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Benedetta Demantis

Cari soci, comincio con l'augurio di Buon
Anno a tutte le nostre famiglie Angsa.

A quasi un anno dal mio mandato vor-
rei condividere con tutti voi questa mia
esperienza raccontandovi quello che e
successo o sta succedendo a livello le-
gislativo, associazionistico e nei servizi
dedicati all'autismo in ltalia.

Nel maggio 2017 & stato completato il
documento che Angsa ha stilato insieme
al Gruppo Asperger e a 18 esperti di auti-
smo in eta adulta. Lo vedrete qui allegato
integralmente nelle pagine successive. E
stato un importante sforzo che ci & ser-
vito per mettere a confronto il sapere e
l'autorevole visione sull'autismo di tan-
te diverse competenze. Quello emerso
¢ un documento condiviso che traccera
la linea futura nei servizi per gli adulti,
ma ora a gran voce dobbiamo chieder-
ne l'attuazione nelle nostre regioni, che
potra avvenire soltanto se i servizi cam-

bieranno cultura e se noi saremo capaci
di accompagnare le istituzioni preposte,
spingerle e pungolarle verso questo
cambiamento.

Afine ottobre si € svolta a Roma l'assem-
blea Angsa a cui hanno partecipato molti
rappresentanti delle nostre sedi regio-
nali e locali. Sono stati due giorni di in-
tenso dibattito che sono serviti a indicare
la linea di Angsa per il prossimo futuro.
Tanta partecipazione davvero, e un senso
di appartenenza ad un progetto comune
che ci ha dato nuova energia. Altre sedi
intanto stanno nascendo per essere pre-
senti sui territori in tutta la nazione.
Insieme a FISH e soprattutto con ANF-
FAS si e stretta e rafforzata una nuova
collaborazione che spero veda realizza-
to a breve un progetto comune che ri-
guarda la formazione degli operatori. Ne
parlero meglio prossimamente. Sem-
pre a proposito di formazione, annuncio
che Angsa e stata accreditata presso il
MIUR come ente formatore, in grado di
attribuire i crediti formativi che saranno
presto resi necessari per la formazione
permanente obbligatoria degli insegnan-
ti e dell'altro personale della scuola. Su
questo troverete un contributo da parte
della dott.ssa Sonia Cavallin che ci ha of-
ferto la sua professionalita sia nella fase
di accreditamento che da oggi in poi nel-
la presentazione dei progetti formativi.
Angsa si e da sempre caratterizzata per
la sua attivita formativa, per fare cultura
scientifica sull'autismo e per combatte-



re tutte le false ipotesi sulle sue origini,
che hanno impedito l'avanzamento delle
buone prassi gia diffuse da decenniin al-
tri Paesi.

Stanno per uscire le nuove Linee d'indi-
rizzo per l'autismo, che debbono integra-
re le Linee di indirizzo del 22 novembre
2012. Queste sono l'atto con cui la Con-
ferenza Unificata, dove sono presenti il
Ministero della salute, il MIUR, le Re-
gioni e i Comuni, si impegna nell'attua-
zione dei servizi necessari, che la Linea
guida n.21 dell'ISS, la Legge n.134 del
2015, 1 Livelli essenziali di assistenza
(LEA] della Primavera 2017 stabiliscono
come diritto delle persone con autismo
in tutto il Paese. Abbiamo portato il no-
stro contributo a questo documento con
la collaborazione di tutti i componenti del
Coordinamento autismo all'interno della
FISH (Angsa, Anffas e Gruppo Asperger).
Anche in questo gruppo di lavoro il dibat-
tito & stato grande, ma siamo stati capaci
alla fine di portare alle istituzioni un'uni-
ca voce coesa, per dare forza alla nostra
posizione. | lavori sono ancora in corso e
ve ne daro aggiornamenti.
Recentemente abbiamo sottoscritto una
petizione presentata al ministero della
salute e all'lSS chiedendo che l'autismo
venga considerato nella sua interezza
pensando anche alle tante comorbidi-
ta collegato molto spesso trascurate o
poco considerate ma che hanno tanto
peso sulla qualita di vita di questi bam-
bini e adulti e delle loro famiglie. Vi ri-
mando al testo integrale nelle prossime
pagine.

Nel 2017 un importante atto & stato la co-
stituzione della Cabina di regia presso il
Ministero della Salute. Questa commis-
sione & formata da 3 rappresentanti del
Ministero della Salute, 2 esperti dell'lsti-

tuto Superiore di Sanita, 3 della Confe-
renza Stato-Regioni, 2 degli Enti locali ed
Angsa come unico rappresentante delle
associazioni di famigliari . In questa sede
viene deciso come usare i finanziamenti
dedicati all'autismo e deliberati dal Par-
lamento a partire dallanno 2016. Que-
sta cifra (5 milioni di euro allanno dal
2016, che verranno raddoppiati a partire
dal biennio 2018/19) inizialmente dovra
servire a mettere le basi per la forma-
zione dei pediatri e dei neuropsichiatri
infantili, per aggiornare la Linee Guida
per lautismo del 2011, per la mappa-
tura delle persone con autismo in ogni
regione e per elaborare un programma
che consenta al Ministero della salute di
incrociare le informazioni sulle frequen-
ze dell'autismo e di controllare lattivita
svolta in loro favore. Purtroppo la situa-
zione italiana & ancora questa: non si sa
quanti sono gli autistici, cosa offrono loro
le Aziende Sanitarie, cosa offre la Scuola,
cosa offrono i Servizi di Politiche Socia-
li. O per dire meglio, cosa non offrono!
Ecco perché come unica rappresentante
dei familiari all'interno di questa cabina
diregia mi sono sentita di avvallare parte
della spesa iniziale per le cose esposte
sopra.

Negli anni passati i nostri sforzi come
associazione di genitori sono serviti per
cambiare una cultura obsoleta, ma so-
prattutto per avere solide basi legislati-
ve. Senza quelle, le nostre erano soltanto
denunce inconsistenti! Oggi abbiamo la
forza della Linea Guida 21, delle Linee di
indirizzo del 2012, della legge 134 e final-
mente dei Livelli Essenziali di Assistenza
del 2017 (LEA). Abbiamo il Position Sta-
tement, un documento autorevole che
parla dell'autismo in eta adulta e a breve
le Linee d'Indirizzo nuove, affinché le re-



gioni applichino quanto previsto.

Da qui e nel prossimo futuro ANGSA si
impegnera affinché in tutte le regioni
italiane le norme in vigore per l'autismo
vengano attuate. Lo faremo con le risor-
se che abbiamo, certo, (come dimenti-
care che spesso insieme a questo im-
pegno sociale, viviamo quotidianamente
a casa nostra situazioni davvero difficili)
ma forti e sicuri del fatto che migliorare
le condizioni delle persone con autismo
si puo e si deve! Forti del fatto che dopo
una diagnosi bisogna subito iniziare con
trattamenti educativi specializzati. Che il
progetto individuale di ogni persona con

autismo deve proseguire senza interru-
zione per tutta la vita, calibrato sulle sue
capacita, per permettere a ogni bambi-
no, ragazzo o adulto di esprimere tutte le
sue potenzialita e per garantire a lui/lei
e alla sua famiglia un’esistenza migliore
rispetto a quanto e successo in passato e
purtroppo ancora oggi succede.

Ripeto: faremo rispettare questo diritto
con tutte le nostre forze e le risorse che
la legge ci ha messo a disposizione.
Buon 2018 a tutti.

La Presidente di Angsa onlus
Benedetta Demartis

’?apptesentanti ’zegiona/i e p’wuincia[i di /4ngsa in occasione dell assemblea soci nell ottobre 2017



Le persone con autismo in eta’
adulta in ltalia: documento
di posizione espresso dalle

associazioni a futela dei diriti
delle persone con autismo

Perché questo documento?

Qualcuno ha definito lipotesi psicoge-
netica dell'autismo come il medioevo
della Psichiatria. Sono trascorsi molti
anni dalla smentita di tale ipotesi, ep-
pure la cultura dei Servizi di Neuropsi-
chiatria infantile, impostata sulle vec-
chie ipotesi, ha faticato e ancora fatica
a modificare il proprio approccio, anche
nei territori in cui le Regioni hanno im-
plementato, sia pure con gravi criticita
e disomogeneita, percorsi specifici per
l'autismo dei minori.

Quasi nulla si e fatto invece per com-
pensare il grave danno fatto agli adulti
con autismo, su gran parte dei qua-
li non si & intervenuti adeguatamente
nell’'eta di maggiore plasticita evolutiva.
Essi sono stati doppiamente discrimi-
nati, dapprima privati di un intervento
specifico precoce e poi dimenticati in
eta adulta.

Dopo anni di richiami alle Istituzioni
da parte delle Associazioni a tutela dei
diritti delle persone con Autismo, non
abbiamo ancora un concreto piano pro-
grammatico per limplementazione di

una presa in carico sanitaria globale
degli adulti, con figure professionali de-
dicate ed una regia capace di indirizza-
re lintervento abilitativo conseguente.
Senza una regia non avremo progetto
adeguato, né monitoraggio o responsa-
bilita degli esiti.

Manca quasi totalmente una cultura
dell'autismo adulto e permangono pro-
fonde resistenze culturali in gran parte
del mondo Psichiatrico anche soltanto
ad accettare la competenza su questi
pazienti, mentre, al contrario, diversi
studi ci confermano lestrema ricor-
renza di quelle che vengono definite
comorbilita psichiatriche, presenti in
sempre maggior percentuale nell'eta
adulta. Quasi ovunque In Italia non si
riconosce l'utilita di centri unici specia-
listici competenti su queste persone,
indipendentemente dall'eta, cosi come
la maggior parte degli altri Paesi avan-
zati ha realizzato.

Lindagine della Fondazione Serono e
Angsa onlus, di cui al rapporto Censis
del 2012, denuncia che il 58% delle per-



sone con autismo sopra i 20 anni e in
terapia farmacologica, spesso con piu
di un farmaco.

Basterebbe questo dato per esigere
una piu stretta sorveglianza del Medico
Psichiatra, considerando che tali tera-
pie sono quasi sempre off label, perché
se la sperimentazione scientifica sui
minori con autismo & molto modesta,
quella sugli adulti e quasi inesistente.
Neppure esiste un registro per lo studio
delle conseguenze a breve/medio/lungo
termine delle terapie farmacologiche in
questa popolazione, che in grande per-
centuale manifesta effetti paradosso o
comungue non sovrapponibili a quelli
sperimentati su persone con altre dia-
gnosi di malattie psichiatriche ad esor-
dio dopo l'adolescenza.

La quasi totalita di adulti e anziani con
autismo non sono mai stati diagnosti-
cati, mentre molti giovani-adulti hanno
perso il loro corretto inquadramen-
to diagnostico dopo il 18° anno, nel
passaggio dalla NPIA alla psichiatria:
manca un registro delle persone con
autismo salvo che in qualche Regione,
ed anche nel migliore dei casi la preva-
lenza delle persone con autismo e am-
piamente sottovalutata e poco si cono-
sce della qualita e delle necessita della
loro condizione.

Difficile per Amministratore di Ser-
vizi Sanitari e/o Sociali pianificare in-
terventi adeguati se non si conosce la
complessita della Condizione Autistica
che & condivisa da persone diverse per
profili cognitivi, sviluppo del linguaggio
e caratteristiche comportamentali.

Il loro diritto a interventi adeguati e co-
munque ignorato. Coloro che manifesta-
no sintomi piu severi finiscono nel mare
magnum della Disabilita Intellettiva.

L'organizzazione dei Servizi Sociali de-
stinata a questa “categoria” & troppo
spesso tarata su interventi generalisti,

omogeneizzati al basso per comodi-
ta gestionale e presunta convenienza
economica, tali da costituire un assi-
stenzialismo a volte esasperato, pri-
vo dei percorsi abilitativi specifici che
la pedagogia speciale indica ormai da
tempo come efficaci. Spesso e diffici-
le la collaborazione con la sanita, per i
motivi prima accennati. Cio € dannoso
ed inutile per tutti i destinatari di tali
servizi.

Gli operatori spesso generalisti e non
specificamente formati faticano a
comprendere i bisogni espressi dal-
le persone con autismo data la par-
ticolare difficolta di comunicazione e
comprensione Le persone con Autismo
che presentano sintomi meno evidenti
rischiano di essere trascurate comple-
tamente dai Servizi, anche solo nella
diagnosi. Nell'eta adulta, lisolamento
e la marginalita sociali, l'assenza di
esperienze di vita positive, l'esordio di
patologie di tipo “psichiatrico” spesso
conducono alla comparsa di gravi di-
sturbi del comportamento e di conse-
guenza all'assunzione di farmaci con lo
scopo della pura sedazione e a tratta-
menti sanitari obbligatori impropri.

In sintesi, Sanita e Sociale non adem-
piono al preciso ruolo di intervento
specifico, che puo essere soddisfatto
soltanto con l'impiego di personale for-
mato sullautismo e con l'adozione di
percorsi abilitativi e di inserimento la-
vorativo aderenti alle indicazioni cogni-
tivo-comportamentali (strutturazione,
prevedibilita, etc..), secondo progetti
individualizzati nel rispetto di tutte le
persone con Autismo.



Oggi le Associazioni a tutela dei dirit-
ti delle persone con Autismo chiedo-
no ai Servizi una diversificazione delle
proposte di intervento e la possibilita di
esprimere flessibilita organizzativa nel
tempo, per adeguarsi ai mutamenti che
ogni essere umano sviluppa nel corso
della vita: le semi residenze e le resi-
denze di dimensioni famigliari (10 posti
divisiin due nuclei di cuialla Legge n.112
del 2016 detta Dopo di noi, che impone
di “realizzare interventi innovativi di re-
sidenzialita per le persone con disabilita
grave di cui all’articolo 1, comma 2, volti
alla creazione di soluzioni alloggiative di
tipo familiare e di co-housing”), le fatto-
rie sociali (farm communities)1, i gruppi
appartamento intesi come “casa” a cui
si torna dopo il lavoro esterno (anche se
protetto, o supportato), etc... secondo
un programma “sartoriale” che richiede
una visione innovativa, ma non per que-
sto pit dispendiosa, dei Servizi che devo-
no agire in forma integrata.

Eppure, nonostante 'Accordo della Con-
ferenza Unificata del 22 novembre 2012
preveda “la definizione di Servizi per l'eta
adulta, e la previsione di idonee soluzio-
ni residenziali e semiresidenziali, anche
mediante la riqualificazione dei posti
esistenti “(il che sarebbe gia un primo
passo, ammesso e non concesso che i
posti siano sufficienti), lofferta resta a
tutt'oggi in tutto il territorio nazionale
estremamente carente, sia per quantita
che per qualita. La Legge 134 del 2015
ed i recentissimi LEA, all'art.60, confer-
mano l'obbligatorieta delle Linee di indi-
rizzo del 2012, in attesa delle nuove, che
si spera possano vedere la luce al piu
presto, cosi come la Linea guida dell'ISS,
che avrebbe dovuto essere revisionata
nel 2014, sempre con la collaborazione

delle associazioni. Si ritiene che debba
essere al piu presto convocata la con-
ferenza prevista nelle Linee di indirizzo
sull'autismo, ove i bisogni delle perso-
ne con autismo potranno essere meglio
esplicitati.

Al pari del vuoto di referenza sanita-
ria, quanto sopra evidenzia anche per
lintervento abilitativo/sociale, special-
mente per linserimento lavorativo, una
tale carenza di risposte qualificate da
costringere i genitori, loro malgrado, a
scegliere la permanenza del congiunto
in famiglia sino alla loro tarda eta. Il ca-
rico di fatiche psicofisiche risulta essere
superiore a quello profuso persino per
altre gravi disabilita, condizionando pe-
santemente le loro scelte lavorative, cosi
come i loro rapporti di coppia e sociali,
e anche le possibilita educative nei con-
fronti degli altri figli.

Siamo certi che la maggioranza delle
famiglie vedrebbe con favore l'uscita del
proprio figlio maggiorenne dal nucleo
famigliare, se i Servizi dessero le oppor-
tune garanzie di competenza, attenzio-
ne alla persona, continuum abilitativo,
assistenza e il massimo dell'autonomia
possibile.

Noi pensiamo che si possa e si debba
fare.

Giugno 2017



Chi ha collaborato a questo documento

Questo documento e frutto del lavoro
collaborativo e condiviso di associazioni
ed esperti:

Dr. Bertelli Marco: Psichiatra e psi-
coterapeuta - Direttore Scientifico del
CREA (Centro Ricerca e Ambulatori) del-
la Fondazione San Sebastiano, Firenze;
Presidente SIDIN (Societa Italiana per i
Disturbi del Neurosviluppo); Past Pre-
sident WPA-SPIDD (World Psychiatric
Association - Section Psychiatry of Intel-
lectual and Developmental Disabilities);
Past President EAMH-ID (European
Association for Mental Health in Intel-
lectual Disability)

Dr. Briatore Paolo: Psicologo Psicotera-
peuta - Referente Autismo Adolescenti
e Adulti Dipartimento Interaziendale di
Salute Mentale ASL CN1

Dott.ssa Carenzi Cecilia: Psicologa, Psi-
coterapeuta, Phd - Direzione Servizi per
lAutismo Fondazione Sacra Famiglia
Milano

Ph. D. Corti Serafino: Psicologo - Di-
rettore Dipartimento delle Disabilita,
Fondazione Sospiro ONLUS (Cr), Do-
cente di Psicologia delle disabilita, Uni-
versita Cattolica del S.C. [ Bs),Comitato
Scientifico SIACSA, Consiglio Direttivo
SIDIN

Prof. Croce Luigi: Psichiatra - docente di
Neuropsichiatria Infantile allUniversita
Cattolica di Brescia

Dr.ssa Di Sarro Rita: Psichiatra - Diret-
tore ff UOSD Programma Integrato Di-
sabilita e Salute AUSL Bologna

Dott.ssa Faggi Francesca - Psicologa,
Fondazione Opera Santa Rita Prato
Dott.ssa Faggioli Raffaella: educatrice
prof.le psicologa psicoterapeuta, Ambu-
latorio Autismo Adulti ASST Santi Paolo

e Carlo Milano - Officina Psicoeducativa
Milano Vercelli

Prof. Hanau Carlo: gia Docente di Pro-
grammazione servizi sociali e sanitari,
PAMED 01, UNIMORE,

Dr. Keller Roberto: Psichiatra, Neurop-
sichiatra infantile - Centro pilota Regio-
ne Piemonte disturbi spettro autistico in
eta adulta,

Prof. Moderato Lucio: Psicologo - Diret-
tore dei Servizi per lAutismo Fondazione
Sacra Famiglia Milano, Docente Univer-
sita Cattolica Milano Brescia

Dr. Nardocci Franco: Neuropsichiatra
infantile, Past President SINPIA, Presi-
dente Comitato Scientifico Fondazione
Italiana Autismo Roma.

Dr.ssa Panisi Cristina: Pediatra, dotto-
randa di ricerca in psicologia e neuro-
scienze-Universita di Pavia

Dr.ssa Pezzana Chiara Neuropsichiatra
infantile, Direttore sanitario centro per
'autismo Enrico Micheli

Dott. Pichal Bert: Ortopedagogista, Col-
laboratore con la Casa per [Autismo a
Candelo della Cooperativa Sociale Do-
mus Laetitiae, Sagliano Micca (Bl) e con
lAssociazione Temporanea d'Impresa
(A.T.I.) Fondazione TEDA / Coop. Soc. In-
teractive a Torino

Dott.ssa Ravera Simona: Psicologa -
Vicepresidente Nuova Cascina Bianca
Coop onlus,

Dott.ssa Zacchini Marilena: Educatrice,
Fondazione Sospiro ONLUS

Documento preparato in vista della Con-
sensus conference prevista dalle Linee di
indirizzo della Conferenza Unificata del
22 novembre 2012, in vista dellemana-
zione dellAccordo, ai sensi dell'articolo



9, comma 2, lettera c), del decreto legi-
slativo 28 agosto 1997, n. 281, tra il Go-
verno, le Regioni e le Province autonome
di Trento e di Bolzano, le Province, i Co-
muni e le Comunita montane sull'auti-
smo in eta adulta.

Questo documento si ispira alle dispo-
sizioni delle leggi 18 agosto 2015 n. 134
("Disposizioniin materia di diagnosi, cura
e abilitazione delle persone con disturbi
dello spettro autistico e di assistenza alle
famiglie”) e n. 112 del 22 giugno 2016
("Disposizioni in materia di assistenza in
favore delle persone con disabilita gra-
ve prive del sostegno familiare”], nonché
al DPCM 12 gennaio 2017 ("Definizione
e aggiornamento dei livelli essenziali di
assistenza, di cui all'articolo 1, comma 7,
del decreto legislativo 30 dicembre 1992,
n. 502") e fornisce un utile orientamen-

to per organizzare il funzionamento dei
Servizi specifici regolamentati all'art 3
comma 2.

Questo documento si richiama inoltre
alla Convenzione sui diritti delle perso-
ne con disabilita (UN CRPD) del dicem-
bre 2006. Attraverso i suoi 50 articoli,
la Convenzione indica la strada che gli
Stati del mondo devono percorrere per
garantire i diritti di uguaglianza e di in-
clusione sociale di tutti i cittadini con
disabilita. Con la Legge 3 marzo 2009,
n. 18! ltalia ha ratificato la Convenzio-
ne e tale legge quindi la stessa eleva-
ta a rango di impegno internazionale
assunto dal nostro Paese costituisce il
principale strumento per contrastare le
discriminazioni e le violazioni dei diritti
umani, in particolare per condizione di
disabilita.

Le persone con autismo in eta’” adulta in Italia

1. Prevalenza di diagnosi in Italia e
analisi del fabbisogno della popo-
lazione

Si segnala la necessita di un osserva-
torio epidemiologico sui disturbi dello
spettro autistico (ASD)* in eta adulta
non risultando un dato ufficiale nazio-
nale.* (il termine disturbi dello spettro
autistico & quello in uso nel DSM 5; pre-
feriamo comunque adottare dove pos-
sibile il termine Persona con Autismo
- PcA, per sottolineare il valore della

persona e della sua condizione umana).
La prevalenza di PcA, in rapido aumen-
to negli ultimi anni, & stimata intorno ad
1 caso su 100 secondo la letteratura in-
ternazionale. A tale dato occorre fare ri-
ferimento per una programmazione dei
servizi proporzionati alle esigenze della
popolazione. Infatti, a causa dell'assen-
za di un registro nazionale e del ritardo
del nostro Paese nel recepire e trasfe-
rire nella pratica clinica le adeguate
modalita di diagnosi, attualmente non
sono disponibili dati epidemiologici ita-

! Ratifica ed esecuzione della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilita, con Protocollo
opzionale, fatta a New York il 13 dicembre 2006 e istituzione dell' Osservatorio nazionale sulla condizione delle per-

sone con disabilita”.



liani attendibili.

Le uniche due Regioni che adottano un
sistema di raccolta dati informatizzata
sono 'Emilia Romagna e il Piemonte. In
Piemonte nella fascia di eta compresa
trai 18 e i 30 anni risulta una prevalen-
za del 3 per mille, mentre nei primi anni
divita si arriva al 5 per mille?.

Il numero di diagnosi presenti in Italia
e inferiore ai dati di prevalenza inter-
nazionale

Nel dato della Regione Piemonte la
prevalenza in eta 18-30 & del 3 per
mille, quindi inferiore alla prevalenza
media internazionale dell'1%. Questo
significa che il livello di correttezza
della diagnosi in lItalia & attualmente
inferiore alla popolazione stimata con
autismo, secondo dati internazionali. E
pertanto prioritario aumentare il livello
di efficienza diagnostica.

| diversi livelli di funzionamento delle
PcA richiedono diversi target di inter-
vento

La prevalenza di PcA in eta adulta si
puo disaggregare in tre tipologie con
necessita di tre diversi livelli di assi-
stenza [DSM 5], ciascuna delle quali
rappresenta approssimativamente un
terzo del totale negli attuali dati epi-
demiologici raccolti e necessita di tar-
get di intervento differenti (per quanto

il progetto debba essere sempre in-
dividualizzato). Circa il 60% delle PcA
presenta anche disabilita intellettiva.
La percentuale di disabilita intellettiva
diminuisce con l'aumentare della pre-
valenza sulla popolazione totale.

Necessita di utilizzo di sistemi diagno-
stici concordati

Relativamente alla classificazione di
questa condizione & necessario asso-
ciare in eta adulta alluso dell'ICD 10,
utilizzato di routine in eta evolutiva,
il DSM 5, che ¢ il manuale piu diffuso
nella valutazione psicopatologica in eta
adulta. La prima classificazione infatti
e utile per mantenere la continuita con
leta evolutiva ed andrebbe associata
all'ICF, mentre la seconda e utile per
riconoscere la condizione di spettro
autistico, valutandone anche il diverso
livello di bisogno di assistenza, e per
il superamento di termini confondenti
quali “autismo infantile™

(F84.0), che significa ad esordio infanti-
le, e non che cessa dopo leta infantile.
La presenza di eventuale comorbidita
con disabilita intellettiva richiede lu-
tilizzo di manuali specifici per la valu-
tazione psicopatologica, quali il Dia-
gnostic Manual -Intellectual Disability
(DM-1D2; 2016) adattamento del DSM 5
della National Association for Dual Dia-
gnosis (USA).

2 |l dato 3 per mille & inferiore rispetto a quello delle coorti di eta piu basse e genera una stima prudenziale; In
confronto alla rilevazione del CDC di Atlanta sui bambini di otto anni, che giunge nel 2010 e nel 2012 a 15 su mille,
nella classe di eta comparabile il Piemonte presenta una prevalenza del 5 per mille in eta evolutiva tre volte inferiore;
mancano dati nazionali attendibili rilevati in modo informatizzato. Il rapporto ISTAT del dicembre 2016 sugli allievi
delle scuole primarie e secondarie di primo grado riporta 36.500 casi di Disturbi evolutivi globali, approssimandosi

all'uno per cento del totale degli allievi.

° La classificazione ICD 10 dellOMS & una scelta doverosa, non soltanto perché lltalia U'ha adottata ufficialmente
nella sua traduzione ufficiale, ma anche perché permette la continuita della classificazione nel tempo e la confron-

tabilita internazionale con tutti i Paesi dellOMS.



Stima dei bisogni di residenzialita
Ammesso, e non concesso, che il fe-
nomeno reale sia rimasto costante nel
tempo attorno al 4 per mille, si potreb-
be stimare con grande approssimazio-
ne che nel nostro Paese siano presenti
246.000 persone rientranti nelle varie
forme di autismo diagnosticabili, la
maggior parte delle quali, specie adulti
e anziani, non diagnosticate. Questo si
tradurrebbe in un fabbisogno di 1,36 tar-
get diintervento diversi per mille abitan-
ti in ciascuna delle tre tipologie di target
0 presa in carico. E necessario ricordare
che gran parte del fabbisogno di resi-
denza evidenziato riguarda PcA adulte,
spesso prive di diagnosi specifica ma gia
ricoverate in residenze indifferenziate
per disabili o gia frequentanti centri se-
miresidenziali. Per ogni coorte compre-
sa fra 18 e 30 anni, composta approssi-
mativamente di 600.000 abitanti, che si
affaccia al bisogno uscendo dalla scuola
e poi dalla famiglia, la programmazio-
ne di nuovi posti in residenze specifiche
dovrebbe prevedere 816 prese in carico
in ciascuna delle tre tipologie di target
descritte. Dato che la famiglia italiana
in genere mantiene a lungo il ruolo del
caregiver, gran parte di queste coorti di
giovani adulti (18-30 anni] potrebbero
mantenere per molto tempo la loro pre-
senza a casa.

2. Politiche regionali e livelli essen-
ziali di assistenza.

Modello di intervento a rete clinica-as-
sistenziale

Le condizioni relative allo spettro auti-
stico necessitano di una presa in carico
di tipo sociosanitario ad elevata inte-
grazione, cosi come descritto nei LEA
recentemente approvati, nelle Linee
di indirizzo della Conferenza Unificata
del 22 novembre 2012 e nella legge 134
del 2015. Le prestazioni di assistenza,
cura e abilitazione sono a totale carico
del Servizio sanitario nazionale e sen-
za interruzione di continuita. | comuni,
d'intesa con le Aziende/unita sanita-
rie locali, predispongono, su richiesta
dell'interessato, un progetto individuale
relativo alla assistenza e alla promozio-
ne della PcA e sua inclusione nei vari
contesti di vita, secondo quanto stabilito
al comma 2 dell'art.14 della Legge 328
del 2000 Col progetto individuale, par-
tendo da una valutazione multidimen-
sionale, si individuano le necessita, per
quantita, qualita ed intensita, dei soste-
gni utili, oltre all'integrazione socio-sa-
nitaria, anche alla partecipazione, con
pari opportunita rispetto agli altri citta-
dini, dei vari contesti di vita, avendo cura
di individuare il coordinamento e linte-
grazione fra i vari interventi, e sostegni
(formali e informali) onde valorizzarne

¢ Art.14 L.328/2000 (Progetti individuali per le persone disabili).
|. Per realizzare la piena integrazione delle persone disabili di cui all'articolo 3 della legge 5 febbraio 1992, n. 104,
nell'ambito della vita familiare e sociale, nonché nei percorsi dellistruzione scolastica o professionale e del
lavoro, i comuni, d'intesa con le aziende unita sanitarie locali, predispongono, su richiesta dellinteressato, un

progetto individuale, secondo quanto stabilito al comma 2.

.Nell'ambito delle risorse disponibili in base ai piani di cui agli articoli 18 e 19, il progetto individuale comprende,

oltre alla valutazione diagnostico-funzionale, le prestazioni di cura e di riabilitazione a carico del Servizio sani-
tario nazionale, i servizi alla persona a cui provvede il comune in forma diretta o accreditata, con particolare ri-
ferimento al recupero e all'integrazione sociale, nonché le misure economiche necessarie per il superamento di
condizioni di poverta, emarginazione ed esclusione sociale. Nel progetto individuale sono definiti le potenzialita

e gli eventuali sostegni per il nucleo familiare.



la loro efficacia ed efficienza e determi-
nando un budget di progetto a sostegno
dello stesso che, metta a sistema le ri-
sorse umane, professionali, strumen-
tali ed economiche gia apportate o da
apportare. La presa in carico sanitaria
e sociosanitaria ad elevata integrazio-
ne della PcA adulta & definita nei nuovi
LEA, nella misura minima garantita in
tutto il Paese ed ¢ a totale carico dellA-
SL di residenza. Il progetto individuale
di vita, che deve integrare gli interven-
ti dellASL, deve essere accuratamente
definito sulle caratteristiche della PcA
e costruito insieme all'interessato, se
ed in quanto possibile, ed alla famiglia,
per la quale deve prevedere altresi un
sostegno. (vedasi anche art. 16 L. n.
328/00). Ne deriva che il modello di in-
tervento in eta adulta &€ un modello di
rete clinica-assistenziale che integra
lintervento dei Dipartimenti di salu-
te mentale, dei Comuni/consorzi socio
assistenziali, della scuola, degli enti
destinati alla formazione e inserimen-
to lavorativo e di tutte le altre agenzie
sociali. | servizi sanitari e sociosanitari
per le PcA in eta adulta sono garantiti
dai nuovi Livelli Essenziali di Assistenza
pubblicati in Gazzetta Ufficiale lo scor-
so 18 marzo 2017 e quindi considerati
vigenti. IL DPCM 12.01.2017 sui LEA in-
serisce l'autismo nelle “categorie parti-
colari” con lart. 60 che prevede altresi
l'aggiornamento delle Linee di indiriz-
zo di cui alla Conferenza Unificata del
22.11.2012. Le PcA di livello 1 [DSM 5],
riferibili alla sindrome di Asperger (de-
scritta nel DSM IV TR) possono avere
necessita di un intervento ulteriormen-
te specifico, con minore/assente ne-
cessita di sostegno assistenziale, ma
esclusivamente indirizzato a interventi

abilitativi sociali in area sanitaria, ad
esempio mirati al miglioramento delle
abilita sociali (social skill] e sostegno
alla vita autonoma e all'inserimento la-
vorativo.

Creazione di centri specialistici per
PcA in eta adulta nelle Azienda Sanita-
rie Locali

Si richiede urgentemente la creazio-
ne di Centri specialistici di riferimento
per PcA per minori ed adulti, cosi come
previsto dalle Linee di indirizzo del 22
novembre 2012. E indicato che i centri
per lautismo siano almeno dal punto
di vista funzionale in continuita tra eta
evolutiva e eta adulta. Quindi, anche
dove le organizzazioni regionali pones-
sero i Centri autismo adulti e minori
in strutture fisicamente diverse, per
diversa collocazione dipartimentale di
NPI e Salute Mentale adulti, & pero ri-
chiesto un continuum di intervento, con
condivisione di metodi e obiettivi nella
delicata fase di passaggio verso leta
adulta (c.d. “staffetta”). La gestione del
progetto deve essere effettuata in modo
funzionale alla persona, predisponendo,
per esempio, progetti che, partendo dal
percorso scolastico, si sviluppino per il
momento successivo, attraverso anche
un accompagnamento della NPl anche
oltre i 18 anni sino al termine del pro-
getto in corso, dove necessario.

Organizzazione dei Centri per PcA in
eta adulta

Creazione di una rete regionale per i
Centri per PcA

| centri autismo adulti presenti vengo-
no coordinati da un centro regionale di
Il livello con un modello a rete tipo Hub



and Spoke, che si occupa di coordinare
gli interventi e di attivare programmi di
formazione e raccolta dati. Utile inoltre
creare strutture di terzo livello super-
specialistico residenziale temporaneo
tipo Kennedy Krieger Institute in USA,
per la gestione delle situazioni di mag-
giore complessita.

Reti territoriali per PcA

La rete territoriale rende possibile lo
sviluppo di un modello effettivo di pre-
sa in carico della persona con autismo,
inclusiva e continuativa, e fornisce una
risposta qualificata ai bisogni di soste-
gno complessi a partire dai dati epide-
miologici che evidenziano il fabbisogno.

Una buona prassi relativa alla valutazio-
ne e intervento con le PcA in eta adulta
a livello territoriale é rappresentato dal
modello organizzativo pubblico della
Regione Piemonte. Questo modello, or-
ganizzato secondo una rete regionale,
vede la costituzione sin dal 2009 di un
ambulatorio specifico per le PcA in eta
adulta sito all'interno del Dipartimento
di Salute Mentale. Questo ambulatorio
attualmente funge da Centro Pilota Re-
gionale intorno al quale si articolano |
centri autismo adulto delle singole ASL
del Piemonte, che hanno individuato dei
referenti specifici per l'autismo adulto
nei DSM. Il Centro Pilota, sito presso la
ASL Citta di Torino, segue attualmente
350 famiglie di adulti con autismo, di cui
il 60% presenta disabilita intellettiva, e
svolge principalmente un ruolo diagno-
stico e di definizione del progetto indi-
vidualizzato, in concerto con famiglia,
servizio sociale, scuola, privato sociale,
enti gestori dell'inserimento lavorativo.
Viene inoltre condotto un programma

formativo specifico per | referenti auti-
smo e anche per gli operatori della sa-
lute mentali e dei servizi sociali a livello
locale, coinvolgendo le singole ASL. Il
Centro Pilota porta avanti direttamen-
te alcuni interventi abilitativi e entra in
rete anche con il privato sociale per in-
terventi abilitativi approvati dalla com-
missione sociosanitaria UMVD.

Valutazione degli esiti degli interventi
L'ente pubblico (attraverso il centro per
lautismo) verifica che gli interventi ef-
fettuati in ambito pubblico o privato so-
ciale o privato accreditato siano in ac-
cordo con gli obiettivi posti nel progetto
individuale e le conoscenze scientifiche
a livello internazionale. Nella valutazio-
ne degli esiti si devono anche conside-
rare le valutazioni della PcA e della sua
famiglia. Relativamente ai servizi offerti
dal privato accreditato, la struttura che
non dimostri applicazione di interventi
psicoeducativi raccomandati dalle Li-
nee Guida, e la dotazione di un sistema
di monitoraggio delle attivita e degli
esiti attesi e raggiunti, sara sottoposta
a prescrizione di ottemperanza, che, se
insoddisfatta, provochera la revoca del
Decreto di Accreditamento.

Formazione del personale

Inoltre il Centro per lAutismo verifica
che il personale che si occupa di PcA a
livello pubblico, privato e privato sociale
possieda una formazione adeguata su-
gli interventi raccomandati dalle Linee
Guida, anche attraverso specifici corsi
di aggiornamento. L'accreditamento del
privato sociale e il mantenimento del-
lo stesso & quindi sottoposto a verifica
anche funzionale, in modo che vengano
effettuati interventi in linea con le cono-



scenze scientifiche attuali e che il per-
sonale abbia una formazione adeguata
e specifica sull'autismo, oltre che venga
verificata l'adeguatezza strutturale.

3. Ladiagnosi delle PcAin eta adulta

La PcA ha il diritto a una diagnosi tem-
pestiva, corretta e aggiornata, anche in
eta adulta: quindi a una rivalutazione in
eta adulta di:
- bisogno di sostegno e funzionamento
delle persone gia note,
- e a una nuova valutazione delle perso-
ne non conosciute.
La conoscenza della PcA e della sua
famiglia avviene con accuratezza e in
modo prolungato attraverso un modello
multistep che utilizzi valutazioni testi-
stiche standardizzate.
La diagnosi dovrebbe essere concepi-
ta anche come un patrimonio di infor-
mazioni ben classificate, utili per scopi
epidemiologici, di accertamento di una
condizione di accesso a benefici, per
definire obiettivi e pianificare interventi,
sostegni, risorse in funzione di esiti cli-
nici, funzionali e personali in termini di
miglioramento della Qualita di Vita della
Persona, della famiglia e dei contesti di
relazione.
La diagnosi deve essere impostata e
completata con metodologie e stru-
menti appropriati, riveduta a seconda
dei cambiamenti che intercorrono nella
condizione clinica, funzionale e perso-
nale della Persona e dei suoi contesti di
vita lungo le diverse fasi del ciclo di vita.
Un profilo diagnostico non & completo
se non comprende anche una valuta-
zione delle aspettative, desideri, prefe-
renze e valori della Persona o della sua
figura di sostegno, l'assetto dei bisogni

di sostegno e un profilo di indicatori di
esito della qualita di vita della stessa
Persona.

La PcA e la sua famiglia deve essere
coinvolta in ognuno di questi passaggi.
La diagnosi costituisce elemento fon-
damentale della valutazione multidi-
mensionale e multi professionale da
condividere nel gruppo di lavoro e con
la Persona e la sua Famiglia in ordine
alla definizione degli obiettivi clinici,
funzionali e personali (Qualita di Vita)
e alla conseguente estensione del Pro-
getto Individualizzato.

Per la valutazione della psicopatologia
nella disabilita si useranno i manuali
specifici di riferimento per la disabili-
ta intellettiva e psicopatologia (quali il
Diagnostic Manual Intellectual Disabili-
ty DM-ID2; 2016) e non i manuali per la
psicopatologia tout court.

E necessario definire il percorso di va-
lutazione del funzionamento adattivo,
neuropsicologico, psicoeducativo, con
l'analisi delle preferenze, mirato a in-
dividuare il progetto generale di vita e
a programmare i singoli progetti indivi-
duali che si sviluppano nei diversi mo-
menti di vita di una PcA.

Deve essere effettuato un percorso
medico di valutazione secondo le linee
guida scientifiche, (metabolica, gastro-
enterologica, etc] che dovrebbe sempre
considerare che ci si sta occupando di
una PcA e quindi si dovrebbe sempre
avere una visione globale che tenga
conto di questo dato sia per definire
quali approfondimenti clinici prevedere
sia per definirne le strategie.

Per la cura della salute generale, con-
siderando anche che la durata media
della vita e inferiore a quella della popo-



lazione generale, vi deve essere il coin-
volgimento del medico di medicina ge-
nerale (MMG]. Il MMG & a tutti gli effetti
componente fondamentale del gruppo di
lavoro. In modo particolare it MMG valu-
ta la comorbidita somatica correlata allo
spettro autistico e a tal fine € consigliato
anche awvalersi di strumenti facilitanti
validati dalla letteratura scientifica ri-
spetto a tutte le specialita.

E fondamentale la creazione di una car-
tella clinica lifetime per le PcA, unica
dall’eta evolutiva all'eta adulta, che rap-
presenti un modo per la trasmissione
della continuita delle informazioni so-
cio-sanitarie.

4. La presa in carico delle persone
con Autismo

La presa in carico globale e continuati-
va per tutta la durata della vita

Le PcA necessitano di una presa in cari-
co globale e continuativa per tutta la du-
rata della vita, necessaria per superare
l'esclusiva considerazione dei bisogni
primari e delle problematiche correla-
te alla condizione di base, per coglierne
anche le diverse sfaccettature, i diritti e
le aspirazioni per lintero arco della loro
vita.

Gia la garanzia di continuita di servizi
integrati socio-sanitari risponde all’evo-
luzione dinamica e continua dei vari bi-
sogni delle PcA adattandone le risposte
nelle diverse fasi della vita, ma questo
deve essere un metodo per tutte le aree
di intervento, anche extra socio-sanita-
rie, che deve informare l'intero processo
di progetto di vita individuale.

IL progetto di vita individuale
Il Progetto di vita individuale della PcA,

di cui allart.14 della Legge n.328 del

2000, & lo strumento principale di pro-

grammazione, attuazione e verifica dei

sostegni utili a migliorare la qualita

di vita della persona con autismo. Per

questo motivo il progetto di vita dovra

prevedere un’analisi e/o un’azione di

sostegno per ognuno di sequenti punti:

e Assessment delle preferenze;

* Assessment delle aspettative della PcA
e della sua famiglia;

* Assessment del funzionamento e biso-
gno di sostegno;

e Assessment dei contesti in cui la Per-
sona vive e intende vivere in funzione
della definizione del profilo delle ri-
sorse disponibili/necessarie perché il
contesto attuale e quello desiderato,
es. vita indipendente, corrispondano
ai repertori di abilita di cui la Persona
dispone;

* Assessment dei bisogni di salute;

* Assessment dei bisogni di sostegno,
intesi come il debito di funzionamenti
specifici della Persona e dei suoi am-
bienti di vita che, da un punto di vista
concettuale rappresentano il quozien-
te di discriminazione che la stessa
Persona soffre rispetto alle Persone
a sviluppo tipico e che, sul piano ope-
razionale rappresentano una variabile
ecologica fondamentale per pianifica-
re | sostegni necessari per migliorare
la propria Qualita di Vita in relazione
alla proprie capabilities e alle risorse
ambientali disponibili e da mobilitare
come servizi formali e informali;

e Assessment delle problematiche psi-
copatologiche e dei comportamenti
problema;

e Definizione delle mete di vita (progetto
di vita);

e Definizione annuale del programma dei



sostegni: finalita degli obiettivi, carat-
teristica degli obiettivi (Clinici, Funzio-
nali e Personali) metodologia di defini-
zione in linea con i costrutti di qualita
di vita e procedura per la stesura e la
loro misurazione;

e |dentificazione delle metodologie, stra-
tegie e procedure d'intervento di tipo
psichiatrico, psicologico, pedagogi-
co-educativo, sociale ovvero di modifi-
ca dei contesti e psicoterapeutico ba-
sate su prove di efficacia.;

e |dentificazione delle terapie farmaco-
logiche o dei trattamenti sanitari spe-
cifici per PcA, con attenta valutazione
del rapporto rischio/beneficio;

e Strumenti e procedure per la misura
degli esiti;

e Percorsi di formazione e sostegno ai
familiari per favorire la vita indipen-
dente della PcA.

In relazione alle diverse componenti e
fasi di attuazione del Progetto di Vita an-
drebbero necessariamente previsti:

e in termini di procedure e strumenti
di assessment e di verifica degli esi-
ti, sia opportune interviste strutturate
sia scale di valutazione della Qualita
di Vita, dei livelli di inclusione e par-
tecipazione che integrino la specificita
degli indicatori personalizzati o molto
personalizzati propri delle PcA;

e la valutazione e la rivalutazione dei li-
velli di fruizione dei diritti umani cosi
come dichiarati nella convenzione ONU
sui diritti pelle Persone con Disabilita,
in ordine all'individuazione del grado
di allineamento e congruenza tra il si-
stema di erogazione/fornitura dei so-
stegni formali e informali e leffettivo
esercizio degli stessi diritti umani, ri-
baltando la logica della subordinarieta

delle Persone alla disponibilita e all'of-
ferta di servizi;

¢ la formalizzazione, concomitante al Pia-
no individualizzato dei Sostegni, com-
prendente gli interventi, i trattamenti,
l'educazione strutturata, di uno specifi-
co Piano di sostegno ai contesti di vita.

La comunicazione aumentativa alter-
nativa

Si sottolinea inoltre la necessita per una
parte delle PcA adulte di possedere uno
strumento efficace di comunicazione
aumentativa in ogni sua forma (imma-
gini, segni, parole scritte, fotografie, di-
spositivi per sintesi vocale).

La Comunicazione Facilitata (ripresen-
tata con la denominazione: W.0.C.E]
non trova basi scientifiche di efficacia e
pertanto non e indicata, potendo, anzi,
portare a una errata valutazione delle
reali competenze della PcA e a creare
quindi dei progetti non adatti all'indivi-
duo, la cui vera e originale espressione
di volonta risulta coperta da quella del
facilitatore.

Le strutture per le PcA

Rispetto alle strutture che ospitano PcA
adulte, inclusii centridiurni, vanno con-
siderati anche gli spazi all'esterno ne-
cessari per consentire attivita motoria
e/o va considerato anche lattivita all'a-
rea aperta e stili di vita attivi. Comun-
que, i centri Diurni e residenziali non
devono rappresentare strutture chiuse
e isolate ma punti di partenza per lin-
serimento sociale nel mondo reale.

E quindi essenziale intervenire su: auto-
nomia possibile, impiego di tempo libe-
ro in modo funzionale, attivita sportiva
e creativa, attivita occupazionali/lavo-
rative, il tutto utilizzando strumenti di



comunicazione aumentativa compren-
sione ed espressione adatti al funziona-
mento individuale.

Un servizio per lautismo & quindi un
aiuto che accompagna, affianca le fami-
glie nel corso della vita per favorire un
percorso d'indipendenza della persona
con autismo.

Si propone inoltre lindividuazione di
percorsi e strutture specifiche, per
creare spazi di sollievo/tregua, per la
gestione dei disturbi della condotta
cercando di evitare i ricoveri in SPDC,
per il miglioramento delle autonomie
individuali, per la abilitazione ai fini del-
la formazione lavorativa. Allo scopo e
necessario che il personale impiegato
nell'assistenza, conosca anche le mo-
dalita per attuare il contenimento delle
crisi in modo non lesivo, frequentando
appositi corsi, cosi come avviene in GB.
Il superamento dei 65 anni non deve
autorizzare il trasferimento in una Re-
sidenza Sanitaria Assistenziale per
anziani, poiché rappresenterebbe la
perdita di molte abilita raggiunte prece-
dentemente ed anche l'allontanamento
da quella che ormai puo essere consi-
derata la casa propria della PcA.

La divisione fra luogo di residenza e luo-
go di occupazione diurna € una garanzia
di maggior aderenza alle modalita del-
la vita normale ed inoltre consente un
controllo reciproco sulla vita quotidiana
da parte dei due servizi che gestiscono |
due interventi.

La notevole variabilita delle caratteri-
stiche delle PcA non consente di iden-
tificare un’unica tipologia di struttura in
grado di soddisfare le esigenze di tutte
le persone. Accanto alla notevole varia-
bilita interindividuale, lo stesso indivi-
duo puo richiedere cambiamenti delle

soluzioni adeguate alle necessita del
momento. Pertanto, si rende necessaria
la disponibilita di diverse possibili solu-
zioni, la cui pianificazione territoriale
sara in funzione della prevalenza delle
PcA e della distribuzione per necessita
di sostegno. La fluidita della transizione
tra le diverse strutture sara garantita
dalla periodica rivalutazione del Proget-
to di Vita

Siritiene valida l'applicazione delle nor-
me UNI cosi come rappresentate nel
testo: UNI 11010 DISABILITA: SERVIZI
PER L' ABITARE E SOSTEGNI PER L'IN-
CLUSIONE. Manuale applicativo della
Norma UNI 11010:2016 [Maggioli ed.,
2016)

Un esempio di buona prassi é rappre-
sentato da una struttura residenziale
di N° 10 posti letto accreditata e aperta
dallagosto 2008. Questa struttura ri-
sponde alle indicazioni di cui alla legge
n. 112 del 22 giugno 2016, n. 112 sul
“Dopo di Noi", approvata come speri-
mentale dalla regione Calabria e vali-
data dall’lSS e rappresenta un modello.
Si sono succeduti a rotazione, oltre al
gruppo residenziale, circa altri N° 23
ospiti per brevi periodi di sollievo, os-
servazione e valutazione. In mancanza
di riferimenti organizzativi sia nella re-
gione Calabria che nel resto del Pae-
se, lattivita veniva regolamentata dalla
DGR 521/2007 che delineava il progetto
sperimentale modulabile sulla base dei
bisogni emergenti, l'organizzazione del
personale e i Progetti Educativi riabilita-
tivi di presa in carico. Hanno dimostrato
validita di risultato: il modello educati-
vo riabilitativo adottato strutturato sul
metodo cognitivo comportamentale e



integrato con elementi di controllo di
gestione delle attivita educative; un
organico pit orientato all’aspetto edu-
cativo riabilitativo rispetto a quello as-
sistenziale ed integrato dall'indispensa-
bile presenza di un medico di medicina
generale presente a tempo pieno ne-
cessario per la prevenzione e cura della
sintomatologia organica utile ad elimi-
nare la maggioranza dei comportamen-
ti problema e monitoraggio dei farmaci
[AJIDD - Volume 10, Numero 2 - giugno
2012). Da questa esperienza é scaturi-
to il nuovo Decreto di Accreditamento
regionale della Regione Calabria, DCA
81/ 2016, che per l'autismo prevede la
realizzazione di un Centro Polifunziona-
le per ogni Asp (ASL, anche con com-
petenze socialil la cui sintesi é qui al-
legata.

Promozione di progetti di inserimento
lavorativo

Ogni situazione assistenziale alloggia-
tiva a ciclo continuativo e/o diurno e
qualsiasi intervento deve tendere alla
emancipazione della PcA.

A seconda dei contesti e delle oppor-
tunita deve essere data la possibilita ai
centri, ai servizi e alle strutture accre-
ditate di applicare questo principio per
realizzare situazioni di lavoro protetto
pur mantenendo, in alcuni casi ed a
seconda delle necessita, un regime di
ricovero.

Si ritiene opportuno che le attivita gior-
naliere vengano esercitate in contesto
diverso da quello dell'abitazione, per
analogia a quanto succede perinormali
ritmi di lavoro e riposo.

| progetti di inserimento lavorativo per
le PcA con bisogno di sostegno non in-
tensivo che abbiano seguito progetti di

educazione al lavoro vanno promossi
nei confronti degli imprenditori anche
attraverso la mediazione delle loro
associazioni. Gli inserimenti lavorati-
vi devono essere individualizzati e non
segreganti, anche in riferimento all'art
14 della legge ex 68 e successivi aggior-
namenti. Le PcA saranno seguite con
modalita tali da renderle sempre piu
autonome.

Accanto ai benefici dell'attivita lavorati-
va per la persona con autismo, lintegra-
zione con il tessuto sociale circostante,
potrebbe favorire utili sinergie sul pia-
no economico, consentendo da un lato
alle imprese di assolvere lobbligo di
legge relativo all'assunzione di perso-
ne appartenenti alle categorie protette
e, dall'altro, alle strutture alloggiative
di ottenere un contributo per la soste-
nibilita economica, da reinvestire nella
promozione delle attivita abilitative e
produttive degli ospiti. Pertanto, coe-
rentemente con quanto sta avvenendo
in altri Paesi, una lungimirante promo-
zione delle abilita delle persone con au-
tismo potra concorrere al contenimento
degli importanti costi sociali richiesti da
una condizione ad elevata e crescente
prevalenza e integrarsi con un modello
economico piu legato alle opportunita
e capacita della persona (capability ap-
proach).

Vita autonoma

La PcA adulta deve poter accedere ad
una vita indipendente dalla famiglia di
provenienza, qualunque sia il suo biso-
gno di sostegno.

Per le PcA con bisogno di sostegno non
intensivo, giungere a questo obiettivo,
necessita di programmi educativi che
si svolgeranno in ambiente “naturale”



con adeguata/qualificata mediazione
anche dei familiari: alleducazione do-
mestica; alla mobilita (uso dei mezzi
pubblici, treni, aerei e dove possibile
di auto/moto); di educazione al lavoro
possibilmente in contesti non protetti;
di gestione del danaro; di educazione
alla convivenza (anche in coppial. Per
queste persone adulte va dedicato an-
che lintervento rivolto a stimolare la
consapevolezza e l'autorappresentanza
(self-advocacy).

Saranno promossi programmi di vita
indipendente e/o interdipendente con
varie modalita a seconda del bisogno di
sostegno (propria abitazione con assi-
stenza/mediazione diradata; coabitazio-
ne con assistenza piu intensa; progetti
di cohousing ecc), cosi come previsto dal
progetto individuale ex art. 14 Legge n.
328/00.

| comportamenti disadattivi

Nei casi in cui si evidenzino comporta-
menti disadattivi, in chiave ecologica e
con attento monitoraggio della evoluzio-
ne nel tempo degli stessi, risultano rac-
comandabili: la descrizione operazionale
ed ecologicamente correlata (contingen-
te) di ciascun comportamento, la defini-
zione del valore funzionale del comporta-
mento problema e la rilevazione in chiave
epidemiologica dei dati di incidenza e
prevalenza degli stessi comportamenti
disadattivi, a fini sia di programmazione
dei presidi di sicurezza e allocazione di
risorse professionali in grado di gestire
gli agiti comportamentali sia di definire,
implementare e verificare gli interventi
sugli antecedenti e sulle conseguenze
dei comportamenti problema e dei com-
portamenti adattivi isofunzionali al com-
portamento problema.
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La formazione continua degli operatori
La formazione e l'aggiornamento degli
operatori sono un punto chiave non de-
rogabile.

Chi non & adeguatamente formato non
possiede i requisiti per lavorare con
PcA.

La formazione continua sara focaliz-
zata sulle pratiche evidence based sul
piano clinico, abilitativo, riabilitativo ed
educativo, sociale, ma anche sul piano
organizzativo.

Uno spunto particolare su cui far con-
vergere la formazione degli operatori
riguarda la riflessione e il tema degli
esiti, ovvero la percezione personale
e sociale del “prodotto finito” degli in-
terventi e dei sostegni a beneficio delle
PcA. Altro tema forte della formazione
riguarda il lavoro sociale di rete e la
mediazione tra servizi e comunita.

| centri per l'autismo pubblici e in par-
ticolare i Centri pilota regionali Hub
hanno la funzione di promuovere e
verificare | processi formativi a livello
territoriale, integrandosi con le offer-
te formative istituzionali da parte delle
Universita e degli Uffici Scolastici Re-
gionali del MIUR.

Al MIUR ed alle Universita viene forte-
mente richiesto di inserire il tema rela-
tivo alle PcA e le raccomandazioni delle
Linee Guida nei programmi di forma-
zione degli studenti dei dipartimenti di
medicina e chirurgia, di scienze dell’e-
ducazione, di psicologia, delle scienze
umane, e in particolare dei relativi corsi
postlaurea (scuole di specializzazione,
Master e corsi di aggiornamento), poi-
ché la formazione permanente puo dare
risultati nel breve periodo, senza atten-
dere il lento ricambio professionale con
le nuove leve.



Normativa Nazionale

| nuovi Livelli Essenziali di assistenza (LEA)
nel DPCM 12 gennaio 2017

- Giovanni Marino -

Finalmente i nuovi LEA, i Livelli essen-
ziali di assistenza, sono stati pubblicati
in Gazzetta Ufficiale e, per la prima vol-
ta, questo DPCM considera l'autismo, al
quale dedica tutto l'art.60.

Una vittoria di tutte le Associazioni, che a
vario titolo e su tutto il territorio naziona-
le, lottano da anni per il riconoscimento
dei diritti delle persone affette dal di-
sturbo dello spettro autistico e delle loro
famiglie. In questa nuova versione dei
Lea, che ha avuto il via libera nell'ago-
sto 2016, l'autismo e stato tecnicamente
inserito nelle “Particolari Categorie”. In
piu, le Associazioni si sono preoccupa-
te di segnalare che tutte le patologie del
neurosviluppo potessero essere tutelate
dai Livelli essenziali di esistenza e cosi,
oltre al riferimento puntuale all'autismo,
il Dpcm cita espressamente queste pa-
tologie allarticolo 25. Altri articoli che
interessano molto l'autismo insieme ad
altre disabilita mentali sono il n.29, 30,
32, 33, 34, che riguardano l'assistenza
residenziale e semiresidenziale.

La Legge 134 del 2015 (la prima dedica-
ta all'autismo), la Linea Guida numero
21 per il trattamento dei disturbi dello
spettro autistico e le “Linee di Indiriz-
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zo” del 22 novembre 2012 approvate in
Conferenza Unificata (Stato, Regioni,
Province e Comuni) e successivamente
adottate -sulla carta- da tutte le Re-
gioni, offrono alle persone con questo
disturbo e alle loro famiglie un quadro
normativo tra i pit avanzati nell'Unione
Europea. Di questo dobbiamo essere
felici, anche se dobbiamo essere con-
sapevoli del fatto che si tratta di primi
importanti passi ai quali devono seguir-
ne altri per rendere il nostro contesto
sociale sempre piu inclusivo.

Si ritiene che l'attuazione delle Linee di
indirizzo del 2012 debba essere ancora
oggi la prima richiesta da rivolgere alle
singole Regioni, buona parte delle quali
non hanno applicato quanto previsto.

L'aggiornamento ogni tre annidelle Linee
diindirizzo previsto dall'art.4 della Legge
n.134 del 2015 e confermato dall'art.60
dei LEA del 2017, ove si prevedono 120
giorni di tempo dall'approvazione dei
LEA per giungere alla determinazione
delle nuove Linee di indirizzo, non deve
in alcun modo costituire un argomento
per ritardare Uapplicazione di quanto gia
consolidato. Infatti sarebbe grave che,
magari adducendo come motivazione



che la linea guida dovrebbe essere ag-
giornata prima delle Linee di indirizzo, si
rimandasse tutto alle calende greche.

Siamo convinti che le informazioni e le
disposizioni contenute nelle “Linee di
indirizzo” debbano essere aggiornate
per delineare precise politiche di in-
dirizzo nazionale, pur mantenendo gli
ambiti di autonomia delle Regioni, per
offrire un orientamento sul modello dei
servizi che si vogliono realizzare e ren-
dere omogenei gli interventi in tutto il
territorio nazionale.

La Linea Guida numero 21 si limita a di-
sporre linee di trattamento di bambini e
adolescenti con autismo e non considera
affatto le persone adulte. E questo € un
vuoto che va colmato perché lassisten-
za - e la qualita della vita - di una per-
sona con autismo deve essere garantita
lungo tutto l'arco dell'esistenza. Bisogna
percio procedere ad un veloce aggiorna-
mento anche in considerazione del fatto
che Ulstituto Superiore di Sanita ha gia
ottenuto la somma dedicata a tale scopo
con lesercizio fiscale 2016.

Esprimiamo apprezzamento per l'azione
del Ministero della Salute rispetto all'ag-
giornamento dei LEA, che erano rimasti
invariati dal 2001, non tenendo conto dei
mutamenti e dei progressi in termini di
ricerca scientifica e di conquiste sociali
di questo arco temporale. Ciononostan-
te vogliamo fare emergere una serie di
punti scoperti, affinché il Governo possa
mettere a punto un’azione efficace e in-
cisiva in questo campo.

La Ministra della Salute Beatrice Loren-
zin ha gia da tempo nominato una Com-
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missione per laggiornamento costan-
te dei LEA ma al suo interno non sono
previsti uno o piu rappresentanti degli
utenti con disabilita. Noi riteniamo inve-
ce che lapporto di questa compaonente
della societa possa essere determinante
e, percio, facciamo un appello affinché si
colmi questa lacuna: sara cosi piu facile
rimuovere molti ostacoli denunciati dal-
le pit grandi federazioni di persone con
disabilita o dei loro familiari.

Ancora da chiarire, inoltre, la effettiva
esigibilita di questi Livelli essenziali di
assistenza, dal momento che si fa rife-
rimento a ulteriori intese Stato-Regioni
sia per quanto riguarda i percorsi assi-
stenzialiintegrati che per quanto riguar-
da l'assistenza ambulatoriale. Temiamo,
infatti, che lapplicazione dei LEA sia su-
bordinata alla effettiva disponibilita di
risorse e quindi una loro applicazione
per gradi.

E per questo che le Associazioni delle
persone con disabilita accolgono con
favore i progressi fatti ma mantengono
alto il livello di vigilanza.

Il nostro Paese ha adottato la Conven-
zione ONU sui diritti delle persone con
disabilita, all'interno della quale e previ-
sto il coinvolgimento delle famiglie nella
predisposizione del percorso assisten-
ziale. Nel Dpcm di cui si & parlato finora
non si fa riferimento alla Convenzione
ONU che pure é stata ratificata nel 2009
dal nostro Paese. Ci auguriamo spazi di
manovra e di aggiornamento. Perché per
garantire la tutela dei diritti alle persone
con disabilita & importante il contributo
di tutti, ma alle famiglie va riconosciuta
la doverosa attenzione e il giusto ruolo di
portatori di interesse (stakeholders).



Alfre norme nazionali

Altre norme nazionali recenti riguarda-
no i decreti per l'applicazione della legge
n.107/2015 sulla Buona scuola e la Leg-
ge sul Dopo di Noin.112/2016, approvata
il 16 giugno 2016, col suo decreto attua-
tivo 23 novembre 2016 del Ministero del
Lavoro e delle Politiche Sociali recante
“Requisiti per laccesso alle misure di
assistenza, cura e protezione a carico
del Fondo per lassistenza alle perso-
ne con disabilita grave prive del soste-
gno familiare, nonché ripartizione alle

Regioni delle risorse per lanno 2016
e stato pubblicato finalmente anche in
Gazzetta Ufficiale il 23 febbraio 2017.
Ora le Regioni stanno dando applicazio-
ni anche molto diverse a queste norme
nazionali, che non possono essere qui
trattate.

Un parere autorevole su tutta questa
normativa nazionale e sulle possibilita
di esigerne l'attuazione & stato espresso
da un Giurista amico di Angsa.

Documento per la richiesta al diritto alla cura

Nel corso degli ultimi anni il tema
dell'autismo ha visto sorgere un dibattito
costruttivo e teso al benessere di chi ne
soffre.

Si & arrivati anche a riconoscere lesi-
stenza di piu alterazioni dello spettro
autistico, ognuna corredata da disturbi
differenti, soggettivi nella loro estrinse-
cazione, e nella maggior parte dei casi
idonei a limitare fortemente la vita socia-
le e la crescita dei singoli.

Ogni ragazzo o uomo che si trovi ad af-
frontare una simile sfida necessita di
cure mirate, di un percorso personaliz-
zato che gli consenta di recuperare que-
gli aspetti relazionali e funzionali di cui &
stato privato a causa di quanto sopra.

La normativa oggi vigente prevede, nel
rispetto dei principi costituzionali, che
chi soffre di simili disturbi abbia diritto
alla necessaria assistenza nelle varie fasi
della propria esistenza.

Ma questi assunti di principio non sono
ancora del tutto tradotti in pratica: da
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qui il “limite” che tutti i destinatari delle
norme avvertono con un sempre maggior
senso di frustrazione e impotenza.

Cio si traduce in ogni livello ed artico-
lazione dello Stato: la carenza dei mez-
zi con cui applicare la legge si unisce
ad evidenti difficolta interpretative della
stessa, e ad incongruenze nella gestione
delle risorse esistenti.

Dunque rilevano aporie materiali e fi-
nanziarie: ma non solo: anche la cul-
tura degli amministratori pubblici (sia
negli Enti locali che nelle AASSLL]) circa
il problema in esame deve raggiungere
un differente grado di sensibilita, che gli
consenta di separare coloro che soffro-
no di disturbi dello spettro autistico da
pazienti di altro genere. Le esigenze dei
primi sono differenti e molto pit ampie:
esse devono essere finalizzate al recu-
pero, almeno parziale, di una forma di
indipendenza e di autonomia circa gli
obiettivi quotidiani che ciascuno puo
normalmente assolvere.



E un percorso di crescita che coincide
solo in parte con una sorta di riabilitazio-
ne, ma che spesso implica una specifica
educazione, capace di colmare lacune
che, col passare degli anni, non farebbe-
ro altro che ampliarsi e rendere il divario
con i propri cari insormontabile.

Nel quadro attuale, & necessario muove-
re dal dato normativo e dai principi che
lo sostengono, per poi verificare come sia
possibile tradurre in realta la legge.

In primo luogo, viene in esame la L. 134
del 18.8.2015, recante “Disposizioni in
materia di diagnosi, cura e abilitazione
delle persone con disturbi dello spettro
autistico e di assistenza alle famiglie”.
Essa si basa esplicitamente sulla Risolu-
zione dellAssemblea Generale delle Na-
zioni Unite n. A/RES/67/82 del 12.12.2012
“sui bisogni delle persone con autismo”
e richiama i tre pilastri della cura che
va riservata a chi soffre di disturbi dello
spettro autistico, owero “la tutela della
salute, il miglioramento delle condizioni
di vita e l'inserimento nella vita sociale”
di tali soggetti (art. 1 1. 134/2015).

Tali rimedi concernono “tutte le eta della
vita” di coloro che soffrono simili disturbi
(art. 2), e devono essere periodicamente
aggiornati con l'evolversi delle conoscen-
ze mediche e scientifiche.

Con lart. 3 vengono elencati i criteri di
operativita delle Regioni e delle Province
autonome nel garantire il funzionamen-
to dei servizi assistenziali sanitari ai sog-
getti sofferenti di simili disturbi.

Con l'aggiornamento dei livelli essenzia-
li di assistenza si dovrebbe prevedere la
diagnosi precoce ed il trattamento indi-
vidualizzato di ciascun paziente secondo
pratiche sanitarie allavanguardia: a tale
scopo le Regioni sono tenute a garantire
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il funzionamento dei servizi di assistenza

sanitaria e a stabilire “percorsi diagnosti-

cl, terapeutici ed assistenziali” a benefi-
cio dei pazienti.

Esse devono inoltre predisporre misure

idonee a raggiungere certi obiettivi, che

rappresenterebbero il cuore della tutela
per i pazienti, e cioé:

- Qualificazione di unita funzionali mul-
tidisciplinari che gestiscano i servizi
assistenziali e terapeutici;

- Formazione degli operatori;

- Creazione di equipe territoriali che de-
finiscano i piani di assistenza ne valuti-
no landamento;

- Promozione dellinformazione;

- Promozione del coordinamento per ga-
rantire la continuita assistenziale;

- Incentivi ai progetti di formazione e so-
stegno alle famiglie di autistici;

- Strutture idonee ad ospitare tali sog-
getti;

- Progetti volti allinserimento nel mon-
do del lavoro di soggetti adulti con tali
disturbi.

Tale ultimo riferimento &, in tutta eviden-

za, piu “lasso” degli altri requisiti minimi

sopra indicati: gli Enti non devono infatti

“conseguire” i predetti obiettivi, ma sono

semmai tenuti ad “adottare misure ido-

nee” a conseguirli.

Oltre alla clausola di invarianza finanzia-

ria (art. 6) e alla promozione della ricer-

ca in detto campo ad opera del Ministero
della Salute (art. 5], lart. 4 prevede che
entro 120 giorni dall'aggiornamento dei
livelli essenziali (e quale loro applicazio-
ne pratica) vengano aggiornate le linee di
indirizzo per la promozione ed il miglio-
ramento della qualita e dell'appropria-
tezza degli interventi assistenziali nei
disturbi pervasivi dello sviluppo (DPS],
con particolare riferimento ai disturbi



dello spettro autistico (da rivedere con
cadenza triennale).

Le direttive specificate nella norma tro-
vano richiamo nel contenuto del Patto
per la Salute, documento programmati-
co triennale redatto dal Ministero della
Salute, e si basano sugli atti di indirizzo
che quest’ultimo emana ogni anno.

NellAtto di indirizzo (sia per il 2016 che
per il 2017) predisposto dal Ministero del-
la Salute viene descritto il raccordo (cru-
ciale) tra la ripartizione delle risorse pub-
bliche destinate al SSN ed il rispetto dei
LEA, secondo criteri di analisi dei bisogni
della popolazione da aggiornare: “Le at-
tivita del Ministero della Salute prosegui-
ranno ... e saranno finalizzate a rivedere,
compatibilmente con i vincoli di finanza
pubblica e con gli obblighi assunti dall’l-
talia in sede comunitaria, i criteri di ri-
parto delle risorse destinate al finanzia-
mento del SSN... Cio in quanto restano
comunque vigenti le modifiche introdotte
con larticolo 1, comma 601, della legge
23 dicembre 2014, n. 190 [Legge di stabi-
lita 2015], apportate all'articolo 27, com-
ma 7, del citato decreto legislativo, anche
in conformita a quanto convenuto all’art.
I, comma 2, del Nuovo Patto per la Sa-
lute 2014-2016. Tali modifiche prevedono
che, in sede di riparto delle risorse desti-
nate al SSN e in luogo dell'utilizzo degli
attuali criteri di pesatura basati unica-
mente sulle classi di eta, occorrera defi-
nire nuove modalita di pesatura secondo
i criteri indicati dall’articolo 1, comma 34,
della legge n. 662/1996 [popolazione re-
sidente, frequenza dei consumi sanitari
per eta e per sesso, tassi di mortalita del-
la popolazione, indicatori relativi a parti-
colari situazioni territoriali ritenuti utili al
fine di definire i bisogni sanitari delle re-
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gioni ed indicatori epidemiologici territo-
riali], tenendo conto anche del percorso
di miglioramento per il raggiungimento
degli standard di qualita... La proposta di
ripartizione delle risorse disponibili per
l'anno 2017 dovra necessariamente dare
attuazione alle citate disposizioni.

Resta ferma, quindi, per il Ministero la
necessita di dotarsi dei dati utili per la
costruzione degli strumenti di monito-
raggio sistematico dei Livelli essenziali
di assistenza (LEA] attraverso una lettu-
ra integrata delle prestazioni erogate ai
cittadini nellambito dei diversi livelli as-
sistenziali, a partire da quelli ospedaliero
e territoriale, con particolare riferimento
all’assistenza residenziale, semiresiden-
ziale e domiciliare e con laggiunta di
quelle prestazioni erogate in ambiti assi-
stenziali a cavallo tra ospedale e territo-
rio lemergenza- urgenza).

Il patrimonio informativo sviluppato dal
Nuovo sistema informativo sanitario
[NSIS] dovra contribuire a fornire le infor-
mazioni necessarie per realizzare appro-
priati modelli di analisi dei costi e fabbi-
sogni standard e per costruire adeguati e
dinamici indicatori dell’effettivo bisogno di
salute della popolazione” (Atto di indirizzo
Ministero della Salute per lanno 2016).
Medesimi criteri vengono indicati nell'at-
to di indirizzo per il 2017, emanato il
23.9.2016.

Al riguardo, il Patto per la Salute [nella
sua versione 2014-2016, non risultando
ancora pubblicato quello per il triennio
successivo) descrive i rapporti tra fabbi-
sogno nazionale/regionale e LEA.

Nel determinare il fabbisogno com-
plessivo (art. 1), si richiamano le Intese
Stato regioni per ladozione di standard
di qualita e per le nuove “pesature”, se-
condo criteri aggiornati e piu vicini alla



realta sanitaria e sociale. Cio comporta
l'aggiornamento dei livelli essenziali di
assistenza “in attuazione dei principi di
equita, innovazione ed appropriatezza”
(cfr. art. 1 co. 3).

[Lrichiamo all'equita rileva in modo spe-
cifico per quanto concerne le alterazio-
ni dello spettro autistico, come si vedra
oltre.

Al tempo stesso “i risparmi derivanti
dall’applicazione delle misure contenu-
te nel patto rimangono nella disponibili-
ta delle singole ragioni per finalita sani-
tarie” (art. 1 co. 4).

Si e inoltre convenuto che “le risorse vin-
colate assegnate alle regioni siano uti-
lizzate non solo per gli obiettivi di piano
ma anche per gli obiettivi prioritari de-
finiti nellambito del presente patto per
la salute, Purché dedicati e finalizzati al
miglioramento dell’erogazione dei LEA”
(art. 1 co. 5, par. 2).

Da un lato le Regioni devono garantire
“una programmabilita degli investimenti
da effettuarsi nel proprio ambito terri-
toriale, attraverso la predisposizione di
piani annuali di investimento accompa-
gnati da un’'adeguata analisi dei fabbiso-
gni e della relativa sostenibilita econo-
mico finanziaria complessiva” (cfr. art.
1 co. 7), mentre il Ministero della Salute
deve predisporre “un sistema adeguato
di valutazione della qualita delle cure e
dell'uniformita dell’assistenza sul terri-
torio nazionale ai fini del monitoraggio
costante dell’efficacia e dell’efficienza
dei servizi” (art. 1 co. 8].

L'art. 6 del Patto prevede che le Regio-
ni disciplinino “i principi e gli strumenti
per lintegrazione dei servizi e delle at-
tivita sanitarie, sociosanitarie e sociale,
particolarmente per le aree della non
autosufficienza, della disabilita, della
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salute mentale adulta e dell’eta evo-
lutiva, dell’assistenza ai minori e delle
dipendenze e forniscono indicazioni alle
ASL ed agli altri enti del sistema sanita-
rio regionale per l'erogazione congiunta
degli interventi”.

Si prevede dunque che “il Piano delle
prestazioni personalizzato, formulato
dall’équipe responsabile della presa in
carico dell’assistito, individua gli inter-
venti sanitari, sociosanitari e sociali che
i servizi sanitari territoriali e i servizi
sociali si impegnano a garantire, an-
che in modo integrato, secondo quanto
previsto per le rispettive competenze dal
DPCM 29 novembre 2001 e successive
madifiche e integrazioni” (art. 6 co. 6).
Quest'ultima previsione risponde alla
medesima logica che motiva | Progetti
Individuali per le Persone disabili previsti
dall'art. 14 della L. 328/2000, ove i Comu-
ni, d'intesa con le ASL, devono garantire
“la piena integrazione delle persone di-
sabili nell’lambito della vita familiare e
sociale, non ché nei percorsi dell’istru-
zione scolastica o professionale”.

In questo ambito, le Linee Guida sanitarie
periltrattamento deidisturbidello spettro
autistico nei bambini e negli adolescenti
valutano i piu appropriati programmi in-
tensivi comportamentali, tra cui rientra
senza dubbio l'analisi comportamentale
applicata (ABA, Applied Behaviour Anali-
sys), utile a sostenere un miglioramento
delle abilita intellettive, del linguaggio e
dei comportamenti adattativi nei bambini
con disturbi dello spettro autistico.

Sono altresi presenti diversi programmi,
che andrebbero ulteriormente confron-
tati con UABA quanto a proficuita.

Si fa presente, inoltre, che il risultato del
metodo Aba a livello individuale & ampia-
mente variabile: serve dunque una valu-



tazione clinica caso-specifica per “mo-
nitorare nel singolo bambino [efficacia
dellintervento” [Linee Guida, pag. 55).

Tutte le norme e le direttive sopra richia-
mate rispondono a principi cardine del
nostro ordinamento, aventi rango Costi-
tuzionale.

Essi sono indicati in modo specifico
nell'art. T della Legge "Dopo di Noi” (L. n.
112 del 22.6.2016).

Basilare il riconoscimento e la garanzia
dei diritti inviolabili dell'uomo, sia come
singolo individuo che nelle formazioni so-
ciali ove si svolge la sua personalita (art.
2 Cost.), in ossequio al principio di soli-
darieta sociale ed economica [descritto
pure nell'art. 38 della Costituzione, che
garantisce agli inabili sia il diritto all’e-
duzione che all'avwiamento professionale.
A cio si lega il diritto all'eguaglianza so-
stanziale, che permette la tutela della
pari dignita dei singoli e la loro effettiva
partecipazione alla vita comune, garanti-
to dall'art. 3 della Cost.

E questo il cardine delle norme di cui so-
pra e la chiave di volta per il loro rispet-
to: la rimozione di ogni ostacolo, specie
economico, che impedisca alle persone
sofferenti di disturbi dello spettro auti-
stico di accedere alle medesime oppor-
tunita e garanzie di chi non ne soffre,
al fine di poter esprimere nel massimo
grado le proprie inclinazioni e capacita.
Da ultimo si tutela il diritto alla salute
(art. 32 Cost.): il tutto anche in sostitu-
zione del nucleo familiare, ove quest ul-
timo non sia idoneo a garantire i punti
sopra esposti.

Tale passaggio ha posto le basi per la
creazione della legge “Dopo di noi”, po-
stulando la necessita di garantire ade-
guate cure al paziente privo di un ambito
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familiare o in previsione del suo (logico)
futuro venir meno.

La norma precisa (art. 1 co. 2) che le mi-
sure dalla stessa introdotte”sono inte-
grate, con il coinvolgimento dei soggetti
interessati, nel progetto individuale di
cui allarticolo 14 della legge 8 novem-
bre 2000, n. 328, nel rispetto della vo-
lonta delle persone con disabilita grave,
ove possibile, dei loro genitori o di chi
ne tutela gli interessi”. Inoltre “Resta-
no comunque salvi i livelli essenziali di
assistenza e gli altri interventi di cura
e di sostegno previsti dalla legislazione
vigente in favore delle persone con di-
sabilita”.

L'art. 2 della norma delinea il novero del-
le prestazioni assistenziali che le regioni
devono “assicurare”: si tratta dell'assi-
stenza sia sanitaria che sociale, anche in
collaborazione con i Comuni, garantita in
base alle risorse disponibili secondo la
legislazione, mentre invece i macrolivelli
assistenziali, ospedalieri e non, vengono
tutelati con il solo limite dei vincoli di fi-
nanza pubblica.

| livelli essenziali delle prestazioni da
erogare sono definiti dallo Stato, se-
condo la potesta esclusiva sua propria
prevista dall'art. 117 co. 2 lett. M) della
Costituzione.

Nelle more della definizione di tali livel-
li, entro sei mesi dalla norma i Ministeri
preposti (Lavoro ed Economia, di concer-
to con la Conferenza Unificata) dovevano
prevedere gli obiettivi di servizio per le
prestazioni da erogare in base alle ri-
sorse descritte nel Fondo di cui allart. 3
della legge. Per accedere a tale fondo &
necessaria la presenza dei requisiti che il
Ministero avrebbe dovuto indicare.

Inoltre “Le regioni adottano indirizzi di
programmazione e definiscono | criteri



e le modalita per 'erogazione dei finan-
ziamenti, le modalita per la pubblicita
dei finanziamenti erogati e per la verifica
dellattuazione delle attivita svolte e le ipo-
tesi di revoca dei finanziamenti concessi”.
Le finalita del Fondo (art. 4) prevedono
l'attivazione ed il potenziamento di una
forma di supporto domiciliare, che lasci
il paziente in un contesto essenzialmen-
te familiare, al di fuori di una struttura
ospedaliera o comunque piu istituzionale.
Il Fondo nasce altresi per sopperire alle
situazioni emergenziali scaturenti dal
contesto familiare o abitativo, e pu0 con-
sistere in una forma di sostegno econo-
mico su base residenziale.

Inoltre vanno sostenuti programmi volti
ad assicurare l'autonomia maggiore pos-
sibile nel soggetto.

Per il finanziamento e l'attuazione degli
interventi di cui sopra possono concorre-
re le Regioni, gli altri Enti locali, le orga-
nizzazioni private operanti nel settore e
quelle esponenziali delle famiglie afflitte
da questo genere di situazione: questi ul-
timi Enti devono necessariamente essere
coinvolti nella programmazione di dette
attivita.

Con decreto interministeriale del
23.11.2016 sono stati infine specificati
i criteri per lerogazione delle somme
dal Fondo, sulla base della gravita del
caso concreto, gli scopi da privilegiare
nellimpiego delle risorse e il monitorag-
gio da effettuare sul loro impiego.

Criteri cui le Regioni si devono adeguare
nell’adottare i singoli atti di indirizzo con
cui dispongono della quota parte di Fon-
do loro spettante, ma sempre nell'alveo
dei limiti indicati dalla norma (a garanzia
di un loro equo utilizzo).

Le risorse di cui sopra rappresentano
un’integrazione di quelle gia previste a ti-
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tolo sanitario dagli Enti regionali, e non si
sostituiscono ma si aggiungono ad esse.

Dunque la legge "Dopo di noi” & desti-
nata a completare il quadro di tutele per
i pazienti autistici, permettendogli un
percorso di progressiva autonomia dal
nucleo familiare (e, owiamente, a garan-
tirne una forma di ambiente equivalente
per coloro che non ne hanno uno): forma
di emancipazione, questa, finora nega-
ta a tali soggetti, con sacrificio a totale
carico delle famiglie e con il rischio del
progressivo abbandono a se’ del pazien-
te con il passare degli anni, inquadrabile
fino a ieri nel contesto di una struttura
istituzionale o paraospedaliera che sa-
crifica ogni possibilita di recupero e mi-
glioramento nel soggetto, astraendolo
ancora di piu dalla realta.

Per quanto attiene invece il profilo del la-
voro, al quadro normativo italiano (ove la
Costituzione tutela limpegno lavorativo
e lo rende la forma di espressione prin-
cipale dellindividuo nell'ordinamento e
nella societa) si associa quello comuni-
tario: in particolare la Direttiva 2000/78/
CE del Consiglio Europeo, ove si eviden-
zia la necessita di intra- prendere azioni
appropriate per lintegrazione sociale ed
economica degli anziani e dei disabili.

Da ultimo, sotto il profilo sanitario ed as-
sistenziale, con il DPCM del 12.1.2017 e
stato inserito l'autismo in modo espresso
nel novero dei livelli essenziali di assi-
stenza: all'art. 60 del decreto si preve-
de che “Ai sensi della legge 18 agosto
2015, n. 134, il Servizio sanitario na-
zionale garantisce alle persone con
disturbi dello spettro autistico, le pre-
stazioni della diagnosi precoce, della
cura e del trattamento individualizzato,



mediante l'impiego di metodi e stru-
menti basati sulle piu avanzate eviden-
ze scientifiche. Ai sensi dell’art. 4 della
legge 18 agosto 2015, n. 134, entro cen-
toventi giorni dall’adozione del presen-
te decreto, il Ministero della salute,
previa intesa in sede di Conferenza
unificata, provvede, in applicazione dei
livelli essenziali di assistenza, all’ag-
giornamento delle linee di indirizzo per
la promozione ed il miglioramento
della qualita’ e dell’appropriatezza de-
gli interventi assistenziali nei distur-
bi pervasivi dello sviluppo [DPS], con
particolare riferimento ai disturbi dello
spettro autistico, di cui all’accordo san-
cito in sede di Conferenza unificata il
22 novembre 2012. Le linee di indirizzo
sono aggiornate con cadenza almeno
triennale”.

La Giurisprudenza di merito finora resa
sul punto fa buon uso delle norme e del-
le linee guida sopra richiamate: infatti
le ASL, quali destinatarie dell'adempi-
mento dei LEA sopra descritti, vengono
dichiarate tenute a garantire i metodi e
le cure pit opportune per il trattamento
dei pazienti secondo le linee guida nazio-
nali, ovvero a risarcire il danno legato al
mancato rispetto di quanto descritto nel
piano individuale del paziente, che sia
stato costretto ad avvalersi di professio-
nistiin forma privata per ottenere quanto
lEnte pubblico di salute doveva erogare
a proprio carico in suo favore.

La Giurisprudenza amministrativa si e
pronunciata sul danno esistenziale (art.
2059 c.c.) patito dal minore diversamente
abile che non veda garantito il proprio di-
ritto all'istruzione con personale ad hoc.
Nel campo dell'educazione, la mancanza
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didocenti di sostegno idonei e di educato-
ri con un orario adeguato alle specificita
del minore vede infatti come sanzionabile
sia il contegno del MIUR che dei Comuni.
Cosi il Consiglio di Stato, sez. VI, sent. n.
5317 del 27.10.2014:

“Limpossibilita, per causa imputabile
alla p.a., di godere del supporto neces-
sario a garantire la piena soddisfazione
dei bisogni di sviluppo, istruzione e par-
tecipazione del minore disabile compor-
ta la lesione della correlativa situazione
soggettiva di vantaggio, di rango costitu-
zionale, che da luogo al diritto al risar-
cimento del danno esistenziale ex art.
2059 c.c. [Nel caso di specie un minore,
con una grave forma di autismo, non ha
potuto usufruire, per un determinato
lasso di tempo, della totalita delle ore di
sostegno previste del piano di studi per-
sonalizzato). ... il diritto all'istruzione del
minore portatore di handicap ha rango
di diritto fondamentale, che va rispetta-
to con rigore ed effettivita sia in adem-
pimento ad obblighi internazionali [artt.
7 e 24 della Convenzione delle Nazioni
Unite sui diritti delle persone con disabi-
lita del 13 dicembre 2006, ratificata con
. 3 marzo 2009, n. 18), sia per il caratte-
re assoluto proprio della tutela prevista
dagli artt. 34 e 38, commi 3 e 4, Cost. (v.
Corte cost., 26 febbraio 2010, n. 80)".

Il ricorso avverso i provedimenti dei di-
rigenti scolastici che assegnano ore non
sufficienti ai minori diversamente abili
rientra nella giurisdizione amministrati-
va (Consiglio di Stato, Adunanza Plena-
ria, sent. 7 del 12.4.2016), mentre la ri-
chiesta risarcitoria all'Ente e la richiesta
di erogazione del servizio passa per la
giurisdizione ordinaria.

Sotto un profilo normativo, lulteriore



integrazione dei Lea e delle normative
di settore potrebbe avvenire sotto due
profili: la specificazione di diritti Costi-
tuzionalmente tutelati, e di misure per
garantirli, ovvero ladempimento di diret-
tive comunitarie (come quella sul lavoro,
gia esistente, ovvero altre delle quali si
auspica l'adozione da anni).

In entrambi i casi, linerzia del legislato-
re sarebbe sanzionabile a norma dell’art.
1173 c.c., che prevede una terza forma di
obbligazioni, non nascenti da contratto
o da fatto illecito, tale da imporre ad un
soggetto (compreso lo Stato) di ottempe-
rare a vincoli che l'ordinamento pone a
suo carico (e cioé la Carta Costituzionale
owero le norme comunitarie, essendo

fonti di rango superiore e cogenti per lo
Stato Italiano).

Osservando invece il profilo “pratico”
della questione, e non il quadro generale
del sistema, fin d'ora linadempimento
delle ASL, dei Comuni e degli Enti pre-
posti ad adempiere agli obblighi sopra
specificati vede sussistere palesi vio-
lazioni di plurime norme, sanzionabili
con il ricorso allAutorita Giudiziaria, e
comungue incompatibili con le garanzie
dettate dall'art. 3 Cost. (uguaglianza so-
stanziale, ove linserimento dell'autismo
nei LEA impone all Ente parita di tratta-
mento rispetto agli altri “minimi assi-
stenziali”) e 32 Cost. (diritto alla salute).

Un Medico legale amico di Angsa ha
espresso un altro utilissimo parere sul-
la normativa nazionale dellINPS per
il riconoscimento dellindennita di ac-

compagnamento, gia trattata su Il Bol-
lettino n.1-3 del 2015, pag. 36 e ss. Il
nuovo parere viene reso accessibile sul
sito www.angsa.it al link:

https://drive.google.com/drive/u/1/folders/0Bzvb_ulEvWkuMHRYM|BVZUViQms

E’ utile conoscere i propri diritti dato che
spesso i funzionari applicano le norme in
modo restrittivo.

Si ricorda che e possibile chiedere alla
Commissione superiore di Roma lau-

totutela INPS contro il riconoscimento
dellindennita difrequenza invece dell'ac-
compagnamento da parte delle Commis-
sioni periferiche. Per la pratica, che non
costa nulla, ci si puo rivolgere ad Angsa
onlus, allegando la scala Vineland.

Infine un‘altra legge e stata approvata
su chi assiste le persone con disabilita
(c.d. Care Giver), ma non & stato ancora
dato il riconoscimento ad ottenere un
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contributo economico e la reale possi-
bilita di reinserimento nel mondo del
lavoro quando cessa la necessita della
funzione.



Caregiver familiare, é legge!

Finalmente approvata e pubblicata in
Gazzetta Ufficiale la legge sul Caregi-
ver familiare (assistente familiare non
professionale) che ci auguriamo potra
sostenere quelle migliaia di genitori (o
altri familiari), costretti a rinunciare al
lavoro, ed al conseguente reddito, per
accudire e sorvegliare i propri figli (o al-
tri familiari) disabili gravi. E" stata pub-
blicata infatti in Gazzetta Ufficiale n°
302 del 29-12-2017 (S.0. n® 62] la leg-
ge che istituisce un fondo di 20 milioni
di euro per ciascuno degli anni 2018,
2019, 2020.

Ecco l'estratto, con la definizione del ter-
mine, ed il link (sotto) allo scaricamento
della G.U. dal sito ufficiale. Ora attendia-
mo i decreti attuativi, le circolari mini-
steriali e le prassi per farne richiesta.

“255. Si definisce caregiver familiare la
persona che assiste e si prende cura del
coniuge, dell'altra parte dell'unione civi-
le tra persone dello stesso sesso o del
convivente di fatto ai sensi della legge 20
maggio 2016, n. 76, di un familiare o di un
affine entro il secondo grado, ovvero, nei
soli casi indicati dall’articolo 33, comma
3, della legge 5 febbraio 1992, n. 104, di
un familiare entro il terzo grado che, a
causa di malattia, infermita o disabilita,
anche croniche o degenerative, non sia
autosufficiente e in grado di prendersi
cura di sé, sia riconosciuto invalido in
quanto bisognoso di assistenza globale e
continua di lunga durata ai sensi dell'ar-
ticolo 3, comma 3, della legge 5 febbraio
1992 n. 104, o sia titolare di indennita di
accompagnamento ai sensi della legge
11 febbraio 1980, n. 18.” [pag 32)

http://www.gazzettaufficiale.it/do/gazzetta/downloadPdf?dataPubblicazioneGazzet-
ta=20171229&numeroGazzetta=302&tipoSerie=SG&tipoSupplemento=SO&numeroSupple-

mento=62&estensione=pdf&edizione=0
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La Voce delle Associazion

Petizione al Ministero della Salute

Petizione voluta dellAssociazione Autismo e Societa presentata a Torino a fine 2017.

Angsa Nazionale condivide pienamente le legittime ed ineludibili istanze rappresen-
tate dalla petizione dei familiari, che chiedono con fermezza un cambiamento di pa-
radigma nella presa in carico della persona autistica secondo una visione sistemica e
multidisciplinare.

Alla cortese attenzione

Dott Raniero Guerra
Direzione Generale della Prevenzione
Ministero della Salute

Dott Marco Mancini
Dipartimento per la Formazione Superiore e per la Ricerca
Ministero dell'lstruzione, dell'Universita e della Ricerca

“Petizione dei familiari delle persone con disturbo dello spettro autistico per una
presa in carico secondo una prospettiva sistemica e multidisciplinare.”

Siamo grati agli organizzatori e ai relatori per aver dato vita a questo importante con-
vegno, e soprattutto per aver dato voce ai genitori, che da tempo chiedono di dare una
svolta alla modalita di presa in carico di bambini e adulti con autismo.

La dimensione sistemica dei disturbi dello spettro autistico € ampiamente documenta-
ta dalla letteratura scientifica. Pertanto, il riconoscimento precoce e l'adeguato tratta-
mento delle comorbidita mediche dovrebbero affiancare gliinterventi di carattere psico-
educativo, in accordo con quanto previsto dalla legge 134/2015 e dai LEA.

Cichiediamo, quindi, come potranno essere rispettate le norme riguardo a questi biso-
gni di salute se alla classe medica non sono state trasmesse competenze in tali ambiti
e non si intravedono cambiamenti nei programmi di formazione dei professionisti per
i prossimi anni.

Infatti, i programmi di formazione previsti dal Ministero della Salute e dal Ministero
dell'lstruzione e della Ricerca in merito all'assistenza e cura delle persone con auti-
smo non includono gli aspetti diagnostici e terapeutici delle comorbidita mediche, né
ci risulta siano stati inclusi la prevenzione primaria e le comorbidita tra i temi della
prossima revisione delle linee guida, che a nostro avviso dovrebbero prevedere il coin-
volgimento di esperti con competenze specifiche in questi ambiti.

Riteniamo, infatti, che tali conoscenze siano necessarie per una valutazione critica della
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letteratura scientifica, al fine di rendere le linee guida non solo una cornice normativa
ineccepibile sul piano metodologico, ma anche uno strumento in grado di fornire rispo-
ste concrete e complete a tutti i bisogni di salute e non solo ai sintomi core dell'autismo.
Condividiamo quindi limportanza degli argomenti trattati oggi e auspichiamo che al
piu presto tutte le persone con autismo possano ricevere, nell'ambito dei servizi pub-
blici, un'assistenza adeguata sul piano diagnostico e terapeutico, inclusiva di tutti gli
aspetti biomedici.

Riteniamo che quanto chiediamo non debba essere considerato una “gentile conces-
sione”, bensi un diritto esigibile in un Paese civile rispettoso delle proprie norme.
Chiediamo che questo convegno non rimanga un’iniziativa isolata, affidata alla buona
volonta dei relatori, dei famigliari e dei medici presenti oggi. Perché abbia un seguito,
auspichiamo la produzione di una proposta che individui precise strategie per passare
dalle parole ai fatti.

Accanto all'adeguatezza degli interventi psicoeducativi (in accordo con quanto definito
dalle linee guida), rivolgiamo al Ministero della Salute e al Ministero delllstruzione e
della Ricerca le seguenti richieste:

1) che vengano individuate le specialita coinvolte nella diagnosi e nella terapia delle
comorbidita e sia definito un board scientifico con esperienza clinica per le diverse
discipline. Agli esperti spettera il compito di elaborare protocolli di diagnosi e tera-
pia, suggeriti dalla letteratura e dalle buone prassi;

2) che vengano promosse iniziative di formazione dedicate alle diverse discipline medi-
che, affinché il servizio pubblico possa disporre di competenze specifiche, distribu-
ite uniformemente sul territorio nazionale;

3] che venga supportata la ricerca rivolta allo studio dei possibili fattori e meccanismi
patogenetici coinvolti, affinché vengano raggiunti al piu presto risultati utili per le
persone con autismo di tutte le eta;

4) che vengano favoriti gli interventi di prevenzione primaria: se i principali esperti e lo
stesso Istituto Superiore di Sanita, concordano su un rapido aumento della preva-
lenza - attualmente stimata paria 1:100 anche in Italia - & evidente che la svolta piu
rilevante verra dalla ridotta esposizione a fattori di rischio e di danno in eta precoce.

Questi quattro paragrafi sintetizzano le nostre principali richieste alle Istituzioni, in pie-
na coerenza con il diritto alla salute sancito dalla nostra Costituzione e con le attuali
conoscenze scientifiche relative ai disturbi dello spettro autistico.

Da parte delle Istituzioni ci aspettiamo una risposta altrettanto coerente.

Torino, 7 novembre 2017

Adesione Angsa Onlus (CF 00369760525)

Benedetts Demarts (Presdante)

Novara 30/11/2017
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Tanta indifferenza a fronte di tanta differenza
- Evelyne Friedel -

Evelyn Friedel e un avvocatessa france-
se, con un dottorato in diritto (Univer-
sité de Paris) e una maitrise in diritto
(Georgetown  University, Washington
DCJ. Past President di Autisme-Europe
(2008-2012], di cui é attualmente Vice-
presidente. E’ stata Presidente di Auti-
sme France. Ha fondato AFG Autisme
con suo marito. E" madre di un adole-
scente con autismo che ha bisogno di
un elevato livello di sostegno.

Capita frequentemente di sentire che le
persone con autismo sono eccezionali
per il loro genio, di rara intelligenza, di
capacita straordinarie, sottolineando
che sono come tutti noi con qualche
cosa in piu, quasi come gli altri.

Da 15 anni sono difensore dei loro di-
ritti ed a questo titolo ho ottenuto che
il Consiglio d'Europa condannasse la
Francia nel 2003, ottenendo l'approva-
zione del Piano autismo, che ha avuto
risultati innegabili. Nonostante resti
ancora tanto da fare, & innegabile che
dei progressi siano stati realizzati.
Parallelamente, dopo 15 anni, ancora si
assiste allaumento impressionante del
tasso di prevalenza dell'autismo. Allo-
ra il tasso era di 1 su mille (INSERM,
2002). Oggi avremmo raggiunto il tasso
di 1 su cento, dieci volte piu alto... Vale a
dire che in Francia vi sarebbero 660.000
persone con autismo, contro 66.000
all'epoca.

La situazione esige un’analisi piu sotti-
le. Un miglioramento nella capacita di
diagnosi, il progresso della ricerca, le
nuove classificazioni dellOMS, le nuo-
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ve definizioni dei disturbi dello sviluppo
sono la causa dellaumento e non una
qualunque epidemia.

Oggi molti artisti geniali, ricercatori,
filosofi etc. di cui si vanta lintelligenza
fuori del comune possono entrare nel
largo campo dello spettro dei disturbi
autistici. Si deve veramente parlare di
handicap riguardo a tutti loro? E" una
domanda importante. Handicap o diffi-
colta di interazione sociale che spesso
si attenuano nell’eta adulta.

Lo spettro autistico diviene sempre
piu largo. Siva dalle persone effettiva-
mente dotate di intelligenza superiore,
benché caratterizzate da difficolta di
comunicazione, fino a persone vulne-
rabilissime, non verbali, con insuffi-
cienza mentale severa, non autosuffi-
cienti persino nelle pit semplici attivita
della vita quotidiana, e che presentano
turbe del comportamento (automutila-
zioni etc.).

Sono stata Presidente di Autisme-Eu-
rope, di cui sono ancora Vicepresiden-
te. Sono fra i fondatori e componente
attiva di AG Autisme, ma ora parlo sol-
tanto a nome mio, e intendo dire quan-
to, secondo me, la difesa delle persone
pit vulnerabili sia oggi piu importante
che mai.

“Infatti, a forza di sentire soltanto la
voce di quelli che possono mostrare
questa rara intelligenza, questa auto-
nomia, questa capacita di integrarsi no-
nostante le loro difficolta, ci si dimenti-
ca persino l'esistenza di quelli che sono
pit vulnerabili.”



Da diversi anni l'accento e posto sulla
genialita dell'autismo!

Peggio, certe relazioni usano il termine
di "autismo severo” per presentare dei
casi intermedi, occultando e negando
cosi del tutto i casi piu severi.

Nella sua decisione del 2003 il Consi-
glio d'Europa sottolineava che le per-
sone con autismo erano discriminate
non soltanto in rapporto con le perso-
ne normodotate, ma anche in rapporto
alle altre persone con disabilita.

“Temo che oggi le persone con autismo
nelle forme piu severe, che rimangono
sempre 1 su 1.000, siano dimenticate,
cioé “escluse” dalla maggioranza del-
le altre persone con autismo capaci di
parlare, di imparare, di lavorare.”

Non dimentichiamo i bambini, che
avranno sempre bisogno di centri spe-
cializzati malgrado le proposte che ten-
dono alla loro chiusura, lasciando cre-
dere che tutti possano andare a scuola.
Questo non e vero! | bambini con disa-
bilita piu grave non riusciranno mai a
leggere e scrivere al computer e diven-
tati adulti non sanno ancora usare le
posate né svolgere le attivita della vita
quotidiana, lavarsi, vestirsi, etc. Avran-
no sempre bisogno di una sorveglian-
za in ogni momento. Questo malgrado
abbiano ricevuto le migliori strategie
educative.

Divenuti adulti non potranno lavorare,
neppure in mansioni ripetitive. Le pro-
poste che ritengono che tutti possano
lavorare sono false.

Resta dunque indispensabile prose-
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guire lo sviluppo di strutture a misura
d'uomo, a carattere familiare, con cio
rispondendo all'esigenza di deistituzio-
nalizzare.

E" quindi importante far sentire la voce
di questi bambini e di questi adulti non
verbali, resi oggi invisibili, che non sono
“quasi come gli altri”.

Mairinnegare la loro esistenza, mai ne-
gare la realta, continuare a difendere i
loro diritti, a rispondere ai loro bisogni
cosl specifici, proprio per la loro inclu-
sione, senza confonderli con gli altri,
nel rispetto della loro dignita e di TUT-
TA LA LORO DIFFERENZA.

Concludo qui con le giustissime pro-
poste avanzate nel 2004 da Karl Stein-
dal: “una societa capace di fare fronte
allautismo e capace di far fronte a tutte
le altre forme di handicap”. L'autismo a
cui si riferiva non e quello troppo spes-
so presentato dai media o dalla mag-
gioranza di nol.

Tradotto da LINK, n.66/16, pag.11.



Normativa Regionale

Il Centro di riferimento per Adulti della
Regione Marche
- Antfonella Foglia -

Le determine prese nel 2017 dalla Re-
gione Marche, che si riassumono di
seguito, riguardano la costituzione del
Centro di riferimento regionale per gli
adulti. Questi recenti provvedimenti
vanno inquadrati nell'organizzazione
per lautismo che la Regione si & data
per prima in ltalia, con il fondamen-
tale apporto di conoscenze ed espe-
rienze da parte dei genitori, presenti
nei gruppi tecnici (Eta Evolutiva ed Eta
Adulta) fin dall'awio del Progetto Auti-
smo Marche. La Giunta della Regione
Marche, con la Deliberazione n.2492
del 29.10.2002, aveva approvato il pia-
no operativo “L'autismo nelle Marche:
verso un progetto divita” (cfr. la pubbli-
cazione ancora attuale: Progetto auti-
smo: sintesi di un percorso, n.5 di Qua-
derni di Salute Marche!, Gennaio 2005)
dal quale prese awvio il primo grande
programma biennale di formazione
sull'educazione speciale per l'autismo
di tutti gli operatori interessati, inse-
gnanti, educatori, personale sanitario e
dei genitori, sotto la direzione di Lucio
Cottini e di Vera Stoppioni. Il Progetto
Autismo, inoltre, prevedeva (e prevede
tutt'ora) per la persona autistica pre-
sente nei centri diurni e residenziali, il
contributo totale della regione per un
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massimo di 10 ore settimanali di rap-
porto individuale con operatori formati
(e progetti educativi individuali).

Il Centro di riferimento Eta Evolutiva di
Fano (PU] e attivo dal 2003 e fa diagnosi,
progetti e supervisioni gratuiti, essen-
do un servizio pubblico, con interventi
di tipo cognitivo-comportamentale.

Nel 2014 e stata approvata la Legge Re-
gionale n.25 del 09/10/2014 recante ad
oggetto: “Disposizioni in materia di di-
sturbi dello spettro autistico”, in accor-
do con la quale si intende promuovere
la piena integrazione sociale, scolastica
e lavorativa delle persone con disturbi
dello spettro autistico. Inoltre la L.R.
25/2014 con lart.11 prevede contribu-
ti alle famiglie di persone (bambini ed
adulti) con disturbi dello spettro autisti-
co per le spese sostenute e certificate.
L'art.4 della Legge Regionale n.25/2014
al comma 2 ha disposto listituzione,
congiuntamente al Centro Regionale
autismo per l'eta Evolutiva presso lA-
zienda Ospedaliera “Ospedali Riuniti
Marche Nord”, del Centro regionale
autismo per l'eta Adulta presso IASUR
Marche.

Secondo la legge, detto Centro Regionale
autismo per l'eta Adulta dovra anch’esso



costituire il punto di riferimento specia-
listico regionale in stretto collegamento
con il Centro Regionale Autismo per l'eta
evolutiva, in una logica Hub & Spoke con
i servizi della Rete Territoriale.

La terminologia Hub & Spoke signifi-
ca concentrazione della casistica piu
complessa, o che necessita di cura piu
complessa, in un numero limitato di
centri (HUB]J. L'attivita degli HUB & for-
temente integrata con quella dei centri
ospedalieri periferici [SPOKE].

Nel 2017 la Determina D.G.R. Marche
n.993 del 04/09/2017, modificata ai sen-
si della successiva D.G.R. n.1287 del
30/10/2017, ha finalmente stabilito la
costituzione del Centro Regionale au-
tismo per U'Eta Evolutiva (gia operante
come progetto dal 2003 presso l'ospe-
dale di Fano-PU) e del Centro Regiona-
le Autismo per U'Eta Adulta (identificato
con la sede UMEA -Unita Multidiscipli-
nare Eta Adulta- a San Benedetto del
Tronto (AP, area vasta b).

A partire dallanno 2018 lattivita dei
Centri sara garantita dal Fondo Sani-
tario Indistinto assegnato a ciascuna
Azienda sanitaria del SSR coinvolta in
sede diriparto delle risorse in relazione
ed in coerenza con quanto previsto dai
nuovi LEA ai sensi dell’art.60 del DPCM
del 12 Gennaio 2017.

Il Centro Regionale per UAutismo per
lEta Adulta dovra entrare in funzione
entro sei (6) mesi e non oltre dalla pub-
blicazione della suddetta Deliberazio-
ne di Giunta regionale e sara il Centro
di riferimento regionale per persone
adulte con autismo e avra le seguenti
caratteristiche e compiti.
e Personale dedicato, specifica forma-
zione e aggiornamento continuo,
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contatto con | centri di eccellenza,
partecipazione alle ricerche in colla-
borazione con il centro per leta Evo-
lutiva e con 'Universita delle Marche.
Partecipazione alla rivalutazione dia-
gnostica, alla redazione del progetto
individuale di vita, all'attivazione del-
le azioni programmate nel progetto
individuale, in stretta collaborazione
con le UMEA di ogni Area Vasta.

Partecipazione con le UMEA locali nel

supporto alle famiglie mediante latti-

vazione di gruppi di auto-mutuo aiuto,
parent training, coinvolgimento attivo
dei familiari nel processo educativo
riabilitativo.

Collaborazione alla redazione delle

Linee guida regionali, in applicazione

delle linee guida nazionali, in partico-

lar modo per la gestione in ambiente
ospedaliero del paziente con DSA.

Collaborazione alla progettazione e

alla supervisione dell'attivita dei Cen-

tri residenziali e semiresidenziali.

Attivazione, in collaborazione con le

UMEA, della rete dei servizi sanita-

ri, sociosanitari e sociali individuata

nella Legge regionale, collaborazione
alla diffusione della conoscenza delle
caratteristiche peculiari del disturbo

e del suo trattamento presso i nodi

della rete (formazione operatori).

e Assicurazione, in collaborazione con le
UMEA di AV, della continuita assisten-
ziale nel passaggio all'eta adulta e per
il resto della vita.

Operativita del Centro Regionale Adulti

e Attivazione ambulatori per le valuta-
zione specialistiche: medici (neuro-
logo, psichiatra), psico-sociali-riabi-
litativi (psicologo, assistente sociale,
terapisti riabilitazione, educatori).



e Attivazione consulenze (genetica, im-
munologia, gastroenterologia)

e Apertura ambulatori 5 giorni per set-
timana (38 ore) con aperture pomeri-
diane.

¢ Predisposizione calendario appunta-
menti valutazione multidisciplinare in
collaborazione con le UMEA locali.

e Operativita estesa a tutto il territorio
regionale con spostamenti dell'éqg-
uipe multidisciplinare, o di una sua
parte, nei servizi delle 5 Aree Vaste
dellASUR e presso i Centri residen-
ziali e semiresidenziali dedicati o che
ospitano persone con DSA.

Per awviare il Centro si metteranno in

atto le seguenti azioni:

1) organico del personale:

* 1 responsabile [Psicologo)

e 1 Psichiatra a 20 ore settimanali

¢ 1 Neurologo a 20 ore settimanali

e 2 Psicologi a 38 ore settimanali cia-
scuno

e | assistente sociale a 36 ore settimanali

Tale personale va implementato ed inte-
grato nel pit breve tempo possibile sino
a costituire pienamente l'équipe del Cen-
tro secondo lo schema sotto riportato:

¢ 1 Psichiatra a 38 ore settimanali

* 1 Neurologo a 38 ore settimanali

e 4 Psicologi a 38 ore settimanali cia-
scuno

e 2 Assistenti sociali a 36 ore settima-
nali ciascuno

e 2 Educatori professionali a 36 ore set-
timanali ciascuno

e 1 Logopedista a 36 ore settimanali

¢ 1 Tecnico della riabilitazione psichia-
trica a 36 ore settimanali

e 1 Neuropsicomotricista a 36 ore setti-
manali

e 1 Infermiere a 36 ore settimanali

2) Convenzione con centri riconosciuti
di ricerca per le figure di Gastroente-
rologo, Genetista, Immunologo.

3) Acquisto di due auto di servizio dedi-
cate agli spostamenti su tutto il ter-
ritorio regionale.

4) Formazione sia iniziale che continua
di tutti i professionisti del Centro.

Per chi vuole approfondire l'organizza-
zione dell'assistenza alle persone con
autismo nella Regione Marche, queste
sono le delibere principali a cui si fa ri-
ferimento nel testo (i link si trovano in
www.angsa.it):

- 29.10.2002 D.G.R. n. 1891/2002 “LAutismo nella regione Marche. Verso un progetto di
vita” http://www.norme.marche.it/Delibere/2002/DGR1891_02.pdf

- 09.10.2014 Legge Regionale n. 25/14 - “Disposizioni in materia di disturbi dello spet-

tro autistico”

http://www.crd.marche.it/images/news/legge_regionale_09_ottobre_2014_n._25.pdf

- 17.10.2016 D.G.R. n. 1228/2016 L.R. 24/2014, art. 11 - “Contributi alle famiglie con
persaone con disturbi dello spettro autistico - Anno 2016”
http://www.norme.marche.it/Delibere/2016/DGR1228_16.pdf



- 16.05.2017 D.G.R. n. 493/2017 L.R. 25/2014, art. 11 - “Contributi alle famiglie con
persone con disturbi dello spettro autistico - Anno 2017".

http://www.norme.marche.it/Delibere/2017/DGR0493_17.pdf

- 04.09.2017 D.G.R. 993: "Costituzione del Centro regionale Autismo Eta Evolutiva ed
Eta Adulta” http://www.norme.marche.it/Delibere/2017/DGR0993_17.pdf
modificata il

30.10.2017 da DGR 1287/2017 “Art. 4, L.R. 25/2014 - “Costituzione del Centro Regiona-
le Autismo per [Eta Evolutiva e del Centro Regionale Autismo per l'Eta Adulta”.
Modifica D.G.R. n. 993 del 04/09/2017".
http://www.norme.marche.it/Delibere/2017/DGR1287_17.pdf

Per chi ne volesse sapere di pil, in queste ulteriori delibere si norma lavvio di co-
munita residenziali, di cui quella a cui fa riferimento la prima delibera, & di prossima
apertura.

27.11.2017 DGR 1415/2017 “Attivazione di una sperimentazione di assistenza in struttu-
ra residenziale e semiresidenziale per soggetti affetti da disturbi dello spettro autistico
nella regione Marche”.

http://www.norme.marche.it/Delibere/2017/DGR1415_17.pdf

18.12.2017 D.G.R. n. 1564 “Awio della procedura per lattivazione di strutture dedicate a
persone con disturbi dello spettro autistico”

http://www.norme.marche.it/Delibere/2017/DGR1564_17.pdf
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Giunta regionale della regione Abruzzo -
deliberato il recepimento della legge
nazionale 134/2015

- Alessandra Portinari -

La Giunta regionale della Regione
Abruzzo ha deliberato il recepimento e
l'approvazione del Documento tecnico
relativo alla disciplina attuativa delle
legge nazionale 134/2015 “Disposizioni
in materia di disturbi dello spettro au-
tistico”, delle tabelle sinottiche "Ambu-
latori dedicati per lautismo”, "Centri
diurni per lautismo”, “Nuclei residen-
ziali dedicati per l'autismo in eta adul-
ta” e delle "Schede di autorizzazione
e di accreditamento relative a nuclei
residenziali dedicati per lautismo in
eta adulta” ed al Centro diurno disturbi
dello spettro autistico ed agli ambula-
tori dedicati per l'autismo.

Un provvedimento che traduce in ter-
mini di operativita integrata le linee di
indirizzo, concordate nel 2014 tra Go-
verno, Regioni, Province autonome,
Province, Comuni e Comunita montane,
per la promozione ed il miglioramento
della qualita e dell'appropriatezza degli
interventi assistenziali nel settore dei
disturbi pervasivi dello sviluppo dei di-
sturbi dello spettro autistico.

Le Linee di indirizzo prevedono che le
Regioni migliorino la conoscenza di
bisogno dell'offerta, promuovano in-
terventi mirati alla creazione di una
rete assistenziale regionale integrata,
formino tutte le figure professionali
coinvolte, attuino, producano ed ag-
giornino linee guida e promuovano la
ricerca, sviluppino una carta dei servizi
dei diritti dell'utente e promuovano in-
formazione e sensibilizzazione sociale.
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L' Esecutivo regionale ha, altresi, stabi-
lito di demandare ad apposito provve-
dimento di Giunta la costituzione del
Comitato tecnico scientifico e di avviare
le procedure per la copertura del fabbi-
sogno aggiuntivo programmato dal do-
cumento tecnico in relazione ai Centri
diurni Disturbi dello spettro autistico
per lassistenza agli adulti.

E" stato poi stabilito che le domande
di autorizzazione alla realizzazione di
Centri diurni disturbi dello spettro au-
tistico per assistenza agli adulti siano
valutate in ordine cronologico pren-
dendo a riferimento le date di proto-
collazione delle amministrazioni co-
munali accettanti, previa acquisizione,
per le istanze gia presentate alla data
di pubblicazione del presente provve-
dimento sul BURAT, ove non ancora
oggetto di parere definitivo, di appo-
site dichiarazioni del mantenimento
dellinteresse. La Giunta regionale ha,
infine, deliberato di demandare ad un
successivo provvedimento la definizio-
ne del fabbisogno di accreditamento
allesito dell'attivita di monitoraggio
del Comitato tecnico scientifico e degli
studi epidemiologici e di valutazione
della risposta assistenziale socio-sa-
nitaria ai bisogni delle persone affette
da disturbi dello spettro autistico re-
sidenti nella regione Abruzzo da parte
del Centro Regionale di Riferimento
per lautismo. “"Un grosso passo avanti
per la nostra regione - spiega la presi-
dente dellAngsa Abruzzo, Alessandra



Portinari - ma tanto c’e ancora biso-
gno di fare, soprattutto per le liste di
attesa. Numerosi bambini hanno avuto
la diagnosi precoce, ma attendono da
troppo tempo di entrare nei centri di
riabilitazione. Inoltre, per i piu grandi
la situazione e ancora difficile, molti
adolescenti e adulti sono dislocati in
centri residenziali in tutta Italia perché
in Abruzzo non esistono strutture per

autistici. Le famiglie sono costrette a
fare centinaia di chilometri per tra-
scorrere poche ore con i propri figli.
In questa direzione stiamo dirigendo il
nostro operato, pensando soprattutto
ai disagi delle famiglie e cercando an-
che attraverso dei parent training con
professionisti quali De Caris, Caretto
e Keller di fornire risposte concrete ai
genitori”.

http://leggi.regione.abruzzo.it/index.asp?modello=elencoDelibere&servizio=xList&stileDiv=-
monoleft&template=intindex&b=delibere2&tom=n:-1:2017:437

Equipe territoriali per disturbi autismo
Regione Umbria approva all’'unanimitd
- Poola Valentini Carnevali -

novembre 14, 2017/in News /

L'Aula di Palazzo Cesaroni ha approva-
to all'unanimita una proposta di risolu-
zione che impegna la Giunta ad “assu-
mere tutte le iniziative necessarie per
vincolare le due aziende sanitarie locali
all'istituzione delle équipe territoria-
li per i disturbi dello spettro autistico,
come previsto dalla delibera di Giunta
169/2016"".

[llustrando latto di indirizzo, il presi-
dente della Terza commissione, Attilio
Solinas, ha evidenziato che “mancano
dati epidemiologici attendibili, regio-
nali e nazionali, a causa dell’'assenza
di un sistema nazionale di raccolta dati
informatizzato ad oggi presente solo in
Piemonte e Emilia Romagna. Secondo
la letteratura internazionale linciden-
za dei disturbi dello spettro autistico é
in netto incremento (un caso su 100)
mentre listituzione delle équipe terri-
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toriali risulta ancora non realizzata in
modo omogeneo su tutto il territorio
regionale. Inoltre per la societa ita-
liana di epidemiologica psichiatrica ci
sarebbe una carenza nelle dotazioni
di organico nei dipartimenti di salute
mentale in particolare per quanto ri-
guarda la Regione Umbria, che si trova
all’'ultimo posto in questo ambito. Nel-
la proposta di risoluzione - ha spiega-
to Solinas - si chiede anche di favorire
l'incremento delle dotazioni d'organico
dei Servizi dell’eta evolutiva e dell’eta
adulta, al fine di poter avere disponibili
tutte le risorse professionali necessa-
rie alle equipe territoriali per i disturbi
dello spettro autistico, e di rafforzare
la rete delle strutture diurne sia per
minori che per adolescenti e adulti e
di quelle residenziali dedicate alle per-
sone con questo disturbo. Si auspica
infine la realizzazione un sistema di



raccolta dati informatizzata al fine di
avere adeguati dati epidemiologici,
necessari per una programmazione

dei servizi proporzionati alle esigenze
della popolazione con disturbo dello
spettro autistico”.

Gli interventi

Marco SQUARTA (Fdl) ha sottolinea-
to che “la risoluzione fa fare dei pas-
si avanti anche se servirebbero delle
risorse per lassistenza in casa dei
bambini malati. Ci sono metodologie
terapeutiche, come la Aba, che le Asl
pero non intendono applicare. Sarebbe
necessario una apertura anche in que-
sto senso. Votero a favore della risolu-
zione".

Claudio RICCI (Rp) ha evidenziato che
‘e stata posta la richiesta di maggiore
attenzione nella sistematizzazione dei
dati che possono essere raccolti per
singola patologia. L'autismo e una pa-
tologia molto significativa, anche come
incidenza”.

Per Emanuele FIORINI (Lega nord) “il
problema dell’autismo e molto rilevan-
te e dovrebbe essere approfondito an-
cora meglio. Positiva comunque questa
risoluzione dato che serve un supporto
per genitori e insegnati che si trovano a
sostenere il carico di un bambino affet-
to da questa patologia”.

Secondo Andrea LIBERATI (M5S) “le ri-
sposte date alle famiglie non sono suf-
ficienti, soprattutto per quanto riguarda
i bambini pit piccoli. Occorre allargare
la rete sociale e pensare alla formazio-
ne dei docenti. Dobbiamo ascoltare in
modo serio e sistematico le famiglie e
offrire risposte concrete”.

Per Attilio SOLINAS (Mdp) “questo di-
sturbo deve essere diagnosticato in
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maniera tempestiva. Cio richiede una
integrazione tra i pediatri e le strutture
sanitarie. Serve una apposita formazio-
ne del personale e un potenziamento
dei centri diurni e delle strutture che
supportano le famiglie”.

Luca BARBERINI (assessore alla sa-
nita): “La legge nazionale in materia
e dell’agosto 2015 ma la Regione Um-
bria, gia dal 2012, ha elaborato linee di
indirizzo per la diagnosi e la presa in
carico dei soggetti con spettro autisti-
co. Sempre nel 2012 e stato costituito
il Centro riferimento regionale per i di-
sturbi dello spettro, allo scopo di acqui-
sire il maggior numero possibile di dati.
La prima dotazione e stata di 167 mila
euro ma nel corso del 2016 il fondo e
stato incrementato a 350mila euro per
il biennio 2017/2018. Il servizio di neu-
ropsichiatria, nel solo distretto del Pe-
rugino, con 25mila minori tra zero e 14
anni, nel 2016 ha seguito 169 soggetti
mentre nel 2013 erano 83. C'é un incre-
mento dei casi quindi, forse anche per-
ché c’é una diagnosi pit appropriata.
Oltre all'incremento dei fondi abbiamo
deciso di esplorare ulteriormente la
materia. E stato insediato un tavolo tec-
nico scientifico a cui partecipano i refe-
renti delle aziende sanitarie. Dobbiamo
investire in formazione per i professio-
nisti che si occupano di questa materia
ed abbiamo attivato corsi di formazione
per gli operatori delle aziende sanita-



rie. Potremmo prevedere un capitolo
specifico nel piano sanitario regionale
ed anche ulteriori stanziamenti. E sta-
to fatto un percorso prima ancora della

entrata in vigore della legge nazionale,
che potra avere una ulteriore evolu-
zione alla luce dei bisogni che stanno
emergendo in Umbria”.

La normativa del Piemonte
- Benedetta Demartis -

Il Coordinamento Autismo Piemonte
che comprende 18 associazioni tra le
quale quattro Angsa Provinciali e lie-
ta di informare che dal 2017 si ¢ dato
awio alla delibera D.G.R. n. 2-4286 del
29.11.2016. Intervento regionale a so-
stegno della cura dei pazienti cronici
con particolare riferimento ai distur-
bi dello spettro autistico (vedi link per
dettaglio).

Come rappresentante del Coordina-
mento Autismo Piemonte ho fatto parte
al gruppo di lavoro che, con frequenza
mensile, ha lavorato al testo del Tavolo
per Minori con Autismo della Regione
Piemonte.

A questa delibera sono stati assegnati
fondi che le Neuropsichiatrie Infantili
delle ASL provinciali hanno utilizzato
per far nascere equipe dedicate all'auti-
smo che hanno potuto sia incrementa-
re il loro organico dotandosi delle figure

professionali previste dalla Linea Guida
21, che acquistare strumentazioni utili
alla diagnosi e alle valutazioni. Questo
cambiamento € ancora in essere, ma
e la strada che la regione Piemonte ha
indicato per un’efficace presa in carico
delle persone con autismo in eta evo-
lutiva.

Sempre nel 2017 la Regione Piemonte
ha convocato il tavolo per adulti con au-
tismo che, con le stesse modalita, sta
ultimando un documento che portera
a una delibera che dara indicazioni alle
ASL per la presa in carico dell’autismo
in eta adulta.

Angsa ringrazia i partecipanti ai due ta-
voli per la serieta, la determinazione e
l'impegno profuso.

Di seguito il link per la consultazione
della delibera

https://drive.google.com/open?id=1RaDjjDCnYKkEZC3boKmeOT1EFsbICH564
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La normativa della Campania
- Claudia Nicchiniello -

E con vivo piacere che Angsa Campania
presenta la delibera 601 del 28 dicem-
bre 2017 dellASL di Benevento con la
quale si anticipa quanto richiesto dalla
Legge 26 del 29 settembre 2017 della
Regione Campana, bloccata ed impu-
gnata per "motivi di piano di rientro”. Il
lavoro egregio della ASL, che ha rimo-

dulato la spesa riabilitativa in outsour-
cing, si € basato sulla presa d'atto che la
presa in carico effettiva deve utilizzare
risorse umane specializzate.

Di seguito i link per la consultazione
della delibera

https://drive.google.com/open?id=118mE02lo3xpGi9cCalBabkd39kMy26né
https://drive.google.com/open?id=1pPLspNYyczKIjvTpRUyCJhxNuXWssTRG
https://drive.google.com/open?id=TnFP4e5)pptU-dbxJc-FOtxK1AgYQtB8QA

La normativa in Val d’Aosta
- Vincenzo Christian Varone -

LANGSA VDA - AVA Onlus sul territo-
rio valdostano ha posto tra gli obietti-
vi prioritari quello della presa in cura
delle persone con autismo e le proprie
famiglie.

| casiin Valle d'Aosta sono cresciuti ver-
tiginosamente a seguito di una corretta
diagnosi precoce effettuata dalla NPI,
che attualmente conta circa 90 persone
solo in eta scolastica.

Questo incremento che incide drastica-
mente sulla densita complessiva della
popolazione valdostana ha determina-
to, causa anche la particolare confor-
mazione geografica, lentezza nei ser-
vizi ambulatoriali sanitari, divergenze
nell'inclusione scolastica, precari ser-
vizi socio sanitari e assistenziali non-
ché realizzazioni di attivita progettuali a
breve termine.
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Detti fattori hanno evidenziato malcon-
tento e crescente disagio delle famiglie
che hanno spinto la nostra associazione
a rafforzare il messaggio della consape-
volezza dell'autismo negli ambienti cul-
turali, didattici, politici, ludici e familiari.
Per accrescere la voce dei disagi
sullautismo e stata avvertita lurgenza
di costituire in ambito della Regione Au-
tonoma Valle d’Aosta un tavolo tecnico
multidisciplinare che & stato ottenuto
a seguito di un prorompente intervento
presso la quinta commissione perma-
nente del consiglio regionale.

In particolare con la deliberazione re-
gionale n.1633 del 20 novembre 2017
e stato sviluppato un primo testo nor-
mativo che disciplina gli interventi in un
piano triennale a favore delle persone
con disturbi dello spettro autistico.



Questa importante fonte normativa re-

gionale si basa sui seguenti principi:

e considera le Linee guida n. 21 dell'an-
no 2016 elaborate dalllstituto Supe-
riore di Sanita che prescrive "Il trat-
tamento dei disturbi dello spettro
autistico nei bambini e negli adole-
scenti’;

e 'obbligo istituzionale del servizio sa-
nitario regionale, mediante i livelli
essenziali di assistenza, che deve ga-
rantire le prestazioni di diagnosi pre-
coce, cura e trattamento individualiz-
zato rivolte alle persone con disturbi
del comportamento autistico;

e presa in cura della persona affet-
ta da Disturbi dello spettro autisti-
co (ASD] lungo tutto il suo percorso
esistenziale con un approccio multi
professionale, interdisciplinare attra-
verso lintegrazione tra tutti gli attori
dellambito sociosanitario, scolastico
ed educativo;
definizione di un programma di azio-
ni di presa in carico di tali persone
che vede coinvolti tutti gli operatori,
le famiglie e le associazioni di riferi-
mento rivolte ai soggetti con ASD, al
fine di rendere piu efficace, oltre che
sostenibile dal sistema, la risposta in-
tegrata socio-sanitaria, scolastica ed
educativa per:

favorire linclusione scolastica e so-

ciale;

e rafforzare il supporto alla famiglia
per renderne maggiormente sosteni-
bile l'impegno;

e favorire il raggiungimento della mi-
gliore autonomia possibile negli am-
bienti di vita normali (scuola, lavoro e

famiglia) e nell’eta adulta il manteni-
mento e potenziamento delle abilita
acquisite;

e definire percorsi di diagnosi e di tratta-
mento adeguati ed efficaci.

Pertanto, la deliberazione prescrive:

e gli obiettivi del programma;

ruolo e compiti dellAssessorato sanita,

salute e politiche sociali;

ruolo e compiti dell/Azienda USL;

ruolo e compiti dellAssessorato istru-

zione e cultura - Sovraintendenza agli

Studi;

ruolo e compiti delle Istituzioni scola-

stiche;

e ruolo e compiti dell'Universita della Val-

le d'Aosta;

tavolo tecnico regionale di coordina-

mento;

e cronoprogramma di start up 2018-
2020.

Per dare attuazione a quanto sopra ri-

portato brevemente, & stato costituito un

gruppo di lavoro inter istituzionale com-

posto da funzionari degli Assessorati re-

gionali alla sanita, salute e politiche so-

ciali e all'istruzione e cultura oltre che

professionisti esperti dellAzienda USL

della Valle d’Aosta, in condivisione con |

rappresentanti dellANGSA VdA.

Questo modo d’intervento per la rior-

ganizzazione della presa in cura per

tutta la vita delle persone con autismo

puo essere attuato in ogni regione d’lta-

lia dove l'azione sussidiaria ed esperta

dellANGSA puo contribuire a migliorare

la presa in cura e linclusione delle per-

sone con disturbi dello spettro autistico

e delle loro famiglie.

http://www.regione.vda.it/amministrazione/delibere
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Aftivita regiondli

Opportunita’ di crescita in Valle d’Aosta
- Vincenzo Christian Varone -

IL 20 maggio 2017 i soci dellAssociazione
Valdostana Autismo all'unanimita appro-
vano la nascita dellANGSA VDA, momen-
to molto importante per la Valle d’Aosta
che rappresenta una momento di cresci-
ta della propria mission iniziata nel 2003.
Per dare risalto a questo passaggio, si
e scelto di renderlo pubblico il 15 giu-
gno u.s. presso il teatro della Cittadella
dei giovani di Aosta, particolare giorna-
ta presenziata dalla Presidente ANGSA
Nazionale Benedetta DEMARTIS, dove
la nostra organizzazione concludeva un
innovativo progetto che ha avuto il rico-
noscimento del “Premio regionale per il
volontariato” attribuito dal Consiglio Re-
gionale della Valle d'Aosta.

Il progetto denominato “CHAMBRE AVEC
DES AMIS” nasce grazie alla collaborazio-

ne della Dott.ssa Simonetta Lumachi, psi-
cologa che da diversi anni collabora con la
nostra Associazione ed il Punto Formativo
Autismo della sovraintendenza agli studi
dellAssessorato Istruzione e Cultura del-
la Regione Autonoma Valle d’Aosta.
Questa esperienza che e iniziata nel
mese di luglio del 2016, ha consentito di
realizzare con ogni ragazzo/a affetto dalla
sindrome autistica un percorso educativo
individualizzato/a che ha tenuto conto per
ogni soggetto delle sue potenzialita, delle
sue risorse, l'analisi del contesto sociale
e familiare, al fine di stilare un obiettivo
mirato, perseguibile nel tempo e verifica-
bile nei risultati.

Inoltre, & stato garantito ad ogni gruppo
di soggetti ospitati, una chiara routine
nello svolgimento delle attivita, condot-




ta nel tempo con chiarezza, condivisione

dei compiti e dei ruoli, il tutto comunicato

con strumenti che hanno reso leggibile e

chiaro il contesto a tutti, assicurando be-

nessere, tranquillita e facilita di crescita
personale e maggiore autonomia di vita.

In ogni fase progettuale si ha avuto cura

prevalentemente:

e del lavoro in rete e del coinvolgimento
attivo dei genitori (in quanto massimi
esperti dei loro figli e soggetti maggior-
mente coinvolti nelle problematiche;

¢ della professionalita dei tutor;

e il monitoraggio costante del supervi-
sore che ha seguito ogni fase del pro-
getto;

e del coinvolgimento attivo del volonta-
riato della nostra organizzazione.

Altro aspetto fondamentale ¢ stato quel-
lo di offrire alle famiglie un periodo cosi
definito di “sollievo”, in cui potersi dedi-
care agli altri figli, ad un momento di re-
lax o dedicato alla coppia.

Ogni tutor con laiuto della citata psi-
cologa in veste di supervisore, ha avuto
la possibilita di accogliere la persona
autistica affidatagli dai genitori, essere
il proprio “caregiver” per lintera attivi-
ta, condividere atti di vita quotidiana in
momenti ludico-emotovi, restituire ai fa-
miliari le esperienze sperimentate e le
emozioni vissute.

Si evidenzia, altresi, che il progetto ha
curato la formazione diretta dei tutor e
trasversalmente, anche degli operatori
di sostegno operanti nelle scuole val-
dostane tale da diffondere buone prassi
nella presa in carico degli alunni con lo
spettro autistico.

Durante lintero periodo di svolgimento
del progetto sono state avviate fattive
azioni sinergiche con i diversi Enti qua-
li: ASSOCIAZIONE PHILOS di Genova;
SPLASH ASSOCIAZIONE SPORTIVA DI-
LETTANTISTICA di Sarre [(AQ); ASSO-
CIAZIONE GIROTONDO di Aosta; CO-
MANDO REGIONALE VALLE D'AOSTA
DELLA GUARDIA DI FINANZA di Aosta;
ASSESSORATI Regionali; FUNIVIE MON-
TE BIANCO S.PA. di Courmayeur (AQ);
COORDINAMENTO SOLIDARIETA VALLE
D'’AOSTA - CSV ONLUS di Aosta.

Le seguenti fasi del progetto sono state
rigorosamente osservate, senza forzare
le tempistiche e nell'attesa di consoli-
dare i momenti di attuazione degli steps
previsti, in quanto l'utenza da accudire
meritava di ricevere le migliori perfor-
mance dello staff.

Il progetto ha preso inizio nel luglio del
2016, con una formazione dei tutor coin-
volti presso il Centro Leonardo di Ge-
nova, ove & stato possibile apprendere
tecniche per un buon metodo di studio,
teoria del carico cognitivo, strategie di




analisi del compito, metodi per miglio-
rare lapprendimento ed altro ancora.
Nel mese di settembre & stato dedicato
un incontro singolo per ogni tutor al fine
di progettare lintervento sul soggetto a
lui affidato, la metodologia da adottare
in fase iniziale, l'obiettivo e la tempistica.
E’ stato altresi dedicato un incontro con
ogni singolo ragazzo del progetto, per
offrirgli uno spazio dedicato alla sua ri-
chiesta ed aspettativa rispetto al percor-
so che stava per andare ad iniziare.
Nella giornata successiva [sempre a
settembre] sono state riunite le fami-
glie interessate al progetto per ricevere
le informazioni inerenti alle modalita di
svolgimento e lo scambio di informazioni
piu pratiche, quali definizione delle gior-
nate/orari piu opportune alla frequenza
dei propri figli.

A questa prima formazione é seguita una
formazione in aula, nel mese di ottobre
(sulle tematiche della comunicazione
aumentativa alternative mirata alle au-
tonomie di vita e autonomie scolastiche)
e una “sul campo” (dedicata ai singoli
programmi mirati e personalizzati per
ciascun ragazzo inserito nel progetto).
Nel mese di novembre ogni tutor ha ini-
ziato il proprio percorso progettuale con
il ragazzo ad esso affidato.

Nel mese di dicembre & avvenuta la pri-
ma supervisione mirata, ovvero dedicata
singolarmente ad ogni tutor, in modo
tale da poter monitorare il lavoro svolto
fino a quel momento, verificarne il risul-
tato e ricalibrarne modalita, tempistica
e obiettivo se raggiunto o se ritenuto da
rivedere. A conclusione di tale giornata
di supervisione si & svolta una serata con
“pizzata” collettiva (tutor e ragazzi).

Nel mese di marzo 2017 si e svolta la se-
conda supervisione, sempre con incontri
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singoli per ogni tutor per verificare i pro-
grammi svolti, le ipotesi di incremento,
punti di forza e di debolezza e definizio-
ne nuovi obiettivi. Anche a conclusione di
questa seconda supervisione si & svolta
una serata con “pizzata” collettiva (tutor
e ragazzi).

Nel mese di giugno, si & concluso il pro-
getto con un’intera giornata dedica ad una
gita sullo “Skyway” con tutta l'equipe dei
tutor e dei ragazzi, in modo da sigillare il
bel rapporto instaurato e festeggiare “de-
gnamente” la fine del percorso del primo
anno. Nella serata sono stati consegnati i
diplomi a tutti i ragazzi ed ai loro rispettivi
tutor ed & seguita la visione di un docufilm
sullautismo: “Una diagnosi, centomila
volti”. La giornata successiva & stata de-
dicata alla restituzione e condivisione del
progetto con ogni singolo tutor e famiglia,
al fine di monitorarne i risultati, la rica-
duta sui ragazzi e verificarne la fattibilita.
Questa importante esperienza di “start
up” & stata gia accolta da una coopera-
tiva valdostana che l'ha inserita in un
importante appalto pubblico di servizio
regionale di assistenza domiciliare che
consentira di dare continuita alla nostra
esperienza e recepire le risorse lavorative
dei nostri tutor, i quali hanno ricevuto una
qualificata formazione e potranno diffon-
dere buone prassi verso altre persone
che necessitano di questo opportunita.



Viaggio tra le ANGSA del sud Italia

- Benedetta Demartis -

Nell'ultima settimana di agosto 2017
ho intrapreso un viaggio per conosce-
re le associazioni Angsa del sud ltalia
precisamente quelle della Sicilia, Cala-
bria, Basilicata e Campania.

In ogni sede ho trovato grande ospita-
lita, grande motivazione in tutti i pre-
sidenti incontrati che mi hanno pre-
sentato le loro molteplici iniziative gia
attuate o in corso di svolgimento e han-
no condiviso le criticita che ogni giorno
incontrano nei loro territori. E emerso
nella maggior parte dei casi una diffi-
colta nelle relazioni con le istituzioni e
una certa inerzia amministrativa sia a
livello locale che regionale.

Durante questo viaggio ho avuto an-
che la possibilita di incontrare il dr.

Persico e la sua equipe presso il cen-
tro "Autismo 0-90". Il professore mi ha
raccontato in modo approfondito i suoi
progetti e sono rimasta gradevolmente
colpita dall'entusiasmo e dalla passio-
ne sua e dei suoi collaboratori per un
progetto che prevede una presa in cari-
co della persona con autismo nell'arco
di tutta la vita.

Sono stati tutti incontri molto fruttuo-
si e che hanno dato nuovo slancio alla
nostra vita associativa e che a me han-
no fatto toccar con mano le difficolta di
territori che non conoscevo. Questo mi
ha dato la voglia di proseguire questo
viaggio anche nel 2018 dove prevedo di
incontrare le associazioni della Puglia,
Abruzzo, Marche e Umbria.

Con la p’zesio[ente di /4/19511 Lamezia %zme, Vito Crea e
giovanni Maino
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Con le wappresentanti /4ngsa Basilicata

Con Angsa Messina
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Federautismmo Abruzzo
- Alessandra Portinari -

Una vittoria di grande civilta e senso
di responsabilita in tema di autismo
& stata conquistata grazie alla nasci-
ta di FederAutismo Abruzzo, che oggi
racchiude cinque organizzazioni da
sempre impegnate in tema di autismo
regionale e che in futuro accogliera
anche altre associazioni. Angsa Abruz-
zo, Fondazione Paolo VI, Fondazione
Il Cireneo Onlus, Associazione Alba e
Fondazione oltre Le Parole hanno uni-
to le loro forze con lintento di attuare
un cambio di passo culturale, aiuta-
re le istituzioni, attivare buone prassi
per la ricerca, supportare le famiglie e
come primo obiettivo concludere liter
del recepimento della legge nazionale
sull'autismo su tutti i setting sia in ma-
teria ambulatoriale che residenziale.
Un percorso portato avanti ormai da due
anni dalle strutture erogatrici di servizi
per l'autismo e dall'associazione Angsa
Abruzzo (Associazione nazionale geni-
tori soggetti autistici) con la Sanita re-
gionale, battagliando su questioni come
le liste di attesa e l'awvio di un residen-
ziale, assente in Abruzzo tanto da co-
stringere numerosi ragazzi ad emigrare
in altre regioni patendo cosi la lonta-
nanza dalle famiglie.

Tanto c'é ancora da fare su un distur-
bo che colpisce in Abruzzo 1 bambino
su 100 con gravi conseguenze anche
sociali, perché oggi Uautismo non & un
problema che riguarda solo le singo-
le famiglie, ma lintera societa: dalla
scuola al mondo del lavoro. Un primo
passo a livello nazionale & stato ottenu-
to con linserimento delle cure nei Lea,
ma a questo va aggiunta una copertura
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finanziaria adeguata per dare dignita ai
ragazzi, che raggiunta la maggiore eta
smettono di avere sostegno e dignita.
Poche le risorse per gli adulti, che oggi
continuano ad essere invisibili e rap-
presentano un fardello troppo pesante
per i genitori, che con il passare degli
anni non riescono piu a prendersi cura
dei loro figli. La FederAutismo e guida-
ta da Germana Sorge, presidente della
Fondazione Il Cireneo, vice Nicoletta
Verl, segretario don Marco Pagniello,
entrambi della Fondazione Paolo VI,
nel direttivo Victoriano Lemme, pre-
sidente dellAssociazione Alba e Ales-
sandra Portinari, presidente dellAngsa
Abruzzo. Sono intervenuti alla confe-
renza stampa numerosi esponenti po-
litici che da anni lavorano sulle temati-
che dell'autismo come la parlamentale
Maria Amato, che tanto si € prodigata
per la legge nazionale sull'autismo e
per linserimento dell'autismo nei Lea,
gli assessori regionali Donato Di Mat-
teo e Marinella Sclocco e il direttore
dellAgenzia Sanitaria Regionale Alfon-
so Mascitelli.




16 settembre 2017: nasce la sezione di Viterbo
di Angsa Lazio!
- Stefania Stellino -

Con grande piacere lAngsa Lazio onlus
comunica la costituzione di una sezio-
ne nella provincia di Viterbo, per ini-
ziare a dare risposte alle singole realta
territoriali.

In pochi mesi si & dato seguito alle ri-
chieste di due mamme, molto attive
e propositive, di poter creare un rife-
rimento sul territorio viterbese per le
“famiglie autistiche”: Sara Bruzzichini,
referente area infantile, Paola Lanchi,
referente area adulti.

Lo stimolo & venuto anche dalla ASL
territoriale per avere un interlocutore
solido e fattivo con il quale progettare il
futuro delle persone nello spettro della
citta e provincia.

Questo un estratto del documento sot-
toscritto:

«L'esigenza riscontrata nella realta lo-
cale e quella di organizzare uno spazio
attrezzato con professionisti formati,
che possa fungere da luogo di riferi-
mento, di accoglienza e di incontro per
le persone nello Spettro dellAutismo

e le loro famiglie.

Questa realta che si rivolgera agli utenti
appunto del territorio si propone diverse
finalita:

¢ [informazione, la sensibilizzazione e
formazione della comunita locale e dei
professionisti dei diversi settori (inse-
gnanti, operatori sanitari ed educato-
ri) con i quali i soggetti con diagnosi
di Disturbo dello Spettro dellAutismo
entrano in contatto;

lavorare sulla consapevolezza e sulle
potenzialita della famiglia, che potra
trovare in questa nuova realta uno
spazio di condivisione e confronto con
altri genitori che vivono la stessa con-
dizione;

presenza necessaria di un'équipe es-
perta e specializzata in grado di creare
progetti e attivita mirate al superamen-
to delle difficolta e delle problematiche
che la famiglia e i soggetti con Distur-
bo dello Spettro Autistico incontrano
pitu frequentemente nel quotidiano e
nel corso delle varie fasi di crescita».

La sezione siavvarra anche del supporto
della drssa Elisa Veruschi per 'area psi-
cologica-riabilitativa. Molte le idee gia
messe in campo e che a breve vedranno
la loro realizzazione, come uno spazio
di incontro per i genitori alla Parrocchia
del Sacro Cuore e uno ‘sportello auti-
smo’ presso il provveditorato di Viterbo.

Gia previsti due corsi di In-formazione
nelle scuole del territorio e molti pro-
getti per i nostri ragazzi.



Autismo, parte da Nicotera un messaggio di speran-

za per le famiglie di queste zone della Calabria
- Mary Naso -

Il presidente della giunta regionale Mario
Oliverio taglia il nastro e il Centro diurno
per bambini autistici diventa realta. Un
giorno difesta per le famiglie, per lAzien-
da sanitaria che ha saputo recuperare
un vecchio finanziamento dato per per-
so, per la Calabria che, finalmente, offre
un punto di riferimento ai tanti genitori
sino ad oggi lasciati soli nella loro quo-
tidiana battaglia contro un problema non
facile da gestire. Un giorno di festa so-
prattutto per il Vibonese che, grazie alla
caparbieta del direttore generale dell’A-
sp Angela Caligiuri pronta sin dal primo
giorno ad aprire le porte alle istanze del-
le famiglie e delle associazioni, diventa
improvvisamente il territorio capofila nel
trattamento dell'autismo. Oggi sono a
disposizione dei bambini autistici dodici
posti di assistenza residenziale e dieci di
assistenza semiresindenziale. In totale
ventidue posti ai quali vanno ad aggiun-
gersi i venti del Centro diurno nicotere-
se. Decisamente un salto in avanti che fa
dell’Asp di Vibo un modello da emulare in
tutta le regione e anche oltre. Di certo le
cose da fare sono ancora tante (accredi-
tamento del Centro, modifica normativa
esistente per rendere la struttura fruibile
anche ai soggetti autistici maggiorenni,
ecc.). Intanto, si comincia. Per tre anni
- questa la durata prevista del progetto
- si potra lavorare, acquisire esperien-
za, elaborare nuove strategie. Poi, se la
semina sara stata produttiva, magari la
politica ne prendera atto e non spezzera
un sogno. Tagliato il nastro, la cerimonia
d’inaugurazione va avanti in scioltezza.

Il parroco don Francesco Varde impar-
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tisce la benedizione e il dottor Bruno
Risoleo guida il governatore Oliverio, il
consigliere regionale Michele Mirabello,
i genitori e tutte le autorita presenti alla
scoperta del significato e dei contenuti
del progetto sull'autismo. Spiega la di-
slocazione del servizio e lutilizzo che si
fara delle attrezzature acquistate e mes-
se a disposizione dallAssociazione na-
zionale genitori soggetti autistici (Angsa).
Poi, Nazzareno Fedele, addetto stampa
dellAsp, introduce la serie di interven-
ti tanto brevi quanto costruttivi. «Questo
progetto — esordisce il direttore generale
dellAsp Angela Caligiuri - affonda le ra-
dici in anni lontani. Abbiamo recuperato
un finanziamento non utilizzato e lo ab-
biamo destinato a questo Centro che ab-
biamo fortemente voluto assieme ai geni-
tori. Sul territorio - aggiunge - ci sono 59
casi di bambini autistici. Qui troveranno
posto in venti, ma abbiamo gia richieste
per 28. E sia ben chiara una cosa: questo
di oggi non e un traguardo, bensi un pun-
to di partenza. Dobbiamo dare ad ogni
bambino la giusta terapia. Non possia-
mo generalizzare perché ognuno di loro
ha un proprio percorso individualizzato.
Sono tutti diversi e noi dobbiamo lavorare
per arrivare a una diagnosi precoce».

Soddisfatto anche Michele Mirabello.
«Questa - dice - e una bellissima giorna-
ta che da significato alla militanza nelle
istituzioni. Il nostro obiettivo & quello di
creare un Centro che con continuita dia
risposte alle tante esigenze. Peraltro -
prosegue - questa iniziativa conferisce
un significato anche a questa struttura



ospedaliera che possiamo riempire di
contenuti potenziando la medicina sul
territorio». A dare il loro contributo di
idee intervengono anche il commissario
straordinario del Comune Nicola Auric-
chio, il dottor Risoleo, la dott.ssa Ange-
la Vinci, responsabile dell'associazione
Prometeus, ling. Giovanni Marino pre-
sidente regionale dellAngsa, Mary Naso
e Caterina Vecchio (Angsa). A chiudere
interviene Oliverio. Loda il lavoro dell'A-
sp e limpegno delle famiglie, manifesta
apprezzamento per liniziativa, traccia il
percorso da seguire per il futuro e lobiet-
tivo da raggiungere che deve essere quel-
lo di creare una cittadella della salute con
servizi d’eccellenza. Punta il dito contro il
commissariamento della Sanita rivelato-
si, dopo sette anni, del tutto improduttivo
e dannoso. Poi chiude con le parole che
tutti s'aspettano. «Sono d'accordo con
Angela Caligiuri - sottolinea - e confer-
mo che questo dev'essere un punto di
partenza per una struttura che deve di-
ventare sempre piu qualificata. Promuo-
vero subito un incontro per awviare tutti
gli atti necessari per accelerare l'appro-
vazione della legge 134, definire un piano
di servizi per l'autismo in Calabria par-
tendo dal modello Vibo, creare un grup-
po di lavoro che coinvolga le famiglie. Si
puo fare tanto, basta partire dalla realta».
Con lattivazione del Centro per l'autismo
riprende vita lintera struttura ospedalie-
ra, che, nonostante i tanti lustri trascorsi
dalla sua realizzazione, si presenta inte-
gra allinterno e con poche “rughe” all'e-
sterno. Genitori, medici, politici guardano
lontano. Quasi con pudore cullano un so-
gno: la nascita di un reparto di neurop-
sichiatria infantile a completamento del
percorso avviato ieri mattina. Un'iniziati-
va del genere, magari associata al rilan-
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cio del progetto Centro obesita-reparto
cura malattie del metabolismo (diabete,
celiachia, anoressia, ecc.) significhereb-
be fare di Nicotera un punto specialistico
d'eccellenza per la Calabria e per il Meri-
dione. Secondo un proverbio africano «se
si sogna da soli, & solo un sogno; se si
sogna insieme, & la realta che comincia».
leri a sognare erano in tanti.

L’avvio delle attivita del Centro per l'au-
tismo va ascritto anche e soprattutto
a merito dei genitori. A portare la loro
voce nella cerimonia di ieri é stata Cate-
rina Vecchio. Parole accorate le sue per
esprimere sollievo e contentezza, ma
anche gratitudine all’Asp, alla Regione
e a tutti coloro che hanno dimostrato
grande sensibilita e fattiva collabora-
zione per la soluzione dei problemi che
pure non sono mancati.

«’Angsa di Vibo Valentia - ha esordito
Caterina Vecchio - si & costituita legal-
mente solo 18 mesi fa e da subito si e
prefissata l'obiettivo di trovare perinostri
ragazzi un locale dignitoso in cui potes-
sero svolgere il loro percorso terapeuti-
co. Ci siamo adoperati fin da subito per
riesumare questo progetto su Nicotera,
destinato a 20 minori affetti da Disturbo
dello Spettro Autistico, nato anni fa dal-
la sensibilita e dalla volonta sanitaria di
intercettare i bisogni dei soggetti autisti-
ci e delle loro famiglie, impossibilitate a
far fronte economicamente ai costi del-
le terapie di riabilitazione, ma rimasto
per 15 anni chiuso in un cassetto. Oggi
siamo molto contenti perché come As-
sociazione siamo riusciti a realizzare un
piccolo-grande traguardo perché final-
mente abbiamo un ambiente dignitoso,
operatori qualificati e di alto livello che



riescano ad aiutare i nostri ragazzi ad
acquisire le autonomie necessarie nel-
la loro quotidianita. Il nostro incontro -
ha continuato - sostenuti dal supporto
fondamentale del dottore Bruno Riso-
leo, responsabile della Neuropsichiatria
Infantile di Vibo Valentia, con un’altra
donna speciale, ha fatto scattare lal-
chimia giusta e ha portato di fatto alla
cerimonia odierna. Yogliamo innanzitut-
to ringraziare della realizzazione di que-
sto progetto - ha proseguito - la dott.
ssa Angela Caligiuri, direttore generale
dellAsp, sempre attenta e solerte e tutti
i suoi collaboratori, che hanno accolto
le nostre domande e hanno dato corpo
alle nostre richieste. Un Grazie di cuore
al dottor Prenesti e a tutti i dipendenti
di questo presidio che ci hanno accolti
a braccia aperte e supportati in tutto».
Caterina Vecchio ha rivolto, quindi, i
suoi ringraziamenti ai vertici istituziona-
li «che da noi genitori sono considerati
i nostri angeli custodi, per la sensibili-
ta e lattenzione dimostrateci» e non ha
nascosto la sua emozione «nel pensare
che queste stanze, finalmente, ospite-
ranno i nostri figli. Questo centro signi-
fica speranza e sollievo per tante fami-
glie. Noi oggi vogliamo dare un segnale,

anche alla comunita di Nicotera, che da
0ggi ci ospitera, e cioé che i disabili han-
no tante potenzialita e questa struttura
puo rappresentare per questa cittadina
un’opportunita di crescita sociale, cultu-
rale e perché no, economica».

La vicepresidente dellAngsa ha conclu-
so sottolineando un problema alquanto
serio e del quale lo stesso governatore
Mario Oliverio ha preso atto garanten-
do il suo intervento. «La gioia di questo
momento - ha asserito - e pero velata di
tristezza: il nostro cuore & vicino ai tanti
Andrea, Valentina, Rachele, Nicola, Raf-
faele, che, colpevoli di aver compiuto 18
anni, pagano lo scotto delle lentezze bu-
rocratiche ed ora non possono usufruire
di questo servizio. A loro e alle loro fami-
glie oggi si devono dare delle risposte.
Oggi abbiamo piantato un seme che do-
vra far crescere qualcosa di duraturo, e
la politica, anche in periodi difficili puo e
deve assolvere il suo compito piu nobile,
pensare cioe alle persone fragili. La po-
litica quando e una buona politica riesce
a realizzare questi progetti, a dare rispo-
ste tangibili perché questo centro diven-
ti un centro accreditato non solo per 20
minori, ma anche per tutti i ragazzi auti-
stici ormai maggiorenni».

Da sinistra: Prof.ssa Caterina Vecchio vice Presidente ANGSA Vibo Valentia, Dott.ssa Mary Naso Presidente ANGSA Vibo
Valentia, Dott. Mario Oliverio Governatore della Regione Calabria, Dott.ssa Angela CALIGIURI Direttore Generale dellASP di
Vibo Valentia, Aw. Michele Mirabello Presidente della Terza Commissione Regionale per la Sanita.



Ricerca biomedica

Rassegna biomedica

- a cura di Daniela Mariani Cerati, coordinatrice del
Comitato Scientifico ANGSA -

Gli articoli di questa rassegna sono tratti da messaggi della lista di discussione
Internet Autismo-biologia.

La lista ha avuto inizio nel settembre 2006 e l'archivio dei messaggi é consultabile
al link

http://autismo33.it/pipermail/autismo-biologia/
Chiunque si puo’ iscrivere alla lista mandando una mail di richiesta a

valerio.mezzogoridautismo33.it

Per dare un esempio degli argomenti trattati a livello scientificamente ineccepibi-
le, ma in modo conciso e divulgativo, adeguato ai sanitari che non sono specialisti
esperti in biochimica, genetica, farmacologia, si riportano di seguito alcuni inter-
venti trattati nell'ultimo trimestre, che sono stati ripresi dalla stampa quotidiana in
modo spesso approssimativo e sensazionalistico.

Terapia con nitrosingpsina in un modello murino
di autismo, I’'aploinsufficienza di MEF2C

un esame dell'articolo originale me-  di Giorgio Lenaz, Professore Emerito di
diante un resoconto particolareggiato  Biochimica all'Universita di Bologna.

Alterazioni di memibrana dei globuli rossi nello
spettro autistico

Il 29 agosto 2017 é stato pubblicato su  rivista del gruppo “Nature” lartico-
“Scientific Reports”, una prestigiosa lo dal titolo: "High predictive values of
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RBC membrane-based diagnostics by
biophotonics in an integrated approach
for Autism Spectrum Disorders”, che
nasce da uno studio che ha visto la col-
laborazione tra diversi gruppi di ricerca:
1.1l gruppo dellISOF-CNR di Bologna,
guidato dalla dott.ssa Carla Ferreri e
comprendente la dott.ssa Giacometti
(primi autori); 2.1l gruppo UNIBO coordi-
nato dalla prof.ssa Marini (Biologia Ap-

plicata, Dipartimento di Medicina Spe-
cialistica, Diagnostica e Sperimentale);
3.1 dott. Spyratou e Georgakilas del Di-
partimento di Fisica dellUniversita di
Atene; 4.Centro ASD, IRCCS ISN Bolo-
gna, Ospedale Bellaria, coordinato da
Dott.ssa P. Visconti. L'analisi statistica
¢ stata impostata dalla indimenticata
dott.ssa Emanuela Pipitone e portata a
termine dal dott. Minguzzi.

Articolo sulla sindrome di Phelan-McDermid

Il 23 ottobre 2017 é stato pubblicato su
una delle piu prestigiose riviste scienti-
fiche Naturelwww.nature.com/&http://
www.nature.com/=articles/

$41525-017-0035-2) uno studio con-
dotto da un gruppo multidisciplinare
di ricercatori francesi, coordinato dal
Dott. Thomas Bourgeron delllstitu-
to Pasteur di Parigi. Scopo principale
del lavoro francese “A framework to

identify contributing genes in patients
with Phelan-McDermid syndrome”™ e
stato quello di mappare diverse regio-
ni genomiche associate ad un alto ri-
schio di Phelan-McDermid Syndrome
(PMS]. Presentazione a cura di Maria
Luisa Scattoni e Angela Caruso, Rese-
arch Coordination and Support Service
dell'lstituto Superiore di Sanita.

La modulazione del bilancio eccitazione/inibizione
nella corteccia prefrontale recupera il comporta-
mento sociale in topi deficienti di CNTNAP2.

Un recente articolo illustra una delle
ipotesi sulla genesi dell'autismo: che
vi sia uno squilibrio tra fattori di ecci-
tazione e fattori di inibizione a livello
cerebrale. Giorgio Lenaz, Professore
emerito di chimica biologia allUniver-
sita di Bologna, spiega un articolo pub-
blicato il 2 agosto 2017 su “Translatio-
nal Medicine”, che non solo supporta
tale ipotesi con modelli murini, ma mo-
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stra come tale squilibrio possa essere
corretto e come alla correzione dello
stesso corrisponda una regressione dei
sintomi autistici.



La chelazione non € per I’autismo.
- Carlo Hanau -

La Linea guida n.21 del 2011 dell'Istituto
Superiore di Sanita sconsiglia per lauti-
smo la chelazione dei metalli, che rap-
presenta sempre un intervento rischioso
a fronte di nessuna speranza di benefi-
cio. A distanza di sei anni ci sono ancora
alcuni medici italiani, “alternativi”, fra i
quali non ci risulta nessuno specialista
in neuropsichiatra infantile, che propon-
gono ai genitori di bambini con autismo
questa pratica pericolosa e inutile sen-
za che vi sia la prova dell'intossicazione,
che pure sarebbe facilmente rilevabile
con un semplice esame delle urine. Da
decenni Il Bollettino dellAngsa ha dif-
fidato i genitori dall'accettare la che-
lazione senza prima effettuare presso
un centro qualificato pubblico la prova
di laboratorio dellintossicazione, unica
giustificazione della sua prescrizione, in
genere usata nelle intossicazioni da me-
talli pesanti nella medicina del lavoro.
Come furbesca risposta, ora sappiamo
che questi medici alternativi prima fan-
no assumere ai bambini una dose della
sostanza chelante che provoca l'espul-
sione dei metalli e poi raccolgono le uri-
ne nelle ore immediatamente successi-
ve alla provocazione.

Occorre sapere che nel nostro corpo si
fermano molti metalli, che vengono in-
trodotti con l'aria che respiriamo e man-
giati sopra tutto coi grossi pesci che ven-
gono dai mari del nord, ma fino a certi
limiti la presenza dei metalli non & noci-
va e nessuno ha mai dimostrato che pos-
sa provocare l'autismo. La sostanza che-
lante provoca la fuoriuscita con le urine
di parte dei metalli depositati, cosi che

58

le urine raccolte nelle ore immediata-
mente seguenti sono sovraccaricate di
metalli, che il laboratorio ritrova molto
elevati, molto piu di quelli che si sareb-
bero ritrovati senza la provocazione con
la sostanza chelante. | valori ritrovati in
questo modo superano il limite, stabilito
a livello internazionale senza la provoca-
zione del chelante per definire lo stato di
intossicazione, e quindi e facile per questi
medici convincere i genitori (che ignora-
no le regole della farmacologia) della ne-
cessita di altre chelazioni, in genere una
decina, che fanno pagare un centinaio di
Euro ciascuna, perché lASL giustamente
non le consiglia e non le fornisce.

Bibliografia: La posizione dell” American
College of Medical Toxicology, emessa
nel 2010 e ribadita nel 2017, e che: il
test di provocazione con chelanti per il
dosaggio dei metalli non e stato scien-
tificamente validato, non ha benefici di-
mostrati e puo essere pericoloso quando
applicato per la valutazione e il tratta-
mento di pazienti per i quali ci sia il so-
spetto di avwelenamento da metalli.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/
articles/PMC3550446/; J. Med.
Toxicol. (2017): https://doi.org/10.1007/
s13181-017-0624-6

Cfr anche: Ruha AM. Recommendations
for post-challenge

urine testing. J. Med. Toxicol.
2013;9:318-25.



MESSINA: UniME. Presentato al Policlinico
il progetto sull’autismo

MESSINA. E stato presentato, nel corso
di una conferenza stampa svoltasi il 12
gennaio nellAOU “G. Martino”, il pro-
getto "Disturbo di Spettro Autistico: ri-
cerca di biomarcatori per personalizza-
re le terapie esistenti e sviluppo nuove
terapie farmacologiche e riabilitative”.
Il prof. Antonio Persico & responsabile
scientifico del progetto, dell'Universita
di Messina, finanziato con 3 milioni di
euro dal Ministero dellEconomia e Fi-
nanze, accogliendo la proposta del Mi-
nistero della Salute. All'appuntamento
hanno preso parte, fra gli altri, U'On.
Davide Faraone, Sottosegretario di Sta-
to al Ministero della Salute.

Il progetto del Policlinico Universitario
mira a definire, entro 4 anni, una proce-
dura medica, psicodiagnostica e labo-
ratoriale che consenta di prescrivere la
“terapia giusta al paziente giusto”. Per
fare cio si puntera, particolarmente,
all'identificazione di nuove azioni tera-
peutiche  farmacologiche/nutraceuti-
che e riabilitative personalizzate e la
sperimentazione di forme innovative di
riabilitazione personalizzate sulla base
dei deficit presenti nel singolo indivi-
duo. Contestualmente, fra gli obiettivi
progettuali, vi € anche il confronto fra
lefficacia di due strategie riabilitative
diverse (ESDM vs EIBI, entrambe basa-
te sullABA] per intervento precoce, da
cui sara possibile estrapolare precise
indicazioni cliniche. Per raggiungere
questo importante risultato in campo
medico, la prima fase metodologica
prevedera il reclutamento di almeno

400 famiglie, con uno o piu bambini,
adolescenti o adulti autistici, durante 4
anni. Successivamente alla raccolta dei
biomateriali ed alle analisi sperimenta-
li, si procedera invece all'identificazione
della causa (o concause) di natura ge-
netica finalizzata alla terapia nutriceu-
tica o farmacologica necessaria. Liter
metodologico si compone anche di uno
studio randomizzato controllato per
tipologia di trattamento e test scienti-
fici di natura cognitiva. Il progetto, al-
tamente innovativo, ha un elevato po-
tenziale di impatto positivo sul Sistema
Sanitario Nazionale ed & destinato a
fornire risposte concrete ed a generare
benefici ai soggetti autistici in termini di
autonomia sociale.

Si deve plaudire all'iniziativa di denomi-
nare il Centro "Autismo 0-90", che signi-
fica la possibilita di seqguire i casi anche
dopo larrivo della maggiore eta, come
gia succede nella maggior parte dei Pa-
esi avanzati, migliorando le possibilita di
specializzazione degli operatori che ve-
dono lintero arco della vita della perso-
na con autismo. Il Centro Autismo 0-90
dispone di due posti letto, che invece
spesso mancano alle strutture deputate
alla ricerca e alla cura delle patologie
dello spettro autistico ed utilizza terapie
sperimentali e all'avanguardia.
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educazione e scuola

Angsa Ente Formatore presso il MIUR
- dott.ssa Sonia Cavallin -

Angsa dal 2017 e Ente accreditato for-

matore riconosciuto dal MIUR ed ogni

associazione regionale Angsa puo’

inserire i propri progetti formativi di

orientamento scolastico pedagogico

finalizzato alla inclusione scolastica e

sociale, nonché all' alternanza scuo-

la lavoro, in piattaforma telematica al

fine del relativo riconoscimento .

La segreteria nazionale & a disposi-

zione per la procedura informatica, i

corsi devono essere trasmessi entro

il 31 marzo di ogni anno. Il termine

& perentorio e funzionale allattivita

istruttoria. | corsi sono riconosciuti

alla data del 1 Settembre di ogni anno

scolastico successivo alla domanda.

A conclusione di ogni corso occorre

presentare una relazione conclusiva

dei corsi attraverso uno schema di re-

lazione scaricabile dal sito del MIUR.

| progetti devono prevedere 20 ore di

formazione e devono essere descritti

in modo puntuale indicando:

e contenuti del corso e loro finalita

e elenco dei docenti e relativo curricu-
lum

e questionario di gradimento e di ap-
prendimento

e direttore del corso con relativo cur-
riculum

e programma del corso, sede, periodo
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di attuazione, descrizione puntuale
degli interventi.

¢ le mappature delle competenze at-
tese.

Si ricorda inoltre che gli insegnanti
che partecipano ai corsi formativi pos-
sono utilizzare i loro vuocher per i pa-
gamenti.

Questo importante riconoscimento e
finalizzato a rafforzare la conoscenza
e la consapevolezza dello spettro auti-
stico in ambito sociale e nazionale, al
fine di pervenire ad una presa in carico
completa e mirata alle finalita perse-
guite.

La corretta formazione degli inse-
gnanti e fondamentale in questa logica
ed il riconoscimento dei nostri corsi
rappresenta un salto di qualita.
Essendo gia accreditati i corsi che
presenteremo avranno una funzione
informativa e di immagine proprio per
sollecitare docenti a partecipare alle
nostre iniziative formative.



UFFICIO SCOLASTICO REGIONALE PER LEMILIA-ROMAGNA
Staff del Direttore Generale

Graziella Roda

Informo che il MIUR ha assegnato ai CTS (a livello nazionale) dei fondi per lacqui-
sto e il successivo comodato d'uso di sussidi per alunni con disabilita.

A questo link si trovano sia la documentazione nazionale sia le indicazioni per le
scuole dell Emilia-Romagna:

http://istruzioneer.it/2018/01/10/avviso-presentazione-di-progetti-di-inclu-
sione-scolastica-con-previsione-di-utilizzo-di-sussidi-didattici-in-riferimen-
to-al-decreto-dipartimentale-del-5-dicembre-2017-n-1325/

| fondi sono tanti, molti pit di quanti se ne siano mai visti a mia memoria (e io ri-
salgo indietro di molti anni). Si tratta di dieci milioni di euro a livello nazionale, per
meta gia accreditati sui conti delle scuole sede dei CTS. Per 'Emilia-Romagna ci
sono quasi 700.000 euro, di cui meta gia accreditati. Tra laltro il decreto assicura
che questi fondi saranno riassegnati anche per altri due anni oltre questo.

“Tommy e gli altri” nelle scuole secondarie di ll grado

“Tommy e gli altri”, il primo docu-film
italiano sul tema dell'autismo, & prota-
gonista di un tour di proiezioni gratuite
dedicate alle Scuole Secondarie di Il gra-
do. Al termine di ciascuna proiezione ¢
previsto un dibattito a cura dei rappre-
sentanti delANGSA.

[l tour, sostenuto dal MIUR con il contri-
buto di Sky ltalia, si terra tra febbraio e
marzo 2018 e coinvolgera le citta: An-
cona, Bari, Bologna, Cagliari, Firenze,
Genova, L'Aquila, Latina, Milano, Napoli,
Novara, Padova, Palermo, Prato, Reggio
Calabria, Roma, Torino e Udine.

Il film, scritto da Gianluca Nicoletti e
interpretato dal giornalista insieme al
figlio autistico Tommy, vede alla regia

Massimiliano Sbrolla ed ¢ stato intera-
mente finanziato attraverso una raccol-
ta fondi e crowdfunding promossa dalla
Onlus Insettopia.
www.tommyeglialtri.com

Il film mostra le vere storie di ragazzi
neurodiversi e dei loro genitori, fratelli
e delle persone che li assistono. Frutto
del lavoro di una troupe di sei persone,
“Tommy e gli Altri” conduce alla scoper-
ta della parte meno nota dellAutismo in
ltalia.

E un film realistico e lo stile di raccon-
to e la tecnica di ripresa e montaggio ne
fanno un prodotto audiovisivo di grande
impatto per un pubblico giovane. Il film
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¢ a volte amaro, a volte surreale e di-
vertente: sempre lontano dal pietismo o
dal modo poco scientifico con cui a volte
questo tema e trattato.

Il rapporto spesso scanzonato tra i ra-
gazzi della troupe, Tommy e altri ragaz-
zi che vengono scovati nelle case in cui
spesso sono amorevolmente segregati
si presta a un’infinita di riflessioni sull'u-
niverso interiore che possono nascon-
dere persone che all'apparenza hanno
atteggiamenti e comportamenti diversi
dalla norma.

La vera mission di “Tommy e gli altri” &
quella di agire da “evento scatenante” di
un vasto programma di sensibilizzazio-
ne all'integrazione e all'educazione alla
legalita. Il film mostra la vita quotidiana
di ragazzi con varie tipologie di disturbo
autistico. Gli autistici, in particolare gli
Asperger ad alto funzionamento quindi
verbali, sono in percentuale le vittime piu
colpite in episodi di bullismo. Nel docu-
mentario emerge anche quanta soffe-
renza provi un ragazzo (e la sua famiglia)
che e preso in giro perché non socializza,
& impacciato o ha comportamenti atipici.
Lobiettivo del film e proporre un nuo-
vo punto di vista in cui la diversita sia
vissuta come valore contrastando gli atti
di bullismo di cui spesso sono oggetto
i neuroatipici. Il viaggio di Tommy cer-
ca di spiegare ai ragazzi che reagire con
violenza a cio che semplicemente non si
capisce e di cui forse si ha solo paura &
un comportamento sciocco e, in gergo,
veramente “da sfigati”.

Il mondo moderno si muove sulla for-
za della connessione: le connessioni
piu gratificanti non si stabiliscono con
linguaggi ottusi, ma con la capacita di
mettersi in sintonia, e il piu veloce-
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mente possibile, con gli altri. Per far-
lo, occorre allenamento e non si diven-
ta abili a connettersi se non si arriva a
riconoscere e comprendere anche chi
e molto diverso da noi. Il neurodiverso
e un ottimo personal trainer in questo
scenario perché ci abitua a riconosce-
re e a gestire la differenza attraverso le
sue difficolta nelle relazioni.

Chi si abitua a relazionarsi serenamen-
te con i ragazzi neuroatipici sara anche
capace di capire ed essere capito in
quelle occasioni in cui il rapporto con
gli altri puo apparire “difficile”.

Sul piano sociale, in questo modo si cre-
ano le basi per un’educazione alla con-
vivenza e alla legalita non come regole
imposte dall'alto, da seguire per evitare
sanzioni o punizioni, ma come una na-
turale propensione all'accoglienza del
diverso. Il riconoscimento del “diritto di
esistere” di ragazzi diversi dalla maggior
parte degli studenti che parteciperanno
al progetto sara un’importante palestra
di educazione alla responsabilita.

Le scuoleavrannoa propria disposizione
un kit didattico “Cervelli Ribelli” - rea-
lizzato con il sostegno del Dipartimento
delle Pari Opportunita della Presidenza
del Consiglio dei Ministri e grazie alla
collaborazione tra Insettopia e Scuola
Channel - per favorire Uinterazione con
gli studenti sul tema della neurodiver-
sita e, in generale, sulleducazione al
rispetto, sulla lotta al bullismo e sulla
valorizzazione della diversita.

Sotto le citta con le date delle proiezioni.

Sito del film: http://film.cervelliribel-
Li.it/il-film/

Materiale didattico di Cervelli Ribelli:
http://scuolachannel.it/cervelliribelli



9 febbraio Firenze - Stensen
http://www.stensen.org/

12 febbraio LAquila - Movieplex
https://movieplex.it/movieplex-l-aquila
14 febbraio Palermo - Gaudium
http://www.cinemagaudium.it/

16 febbraio Udine - Visionario
http://visionario.movie/

19 febbraio Genova - Sivori
http://www.circuitocinemagenova.com/cinema/sivori.html/
20 febbraio Latina - Multisala Oxer
http://www.multisalaoxer.it/

21 febbraio Cagliari - Greenwich
https://greenwichdessai.it/

22 febbraio Bari - Multicinema Galleria
http://www.multicinemagalleria.it/
23 febbraio Roma - Eden
http://www.edenfilmcenter.it/

26 febbraio Padova - MPX
http://multisalampx.it/

1 marzo - Ancona - Ancona Cinema
http://www.anconacinema.it/

8 marzo Napoli - Filangieri
https://cinemadinapoli.it/i-nostri-cinema/filangieri.html
6 marzo Novara Cinema
http://www.novaracinema.it/

7 marzo Torino - Romano
http://www.circuitocinematorino.com

9 marzo Prato - Cinema Eden Prato
www.cinemaedenprato.it

13 marzo Bologna - Odeon
https://www.circuitocinemabologna.it/p/sale

14 marzo Reggio Calabria - Multisala Lumiére
http://www.multisalalumiere.it/

16 marzo Milano - Anteo
http://www.spaziocinema.info/milano/tutti-i-film/anteo-palazzo-del-cinema
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Intervista a Maria Emilia Seira Ozino

sul master “didattica e psicopedagogia degli
alunni con disturbo dello spettro autfistico”
universita’ di Torino

Si e tenuto il 26 maggio scorso, presso
il Dipartimento di Filosofia e Scienze
dell'Educazione, il primo seminario del
Master di | livello di Didattica e Psicope-
dagogia degli alunni con disturbo dello
spettro autistico inaugurato il 26 ottobre
2016 dall'Universita agli Studi di Torino
e che si conclude nel dicembre 2017. Il
seminario ha visto la presenza di Bene-
detto Vitiello, Professor and Director of
Child and Adolescent Neuropsychiatry
dell'ospedale Regina Margherita di Tori-
no e di Claudia Munaro, referente dello
Sportello Autismo CTS di Vicenza.

In quella occasione abbiamo rivolto al-
cune domande a Maria Emilia Seira Ozi-
no, membro del Comitato tecnico-scien-
tifico del Master e collaboratrice per la
stesura del piano di studio sotto la su-
pervisione della professoressa Marisa
Pavone, docente di Pedagogia speciale e
delegata del Rettore per gli studenti con
Disabilita e DSA.

Qual é il bilancio del Master? Abbia-
mo selezionato cento partecipanti, tutti
docenti della scuola statale e paritaria
di ogni ordine e grado, su 162 richieste
di ammissione tra cui figure educative
e riabilitative che lavorano nel campo
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dell'autismo. Il piano didattico ha previ-
sto lezioni, laboratori e tirocinio diretto
e indiretto, per un totale di 1500 ore (60
CFUJ, comprensive di formazione a di-
stanza, studio individuale e crediti per
lesame finale. Abbiamo utilizzato un
supporto filmico alla didattica, avvalen-
doci dell'aiuto di Cinematismo, una ras-
segna nota a Torino e abbiamo lavorato
affinché il master costituisse un model-
lo formativo utile ai corsisti. Intendo dire
che nel corso abbiamo fatto confluire
ricerca, riflessione, creativita; ci siamo
collegate alle esperienze del territorio
e abbiamo lavorato in rete collegando-
ci con la formazione che svolgono i CTS
provinciali e le associazioni di autismo.
Infatti molto materiale video e la parte-
cipazione ad approfondimenti tematici
sono il risultato di collaborazioni tra il
Master, i CTS e le associazioni di fami-
liari tra cui Autismo e Societa Onlus e
Angsa Torino.

Quali obiettivi vi siete dati? Ci siamo
dati Uobiettivo di portare all'interno delle
nostre scuole una competenza diffusa,
costruita e supportata da una formazio-
ne specifica tramite i docenti formati al
Master e che siano in grado di diffonde-
re una corretta cultura sull'autismo. Ab-



biamo infine puntato sul formare esperti
non troppo..... esperti in modo da lascia-
re spazio alla ricerca. Molti corsisti sono
docenti curricolari: solo una parte ha un
titolo di specializzazione di sostegno ad
allievi disabili. Questo permette di avere
una interessante ricaduta della nostra
formazione nella pratica educativa di-
dattica di tali insegnanti.

Cosa ha funzionato e quali problemi
avete dovuto affrontare? Abbiamo avu-
to la fortuna di ospitare docenti di livel-
lo internazionale come Patricia Howlin,
esperta di Cognitive Behaviour Therapy,
e Lalli Gualco Howell, specialista del
metodo Waldon, che ci hanno permes-
so di affrontare gli argomenti piu attuali
in fatto di autismo con una visuale piu
ampia. Inoltre, grazie allospedale San
Camillo e allAngsa Torino, abbiamo po-
tuto inserire un ampliamento dell'offerta
formativa come quella sull'utilizzo dello
strumento TTAP, adatto per censire abi-
lita pre-professionali dei ragazzi autistici

angsa

Liguria Onlus

mdmaceno ANG S Ascuows

D104 SCURAA AL TEMRC LIBELY "'T

UM TR PR L4 PRSONA CON AUTISN :}

Ha preso awvio ad inizio settembre un
nuovo progetto promosso da ANGSA
LIGURIA e realizzato con il cofinanzia-
mento del Ministero del Lavoro e delle
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durante la scuola secondaria di primo e
secondo grado. L'anello debole dell'im-
pianto formativo e stato quello di dover
reperire docenti accoglienti preparati
e in servizio nelle scuole dove i corsisti
dovevano svolgere il tirocinio. Abbiamo
sopperito inserendo | partecipanti, oltre
che nelle scuole, in centri e strutture
specializzati del territorio in cui lavorano
professionisti competenti; i corsisti han-
no avuto il compito di osservare i conte-
sti e le pratiche di lavoro specialistico, di
trarne spunto e di tradurle in azioni di-
dattico-educative sotto la guida dei loro
tutor universitari.

E’ prevista la riproposizione del corso
per il prossimo anno? Al momento non
abbiano notizie certe dal Ministero. Mi
auguro che l'esperienza si possa repli-
care e che il patrimonio di saperi e di
documentazioni che il Master sta ac-
quisendo possa essere utile anche in
futuro alle scuole, agli operatori e alle
famiglie.

Politiche Sociali - Bando Progetti spe-
rimentali di Volontariato- Legge Quadro
sul Volontariato, n.266 del 1991.

Il progetto ha la finalita di promuovere
il volontariato giovanile con lobiettivo
di sensibilizzare i giovani alla disabilita,
migliorare linclusione e la relazione fra
pari

Il progetto si sviluppa in due diverse
azioni, tra loro collegate:



azione 1: sensibilizzazione e formazio-
ne rivolta a tutte le scuole della provin-
cia di Genova, in particolare nelle cui
classi vi € un bambino o ragazzo con
autismo. Settembre/dicembre 2017

Dopo un incontro di presentazione del
progetto a tutte le scuole della pro-
vincia di Genova, le classi che hanno
aderito riceveranno un apposito “KIT"
con del materiale informativo e giochi
didattici su abilita ed inclusione ap-
positamente studiati per aumentare
la conoscenza del proprio compagno
con autismo cercando di mettersi nei
suoi panni (imparare ad affrontare le
difficolta quotidiane, la gestione degli
imprevisti e dello stress, modulare il
proprio comportamento). Oltre al KIT
sara offerta alle scuole l'opportunita di
un‘azione formativa sull'autismo rivolta
agli insegnanti e con alcune indicazioni
e spunti per lutilizzo del KIT nelle clas-
si per stimolare l'autoformazione. Gli
insegnanti delle scuole potranno quindi
sviluppare, attraverso il KIT, delle idee
progettuali volte a integrare la persona
con autismo e facilitare nei compagni la
sua conoscenza per favorirne lintegra-
zione e il coinvolgimento sia a scuola
che nel tempo extrascolastico.

azione 2: attivita laboratoriali educative
destinate a bambini e ragazzi con auti-
smo, svolte in piccolo gruppo nel tempo
libero, con la mediazione di educatori e
la presenza di giovani volontari (forma-
ti dal progetto stesso]. Gennaio/Giugno
2018

In questa azione si prevede il coinvol-
gimento dei compagni (i piu motivati)
in attivita di tempo libero strutturate,
in piccolo gruppo, e pensate per il loro
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compagno “speciale” con la presenza
di educatori e volontari. Le attivita sa-
ranno progettate per singolo gruppo,
tenendo conto anche delle indicazioni e
suggerimenti degli insegnanti, e pre-
vederanno attivita sul territorio (gita al
parco, visita alla fattoria didattica, mu-
seo, teatro, cinema, attivita sportive or-
ganizzate, soggiorno in agriturismo,..) e
attivita laboratoriali (cucina, ceramica,
pittura,..] organizzate nelle sedi asso-
ciative.

Nei prossimi mesi verra realizzata
un‘azione formativa mirata per almeno
18 giovani [studenti delle scuole su-
periori, ragazzi che frequentano gruppi
scout,...) interessati a diventare volon-
tari per l'autismo

Ad oggi hanno aderito 10 scuole della
Provincia di Genova per 17 classi. A
breve cominceremo gli incontri nelle
scuole: un animatore, opportunamen-
te formato, illustrera il gioco guidan-
do una partita introduttiva iniziale pre-
stando attenzione a chi tra i ragazzi,
dimostra disponibilita e apertura sulle
tematiche della disabilita e favorendo il
coinvolgimento della persona disabile.

Nei mesi successivi gli insegnanti
avranno la possibilita di riproporre il
gioco con tempi e modalita proprie.

Da gennaio comincera la seconda fase
con attivita nel tempo extrascolasti-
co che saranno programmate tenendo
conto degli spunti che proverranno da-
gli stessi insegnanti e con il coinvolgi-
mento di quei compagni che piu si sono
dimostrati sensibili ed interessati nella
fase precedente.
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Sportello Autismo di Belluno
email: sportelloautismo.ctibelluno@gmail.com

Sportello Autismo di Padova

email: cts.padova.autismo@gmail.com

Sportello Autismo di Rovigo

email: autismo@ctsctirovigo.it

Sportello Autismo di Treviso
email: cts@bestatreviso.gow.it

Sportello Autismo di Venezia

email: info@ctsvenezia.it

Sportello Autismo di Verona
email: sportelloautismo@istruzioneverona.it

Sportello Autismo di Vicenza
email: sportelloautismo.vi@iclonigo.eu

Padova
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USR VENETO

Rete regionale di
Servizio, Supporto ed
Accompagnamento

alle Scuole del Veneto

www.istruzioneveneto.it
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La rete “Sportelli Autismo® presente nel territorio della Regione
Veneto offre un servizio di supporto in tema di organizzazione e di
didattica inclusiva per gli studenti con disturbo dello spettro
autistico.

A chi & rivolto il servizio?

Al personale scolastico, agli alunni, alle famiglie e agh operatori del
Servizi Socio Sanitari.

In cosa sl concretizza?

In un supporto organizzativo, educativo e didattico di docenti con
specifiche competenze sui disturbi dello spettro autistico.

Che finalita ha?

* Promuovere la cultura della presa in carico educativa di alunni &
di studenti con disturbo dello spettro autistico secondo linee
guida riconosciute dal MIUR e dalla Comunitd scientifica
internazionale.

# Favorire "applicazione delle nuove tecnologie alla didattica.

* Incoraggiare la cooperazione tra docenti, con scambio di buone
pratiche, di esperienze ¢ di conoscenze,

Quali sono le azioni messe in campo?
* Formazione e supporto alle scuole relativi a pratiche efficaci di
inclusione.

+ Raccolta di documentazione di esperiense, di buone prassi & di
materiali educativi e didattici.

* Interventi dei docenti operatori nelle scuole per la strutturazione
delFambiente ¢ la condivisione di efficaci metodologie, tecniche
e strategie di intervento.

* Raccordo e collaborazione con gli Enti e le Associazioni presenti
sul territorio.

Sportello autismo di Padova

Saefanda Papparella = D5 7° IC Padova
Aurelio Maelli = Referemte Inclusions LAT Padova

| Donatella Gaban

* CTL-CTS
*  Distretti AULSSS Euganea
*  Prasidio Riabilitative “La Nostra Famiglia®

. Scuale, singoli docenti, Consigli di Classe, geniton, Operatori
| Socio Sanitari

SPORTELLO:
* Indicazionl ¢ supporio alla didattica: strategie ¢ buone
prassh
* indicazion| operative per ka stesura di progettl di
accoglienta, & programmarione scalastica, di inclusions
* Indicagioni rispetto a materiall @ stramenti specific
COLLABORATIONE COM LE SCUOMLE, su richiesta:
= antivith di easervazone & di suppono slla programmazions
educativa e didattica, indicazion| per Favdo di progetti
imeluashd
»  imberventi formativ ai collegi, & consigh di classe, ai teams
di elasse
ATTIVITA DI FORMAZIONE E AGGIORMAMENTO:
= pordd di far i e di aggior ]
* cord di formazigne HELP per Insegnanti di sostegno non
specializzati
* formagione permanente per gll operatori & per i referenti
territoriali

| S.MLS. “Pacinolti™ — 7" lstituto Comprendiva di Padova
el 045 8073100
email: ciz, i iLcom

Lunedi & Gioved) dalke are 14:30 alle are 17:30

Venerdi dalla ore 11:00 alle one 14:30

Gli eperatori dello Spartells ricevono su sppuntamento:
iFrviane ura email alfindirizns su indicato o telefanane durante

| Forario di apertura dello sportelio.

e ERAEIVELIL
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Formazione Angsa Lazio

Il Sinodo delle Chiese Valdesi e meto-
diste, come ogni anno, attraverso un
bando mette a disposizione delle asso-
ciazioni/enti/etc quanto riceve con lotto
per mille dell'IRPEF per progetti di na-
tura assistenziale, sociale e culturale.

ANGSA Lazio ha presentato un progetto,
dal titolo “In-Formazione Autismo - 12
corsi in 12 mesi nelle scuole del Lazio!”
che & stato selezionato e sara pertanto
sostenuto con i fondi Otto per Mille del-
la Chiesa Valdese.

In linea con le attivita in-formative sul
tema autismo che ANGSA Lazio propo-
ne nelle scuole ormai da qualche anno,
il progetto prevede di realizzare (come
esplicitato nel titolo) 12 corsi di forma-
zione, ciascun di 12h, in 12 mesi in 12
scuole del Lazio.

Abbiamo gia selezionato le scuole, tra
tutte quelle che si sono proposte (molte
le abbiamo messe in attesa per il prossi-
mo anno scolastico), che sono disponibi-
li ad offrire i propri spazi.

| docenti dei nostri corsi fanno parte del
gruppo di esperti in autismo di CulturAu-

tismo Onlus, la cui presidente & la dott.
ssa Flavia Caretto.

Per partecipare a questi corsi non & pre-
visto nessun costo per le scuole ospi-
tanti (se non quello legato agli aspet-
ti logistici, che saranno a carico delle
scuole) né costi d'iscrizione per favorire
la pit ampia partecipazione possibile.

In accordo con le scuole ospitanti, i corsi
sono aperti a tutti: insegnanti, operato-
ri, assistenti, personale ATA e genitori
non solo appartenenti alla scuola che ci
ospita. Unico vincolo ¢ la capienza delle
aule messe a disposizione.

Due dei dodici corsi sono stati gia porta-
ti a termine, con grande partecipazione,
uno ¢ in svolgimento e di sette abbiamo
gia pianificato le date (in calce lelenco
completo delle formazioni eseguite e gia
pianificate).

ANGSA Lazio esprime la propria gratitu-
dine al Sinodo delle Chiese Valdesi che,
con questo importante aiuto economico,
ci permettera di diffondere conoscenza e
aumentare la sensibilita su questa com-
plessa sindrome.

CORSO presso Ulstituto Comprensivo “Piazzale della Gioventu,1” di Santa Mari-

nella - durata 12h

21-set-17
intervento - Dott.ssa Caretto

Caratteristiche dello spettro autistico. La comunicazione: peculiarita e



05-ott-17  Autismo e apprendimenti: bambini dai 3 agli 8 anni - Dott.ssa Ciruzzi

12-ott-17  Autismo e apprendimenti: dalle autonomie al progetto divita - Dott. Magoni

19-0tt-17  Comportamenti problematici nell'autismo: significato, valutazione,
prevenzione e intervento - Dott.ssa Caretto

CORSO presso Liceo Artistico Enzo Rossi via del Frantoio 4 Roma - Durata 8h +
4h sensibilizzazione classi

23-nov-17  Scuola e Autismo: caratteristiche dei ragazzi - Dott.ssa Caretto

07-dic-17  Come rendere comprensibile un testo - Dott.ssa Stellino

11-gen-18 Il ruolo della scuola nella transizione all'eta adulta: didattica, lavoro sulle
autonomie personali e sociali - Dott. Magoni

25-gen-18 Comportamenti problematici nell'autismo: significato, valutazione, pre-
venzione e intervento. - Dott. Magoni

CORSO presso VI MUNICIPIO di Roma. Teatro Tor Bella Monaca Durata 15h

16-gen-18 Bambini e adolescenti nello spettro dell'autismo: caratteristiche, dia-
gnosi, linee guida per lintervento - Dott.ssa Flavia Caretto

30-gen-18 La Comunicazione nell'autismo: caratteristiche e indicazioni operative -
Dott. Giovanni Magoni

13-feb-18  Abilita di autonomia personale nell'autismo: come guidare bambini e ado-
lescenti con autismo verso lindipendenza - Dott.ssa Gabriella Di Battista

27-feb-18 Comportamenti problematici nell'autismo: significato, valutazione, pre-
venzione e intervento - Dott.ssa Flavia Caretto

14-mar-18 Rapporti famiglie operatori a scuola e a domicilio - Dott.ssa Stefania Stellino

CORSO presso Istituto Comprensivo Piaget Majorana, Piazza Minucciano 33 Roma
durata 12h

01-mar-18 Caratteristiche dello spettro autistico. La comunicazione: peculiarita e
intervento - Dott.ssa Flavia Caretto

08-mar-18 Autismo e apprendimenti: scolarizzazione e inclusione efficace
Dott.ssa Rita Centra

15-mar-18 Autismo e apprendimenti: dalle autonomie al progetto di vita
Dott. Giovanni Magoni

05-apr-18 Comportamenti problematici nell'autismo: significato, valutazione, pre-
venzione e intervento - Dott.ssa Flavia Caretto

CORSO presso Istituto Comprensivo Bassa Sabina di Poggio Mirteto - durata 12h

05-feb-18 Caratteristiche dello spettro autistico. La comunicazione: peculiarita e
intervento - Dott.Magoni

12-feb-18  Autismo e apprendimenti: scolarizzazione e inclusione efficace
Dott.ssa Rita Centra

19-feb-18  Autismo e apprendimenti: dalle autonomie al progetto di vita - Dott.Magoni
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26-feb-18 Comportamenti problematici nell'autismo: significato, valutazione, pre-
venzione e intervento - Dott.ssa Centra

CORSO presso lIstituto Tecnico Agrario “Giuseppe Garibaldi, Via Ardeatina 524
Roma - Durata 12h

17-gen-18 Lo spettro dell'autismo: caratteristiche, diagnosi, linee gui da per lin-
tervento - Dott.ssa Flavia Caretto

24-gen-18 Caratteristiche e strategie per l'inclusione scolastica - Dott.ssa Silvana
Maggi e Dott.ssa Anna Maria D'Ettorre

31-gen-18 Ilruolo della scuola nella transizione all'eta adulta. Il lavoro sulle autono-
mie personali, domestiche e sociali. - Dott.Giovanni Magoni

07-feb-18 Comportamenti problematici nell'autismo: significato, valutazione, pre-
venzione e intervento - Dott.ssa Flavia Caretto

CORSO presso I.C. Mario Rossi via Valagussa (Colli Portuensi) Roma - Durata 12h.

30-nov-17 Caratteristiche dello spettro autistico. La comunicazione: peculiarita e
intervento - Dott. Magoni

07-dic-17  Autismo e apprendimenti: scolarizzazione e inclusione efficace
Dott.ssa Gaetani

14-dic-17  Autismo e apprendimenti: dalle autonomie al progetto di vita
Dott.ssa Dibattista

11-gen-18 Comportamenti problematici nell'autismo: significato, valutazione, pre-
venzione e intervento - Dott.ssa Caretto

CORSO presso ISTITUTO COMPRENSIVO PIETRO EGIDI - Piazza Gustavo VI Adolfo
Viterbo - Durata 12h.

05-mar-18 Caratteristiche dello spettro autistico. La comunicazione: peculiarita e
intervento - Dott.Magoni

12-mar-18 Autismo e apprendimenti: scolarizzazione e inclusione efficace
Dott.Magoni

19-mar-18 Autismo e apprendimenti: dalle autonomie al progetto di vita - Dott.Magoni

26-mar-18 Comportamenti problematici nell'autismo: significato, valutazione, pre-
venzione e intervento - Dott.Magoni

CORSO presso ISTITUTO D’'ISTRUZIONE SUPERIORE FRANCESCO ORIOLI - Via
Villanova, 2 Viterbo - Durata 12h.

05-apr-18 Lo spettro dell'autismo: caratteristiche, diagnosi, linee guida per linter-
vento - Dott.Magoni

12-apr-18 Caratteristiche e strategie per linclusione scolastica - Dott.Magoni

19-apr-18 Il ruolo della scuola nella transizione all'eta adulta. Il lavoro sulle auto-
nomie personali, domestiche e sociali. - Dott.Magoni
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26-apr-18 Comportamenti problematici nell'autismo: significato, valutazione, pre-
venzione e intervento - Dott.Magoni

Istituto Comprensivo Parco della Vittoria, Via Parco della Vittoria 30 Roma
Durata 12h.

10-apr-18 Caratteristiche dello spettro autistico. La comunicazione: peculiarita e
intervento

17-apr-18 Autismo e apprendimenti: scolarizzazione e inclusione efficace

24-apr-18 Autismo e apprendimenti: dalle autonomie al progetto di vita

08-mag-18 Comportamenti problematici nell'autismo: significato, valutazione, pre-
venzione e intervento

Rimangono da pianificare altri due corsi che stiamo provando a portare nella provincia
di Latina e Frosinone.

L’ANGSA PUGLIA per I'anno 2018 ha programmato una serie di attivi-
t& che partendo dalla sensibilizzazione, passando per I'informazione
arrivano a creare percorsi formativi sia in ambito scolastico coinvol-
gendo le SCUOLE di BARI, BARLETTA, BRINDISI e LECCE che in ambito
scientifico, coinvolgendo Psicologi, Educatori e Terapisti sulle tecniche
comportamentali.

LANGSA PUGLIA ha organizzato
SECONDA EDIZIONE del Corso
“TECNICI DEL COMPORTAMENTO

- il Corso si propone di far acquisire compe-
_(ﬁjh_, l E S CU I | I tenze pratiche nel settore dellAnalisi del
"{_E; 1 Comportamento formando tecnici in grado

——— di applicare, con metodologie corrette, in-

terventi basati sullAnalisi Comportamentale

Applicata (ABA) attraverso la supervisione di

a n g S a un BCBA nell'ambito di servizi ambulatoriali

ed in strutture diurne o residenziali sanitarie

0 socio sanitarie, in realta scolastiche o do-

miciliari, mettendo a disposizione il proprio

Centro socio educativo E: MICHELI.

r:
UGL1a oW\N°
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LANGSA PUGLIA grazie all'accreditamento del MIUR ha organizzato con la collabo-
razione delle ANGSA provinciali, nelle scuole di Lecce, Brindisi, Bari e Barletta un
corso di formazione per docenti, psicologi, educatori e genitori.

| corsi sono inseriti nella piattaforma sofia.istruzione.it con relativo programma, ca-
lendario e relative sedi. Si svolgeranno da febbraio ad aprile e culmineranno con la

“giornata mondiale della consapevolezza dell’autismo”
del 2 aprile” ed. 2018

Per tale ricorrenza lAngsa Puglia, insieme alle Angsa provinciali di Bari, Barletta,
Brindisi e Lecce ha programmato una serie di eventi con il coinvolgimento della So-
cieta e delle Istituzioni come:

- il 22 febbraio a Bari la proiezione del film “Tommy e gli altri”, il progetto "Cervelli
Ribelli”, patrocinato dal MIUR e dedicato alle Scuole secondarie di Il grado per il
coinvolgimento degli adolescenti;

- a marzo a Bari una corsa cittadina “Corriamo per Autismo” con il coinvolgimento
delle societa dilettantistiche di running;

- ad aprile a Barletta il Convegno “Stato dell’arte dell’autismo in Puglia: Sanita,
Istruzione e Welfare” con la partecipazione delle Istituzioni

Centro Socio Educativo

“"ENRICO MICHELLI" . . L
| vari programmi saranno pubblicati a breve sulle

P ‘P pagine Facebook di:
. L. Angsa Puglia e Centro E. Micheli.

MARIO CHIMENTI
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SEDI SCTUOLE ADERENTI

# BARI

LT

- A SCUOLA
DI AUTISMO

Parcorso di farmazions Ieonco-pratico per insegnant

“Come comportarsi con un bambino Autistico
in classe?"

Programma
Il programma prevede 5 modull formalivi, della durala di
5 ore, per un tolale di 25 ore.

« Lo Speting Delfaubsmo
Concelli E Principl Dedranais! Comportamentale Appicala Aba

« Linseniménto delaiunna Con Autismo Nella Classe
« | Compartament] Prodlema

« Appiicazione Del Principi Di Insegnamenio Aba Nella Scuoia
» L Didaitica Indsiusiva - Promuovere Linterazione Con | Pan

G, DELEDDA® Priceea Pal, 1

DOCENTI

informa.

ANGEA PUGLIA ONLUS

SEGRETERIA - Sig.ra Rosi
LOPANE dalle 9:00 alle 1230

Per iscrizioni e

Dott.ssa Grazia Delerotti
Psicologa, psicoterapeuta cognitive
i: comportamentals, consulents clinico ABA
Dott.ssa Giovanna Grillo

Psicologa, psicoterapeuta cognitive
comportamentale, consulente clinico ABA

Telefono: 080-967 1705

SEDE LEGALE — VIA DIVISIONE Prof.ssa L. Peria

AQUIn. 170126 - BARI Docante Univarsita degll studi dl Bar
&-mail.

angsapughaoniusfihrailio i Prof.ssa S. Pinnelli

Docente Universita degll studl di Lecce

=, A\ Cosdo: 100 suro a partecipanie, spandibie framiie 'a ‘cars del docenis”
HIEQELH,J I programma compledn oel corse, con date @ oran, é disponibils sul poriale SO F LA angff
“— Por ip aftre figure é possiile compdars la scheda of rscrizions @ varsars [a quota &

IBAN T f
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Educazione speciale nella scuola inclusiva:
il pregrafismo

Nel 2003, anno europeo delle persone
con disabilitd, UAssociazione Autismo
Europa, con il contributo della Commis-
sione Europea, Dg-V, ha emanato un
DOCUMENTO DI POSIZIONE

SULL EDUCAZIONE PER LE PERSONE
CON AUTISMO.

Di questo importante documento riporto
alcuni stralci

“Per le persone con Autismo, l'educa-
zione rappresenta molto pit di un di-
ritto fondamentale: 'Educazione ¢ in-
dispensabile per compensare le enormi
difficolta delle persone con autismo ad
estrarre un significato dalle pit semplici
esperienze, cosa che la maggior parte
delle persone & in grado di fare senza
supporti educativi specifici, e per acqui-
sire il maggior grado possibile di auto-
nomia...

Uno dei problemi che si incontrano in
questo compito € che molte delle ca-
pacita da insegnare sono talmente
elementari che spesso riesce difficile
considerarle come materia di insegna-
mento, e si tende a darle per scontate.
Inoltre le strategie per insegnarle non
sono semplici, e richiedono agli inse-
gnanti sia una conoscenza approfondi-
ta dellautismo che una buona dose di
creativita”

Linsegnante Simona Cascetti ci da
un esempio di come questi principi si
possano applicare nella scuola inclusi-
va italiana con successo e con grande
soddisfazione dellinsegnante , dellal-
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lieva, della famiglia e dei professionisti
della Sanita.

Gli obiettivi di insegnamento sono sem-
pre tanti e devono riguardare tutte le
aree dello sviluppo. La Cascetti riporta
il percorso che ha portato la sua allieva
dallo strappare il foglio per non sapere
impugnare la matita e non sapere do-
minare la forza con la quale premeva
con la matita sul foglio alla scrittura e
al disegno.

Mi complimento con lottima Simona,
con la famiglia che ha scelto una con-
sulente capace, e con la dirigente, che
ha aperto le porte a chi entrava per por-
tare un aiuto molto valido, trovando un
terreno molto fertile nellinsegnante e
nell'allieva.

Daniela Mariani Cerati

Ho conosciuto S. nel 2012, in prima me-
dia. Tante cose mi colpivano all' osserva-
zione: per esempio, il suo approccio agli
strumenti per la scrittura e il disegno. S.
impugnava penne, matite e colori come
si fa con una spada e tracciava sul foglio
bianco segni rapidi, violenti e ripetitivi
che finivano per lacerare la carta, tra-
sbordando da ogni parte sul banco. Pro-
vava molto piacere nello svolgere questa
attivita (una stereotipia autorinforzante),
pertanto inizialmente gliela si consentiva
dopo il lavoro strutturato a tavolino.

All'inizio del 2014 la famiglia dell'alunna
ha invitato una specialista di propria fi-
ducia, analista del comportamento cer-
tificata BCBA, a collaborare nel progetto



educativo scolastico con le esperte del
Centro Autismo dellASL. La dottoressa
ha provato subito a mettere sotto con-
trollo la prensione della biro e il tratto
attraverso il programma di pregrafi-
smo: esso prevedeva che S., sul qua-
derno, tracciasse righe in orizzontale
e in verticale facendo partire il segno
e terminandolo quando lo chiedeva l'a-
dulto, con calma, senza spazientirsi e
soprattutto impugnando correttamente
la matita. Cio avrebbe consentito, col
tempo, una gestione piu autonoma del
tratto e quindi anche la capacita di scri-
vere il proprio nome, stare allinterno
dei bordi e disegnare.

Non e stato facile. Ho cominciato lin-
segnamento nel marzo 2015, usando
tecniche funzionali seppur poco con-
venzionali. Ho interrotto al termine del-
la classe terza sperando che il tempo
estivo fosse solo una pausa, e mi sono
sentita fortunata quando ho scoperto di
avere ‘'successori’ preparati che hanno
portato avanti il lavoro con un salto di
qualita: nel continuare le esercitazioni
di pregrafismo hanno anche cominciato
la scrittura e il disegno, il cui apprendi-
mento € dunque loro esclusivo merito.
In rete si possono vedere alcuni dise-
gnidiS.

http://bologna.repubblica.it/crona-
ca/2017/12/04/foto/edoardo_sara-
182830468/1/#1

http://bologna.repubblica.it/crona-
ca/2017/12/04/foto/edoardo_sara-
182830468/1/#2

http://bologna.repubblica.it/crona-
ca/2017/12/04/foto/edoardo_sara-
182830468/1/#4
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In allegato si puo leggere il progetto
completo di un’attivita di pregrafismo
e precisione del tratto proposta step by
step con l'aiuto diun compagno di classe
(quando & possibile, si favorisce la rela-
zione con i pari); la procedura, descritta
nel dettaglio, era supervisionata dalla
specialista; ogni giorno venivano presi
dati per misurare i progressi dell'alun-
na attraverso il raggiungimento degli
obiettivi per lei stabiliti. | termini tecnici
sono spiegati all'interno delle note. Ho
optato volontariamente per una piccola
attivita, che si compone comunque di
una miriade di sotto-obiettivi che de-
vono essere tutti acquisiti: limpegno e
considerevole.

Una breve aggiunta. La prensione
corretta dello strumento di scrittura
(obiettivo che nel progetto compare en
passant] era stata gia insegnata per
imitazione. L'adulto prendeva la matita
ed invitava S. a ripetere lo stesso gesto;
se lallieva rispondeva correttamente
riceveva molte lodi o qualcosa di gra-
dito, altrimenti veniva corretta tramite
una procedura identica a quella de-
scritta di sotto, nella sezione “eventuali
correzioni e recupero’.

Prof.ssa Simona Cascetti,
Istituto Comprensivo 9 di Bologna
Scuola Secondaria di Primo Grado "Il
Guercino”

Alcuni dipinti di S. sono raccolti nel libro
di Roberta Buzzi “IL T9 non si sbagliava”,
edizioni Il Fiorino, Modena, 2017



Una sessione di pregrafismo: attivitad di precisione
nel tratto orizzontale e verticale con uso del
Clicker, & prevista la partecipazione di un
compagno di classe.

OBIETTIVI TRASVERSALI
RELATIVI ALLE AREE
DELLAUTONOMIA
E DELLA
SOCIALIZZAZIONE

OBIETTIVI SPECIFICI DI
APPRENDIMENTO

CONTENUTI

MODALITA DI
SVOLGIMENTO

Proporre a S. di lavorare su un quaderno e di usare un
astuccio (di accettare, ciog, due oggetti nuovi nello zaino
senza emettere comportamenti problemal)

Rinforzare la sua capacita di attendere le istruzioni per
un tempo di una decina di secondi

e Proporle di lavorare in coppia con un compagno di clas-
se, accettando la presenza di una persona diversa dai
due adulti di riferimento

e Dare organizzazione e finalizzare i tratti che S. ha sem-
pre tracciato in modo scomposto sui fogli di carta
Implementare l'apprendimento del segno di comunica-
zione “tagger” (vedi nota n. 2)

Rinforzare la risposta alle istruzioni “Vai” e “Stop” che l'a-
dulto o il compagno danno allinizio e alla fine del tratto
Astrarre i comandi “Vai” e “Stop” passando da un suono
vocale al tag del tagger

Insegnare a S. ad impugnare correttamente una matita
Insegnarle a tracciare con il dito indice della mano de-
stra il percorso tratteggiato che va da un punto ad un
altro (i punti di partenza e di arrivo devono essere neri e
grandi)

Insegnarle a tracciare lo stesso percorso con la matita
Insegnarle a partire, sia con il dito e sia con la matita,
quando sente il tag e a fermarsi quando lo sente di nuovo
Insegnarle a tracciare con la matita linee al pit alto livel-
lo di precisione possibile

Tracciare una linea il pit possibile precisa, seguendo il
tratteggio tra due punti, cominciando e terminando al tag.

L'attivita di pregrafismo denominata “precisione del trat-
to orizzontale e verticale tramite TAG teach” presenta per
la mia alunna, autistica a basso funzionamento, diverse
difficolta in tutti gli step; l'esercizio intero, una volta ap-
preso, dura circa dieci minuti e si svolge cosi: S. & chia-
mata ad alzarsi dal divano sul quale riposa attraverso il
comando “Vieni al tavolo”; di norma esegue, perché nel
tempo ha imparato a capire alcune istruzioni di uso fre-
quente, rispondendo in modo corretto. Di fronte a lei non
siedo io, ma c'e un compagno di classe, individuato tra
quelli pit vicini dopo un’attenta osservazione. Si precisa
che il ragazzino, M., & stato coinvolto solo quando S. ha
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mostrato di aver acquisito l'esercizio con linsegnante.
M. apre il quaderno degli esercizi e disegna due grossi
punti distanti cinque centimetri l'uno dall'altro, poi trat-
teggia lo spazio tra loro (il tratto puo essere orizzontale o
N verticale). Estrae dall'astuccio una matita e la appoggia
MODALITA DI a destra della bambina (dopo un’osservazione specifi-
SVOLGIMENTO ca circa limpugnatura delle posate e degli strumenti di
scrittura in una condizione “libera” si & valutato di op-
tare per la mano destra perché era quella dominante],
le pone il quaderno di fronte e le chiede di prendere il
tagger’ nella tasca dello zaino, producendo il segno ap-
posito? S. si alza, lo prende e torna a sedere. M. quindi
dice “Dito”: questa richiesta indica all'allieva che deve
percorrere con il dito indice della mano destra il tratteg-
gio della linea che il compagno ha abbozzato. Appena il
dito si poggia sul primo punto M. suona il tagger, e lo fa
di nuovo quando S. arriva al punto opposto. Se la prima
parte dell'esercizio e stata svolta bene il compagno rin-
forza S. dicendole che & bravissima oppure proponendo
una pausa o un’attivita o un oggetto scelti da lei stes-
sa. La seconda parte dell'attivita consiste nel ripetere la
stessa con la matita, che S. ha imparato ad impugnare
nel modo standard dopo un lungo training. Le istruzioni
e le modalita di svolgimento sono gli stessi: M., dato il
“Via” con il tag, aggiunge anche il comando “Piano”, af-
finché S. sia il pit possibile lenta e precisa nel tratto. Se
la linea ha un buon livello di precisione, la nostra ottiene
un altro rinforzo.

Linsegnamento della precisione nel tratto e avvenuta con
tecniche specialistiche; il compagno di classe le ha ripro-
poste in modo eccellente, dopo aver osservato per mesi il
lavoro dell'insegnante e dell'educatrice.

Gli strumenti necessari per questa attivita sono il quader-
no, la matita e il tagger. Le cosiddette “risorse umane”

STRUMENTI sono due: lalunna e il suo compagno. E garantita sempre
la supervisione da parte della docente specializzata.

"l tagger & un piccolo oggetto utilizza o tantissimo nello sport ed & servito, nel nostro caso, ad incrementare le abilita
accademiche di S. tramite la metodoloc ia di insegnamento detta TAG Teach. TAG & un‘acronimo che sta per Teaching with
Acoustical Guidance (insegnamento audio assistito) e prevede l'uso di un segnale sonoro per indicare la risposta corretta.
ILTAG fa riferimento a un suono distintivo emesso per segnalare o “taggare” il momento esatto. Un TAG significa “Si”, la
sua assenza invece “prova di nuovo”. Limmediatezza e la chiarezza della risposta sono due caratteristiche fondamentali
di questo strumento.

Prima di poter utilizzare questo strumento & perd necessario che il rumore del tag (click) diventi uno stimolo discrimina-
tivo: sara quindi necessario condizionarlo con un item altamente gradito. Al termine del condizionamento potra essere
utilizzato nellinsegnamento perché il suono sara diventato uno stimolo discriminativo che segnala la disponibilita di
rinforzo.

? Ilsegno del tagger consiste nellimitare un click con il pollice della mano destra.
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VERIFICA

TEMPI

EVENTUALE CORREZIONE
E RECUPERO

Costituisce verifica degli apprendimenti la corretta ese-
cuzione dell'esercizio da parte della bambina. In autismo
occorre verificare quotidianamente, ed anzi piu volte al
giorno, se si desidera che un certo comportamento sia
appreso e mantenuto.

L'esercizio dura dieci minuti; il tempo di insegnamento se-
quenza per sequenza ha richiesto, invece, circa tre mesi.
Al termine del progetto S. era in grado di tracciare una
linea alquanto precisa iniziando il tratto al primo click e
terminandolo al secondo.

La correzione, se S. non traccia una linea abbastanza
precisa, si esegue cosi: linsegnante (o il suo collabora-
tore) la quida a posare la matita; dopo aver atteso alcuni
secondi tenendole le mani ferme, dice: “cancelliamo” e la
assiste nell'operazione guidandola con la propria mano;
infine ripete da capo tutta lattivita e la rinforza step per
step se correttamente svolta. E opportuno precisare che
dopo 2 errori l'alunna viene comunque guidata a portare
a termine correttamente il compito.
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recensioni

Recensioni
Dalla presentazione del libro

Il T9 non si sbagliava
- A cura di R.Buzzi, Il Fiorino ed., 2017 -

[l confine fra cio che comunemente vie-
ne inteso come interesse rigido e biz-
zarro e il suo sviluppo potenziale.

Prefazione

Sono passati diversi anni da quando ho
iniziato ad occuparmi di Autismo e a
vedere questi bambini e i loro genitori.
La varieta e l'ampiezza di conoscenze
si sono accresciute in maniera espo-
nenziale e le Neuroscienze soprattutto
in ambito genetico e delle Neuroimma-
gini hanno rivoluzionato il nostro modo
di pensare riguardo alla socialita e alle
competenze interattive.

Sgombriamo subito il campo da un
equivoco che e stato fonte di tanta sof-
ferenza in molto genitori: non & una
questione di apprendimento. E quindi
non € a causa di un ambiente non ade-
guato che i bambini autistici non sanno
come relazionarsi.

Loro vorrebbero entrare in contatto
con noi e vanno in ansia se separati dai
loro genitori ma sono biologicamente
sprowvisti dell'attivazione di alcune aree
cerebrali e di alcuni reti neurali che ci
rendono capaci di apprezzare un sor-
riso, di guardare negli occhi il nostro
interlocutore, di farci accarezzare per
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il piacere di essere coccolati, di assu-
mere una posizione frontale anziché
voltarsi di lato e tanto altro che fa parte
integrante del nostro essere sociali.
Questi bambini considerati chiusi e
inaccessibili hanno pero aiutato noi
normotipici a comprendere quali siano
le aree cerebrali e le connessioni del-
le fibre nervose essenziali per il nostro
saper fare sociale.

Eppure fanno cosi fatica... .Se c’é trop-
po rumore quando entrano in una stan-
za si distraggono subito, occorre parlar
loro uno alla volta con frasi semplici e
senza urlare, come si fa con chi si re-
puta non ci ascolti e non possiamo pre-
tendere che ci guardino perché se ci
guardano non ci ascoltano, come disse
un autistico con un Ql di 130 {un piccolo
genio ) a sua madre.

Infatti non & neppure una questione di
Ql, e pur avendo molti di loro scarse
capacita di apprendimento, alcuni sono
molto intelligenti. Tuttavia in questo
caso lintelligenza non aiuta, se non per
farli sentire inadeguati quando cresco-
no e i loro interessi ristretti prendono
il sopravvento sui contatti sociali, cosi
importanti in adolescenza. Un ragaz-
zo adolescente affetto da Sindrome di



Asperger con un Qi molto elevato, privo
dei soliti interessi dei ragazzini della
sua eta ma con un forte desiderio di
“essere come gli altri”, alla doman-
da: "Cosa fai il sabato pomeriggio ?",
risponde: “Vado ai giardini , insieme
a due compagni “. Alla ulteriore do-
manda: “A fare cosa? La risposta e: "Il
niente “considerando “niente” lo stare
con gli altri a parlare e chiacchierare,
poiché il suo vero interesse & lo stu-
dio della Storia, di cui conosce date ed
eventi.

Questi bambini sono invasi dagli sti-
moli sensoriali o alternativamente i
ricercano, in un continuo oscillare fra il
difendersi da percezioni che danno loro
fastidio o ricercare quanto li stimola
(per es. il pulviscolo che appare in un
fascio luminoso o le fronde degli alberi
agitate dal vento).

In questo caso & facile ipotizzare che
se sei sopraffatto dagli stimoli tendi a
ritrarti e stare per conto tuo.
Nonostante tutte questi limiti dei bam-
bini affetti da autismo, uno dei maggio-
ri elementi di fascino per tutti & rap-
presentato dai loro interessi ristretti
che spesso si manifestano attraverso
particolari competenze.

Le loro isole di abilita hanno da sempre
attirato l'attenzione e anche chi li vede
da tempo continua a stupirsi di fronte a
doti cosi particolari.

Facciamo alcuni esempi tratti dal lavo-
ro quotidiano:

Andrea sa calcolare perfettamente
il giorno della settimana di qualsiasi
data del calendario richiesta, anche
se parla solo per frasi semplici con
una prosodia meccanica; Leonardo sa
tutto sugli animali, si legge intere en-
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ciclopedie sul tema e parla di animali
rari conoscibili solo attraverso una ri-
cerca su Internet, anche se a sei anni
non sa stare fermo al suo banco in
classe e non ha nemmeno un amico;
Giulio costruisce fumetti bellissimi ma
non parla e ha reazioni estreme con i
compagni, quando fanno solo un po’ di
rumore in classe.

Sia per Andrea che per Leonardo e Giu-
lio, cosi come per tutti gli altri, la vera
sfida sta nell'utilizzare le loro doti, ren-
derle visibili e farne compagni attraenti
in virtu delle loro abilita speciali.

In questo modo Giulio disegna storie
che vengono poi messe in scena dai
compagni e alla fine dell'anno riesce a
partecipare ad una festa di complean-
no, cosa impensabile anche solo alcuni
mesi prima.

A Leonardo viene invece richiesto, per
brevi periodi, evitando che si perda in
monologhi poco interessanti, di parlare
di fronte alla classe del suo interesse
per glianimali. Questa sua competenza
assume tale risonanza che dopo poco il
rito mattutino di ascoltare Leonardo si
diffonde anche alle altre classi.
Piccole cose, coltivate e attuate da in-
segnanti che sanno vedere le potenzia-
lita dei loro bimbi e sanno sfruttarle,
con la collaborazione delle insegnanti
del gruppo classe, in un clima di fidu-
cia e di effettiva integrazione.

Queste piccole gratificazioni e piccoli
successi per questi bambini li aiutano
a creare dei ponti con i coetanei, li aiu-
tano a sperimentare in maniera positi-
va la prossimita con i pari e non ultimo
aiutano i loro genitori a percorrere il
faticoso cammino della abilitazione in
un clima di energia e di speranza.
Quando poi ci si sofferma sulle loro



particolari competenze visuo-spazia-
li, ovvero la loro abilita, innata, con i
computer, i tablet e tutto quanto e vi-
sivo, e altamente ipotizzabile una rica-
duta in un ambito lavorativo.

L'Azienda Microsoft, ad esempio, avreb-
be gia iniziato ad attrezzarsi per las-
sunzione di soggetti affetti da Disturbi
dello Spettro Autistico, recitando lo slo-
gan: Siamo entusiasti di assumere per-
sone con ogni disabilita e crediamo che,
insieme a loro, possiamo realizzare
grandi prodotti e servizi. | nostri clienti
sono diversi e
anche noi ab-
biamo bisogno
di esserlo”.

Il presente li-
bro ben sotto-
linea un pas-
saggio cruciale
del lavoro con
questi bambini:
la presenza di
una motivazio-
ne che nasce
da un interes-
se ristretto del
singolo, elemento considerato potente
molla per lapprendimento e lo svi-
luppo di nuove competenze. Il lavoro
illustrato trova i suoi fondamenti nel-
la paziente ed attenta osservazione di
insegnanti ed educatori, nel loro lavo-
ro reciproco e nella collaborazione di
questi ultimi con i genitori.

| bambini descritti appartengono al
grande gruppo degli "Autistici” defini-
bili a basso livello di funzionamento,
anche se e possibile intravedere delle
isole di abilita. In questo senso possono
anche loro essere motivati ad un’attivi-
ta che, nascendo da un loro desiderio,
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puo essere ben inserita in un program-
ma educativo che soddisfa entrambi gli
attori: allievo e insegnante.

Solo riuscendo a coniugare nel pro-
gramma educativo-abilitativo gli inte-
ressi di entrambi: l'allievo con i suoi bi-
sogni e le sue motivazioni, l'insegnante
con la sua spinta ad “educare” [nel sen-
so di e-ducere, trarre fuori), possiamo
sperare nella realizzazione di un pro-
getto con caratteristiche ecologico-na-
turalistiche. Questo progetto, inserito
nel contesto della quotidianita, va for-
temente  cen-
trato su attivita
che coniugano
motivazione ed
abilitazione per
attenuare la
inabilita sociale
di questi bam-
bini e renderli
al tempo stesso
piu competenti
in un clima di
generale sere-
nita.

Paola Visconti
Neuropsichiatra Infantile
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Convegno a Ravenna - Conoscere per agire

- Noemi Cornacchia -

Angsa Ravenna ha organizzato per il 3
febbraio un convegno dal titolo "Auti-
smo: conoscere, per agire”. Ravenna,
Largo Firenze, Palazzo dei Congressi.

Un incontro in cui si & scelto non tanto
di vantare esperienze positive del ter-
ritorio, quanto di ascoltare voci di altre
realta.

Si e spaziato dall'aggiornamento sullo
stato dei lavori in autismo e sui pro-
babili biomarcatori, ai risultati positivi
di un intervento ABA su bambini in eta
prescolare, fino alla Scuola, che si au-
spica insegni abilita per la vita autono-
ma. Interessante, in un momento in cui
chiediamo agli Psichiatri di rivolgersi ai
nostri, lesposizione degli aspetti psi-
copatologici, soprattutto in eta adole-
scenziale/adulta, che sempre piu vanno
evidenziandosi essenziali per il corretto
inquadramento diagnostico ed il conse-
guente piano abilitativo e di vita.

Abbiamo ascoltato anche un interven-
to sul disagio ed il dolore fisico nella
persona incapace di comunicarlo, una
finestra su un aspetto finora troppo tra-
scurato.

Sui comportamenti problema e su come
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sono stati affrontati hanno relazionato
esperienze italiane ed un’ esposizione
sullapproccio che viene adottato dal
Kennedy Institute di Baltimora.

Non sono mancati i Rappresentanti
dellASL Romagna , che hanno presen-
tato un percorso innovativo di presa in
carico clinica per adolescenti/adulti in
emergenza per CP o problematiche sa-
nitarie, attualmente in fase di organiz-
zazione su nostra sollecitazione.

Ha concluso la giornata La Fondazione
Augusta Pini che, con la promozione di
angsa Ravenna, sta finanziando un cen-
tro per minori con autismo a Ravenna,
di cui angsa stessa e partner, ma non
gestore .

La relazione di Benedetta De Martis ¢
arrivata, come sempre, al cuore ed alla
mente degli ascoltatori per ricordare il
gravoso impegno di tutti noi nel costru-
ire un futuro migliore ai nostri figli.
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IESCUM - I° conferenza di confronto e consenso

L] 4 L'Applied Bahavior Analysis, ABA, sclentificamente validati,
l cunfemm dl glova ripeterio ancora una volta, individualizzati, non semplicisticl,
non & un metodo, non & una nen solo (rjeducativi in senso
Cﬂl‘lfl'ﬂl'ltﬂﬂ tecnica: & un corpus di stretio, che abbraccine anche la
consenso conoscenze, principl e procedura dimensione psicologica clinica.
derivate dalla sclenza di base, la Adolescent e glovanl adulti, sia &
Bahavior Analysis, basso sia ad alto funzionamanta,
1 | principl dell ABA, che hanno NGN POSSON0 essene trattati come
Uﬁ fE'bbram 2{}15 Ispirato molti modelli di intervento  bambini "grand|®. Nel nostro paese
comportamentale precoce per gid ci sono varie esperienze
{ ; Iautizma: EIBI, ESDM, MIPIA, HET, innovative che hanno un
Uf.lIVEI"SIté IULM PRT @ altri, non possono @ non denominatone comune:
Milano devono tradursi soloin interventi  I'applicazions dei principl della

per bambini nella fascia 2-T anni, scienza del comportamento, in
Gia gli interventi per soggetti di eth  contesti sociali, elinici, educativi,
W.WOHIUMG‘“ T-14 richiedono alcune modificha, abilitativi, Sono questi | motivi che
pur rimanendo alltintemno della spingono IESCUM a organizzare
categoria intenventi guesto avento, per matters a

S8 eSCUM ity e e e
_— adulti con autismo ¢ disabilith proporre alle agenzie del termitorio,

Intellattive rchliedono intarvant]

e @IUIR Q) STICSH
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Percorsi innovativi per adolescenti e giovani adulti
con disabilita intelleftiva

& febbraio 2017
Sala dei 144 - Universitd IlULM, Milano

ORARIO nroLo
Apertura dei lavori e saluto alle autorita
$.30-10.30 Introduzione al tema
Paclo Moderato - Universitd IULM - IESCUM, Milano
10.30-11.00 ABA 3.0: un framework di icerca e applicazione life-span per Navlismo
' Giovambattista Presti - Universifd Kore, Enna
Il dialoge terapeutico nel disturbl dello spetiro autisfice: un'applicazione clinica
11.00=-11.30 della Relalional Frame Theory
Simone Nopolitano - ASCoC, Lamezia Terme
11.30=12.00 PAUSA
12.00 - 12.30 Abilitare allo comunita nella comunita: una proposta d'intervento
' Davide Comevali - IESCUM - Sigmund Freud University, Milano
12.30-13.00 Autismi di Bleuler, Kanner, Asperger a confronto in adolescenza ed etd adulia
' Roberto Keller - Cenfro pilota disturbo spetfro aufistico in efd adulfa, R.Fiemante
13.00 = 14.00 PALSA
La riabilifazione di competenze sociali ed emolive aliraverso strategie
1400 - 1430 peer-mediated in adolescenti con autismo e disabilita infellettiive
' Antonine Ganel - Universitd degll Studi dil Modena e Reggio Emilia.
Berardo Federica, Artoni Vanessa, Cavallini Francesca - TICE
Valori, obieltivi, procedure, Direzioni di vita e sirumentii per raggiungerle
14.30-15.00 Serafine Corli. Francesco Forli, Roberte Cavognola - Fondazione bfituto
Cspedaliero di Sospiro Onlus (CR)
Cuspidi comporfamentali & acquisizione di
15.00-15.30 comportamenti sociali nel gruppo. L'esperienza della Mongolfiera
Chiara Ferrar - La Mongalfiera, Modena
1530 - 16.00 Ca'leido: nuove idee di centro diumo verso le “prove di volo”
' Luca Giacobbi e Giocome Pettencn - Ca'leideo - Sonda Cocop. Altivale (TV]
16.00-16.30 PAUSA
16.30-17.00 Mavighiamo anche nol
' Margherita Tomini - Asl § spezzine 350 NP, La Spezia
Fit for Life-Allénati alla Vita.
17.00-17.30 Percorsi abilitafivi per la Vita Indipendente in et evolufiva
Faobrizio Glorgeschi - lsifute Modre Diving Provvidenza, Arezzo
17.30=18.00 Sessione poster
1800~ 19.00 Webinar

Travis Thompson - Universify of Minnesota
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Convegno a Novara - L'essenziale per vivere

- Priscila Beyersdorf Pasino -

Una vita soddisfacente, serena, piu
autonoma possibile e con la massi-
ma possibilita di autodeterminarsi e
di scegliere per se stessi & lobiettivo
di qualunque persona che si affaccia
all'eta adulta.

Spesso si pensa che per le Persone
con Disturbi dello Spettro Autistico e
disabilita da moderata a severa questo
obiettivo sia un'utopia. | percorsi per le
persone adulte con autismo e disabili-
ta sono spesso incentrati sul manteni-
mento delle poche abilita ormai appre-
se, sul benessere e l'assistenza.
Crediamo tuttavia con fermezza che
si possa e si debba continuare ad in-
segnare anche ai giovani adulti, ed ai
bambini con disabilita grave, le abilita
Essenziali perché la loro vita sia piu
soddisfacente e felice possibile. E che
si possa farlo in un contesto piacevole e
ricco di interazioni sociali e di esperien-
ze e avendo cura di scegliere per loro
obiettivi pit funzionali possibile.

Avere la possibilita di esprimere delle
richieste in modo efficace, apprende-
re le autonomie per poter aver cura di
se stessi nella maggiore indipendenza

15-16-17 marzo

possibile, accrescere la propria capaci-
ta di tollerare le situazioni che siincon-
trano nella propria vita di tutti i giorni
e minimizzare i problemi di compor-
tamento sono abilita essenziali che si
possono insegnare ad ogni eta.

In questi momenti di incontro sentire-
mo la voce di professionisti che stanno
percorrendo questa strada, una strada
di grande professionalita e di profondo
rispetto e valorizzazione della persona.
Saranno voci del panorama italiano
che condividono con noi limpegno e
la voglia di mettersi in gioco e avremo
modo di presentare due professionisti
statunitensi, il Dott. Patrick Mc GREE-
VY BCBA-D e il Dott. Troy FRY BCBA
di grande valore scientifico, che hanno
dedicato la loro intera vita professionale
a sviluppare e sistematizzare uno stru-
mento di valutazione, di insegnamento
e di monitoraggio degli esiti del trat-
tamento di grande rilievo nell'ambito
dellanalisi del comportamento appli-
cata allAutismo: Essential For Living.
Essential for Living & un curriculum
funzionale estremamente ricco e com-
pleto che include protocolli di inse-

@

I'Essenziale per Vivere: SRk
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una vita piena e soddisfacente per le e
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gnamento scientificamente validati.
Disponibile fino ad ora solo in lingua
inglese verra durante questo conve-
gno presentata la traduzione italiana,
frutto della importante collaborazione
del gruppo di professionisti dellAsso-
ciazione per UAutismo Enrico Micheli
Onlus di Novara con Patrick Mc Greevy
e Troy Fry.

Una collaborazione che nasce da una

profonda condivisione di visione e di va-
lori che mette al centro la passione per
linsegnamento, il rigore scientifico e il
piacere di condividere la vita con i nostri
ragazzi e giovani adulti cosi speciali.

Per informazioni e dettagli del program-
ma contattare:
convegnoautismo2018(@angsanovara.
org o su sito www.angsanovara.org

Centro studi Erickson - 6° Convegno internazionale

" ity ) £
Cel.;lm s 7 =
Studi /
Erickson o !
" /
b 6°Convegno intermazionale \ |

BENESSERE E SOSTENIBILITA

4 e 5 maggio 2018 - Palacongressi di Rimini
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master primo livello e corso di perfezionamento
(formazione a distanza) ‘autissmo e disturbi dello
sviluppo: basi feoriche e fecniche d’insegnamento

comportamentali’
- Carlo Hanau -

Aperte le iscrizioni alla VIl edizione del
Master e del Corso di Perfezionamen-
to ‘Autismo e disturbi dello sviluppo:
basi teoriche e tecniche d'insegnamen-
to comportamentali’, svolto presso il
DESU dell'Universita degli studi di Mo-
dena e Reggio Emilia in collaborazione
con USR dellEmilia Romagna, ANGSA
onlus, Ring 14.

L 19 cm si & svolta la prima lezione in-
troduttiva, che puo essere vista sul sito
www.autismo.unimore.it al link: http://
www.autismo.unimore.it/index.php/
eventi-e-news/161-guarda-la-regi-
strazione

Nella quale sono intervenuti: Prof. San-
dro Rubichi, Direttore, Prof. Carlo Hanau
e Dott.ssa Fabiola Casarini del Consiglio
Scientifico, Sig.ra Benedetta Demartis,
Presidente ANGSA Onlus Nazionale.

[l Master e il Corso, sono totalmente in
formazione a distanza, tranne che per
le sessioni di esame finale. Le lezioni
si potranno vedere a distanza in diretta,
venerdi e sabato, da meta febbraio 2018,
con la possibilita di interloquire con il
docente, ed anche in differita, perché
verranno rese disponibili sul sito, come
tutto il materiale di studio e le prove in-
termedie.

Liscrizione come uditori & gratuita ed
e rivolta particolarmente ai genitori ed
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agli insegnanti, educatori, personale
sanitario che non hanno utilita dal rico-
noscimento ufficiale dei titoli universita-
ri e dalla frequenza di corsi, altrimenti
utili per i crediti formativi obbligatori. Le
iscrizioni ufficiali hanno un costo molto
contenuto (350€ per il Master di 60 CFU
e 270€ per il corso di 45 CFU) e consen-
tono di assolvere l'obbligo della forma-
zione permanente ECM dei sanitari e per
il MIUR per l'anno in corso e soprattutto
di guadagnare competenze professionali
per fare fronte alle difficolta che lauti-
smo comporta.

La formazione a distanza offre il pregio
di consentire la diffusione della cultura
sull'educazione speciale per lautismo,
consigliata dalla Linea guida n.21 dell'l-
stituto Superiore di Sanita, di cui si sen-
te molto bisogno in lItalia, tanto che le
edizioni svolte dal 2011 ad oggi hanno
contato quasi quattromila iscritti ed al-
trettanti uditori.

Le iscrizioni on line si effettuano sul
sito www.autismo.unimore.it e, consi-
derando la proroga prevista nel bando,
devono pervenire entro le ore 12 del 10
marzo, ma & consigliabile iniziare in an-
ticipo le procedure, in quanto prevedono
anche un versamento bancario. Si invita
a leggere attentamente il bando sul sito
medesimo.



Master ABA - UNITO

Angsa é lieta di annunciare che, il di-
partimento di Psicologia dell' Univer-
sita degli Studi di Torino in collabora-
zione con il Coordinamento Autismo
Piemonte che vede al suo interno la
presenza di 4 Angsa piemontesi, orga-
nizza un Master in Analisi del compor-
tamento (A.B.A.): teoria e pratica nel
trattamento dei disturbi dello spettro
autistico.

Il Master ha come obiettivo offrire al
professionista un bagaglio tecnico, cul-
turale e scientifico che sia conforme
alla sequenza prevista dal Behavior
Analyst Certification Board (BACB). |

contenutidegliinsegnamentiseguono la
V Task List del Board (https://bacb.com/
wp-content/uploads/2017/08/170113-
BCBA-BCaBA-task-list-5th-ed-.pdf] e i
docenti sono BCBA.

Di seguito le scadenze:

Presentazione candidatura online: dal
19/01/2018 ore 9.30 al 05/02/2018 ore
15.00

Pubblicazione della graduatoria: 9 feb-
braio 2018

Immatricolazioni: dal 9 febbraio 2018
ore 9.30 al 14 febbraio 2018 ore 15.00
Avvio del Master: 16 febbraio 2018

ANALISI DEL COMPORTAMENTO (A.B.A.). TEORIA E PRATICA
NEL TRATTAMENTO DEI DISTURBI DELLO SPETTRO AUTISTICO

;/-\'1 DIPARTIMENTO DI FSICOLOGIA
‘\\ .‘)J USIVERSITA DEGLI STUD D TR

,4:;. Coordinamento

y
'_.. & Autismo Picmonte ."



UNIVERSITA DEGLI STUDI DELL' AQUILA
Dipartimento di Scierme Clinkche Applicate » Riotecnologiche

;

MASTER UNIVERSITARIO ASL 1+ Averzmno - Sulmena - Liquila .WEE..F
DIFARTIMENTO DI SALUTE MENTALE 4 —nn-“_.
DIITLIVELLO Contro di Riferiments Regionale per FAutismo =
“TECNICO IN APPLIED o
BEHAVIOUR ANALYSIS (ABA) PER nrlmﬁ-.w
IDISTURBI DELLOSPETTRO el e s
AUTISTICO" L'attivith didattica del master di | e 1l lvello dell'Universith dell' Aquila sul disturbd delle spettro autistico & inserita in un contesto
sclentifico e clinico particolarmente qualificato e di riconesciuto lvello internazkonale, L'attivith schentifica sull'autismo che si
svalge presso i Laboratorio di Epidemiclogia Clinica @ Newropsicologia [DMSCAB, Universith dell’Aquila) & volta allo studio di mo-
delli di funzienamento dells cognizione sociale alle scopo di eostruire nuovi paradigmi sperimentali ¢ strateghe di inbervento effl-
caci ed evidence-based per i disturbi dello spetire autistico. In particolare, "attivith di ricerca 5i concenira salla crexsione di inber-
MASTER UNIVERSITARIO wenti riabilitativi allo scopo di mighiorare le competenze sociali degli individui con autismo grazie alla sinergica interazione con il
DI Il LIVELLD Centro di Riferimento Regionale per I'Autisma [CRRA), ASL n.1 [L'Aquila], struttura deputata al coordinamento delbe attivit clini-
" che ¢ progettuali sull'autismo per lintero territorio della regione Abruzzo, con attivits di supporte a utenti provenienti da un baci-
APPLIED BEHAVIOUR ANALYSIS no molto pid ampio. | panel dei docenti del Master include docenti universitari ed esperti di ricomosciuto livello nelle tematiche
[(ABA) E TECNICHE EVIDENCE- della valutazicne ¢ dell intervento mel disturbd delle spettro awtistico, con particolare riferimento allanalisi comportamentale, ¢ |
BASED contesuth didattici proposti riflettono be pii recenti conoscenze schentifiche ¢ diniche matarate in stratture ad alta specializzazio-
ne.
NEI DISTURBI DELLO Fablola Casarini, analista del Comportsmen- Carlo Hanau, Gik docente di Programemazio- Marla Lulsa Scattonl, ricercatare, Servi-
SPETTRO AUTISTICO" to con certificazione Cabas® Rank, docente ne dei Servizl Socili ¢ Sanitari, Fondatore ¢ 2io di Coordinamento o Supporto alla Ri-
ac. presso Miniversita di Modena ¢ Reggio referestn del Master sull'sutismo presse FU- cerca, lstitato Superiore di Sanith, Regina
Emilia. miversith di Modena & Reggio Emilia Elena di Roma.
. ) Simonetta D'Amico, prefessore di psicologia Roberto Keller, Dirigents medice Diparti- Dealse Smith Brunettl, analista del Com-
Coordinatori delle sviluppa, Dipartimenta di Scienze Clini- menta & Sabae Mentale. Responsabile ambu- portameste BORA (Beard Cortilied Beuav-
che Applicate & Biotecnologiche. Universith latorio per i Disturbi dello spetiro autistico in jor Analyst)
MONICA MAZZA degh Studi dell'Aquila. et adulta ASL 2 di Toriso.
Marce Valemtl, psichiatra, professore di
monica.mazza@univaq.it Tanda Di Mascls, ingegnere. ricercatore, Di- Monlca Mazza, pr di Psie i, Ep iogia ¢ Metod Quantitativi per I
partimenta di Ingegneria o Scienza dell'Infor- specialina in icalogia, Dipartimente riearca paicologica, Universith dellAquila,
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Modulo 1

Venerdi 9 marzo are 14.00 -18.00
IMPATTO SOCIALE DEI DISTUREI DELLO
SPETTRO

AUTISTICO
Prof. Carlo Hanau

Sabato 10 marzo 9:00-13:00, ore 14:00-18:00

MODELLI ORGANIZZATIVI, EFIDEMIOLOGIA CLI-

NICA DEI DISTURBI DELLO SPETTRO AUTISTICO
Prof Marco Valenti

Modulo 2

Venerdi 23 marzo ore 14:00-18:00
DIAGNOSTICA NEUROPSICOLOGICA
Prafssa Monica Mazza

Sabato 24 marzo 9:00-13:00, 14.00-18:00
DIAGNOSTICA NEURDPSICOLOGICA
Profssa Monica Mazza

Dirssa Maria Chiara Pino

Modulo 3

Venerdi 13 aprile ore 14:00-18:00
BASI NEURDBIOLOGICHE
Dr.s5a Maria Luisa Scattoni

Sabato 14 aprile 9:00-13:00

RICERCA E ORGANIZZAZIONE DEI SERVIZI
SULLA DIAGNOS]I PRECOCE EATTIVITA® ISTI-
TUZIONALI

Dr.£2a Maria Luisa Scatoni

Modulo 4

Venerdi 27 aprile ore 14:00-18:00
INTERVENTO RIABILITATIVO ABA
Dir.25a Fabiola Cagarini (collegamento skype)

Sabato 28 aprile 9:00-13:00, ore 14:00-18:00
INTERVENT] RIABILITATIVI IN ETA' ADULTA
Praf. Roberto Keller

Modulo 5

SETTIMANA DIDATTICA INTENSIVA

INTERVENTO RIABILITATIVO ABA
Dr.ssa Fablola Casarind

Da lunedi 7 Maggho a venerd] 11 Maggio
Mattina: ore 9:00 -13:00
Pomeriggio: ore 14:00-18:00

Modulo 6

Venerdi § giugno 14:00-18:00

INTERVENTI NEUROPSICOLOGICI NEI DISTUREI
DELLD SPETTRO AUTISTICD

Prof. Francesco Di Salle

Sabato 9 giugno 9:00-13:00, 14.00-18:00
INTERVENTI NEURDOPSICOLOGICI NEI MSTUREL
DELLO SPETTRO AUTISTICO

Prof. ssa Monica Mazza

Module 7

Venerdi 22 giugna 14:00 -18:00
ASPETTI CLINICI DELL'AUTISMO IN ETA' INFANTILE
Prak Gievanni Valeri

Sabato 23 giugno 9=00-13:00, ore 14.00-18:00
INTERVENTI INTENSIV] COMPORTAMENTALI EVI-
DENCE-BASED

D, Marco Esposito

Modulo 8

Venerdi 6 _.._ﬂ_m:_ are 14:00 ,18:00
INTRODUZIONE Al TEST PSICOMETRIC
ProEssa Monica Mazz

Sabato 7 luglio 9:00-13:00, 14.00-18:00
INTRODUZIONE Al TEST FSICOMETRICI
ProEssa Monica Mazza

Dr.zza Maria Chiara Pino

Modulo 9

Venerdi 20 luglio are 14:00- 1800

NUDOVE TECNDLOGIE NEI DISTUREI DELLD
SPETTRD AUTISTICO

Dir.sza Tanda 4 Mascio

Sabato 21 hughio 9:00-13:00
PSICOPATOLOGIA SVILUPPO DEL LINGUAGGIOD
Profssa Simonetta 0¥ Amico

Modulo 10

Venerdi 14 settembre 14:00-18:00
INTERVENTO RIABILITATIVD ABA
Drssa Denise Smith Brunett

Sabato 15 settembre 9.00-13:0, ore 14:00-18:00
INTERVENTO RIABILITATIVO ABA
Drssa Denise Smith Brunett
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Cinemanchio
- Stefano Pierpaoli -

Cinemanchio e un progetto per linclusio-
ne culturale e sociale.

[l muro pit importante da abbattere ¢
quello rappresentato dallimpossibilita di
essere protagonisti dell'offerta culturale
e quindi poter agire in quanto persone
che partecipano attivamente a tutte quel-
le esperienze che la cultura puo e deve
garantire. Senza esclusione e senza di-
scriminazioni.

Questo tema riguarda in realta la qua-
si totalita della popolazione, sempre pil
costretta a scegliere prodotti realizzati
su misura soprattutto purtroppo per fare
audience. Tuttavia in alcuni settori della
nostra societa, al problema della qualita
della fruizione culturale si aggiunge l'as-
senza di un sistema di accessibilita che
renda possibile condividere con la comu-
nita la visione di un film al cinema, uno
spettacolo teatrale, la visita a un museo.
Attraverso strumenti tecnologici o di
adattamento di ambiente puo invece es-
sere sviluppato un modello nazionale
per la resa accessibile e Cinemanchio ha
dimostrato sul campo che questa realta
puo diventare concreta fin da subito.
Inoltre abbiamo voluto affermare un prin-
cipio su cui si fonda la nostra proposta. Es-
sere in una sala cinematografica non vuol
dire soltanto vedere un film ma deve poter
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significare condividere con la comunita un
momento di aggregazione a cui tutti hanno
diritto e quindi uscire fuori dall’invisibilita,
dimostrare che tutti possiamo vivere le
stesse esperienze e quindi acquisire quel
segno di presenza che la cultura piu di
ogni altra cosa puo fornire ai cittadini.

Per questo abbiamo messo alla base del
progetto un vero itinerario culturale che
renda possibile non solo la partecipazio-
ne all'evento ma un vero e proprio percor-
so di inclusione sociale grazie alla condi-
visione di momenti sempre piu frequenti
In cui si sta insieme per un film o per altri
appuntamenti. Abbiamo cominciato dal
cinema perché ¢ il settore con piu capaci-
ta di diffusione e di presenza sui territori
ma il nostro impegno non si fermera qui.
L'ltalia ha bisogno di progetti concreti che
servano a elevare il livello di civilta del
nostro paese e che determinino processi
capaci di eliminare le diseguaglianze e le
esclusioni. Questi progetti devono essere
portati avanti con impegno e trasparenza,
senza retorica e mettendoci in gioco in
prima persona.

Chi scrive ha introdotto in Italia il sistema
Friendly Autism Screening per la prima
volta in Italia nel 2014. Lo ha fatto senza
nessun sostegno da parte della politica
e delle Istituzioni. Lo ha fatto semplice-



mente perché aveva preso un impegno
con le persone e devo ringraziare le tante
persone che mi hanno trasmesso gioia e
forza per andare avanti in questo proget-
to. Ora & piu ampio ma non basta e bi-
sogna metterlo a sistema in tutta ltalia.
Abbiamo fatto una proposta un anno fa al
Ministro Franceschini e abbiamo dimo-
strato sul campo e con le nostre forze,

grazie alla presenza attiva ed efficace di
ANGSA, che questo & possibile.

Ora ci auguriamo che questo esempio
venga seguito anche dalle Istituzioni e
che questa esperienza possa proseguire
al servizio di tante persone che da trop-
po tempo vogliono che un diritto sancito
anche dalla nostra Costituzione venga ri-
spettato e applicato.

LIONS italioani hanno scelto come Tema dell’anno
2017-18 "Diffondere la cultura scientifica su
vaccinazioni ed autissmo contrastando la
disinformazione” LEO: tema di sensibilizzazione

nazionale “Leod4Health” 2017-19”
- Carlo Hanau -

| LEO , i giovani dei LIONS, svolgono gia
un‘azione parallela biennale sul tema
nazionale di sensibilizzazione sulla ra-
zionalita e convenienza delle vaccina-
zioni “Leo4Health” 2017-19”, che e
illustrata nel sito http://www.leoclub.
it/tesn dove si trovano: una guida per
il medico relatore della conferenza Le-
o4Health; una serie di slide da proiettare
durante la conferenza. Presto si trovera
anche un cartone animato per i piu pic-
coli. In questa documentazione, molto
vasta, si trova gia una sintesi delle argo-
mentazioni scientifiche che falsificano la
tesi anti-vax che legherebbe l'aumento
dei casi di autismo al diffondersi delle
vaccinazioni contro il morbillo.

La Governatrice di Trento, Dr. Maria En-
rica Cecchini coordinatrice nazionale
sul tema, con il responsabile nazionale
di Leo4Health, Dr. Marco Conti di Firen-
ze, si sono trovati con tutti i Coordina-
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tori distrettuali del tema Lions a Roma
ed hanno proposto un programma di
azioni per il tema Lions che vada a com-
plemento di quello dei LEO, evitando se
possibile fin dal titolo delle manifesta-
zioni di accomunare le parole vaccini e
autismo, perché in coloro che sifermano
a guardare soltanto il titolo c'¢ il rischio
che si diffonda lidea che esista un rap-
porto causa-effetto fra i due fenomeni.
Si suggerisce che l'azione dei Lions sia
rivolta prevalentemente verso lesterno,
in particolare verso le scuole secondarie
superiori ed altri luoghi di aggregazione
come i punti nascita e che si valga del-
la collaborazione delle associazioni dei
genitori.

| Lions dovrebbero coprire piu utilmente
la parte riguardante linformazione e la
formazione sul tema dell'autismo, cam-
po nel quale da diversi decenni sono



impegnati anche mediante service. Il
gruppo dei Coordinatori di distretto sul
tema suggeriscono di mantenere sepa-
rati i siti ove sono presenti i materiali
utili per svolgere le tematiche riferite
alle vaccinazioni rispetto a quelli riferiti
all'autismo.

La tematica su vaccini e autismo do-
vrebbe essere integrata dai LIONS per la
parte “cosa fare per le persone con auti-
smo”, che si pud condensare in due azio-
ni parallele: formazione del personale e
dei genitori e ricerca scientifica seria.
Per questa parte propositiva occorre
subito preparare interventi informativi e
formativi e poi integrare il tema naziona-
le con un service, che dovrebbe essere
proposto per lanno prossimo, mentre
ancora sara in corso il tema dei LEO.

| LIONS possono prevedere, nello spiri-

2 APRILE

to che impone di aiutare le persone con
problemi gravi, di innescare qualche
azione concreta sulla ricerca scientifica
biomedica di interventi efficaci contro il
cuore della patologia, che finora nessun
farmaco riesce a scalfire. Non € un caso
che gli antivax siano spesso anche at-
tivi sul fronte di coloro che millantano
guarigioni dall'autismo con interventi
fantasiosi e costosi: infatti dove non c’e
una terapia efficace si apre la strada a
mille “terapie” inefficaci. Una di queste
é la chelazione dei metalli, che dovreb-
be guarire una presunta intossicazione
dovuta a vaccini e ad otturazioni di carie.
L'altra azione positiva necessaria e ur-
gente & la diffusione della formazione
degli operatori e dei genitori all'educa-
zione speciale, nelle forme consigliate
dalla Linea guida n.21 delllSS, ricono-
sciute efficaci per migliorare la vita delle
persone con autismo e dei loro familiari.

-

G‘lORNAT;AMONDMLE@ER LA

Riproduciamo nelle pagine seguenti I'editoriale di
R&P di Bonati, condividendone in pieno i contenuti.
La redazione.



EDITORIALE

“Se fosse cancro ci sarebbe una protesta,

ma é salute mentale”

Maurizio Bonati
Dipartimento di 5anitd Pubblica
IRCCS — Istituto di Ricerche

Farmacologiche
Mario Negri, Milano
maurizio. bonatigmariomegriit

Questo il titolo di un recente “senza esclusione di colpi® nella rubrica
Views and Reviews del BM]'. Tra le varie considerazioni di Margaret McCartney,
general practitioner a Glasgow, “ricordiamoci che: 'accesso ai Servizi di salute
mentale per l'infanzia & una lotteria, dove I'attesa di anni & la consuetudine;
trovare un posto letto libero per un bambino o adolescente presenta difficolta
enormi e immutabili nel tempo;: un terzo dei bambini e degli adolescenti in-
viati al servizio di salute mentale non ha accesso e deve rivolgersi a stratture
privaie. Se si trattasse di cancro ci sarebbe stata una protesta. Ma trattandosi di
salute mentale, ci mettiamo un cerotto”. In ltalia la siwwazione & peggiore, ep-
pure la reazione non sembra essere diversa. Tra il 2011 e il 2016, la prevalenza
delle prestazioni pubbliche per i disturbi neuropsichicl dell'infanzia e del-
I'adolescenza & aumentata del 40-45%, con una crescita annua media del 7%,
Sono aumentate le richieste per disturbi specifici dello sviluppo (quali la di-
slessia e i disturbi del linguaggio) e le richieste per utenti con disabilita o con
disturbi psichiatrici di rilevante gravith e complessita, L'accesso ai Servizl di neu-
ropsichiatria dell’etd evolutiva varia tra le Regioni tra il 4% e I'8% della popo-
lazione infantile e adolescenziale, a fronte di un bisogno che & pili che dop-
pio. Tuttavia, anche nelle realt apparentemente pii virtuose solo 1 utente su
2 riesce ad accedere ai Servizi, e 1 su 3 riceve gli interventi terapeutici di cui
avrebbe necessitd. In particolare, il continuo incremento di accessi ai Servizi va
spesso a discapito di un‘adeguata presa in carico dopo la diagnosi. Le famiglie
si trovana cosi costrette a cercare risposte lontano da casa o nel privato, con ca-
richi emotivi, pratici ed economici rilevanti®,

La Societd ltaliana di Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell'Adolescenza
(SINPIA) ha piis volte gridato interpretando sia le critiche degli operatori che
le lamentele dei pazienti e delle loro famiglie, ma con voce flebile’. Anche il 3°
Rappono supplementare del Gruppo CRC [Convenzione sui diritti dell'infan-
zia e dell'adolescenza)?, complementare a quello fornito dal Coverno e che sari
trasmesso alle Nazione Unite, dopo aver fotografato lo stato delle politiche del-
I'infanzia dalla prospettiva del terzo settore, a partire dall'esperienza di coloro
che lavorano quotidianamente con i bambini e gli adolescenti, ribadisce che
I'ltalia deve rafforzare Servizi e programmi di qualita per la salute mentale
(box).

La politica cosa fa? Non & servito ai ragazzi, alle famiglie. agli operatori dei
Servizi e all'organizzazione stessa del Servizi avere un ministro, prima per la
famiglia e la solidarieta sociale e poi sottosegretario alla Salute, che fosse neu-
ropsichiatra®. A livello regionale, anche per la neuropsichiatria, i modelli assi-
stenziali sono confacenti alle ragioni della politica locale e non al monitorag-
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La “lotteria”
dell’accesso ai Servizi
i salute mentale
per l'infanzia...

La politica cosa fa?
Valgono le ragioni
della politica locale

e non il monitoraggio
dell’appropriatezza
delle prestaziond.
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EDITORIALE

gio dell’ appropriatezza delle prestaziond, della valutazione degli esiti, della sod-
disfazione degli utenti e degli operatori per il miglioramento delle cure. | mo-
delli si moltiplicano differenziandosi, cosi come le disuguaglianze intra- e in-
ter-regionali, mentre i bisogni imangono inevasi, fino a quando saranno i
budget a guidare le pianificazioni. Cosi con il decreto del gennaio 2017 ra i
nuovi LEA (livelli essenziali di assistenza) sono riconosciuti anche i disturbi
dello spettro dell’autismo®, affinché il Fondoe sanitario nazionale abbia il fi-
nanziamento per atiuare la legge 134 del 200157, che a sua volta avrebbe dovuto
attuare le linee di indirizzo del 2012 per il completamento delle linee guida del
2011. 1 tempi della politica, si potrebbe dire, ma nel frattempo? E dopo? | LEA
sono da sempre disattesi in quelle Regiond in perenne disavanzo economico
e con rientro discrezionale. Quindi, quali essenzialith sono riconosciute?
Quale equita? Ma se i giovani pazienti autistici e le loro famiglie possono avere
almeno una speranza, quelli con altri disturbi psichiatrici?

Le speranze ceno non mancano, in particalar modo quandao rappresentano
le ultime prospettive di pazienti disperati non presi in carico e di famiglie ab-
bandonate, come & nel caso della salute mentale. Ma anche le speranze sono

Anche le speranze
sonto un indicatore

di disuguaglianza.

un indicatore di disuguaglianza perché non nascono ovungue, ma solo dove
il rerroir lo consente. Lo & per esempio il recente “Piano regionale salute men-
tale” della Regione Friuli Venezia Giulia che, nonostante un modello organiz-
zativo all'avanguardia e le criticita dell'esperienza basagliana, pone tra gli
obiettivi principali l'identificazione precoce, la diagnosi, la cura e I'abilita-
zione/riabilitazione rivolta ai minor con disturbi neuropsichiatrici®. Oltre
alla definizione dei percorsi di transizione delle cure dall'eta pediatrica a
quella adulta e all'adozione di linee guida per le emergenze psichiatriche an-

che per l'infanzia e I'adolescenza.

Il Gruppo CRC, come gia negli anni precedenti, raccomanda:

1. Al Ministero della Salute ¢ alla Commissione
Salute della Conferenza delle Regioni di garantire,
attraverso adegualti investimenti di risorse, la
presenza omogensa in tutto il territorio nazionale di
un sisterna integrato di Servizi di Meuropsichiatria
infantile, in termini di professionalith ¢ di strutture, in
grado di operare in coerente sinergia con pediatri,
pedagogisti clinici e attre figure professionali
riconasciute, cosi da garantire | necessari interventi
non farmacologici efo farmacalogici, nonché un
approccio il pit possibile multidisciplinare al disturbi
newapsichici dellinfanzia e al suo intemo Centri di
riferimento per patologie particolarrmente rilevanti
come DCA, autismo, ADHD e riferendo annualmente
I'esito dellazione alla Commissione parlamentare per
I'mfanzia e 'adolescenza e alla Commissione Salute
della Confererza delle Regioni; dell adolescenza,
strutturando.

2. Al Ministero della Salute, alla Commissione

Salute della Conferenza delle Regioni, all'Istituto
Superiore di Sanitd, ai Servizi di Meuropsichiatria

di strutturare un adeguato sistema di monitoraggio
della salute mentale dei bambini e degli adolescenti,
dello stato dei servizi ad essa dedicati @ dei percorsi
diagnostici e assistenziali dei disturbi neuropsichici
nell’etd evolutiva, riferendo annualmente ["esito
dell'azione alla Commissione parlamentare per
linfanzia ¢ I'adolescenza e alla Commissione Salute
della Conferenza della Regioni.

. Al Ministero della Salute, al Ministero

dell'lstruzione, dell Universita e della Ricerca,
alla Commissions Salute della Conferanza delle
Regioni di pianificare interventi coordinati di
promozions della salute mentale, con particolare
riguardo alla prima infanzia e specifica attenzione alla
sensibilizzazione e formazione dei pediatri di famiglia
& degli operatori educativi e scolastic, alla
prevenzione dei suicidi, dei DCA e di altri analoghi
disturbi ad elevato impatto, rferendo annualmente
I'esiter dell'azione alla Commissione parlamentane per
linfanzia ¢ I'adolescenza e alla Commissione Salute
della Conferenza della Regioni. »
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M. Bonati: “Se fosse cancro ¢ sarebbe una protesta, ma & salute mentale”

La spesa sanitaria nazionale ammonta a 150 miliardi (9% del PIL, prodotto
interno lorde). 11 Ministro uscente ha affermato che “servono pil soldi per il
Servizio Sanitario Mazionale, Basterebbero 2-3 miliardi non 150. A breve ter-
mine la spesa andrebbe portata al 7% del PIL". Ma per fame che cosa? “Per ri-
spettare il fabbisogno dell'invecchiamento della popolazione”, quindi bambini
¢ adolescenti con disabilita anche complesse e croniche non sono contemplati.
In campagna elettorale i Programmi sono straordinari, la salute viene da turti
riconosciuta come un diritto. Alcuni (pochi) vanno olre indicando come in-
terventi necessari (e promessi): la riqualificazione degli ambienti di cura, I'ag-
giomamento professionale, la formazione sul campo e il potenziamento del per-
sonale. Parole di speranza e non Piani d'azione. Tutto il mondo & paese? Forse.
Ma il diritto alla salute & universale, individuale e collettivo e va perseguito e pro-
mosso come dichiarato nel 1948 dall'OMS e ribadito dall’an. 32 della Costi-
tuzione italiana. Tuttavia nonostante la creazione dell'Autorita garante nazio-
nale per I'infanzia e I'adolescenza (2011) e di 16 garanti regionali, olire ad alouni
metropolitani, le disatienziond (disuguaglianze) crescono e cronicizzano e la let-
tura dei dati (bisogni) & condizionata dalle opportuniti dei decisori.

Imun’area in cui le poverta si incrociano (quella della psichiatria®, quella dei
bambini e degli adolescenti [1 milione in Ttalia, il 10% dei minori, vive in con-
dizioni di poventa assoluta®|, quella della politica®) l'essenzialit del senso e
dell'utile di un intervento per la comunita necessita di essere recuperata.

In ltalia i casi prevalenti vivi dopo una diagnosi di tumore sono circa 3 mi-
lioni®. Sono olire 800.000 i bambini e gli adolescenti con bisogni di cure neu-
ropsichiatriche, solo 400,000 accedono ai Servizi di neuropsichiatria dell'eta
evolutiva, ma solo 150,000 ricevono gli interventi terapeutici prescritti.

Che succederebbe se accadesse lo stesso nei Servizi oncologici? R&P

11 dirfeie alla salute:
universale, individuale,
collettive e sandio da
OMS e dalla nostra
Costituzione.
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FEDERATE AD ANGSA EMILIA-ROMAGNA

Abare Bibbiano (RE) taniaricco(dyanoo.it www.abare.crg
Aut Aut Modena info[@autautmodena.it www.autautmodena.it
Dalla Terra alla Luna (Ferrara info@dallaterraallaluna.it www.dallaterraallaluna.org
“Autismo Faenza” Faenza info[@autismofaenza.it www.autismofaenza.it
“Imola Autismo” imolaautismo@gmail.com www.imolaautismo.it
Associazione AUTISMO PAVIA onlus savia-montanari@alize.it www.associazioneautismopavia.it
Autismo Lecco onlus autismolecco@promo.it www.autismolecco.it
Diversabilita onlus ggmarchesini@libero.it
Fondazione Ares info@fondazioneares.com www.fandazioneares.com
Gruppo Asperger Onlus scrivi@asperger.it
Lo Scrigno Magico - Coop Soc. natalia.teodoridoufdgmail.com WWW.scrignomagico.com
TRIADE S.0.S. Associazione Genitori associaizone.triadedgmail.com www.sites.google.com/site/associa-
Soggetti con Autismo e DPS zionegenitoritriade/
Born to Run Sant'Elpidio a Mare (FM) borntorunsvidgmail.com https://federciclismoapfm.wodpress.

com/tag/born-to-run-team/

AFFILAITE AD ANGSA

Associazione “Il Cerchio” Bolzano info@progettoilcerchio.it www.progettoilcerchio.it

Associazione Diversamente Onlus Cagliari info[ddiversamenteonlus.org www.diversamenteonlus.org

AFFILIATA AD ANGSA VENETO

Associazione Gruppo Autismo Belluno APS info@gruppoautismobelluno.org



Sede
ANGSA

Abruzzo

Basilicata
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Emilia Romagna
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Via Prunella Inf Snc.

Salita Tarsia, 6
Via Piemonte, 7
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Valle D'Aosta

Veneto

Via Casal Bruciato, 13
Via Carso 6/1

Via Bernardo Rucellai 36
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Via Fiorentini, 25
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presso CSV
Via Mazzini, 113

Cap

Localita
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Email
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PROVINCIALI

Bari
Barletta
Biella
Bologna
Brindisi
Cosenza
Imperia
La Spezia
Lamezia Terme
Lecce
Messina

Monopoli
Novara
Parma
Piacenza

Ragusa

Ravenna
Reggio Calabria
Sassari
Siracusa
Treviso

Venezia
Verbania

Verona

Verbania
Vibo Valentia

Vicenza

Via Divisione Acqui, 1
Via Rizzitelli 8

Via Orfanatrofio, 16
Via Paradiso, 7

Via Delle Incappiate, 23
Via Carlo Cattaneo, 94
Piazza Cassini, 14
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Via Ruggero d'Altavilla, 6
Via Vespucci, 2
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Via A, Mantegna, 54
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Via Piemonte, 7

Via Prunella Inf. Snc.
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Salvo [RC)
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87100 Cosenza 3293036739
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angsa(@angsavco.org
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angsassarionlus.blogspot.it
angsasiracusa.org
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Per devolvere il 5 per mille a sostegno della nostra associazione:
ASSOCIAZIONE NAZIONALE GENITORI SOGGETTI AUTISTICI A.N.G.S.A. ONLUS
Codice Fiscale: 00369760525

v

L'Universita di Modena e Reggio Emilia, in collaborazione con ANGSA onlus,
offre per 'anno accademico 2017-2018 il Corso di perfezionamento
e il Master di | Livello in FAD (interamente a distanza):
“Autismo e disturbi dello sviluppo:
basi teoriche e tecniche di insegnamento comportamentali”
con scadenza del bando il 10 marzo 2018

Tutte le notizie saranno fornite sulla pagina web: autismo.unimore.it
Ulteriori informazioni a pag. 89 di questo Bollettino

800 031819

Attivo tuttl | glorni ferlall

dolle ore 9.30 olle ore 13.00

@ via eamaoill
telefonobluoutismo@gmall.com

Il sito del’ANGSA ¢ www.angsa.it
Il bollettino € visibile sul sito angsa al link: http://angsa.it/category/angsa/bollettino-angsa/

Per vedere recenti convegni sull’autismo visitare i seguenti siti
www.autismo33.it e www.autismotv.it e su You Tube I'account “angsaer1”
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