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Un futuro per l'autismo
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Recensioni

Marc Segar

Guida alla sopravvivenza per
persone con sindrome di Asperger
84 pp, LEM libraria, 2009, 8.50 €

Marc Segar era un ragazzo inglese con la Sindrome 

di Asperger, un disturbo dello spettro autistico, ca-

ratterizzato principalmente da difficoltà qualita-

tive nelle relazioni sociali, senza compromissione 

significativa nelle abilità linguistiche e cognitive.

Un incidente d’auto gli ha tolto la vita a soli venti-

tré anni nel 1997. La sua Guida alla sopravvivenza 

– che LEM Libraria pubblica per la prima volta in 

italiano – è stato uno dei primi testi in cui si è im-

battuto chi ha scoperto di essere autistico. 

Benché sia stata scritta dodici anni fa, questa Gui-

da rimane un documento particolarmente signi-

ficativo. In primo luogo perché testimonia su un 

percorso di consapevolezza della propria diversità 

che le persone autistiche “ad alto funzionamen-

to” si trovano a dover affrontare nella vita. Tale 

esperienza si traduce in una serie di consigli per 

quanti come lui si trovano nelle medesime situa-

zioni. Questa fra l’altro è una delle caratteristiche 

di questo tipo di disabilità relazionale: a propor-

re strategie per affrontare i problemi è in questo 

caso chi li vive in prima persona, non professionisti 

a ciò delegati.

In secondo luogo, perché effettivamente coglie 

nel segno, individuando un ampio ventaglio di si-

tuazioni problematiche e di tattiche per farvi fron-

te. Cosa non facile, per una condizione sfuggen-

te come l’autismo ad alto funzionamento, le cui 

fenomenologie sono tanto disparate per forma e 

grado, da rendere precaria l’individuazione di ca-

ratteri comuni tra quanti pure si trovano accomu-

nati da una medesima diagnosi.

Marc ha scritto il suo testo sperando che potes-

se tornare utile ad altre persone con i suoi guai 

relazionali. L’impostazione e lo stile sono da ma-

nuale operativo, strumento pratico per affrontare 

situazioni concrete. 

Sarebbe bello che 

bastasse essere con-

sapevoli delle situa-

zioni e dei propri 

problemi per farvi 

fronte! Si sa che in si-

tuazioni di sovracca-

rico mentale, intellettuale o emotivo, tenere con-

to dei buoni consigli diventa decisamente compli-

cato... Ciò non toglie nulla al significato del libro, 

ma vuole essere un invito a ripetere, ciascuno a 

sua volta, il percorso che ha portato alla sua nasci-

ta. Allora, nell’itinerario di crescita e progressiva 

maturazione delle consapevolezze sui nostri limiti 

e i nostri punti di forza, il testo di Marc Segar può 

tornare utile secondo l’intento dell’autore, come 

confronto con chi ci è passato.

Il libro è stato tradotto dalla cooperativa LEM (La-

boratorio di Esplorazione Multimediale) da per-

sone che si trovano a far fronte agli stessi disagi 

che hanno segnato la vita di Marc. La finalità della 

LEM è la sua: promuovere consapevolezza riguar-

do alla specificità delle persone nello spettro auti-

stico e tornare utili a chi si trova in questa “bizzar-

ra” situazione (con questo spirito hanno integrato 

alcune delle sue indicazioni con osservazioni loro, 

che il lettore troverà sotto forma di Appendici). 

Ma anche a chi si trova a dover avere a che fare 

con persone autistiche, come operatori, educatori, 

genitori, amici. Per loro la Guida può essere una 

traccia utilissima per decodificare comportamenti 

e reazioni, per costruire una relazione positiva con 

una persona autistica, per calarsi nello spettro, per 

non averne paura.

Per info e ordini: info@lem.coop – www.lem.coop

R E C E N S I O N IRECENSIONI
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Gaia Rayneri

PULCE NON C'è
Einaudi editore, 2009

Ho letto ieri sera, tutto in un fiato, il libro “Pulce 

non c’è” che già è stato presentato sulla lista auti-

smo-scuola del sito www.autismo33.it sia dalla fa-

miglia Rayneri sia da altre persone che hanno visto 

la trasmissione televisiva in cui è stato presentato.

E’ un libro che consiglio vivamente agli insegnan-

ti (sia che abbiano alunni autistici sia che non ne 

abbiano) e che segnalerò in tutte le occasioni di 

formazione con cui avrò a che fare.

Ciò perché la storia è sconvolgente. Perché il libro 

è veramente ben scritto, per cui mi auguro che 

Gaia Rayneri voglia proseguire scrivendo altre sto-

rie, anche se spero che la sua vita, da qui in avanti, 

le offra spunti meno dolorosi e assurdi.

Soprattutto lo consiglio agli insegnanti perchè, 

senza paroloni e con uno stile linguistico estrema-

mente “ritmato”, quasi musicale, vengono dette 

sull’autismo cose fondamentali e “dal di dentro”.

Gli insegnanti potrebbero imparare moltissimo e 

in modo non astratto.

Credo inoltre che il libro contenga un insegna-

mento fondamentale per tutti coloro che lavora-

no dentro le istituzioni: a volte pensare di fare il 

bene di qualcuno può dare alla testa, può diventa-

re senso di onnipotenza, e può portare a distrug-

gere le vite senza creare rimorsi, pensando di aver 

fatto il proprio dovere. 

Non basta conoscere le leggi. Non basta applicarle 

con rigore e attenzione. Non basta essere convinti 

di far bene. Occorre essere capaci di “sentire” e 

- quindi - di ascoltare. Cosa che nessuno ha fatto 

con la famiglia di Pulce e con lei stessa, nei modi 

per lei possibili.

Grazie davvero a Gaia Rayneri per quello che ha 

scritto, grazie alla sua famiglia per avere permesso 

che venisse raccontato. Grazie a Pulce perchè è.

 

Graziella Roda

Mariagrazia Magon

Dio ci conosce col nostro vero nome 
La testimonianza di una «mamma coraggio»

«Alle scuole elementari Francesco non era il primo 

della classe. 

Non si puo’ neanche dire che fosse l’ultimo, per-

ché questo avrebbe implicato il far parte di un cer-

to ‘range’ all’interno della classe.

Cosa che, di fatto, non era possibile, perché non 

riusciva a stare molto insieme ai suoi compagni, 

nonostante avesse una maestra adorabile che si 

impegnava parecchio per farlo lavorare con gli al-

tri bambini.

Anche la professoressa di sostegno delle medie 

non era da meno: era un’insegnante di applica-

zioni tecniche che, dopo la nomina ad insegnante 

di sostegno di Francesco, si rimbocco’ le maniche e 

cambio’ totalmente ‘squadrà. 

Entrambe si erano istruite sull’Autismo a livello 

personale, seguendo dei corsi specifici.

Francesco, con moltissima pazienza, grazie a loro, 

imparo’ lentamente a leggere e scrivere.

E’ un risultato di tutto rispetto, considerando le 

sue problematiche legate all’Autismo ed un quo-

ziente intellettivo molto basso »

Queste frasi sono tratte da un volumetto di testi-

monianza «  dall’interno del pianeta autismo  », 

scritto dalla mamma di un giovane adulto, France-

sco appunto: in tutto il testo colpiscono la schiet-

tezza e, nello stesso tempo, la grande delicatezza 

nel descrivere, anche con autoironia, un vissuto 

decisamente difficile. 

Il libro si puo’ leggere tutto d’un fiato e, pur de-
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scrivendo senza veli una realtà molto dura, riesce 

persino a divertire; mi pare possa servire da sano 

antidoto contro tanti pregiudizi correnti: France-

sco non sa fare i puzzles, starebbe malissimo in 

una azienda-comunità agricola, in compenso ma-

nifesta grande sensibilità ed empatia nei confronti 

dei sentimenti delle persone che conosce.

La sua mamma non passa il tempo a disperarsi e a 

piangersi addosso, né a rimproverare il figlio per i 

suoi comportamenti: è una donna coraggiosa che 

affronta via via i problemi della vita come quelli 

della disabilità, e trova spesso soluzioni semplici 

quanto ingegnose, ricorrendo al sostegno della 

fede quando le istituzioni umane – sanità e buro-

crazia – se ne lavano le mani. 

Penso sia adatto per una «  iniziazione all’auti-

smo  » anche per insegnanti od educatori che lo 

affrontano par la prima volta, e poi per ogni per-

sona che si voglia informare senza appesantire: la 

famiglia allargata, gli amici, i compagni di scuola 

normodotati, a partire dalle medie. 

Anche la copertina è molto allegra: il titolo è stato 

scritto a stampatello proprio da Francesco, che è 

disgrafico, ed è accompagnato dai personaggi dei 

fumetti disegnati da una ragazzina autistica che 

ama molto i cartoni animati.

				    Luciana Bressan

Informazioni ulteriori: segreteria@angsalombar-

dia.it oppure magongra1963@yahoo.it
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Storie vere

Riproduciamo l’incipit di un libro che non è ancora stato 
stampato, che mostra gli aspetti comuni fra patologie 
psichiatriche a insorgenza giovanile e sindromi a insor-
genza infantile.

PASSO DOPO PASSO
Un cammino di dieci anni per guardare, comprendere ed 
uscire dalla sofferenza psichica

Marie - France  DUBOST

INTRODUZIONE

Perché questo libro, perché questa testimonianza 

su un tema ancora tanto tabù, che genera tanta 

sofferenza, tanta ansia, tanti sensi di colpa per 

una madre e per un padre?

Avere un figlio con dei problemi di salute mentale, 

chi ci avrebbe mai pensato…. E’ capitato proprio 

a noi, tutto d’un colpo, e la vita si è rovesciata…

Il vuoto attorno a noi, lo stupore, il deserto…

Ma sarà vero? Che cosa è questo disturbo? Sarà 

lieve! Si potrà guarire! Non sarà niente…

E poi, inizia il lungo calvario, la ricerca di aiuti, le 

paure.

UN MURO…UNA DESOLAZIONE… Possibile che nes-

suno capisca niente? Possibile che succeda a un ragaz-

zo intelligente, simpatico, che non aveva mai avuto 

niente prima che avesse attirato la nostra attenzione?

Qual è l’origine di questo disturbo? Perché, per-

ché, perché?

Per tentare di capire, abbiamo letto più di cento 

libri sull’argomento,abbiamo cercato su Internet, 

ho addirittura partecipato ad un corso universita-

rio di psichiatria per tentare di orientarmi…

Niente, niente, niente…

Ferite della prima infanzia? Traumi intrauterini? 

Influenza della genealogia? Caso? Fatalità?

…Ruolo sbagliato della madre durante l’infanzia?, 

troppo presente, troppo poco presente, troppo 

protettiva, troppo spesso fuori per lavoro? Altra 

grande angoscia, la solita cosa…Una sofferenza 

enorme, ed in più, era forse colpa mia…

E poi, un po’ per volta, la nebbia si è fatta meno 

fitta, siamo stati fortunati, l’universo ci ha fatto in-

contrare delle persone straordinarie che ci hanno 

aiutato ad evolvere, a trovare un senso, a dare un 

nome e un possibile significato a tanta sofferenza.

Note
1	 Ripensandoci oggi, molti segnali del disturbo si erano manife-

stati in precedenza, ma non li abbiamo capiti, o non li volevamo 
vedere…

	 Già da piccolo, Marco presentava delle forti difficoltà di ap-
prendimento scolastico; nonostante una intelligenza viva e una 
curiosità accesa, presentava dei disturbi dell’attenzione, non ri-
usciva a concentrarsi per il tempo necessario all’apprendimento, 
aveva dei forti disturbi di memoria ed affaticabilità mentale che 
gli insegnanti attribuivano al solo desiderio di “rimuovere”.

	 Più tardi, raccontò che durante il servizio militare, in particolare 
durante la missione in Somalia, gli capitò di “vedere blu” e di 
svenire subito dopo; anche per questo sintomo, i medici attribu-
irono allora il fenomeno al solo grande caldo.

S T O R I E  V E R ESTORIE VERE
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I nostri diritti umani vengono violati ogni 
giorno: è ora di gridarlo forte a tutti!
3 dicembre 2009, Giornata internazionale delle persone 
con disabilità. Manifestazione al teatro Valle di  Roma
da www.superando.it

Giuliano Giovinazzo

Sono le parole di Giampiero Griffo, a commento 

dell’iniziativa promossa congiuntamente a Roma, 

per la Giornata Internazionale delle Persone con 

Disabilità, dalle Federazioni FISH e FAND. Gremito 

oltre ogni aspettativa il Teatro Valle, da persone 

con disabilità e loro familiari provenienti da tutta 

Italia, tanti anche i parlamentari, ma praticamen-

te assente il Governo. E tuttavia sembra crescere 

una nuova voglia di reagire e di uscire allo scoper-

to - anche in piazza e sugli organi d’informazione 

- dopo un lungo periodo all’insegna dell’ascolto 

mancato e dell’attenzione inesistente. E in paral-

lelo bisogna lavorare sodo per realizzare quella 

trasformazione culturale dell’immagine stessa che 

si continua ad avere delle persone con disabilità, 

insistendo su quei concetti che attraversano ad 

esempio tutta la Convenzione ONU: non più “ma-

lati” e “sventurati”, ma Cittadini a pieno titolo 

con pari diritti e pari opportunità.

Il Teatro Valle di Roma gremito in ogni ordine di 

posti per l’iniziativa di FISH e FAND. Un Teatro 

Valle stipato all’inverosimile ha ospitato a Roma 

l’iniziativa congiunta promossa dalla FISH (Federa-

zione Italiana per il Superamento dell’Handicap) e 

dalla FAND (Federazione tra le Associazioni Nazio-

nali dei Disabili), in occasione della Giornata Inter-

nazionale delle Persone con Disabilità.

Una partecipazione di persone con disabilità e di 

loro familiari provenienti da tutta Italia che è an-

data davvero ben oltre le aspettative, e non c’è 

retorica in questa affermazione. Anzi. La grande 

risposta - ovviamente positiva - è arrivata infatti a 

creare anche dei problemi dal punto di vista delle 

misure di sicurezza, messe oggettivamente a dura 

prova da una così vasta affluenza e ponendo in 

alcuni momenti degli ostacoli alle stesse persone 

intenzionate a partecipare all’evento.

Degno riscontro all’inedito colpo d’occhio fornito 

dai manifesti dell’incontro che hanno tappezzato 

la città è stato lo scenario offerto dall’interno del 

Teatro, le cui balconate - oltre che di folla - sono 

state costantemente gremite di striscioni e ban-

diere delle tante realtà che animano le due Fede-

razioni promotrici di questa iniziativa.

Nel corso dell’incontro sono state rilanciate e di-

scusse le proposte contenute in un documento 

programmatico condiviso dalla FISH e dalla FAND 

(che è possibile consultare in versione integrale sul 

sito di www.superando.it). Una piattaforma «im-

portante perché va oltre la richiesta specifica, ma 

è una proposta di sistema del welfare ed è quindi 

fondamentale», come l’ha definita Fulvio Santago-

stini, presidente della LEDHA di Milano (Lega per 

i Diritti delle Persone con Disabilità). «Il problema 

- ha aggiunto lo stesso Santagostini - è che dall’al-

tra parte non si trova un interlocutore», alludendo 

ovviamente ai rappresentanti del Governo.

Molti infatti sono stati i parlamentari che hanno 

scelto di partecipare a questo incontro, moderato 

da Carlo Romeo, direttore del Segretariato Socia-

le della RAI e da Giovanni Anversa, giornalista da 

sempre attento ai temi del sociale e della disabi-

lità. Ma nonostante i messaggi inviati dal sotto-

segretario di Stato alla Presidenza del Consiglio 

Gianni Letta, dal presidente del Senato Renato 

Schifani e dal ministro per la Pubblica Amministra-

zione e l’Innovazione Renato Brunetta, la perce-

zione generale dei partecipanti è stata quella di 

una pesante assenza del Governo.

Tanti striscioni da tutta Italia per l’evento di Roma. 

V I T A  A S S O C I A T I V AVITA ASSOCIATIVA
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- che ci sia un rafforzamento reale dei servizi sul 

territorio e che essi vengano finanziati. L’oppor-

tunità dev’essere quella di avere una combinazio-

ne di interventi, fondati su servizi, interventi eco-

nomici e sgravi fiscali. Che tutto questo, inoltre, 

venga riordinato e sostenuto in maniera forte e 

importante».

«Un altro elemento significativo - ha aggiunto - è 

che in alcune Regioni in cui sono previsti i cosid-

detti “piani di rientro”, si continuano ad operare 

“tagli orizzontali” sulle persone con disabilità; in 

Campania e Abruzzo, ad esempio, sono stati posti 

dei ticket sulla riabilitazione e questo è intollera-

bile. Un diritto fondamentale come quello alla ria-

bilitazione viene così trasformato in una “tassa in 

più”, in un momento sociale difficile».

Con particolare incisività Barbieri ha chiesto quindi 

una vera opportunità di accesso ai mezzi di comu-

nicazione da parte delle persone sorde e non ve-

denti e che da questo punto di vista vengano date 

garanzie del miglioramento della quantità e della 

qualità dei programmi resi accessibili, prima di tut-

to nel servizio pubblico: «Paghiamo il canone an-

che noi!», è stata la sua condivisibile conclusione.

ASSOCIAZIONE, DIAGNOSI
PRECOCE E INTERVENTO PRECOCE 
Carlo Hanau

Da un quarto di secolo stiamo combattendo in-

sieme ai soci dell’ANGSA per ottenere la diagno-

si precoce, che è possibile in una buona parte dei 

casi già a 18 mesi di età. Le linee guida uscite in 

questi anni (ministeriali, regionali e delle società 

scientifiche mediche) sono il risultato ottenuto, 

contro il parere degli psicodinamici, che vorrebbe-

ro attendere almeno i cinque anni di età prima di 

fare diagnosi. 

La precocità della diagnosi deve servire per la pre-

cocità dell’intervento, che deve essere immediato, 

intensivo, strutturato come uno dei metodi cogni-

tivo-comportamentali basati su ABA. I metodi di 

Schopler e Lovaas rispondono entrambi a queste 

esigenze: Lovaas si rivolge sopra tutto ai più pic-

coli, che essendo diagnosticati così presto sono i 

più gravi e i più simili fra loro, e perciò sono più 

facilmente e proficuamente assoggettati a un ap-

proccio standardizzato, che può essere sottoposto 

a sperimentazione controllata. 

Quando questo intervento ha successo, il bambino 

migliora e il metodo deve indirizzarsi verso forme 

sempre più personalizzate, nelle quali Schopler 

si cimentava ogni giorno insieme con i genitori 

e gli educatori. Entrambi hanno le stesse radici 

nell’ABA, ma Schopler criticava il trionfalismo di 

Lovaas che nell’87 aveva scritto che metà dei bam-

bini erano guariti: le recenti sperimentazioni dei 

comportamentisti provano che effettivamente si 

trattava di esagerazioni e che i risultati ci sono, 

L’importanza di questo confronto con le Istituzio-

ni è stato del resto un punto ben evidenziato in 

apertura del suo intervento dal presidente della 

FISH Pietro Barbieri, che ha affermato: «Non sia-

mo qui semplicemente a celebrare il 3 dicembre, 

ma le organizzazioni delle persone con disabilità 

sono qui insieme perché i problemi delle persone 

con disabilità e dei loro familiari non possono più 

attendere e siamo qui, quindi, per chiamare il Go-

verno alle proprie responsabilità».

Barbieri ha poi illustrato i dieci punti del citato do-

cumento programmatico, soffermandosi in parti-

colare sull’importanza del sostegno alle famiglie 

che abbiano al loro interno persone con disabili-

tà gravi. «Chiediamo innanzitutto - ha dichiarato 
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ma si limitano sopra tutto all’area cognitiva, non 

riuscendo a demolire il nocciolo duro dell’autismo. 

Questo non significa che non ci si debba impegna-

re, anzi è necessario impegnarsi ancora di più.

I convegni e i seminari devono essere fatti ovun-

que e ripetuti spesso, sia perchè occorre formare in 

permanenza genitori e operatori al ruolo di geni-

tori e educatori speciali, sia perchè sta risorgendo 

l’interpretazione psicanalitica dell’autismo, come 

si può rilevare dalla recente edizione dell’Enciclo-

pedia della salute, dove è prevalente la figura di 

Bettelheim e l’indicazione della Terapia familiare 

e della Holding.

Un buon criterio per capire se un convegno è va-

lido oppure una rete per genitori-polli gettata da 

ciarlatani è l’interesse degli organizzatori a fare 

pubblicità a un intervento a pagamento. L’espe-

rienza e la serietà delle associazioni più vecchie 

può essere utile anche ai più giovani, per evitare 

di ricadere negli errori del passato.

A 18 mesi i pediatri DEVONO usare la CHAT o si-

mile più recente strumento, rinviando alla consu-

lenza dei NPI specializzati (cfr.Giorgio Vivanti in 

questo stesso Bollettino), che consente di depista-

re molte delle diagnosi comprese nello spettro au-

tistico (F84), quelle più gravi. La diagnosi precoce 

è utile per potere intervenire precocemente, già a 

due anni, e in forma intensiva (gli autori indicano 

circa 20 ore), con metodi ben strutturati di tipo 

comportamentale.

A questa età, fino all’inizio delle scuole elemen-

tari, non ci sono problemi di inclusione nella clas-

se normale, che deve essere PREPARATA in que-

sti anni di asilo e scuola infanzia. Questa è l’età e 

questi sono i bambini per i quali ci si può attende-

re i miglioramenti più grandi.

Abbiamo sempre combattuto contro gli psicodina-

mici che rifiutano di fare diagnosi precoce e pre-

feriscono i pannicelli caldi della psicomotricità due 

ore la settimana. I risultati sono le delibere regio-

nali e le indicazioni del tavolo nazionale sull’auti-

smo, che ribadiscono la necessità di un intervento 

precoce, strutturato e intensivo.

Tuttavia c’è ancora molta strada da fare, per spe-

rimentare sempre migliori approcci, e il DENVER 

Model si colloca in questa prospettiva.

LE ASSOCIAZIONI SULLE MALATTIE 
METABOLICHE RARE E L’AUTISMO 

Continuano i problemi con l’Assessorato Sanità 

della Regione Emilia Romagna sia per l’applica-

zione del protocollo di esami che dal 2004 è uffi-

cialmente obbligatorio per tutti i casi di sindromi 

autistiche (cfr. esame della carenza enzimatica di 

adenilsuccinatoliasi, che nessuno è ancora in gra-

do di fare), sia per l’affermazione del diritto di tut-

ti i nuovi genitori di conoscere se il figlio appena 

nato ed apparentemente sano sia affetto da una 

patologia metabolica rara. 

Il 25 novembre 2009 i tecnici dell’assessorato ci 

hanno proposto di effettuare lo screening delle 

malattie metaboliche rare su 19 patologie soltan-

to, escludendo quelle malattie che non hanno una 

cura. Si noti che anche i bambini più grandi, ovvia-

mente ci si riferisce soltanto a quelli che presen-

tano disabilità e di cui non si conosce la diagnosi 

etiologica, dovrebbero ottenere soltanto questi 

esami, poiché la macchina “tandem mass”, che po-

trebbe screenare oltre 90 patologie, sempre con 

poche gocce di sangue (come avviene a Verona in 

via sperimentale), verrebbe limitata nelle sue pos-

sibilità a 19. Si noti che è eguale il costo di effet-

tuare 19 esami o 42, come avviene in Toscana per 

tutti i neonati al secondo giorno di vita. 

Il motivo addotto dai tecnici è quello di evitare ai 

genitori un dolore che secondo loro sarebbe inu-

tile. Questa visione paternalistica si oppone al di-

ritto alla cura e alla conoscenza della diagnosi del 

figlio. E’ stata respinta anche la mia proposta di 

concedere ai genitori la possibilità di delegare il 
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amministratori politici e non coi tecnici. Perciò ho 

richiesto da tempo e ripetutamente un colloquio 

che attendo ancora.

Distinti saluti.

Carlo Hanau

Bologna, 24 novembre 2009-12-10

Eg.Dr.Giovanni Bissoni

Assessore Sanità Emilia Romagna

Eg.Dr.E.Di Ruscio

Direttore Dip.Ospedali

ER

Gentilissimi

allego per incarico della Presidente dell’associa-

zione CDKL5 la lettera per la riunione del 25 cm.

Si tratta della più recente scoperta di una delle 

cause delle sindromi autistiche, ritenute ancora da 

alcuni nostri “esperti” la conseguenza dell’inade-

guatezza dell’amore materno.

Stessa cosa si deve dire anche per la carenza en-

zimatica dell’adenilsuccinatoliasi, che scandalosa-

mente ancora non viene diagnosticata, nonostan-

te siano passati 5 anni dall’emanazione

ufficiale del protocollo di esami della nostra Re-

gione che la comprendeva come obbligatoria nei 

casi di autismo.

Distinti saluti

Carlo Hanau

Al Difensore Civico ER

I tecnici dell’Assessorato hanno proposto di scre-

enare 19 malattie metaboliche rare mentre in To-

scana superano le 40 e a Verona le 90.

Hanno rifiutato persino di dare la possibilità di 

restringere il destinatario dell’esito dell’esame al 

medico pediatra di fiducia, su delega dei genitori. 

Non vogliamo entrare nelle questioni scientifiche, 

ma soltanto rivendicare il principio di Nulla su di 

noi senza di noi. 

Non possiamo accettare che siano i tecnici a deci-

dere per noi e per i nostri figli quale é il livello di 

dolore diagnostico accettabile. 

Distinti saluti

Carlo Hanau

proprio medico a conoscere l’esito degli esami. In 

questo modo non vi sarebbe nessun dolore inutile 

e il pediatra non dovrebbe impazzire a cercare la 

malattia rara quando si manifesteranno i sintomi. 

Si dimostra così la falsità della preoccupazione dei 

tecnici per il dolore inutile e non si può non pensa-

re che i tecnici abbiano altre motivazioni inconfes-

sate (ad esempio evitare di dover rispondere alla 

richiesta dei genitori di darsi da fare anche per 

queste patologie rare).

Questa la corrispondenza intercorsa.

Bologna, 15 dicembre 2009.

Eg.Dr.Giovanni Bissoni

Assessore Sanità Emilia Romagna

a fronte della Vt.richiesta di parere, e della man-

canza di chiarimenti a voce richiesti all’Assessore, 

ribadisco quanto già più volte scritto sulla discor-

danza assoluta sui principi e sui metodi che sono 

stati adottati dai tecnici di fiducia dell’Assessorato.

Per quanto riguarda gli aspetti tecnici, concordo 

con quanto già inviato mio tramite il 25 novembre 

da AISMME, che qui riproduco. 

Faccio rilevare che la riunione alla quale Manuela 

Pedron partecipò avvenne nell’aprile 2008 e che 

l’inizio dello screening è previsto fra un anno. Non 

si può certo imputare alle associazioni questo ri-

tardo, provocato invece dalle discussioni all’inter-

no dei tecnici per l’applicazione di quei criteri re-

strittivi che Manuela Pedron NON aveva accettato.

Distinti saluti

Carlo Hanau

Bologna, 3 dicembre 2009

Oggetto: Screening e altre malattie rare

Eg. Assessore,

L’incontro del 25 cm sullo screening delle malattie 

metaboliche rare ci ha confermato nella posizione 

preannunciata per quanto riguarda l’inaccettabile 

restrizione del numero delle patologie metaboli-

che rare da effettuarsi in ER rispetto alla Toscana. 

La divergenza fra richieste nostre e proposte del 

gruppo di tecnici risiede nei criteri di base, di natu-

ra eticomorale, che devono essere discussi con gli 
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Si riporta qui di seguito anche la lettera inviata 

dall’AISMME all’Assessore Dr.Bissoni.

Da: AISMME Associazione Italiana Sostegno Ma-

lattie Metaboliche

Ereditarie Onlus <info@aismme.org>

Date: 25 novembre 2009 01.10

Oggetto: COMUNICAZIONE URGENTE

Gent.mo,

sono Manuela Pedron, Vice presidente di AISMME 

Onlus.

Mi rincresce comunicarLe che a causa di un impe-

gno precedentemente concordato con la Commis-

sione Invalidi Civili di Padova, non potrò parteci-

pare alla riunione del Gruppo di lavoro per la va-

lutazione della proposta di estendere il pannello 

regionale di screening.

Dopo un’attenta valutazione del documento stes-

so mi sembra che la Regione stia cercando di fare 

uno sforzo notevole non solo in favore dello scre-

ening metabolico allargato, ma ad una completa 

presa in carico del paziente metabolico.

Vorrei però soffermarmi sul numero delle malat-

tie proposte per lo screening metabolico allarga-

to e vorrei ribadire quanto personalmente espo-

sto al Tavolo tecnico riunitosi il 14 aprile 2008. In 

quella sede sostenevo a nome di AISMME Onlus 

l’inserimento di un numero sempre maggiore di 

patologie metaboliche nel pannello regionale di 

screening.

Come Lei ricorderà, e come potrà rilevare dal no-

stro giornale AISMME NEWS N. 2 agli atti dell’in-

contro, supportavamo il pannello-screening che la 

Regione Toscana ha adottato obbligatoriamente 

sin dal 2004 e che conta un n. di 36 patologie.

Allego ora copia del nuovo giornale dell’associa-

zione - AISMME NEWS N.5 (che può cercarsi sul 

sito)- dove potrà constatare che la Regione Liguria 

- Osp. Gaslini di Genova - ha adottato un pannello 

screening di 31 patologie mentre la Regione Lazio 

- Policlinico Umberto I° - ha suddiviso in due pan-

nelli - primario e secondario - per un totale di 42 

patologie screenabili.

Mi sembra che per il momento in queste due re-

gioni, pur essendo ancora  in fase sperimentale, 

e paragonando le due situazioni alla Toscana, in 

tutti i casi c’è comunque una certa uniformità del 

numero delle patologie, con qualche eccezione/

esclusione, a volte importante.

Tenuto conto di questo chiediamo quindi la possi-

bilità che sia rivisto e incrementato il numero delle 

patologie proposte.

Abbiamo compreso e tenuto conto delle osserva-

zioni dei medici esperti metabolici presenti al pri-

mo tavolo tecnico relativamente alla non-terapia 

per alcune malattie screenabili, ma dobbiamo pen-

sare anche alle famiglie e alla possibilità che il caso 

si ripresenti in altre gravidanze. Ogni genitore deve 

avere il diritto di conoscere il reale stato genetico 

del proprio figlio, anche in fase pre-clinica.

Dispiaciuta per non essere potuta intervenire au-

guro a Lei e ai presenti un buon lavoro sottoline-

ando quanto sia importante l’applicazione dello 

screening neonatale metabolico allargato per il 

quale la nostra associazione si sta impegnando sin 

dall’inizio del 2006 affinchè siano appianate le di-

sparità tra regione e regione e poter adeguare gli 

attuali pannelli di screening regionali.

Rimango a disposizione e porgo i più cordiali saluti,

Manuela Pedron

Vicepresidente

AISMME Associazione Italiana

Sostegno Malattie Metaboliche

Ereditarie Onlus

Via Niccolò Tommaseo, 67-c - 35131 - PADOVA Italy

Tel. e Fax: 049-99.00.700

NUMERO VERDE 800.910.206

E-mail: info@aismme.org

Sito: www.aismme.org
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Ricordi

R I C O R D IRICORDI

RICORDO DI LAURA
Il 20 dicembre 2008,a soli 16 anni,è volata in cielo 
Lauretta,dopo aver combattuto lungamente contro la 
leucemia. A un anno di distanza la ricordiamo con im-
mutato affetto.

Cara Laura,

morire a 16 anni è certo una gran pena oltre che, 

consentimi di aggiungere (a costo di apparire fi-

nanche blasfemo), una grande ingiustizia. 

Sei volata in cielo dopo atroci sofferenze. La leuce-

mia ha bruciato ogni anelito di vita che i tuoi cari 

avevano riposto, segretamente e teneramente, 

fino all’ultimo. Invano.

Il 20 dicembre, cinque giorni prima di quella che 

per molti è stata una magica festa, hai chiuso gli 

occhi per sempre e ci hai lasciato più soli. Te ne sei 

andata piano; così leggera, così diversa rispetto a 

quando, appena pochi mesi prima, il tuo essere au-

tistica ti rendeva ben più appariscente e rumorosa, 

tanto da farci “persino” sorridere per il modo che 

avevi, in effetti solo in apparenza strano, di comu-

nicare col mondo.

La tua vita da autistica è stata molto simile a quel-

la di tante ragazze e tanti ragazzi che ne sono af-

fetti: un’integrazione difficile nella scuola e nella 

società, servizi non sempre all’altezza dei tuoi bi-

sogni, promesse ai tuoi genitori talvolta non man-

tenute, un domani tutto da inventare anche se – a 

sedici anni – il tuo primo diritto sarebbe stato, cer-

to, quello di godere fino in fondo il fascino lieve 

del presente…

Io credo, nonostante sia stata la leucemia a strap-

parti alla vita, che tu non abbia mai smesso un 

solo istante di essere anche autistica, e ritengo che 

avresti avuto il diritto, prima ancora che di morire 

in pace, di vivere un po’ più in pace. Forse non 

sempre questo è avvenuto e allora, cara Laura, il 

mio impegno, l’impegno di ciascuno di noi e di 

quanti cooperano con noi, deve essere in futuro 

proprio quello di rispettare e far rispettare, fino in 

fondo, i diritti delle Persone come te, che esprimo-

no in pieno la loro voglia di vivere e di godere le 

bellezze del creato. Questo impegno dovrà venire 

prima di ogni altra cosa!

Penso sinceramente che la tua morte abbia questo 

significato preciso e non coglierlo, da parte no-

stra, sarebbe oggi assai triste e ingiusto.

Ai tuoi genitori, Tiziana (segretaria di Angsa Pie-

monte) e Giovanni, così ammirevoli e dignitosi pur 

nel loro infinito dolore, a tua sorella Giulia, ai tan-

ti che ti hanno voluto e ti vorranno sempre bene, 

vanno le più sentite condoglianze.

A Te, Lauretta, ora che hai visto la terra congiun-

gersi al cielo, mi limito solo – attraverso una carez-

za – a dirti “ciao” e a ringraziarti per il messaggio 

generoso che ci hai voluto affidare.

							     

Gianfranco Vitale
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ll sito dell'ANGSA è www.angsaonlus.it
ll sito di FANTASiA è www.fantasiautismo.org

Per vedere recenti convegni sull'autismo visitare i seguenti siti

www.autismo33.it
dove, fra gli altri, si trova la videoregistrazione completa e professionale del terzo convegno nazionale:

"Autismoe educazione, il ruolo della scuola", svoltosi a Bologna il 31 ottobre 2009, durante il quale è

stato presentato il secondo sussidio didattico TISCA (Test di ingresso alla scuola per allievi con autismo)

curato da A.Arpinati e AA, per conto della Fondazione Augusta Pini e ospizi marini onlus e dell'ANGSA E.R

Altri convegni sono visibili sul sito www.autismotv'it

Cari Associati e Amici,
anche per il 2009 si potrà devolvere il 5 per mille a sostegno della nostra

associazione ANGSA onlus.

Per questo gesto di solidarietà, che non vi costerà nulla, basterà indicare nella

denuncia, o dare al proprio commercialista o al CAF la denominazione e il codice

fiscale dell'Angsa:

Codice fiscale: 003 697 60525
ASSOCIAZIONE NAZIONALE GENITORI SOGGETTI AUTISTICI

A.N.G.S.A. onlus

Un grazie di cuore.

La Presidente

Prof. Liana Baroni
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