & rivelato un importante fattore di ri-
schio nei ASD. [MET é stato scoperto come re-
cettore del fattore di crescita degli epatociti, un
recettore di membrana con attivitd di proteina
chinasi (catalizza la fosforilazione di proteine
bersaglio). E stato poi scoperto che MET & im-
plicato nello sviluppo di numerose neoplasie. ].
Nell'ippocampo di un modello di cromoso-
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ma X fragile & stata riscontrata una diminuita
espressione di RNA messaggeri tra cui quello
di MET e un concomitante aumento di parecchi
miRNA; coerentemente con questa scoperta si
€ visto che alcuni miRNA inibiscono l'espres-
sione di MET.

La famiglia miR-34 di miRNA & particolarmente
importante in rapporto agli ASD; essa & da tem-
po conosciuta per regolare molti processi cel-
lulari correlati al cancro, ma solo di recente si
€ potuto stabilire che ha anche un ruolo impor-
tante nello sviluppo del sistema nervoso, come
p. es. nella crescita dei neuriti e nello sviluppo
della memoria, ed & coinvolta in molti disordini
neuronali, tra cui la schizofrenia.

In conclusione ci sono forti indicazioni, soprat-
tutto indirette, che suggeriscono un importan-
te ruolo di miRNA nella eziologia dei disordini
autistici, ma & ancora necessario uno studio
sistematico per poter comprendere il loro mec-
canismo patogenetico.

Explaining the Increase in the Prevalence
of Autism Spectrum Disorders

The Proportion Attributable to Changes
in Reporting Practices

Stefan N. Hansen, MSc; Diana E. Schendel, PhD;
Erik T. Parner, PhD

JAMA Pediatr. Published online November 03,
2014. doi:10.1001/jamapediatrics.2014.1893

Tradotto da Emanuela Pipitone
Dottoressa in Statistica - Comune di Bologna
Settore Salute, Sport e Citta Sana

Metodi

Studio di coorte: tutti i bambini nati vivi dal
1980 al 1991 (N= 677.915), seguiti nel tempo
(fino al 2011, cioé la fine del follow-up dell'ulti-
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ma coorte di nati pari a 22 anni), identificando
quelli a cui era diagnosticato I'ASD.

ICD8 per la diagnosi di ASD fino al 1993 com-
preso. Dal 1994 ICD10. Un altro cambiamento &
stato includere i casi diagnosticati in strutture
esterne agli ospedali (outpatients), a partire
dal 1995. Questo studio vuole verificare I'in-
fluenza che questi due cambiamenti nella regi-
strazione dei casi di autismo hanno avuto nel
deteminare i tassi di prevalenza del 2012 (de-
rivati dalle coorti dei nati dal 1980-81 al 1990-
91, suddivise anche per sesso), per fare cid si
considerano i casi di ASD registrati in 3 periodi:

1980-93 prima che avvenissero i cambia-
menti nel sistema di registrazione dei casi

1994-95 quando si e passati all'lCD10

1996-2011 quando si sono considerati an-
che gli outpatients

Analisi Statistica

In che modo i cambiamenti nei metodi di re-
gistrazione/classificazione dei casi di ADS ab-
biano influenzato la prevalenza puo essere sti-
mato mediante I'utilizzo di curve di prevalenza
eta-specifiche, visto che le diagnosi sono state
raccolte in modo continuativo nel tempo.

Il metodo statistico utilizzato per quantificare
questi cambiamenti & la regressione di Cox,
detta anche a “rischi proporzionali” (per cui si
ipotizza che nell'unita di tempo rimanga inalte-
rato il rischio, cioé il “rischio di diagnosi” di ASD,
della corte di riferimento rispetto alle altre, gra-
ficamente questo si traduce il curve parallele).
| soggetti morti, emigrati e non diagnosticati a
fine del follow-up sono stati considerati “censu-
rati”. La regressione di Cox si utilizza per cal-
colare rischi “tempo dipendenti” (cioé hazard
ratio-HR invece di OR). E stato utilizzato un
modello multivariato (stratificato per coorte di
nascita), in cui sono stati considerati entrambi
gli effetti (registrazione e classificazione).
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Per costruire le curve di prevalenza si e utiliz-
zato, invece, il metodo di Kaplan-Meier (NOTA:
lo stesso utilizzato per le curve di sopravviven-
za, per stimare la probabilita di morte/soprav-
vivenza di una certa coorte per le diverse coorti
(in questo caso di 1 anno solo) di nati, conside-
rando come riferimento temporale sia gli anni
di calendario (dal 1980 al 2012] che gli anni di
etd (da0a22).

In totale si sono considerate 5 curve di preva-
lenza:

* una curva ottenuta considerando un’ipote-
tica coorte di riferimento che stima I'anda-
mento della prevalenza a 22 anni, se avesse
valso solo il cosiddetto “effetto calendario”,
ciod nessun cambiamento (verificatosi a
partire dal decimo anno] nella classifica-
zione/registrazione di casi, a parte l'effetto
dato dalla diversa coorte di nascita;

una curva “base” senza nessun effetto do-
vuto ai cambiamenti della classificazione
e della registrazione e neanche all“effetto
calendario”;

le due curve derivate dalle coorti reali in cui
si & registrato il cambio (a partire dal decimo
anno di osservazione) della classificazione
e della registrazione degli outpatients
quelle ottenute considerando assieme due
(i cambiamenti della classificazione e della
registrazione) o tre effetti (i cambiamenti
della classificazione e della registrazione e
I'effetto calendario).

Sulla base delle stime di prevalenza attesa a
22 anni di eta (la fine del follow-up dell'ultima
coorte di nati], cosi ottenute, & stata calcolata
(tramite differenze percentuali, considerando
sempre nel computo la prevalenza “base”] la
percentuale di aumento di prevalenza che pud
essere spiegata dai cambiamenti nella regi-
strazione/classificazione.

Per stimare gli intervalli di confidenza al 95%
(95%Cl) di queste percentuali si & utilizzato un
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metodo di ricampionamento (con 1000 cam-
pioni) denominato “bootstrap”.

E stata fatta anche un‘analisi di sensibilita,
provando il modello in sotto-coorti.

Risultati

Dei 667.915 bambini nati tra il 1980 ed il 1991
in Danimarca, 3956 hanno ricevuto una dia-
gnosi di autismo prima della fine del follow up .
Leffetto del cambiamento della classificazio-
ne diagnostica & risultato avere un HR di 1,42
(95%Cl,0,99-2,04; P = 0,06: non significativo).
Leffetto della registrazione degli outpatients,
invece, ha un HR di 1,62 (95% Cl, 1,24-2,12; P
<0,001).

Per i soli maschi, i due effetti hanno, rispetti-
vamente, un HR di 1,84 (95% Cl, 1,20-2,80) e
1,73 (95% Cl, 1,28-2,35), entrambi statistica-
mente significativi (P <0.001).

Per le sole femmine, i 2 effetti hanno, rispetti-
vamente, un HR di 0,58 (95% Cl, 0,27-1,23) e
1,33 (95% Cl, 0,74-2,37) e nessuno dei due ri-
sultava statisticamente significativo (P = 0,15
e P=0,34, rispettivamente].

Leffetto del cambiamento diagnostico risul-
ta differire significativamente per sesso (P =
0,01), mentre I'effetto della registrazione degli
outpatients no (P =0,42).

NOTA: cioé, per ogni anno, il passaggio agli
ICD10 ha comportato un incremento del tasso
di prevalenza pari a 1,42 volte rispetto a quel-
lo che sarebbe avvenuto se non ci fosse sta-
to questo cambiamento, un effetto, perd, non
statisticamente significativo. La registrazione
degli outpatients ha comportato un incremen-
to del tasso di prevalenza pari a 1,62 volte ri-
spetto a quello che sarebbe avvenuto se non ci
fosse stato questo cambiamento e la differen-
za risulta statisticamente significativa. Juesti
HR, nei maschi, risultano entrambi significativi,
nelle femmine nessuno dei due, probabilmente
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questo avviene a causa del numero molto mi-
nore di casi di ASD nelle femmine; comunque
dal confronto degli HR per sesso, risulta una
differenza significativa per il cambiamento
della classificazione (da ICD8 a ICD10], non
per “T'effetto outpatients”.

Le stime di prevalenza a 22 anni di eta nei 5

diversi scenari sono elencate di seguito.

1. scenario base: 9,4 (95% Cl, 3,5-24,7),

2. scenario con il solo “effetto calendario™ 41,7
(95% Cl, 16,3-106,3),

. scenario con I'“effetto calendario” ed il cam-
bio di classificazione delle diagnosi: 57,9
(95%Cl, 25,1-132,9),

. scenario con [“effetto calendario” e la regi-
strazione degli outpatients: 64,7 (95% Cl,
27,7-150,4),

. scenario con I“effetto calendario”, il cam-
bio di classificazione delle diagnosi e la re-
gistrazione degli outpatients: 90,5 (95% Cl,
44,5-182,9)

per 10 000, per tutti gli scenari.

Im

Laumento della prevalenza a causa del-
I“effetto calendario” ed il cambio di classifi-
cazione delle diagnosi e dato dalla differenza
della prevalenza degli scenari 3 e 1, cioe, 57,9
e 9,4 per 10.000. Laumento della prevalenza
dovuto solo al cambiamento di classificazione
delle diagnosi e dato dalla differenza della pre-
valenza degli scenari 3 e 2, cioé 57,9 e 41,7 per
10 000.

Cioe risulta che il 33% (95% CI, 0% -70%) del
totale aumento della prevalenza osservata
([57,9-41,7] / [57,9-9,4]) pud essere spiegato
con il cambiamento nei soli criteri diagnostici.
Calcoli simili dimostrano che il 42% (95% Cl,
14% -69%) dell'incremento totale della pre-
valenza osservata ([64,7-41,7] / [64,7-9,4])
pud essere spiegato solo dalla registrazione
degli outpatients e che il 60% (95% Cl, 33%
-87%) del’aumento della prevalenza osservata
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([90,5-41,7]/[90,5-9,4]) pud essere spiegato
dalla variazione dei criteri diagnostici assieme
allaumento della prevalenza osservata.

Discussione

Si & osservata (nel 2011) una prevalenza
dell’ASD pari a 24 per 10.000 bambini di 8
anni nati nel 1991, una stima paragonabile
alla prevalenza di 34 per 10.000 bambini dai
3 ai 10 anni nati tra il 1987 ed il 1993 negli
Stati Uniti, ma al di sotto della stima del 67 per
10.000 bambini di 8 anni nati nel 1992, deriva-
ta dallAutism and Developmental Disabilities
Monitoring Network.

Tra i limiti dello studio & che le conclusioni pos-
sono valere solo pericasi di ASD della Danimar-
ca. Inoltre, la stima degli effetti dovuti alla di-
versa classificazione e registrazione, anche se
stimati congiuntamente, possono non essere
affidabili come considerare I'effetto combina-
to, perché parte degli effetti di uno pud essere
contenuta nell’altro.

Conclusioni

Questo studio sostiene la tesi secondo cui I'ap-
parente aumento della prevalenza dell’ASD &
in larga parte attribuibile ai cambiamenti avve-
nuti nel corso del tempo nella registrazione dei
casi. Tuttavia, una parte considerevole dell’au-
mento della prevalenza del’ASD non si spiega
con questi cambiamenti. Pertanto, & importan-
tericercare i fattori eziologici che possano spie-
gare la residua parte dell’aumento riscontrato.

Commento di Riccardo Alessandrelli

Neuropsichiatra Infantile presso ASLZ Abruzzo
Larticolo pone I'attenzione sul fatto che I'in-
cremento delle stime di prevalenza dei distur-
bi dello spettro autistico, sono legate a fattori
prevalentemente di tipo non eziologico, dovu-
te allaffinamento delle tecniche di diagnosi
e allavvicendamento della varie edizioni dei
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DSM. Mi vengono alcune considerazioni da fare
in merito:

Sarebbe interessante conoscere le caratteristi-
che cognitive e sintomatologiche dei pazienti
“sfuggiti” alla diagnosi di autismo nel tempo,
oltre alle diagnosi da essi ricevute prima di ap-
prodare al definitivo inquadramento nello spet-
tro, poiché mi viene da pensare che proprio i
casi lievi, ovvero con assenza di deficit cogniti-
VO e con caratteristiche autistiche intermedie,
siano proprio quelli sfuggiti alla diagnosi.

Puo capitare che questi bambini non vengano
individuati prima dell’adolescenza, oppure sia-
no segnalati in epoca scolare per un disturbo
dell'apprendimento, un generico problema re-
lazionale o di regolazione del comportamento.
Nel percorso diagnostico dei pazienti con un
problema del comportamento lieve, il primo
impedimento & ancora rappresentato dalle
difficolta di accesso ad una valutazione, an-
che per via del timore di una stigmatizzazione
in seguito al contatto con un servizio di NPI.
Negli ultimi anni, la maggiore sensibilizzazio-
ne da parte delle famiglie e del mondo della
scuola nei confronti delle problematiche del
rendimento scolastico, nonché la diffusione di
diagnosi maggiormente “digeribili” come quella
di ADHD o i disturbi dell'apprendimento, hanno
permesso ai clinici di avere maggiore accesso
a problematiche che sottendono alle difficolta
scolastiche.

Intendo dire che a mio avviso siamo riusciti a
intercettare molti pazienti autistici ad alto fun-
zionamento, in modo incidentale, col pretesto
del sospetto diagnostico di ADHD o disturbo
dell'apprendimento. E talvolta, & stato neces-
sario arrivare alla prova del farmaco, ovvero il
Metilfenidato, che ha il vantaggio di produrre
un effetto immediatamente osservabile, oltre
che estremamente selettivo nel meccanismo
d’azione, per chiarire molte sfumature e so-
vrapposizioni diagnostiche sopraffini.
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Lavorando anche nelllambito della scuola, mi
viene anche segnalato dagli insegnanti che
molti casi di bambini con problemi, non appro-
deranno mai ad una valutazione NPI. E potreb-
bero essere una percentuale anche maggiore
di quelli che alla fine vengono segnalati.

Esiste pertanto, una popolazione “nascosta” di
bambini che potrebbero arrivare a 16 anni od
oltre senza una diagnosi, epoca in cui potreb-
bero manifestare una necessita di contatto
con le strutture valutative e sfuggire nuova-
mente alla diagnosi di spettro autistico, venen-
do inquadrati in categorie diagnostiche tipiche
della nosografia psichiatrica. Dico cosa sconta-
ta, quando affermo che molti disturbi di perso-
nalita (schizotipico, schizoide, paranoide, an-
tisociale, borderline ecc...) spesso hanno una
storia “premorbosa” (di comportamenti non
necessariamente definibili come patologici)
che denota tratti autistici. Oppure mi viene da
pensare ad autistici che manifestano per la pri-
ma volta una problematica psichiatrica in eta
adulta, per cui non & possibile sfruttare i “re-
ports” genitoriali, € pertanto non saremo mai
in grado di ricostruire la neurodiversita dell'eta
evolutiva che talvolta si cela dietro i disturbi
psichiatrici dell'adulto.

Commento di Daniela Mariani Cerati

Comitato Scientifico ANGSA

Larticolo fa delle elaborazioni statistiche raffi-
natissime, ma non dice una cosa elementare:
com’e la prevalenza di autismo nella prima co-
orte presa in esame: quella dei nati nel1980.
Dice soltanto come ¢ la prevalenza dell’ultima
coorte: quella dei nati nel 1991, all'eta di 8 anni:
24 su 10000.

Questo valore e dello stesso ordine di grandez-
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za della prevalenza rilevata in Italia (2,9 su
10000 per la fascia deta da 0 a 18 anni; 4,2 su
10000 per la fascia d’eta 6 — 10 anniin Piemon-
te nell’anno 2010)
http://www.ausl.ra.it/files/8%20-%20Inter-
vento%20congresso%204%200ottobre%20-%20
Chiarotti%20e%20Pesciolini.pdf

Siamo ben lontani dai valori di prevalenza ripor-
tati dal CDC nel 2014: 1 su 68 bambini di 8 anni,
ovvero 14.7 per 1,000, che sale a 1 su 42 nei
maschi.

http://www.cdc.gov/media/releases/2014/
p0327-autism-spectrum-disorder.html

Di fronte a numeri cosi elevati ci sidomanda se
davvero la prevalenza sia diversa in America e
in Europa o se con la parola “autismo” o “spet-
tro autistico ci riferiamo a realta completamen-
te diverse, nonostante la presenza di classifi-
catori internazionali.

| registri danesi sono una importante fonte di
dati staticamente significativi. In ogni caso il
problema della prevalenza di ASD e del suo au-
mento, se dovuto solo ad aumento di diagnosi
0 anche ad un aumento reale della patologia, &
un problema aperto.

Hanno tenuto una relazione molto approfondi-
ta su questo tema Flavia Chiarotti e Aldina Ve-
nerosi Pesciolini nell'ottobre 2012 a Ravenna.
In rete si possono leggere le diapositive:

http://www.ausl.ra.it/files/8%20-%20Inter-
vento%20congresso%204%20ottobre%20-%20
Chiarotti%20e%20Pesciolini.pdf

o0 ascoltare stralci della relazione:

https://www.youtube.com/watch?v=W70fttz
020A&list=UU4F30B9gP10uSpGXfuyCY8)
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Educatori

Carlo Hanau
Direttore del Master “Il disturbo dello spettro autistico: teoria e metodi d'insegnamento basati sulla scienza
del comportamento”. Dipartimento di Educazione e Scienze umane. Universita di Modena e Reggio Emilia

Intervento alla XXIX Conferenza Internazionale promossa dal Pontificio Consiglio per gli
Operatori Sanitari (per la Pastorale della Salute] sul tema "La persona con disturbi dello
spettro autistico: animare la speranza” (20-22 novembre, Aula nuova del Sinodo, Citta del

Vaticano).

Con l'educazione diamo speranza ma non ven-
diamo illusioni. Non imitiamo i ciarlatani che
vendono come se fosse una medicina efficace
quella che neppure & stata sperimentata, oppu-
re addirittura quella che e gia stata falsificata.

Peribambini e le persone con autismo vale an-
cora, purtroppo, 'affermazione della National
Autistic Society e di Autismo Europa di molti
anni addietro: il trattamento e l'educazione.
Questa situazione e conseguenza del fatto
che la medicina allo stato attuale delle cono-
scenze ha poco o nulla da offrire alle persone
con autismo, nonostante la documentata base
biologica della grave disabilita: infatti i farmaci
possono fare ben poco sul cuore duro di que-
sta sindrome e, spesso, gli effetti collaterali del
loro uso prolungato riducono di molto la quali-
ta di vita di chi li usa. La ricerca farmacologica
¢ la speranza futura, mentre oggi le persone
con autismo possono trarre vantaggio sempre
dall'educazione speciale e spesso dalla strut-
turazione apposita degli ambienti per I'arco
della loro vita. Grande percio & la responsabilita
dell'educatore nei loro confronti, che deve pre-
parare il bambino con autismo alla vita adulta e
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seguirlo con continuita.

Definiamo gli educatori di cui il bambino con
autismo ha bisogno: i genitori e gli altri com-
ponenti della famiglia, gli operatori del nido,
gli insegnanti curricolari e di sostegno, i coor-
dinatori pedagogici, gli psicopedagogisti, gli
educatori sociali e professionali, gli assistenti
all’autonomia e alla comunicazione e infine gli
stessi compagni, nell’'ottica dell'educazione co-
operativa. A fianco vi sono gli operatori sanitari,
coi quali & necessaria una stretta collaborazio-
ne, senza mai sanitarizzare l'educazione.
Leducazione dei figli compete ai genitori, ai
quali la nostra Costituzione del 1947 delega
questo diritto e dovere, rifiutando 'ipotesi dello
Stato etico totalitario (Art. 30: E dovere e dirit-
to dei genitori mantenere, istruire ed educare
i figli, anche se nati fuori del matrimonio. Nei
casi di incapacita dei genitori, la legge provve-
de a che siano assolti i loro compiti): questa
disposizione deve valere per tutti i figli, com-
preso quelli con disturbi autistici, per i quali si
aggiunge la Convenzione ONU sui Diritti delle
Persone con Disabilita, ratificata dall’ltalia gia
all'inizio del 2009 ed il motto “Nulla su di noi
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senza di noi” delle associazioni delle persone
con disabilita. Occorre tuttavia precisare che i
genitori di questi bambini che presentano bi-
sogni molto speciali non sono tecnicamente
preparati e devono imparare ad essere genitori
speciali, per organizzare la vita di tutti i compo-
nenti la famiglia nella maniera pit adatta alle
particolari esigenze del figlio. Ai genitori infor-
mati e formati spetta quindi la collaborazione
alleducazione in sussidiarieta con gli educa-
tori ed a maggior ragione la scelta delle finalita
educative e dei metodi pedagogici da utilizza-
re, alla stessa stregua di quanto avviene per il
consenso informato sui trattamenti sanitari’. Si
deve garantire ai genitori 'informazione chiara
e comprensibile sulle possibili strategie alter-
native dimostratesi efficaci e sui rispettivi ri-
sultati attesi, formandoli a collaborare al piano
educativo scelto da loro. La scelta, per essere
razionale ed anche sostenibile da parte dell’en-
te pubblico, deve effettuarsi all'interno della Li-
nea guida n.21 dell’lstituto Superiore di Sanita,
pubblicata nel dicembre 2011, che analizzando
tutta la letteratura scientifica internazionale
ha stabilito sulleducazione che: “Gli interventi
mediati dai genitori si sono dimostrati efficaci”
e che “Sono efficaci anche i programmi intensi-
vi comportamentali” ... “tra questi programmi i
piu studiati sono quelli basati sull’analisi com-
portamentale applicata (ABA), Applied beha-
viour analysis” [http://www.snlg-iss.it/cms/fi-
les/scheda autismo 14-03.pdf). Per “program-
mi intensivi” si intendono quelli che esigono
da un minimo di 25 fino a 40 ore settimanali;
il lavoro gratuito dei genitori, se adeguatamen-
te formati e supervisionati, pud contribuire a
ridurre questo pesante carico assistenziale?,
reso necessario dalla tipica difficolta di gene-
ralizzare i buoni comportamenti appresi in un
luogo a tutti gli altri ambienti di vita.

Gli interventi di educazione speciale fino ad
ora validati comportano un notevole costo di

25

risorse umane sia non retribuite (genitori e al-
tri famigliari) sia retribuite, come gli educatori,
che se non vengono offerti a spese del pubblico
rischiano di mandare in rovina il bilancio fami-
gliare. La formazione dei genitori & quindi ne-
cessaria ed i relativi costi possono essere con-
siderati come convenienti investimenti, perché
riducono la spesa pubblica presente ed ancor
pit quella futura.

Si puo stimare il costo di una vita di una per-
sona con autismo grave in 2-3 milioni di euro,
mentre l'educazione intensiva, riducendo la
gravita, consente grandi risparmi nelle spese
di assistenza pubblica, sopra tutto nella fase
del “dopo di noi”.

Linformazione e poi la formazione e la super-
visione devono essere accessibili a tutti que-
sti genitori, anche a quelli meno acculturati,
poiché i bambini con autismo nascono in tutti
i Paesi da genitori appartenenti a tutte le clas-
si sociali, a tutti i livelli di istruzione ed a tutte
le categorie professionali®. Questa diffusione
smentisce la teoria psicogenetica che indicava
I'inadeguatezza dell’amore materno (madre fri-
gorifero] come causa della sindrome*. Cadendo
in un madornale errore statistico Kanner, dal
quale la sindrome prese il nome, per una parte
della sua carriera aveva creduto di potere af-
fermare che la sindrome fosse circoscritta alle
famiglie di alto livello e quindi che fosse provo-
cata da inadeguatezza dell'amore materno. Da
questo errore molti psicanalisti psicodinamici
e lacaniani ed altri come Bruno Bettelheim che
per psicanalista si spacciava, avevano tratto
motivo per consigliare la parentectomia, la se-
parazione dei figli dai genitori, quale forma di
primo trattamento.

Nonostante sia passato quasi mezzo secolo da
quando Kanner (1969] riconobbe il suo errore,
molti epigoni di Bettelheim continuano a tratta-
re i bambini con autismo come se la causa del
disturbo fosse la relazione con la madre. Que-
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sti epigoni sono ancora ben presenti ed attiviin
Paesi di lingua latina, Francia, Belgio, Svizzera
ed Italia, dove spesso l'operatore pubblico cer-
ca di applicare alla scelta educativa il principio
del “cuius regio eius religio”, imponendo al ge-
nitore la scelta fatta dall'operatore®.

A parte l'esperienza pionieristica di Asperger,
che aveva ben compreso l'utilita dell’educazio-
ne speciale nell’autismo, applicandola con le
sue Suorine nell’Austria del periodo bellico, Lo-
vaas fra i primi si cimento con quelli che allora
erano definiti “ineducabili”, applicando ai bam-
bini di due-tre anni con autismo una strategia
basata sull’ABA in modo intensivo (quaranta
ore settimanali] e individuale (rapporto uno
a uno), ottenendo i primi buoni miglioramenti
quantificabili e quantificati. Infatti 'ABA inse-
gna a fissare gli obiettivi dell'educazione ed a
misurarne i risultati continuativamente. a dif-
ferenza di psicodinamici e lacaniani. Lovaas
richiedeva inoltre un forte impegno educativo
speciale da parte di almeno un genitore.
Schopler in parallelo si era maggiormente dedi-
cato allo spettro delle eta superiori ed ha ela-
borato ed attuato il programma di Stato per la
Carolina del Nord denominato T.E.A.C.C.H.® che
ha maggiormente fissato lattenzione sulla
strutturazione dell’ambiente di vita, di tutta la
vita. La sua definizione dei genitori come “cote-
rapeuti” nell’abilitazione dei figli, indica quanto
sia sfumato il confine fra sanita ed educazione,
che nel caso dell'autismo & 'unica forma di “te-
rapia”, ma sopra tutto ci deve ricordare che la
generalizzazione dell’'apprendimento di qualsi-
asi abilita, difficolta tipica dell’autismo, esige
che gli esperti educatori si muovano in perfetta
sincronia con la famiglia, di modo che I'abilita
di allacciare il bottone della giacca venga inse-
gnata la mattina a scuola e ripetuta la sera a
casa. Inoltre Schopler, che privilegiava la nostra
Montessori come riferimento metodologico, ha
scritto che molte delle attivita pratiche propo-
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ste nel suo T.E.AA.C.C.H. derivavano dall'espe-
rienza positiva diretta dei genitori.

Sembra superfluo ricordare che & sempre au-
spicabile il coro allunisono di tutti coloro che
partecipano all'educazione di tutti i bambini,
ma nel caso dell’autismo questa concertazio-
ne & assolutamente necessaria. Allo scopo si
sono diffusi i Parent & Teacher training, dove
la formazione & comune a genitori e operatori,
e nel corso dell’azione educativa l'educatore
esperto che elabora il progetto di vita e ne se-
gue I'attuazione, vero maestro del coro, si reca
sia nella scuola sia nella casa del bambino, per
verificare la corretta applicazione della strate-
gia elaborata e dare consigli.

Questa specializzazione dei genitori non pud
e non deve divenire una loro professionalizza-
zione, snaturando il loro ruolo fondamentale
parentale e coniugale; questo rischio si verifica
quando il sistema scolastico e sanitario non si
dimostrano all'altezza di dare risposte di qua-
lita alle esigenza della persona con autismo,
come purtroppo avviene quasi generalmente
nel nostro Paese. Percio la percentuale di se-
parazioni e di divorzi nelle famiglie dove c’@ un
figlio con autismo & molto piu elevata che negli
altri casi di disabilita, anche gravi’.

In Italia si verifica il paradosso di una grande
massa di risorse umane dedicate agli alunni
con disabilita, oltre centomila insegnanti di
sostegno, a cui si aggiungono gli educatori a
carico dei Comuni, gli Assistenti all'autonomia
e alla comunicazione a carico delle Province,
per oltre duecentomila alunni con certifica-
zione di disabilita. Per gli alunni con autismo
si concede mediamente il rapporto uno a uno
con un operatore dedicato. Questa abbondan-
za di personale sconosciuta negli altri Paesi
consente di effettuare l'inclusione di un solo
allievo con disabilita in una classe ordinaria,
al posto delle classi speciali che sono diffusis-
sime altrove, dove un gruppetto di 4-6 allievi
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con autismo, viene riunito in una sola classe,
curata da un educatore esperto e da un suo
collaboratore, all'interno di una scuola ordina-
ria che consente l'inclusione degli alunni con
autismo fra gli altri alunni soltanto per talune
attivita scolastiche, la mensa e la ricreazione;
in U.S.A. vi sono anche recenti buoni esempi
di classi formate da alunni con autismo e altri
alunni non disabili. In Italia la conquista dell’in-
clusione nella classe ordinaria codificata dalla
legge Falcucci n.517 del 1977 pud essere criti-
cata per gli scarsi risultati ottenuti dopo la fine
della scuola, quando si verifica che 'inclusione
totale vantata per gli anni della scolarizzazione
cessa bruscamente e i ragazzi ventenni vengo-
no indirizzati ai centri diurni per disabili e alle
cooperative sociali di tipo B. Pochissimi ragazzi
con autismo riescono a entrare nel mondo del
lavoro normale, meno di quanti riescono in que-
sta impresa nei Paesi dotati di classi speciali®.

| paradossi italiani ora descritti sollecitano la
mia professionalita che riguarda la program-
mazione dei servizi sociali e sanitari. E molto
bassa l'efficacia (il risultato in termini di mi-
glioramento] e ancor piu l'efficienza (il rappor-
to fra risultato ottenuto e mezzi impiegati per
raggiungerlo] del sistema di educazione delle
persone con disturbi autistici. Si tratta di inef-
ficienze le cui cause vanno eliminate: la scarsa
o nulla specializzazione della formazione de-
gli insegnanti sulla sindrome autistica e sulle
strategie idonee a combatterla, in particolare di
quelle basate sull’ABA, che & stata rifiutata dal
nostro Paese negli anni sessanta; il turn over
degliinsegnanti di sostegno che contrasta con
I'esigenza della continuita e della accumulazio-
ne di esperienza; la carenza di supervisione; la
carenza in molte Regioni della figura dell’Assi-
stente all’autonomia e alla comunicazione, che
invece dovrebbe essere concesso a tuttii casi
di autismo per i quali esistono gravi difficolta
di comunicazione, spesso ancora maggiori che
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perisordi ediciechi, che al contrario degli auti-
stici ricevono abitualmente questo tipo di aiuto
in tutte le Regioni.

Teoricamente da oltre un lustro, con I'accordo
firmato dal Ministro dell’lstruzione Fioroni®, si
sarebbero dovute creare reti di scuole con al
centro una scuola polo per un dato tipo di disa-
bilita, non per attirare tutti gli alunni con quella
disabilita nella stessa scuola polo, ma per co-
stituire nel suo interno un’équipe di insegnanti
specializzati con la cattedra nella scuola polo,
disponibili a garantire la loro presenza conti-
nua nelle altre scuole della rete dove un alun-
no con quella disabilita si iscrive, mantenendo
tuttavia ben saldi i rapporti con gli altri colleghi
dell’équipe. La disapplicazione di questa nor-
mativa e indice della difficolta di modificare
I'apparato della scuola pubblica.

Le linee di indirizzo sull’autismo della Confe-
renza Unificata (Ministero della Salute, Mini-
stero dell'lstruzione (MIUR], Regioni, Province
e Comuni) approvate il 22 novembre 2012 ten-
dono a rimediare alle gravi carenze riscontra-
te in tutti i settori che dovrebbero intervenire
in forma integrata sull’autismo, a tutte le eta,
ma la loro applicazione & limitata soltanto ad
alcune poche Regioni, come le Marche e la Sar-
degna, mentre nel resto d’ltalia si continua a ri-
tardare la diagnosi di autismo e, dopo, bisogna
attendere mesi 0 anni in lista d’attesa prima di
effettuare gli interventi necessari. Si attende
presto dal Senato I'approvazione di un testo
unificato di vari disegni di legge specifici che
stabilirebbero i Livelli Essenziali di Assistenza
(LEA] come garanzia di un intervento minimo
efficace per tutte le persone con autismo di
tutte le eta, indipendentemente dalla Regione
diresidenza.

Alla Camera dei Deputati & stato presentato un
disegno di legge, frutto dell’accordo del 2014
fra Ministero dell’lstruzione, Federazione Asso-
ciazioni Nazionali Disabili e Federazione Italia-
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na Superamento Handicap, "Proposta di legge
per migliorare la qualita dell'inclusione scola-
stica”, che dovrebbe dare maggior continuita
e formazione specifica agli insegnanti ed una
integrazione con gli altri educatori e le famiglie.
Queste norme, se approvate, potrebbero garan-
tire 'eliminazione degli sprechi attuali di risor-
se umane e materiali, con danno irreparabile
delle persone con disabilita, delle loro famiglie
e dello stesso erario pubblico, che & costretto a
shorsare, come gia indicato, due-tre milioni di
euro per assistere ogni persona con autismo
grave.

| due provvedimenti di legge sono necessari
per salvare la scuola di tutti voluta dalla leg-
ge Falcucci e per ottenere linclusione reale
dell'alunno con autismo nella classe comune,
altrimenti condannata al fallimento dalla sua
stessa inefficienza®.

Concludendo, per salvaguardare [l'inclusione
nelle classi comuni occorre fare la diagnosi,
Sia pure provvisoria, appena possibile, ed inter-
venire subito, in modo che l'ingresso nella pri-
ma elementare sia preparato adeguatamente,
evitando che l'inserimento del bambino sia un
problema grave per sé e per gli altri compagni;
aumentare gli educatori specializzati sull'auti-
smo, generalizzare I'Assistente all’autonomia
ed alla comunicazione e fare leva sul consu-
lente-coordinatore-supervisore del progetto
sul bambino, che deve fruire di un intervento
personalizzato e in continua evoluzione con gli
auspicati miglioramenti. La persona con auti-
smo deve conservare la diagnosi ed il suo trat-
tamento specifico che deve durare, sia pure in
forma non piu intensiva, anche nella vita adul-
ta, in ambienti comuni e in residenze dove sia-
no presenti operatori specializzati.

! Soltanto il Magistrato puo intervenire a sollevare i genitori dalla
loro potesta quando imboccano strade che potrebbero nuocere ai
figli, ma per la generalita vale la potesta genitoriale.

28

¢ Sally Rogers ha recentemente pubblicato uno studio prelimina-
re (“Autism Treatment in the First Year of Life: A Pilot Study of
Infant Start, a Parent-Implemented Intervention for Symptoma-
tic Infants, S. J. Rogers e L. Vismara e A. L. Wagner © C. McCor-
mick e G. Young e S. Ozonoff, J Autism Dev Disord, DO 10.1007/
510803-014-2202-y, pubblicato online il 12 settembre 2014)
dove un gruppo di bambini compresi fra i 7 e i 18 mesi, che pre-
sentavano alcuni sintomi di autismo, sono stati trattati dai loro
genitori, formati con un parent training e con una supervisione a
domicilio di un'ora la settimana per 12 o 16 settimane consecu-
tive. | primi risultati, seppure non significativi, sono molto inco-
raggianti. Esiste concordanza fra tutti gli esperti che la plasticita
del cervello dei primissimi anni di vita consenta alleducazione
speciale di ottenere grandi miglioramenti della prognosi, che al-
trimenti nella sua evoluzione naturale sarebbe molto grave, sopra
tutto per i bambini nei quali la sindrome si manifesta precoce-
mente. Vale ancora la considerazione che il Prof.Gilbert Lelord, pri-
mario di neuropsichiatria infantile di Tours faceva gia trenta anni
fa: occorre fare il trattamento prima della diagnosi definitiva. Si
consideri che I'educazione speciale consigliata dalla Linea guida
n.21dell'ISS e dalle linee guida di altri Paesi non solo non fa male,
ma produce effetti positivi anche nei falsi positivi.

w

Sono note soltanto alcune eccezioni: la frequenza & piu elevata
nei Paesi dove sono frequenti i matrimoni fra consanguinei; per-
cio alcuni colleghi epidemiologi americani studiano la diffusione
dell'autismo nei Paesi arabi.

IS

Kanner aveva descritto nel 1943 per la prima volta questa sin-
drome in una rivista scientifica psichiatrica, definendola corretta-
mente come innata; in seguito alla pubblicazione ricevette alcune
decine bambini con le caratteristiche da lui descritte, appartenen-
ti a famiglie americane con un livello culturale elevato, che aveva
consentito loro di arrivare a conoscere il contenuto della rivista
scientifica, e dotate dei mezzi economici adeguati per farsi rice-
vere nel costoso ospedale universitario di Baltimora dove Kanner
lavorava. Dando per scontato che il campione di famiglie ricevute
fosse rappresentativo della generalita, Kanner ipotizzo che la ma-
dre ricca e in carriera, che secondo lui si sarebbe occupata poco
del figlio, fosse la causa della sindrome.

ol

In Italia nel 2012 gli psicodinamici e i lacaniani, con I'appoggio di
Ordini degli psicologi, hanno pubblicamente contestato la Linea
guida n.21 dell'lSS chiedendone limmediata revisione perché
troppo filoamericana.
Treatment and Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children

£

~

Confronta l'indagine della Fondazione Serono e ANGSA onlus,
eseguita dal CENSIS nel 2012: http://www.fondazioneserono.org/
sezione/disabilita/la-centralita-della-persona/lindagine-sulle-
persone-con-autismo-disabilita/

®

Il nostro modello di inclusione attuale di coloro che hanno di-
sabilita gravi, come gli autistici, si fonda sull'illusione che basti
mettere I'alunno insieme agli altri perché questi possa essere
incluso. La carenza di unefficace educazione specializzata pro-
voca ora un fallimento che si manifesta compiutamente alla fine
della scuola, quando il ragazzo che non ha avuto I'educazione
speciale di cui avrebbe avuto bisogno non pud essere incluso
nella societa degli adulti che lavorano e deve essere immesso
in un centro insieme ad altri disabili gravi. Gia negli anni settan-
ta Enrico Montobbio a Genova aveva cercato di includere anche i
gravi all'interno degli ambienti di lavoro, con finalita di inclusione
piuttosto che di produzione, ma le carenze di un'educazione spe-
ciale capace di ridurre i comportamenti problema delle persone
con autismo rende molto difficile questa soluzione ottimale. Il
fallimento della nostra educazione speciale si manifesta anche




Educazione

nella scuola secondaria, dove si assiste ad una concentrazione di
alunni con disturbi autistici in alcuni istituti agrari ed alberghieri
che rispondono un poco meglio degli altri alle esigenze specifi-
che. Da qualche anno si sono sperimentati accordi di programma
stipulati nelle Province per preparare durante la vita scolastica
I'inclusione lavorativa; il progetto “300 giorni” dell’Ufficio Scola-
stico Regionale del’Emilia Romagna, finanziato dalla Fondazione
Agnelli ed appena terminato, si colloca in questa prospettiva. Cfr.
http://www.istruzioneparma.it/2014/05/27/seminario-con-
clusivo-del-%E2%80%9Cprogetto-dei-300-giorni%E2%80%9D-
%E2%80%93-bologna-11-giugno-2014/

La Regione Emilia Romagna ha approvato la legge n.7 del 2013
per I'applicazione dei tirocinii lavorativi che consente di inse-
rire in un posto di lavoro comune anche le persone con grave
disabilita come quelle con autismo, mediante la tipologia terza,
che ha funzione di orientamento e formazione o di inserimento
e reinserimento non solo lavorativo ma anche sociale in favo-
re di persone con disabilita e in condizione di svantaggio. Cfr.
http://formazionelavoro.regione.emilia-romagna.it/tirocini

©

11 20 Marzo 2008 la Conferenza Stato-regioni ha espresso il pa-
rere favorevole al testo di un decreto interministeriale, Pubblica
Istruzione-Salute, “Accordo per 'accoglienza scolastica e la presa
in carico degli alunni con disabilita’, che & stato largamente disat-
teso.

10Siriporta un estratto dal documento di posizione di Autismo Euro-
pa del 2003, ancora attuale:
“Per le persone con autismo, I'educazione ha in primo luogo il ruo-
lo di compensare e se possibile superare le difficolta di apprendi-
mento incidentale e di comunicazione.
Uno dei problemi che si incontrano in questo compito & che molte
delle capacita da insegnare sono talmente elementari che spes-
so riesce difficile considerarle come materia di insegnamento, e
si tende a darle per scontate.
Inoltre le strategie per insegnarle non sono semplici e richiedono
agli insegnanti sia una conoscenza approfondita dell'autismo
che una buona dose di creativita.
Non possiamo fare affidamento su strategie “normali” di inse-
gnamento, che non comprendono I'insegnamento delle capacita
di base, dal momento che i bambini "normodotati”, come pure i
bambini con disabilitd intellettiva senza le caratteristiche dell'au-
tismo, le acquisiscono senza alcuna necessita di insegnamento,
solo osservando cio che fanno gli altri. Questo tipo di apprendi-
mento non si verifica nei bambini con autismo, ed e il motivo per
cui, anche nel caso di inserimento nella scuola “normale”, dovreb-
bero essere messi a disposizione insegnanti con una formazione
specifica sugli aspetti educativi dell'autismo a supporto degli
insegnanti curricolari e per facilitare I'impatto sugli altri bam-
bini”.

Comunicato Stampa FISH-FAND del IS ottobre 2014

Per una “Buona Scuola” inclusiva

Nell’agenda di Governo, come noto, e fissato
I'intento di una riforma complessiva del siste-
ma scolastico italiano. Liniziativa politica de-
nominata “La Buona Scuola”, di cui si stanno
delineando i contorni, ha anche offerto una for-
ma di consultazione pubblica attraverso un sito
specifico: www.labuonascuola.gov.it

La novita non poteva sfuggire all’attenzione
dell’Osservatorio ministeriale sull'inclusione
scolastica degli alunni con disabilita, incontra-
tosi ieri e presieduto dal Ministro Giannini.

Le Federazioni delle persone con disabilita,
FAND e FISH, che partecipano stabilmente
allOsservatorio, hanno apprezzato la prima
stesura del documento governativo nella par-
te che prevede I'immissione in ruolo di mol-
ti docenti. Questo intervento garantira una
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maggiore continuita didattica. Al contempo le
Federazioni hanno posto I'accento sulla neces-
sita che i circa tremila docenti che diverranno
insegnanti per il sostegno seguano una forma-
zione seria e adeguata. Positiva pure la valu-
tazione del complessivo sistema di istruzione
che si intende adottare. Esso perd dovra pre-
vedere alcuni indicatori per valutare l'effettivo
livello inclusivo delle singole classi e scuole.

Dove invece il documento governativo deve
essere integrato € sul tema della formazione
iniziale ed obbligatoria in servizio dei docenti
curricolari sulle didattiche inclusive. A tal pro-
posito e stato emanato un decreto col quale si
prevedono brevi corsi di aggiornamento a par-
tire dal prossimo mese, con la collaborazione
pure di esperti gratuiti delle due Federazioni.
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Per migliorare ulteriormente il documento go-
vernativo, il Ministro ha promesso che verra
integrata nel testo normativo una specifica
proposta di legge per migliorare la qualita
dell'inclusione scolastica gia predisposta dalle
Federazioni in seno all'Osservatorio scolastico
ministeriale. | lavori si sono conclusi con la co-
municazione che il 3 dicembre la Giornata mon-
diale delle persone con disabilita verra celebra-
ta, oltre che in tutte le scuole, anche presso il
Ministero dell’lstruzione alla presenza di vari
Ministri e con un incontro col Capo dello Stato.

Nota: presso la Camera (Atti Camera n. 2444]
al link http://www.camera.it/leg17?/126?tab
=2&leg=17&idDocumento=2444 & presente
ufficialmente la proposta “Norme per miglio-
rare la qualita dell'inclusione scolastica degli
alunni con disabilita e con altri bisogni educa-
tivi speciali” che pero riporta un testo risalente
al 2013 successivamente rivisto dallo stesso
Osservatorio.

Vincenzo Falabella Presidente Nazionale FISH
- Federazione Italiana per il Superamento
dell’Handicap

Giovanni Pagano Presidente Nazionale FAND -
Federazione tra le Associazioni Nazionali delle
persone con Disabilita

Riportiamo, in quanto cruciale per

la specializzazione necessaria agli
insegnanti degli alunni con autismo,
I'articolo della proposta di legge FISH,
FAND, MIUR

Articolo 4 - Ruoli per il sostegno didattico

1. Sono istituiti quattro distinti ruoli per il so-
stegno didattico, rispettivamente per la scuola
dell'infanzia, per la scuola primaria, per la scuo-
la secondaria di primo grado, per la scuola se-
condaria di secondo grado.

2. Per la formazione dei docenti specializzati

per il sostegno educativo e didattico sono isti-

tuiti i corsi di laurea in pedagogia e didattica
speciale. Essi siarticolano in:

a) un percorso di studi destinato ad insegnanti
di scuola dell'infanzia e di scuola primaria, di
durata quinquennale a ciclo unico;

b]) un percorso di studi destinato ai docenti di
scuola secondaria di primo e secondo gra-
do, costituito da un corso di laurea triennale
orientata verso discipline di insegnamento e
successiva laurea magistrale in pedagogia e
didattica speciale. Il percorso abilitante per i
futuri docenti di scuola secondaria di primo
e secondo grado si completa con un ulterio-
re anno di tirocinio formativo attivo.

3. Con successivo decreto del Ministero dell’i-
struzione, dell'universita e della ricerca ven-
gono disciplinati i piani di studio e le modalita
organizzative dei predetti corsi di laurea, te-
nendo conto che nell’ambito dei corsi di laurea
quinquennale in scienze della formazione pri-
maria deve esser prevista, dopo un percorso
comune di durata triennale, la possibilita di
optare per il percorso di studi in pedagogia e
didattica speciale.

4. Fermo restando il disposto del successivo
art. 5 comma 3, sono requisiti per 'accesso ai
ruoli di cui al precedente comma 1:

a) Per la Scuola primaria e dellinfanzia la lau-
rea magistrale quinquennale a ciclo unico in
pedagogia e didattica speciale ovvero, qua-
lora si sia gia in possesso dell’abilitazione
allinsegnamento su posto comune, il titolo
di specializzazione per il sostegno, conse-
guito nei corsi previsti dal DM n. 249/2010;

b] Per la Scuola secondaria di primo e di se-
condo grado la laurea triennale, pit la laurea
magistrale in pedagogia e didattica speciale,
nonché il tirocinio formativo attivo specifico
sulle attivita di sostegno didattico;
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5. Gli interventi didattici dei docenti specializ-
zati in attivita di sostegno sono finalizzati allo
sviluppo delle potenzialita personali dell’alun-
no con disabilita certificata e degli alunni della
sua classe sotto il profilo dell’apprendimento,
della comunicazione, delle relazioni e della so-
cializzazione.

6. Dei quattro ruoli per il sostegno didattico
entrano a far parte, a decorrere dall'entrata in
vigore della presente legge, rispettivamente
i docenti di scuola dell'infanzia, di scuola pri-
maria, di scuola secondaria di primo grado e di

secondo grado, nominati su posti di sostegno
in organico di diritto.

7. Il passaggio dal ruolo di sostegno a quello
di scuola dell'infanzia o primaria puo avvenire
solo secondo le norme del passaggio di catte-
dra.

8. Il passaggio di cattedra per la scuola secon-
daria — fermo restando il possesso dei titoli
relativi al percorso di formazione ed al TFA —
puo verificarsi sulla base delle disponibilita dei
posti messi a concorso per passaggio di catte-
dra.”

Dalla lista Autismo-Scuola di Angsa

“Anche questa & scuola...”

Messaggio originale da: Paolo Zampiceni
assoczpaolo@libero.it

A: autismo-scuola@autismo33.it

16 Ottobre 2014

“Antefatto...

La scuola & iniziata da pit di un mese ma per
una serie di motivi (tra cui se ho capito bene un
pasticcio con le graduatorie] non & ancora sta-
toindividuato il sostegno su Francesco. C’e sta-
ta una attivazione da parte della scuola di cui
devo prendere atto; comunque, per fortuna, non
sono stati giorni allo sbando ma il dato di realta
& che non c’é ancora quella condizione di stabi-
lita che permetta una progettazione educativa
e didattica almeno a medio termine, non penso
ai prossimi 3 anni ma almeno a quest’anno e
non solo ai prossimi giorni o alla prossima set-
timana in attesa che ... (per inciso, visto che la
presenza di mio figlio & nota alla scuola in tutte
le sue articolazioni fino al MIUR dall'anno sco-
lastico precedente trovo comunque parados-
sale che ci si trovi ad anno iniziato a sfogliare
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le graduatorie alla ricerca di un insegnante ...
ma questa & un‘altra storia)

Oggi ...

HABEMUS MAGISTRAM!!!!

Ci siamo, dai che si parte ... 'assistente per
I'autonomia, con I'entusiasmo che la caratte-
rizza, tira fuori quaderni, materiali, le racconta
il lavoro con Franci, quello che & stato fatto, le
idee per quest’anno, i progetti ...

Passano 2 ore e poi ... “ma io veramente ho
chiesto I'aspettativa” ... “ma io ho due figli pic-
coli” ...

Morale ... per quanto riguarda la parte ammini-
strativa la scuola deve ricominciare con l'iter
delle telefonate, intanto passano i giorni ma
non solo ...

Si perché durante I'anno ci sono anche le va-
canze di Natale quindi 'aspettativa la si chiede
fino alle vacanze di Natale poi, formalmente, si
rientra e poi la si chiede di nuovo da gennaio ...
E Francesco ... beh, Francesco resta nel lim-
bo con la prospettiva che chi verra nominato
adesso (quando verra nominato ... sperando
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che non serva un altro mese!), vista l'interru-
zione dell’aspettativa, non & detto sara la stes-
sa persona che lo seguira dopo Natale ...

Non si tratta di mettere in discussione i diritti
dei lavoratori della scuola ma, forse, in alcuni
casi aveva ragione Salvatore Nocera in un con-
vegno nel sollevare il rischio di un conflitto di
interessitra i diritti del lavoratore e quelli dell’a-
lunno/studente/famiglia.

Il problema & che i diritti di questo insegnante
sono tutelati dal contratto, dai sindacati, dalle
norme, da ... ma i diritti di Francesco in questo
caso chi li tutela? Quando studiavo la normati-
va sui minori da assistente sociale mi avevano
insegnato che le componenti deboli/fragili do-
vevano godere di una specifica e maggior tute-
la rispetto ai alle componenti “forti” ... ma allora
come mai nella scuola non avviene cid? E un
caso isolato/estremo ... purtroppo no. Nella car-
riera scolastica di Francesco situazioni di que-
sto tipo ce ne sono gia state ... ricordo ad esem-
pio una maestra che ha lavorato per il tempo
necessario per acquisire punteggi e requisiti
per tutto 'anno dopo di cui si & dimessa ...
“Perche tanto ho un marito industriale e non

lo faccio per | soldi ma solo per restare in gra-
duatoria e per la pensione” e situazioni simili
non sono casi isolati se penso ai racconti del-
le famiglie che conosco. Francesco, io, la mia
famiglia, ... dobbiamo molto alla scuola e a
molti degli insegnanti (per inciso, non neces-
sariamente specializzati ...] abbiamo vissuto
splendide esperienze anche con insegnanti
assolutamente “naive”) che abbiamo avuto
modo di incontrare nei suoi percorsi scolastici
e io resto dell'idea che la scuola possa essere
uno strumento potente nei percorsi di crescita
dei nostri figli ... ma quando succedono queste
cose mi chiedo se e davvero questa la “scuola
di tutti”.

Non e possibile trovarsi negli ambiti istituzio-
nali a ragionare di “buone prassi” e poi, come
purtroppo spesso capita fra genitori, valutare
'andamento di un anno scolastico in termini di
fortuna o sfortuna a seconda di chi ci si & trova-
ti davanti. Mi rendo conto che & un terreno de-
licato ma, per una scuola di qualita, forse oltre
che di buone prassi, metodologie, formazione
ecc. ecc. sarebbe il caso di ragionare (anche)
sugli elementi di contesto e organizzazione
che la definiscono.”

Pratiche per la soluzione dei comportamenti
problematici a scuola: Universita e Scuola possibili
alleate per aiutare studenti con autismo e ritardo cognitivo

Fabiola Casarini* Gianluca Amato™* e Elisa Galanti*
*Universita di Modena e Reggio Emilia - **Centro d’Apprendimento e Ricerca TICE

Dalla collaborazione alla formazione

Il Dipartimento di Educazione e Scienze Umane
dell'Universita di Modena e Reggio Emilia, in
collaborazione con il Centro di Apprendimento
e Ricerca convenzionato TICE, promuove in-
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terventi educativi e riabilitativi che utilizzano
'Analisi del Comportamento Applicata diretta-
mente negli ambienti di vita dei bambini con
Autismo. | ricercatori di tali enti si sono allea-
ti per dar seguito all’ esigenza strettamente
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pratica (“Come aiutare il mio studente a stare
seduto?”; “Come insegnargli le autonomie di
base?”; “Come comunicare con lui?” ecc.) de-
gli insegnanti di sostegno e degli educatori
scolastici di acquisire competenze nell'utilizzo
di strategie fondate scientificamente. A tal pro-
posito, in diverse scuole dell'infanzia dell’Emi-
lia Romagna, sono stati completati nell’anno
scolastico 2010-2011 progetti di formazione
diretta (Galanti e Casarini, 2011). Tali progetti,
basati sulla frequenza di un corso teorico unito
alla pratica supervisionata, sono ideati per far
si che tra i professionisti coinvolti (ricercatori
e insegnanti, ma anche professori universi-
tari e dirigenti scolastici) i rapporti lavorativi
si stringano passando dalla formazione alla
collaborazione continuativa. Altri progetti,
come quello riportato di seguito, ipotizzano al
contrario la possibilita di un effetto formativo
indiretto, in cui la formazione degli insegnanti
€ una conseguenza della collaborazione con i
professionisti che desiderano mettere al loro
servizio competenze specifiche. Per formazio-
ne indiretta, percio, intendiamo quell’effetto
di modificazione del comportamento che deri-
va da apprendimenti basati sullosservazione
dell’efficacia prodotta da altri con i quali si colla-
bora. | dati raccolti mostrano come anche que-
sta modalita di interazione con la scuola renda
possibile il raggiungimento ed il mantenimento
dei risultati educativi sperati. Le tecniche che
hanno permesso il trasferimento tecnologico
tra i professionisti coinvolti sono la procedura
comportamentale del modellamento (Bandura,
1977; Lovaas, 1977; Cooper, Heron & Heward,
1987] unita a strategie di comunicazione posi-
tiva (Casarini, Cattivelli & Cavallini, 2011; Perini
e Casarini, 2009; Ingham & Greer, 1992).

Questo studio ha avuto come obiettivo quello
di insegnare ad insegnanti ed educatori che
condividevano la presa in carico dello stesso
studente interventi educativi efficaci e attuabi-
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li da tutti in presenza di gravi comportamenti
problema, grazie all'osservazione delle prati-
che diunricercatore universitario inserito nello
staff scolastico.

Lesperienza nella scuola di Roberto

Lo studente protagonista della ricerca, qui de-
nominato Roberto, all'epoca del progetto stava
per compiere 7 anni. La sua diagnosi & di auti-
smo accompagnato da grave ritardo cognitivo,
complicato dalla totale assenza di linguaggio
vocale e strumenti di comunicazione alternati-
va. Roberto frequentava l'ultimo anno di scuola
dellinfanzia; i genitori, insieme ai professioni-
sti che seguivano lo studente avevano infatti
deciso di posticipare I'inserimento alla scuola
primaria con l'obiettivo di accrescere compe-
tenze e autonomie prima dellinclusione in
classi necessariamente piu numerose e richie-
stive. Inizialmente, Roberto e stato osservato
dal ricercatore-educatore a scuola per diversi
giorni in diversi orari e situazioni della giornata,
in modo da evidenziare tutti i suoi punti di forza
e pianificare 'intervento di partenza.

Dalle osservazioni & emersa la presenza di
numerosi comportamenti problema, caratteriz-
zati da una frequenza tanto elevata da rendere
necessaria la creazione di un intervento edu-
cativo mirato al miglioramento della qualita di
vita del bambino e delle persone a lui vicine in
classe, come identificato e richiesto dagli inse-
gnanti che ne avevano la presa in carico negli
anni precedenti. Il primo obiettivo, concordato
con il supervisore universitario e gli insegnan-
ti della nuova sezione, & stato la diminuzione
degli episodi di “pianto senza lacrime”, caratte-
rizzati da urla prolungate ad altissimo volume,
irrigidimento protratto degli arti o slanci fisici
“a peso morto” contro cose e persone.

Nel contesto della sezione o delle aule-labora-
torio, gli insegnanti non avevano identificato
alcun aspetto che potesse spiegare reazioni
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PROGETTAZIONE DELLINTERVENTO

Il punto di vista dell'insegnante di sostegno

“II primo episodio & avvenuto durante un pomeriggio in concomitanza dell'ora del “riposi-
no” dei bambini pit piccoli. Accompagnato da me, Roberto era andato insieme ai bimbi di
3-4 anni nell'aula del riposo pomeridiano prima di iniziare le sue attivita individualizzate;
appena arrivato in prossimita dell'aula si & buttato a terra iniziando a piangere e urlando
con tono molto alto. lo cercavo di tirar su Roberto e capire il motivo di una tale reazione,
assicurandomi che il bambino non avesse un malore di qualche tipo legato a trauma fisico.
Gli ho proposto diverse attivita piacevoli, alimenti e tanti giochi diversi non ottenendo nes-
sun cambiamento. Questo primo episodio € durato piu di 30 minuti e mi ha creato grosse
difficolta fisiche (arrivata a un certo punto non riuscivo pit a sollevarlo da terra) personali
(& tremendo non capire come e cosa fare per ridurre l'intensita del pianto!] e professionali
(che dire ai colleghi che chiedevano spiegazioni, suggerendo azioni senza successo e ai
bambini che, non riuscendo a dormire, correvano verso Roberto?) Da quel primo giorno,
il problema si & ripetuto, sempre piu intenso, nei giorni seguenti e non ho potuto fare altro
che chiedere informazioni sul verificarsi del problema anche a casa e con l'educatore.”

Il punto di vista dell’educatore-ricercatore

“Appena ho constatato I'aumento esponenziale degli episodi di “pianto senza lacrime” con
comportamenti-problema ho immaginato quanto difficile fosse gestire il comportamento
di Roberto anche nelle ore con l'insegnante di sostegno. Sicuramente il problema dell’ as-
senza di linguaggio vocale & particolarmente significativo per questo caso. Una forma di
comunicazione efficace aiuterebbe I'insegnante, educatore o chi altro ad anticipare questi
episodi spiacevoli, prevenendoli e diminuendo la frustrazione. Probabilmente sara neces-
sario insegnare al piu presto allo studente a chiedere I'accesso a cose, persone o attivita
indicandole e condividere ogni tappa dei nuovi insegnamenti a Roberto con tutti gli inse-
gnanti che passano tempo con lui e con i genitori.”

Il punto di vista del supervisore universitario

“La misurazione dei comportamenti problema di Roberto, in rapida escalation, mostra ine-
quivocabilmente I'accumularsi di esperienze di rinforzamento dei comportamenti stessi.
Gli adulti significativi, tra cui probabilmente 'insegnante di sostegno ed i genitori, stanno
inconsapevolmente premiando, con il contatto fisico, I'attenzione sociale e I'evitamento di
attivita e compiti sgradevoli il comportamento indesiderabile dello studente, aumentando-
ne cosi la frequenza. La mancanza di controllo educativo e di una strategia di comunicazio-
ne rendono estremamente frustranti i tentativi d'insegnamento per gli adulti e decrescono
progressivamente la motivazione a seguire indicazioni e richieste degli adulti per il bam-
bino.”
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comportamentali tanto esplosive ed anche I'a-
nalisi funzionale condotta dal supervisore uni-
versitario non identificava rapporti anteceden-
ti-conseguenze in grado di evidenziare una fun-
zione specifica del comportamento-problema.
Inaccordo con genitori ed insegnanti, I’ analista
del comportamento dell’ Universita di Modena
e Reggio Emilia che partecipava al progetto nel
ruolo di supervisore scientifico, ha consulta-
to la letteratura mettendo a punto, con l'aiuto
dell'educatore, anch’egli ricercatore, un inter-
vento individualizzato per Roberto. Lintervento
era basato sull'utilizzo di strategie per la pro-
mozione del controllo educativo come “Inter-
spersal of Known Items” (Greer, 2002, Cooper
et al. 1987) e sull’ insegnamento della comu-
nicazione gestuale spontanea o Gestural Mand
Training (Skinner, 1957; Greer & Ross, 2008).
L'intervento & stato immediatamente imple-
mentato dall'educatore durante le ore di perti-
nenza e consisteva, alla comparsa del compor-
tamento problema, nell’ignorare socialmente il
pianto di Roberto e farlo sedere su una sedia o
per terra, proponendogli attivita o oggetti per
lui molto desiderabili, come I' iPad, “in cambio”
della rapida esecuzione di semplici azioni. Mal-
grado piangesse e non sembrasse prestare
attenzione alle parole e ai movimenti dell’'edu-
catore, dopo 20 ripetizioni in cui l'educatore
guidava il suo dito indice verso I’ iPad facendo-
glielo ottenere in mano, Roberto era gia in gra-
do di indicarlo spontaneamente. Spesso con-
tinuando a piangere, in questa prima fase Ro-
berto indicava I'iPad per chiederlo e, in risposta
alla richiesta, muoveva le dita sullo schermo
per qualche secondo, orientando il volto verso
le immagini e i suoni prodotti dal dispositivo.
In meno di un mese, attraverso un training pro-
gressivo, Roberto indicava spontaneamente il
gioco preferito contenuto nella sua scatola e,
per poterlo utilizzare qualche secondo, presta-
va attenzione a numerose richieste formulate
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dall'educatore ad alta frequenza (fino a 10 con-
secutive), sempre rispondendo correttamente
(le richieste selezionate corrispondevano in-
fatti a risposte gia padroneggiate del bambino)
ed ottenendo complimenti ed approvazioni so-
ciali. Esempi delle semplici richieste proposte
velocemente e in ordine sempre diverso a Ro-
berto erano I'imitazione di movimenti grosso-
motori come battere la mano sul tavolo, pesta-
re i piedi, battere le mani.

La prima volta che abbiamo utilizzato la proce-
dura, I'episodio di pianto € durato 30 minuti,
ma la tempestivita d’intervento e la sistema-
ticita dell'utilizzo della tecnica ci ha permesso
nel giro di 8 sessioni (in giorni diversi) di ridur-
re la durata di questi episodi a meno di un mi-
nuto, fino, a un mese di distanza, all’estinzione.
Come emerge dal grafico (fig. 1 pag. 36), & evi-
dente come gia in seguito alla prima sessione
la durata del “pianto senza lacrime” durante le
ore trascorse a scuola con l'educatore, € signifi-
cativamente inferiore, a dimostrazione che un
cambiamento coerente delle conseguenze edu-
cative, proposto ad alta frequenza, pud essere
la strategia d’intervento elettiva nel controllare
il comportamento di studenti come Roberto.

Discussione

| ricercatori coinvolti nello studio concordano
nel ritenere l'esito dell'esperienza svolta nella
scuola di Roberto molto promettente come si-
stema di integrazione non solo dei saperi ma
anche del “saper fare” professionale senza
necessita di sessioni di consulenza in vivo per
I'insegnamento diretto all'insegnante. Di parti-
colare rilevanza, infatti, oltre all'individuazione
di una strategia educativa di successo, & I'ef-
fetto “collaterale” del trasferimento tecnologico
dall'educatore —un professionista in possesso
di esperienza nell'ambito dell’Analisi del Com-
portamento Applicata (ABA) — all'insegnante di
sostegno — un professionista esperto nell’in-
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clusione dei bambini con disabilita alla Scuola
dell'Infanzia- in assenza di interventi formativi
diretti. Il supervisore Universitario, infatti, con-
sulente dell'educatore e coordinatore dell'inter-
vento riabilitativo di Roberto, per tutta la durata
dell’anno scolastico non ha avuto contatti con
l'insegnante di sostegno, né ha attivato corsi,
lezioni o esercitazioni per gli insegnanti della
scuola. Malgrado cio, grazie alla comunicazio-
ne costante con l'educatore e l'osservazione
delle modalita di insegnamento praticate dallo
stesso con successo, 'insegnante di sostegno
ha modificato le sue modalita di interazione
con Roberto in modo simile a quelle previste
dall'intervento comportamentale, contribuen-

do al rapido completamento della procedura e,
soprattutto, al mantenimento degli effetti posi-
tivi della stessa, come evidenziato dalle osser-
vazioni di follow up Fig.1).

Lesperienza svolta in questa Scuola dell'Infan-
zia mostra come sia possibile un lavoro corale
di tutti i professionisti coinvolti nell'educazione
di un bambino che sia concorde con le scelte
riabilitative ed educative dei genitori e rispetto-
so della professionalita di tutti. Il successo piu
significativo del lavoro svolto sara l'inserimen-
to di Roberto in una classe di Scuola Primaria in
cui potra mostrare ad insegnanti e compagni di
possedere abilita e comportamento predittivi
diun fruttuoso percorso di inclusione.

Fig. 1 Numero cumulativo di

minuti in cui Roberto emetteva il
comportamento-problema di “pianto
senza lacrime” durante le ore con
I'educatore, dopo un mese con
I'educatore e dopo un mese con
I'insegnante di sostegno.
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La biblioteca speciale e Centro di documentazione

della Fondazione A.R.C.A.

Fondazione A.R.C.A. (Autismo Relazioni Cultura e Arte]

Nascita

La biblioteca nasce nel 2012 con un primo nu-
cleo di testi legati alle tematiche dei mondi del-
la disabilita e della diversita. Viene fondata con
un patrimonio di testi editi dalle diverse case
editrici, sia per i piccoli che per ragazzi e adulti,
distribuiti nel circuito del Paese. Lo spazio della
Biblioteca Speciale fu concepito fin dall’inizio
anche come luogo di aggregazione per le fami-
glie oltre che per gli operatori, gli insegnanti e
tutti coloro che per motivi personali e/o profes-
sionali sono interessati a queste tematiche. |
servizi inizialmente offerti sono stati: informa-
zione, consulenza bibliografica e prestito, rife-
riti in special modo alla disabilita sensoriale e
intellettiva, e ai disturbi dello spettro autistico.
Nell'estate del 2012, volendo ampliare i servizi
per 'autunno successivo con materiali, stru-
menti e ausili piu pertinenti e specifici, pensati
per il singolo “diverso”, A.R.C.A. entra in con-
tatto con biblioteche pubbliche come quelle di
Fossano (CN]), di Verdello (BG) e di Brugherio
(BG). Scambiando esperienze con i loro bi-
bliotecari giunge a conoscere il mondo degli
IN-Books, i libri modificati, personali, esempio
di libri “diversi”, introdotti in Italia dal Centro
Sovrazonale della Comunicazione Aumentativa
(e dai suoi esperti della CAA] che ha sede all'in-
terno del Policlinico di Milano. In tale occasione
A.R.CA. si emoziona e si arricchisce di nuove
opportunita, facendo riflettere che esiste per
tutti il modo di arrivare all'accessibilita della
lettura e al piacere di leggere, anche per quei
bambini ai quali, per una particolare disabilita,
spesso si legge meno e con piu fatica e per i
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Biblioteca Speciale, spazio per ragazzi e operatori-famiglie

quali & difficile trovare libri adatti alle loro esi-
genze.

In primis venne chiesta la partecipazione della
neuropsichiatra infantile Antonella Costantino,
referente di ISAAC Italy (International Society
for Augmentative and Alternative Communica-
tion per I'ltalia), nel Forum che si decide di rea-
lizzare nei mesi seguenti nelle Marche.
Nell'ottobre del 2012 si avvio la FORMAZIONE in
CAA (che sara anche in FAD] a Milano, da parte
di alcuni volontari della Fondazione, che termi-
nera dopo due anni. Ben presto ci si rese conto
che quando si “crea” qualcosa pensato per chi
ha “bisogni specifici”, quel prodotto va poi be-
nissimo anche per tutti gli altri, passando, se-
condo la validita scientifica del CSCA, dal libro
inteso come “tailored book”, ideato e letto per
un destinatario “speciale”, al concetto di libro
“for all”, da scegliere e condividere tra i tanti
“creati”.
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Crescita

In parallelo alla continua FORMAZIONE di pri-
mo livello (che terminera nella primavera del
2013), da parte di pit volontari e genitori del-
la Fondazione, presso il Centro Sovrazonale di
Comunicazione Aumentativa (CAA], insieme
con altri partner istituzionali (tra cui il Garan-
te dellinfanzia e dell'adolescenza regionale),
il 26 ottobre 2012 si organizza il primo Forum
Regionale “Libri in simboli, IN-BOOK”, in cui la
Fondazione ha l'obiettivo di sensibilizzare i pro-
fessionisti dei vari settori, in particolare negli
ambienti della scuola, della biblioteca, del cen-
tro di aggregazione, della casa, ecc.

Lobiettivo della Biblioteca Speciale & di diven-
tare un punto di riferimento locale di sensibiliz-
zazione e informazione, in particolare sui libri
“alternativi” e “accessibili”: testi pensati per gli
“speciali” ma da condividere e utilizzare da par-
te di tutti, come gli IN-Book, i libri modificati e
personali, e i testi specifici per bambini con bi-
sogni comunicativi complessi, includendo an-
che altri strumenti, strategie e attivita attinenti
all’approccio della comunicazione aumentativa
e alternativa.

Nel marzo del 2013 la Fondazione, insieme ad
altri Enti, tra cui I'Ambito territoriale Sociale n.
8 (il cui Comune capofila & Senigallia sugli 11
Comuni afferenti per competenza), si interro-
ga, attraverso un nuovo Forum cadenzato in
due giornate di workshop dal titolo IN-Book:
un ponte tra immagine e parola, a proposito
dell'efficacia della CAA che non & solo spendi-
bile nell'area di ricerca e di pratica clinica ma
anche in quella educativa (per tutti gli ambienti
sociali). Viene anche allestita una mostra con
patrimonio sia della Biblioteca Speciale (con i
primi IN-Book gentilmente donati dai colleghi
bibliotecari di Brugherio e Verdello) che delle
principali Biblioteche referenti in Italia, e ven-
gono organizzate le prime letture in modalita
modeling (modalita che sostiene I'attenzione
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condivisa tra gli operatori e la persona "specia-
le” come lettura piacevole tra “pari”, e che ren-
de piu agevole la comprensione del racconto),
eseguite all'inizio all'interno di piu laboratori
indirizzati alle classi primarie.

Nell'ottobre 2013 sino al maggio del 2014 i vo-
lontari di primo livello formativo presso il CSCA
avviano il secondo livello di FORMAZIONE, in-
centrato sull'approfondimento dell’approccio
CAA, nel senso che in questo non c'e solo il me-
diatore “libro” ma anche altri strumenti e inter-
venti da poter “creare”.

Nell'autunno del 2013, il 23 novembre, ci si
dedicati all'atto della lettura con un altro ap-
puntamento aperto alla cittadinanza, intitolato
Leggendo per tutti ad alta voce: una giornata
formativa dedicata agli IN-BOOK (alla quale
faranno seguito due incontri propedeutici alla
CAA nel gennaio del 2014 ).

In tale occasione, si € inteso sottolineare I'im-
portanza della lettura ai bambini da parte degli
adulti (iniziativa da anni promossa dal Progetto
Nati per Leggere), inclusiibambini con disturbi
dilinguaggio o di attenzione, i bambini migranti
e quelli con disabilita.

Anche la lettura degli IN-BOOK ha un riscontro
positivo per il bambino: gli IN-Book sono libri il-
lustrati con testo integralmente scritto in sim-
boli, pensati per essere ascoltati mentre l'altro
legge ad alta voce.

Successivamente si & cercato di coinvolgere
nel “cammino” altri compagni di viaggio e fi-
gure professionali, dagli insegnanti ai genitori,
dagli psicologi agli operatori.

Aumenta il forte interesse di diventare un ser-
vizio utile per il territorio locale e non solo, e
cosl, nella prospettiva di tale percorso, il patri-
monio della Biblioteca Speciale si arricchisce
di libri tattili, in Braille, ad alta leggibilita per i
dislessici e di testi illustrati con la lingua dei
segni: si provvede inoltre a creare anche uno
spazio “morbido” per i piu piccoli ed un settore
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per I'adolescenza (in quanto caregiver all'inter-
no della famiglia).

La maturita e la sede definitiva

Si rende necessario un nuovo spazio e cio si
ottiene all'inizio dell'aprile 2014 (il 2 aprile per
I'esattezza) nell'occasione della Giornata sulla
consapevolezza dell’autismo, quando viene
inaugurato il nuovo contenitore della Biblioteca
Speciale della Fondazione A.R.C.A. Al suo inter-
no sono presenti libri dedicati alle varie disabi-
lita e diversita, oltre ad albi illustrati suddivisi
per tematiche e testi piu specifici per gli addetti
ai lavori, i genitori ed i curiosi in questa sfera.
Consolidato il suo spazio, la Biblioteca ha cer-
cato e cerca di proporre e celebrare le giornate
legate al mondo della disabilita e della diversita
con suggerimenti di lettura o laboratori aperti
a bambini speciali e normodotati. Il suo intento
& quello di ricercare ed evidenziare le risorse
operative (anche di tecnologia assistiva) come
la LIM (Lavagna Interattiva Multimediale, pre-
sente in sede anche per I'utilizzo di laboratori
con gli IN-Book e qualsiasi altro tipo di libro],
mettendole a disposizione delle persone con
disabilita e mirando a promuovere una cultu-
ra dell'inclusione. Le richieste di informazione
stanno arrivando dato che € in corso di attiva-
zione una collaborazione con il mondo delle co-
operative sociali e con quello della scuola, dove
entro la fine del 2014 si iniziera un percorso di
sensibilizzazione e diffusione delle potenziali-
ta dell'N-Book con le classi in cui & presente il
bambino “speciale”.

La mission della Fondazione & in primis di sup-
portare, aiutare, collaborare e cooperare alla
realizzazione di una societa piu coesa, soste-
nibile e vincente nell'auto-mutuo-aiuto. Quanto
pit sopra detto viene declinato attraverso I'an-
tico motto latino “ludendo docere” cioe inse-
gnare in modo speciale, divertendo e utilizzan-
do nuovi strumenti inclusivi come gli IN-Books.
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Biblioteca Speciale, spazio morbido

Il 2014 ha portato anche la firma di documenti
condivisi con le Istituzioni locali e ci auguriamo
che gli ultimi passi siano prossimi in modo da
cominciare a produrre i nostri primi libri (oltre a
quelli gia presenti per dono di Enti collaborato-
ri), naturalmente con la costante supervisione
del CSCA di Milano, prevedendo cosi di fornire
un primo pacchetto di IN-Book da poter inserire
nel nostro patrimonio e da mettere a disposi-
zione dell'utenza, fornendo una consulenza al
pubblico, presso la nostra Biblioteca, oltre alla
predisposizione di materiale utile per i bibliote-
cari e le famiglie che si recano nelle biblioteche
pubbliche.

La Biblioteca vorrebbe poter divenire uno spa-
zio per tutti in cui poter trovare e leggere il
“libro che fa per me”. Per questo verranno pro-
grammati laboratori a cadenza mensile, facen-
do conoscere sia testi pit singolari per suppor-
to, contenuto e realizzazione, e al tempo stes-
so facendo interagire tutti i bambini secondo le
varie potenzialita ed obiettivi di ognuno (anche
secondo il TEACCH system ad es.), per la rea-
lizzazione di un prodotto che sia di tutti e letto
da tutti seppur con canali di comunicazione
diversa, ma consentendo ad ognuno di essere
accompagnato dalla propria autostima.
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Durante e dopo noi: proposta di Legge

Carlo Hanau

La Proposta di legge n.1352 a firma di lleana
Argentin ed altri Deputati, presentata I'11 luglio
2013, ha per oggetto: Disposizioni in materia
di assistenza in favore delle persone affette
da disabilita grave prive del sostegno familia-
re, cosi come la proposta di legge n.698 del 9
aprile 2013 primo firmatario Gero Grassi) e la
piti recente n. 2205, del 19 marzo 2014 (prima
firmataria Margherita Miotto).

La Proposta n.1352, il cui testo, insieme a quelli
delle altre due, si trova nel sito del Parlamento,
e piu facilmente, con un breve commento, su
quello di SUPERANDO
http://www.superando.it/2014/06/11/per-il-
dopo-ma-anche-per-il-durante-noi/

si rivolge alle persone certificate come gravi ai
sensi dell’art.3 comma 3 della legge 104 del
1992 e prive del sostegno della rete famigliare:
in questa situazione si possono trovare tut-
te le persone con autismo ma non quelle con
sindrome di Asperger e neppure la grandissi-
ma parte di quei 2.600.000 italiani che I'ISTAT
conta come aventi una disabilita grave, e che
non per questo “meritano” di essere necessa-
riamente certificati “art.3 comma 3”.

Prevede che le residenze necessarie a questo
scopo rispettino i Livelli essenziali delle pre-
stazioni sociali ( LEP di cui alla legge 328 del
2000] e listituzione di un apposito fondo di
300 milioni per anno.

Si deve sapere che gia ora le Residenze Sani-
tarie Assistenziali (RSA), che in talune regioni
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prendono altri nomi di fantasia, come le CRA
dell’Emilia Romagna), hanno gia i loro Livelli
Essenziali di Assistenza (LEA), quelli stabiliti
dal DPCM del 29 novembre 2001, per la sanita
e per i servizi sociosanitari ad elevata integra-
zione, come appunto le RSA. In base a questi
LEA ancora in vigore il Fondo sanitario € tenuto
a pagare la meta del costo della retta, mentre
I'utente I'altra meta. Se l'utente stesso (non
si menzionano neppure i suoi familiari) non
e in grado di pagare, allora deve intervenire il
Comune per coprire la parte mancante. Oggi
questa regola del meta/meta viene fatta vale-
re da molte Regioni soltanto per le persone che
diventano gravemente disabili in eta anziana,
mentre per i disabili da sempre si richiede ge-
neralmente molto meno.

La Proposta tende a ridurre I'esigibilita dei dirit-
ti attualmente in essere (tutelati dai LEA), inse-
rendoli nel contesto di questi nuovi LEP, quelli
delle prestazioni dell’assistenza sociale, la cui
erogazione viene subordinata all'indigenza del-
le persone secondo le valutazioni dell'lSEE.
D'altra parte e sufficiente fare un poco di conti:
stimando al ribasso in 150 euro al giorno il co-
sto della retta per persone non autosufficien-
ti gravi (ma le persone con autismo costano
molto di piu della media, ben oltre 200 euro
al giorno) il fondo intero di 300 milioni sareb-
be sufficiente per poco piu di 5.000 persone,
meno del due per cento del totale di quelle gia
ora residenti in RSA. Se per questo fondo vales-
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sero le regole attuali delle RSA (meta la sanita e
meta l'utente] le persone assistite potrebbero
al massimo raddoppiare, arrivando al quattro
per cento.

Altri articoli della legge favoriscono la costru-
zione delle RSA o dianaloghe strutture da parte
di associazioni. Ma nessuno pud dimenticare
che i costi di costruzione sono soltanto 'inizio,
mentre i costi di gestione rapidamente |i rag-
giungono e poi durano per sempre.

| Fondi di sostegno dei privati e le Polizze as-
sicurative dei successivi articoli della Proposta
vengono incentivati con regimi fiscali favore-
voli, per incrementare il Fondo, di cui si & vista
I'assoluta inadeguatezza. Ci si chiede tuttavia
perché un genitore debba fare sacrifici fina-

lizzati a costituire questo fondo di sostegno o
questa polizza, quando la quota da pagare da
parte del figlio, dopo la scomparsa dei genitori,
andra ad erodere inesorabilmente abbastanza
in fretta il fondo di sostegno stesso e la poliz-
za. A parte alcune regioni, come il Friuli Vene-
zia Giulia, che richiedono (illegittimamente] la
quasi totalita della retta allutente che possie-
de redditi e/o patrimoni, anche quelle dove la
richiesta e inferiore a un terzo del costo esauri-
scono abbastanza rapidamente un patrimonio
che non sia quello di Paperon de Paperoni.

Al dila delle buone intenzioni e delle indicazioni
di marcia, queste proposte di legge non posso-
no essere definite soddisfacenti per le esigen-
ze degli adulti con autismo.

Antonio si ¢ diplomato e andra al lavoro

Fondazione Marino per I'Autismo Onlus

Alla fine di un anno scolastico pieno, vissuto
allinsegna della normalita, & finalmente arri-
vato il giorno dellesame di maturita con pro-
grammazione semplificata, presso [lstituto
Tecnico Alberghiero di Condofuri, in provincia di
Reggio Calabria. Antonio, quella mattina, era vi-
sibilmente emozionato ed appariva conscio del
momento importante che stava vivendo: final-
mente arrivava al diploma di maturita e questo
gli avrebbe consentito di accedere al mondo
del lavoro!

Saluto tutti distribuendo baci e, a stento, dissi-
mulava la felicita che tuttavia era tradita da un
sorriso appena accennato, ma persistente. Per
l'ora di pranzo, vittorioso, rientro raggiante: era
diplomato! Ed era pronto ad assumere il primo
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incarico di lavoro della sua vita.

Egli, Infatti, andra a lavorare nella mensa soli-
dale — la locanda “Tre Chiavi” - che la Fondazio-
ne Marino per I'Autismo Onlus ha creato nella
cittadina di Melito P.S. allo scopo di garantire
un pasto caldo, tutti i giorni, ai tanti indigenti
prodotti dalla crisi economica che attanaglia
il Paese, e per offrire una concreta possibilita
di inclusione nel contesto sociale ai ricoverati
della struttura.

La progressione negli studi non & la sola con-
quista di Antonio. Infatti egli ha fatto passi da
gigante nella direzione della normalizzazione
dei suoi rapporti con i famigliari e, soprattutto,
con la madre con la quale si era instaurata una
conflittualita insostenibile.




L'autismo nell'eta adulta

Una conquista piu significativa e rappresentata
dalla raggiunta consapevolezza che il conse-
guimento del diploma era una meta importan-
tissima per la sua vita.

La metamorfosi in positivo, sopravvenuta in
Antonio in seguito ai progressi raggiunti nella
struttura con la somministrazione intensiva
di programmi di rieducazione ed abilitazione,
si @ completata con la presa di coscienza che
il diploma rappresenta il primo ed essenziale
passo per la sua futura proiezione nel mondo
di tutti i giorni.

Fra qualche settimana Antonio sara “in servi-
zio” e si confrontera, come potra, con il mondo
del lavoro ma, soprattutto, con le tante persone

che a mezzogiorno siederanno ai tavoli della
Locanda “Tre Chiavi”, I'interazione con le quali
rappresentera il banco di prova della sua defi-
nitiva emancipazione.

Antonio avra la sua “paghetta” settimanale
come compenso che la Fondazione Marino gli
elargira per la sua prestazione e sperimentera
il concetto di merito dal momento che il suo
compenso variera in funzione della quantita e
della qualita del lavoro svolto.

Tutto cid nella speranza che la sua autonomia
progredisca fino ad esaurire ogni sua residua
potenzialita.

Auguri, Antonio!

Locanda 3 chiavi

Fondazione Marino per I'Autismo Onlus

Dopo tanti anni - quasi 6 - di intenso lavoro abi-
litativo ed educativo presso il centro residen-
ziale Fondazione Marino per 'Autismo Onlus, si
rendeva necessario, per alcuni dei nostri ragaz-
zi, un loro inserimento lavorativo come aspet-
tativa di vita naturale e necessaria.

Non c’é un lavoro pronto che possa avere le ca-
ratteristiche che servono per valorizzare le loro
capacita e che nello stesso tempo garantisca la
loro sicurezza e la loro crescita. Abbiamo percio
pensato di istituire una mensa solidale con lo
scopo sia di fare lavorare i nostri ragazzi con
autismo e sia, allo stesso tempo, per offrire un
servizio di mensa alle persone bisognose.

Una volta arredata e corredata di tutto, tanto da
fare invidia ad una delle cucine di “Masterchef”,
Si & reso necessario trovare un nome. Scelta
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non facile, perché cercavamo un nome che
evocasse da subito il senso del servizio di men-
sa. Dopo diversi giorni di confronti, la scelta &
caduta su: “Locanda Tre chiavi”. Locanda come
luogo in cui, rivisitando il significato etimologi-
co del termine, & possibile fermarsi per il tempo
di un pasto gratuito; “Tre chiavi” perché: la chia-
ve che ha permesso I'apertura di questo luogo,




L'autismo nell'eta adulta

e ne garantisce la gestione giornaliera, & stata
la decisione di inserire una prospettiva di lavo-
ro per il futuro dei nostri giovani adulti; la chia-
ve che ne garantisce la sopravvivenza e l'inte-
grazione con il territorio circostante; la chiave
che stabilisce la direzione ultima del lavoro dei
nostri ragazzi € la solidarieta verso I'altro.

Il 04 ottobre 2014, giorno in cui si festeggia
San Francesco d’Assisi, il Santo povero che ha
dedicato la sua vita a dare un senso alla vita di
chi da essa ne era stato tagliato fuori, & stato
sia il primo giorno di lavoro di Nino, Antonio e
Gaspare e sia il primo pasto servito a perso-
ne bisognose. Da allora, dal lunedi al sabato,
a pranzo, i nostri ragazzi prestano servizio
alla mensa, ognuno con un compito diverso
a seconda della mansione assegnata. Si va
dall'approvvigionamento delle derrate alimen-
tari tra i vari esercizi commerciali del paese
alla preparazione dei pasti con la supervisione
della cuoca, all'allestimento dei posti tavola,
all’accoglienza e al servizio vero e proprio con
gli ospiti, al riordino della sala e della cucina al
termine del servizio.

Nel corso di questi mesi, cio che & venuto fuori
& molto piu di quanto ci aspettassimo! | nostri
ragazzi, dopo qualche giorno di assestamen-
to, sono sempre piu centrati sul loro ruolo di
“dipendenti” di una mensa. Alle 10 di mattina
sono gia pronti per prendere servizio e infilare
i guanti. Si muovono flessibili nel “disordine”
controllato del servizio, tra ospiti che arrivano
e se ne vanno, tra richieste varie della sala, tra
imprevisti di ogni genere. Aspettano con ansia
lo stipendio a fine mese e chiedono le ferie se
rientrano a casa... € quando mancano se ne av-
verte I'assenza perché il compito deve essere
ripartito tra chi rimane!

Lentamente in un paese dove gia la Fondazione
Marino era visibile attraverso i propri ragazzi,
la mensa ha reso ancora piu concreta la sua
presenza grazie al servizio che essi espletano
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per la societa civile aiutando coloro che hanno
bisogno.

Un’integrazione riuscita, in cui l'ospite al tavo-
lo se vede i nostri ragazzi in difficolta offre un
prompt per come ha visto fare noi operatori;
integrazione che si concretizza ulteriormente
quando, una volta al mese, i docenti e gli allievi
dell'lstituto Alberghiero “Euclide” di Condofuri
Marina, prestano servizio alla mensa, in un pro-
getto di alternanza scuola — lavoro, insieme ai
nostri ragazzi.

Ci @ sembrato che lo sbocco lavorativo fosse
una scelta congrua per completare il lungo
lavoro di preparazione effettuato presso la
Fondazione e, considerato che la scelta di av-
viare la mensa solidale si & dimostrata vincen-
te, non vi e dubbio che questo iter possa essere
inserito come una delle buone prassi da valo-
rizzare al fine di raggiungere l'efficienza nella
presain carico globale delle persone adulte con
autismo.
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Quarta edizione del

Calendario Angsa 2015

Liana Baroni
Presidente Angsa Nazionale

|l Calendario Angsa raccoglie le opere di perso-
ne con autismo provenienti da tutte le regioni
d’ltalia; & un oggetto da collezione, ogni pagi-
na presenta un dipinto eseguito da bambini,
ragazzi e adulti con autismo; segnala Progetti
di carattere nazionale. Primo fra tutti quello di
costruire la squadra nazionale dell'autismo,
per portare lo sport italiano Special Olympics
in Europa e nel Mondo.

Puoi aiutarci anche tu a superare la sfida piu
grande. Tanti ragazzi con autismo vincono ogni
giorno le loro difficolta raggiungendo traguardi
che sembravano impossibili. Con lo sport im-
parano le regole sociali le autonomie, le attese.
Partecipano con entusiasmo conquistando
giorno dopo giorno nuovi obiettivi.

Fai il tifo per loro per AIUTARCI A COSTRUIRE
LA SQUADRA NAZIONALE DELL'AUTISMO,
PER PORTARE LO SPORT ITALIANO SPECIAL
OLYMPICS IN EUROPA E NEL MONDO.

Andrea, Alessandro, Claudio, Daniela, Leonardo,
Davide, Lorenzo, Danilo, Loris, Michele, Nicole,
Martina, Nicold, hanno gia vinto giocando... ora
vogliono vincere con te.

Ci stiamo preparando per i Giochi Europei e
Mondiali Special Olympics.

I Sig. Giancarlo Bizzotto ci ha preparato una
presentazione del nostro Calendario Angsa
2015 e invitiamo tutti a vederla a commentare
e ainviare il link ad amici e contatti. Ecco il link:
www.youtube.com/watch?v=FDXBb1d61S4
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Il Calendario Angsa 2015 lo puoi trovare in tutte
le Sedi Angsa, per trovarci vai al link:
www.angsaonlus.org

La conoscenza crea cultura e rispetto, la condi-
visione da forza e motivazione.




Attivita associativa

II progetto CERAMICA
dell’Angsa Liguria

Mamma Ada

Pubblichiamo il progetto vincitore del concorso
di Angsa, in occasione della Festa della Mam-
ma, di maggio 2014.

La storia

Il nostro “Progetto Ceramica” € iniziato nel
2008. Personalmente avevo conoscenza e
competenza nel settore delle porcellane e ho
pensato di usarle per qualcosa di utile per i no-
stri figli.

Alcuni genitori hanno avuto fiducia che si po-
tesse dare davvero inizio a un progetto e abbia-
mo iniziato. Nella nostra vecchia sede di Geno-
va- Coronata, una ex scuola dove avevamo una
stanza, una cucina e bagni, in quella piccola cu-
cinetta, con qualche ceramica e qualche decal
regalate da ceramiste, abbiamo iniziato.

Non c’era bisogno di impianti o strumenti par-
ticolari, dato che serve acqua, qualche spatola
di gomma, qualche straccetto — anche perché
questo inizio non doveva spaventare nessuno!
| ragazzi si sono dimostrati interessati e so-
prattutto contenti. Portavamo a cuocere i no-
stri oggetti in vari forni, anche fuori Genova,
con grande fatica ed entusiasmo e abbiamo ini-
ziato a vendere i nostri pezzi sui banchetti del
2 giugno insieme alle piantine aromatiche che
in Liguria avevamo scelto di distribuire tradi-
zionalmente per quell’evento. La nostra prima
linea di decorazione si e chiamata “aromatiche”
e riproduce le piccole piante officinali: basilico,
rosmarino, salvia, ecc. ed & stata realizzata con
disegni originali prodotti da mio marito da cui
abbiamo fatto stampare sui supporti appositi le
decals.

Mentre scrivo questo mi domando come abbia-
mo fatto!
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Il primo grande aiuto e stato quello di un’altra
mamma che ha consegnato ceramiche in tutta
Genova, altri soci e assolutamente valide vo-
lontarie che sono le nostre colonne portanti. |
ragazzi che non stavano MAI seduti, in poche
settimane hanno iniziato con 5 minuti e sono
arrivati all'ora di lavoro sorprendendo gli stessi
genitori. Si inizia gradualmente con applicazio-
ni di decal su pezzi assolutamente lisci e piatti
come piastrelle o piattini e si arriva alla Mug,
pit impegnativa.

Naturalmente & indispensabile la presenza di 2
educatori e volontari, e si deve fare molta atten-
zione che non si distraggano troppo.

Il lavoro comprende molte mansioni come
sballare le ceramiche e disporle negli scaffali;
predisporre il posto di lavoro con bacinella per
l'acqua, spatole, straccetti per tamponare e
asciugare il pezzo.

Agli “artigiani” viene corrisposta — dai genitori,
ma attraverso 'educatore che “paga” una picco-
la somma per dare la sensazione precisa che
il loro lavoro & retribuito e apprezzato e sanno
benissimo che i banchetti vengono fatti per
vendere - cosa di cui sono felici.

E un lavoro bello, tra oggetti e colori belli e si
puo, il nostro laboratorio, ripetere ovunque
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aderisce alla FISH (Federazione
ltaliana Superamento Handicap) e a
International  Association  Autisme
Europe.

I'educazione specializzata,

I'assistenza sanitaria e sociale,

la ricerca scientifica,

la formazione degli operatori,

la tutela dei diritti civili,
a favore delle persone con autismo e con
disturbi generalizzati dello sviluppo, affin-
ché sia loro garantito

Il grado di autismo varia da molto grave,
con disabilita molto accentuate, a lieve, con
livelli di intelligenza normali o elevati, ma
comporta sempre pesanti conseguenze.

angsa

Liguria Onlus

angsa

Liguria Onlus
Associazione Nazionale
Genitori Soggetti Autistici

Via del Boschetto 2 - 16152 Genova
tel. e fax. 010. 6533838
cell. 346.6237315
Cod. Fisc. 90045260107
e-mail: info@angsaliguria.it
Sito web: http://www.angsaliguria.it
Stampa in collaborazione con

angsa

—_——
e,
e

angsa

Liguria Onlus
Associazione Nazionale
Genitori Soggetti Autistici

perche ci sia un futuro

come un modulo di lavoro ma soprattutto, ri-
spetto ad altri lavori ha la caratteristica di dare
agli artigiani la sensazione di lavoro “finito”, di
avere subito un risultato, perche la cottura in
forno migliora il prodotto ma “limmagine (cosi
centrale per le persone autistiche) & la stessa
di prima della cottura.

Questo ci sembra il clou e I'innovativita di que-
sta attivita

Oggi siamo al settimo anno, siamo in un’altra
sede, abbiamo un forno regalatoci da cari amici,
compriamo le ceramiche, compriamo le decals,
'assortimento si & molto allargato. Ma le cose
che si potrebbero fare sono tantissime: creare
altri laboratori dentro al laboratorio in modo che
i ragazzi si possano occupare di cose coordina-
te con la ceramica come gia attualmente per
la costruzione di cornicette in legno, oltre alle
attivita collaterali di confezionamento e imbal-

Servizi al
CELVO Volontariato
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Iscrizione al registro regionale di volontariato SN-GE-001-2010
con decreto 447 del 03-03-2010

laggio, pulizia e manutenzione dei locali e degli
spazi esterni, preparazione del loro pasto, ecc.
le idee sono tante!

Il progetto consente di comprare e vendere in
un ciclo si pud davvero dire virtuoso anzi vir-
tuosissimo che consente di far lavorare i ragaz-
zi. Questa € la nostra unica finalita. Finora ci
siamo riusciti. (A.C.)

L'autosostenibilita del progetto

Il progetto si autosostiene grazie alla vendita
dei prodotti (in occasione di campagne di rac-
colta fondi, eventi, mostre mercato, fiere, ) e al
lavoro di molti soci e volontari. Certo se non ci
fosse il tempo “impagabile” dedicato dai geni-
tori alla organizzazione, alla pubblicita alla ri-
cerca di volontari, alle consegne,al mutuo aiuto
per accompagnare i figli al laboratorio ...e molto
altro, non si potrebbe stare nelle spese.
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Perché un laboratorio

di decorazione della ceramica

Le persone autistiche adulte, terminato il periodo scolastico e delle terapie, o
entrano in istituti per disabili o restano a casa a carico dei genitori, con il rischio
di regredire agli stadi che hanno superato molto faticosamente con grandi
sacrifici delle famiglie e alti costi sociali. Per questo motivo la nostra
Associazione ha awviato un piccolo laboratorio sperimentale “FProgetio

| nostri artigiani sono in grado di produrre
pezzi di grande qualita decorati con semplici
tecniche manuali.

Molti pezzi della nostra produzione usuale
sono gia a magazzino e i ragazzi possono,
inoltre, produrre oggetti singoli personalizzati
per scelta di decoro e con iniziali.

Ceramica” per dare la possibilita di un lavoro formativo-terapeutico, e
quindi senza gli usuali presupposti di guadagno, a persone autistiche, ma
tenendo presente il nuovo concetto di “soddisfazione” che ¢ indice della qua-
lita della vita. Il laboratorio & attivo dal 2009 e si regge sulla generosita di chi
apprezza i prodotti e sull'aiuto indispensabile e costante dei nostri volontari.

| ragazzi lavorano in piccolo gruppo con educatori, volontari,

un genitore e una “maestra” volontaria con esperienza
in decorazione della ceramica.

Vuoi aiutarci a sostenere

il nostro laboratorio?

Puoi farlo in diversi modi:

o prestando qualche ora del tuo tempo e diventare nostro volontario

@ scegliendo e promuovendo gli oggetti realizzati dai nostri ragazzi
in occasione delle nostre giornate dedicate all'autismo

@ contribuendo a mantenere nel tempo il nostro laboratorio con
una libera donazione

Oggetti

per ricorrenze
speciali

Fai con noi le tue bomboniere per
battesimi, comunioni e matrimoni.
Potrai scegliere 'oggetto e il tipo
di decoro che preferisci.

Chiamaci:
tel. 010.6533838
cell. 346.6237315

PUOI SOSTENERE LA NOSTRA ASSOCIAZIONE ATTRAVERSO
o offerte libere sul ¢/c bancario 1076980 banca Carige Ag. 32
IBAN: IT75 RO61 7501 4320 0000 1076 980 - Causale: erogazione liberale

® il 5 x 1.000 nella dichiarazione dei redditi indicando il nostro codice fiscale
90045260107

Al momento riusciamo a produrre circa 2.000
pezzi/anno con un volume di affari per circa
18.000 euro e un guadagno netto di qualche
centinaio di euro che viene utilizzato per com-
prare nuove attrezzature del laboratorio: il rica-
vato dalle vendite serve per pagare gli educa-
tori, coprire tutte le spese del laboratorio e una
piccola parte (12%) viene versato all’Associa-
zione per il suo sostentamento.
Lautosostenibilita del laboratorio & a nostro
parere un punto di forza e costituisce un
elemento per favorire la replicabilita del pro-
getto.

La replicabilita del progetto

I modello di lavoro cosi impostato & facilmente
trasportabile in altri contesti (ad esempio altre
sedi regionali e provinciali di Angsa) ed esten-
dibile anche ad altre attivita artigianali.
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I costi

Sono quelli delle ceramiche bianche, delle de-
cals, dei trasporti, degli educatori, dell'energia
elettrica per il forno, affitto, luce, gas per riscal-
damento: tutti questi costi formano poi il prez-
zo di vendita perché vendendo sui banchetti ed
essendo una Onlus i nostri prezzi devono esse-
re attraenti e dobbiamo sempre ricordare che
chi compra & contento di aiutare, ma se l'ogget-
to & brutto non lo compra.

Il costo complessivo e intorno a 18 — 20.000
euro all’anno.

Leventuale contributo — premio del progetto
sara destinato a potenziare il laboratorio attra-
verso l'acquisto di nuove attrezzature ed au-
mentare le ore di lavoro dei ragazzi (aumentan-
do quindianche le ore degli educatori) che oggi
lavorano poche ore al giorno per pochi giorni
alla settimana.
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Pubblichiamo alcuni dei progetti pervenuti in occasione del concorso per la Festa della Mamma 2014.

Progetto di formazione al lavoro per persone affette da autismo
Angsa Lombardia

Il 1° ottobre 2014 & partito il Progetto di forma-
zione al lavoro per persone affette da autismo,
presentato al Concorso ANGSA in occasione del-
la festa della mamma 2014.

PROGETTO DI FORMAZIONE AL
LAVORO PER PERSONE AUTISTICHE

Lesito fin qui raggiunto & stato positivo, al di
Ia dell’aspettativa degli Operatori stessi. Il Pro-
getto, dopo una prima parte sperimentale, con-
tinuera anche nei prossimi anni, come da pro-
grammazione.

A SCUOLA COSA IMPARO

+ LABORATORIO DI GIARDINAGGIO,
CURA DEL VERDE E ORTO

* LABORATORIO DI CUCINA

* LABORATORIO D’ARTE

FASI PROGETTUALI PER CHI

. . Lo . * 14 PERSONE AUTISTICHE
— valutazione e progettazione individualizzata i ) SQ .U. S c

» maggio/luglio 2014 — inserite in centri diurni CDD o CSE
— formazione Centro San Giusto

» settembre 2014/gennaio 2015 per 4 ore settimanali DOVE

» febbraio/giugno 2015 per 8 ore settimanali
—inserimento in “filiera” a Cascina Coriasco

» giugno 2015 per 4 ore settimanali

» in seguito 8 ore alla settimana organizzate in un’unica
giornata

— convengo per pubblicazione dati
» marzo 2017
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EQUIPE ORGANIZZAZIONE
« SUPERVISORE « COLLOQUIO CON FAMIGLIE
« RACCOLTAANAMNESTICA

+ EDUCATORI CONTATTO E OSSERVAZIONE NEI

CENTRI DIURNI PER VALUTAZIONE
. MAESTRI D'ARTE FUNZIONALE

DEFINIZIONE DEL PROGETTO PER
POTENZIARE “TALENTI"

VERIFICHE BIMENSILI
DELL’ANDAMENTO DEL PROGETTO

ORGANIZZAZIONE INIZIALE PRESSO METODOLOGIA

LA SCUOLA SAN GIUSTO
+ SCOMPOSIZIONE DEL COMPITO

* 4 ORE SETTIMANALI DI PRESENZA

COSI' GESTITE: « AUSILI VISIVI
—1 ORADI LABORATORIO
—1 ORADI LABORATORIO . AGENDE ATTIVITA

— 1 ORA DI PREPARAZIONE PASTI
—1ORAPER IL PRANZO
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Continua ad imparare

L’ambizione di questo progetto & costruire un percorso di formazione
rispettoso delle caratteristiche individuali e che sfoci in un percorso di
esperienza lavorativa, anche parziale.
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Fattoria sociale “La Semente”
inserimento lavorativo
ragazzi autistici

... il progetto di una
mamma che vede
crescere suo ﬁg]io e

Descrizione
Paese/area territoriale / citta ove viene realiz-
zato il progetto: Loc. Limiti di Spello - Perugia
Finalita del progetto: Socio-Economica
Settori di intervento della proposta:
Tutela e promozione dei diritti sociali e civili;
sviluppo socio — economico, nello specifico:
1 socio educativo — riabilitativo della disabilita
(autismo]
2 economia sociale propria del format fattoria
sociale
3 inserimento lavorativo e sociale di soggetti
autistici
La necessita principale che, in veste di rappre-
sentante legale del’ANGSA Umbria e in qualita
di mamma di un ragazzo autistico, mi ha spin-
to alla realizzazione del progetto & soprattutto
quella di creare possibilita concrete di occupa-
zione e di inserimento lavorativo e sociale peri
nostri giovani ragazzi autistici, che al termine
del percorso scolastico, si trovano senza alter-
native adeguate e strutturate. Lintero nostro
progetto diventa necessario, quindi, per la tu-
tela e la promozione dei diritti sociali e civili dei
soggetti destinatari.
Sintesi del progetto: Il progetto prevede la ri-
qualificazione di un’area rurale con casale e
terreni annessi, attraverso la creazione di una
fattoria sociale, costituita da un complesso di
3 ettari di terreni ad uso ortivo, piccolo alleva-
mento (galline ovaiole ed alpaca), casale con
funzione di country house per turismo sociale
e accoglienza di famiglie di fuori paese con a
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carico bambini/ragazzi autistici. La fattoria &
volta a rispondere all'esigenza di inserimento
lavorativo e sociale di ragazzi adulti autistici,
quali beneficiari del progetto, con I'obiettivo di
sviluppare percorsi integrati e migliorare il (re)
inserimento lavorativo dei soggetti svantaggia-
ti, per combattere ogni forma di discriminazio-
ne nel mercato del lavoro. Previste le attivita di
coltivazione e di allevamento, I'attivita di rice-
zione turistico-sociale e la vendita dei prodotti,
grazie ad esse gli individui con deficit andran-
no ad acquisire una specifica professionalita,
condizione fondamentale per realizzare una
integrazione lavorativa e sociale e, quindi, rea-
lizzare se stessi. |l progetto si presta ad essere
un laboratorio nel quale ogni individuo acquisi-
sce competenze ed autonomie che a loro volta,
adeguatamente coordinate, saranno finalizza-
te alla gestione dell'impresa agricola sociale, in
un’ottica di sostenibilita e di sviluppo.

OBIETTIVI E ATTIVITA

Obiettivo Generale: Fornire abilita e competen-
ze lavorative, sociali e professionali per inseri-
mento lavorativo e, quindi, integrazione sociale
di ragazzi adulti autistici.

Obiettivo Specifico: Inserimento lavorativo, os-
Sia creare situazioni occupazionali reali per in-
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serire fattivamente e realmente nel mondo del

lavoro soggetti autistici che hanno terminato o

non completato il loro percorso scolastico.

Risultati attesi:

1 valorizzazione di un’area rurale dismessa,
attraverso la realizzazione del complesso
fattoria sociale “La Semente”;

2 realizzazione delle fattoria sociale “La Se-
mente” con reale inserimento lavorativo di
adulti autistici, di riferimento per altre comu-
nita autistiche;

3 contratti di lavoro e assunzioni dei soggetti
inclusi nel nostro progetto

4 realizzazione di una fattoria sociale con piu
attivita laboratorio strettamente legate alla
sostenibilita ambientale, al recupero dell’i-
dentita dei luoghi e della tradizione contadi-
na locale e alla tradizione enogastronomica
umbra;

realizzazione di collaborazioni tra organiz-

zazioni profit e non profit per creare sinergie

sul piano della comunicazione e su quello piu
strettamente economico, per rendere tra-
dizioni e competenze del settore, elementi
d’attrattiva per 'economia locale;

realizzazione di un modello organizzativo
agricolo locale, sia in termini intra - aziendali
che inter — aziendali, in grado di assicurare
una efficace impostazione economica e so-
ciale dei soggetti coinvolti suscalaterritoriale.

DESTINATARI

Il gruppo beneficiario sara composto da sog-
getti normodotati che avranno la mansione di
tutor di riferimento per i soggetti diversamen-
te abili che costituisco l'altra parte del gruppo
beneficiario stesso. Lavvio sara caratterizzato
dal coinvolgimento di un minimo di 3/ 4 ragaz-
zi (uno - due tutor / due disabili) per andare a
crescere negli anni, man mano che la realta si
sviluppa, si accresce e si intensifica con le at-
tivita.
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Modalita di partecipazione dei soggetti coinvol-
ti: Soggetti interdetti: creazione di condizioni
tali da garantire al soggetto stesso un rapporto
di lavoro regolare e subordinato ad un tutor di
riferimento; Soggetti non interdetti: creazione
di condizioni tali da garantire al soggetto stes-
so un rapporto lavorativo di partecipazione, in
qualita di socio della cooperativa sociale.
Tempi di realizzazione: durata complessiva del
progetto 20 mesi; periodo di riferimento: Mag-
gio 2014 — Dicembre 2015

VISION

Si & pensato di realizzare una “fattoria giardino”
con piu attivita “laboratorio” strettamente lega-
te alla sostenibilita ambientale e al recupero
dellidentita dei luoghi attraverso il ripristino
di forme storico-culturali, dove la presenza di
un mosaico agro-forestale complesso ed una
parcellizzazione degli ettari a disposizione
danno significativita al territorio, proprio con la
visione lungimirante e I'intento di continuare a
lavorare e ad investire nel Paese e nel contesto
territoriale in cui I'intero progetto si sviluppera.
Proprio in relazione a questa visione strategica
di intervento, si & pensato di sviluppare la no-
stra attivita rimanendo legati ed in armonia con
il contesto rurale circostante, andando a dare
la preferenza ad attivita ortive, di coltivazio-
ne di piante officinali e fiori, tutto secondo un
processo produttivo biologico, in quanto meto-
do che non fa uso di prodotti pericolosi e che
presenta un particolare rapporto tra 'uomo e la
terra. Inoltre sono stati previsti allevamenti di
piccoli animali come le galline e di animali da
compagnia e da fibra come gli alpaca, il tutto
unito all'attivita di ricezione turistica sociale.
La fattoria “La Semente” impegnera quotidia-
namente i ragazzi autistici, sempre in piccoli
gruppi, richiedendo la presenza costante di un
operatore agricolo e di un secondo addetto che
seguira la programmazione delle operazioni
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delle singole attivita adattandole via via alle
esigenze dei “diversi autismi”. La nostra stra-
tegia vincente sara quella di fare rete, andando
a creare un distretto rurale con realta aziendali
e/o agrituristiche della nostra zona e di raffor-
zare le gia positive e ben avviate storiche col-
laborazioni con enti locali di riferimento quali
Regione Umbria, provincia di Perugia, comune
di Spello, compresi relativi assessorati di riferi-
mento in materia di terzo settore, politiche so-
ciali e politiche agricole.

PREVENTIVO BUDGET TOTALE DEL PROGETTO

FATTORIA SOCIALE “LA SEMENTE”
INSERIMENTO LAVORATIVO RAGAZZI AUTISTICI

STRUTTURAZIONE FATTORIA SOCIALE

Attivita allevamento alpaca € 2.000,00
AF'(IVI'(.EI allevamento galline ovaiole €2.161,00
biologiche

Recinzione e stalle € 3.894,51
Sementi € 567,77
Impianto irrigazione € 4.254,87

IMPORTO TOTALE del PROGETTO € 12.878,15

Progetto Universita
Angsa Biella

Titolo del Progetto Universita

Interpreti: mamma A. F, figlio E. M.
Co-protagonisti: Circa 12 famiglie (mamme e
papa con i loro figli autistici e non) del gruppo
di Auto Mutuo Aiuto per genitori con figli autisti-
ci, attivato e facilitato da due mamme socie di
Angsa Biella.

Obiettivo: Permettere al ragazzo di frequenta-
re un corso universitario senza creargli inutili
disagi, allo stesso tempo aumentando la sua
autonomia.

Descrizione del Progetto: La mamma

Alleta di diciassette anni a mio figlio E. & stata
diagnosticata la sindrome di Asperger. Fino ad
allora il fatto che lui avesse modalita di appren-
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dimento diverse dalla norma aveva creato non
poche difficolta. Dopo la diagnosi, siamo riu-
sciti, con non pochi sforzi, a fare in modo che
il suo percorso didattico fosse configurato in
modo da rispettare le sue modalita di appren-
dimento.

Il Liceo & stato veramente molto difficile, poca
comprensione, moltarigiditadicomportamento.
Quando si & trattato di contemplare la possibi-
lita di seguire un corso universitario, ci siamo
trovati di fronte a diverse domande, e altret-
tante difficolta. Per qualche strano motivo in
Italia un ragazzo con la sindrome di Asperger
se vuole avere supporto pedagogico deve af-
frontare l'universita come disabile. Questa &
una definizione che né io né E. abbiamo mai
accettato. Abbiamo sempre rifiutato l'idea di
adeguarci ad un sistema che vuole vedere nel-
le persone con delle modalita di apprendimen-
to diverse dalla maggioranza della popolazione
qualcosa di ‘meno’, o che E.debba rassegnarsi
allidea di avere nella vita delle opzioni limitate.
Avendo pertanto deciso di ignorare le voci che
ci dicevano che E. non era in grado di segui-
re un corso universitario, abbiamo cercato di
identificare quale potesse essere la soluzione
migliore per garantirgli la possibilita di provare
a se stesso e agli altri se questo fosse il caso.
Dopo vari tentativi in Italia, che hanno anche
contemplato molte ricerche infruttuose, poiché
anche il possedere un certificato di disabilita
non garantirebbe nulla di concreto dal punto di
vista del supporto pedagogico, abbiamo deciso
di rivolgerci all’estero.

Il primo passo & stata I'Inghilterra, Paese deci-
samente all’avanguardia rispetto all'autismo!
Una visita alla Brookes University di Oxford ci
ha portato di fronte a persone molto accoglienti
e preparate, docenti Universitari disponibili e
con una preparazione specifica rincuorante!
Problemi: la distanza ed i costi!

Secondo tentativo la Svizzera: anche qui dispo-
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nibilitd (anche se un po’ meno accentuata) ma
costi proibitivi!

Il terzo tentativo & stato verso una Paese con-
finante, a noi vicino (abitiamo a Biella, in Pie-
monte) la Francia, precisamente Lione. Dopo i
primi contatti via mail, abbiamo deciso di fare
un incontro per meglio capire ed i risultati
sono stati molto buoni! In Francia le Universita
sono “gratuite”, cioe si paga l'iscrizione di circa
250,00 euro all’'anno e non ci sono altri costi.
Esiste all'interno della struttura una speciale
“sezione” chiamata Mission Handicap che for-
nisce, gratuitamente, uno speciale tutoraggio
per i ragazzi/e con problematiche diverse: si
passa dalla mobilita limitata allautismo. Stu-
denti con esperienza prendono appunti per E.
durante i corsi e, debitamente trascritti, li invia-
no settimanalmente via mail. Questi ragazzi/e
maturano, a loro volta, dei crediti per i loro corsi
grazie al lavoro svolto.

Per rispetto nei confronti delle sue modalita di
apprendimento e pensiero, E. ha diritto ad un
tempo maggiore per svolgere gli esami e, se lo
richiede, ad una sede “tranquilla” dove svolgere
gli esami stessi. Non ha altre agevolazioni spe-
cialiequestolorendeveramenteinseritonelcon-
testo Universitario e non “trattato” da diverso.
1] Il Progetto & stato “ideato” da una mamma,
aiutata da altre “donne”, amiche, anche non
madri, ma che hanno molto supportato la fami-
glia in questa impresa che, ad oggi, ha un anno
e mezzo di vita ! (E. si & iscritto all'Universita
Lyon 2 a settembre 2012).

2) E Innovativo: nella misura in cui E. non ave-
va, e non ha, davanti a sé un esempio di ragaz-
zo con la sindrome di Asperger che ha affron-
tato con successo un corso universitario. Per
altri versi, credo che sia stata semplicemente
la cosa da farsi. Quale madre non vorrebbe che
il proprio figlio continuasse gli studi ? Forse noi
mamme di figli speciali abbiamo piu paure e
piu incognite rispetto al futuro dei nostri figli,
dobbiamo lottare di piu, in special modo nel no-
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stro Paese, ma il loro futuro & fondamentale !
Cercare all'estero & stato in un certo senso un
obbligo.

3) Pud certamente essere replicato! Anzi, pro-
prio questa possibilita vorremmo fosse messa
in evidenza affinche altri “figli” possano segui-
re una strada simile!

4) In via di conclusione ... vediamo. E. ha pas-
sato il primo anno, in questo secondo ha dato
molti esami, ma lo ripetera perché I'imposta-
zione universitaria francese ha molti punti di
differenza rispetto all’ltalia.

5] Costi: come sopra citato il costo universita-
rio & solamente dettato dall'iscrizione, dopo ci
sono i costi per I'alloggio (un mono-locale all’in-
terno di un palazzo con tanti altri mono-locali
per studenti, la vita quotidiana, i viaggi). | costi
mensili possono essere abbastanza vicini a
quelli italiani, noi spendiamo circa 800,00 euro
mensili comprensivi di cibo e viaggi.
Conclusione: Non sempre si puo condividere
quanto fatto né con la Famiglia né con altre per-
sone, noi mamme lo sappiamo bene . ..

Non sempre si sceglie di essere sole.. ...

Ma forse la Famiglia & quella che riusciamo a
creare per strada, persone che diventano ami-
che, forse sorelle, forse zie, e tanto altro !

La paura che mi ha colto quando ho lasciato E.,
da solo, a Lione & uno stato d’animo difficile da
spiegare, ma, forse, altre mamme la possono
capire. La sfida di E., non facile, € una sfida che
altri ragazzi/e possono affrontare, con il nostro
aiuto, con il nostro supporto.

In questo cammino ho cercato persone che ri-
uscissero a trasmettere ad E. pensieri e com-
menti positivi al suo lavoro, al suo studio ed
alla sua scelta.

Alione abbiamo trovato anche un’Associazione
di aiuto per persone con problemi di autismo,
la cui sensibilita e professionalita dobbiamo
riconoscere & molto piu avanzata rispetto alla
situazione in ltalia. Anche questo & un grande
aiuto ed anche questo e gratuito.
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Da famigliari di autistici
a comunicatori empatici

Progetto di M.F. realizzato in collaborazione con
ANGSA Biella e arricchito dai contributi degli al-
tri genitori ed in particolare diA. e D.

Premessa
Lattivita di ANGSA Biella & stata molto intensa
fin dalla fondazione dell’associazione nel 2007
e grazie all'indefessa determinazione del pre-
sidente Fiorina ha portato nell’anno 2013 all’i-
naugurazione alla nuova “Casa per I'Autismo”
di Candelo, in provincia di Biella. In quest’ottica
di grande lavoro profuso, come mamme abbia-
mo ritenuto che fosse necessario, in questa
“Casa per I'Autismo” costruire, oltre agli ambu-
latori, palestrine e luoghi davvero adatti alle mi-
gliori terapie per i nostri piccoli e grandi figlioli,
anche “un focolare dove poter riscaldarsi” peri
genitori e potenzialmente anche per gli “altri”
figli, i fratelli e le sorelle.
In questa fase abbiamo cominciato con un pri-
mo passo: la comunicazione.
In quest’anno 2014 abbiamo scelto di attuare
alcuni semplici interventi progettati insieme
che fossero un luogo dove ritrovare tutto quel
vissuto di ANGSA anche (e soprattutto) allo
scopo di coinvolgere nella vita associativa i ge-
nitori con diagnosi piu recente.

1) Gestione di un gruppo di Auto Mutuo Aiuto
aperto ai genitori/nonni con figli autistici
iscritti o meno ad ANGSA (a cura di Marina
e Daniela) — comunicazione ed interazione
interna fra genitori con figli autistici

2) Creazione di momenti di vissuti extra-ambu-
latoriali nella nuova “Casa per I'autismo” di
Candelo con merende e mostre (a cura di D.
— con la collaborazione di molti altri genitori
dell'associazione] — comunicazione ed inte-
razione interna fra genitori con figli autisti-
ci, operatori, famigliari e amici)
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3] Gestione di una pagina ANGSA, dove racco-
gliere foto, proposte di lettura, insomma
una bacheca virtuale cui permettere a tutti
noi di poter interagire con foto in particolare
dellattivita dell’associazione ma non solo (a
cura di M.] — comunicazione ed interazione
social con pubblico particolarmente sensi-
bile al’'argomento autismo

4) Creazione di materiale promozionale accat-
tivante per la nuova “Casa per I'autismo” di
Candelo (a cura di A.) — comunicazione ed
interazione con la societa civile esterna al
mondo legato all’autismo

5) Partecipazione alla Giornata mondiale per la
Sensibilizzazione sullAutismo — realizzata
con tutta 'associazione. Come momento ful-
cro e forte da cui trarre spunto e forza nel-
la direzione di una comunicazione verso la
societa e verso gli altri famigliari e soggetti
autistici improntata allEmpatia - comuni-
cazione ed interazione con la societa civile
globale nel coro delle altre associazioni ed
Enti che operano per la sensibilizzazione
per I'autismo.

Intervento 1

Gestione di un Gruppo di Auto Mutuo Aiuto per
genitori/nonni con figli autistici

Quest’intervento forse & nato ancor prima dell’i-
deazione del progetto vero e proprio. Sul nostro
territorio biellese la realta dei Gruppi di Auto
Mutuo Aiuto (che in questo progetto diamo per
scontata) & molto ben impostata ed attiva in
particolare con la presenza della Casa dell’Auto
Mutuo Aiuto che ha sede in Via Orfanotrofio a
Biella presso il Centro Servizi per il Volontariato.
Ancor prima di pensare il progetto del gruppo
A.M.A. per genitori con figli autistici sul territo-
rio avevo partecipato a gruppi per genitori con
figli disabili. La collaborazione con Domus Lae-
titiae per la realizzazione della “Casa per I'Auti-
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smo” poi ci ha permesso di avere (appunto at-
traverso Domus) una specie di cancello magico
presso cui tutti i bambini autistici del territorio
biellese, insieme alle loro famiglie, transitava-
no per gli approfondimenti diagnostici. Inserirsi
in qualita di ANGSA proprio in quel punto & un
momento importante per offrire, ai genitori che
hanno appena avuto la diagnosi di autismo o
disturbo generalizzato dello sviluppo o asper-
ger, un‘occasione in piu per elaborare 'impatto
sconvolgente della diagnosi.

Gia a cura di Domus nel 2011 erano stati effet-
tuati momenti di parent training con formato-
ri specializzati cui segui la costituzione di un
gruppo A.M.A. per genitori e un gruppo A.M.A.
per fratelli e sorelle. Ad un certo punto pareva
addirittura necessario arrivare alla costitu-
zione di un secondo gruppo AMA per i genitori
e cosi d’accordo con Domus, D. ed io, fummo
formate per fungere da “facilitatori” o “genito-
ri anziani” del gruppo gia esistente, mentre la
psicologa della Domus avrebbe avviato il nuovo
gruppo nascente.

Nell’anno 2013 la gestione del gruppo AMA &
dunque stata effettuata esclusivamente a no-
stra cura M. e D. socie ANGSA e consigliere di
ANGSA Biella) pur sotto la supervisione della
psicologa di Domus Laetitiae. Dodici famiglie
con figli autistici erano gia inserite nel gruppo
e hanno continuato a partecipare. Nel corso
dellultimo anno altre quattro famiglie sono
transitate nel gruppo per un periodo pill 0 meno
lungo ed in questo momento due di queste ul-
time, con bambini sotto i 6 anni, continuano a
fare attivamente parte del gruppo.

Gli incontri del gruppo si svolgono con cadenza
quindicinale (con una pausa estiva in luglio e
agosto] in un contesto completamente separa-
to dall’associazione ANGSA nelle strutture del
CAMA (Casa dei grupppi A.M.A.}, cid per permet-
tere liberamente ai genitori di poter usufruire
dellopportunita a prescindere dall’iscrizione
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ad ANGSA che sara eventualmente una loro li-
bera scelta.

COSTI: nel nostro progetto i costi sono assorbiti
nell’ambito del progetto pit ampio di conven-
zione con Domus Laetitiae per la gestione del-
la CASA dell’Autismo di Candelo. Non abbiamo
neppure il dato depurato del costo dell’affitto
della sala per gli incontri settimanali. Nei costi
tuttavia & necessario comprendere almeno 2-4
momenti di supervisione per i facilitatori ne-
cessari in via ordinaria, almeno un paio di volte
I'anno, ed eventualmente straordinaria quando
vi siano dinamiche di gruppo un po’ piu difficili
da gestire (per 4 momenti di supervisione co-
sto ipotizzabile intorno ai 150-200 Euro).

Intervento 2

Creazione di momenti di vissuti extra-ambula-
toriali nella nuova “Casa per I'autismo” di Can-
delo con merende e mostre (a cura di D. — con
la collaborazione di molti dell'associazione)

Questa parte progettuale & stata pensata sot-
to la supervisione costante di Daniela, con la
collaborazione di molte altre mamme e papa
dellassociazione. E consistita nell'organizza-
zione di momenti di vita sociale all'interno della
nuova “Casa per 'Autismo” di Candelo. Il primo
dei quali, dopo l'inaugurazione di settembre
2013, & stata la merenda dell’Epifania 2014, se-
guito dall'organizzazione dell'ospitata mostra
fotografica itinerante di Carlos Gianesini, gio-
vane autistico che ha esposto alla biblioteca di
Valdengo suo paese per oltre un mese. La mo-
stra trasferita alla casa di Candelo il 21 di marzo
¢ stata aperta anche il sabato 22. Nell'lambito
dell'evento Carlos & stato il presidente di giuria
del concorso fotografico, a cui hanno parteci-
pato tutti i bambini e ragazzi e i loro genitori,
sul tema “La Casa”, con tanto di premiazione
finale. La festa del 2 aprile & stato un momen-
to culminante di attivita cui hanno preso par-




Attivita associativa

te tutti gli aderenti all'associazione e non solo
riuscendo a creare ben due momenti di festa
in blue: nel comune di Biella (capoluogo] e nel
comune di Candelo dove la “Casa per I'Autismo”
ha sede. Anche in questi contesti il tocco fem-
minile di D., con l'ausilio delle altre mamme &
stato quello di preparare sacchetti monopor-
zione di biscotti con il logo “Una casa per I'au-
tismo” e cid ha permesso la raccolta di libera-
lita che sono fondi preziosi per 'associazione.

COSTI: Nessuna delle iniziative ha costi specifi-
ci poiché ognuno dei partecipanti mette qual-
cosa di suo e solo talvolta 'associazione deve
far fronte ad alcune piccole spese (come I'af-
fitto delle bombole di elio per i palloncini ecc.).

Intervento 3

Pagina FACEBOOK ANGSA Biella
La pagina & stata creata da M. e, per lo piu, si
occupa lei dell'aggiornamento degli eventi, del-
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le presentazioni di libri, di film, di iniziative di
altre associazioni che promuovono l'inclusione
e 'approfondimento dei problemi relativi all'au-
tismo. La pagina si inserisce in quel vortice di
societa virtuale dove tuttavia & maggiormente
possibile far passare e condividere informazio-
ni, progetti, vissuti, problematiche.

La pagina attivata ha raggiunto le 700 adesioni
e comunque vede la partecipazione e la con-
divisione soprattutto delle immagini, delle ini-
ziative dell’associazione da parte di numerosi
soci e anche di interazioni di altri soggetti vici-
no alle problematiche dell’autismo ma situatiin
luoghi d’ltalia, d’Europa o del mondo piu lontani
chilometricamente ma vicini nell'intenzionali-
ta di contattare in modo empatico ed efficace
l'universo dell’Autismo. Al di fuori della pagina
FACEBOOK invece parallelamente stiamo valu-
tando I'opportunita di fornire luoghi di dialogo
virtuale fra ragazzi e adulti autistici ma cio &
solo una sperimentazione che richiede tempo
per valutare in quale misura sia utile, positiva e
non rischiosa per i nostri ragazzi.

COSTO: non ha costi di attivazione poiché Fa-
cebook e un social network gratuito. Lunico
costo e il tempo necessario per raccogliere gli
aggiornamenti, i documenti degli altri aderenti
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al gruppo per trasformare quella pagina in una
pagine dell’Associazione (per lo pit qualche
ora notturna persa). Anche nel caso di attiva-
zione di un gruppo Facebook per i ragazzi il co-
sto di per se’ & pari a nulla tuttavia ipotizziamo
sia necessaria una formazione (educatrice e
processo di avvicinamento ai pericoli di inter-
net) dei ragazzi stessi e dei loro genitori circa
quali siano le strutture fondamentali di Face-
book e delle eventuali regole cui attenersi per
una sana interazione virtuale che deve pero

sempre essere funzionale a momenti di incon-
tro reale e autentico (corporeo fra i ragazzi).

Intervento 4

Creazione di materiale promozionale accat-
tivante per la nuova “Casa per I'autismo” di
Candelo

A., mamma di un giovane Asperger, si occupa di
comunicazione e pubblicita e ha preparato per
I'associazione una quantita di gadget, depliant
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e materiale promozionale. Il fatto di creare cu-
riosita interattiva in coloro che ci guardano
dallesterno crediamo sia il primo passo per
superare 'insight negativo che 'Autismo porta
in se’. Sono stati realizzati quattro grandi ban-
ner verticali, 100 locandine per la festa biellese
del 2 aprile, 200 segnalibri, 300 depliant sulla
Casa dell’Autismo (per un costo di stampa ef-
fettivamente pagato di Euro 1.000,00 circa).

COSTI — riuscire a farci dare il costo reale per il
lavoro di progettazione non e possibile. Anche
in questo sta il grande cuore delle mamme
che con economie di famiglia spesso riescono
a fare “con i ritagli del loro lavoro” dei preziosi
doni all'associazione. Non sara tuttavia difficile
per chi volesse replicare I'iniziativa raccogliere
presso grafici o tipografia aggiornati preventivi.
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Lettera al Direttore
Generale RAI Uno

Dott. Giancarlo Leone
Liana Baroni, Presidente Angsa Nazionale

Oggetto:
Per una corretta informazione sull’autismo

Roma, 24 novembre 2014

Egregio Direttore, nella mia qualita di Presiden-
te di ANGSA NAZIONALE (Associazione Naziona-
le Genitori Soggetti Autistici) vorrei esprimere
alcune valutazioni in merito ai servizi andati in
onda il 6 e il 15 Novembre, rispettivamente nel
corso delle trasmissioni “La vita in diretta” e
“A sua immagine”. In tali occasioni & stato pre-
sentato il libro “Quello che non ho mai detto”, di
Federico De Rosa, unragazzo autisticodi 20 anni.
La premessa e che i servizi citati, insieme al di-
battito trasmesso nel corso de “La vita in diret-
ta” dell'11 Novembre, sul tema dei vaccini (vo-
glio ricordare: obbligatori e consigliati], che pro-
vocherebbero 'autismo nei bambini, fanno dire
alla nostra associazione che se da una parte
apprezziamo lo spazio finalmente riservato
in RAI alla sindrome autistica, troppo a lungo
chiacchierata ma ahimé poco conosciuta sotto
il profilo scientifico, umano e sociale, dall’altra
tali opportunita —in assenza di precise puntua-
lizzazioni - rischiano di tradursi nellennesima
babelica confusione in cui sono proprio le no-
stre famiglie a rischiare di avere la peggio.
Entriamo nel merito, a cominciare dai servizi
andati in onda il 6 e il 15 novembre. Riteniamo
di esserci trovati dinanzi, piu che a un’autobio-
grafia, a una vera e propria presentazione di
assoluto valore scientifico e culturale, impos-
sibile da attribuire a chi non ha studiato a fondo
I'autismo e non sia in possesso di una consoli-
data preparazione universitaria.

Dubitiamo molto che Federico si trovi in que-
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sta situazione e nutriamo, piuttosto, il fonda-
to timore che dietro a storie come la sua, e ad
esperienze certamente belle come possono
apparire quelle legate alla pubblicazione di
un libro, vi sia 'ennesimo discutibile esempio
(seppure non dichiarato esplicitamente] di uso
distorto della Comunicazione Facilitata, di un
metodo — cioé - che non rientra nella Linea Gui-
da 21 dell'ISS (Istituto Superiore di Sanita) ed &
dichiaratamente sconsigliato.

Alla base di tale atteggiamento c’é che la con-
sapevolezza e l'autonomia del soggetto che
utilizza la C. F sono gravemente compromesse
dal ruolo preponderante che assume il cosid-
detto facilitatore (che affianca I'Autistico), co-
lui il quale detta, di fatto, le linee del percorso
che il “facilitato” si limita ad eseguire. Negli
ultimi anni si & scatenato un vero e proprio
business intorno alla C. F, che ha fortemente
strumentalizzato la speranza di tanti familiari
di assicurare un sollievo ai loro figli, illudendoli
circa i vantaggi di una pratica che era, e rimane,
sconfessata a livello scientifico.

Per tale ragione pensiamo che non si possa
correre il rischio di confondere ulteriormente
le idee alle famiglie, facendo riferimento a pra-
tiche “miracolose” che non hanno alcuna ade-
renza alla realta.

Cio che & importante, viceversa, e diffondere
metodologie e strategie che si attengono a cio
che suggerisce la scienza, per non rischiare di
negare a questi ragazzi la possibilita di svilup-
pare capacita e attitudini a volte importanti, in
loro possesso, ma che richiedono — necessa-
riamente - un approccio educativo di tipo com-
pletamente diverso.

Le famiglie dei soggetti autistici devono sapere
che non &, purtroppo, con la genialita dei figli,
magari esaltata dalla Comunicazione Facilita-
ta, che avranno occasioni di confrontarsi, ma
con la dura realta di tutti i giorni, la loro rottura
interiore e l'isolamento, le crisi di auto ed etero
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lesionismo di cui gli autistici soffrono, i tanti
disturbi che connotano questa complessa pro-
blematica. Per contrastare i fenomeni suddetti
non servono scorciatoie tipo la tastiera di un
computer, ma trattamenti e percorsi scientifi-
camente provati, in grado di migliorare in modo
significativo la vita dei nostri cari.

Nella trasmissione “La vita in diretta” dell’ 11
novembre si € ritornati, invece, sul tema vac-
cini - autismo. Era presente un genitore che
affermava che suo figlio era diventato autistico
dopo la vaccinazione... etc. Un giornalista e uno
psichiatra hanno smentito categoricamente la
connessione vaccini—autismo, facendo rife-
rimento a una corposa letteratura scientifica
internazionale.

Purtroppo molte famiglie, prese dal panico e
dalla paura, si astengono dal far vaccinare i
loro figli, causando - come & emerso da recenti
dati in Inghilterra (epidemia di morbillo) - mag-
giori danni e compromissioni non solo a chi si
& astenuto dall’'obbligo della vaccinazione, ma
anche alla comunita.

C’é addirittura chi fomenta complotti interna-
zionali nella distribuzione dei vaccini e dei sie-
ri, per tornaconto personale, proponendo alle
incaute famiglie cure omeopatiche per proteg-
gerli da agenti virali.

E questa realta, gentile Direttore, che ci spin-
ge a raccomandare estrema cautela ogni volta
che vengono trattati argomenti che potrebbero
causare, in carenza dei dovuti approfondimen-
ti, una sorta di terrorismo sanitario, con dram-
matiche ricadute per tutta la comunita.
Restiamo a disposizione per qualsiasi contri-
buto su questo tema a noi tanto caro.

Cordiali saluti

Ci sia consentito, brevemente, di presentarci.
ANGSA onlus é la Federazione nazionale, pre-
sente in tutte le regioni, che si occupa specifi-
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camente di persone con autismo da trent’anni,
unica in Italia che possa vantare questa “an-
zianita” di servizio. Tale specificita di impegno
e di esperienze, nonché il grande patrimonio
di conoscenze sull'argomento, che negli anni
abbiamo accumulato, ci abilitano a presentare,
tra I'altro, le considerazioni espresse. In questi
giorni ANGSA si sta impegnando a favore di un
intervento legislativo nazionale che chiarisca
le modalita di gestione dell’autismo, al fine di
renderle omogenee sul territorio, dalla “presa
in carico” alle metodiche operative validate a
livello internazionale, alla formazione degli in-
segnanti, alla gestione dell’adulto, al sostegno
alla “famiglia autistica”, etc.

Lautismo, infatti, rappresenta una condizione
molto eterogenea sul piano clinico, caratteriz-
zata da un disturbo del neuro sviluppo caratte-
rizzato da deficit relazionale, piti o meno grave,
di comunicazione e cognitivo che si manifesta,
sostanzialmente, nell’incapacita di interpreta-
re il comportamento altrui e quindi di agire di
conseguenza. Questo deficit ha origine geneti-
ca e sono molti i geni per i quali e stato dimo-
strato un “legame” con l'autismo; se ne sco-
prono continuamente di nuovi. Purtroppo non é
ancora stato trovato il “denominatore comune”
e pertanto siamo ben lontani da qualsiasi ipo-
tesidicura.

Quello che finora la Comunita Scientifica ha
proposto, come risorsa in grado di incidere
positivamente per aumentare l'autonomia e
agevolare l'inserimento sociale degli autistici,
sono le tecniche cognitivo comportamentali
che, se applicate con costanza, con rigore e nel
rispetto delle difficolta del paziente, consento-
no di acquisire quelle autonomie (come lavar-
si, vestirsi, imparare regole sociali.. etc.] che
agevolano una vita di relazione permettendo,
grazie ad essa, la massima inclusione.
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PIEMONTE

I 24-25 ottobre a Novara € stato presentato un
importante convegno formativo dal titolo:
Autismo: modelli, metodologie e
trattamenti

Benedetta Demartis

Presidente di Angsa Novara-Vercelli Onlus

2 giornate intense che hanno visto a Novara la
partecipazione di esperti di fama internaziona-
le. Eravamo ospiti della bellissima Aula Magna
della Facolta di Economia dell'Universita Avoga-
dro di Novara, messa a disposizione dalla Pre-
side, prof.ssa Eliana Baici, diventata ormai per
la nostra associazione una cara amica.

Ha partecipato a entrambe le giornate un nu-
meroso pubblico fatto di educatori, medici, in-
segnanti, studenti e genitori.

Lobbiettivo era quello di portare a Novara cul-
tura e formazione su modelli e trattamenti vali-
dati scientificamente.

Per gli operatori del Centro per 'autismo di No-
vara & stata una grande occasione nei giorni
successivi al convegno per confrontarsi e per
farsi supervisionare da una persona con gran-
de esperienza come Vincent Carbone venuto
da New York, con il quale & nata una bellissima
intesa e preziosa collaborazione.
Interessantissimi anche gli interventi di Cristo-
pher Gillberg, di David Vagni, di Maurizio Ardui-
no e di Serafino Corti.

Lintervento piu gradito dalle famiglie presenti
secondo me & stato quello di Antonio Persico
che & riuscito a spiegarci la genetica dell’auti-
smo con termini semplici e una tale passione
e competenza da essere compresa anche dai
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angsa 2

54 - 25 ottobre
CONVEGNO

A utismo:

modelli, metodologie
e trattamenti

ore 9,00

interverranno:

diagnosi e trattamento dell Autismo

intervento ABA: il modello della Carbone Clnic

ERATTIVI E MOLTI ALTRI INTERVENTI

non addetti ai lavori. Grazie prof. Persico!!
Un’altra bella sorpresa I'abbiamo avuta invi-
tando Francesco Beltrami, un genitore socio
di Angsa Novara che raccontando le difficolta
di un genitore che deve affrontare il dopo dia-
gnosi e la difficile ricerca di un Centro terapeu-
tico, riesce anche a spiegare come, attraverso
la diagnosi della sua bambina scopre di avere
a sua volta la sindrome di Asperger, trovando
finalmente un nome al disagio di vivere che per
anni lo aveva accompagnato. Papa Beltrami e
riuscito a raccontare tutto questo anche attra-
verso una buona dose di ironia tanto da farci
sorridere e commuovere tutti.

Le nostre dottoresse Pezzana, Spagone e Fore-
stiere hanno invece presentato il loro progetto
“Cucciolo” portando a confronto i dati di 3 anni
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di lavoro sui bambini di eta prescolare che nel
nostro Centro hanno potuto avere un tratta-
mento intensivo e precoce. Dai dati emersi, &
scientificamente evidente il beneficio avuto dai
bimbi nelle varie aree trattate. Questi dati con-
fermano la validita dei trattamenti educativi
consigliati dalla Linea Guida 21e ci rafforzano
nella convinzione che questa ¢ la strada giusta
anche per il prossimo futuro.

Ma che amarezza per noi genitori dei ragazzi
grandi!! Abbiamo perso una grande occasione
negli anni passati, in quella Babele di vecchie
teorie, sprecando il nostro tempo e quello pre-
zioso dei nostri figli vagando alla ricerca di ope-
ratori esperti e rincorrendo lucciole scambiate
per lanterne!!

Tutto questo (anche se passa attraverso un

grande dolore) ci deve essere di stimolo per
cercare di fare sempre meglio quello che gia
stiamo facendo a Novara, ma soprattutto deve
spingere noi soci (tutti i soci!] a unire le nostre
(poche) forze per chiedere con maggior con-
vinzione quel cambiamento culturale necessa-
rio alle istituzioni per orientare le poche risorse
economiche, per concentrarle sulla formazione
di chi a vario titolo si occupa e si occupera dei
nostri figli.

Qui in Piemonte siamo ormai convinti che la
nostra voce (troppo debole) deve diventare
pit squillante, pit imperiosa, e per questo le
quattro Angsa piemontesi si stanno muovendo,
in rete con le altre associazioni che negli anni
sono nate in Piemonte perché nasca finalmen-
te un Coordinamento Regionale per 'Autismo.

LOMBARDIA

Iniziative di Angsa Lombardia
ANGSA Lombardia onlus
Anna Curtarelli Bovi, presidente

Tra le principali iniziative realizzate, ANGSA
Lombardia segnala I'avvio nel 2011 del Coor-
dinamento tra le Organizzazioni per I'autismo
della Lombardia, con l'obiettivo di richiedere
alla Regione Lombardia I'applicazione della Li-
nea guida 21 dell'lSS e del documento “Stato/
Regioni”. Attualmente le Organizzazioni sono
24, a copertura dell’intero territorio lombardo.

Nell'incontro del 5 luglio 2013 con I'’Assesso-
rato alla Famiglia, ANGSA Lombardia - insieme
alle Organizzazioni del Coordinamento - ha
presentato il documento sulle criticita. In se-
guito a questo incontro é stata emanata la DGR
392 “Attivazione di interventi a sostegno delle
famiglie con la presenza di persone con disa-
bilita con particolare riguardo ai disturbi per-
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vasivi dello sviluppo e dello spettro autistico”
(allegata).

Tale delibera prevede fondamentalmente che
ogni ASL individui il CASE MANAGEMENT per la
predisposizione del progetto individuale con
uno stanziamento di euro 2.500.000,00 annui.
Tuttora e in fase di realizzazione.

Nellincontro del 30 ottobre 2014, sollecitato
con lettera 7 luglio 2014 (allegata), abbiamo
ottenuto la stesura di una prima bozza, in col-
laborazione con la Direzione generale Famiglia
e Direzione generale Salute, del percorso dia-
gnostico terapeutico assistenziale (PDTA) per
i disturbi dello spettro autistico che tiene pre-
sente i principi della Linea Guida 21 dell’ISS e
delle Linee di indirizzi del documento d’intesa
Stato/Regioni.

Tale documento verra definito in seguito agli
approfondimenti inviati dalle suddette Organiz-
zazioni.
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DELIBERAZIONE N° X / 392 Seduta del 12/07/2013
Presidente ROBERTO MARONI
Assessori regionali MARIO MANTOVANI Vice Presidente ALBERTO CAVALLI
VALENTINA APREA MAURIZIO DEL TENNO
VIVIANA BECCALOSSI GIOVANNI FAVA
SIMONA BORDONALI MASSIMO GARAVAGLIA
PAOLA BULBARELLI MARIO MELAZZINI
MARIA CRISTINA CANTU' ANTONIO ROSSI
CRISTINA CAPPELLINI CLAUDIA TERZI

Con l'assistenza del Segretario Marco Pilloni

Su proposta dell'Assessore Maria Cristina Cantu

Oggetto

ATTIVAZIONE DI INTERVENTI A SOSTEGNO DELLE FAMIGLIE CON LA PRESENZA DI PERSONE CON
DISABILITA, CON PARTICOLARE RIGUARDO Al DISTURBI PERVASIVI DELLO SVILUPPO E DELLO SPETTRO
AUTISTICO

..Omissis...
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DELIBERA
Per futto quanto espresso in narrativa, di disporre quanto segue:

1. che le Aziende Sanitarie Locali atftribuiscano le funzioni specifiche di case
management, all'inferno del loro modello organizzativo e nell’ambito delle
loro strutture, a favore delle famiglie e dei loro componenti affetti da disturbi
pervasivi dello sviluppo, con particolare riferimento ai disturbi dello spettro
autistico;

2. che tale modalitd organizzativa deve essere in grado di potenziare la
capacita del sistema di mettere in atto un insieme coordinato di operazioni
e processi volti ad aiutare le persone nell’accesso ai servizi e ad assicurare
che le prestazioni erogate per soddisfare i bisogni delle persone disabili e
delle loro famiglie siano provviste in maniera adeguata, tempestiva e senza
sovrapposizioni;

3. che le softoelencate attivitd costituiscono il nucleo centrale dell’ operativitd:

- informazione, orientamento e accompagnamento della famiglia e della
persona con disabilitd,

- raccordo e coordinamento dei diversi attori del sistema dei servizi — es.
Comune/Ambito territoriale, ASL, Neuropsichiatria dell'infanzia e
dell’Adolescenza, Dipartimento di Salute Mentale, Scuola/Formazione
Professionale, Enti Gestori, Associazioni, ecc;

- consulenza alle famiglie ed agli operatori della rete dei servizi territoriali,
sociali e sociosanitari, per la disabilitd;

- sostegno alle relazioni familiari;

- predisposizione del Progetto Individuale in cui vengono prefigurati gli
interventi da garantirsi attraverso la rete dei servizi alla persona disabile
ed alla sua famiglia;

- messa a disposizione di spazi/operatori per favorire l'incontro delle
famiglie, lo scambio di esperienze, il reciproco aiuto;

4. che la modadalitd organizzativa posta in essere dalla ASL preveda la presenza
di operatori con specifiche competenze ed esperienza nell’ambito
dell'infervento a favore delle persone affette da disturbi pervasivi dello
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sviluppo, con particolare riferimento ai disturbi dello spettro autistico, ad
esempio assistente sociale, psicologo, educatore professionale;

5. che la ASL, nello svolgere le attivitd di case management, pud avvalersi del
contributo di realtd significative gid operanti sul territorio, accreditate con il
sistemma socio sanitario, afferenti per competenza alla D.G. Famiglia,
Solidarietd sociale e Volontariato, che hanno maturato una esperienza di
rilievo nell'lambito dell'intervento alle persone affette da disturbi pervasivi
dello sviluppo, con particolare riferimento ai disturbi dello spettro autistico
oppure di altri soggetti, pubblici o privati non accreditati, che abbiano gid
in corso atfivitd in quest’ambito, anche di carattere sperimentale, e
radicate sul territorio;

6. che nelle afttivitd di coinvolgimento di soggetti, accreditati o non
accreditati, di cui al punto precedente, gli stessi debbano presentare alle
ASL un progetto di intervento che definisca sede, operatori coinvolli,
modalitd organizzative, interventi e relativi costi, che sard approvato dalle
ASL con modadlitd, coerenti con le disposizioni della DGR. n. 116/2013 e dli
atti programmatori regionali, definite dalla Direzione Generale Famiglia,
Solidarietd sociale e Volontariato;

7. che i progetti approvati avranno la durata di un anno a decorrere dalla
data della loro approvazione e che si stimano i costi derivanti
dall'attuazione del presente atto in € 2.500.000,00 ai quali si fard fronte con
le risorse gid assegnate alle ASL per la gestione socio sanitaria, assegnazione
disposta con DDG 28 maggio 2013, n. 4439 “Assegnazioni definifive alle ASL
per I'anno 2012 dei finanziamenti per i servizi socio sanitari integrati”;

8. che la stima di cui al punto precedente sard aggiornata alla luce dei
progetti approvati e dei loro costi;

9. di rinviare a successivi atti della Direzione Generale Famiglia, Solidarietd
sociale e Volontariato la definizione dei tempi di avvio in ordine alle:

- afttivitd di case management di competenza delle ASL;

- moddalitd e scadenze per la presentazione dei progetti da parte dei
soggetti interessati;
- modalitd di monitoraggio e di rendicontazione delle attivitd;

10.che lo start up degdli interventi e delle afttivitd di cui al presente atto dovrd
avere luogo entro e non olfre il corrente esercizio;

11.che il presente provvedimento sia pubblicato sul BURL e sul sito internet della
Direzione Generale Famiglia, Solidarietd sociale e Volontariato, nonché di
darne comunicazione alle Aziende Sanitarie Locali.
IL SEGRETARIO
MARCO PILLONI
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Lettera alla Regione Lombardia
Anna Curtarelli Bovi
per il Coordinamento ANGSA Lombardia Onlus

Milano, 7 luglio 2014

Al Presidente della Regione Lombardia

Roberto Maroni

al Vice Presidente e Assessore alla Salute Ma-
rio Mantovani

all’Assessore alla Famiglia, Solidarieta sociale
e Volontariato Maria Cristina Cantu

al Direttore Vicario Direzione generale Fami-
glia, Solidarieta sociale e Volontariato Rosella
Petrali

allAssessore all'lstruzione, Formazione e La-
voro Valentina Aprea

al Direttore Generale dell'Ufficio Scolastico Re-
gionale per la Lombardia Francesco de Sanctis
all’Assessore alla Casa, Housing sociale e Pari
opportunita Paola Bulbarelli

all’Assessore all’Economia, Crescita e Semplifi-
cazione Massimo Garavaglia

all’Assessore allo Sport e Politiche peri giovani
Antonio Rossi

al Presidente di LEDHA Franco Bomprezzi

al Presidente del Consiglio della Regione Lom-
bardia Raffaele Cattaneo

alla Vice Presidente del Consiglio della Regione
Lombardia Sara Valmaggi

al Consigliere Umberto Ambrosoli

al Consigliere Alessandro Alfieri

al Consigliere Giulio Gallera

al Consigliere Silvana Carcano

al Presidente di ANCI Lombardia Attilio Fontana
al Presidente di AUTISM EUROPE Zsuzsanna
Szilvasy

Oggetto: Seguito nostra lettera del 10 marzo
2014 e precedenti

Il Coordinamento delle Organizzazioni per I'au-
tismo della Regione Lombardia esprime il piu
profondo rammarico nel costatare che le richie-
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ste espresse nelle lettere del 16 febbraio 2013,
12 aprile 2013, 4 dicembre 2013, 10 marzo
2014, sono state disattese.

Nel frattempo la situazione delle famiglie, gia
particolarmente compromessa, peggiora ulte-
riormente con gravissime conseguenze, poi-
ché era stata ritenuta indispensabile I'applica-
zione dei principi e degli orientamenti del docu-
mento emanato dalla Presidenza del Consiglio
dei Ministri — Conferenza unificata:

«Accordo, ai sensi dell’articolo 9, comma 2,
lettera c), del decreto legislativo 28 agosto
1997, n. 281, tra il Governo, le Regioni e le
Province autonome di Trento e di Bolzano,
le Province, i Comuni e le Comunita montane
sulle “Linee di indirizzo per la promozione ed
il miglioramento della qualita e dell’appropria-
tezza degli interventi assistenziali nel settore
dei Disturbi pervasivi dello sviluppo (DPS), con
particolare riferimento ai disturbi dello spettro
autistico”>.

In particolar modo, i “nodi prioritari” riportati a
pag. 4 del documento indicano come soggetto
gestore “ll Servizio Sanitario Regionale”. Quindi
viene ritenuta indispensabile la fattiva collabo-
razione da parte dell’Assessorato alla Salute,
col quale ad oggi non & stato ancora possibile
alcun contatto.

Il disinteresse manifestato preclude la pos-
sibilita di riabilitazione delle persone con au-
tismo, con gravi oneri sociali e relative conse-
guenze, anche per la collettivita. Infatti, con
diagnosi precoce e tempestivo intervento ria-
bilitativo individualizzato esse possono dive-
nire “risorse” e non “pesi”. Chiediamo pertanto
fermamente l'intervento del Presidente della
Regione, non essendo disposti a subire il grave
comportamento che porta a considerare i no-
stri figli «vuoti a perdere>.

Nell'incontro del 17 aprile 2014 con ['Asses-
sorato alla Famiglia, perdurando l'assenza
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dell’Assessorato alla Salute, la Dott.ssa Rosella
Petrali ha informato su gli incontri avvenuti sui
vari Tavoli per integrare il sanitario con il socia-
le. Attendiamo pertanto un aggiornamento su
tali lavori e, come promesso, una roadmap tra
assessorati Famiglia e Salute prima del prossi-
mo incontro con il Coordinamento che & stato
ipotizzato per fine giugno/primi di luglio.

In attesa di un urgente e positivo riscontro rin-
graziamo e porgiamo distinti saluti.
Sottoscrivono la presente lettera, le seguenti
Organizzazioni aderenti al Coordinamento per
I'autismo della Regione Lombardia:

A.G.A. Associazione Genitori per I’Autismo (Por-
to Mantovano - MN] Presidente: Mario Vezzani
- e-mail: m vezzani mv@libero.it agamantova@
gmail.com

ANGSA Lombardia Onlus (Milano) Presiden-
te: Anna Curtarelli Bovi - e-mail: segreteria@
angsalombardia.it angsalombardia@postacer-
tificata.com

AS.A. Italia - Associazione Sindrome Asperger
(Milano) Presidente: Milena Polidoro - e-mail:
info@asaitalia.it

Associazione Cascina S. Vincenzo-Onlus (Con-
corezzo - MB) Presidente: Efrem Fumagalli - e-
mail: info@cascinasanvincenzo.org
Associazione Genitori Dosso Verde (Milano)
Presidente: Rocco Pace — e-mail: genitoridos-
soverdemilano@hotmail.it

Associazione GRUPPO ASPERGER Onlus (Mila-
no) Presidente Fabrizia Bugini - e-mail: scrivi@
asperger.it

Associazione LOrtica (Milano) Presidente: Fa-
brizia Rondelli - e-mail: associazione@ortica.
org

Associazione Onlus | Gigli del Campo (Cernu-
sco sul Naviglio - Ml] Presidente: Monica Foieni
- e-mail: monica.foieni@gmail.com
Associazione Punto Famiglia Onlus “Accendi il
Buio” (Cremona] Presidente: Pietro Soldo - e-
mail: pietromartire@libero.it
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Associazione Seconda Luna onlus (Ponte
Nossa - BG) Presidente: Simona Bona - e-mail:
info@secondaluna.it

Associazione SPAZIO AUTISMO Onlus (Cinisello
Balsamo - MI) Presidente: Roberto Maria Bacci -
e-mail: info@spazioautismo.it

Associazione Sportiva Dilettantistica | GIOVANI
X 1 GIOVANI (Corsico - MI] Presidente: Marco Go-
linelli - e-mail: maurizio.finizio@gmail.com
AUTISMANDO (Brescia) Presidente: Paolo Zam-
piceni - e-mail: info@autismando.it

Autismo Lecco onlus (Imbersago - LC) Presi-
dente: Giuseppina Gernone - e-mail: autismo.
lecco@promo.it

Autismo Pavia onlus (Stradella - PV) Presiden-
te: Silvia Montanari - e-mail: autismopavia@
libero.it carenamarta@gmail.com

Centro di consulenza psico-educativa ANFFAS
(Sondrio - SO) Presidente: Novellino Elisabetta -
e-mail: centroautismo@anffassondrio.it
Comitato ABA - Comitato Genitori Persone Au-
tistiche per 'ABA in Lombardia (Milano) Pre-
sidente: Daniela Baldi - e-mail: comitato.aba@
infinito.it

Diversabilitd Onlus (Ripalta Cremasca - CR)
Presidente: Giovanna Barra Marchesini - e-
mail: ggmarchesini@libero.it

Gruppo Auto Mutuo Aiuto per I'Autismo (Sola-
ro — MB) Referente: Gerardo Acquaviva - e-mail:
dino.acquaviva@gmail.com

Gruppo Genitori di Persone con Autismo
dell’ANFFAS Martesana (Cernusco sul Naviglio
- MI] Referente/Coordinatore: Carmen Gigliotti -
e-mail: giglio@med.unibs.it

SPAZIO NAUTILUS Onlus (Milano) Presidente:
Giorgio Villa - e-mail: info@spazionautilus.net
TRIADE - S.0.S. AUTISMO Onlus (Busto Arsizio -
