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Conferenza unifi cata: accordo per ’app
della Linea Guida sullPautismo

E stato pubblicato I'Accordo “Linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della
qualita e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi pervasivi dello svi-
luppo (DPS), con particolare riferimento ai disturbi dello spettro autistico” approvato dalla
Conferenza Unifcata Stato-RegioniEnti locali il 22 novembre 2012.

L’Accordo fornisce le direttive pratiche alle Re-
gioni, alla sanita, alla scuola ed agli Enti Locali
necessarie per dare attuazione concreta alla Li-
nea Guida dell'lstituto Superiore di Sanita n.21,
che abbiamo riprodotto integralmente nel pre-
cedente numero speciale n.1-4/2011 del Bollet-
tino dellAngsa. Si tratta del maggiore risultato
della nostra Associazione da quando esiste e
dovremmo tutti esserne soddisfatti ed orgo-
gliosi, poiché molte ed agguerrite erano le op-
posizioni alla Linea Guida ISS, della quale chie-
devano il congelamento (vedere al proposito il
Bollettino dell’Angsa n.1-4/2011).

L’Accordo, pur non potendo defi nire nel detta-
glio gli aspetti operativi, che per la nostra Co-
stituzione sono demandati alla competenza
delle Regioni, rappresenta un grande traguardo
che ci consente di chiedere immediatamen-

te a tutte le istituzioni coinvolte nella presa

in carico delle persone con autismo, in primis
alle Regioni, di adeguare tutti gli interventi ora
esistenti alle indicazioni sottoscritte dai loro
rappresentanti che siedono nella Conferenza

Unificata. Questa grande conquista ¢ stata otte-
nuta grazie all'impegno dell’Angsa nazionale e
delle altre associazioni nazionali presenti nella
FISH, che a differenza delle piccole associazioni
locali possono tutelare in alta sede i diritti delle
persone con autismo di tutte le eta e delle loro
famiglie. Le Angsa regionali hanno poi collabo-
rato perché le Regioni procedessero nell'iter di
approvazione senza perdere tempo prezioso.
L’Accordo e la Linea Guida costituiscono un cri-
terio per giudicare se nell'operato del sanitario
e dell'organizzazione sanitaria, scolastica e so-
ciale vi siano comportamenti di “malpractice”.
Angsa onlus nazionale e le sue federate a livel-
lo locale si devono ora impegnare a stimolare
un’applicazione omogenea e di qualita dell’Ac-
cordo nel territorio ed a stimolare le Istituzioni
per la costituzione di una “rete dei servizi” sem-
pre piu attenta ai bisogni delle Famiglie.
L’Accordo, qui di seguito riportato testualmente,
va letto approfonditamente, facendo particola-
re attenzione alle ultime pagine, nelle quali si
prospettano punto per punto una serie di inter-
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venti che si ritiene possano migliorare la vita
della persona con autismo e della sua famiglia.
Il documento impegna le Regioni, pur nel rispet-
to della loro autonomia, a recepire le indicazioni
espresse nella “Linea Guida 21 dell'lstituto Su-
periore della Sanita” nei loro piani sanitari e le
impegna altresi alla valutazione approfondita
dei comportamenti problema e a definire prima
il PEl in eta scolare, per il quale si deve istitui-
re la figura del Coordinatore pedagogico che ne
sovraintende 'applicazione, e poi il PAI, il Piano
di Assistenza Individuale che deve garantire
un’assistenza integrata anche nell’'eta adulta,
ove viene introdotta la fi gura del “case-mana-
ger” che ha “la responsabilita nell'esecuzione
del PAI".

L’Accordo incentiva le Regioni ad un approccio
unitario ed integrato alle problematiche della
persona con autismo di ogni eta ed indica le

azioni necessarie per I'eta infantile, giovane e
adulta, ad integrazione della Linea Guida ISS che
fornisce indicazioni soltanto per I'eta evolutiva.
La situazione economica non consente per ora
di avere nuovi stanziamenti della sanita, ma si
deve pure riconoscere che nessun altro Paese
dedica tante risorse umane agli alunni certifi -
cati con disabilita e che, attraverso la formazio-
ne professionale specialistica, che il MIUR ha
fortemente incentivato, si dovra ottenere quel-

la sinergia che consente migliori risultati con la
stessa spesa. Per l'autismo in particolare sono
ancora troppi gli sprechi provocati da interventi
pubblici non compresi o addirittura sconsigliati
nella Linea Guida dell'ISS, che dovrebbero esse-
re riconvertiti in attivita la cui utilita sia stata
dimostrata scientifi camente. Questi risparmi

da soli basterebbero a fi nanziare gran parte
dell'attuazione dell'accordo.

Qualche osservazione sull'accordo

| tecnici delegati dalla Conferenza Unifi cata
Stato-Regioni-Enti Locali hanno approvato il 9
novembre le Linee di Indirizzo inizialmente pre-
parate dai funzionari del Ministero della Salute

e del MIUR e da esponenti delle Regioni e della
SINPIA e poi da noi integrato, sopra tutto per la
parte inerente i giovani e gli adulti. Il documen-
to & stato definitivamente approvato dalla Con-
ferenza Unificata il 22 novembre.

Pur con tutti i compromessi € le limitazioni im-
poste specialmente sul fronte della spesa, i no-
stri suggerimenti molto pratici e concreti sono
stati accolti nell’Accordo da parte del Ministro
della Salute Prof.Renato Balduzzi, che vivamen-
te ringraziamo per avere ascoltato i genitori,

dal MIUR e dalle Regioni e si riassumono nei se-
guenti punti (in corsivo i nostri commenti):

1. Rafforzamento della posizione e della re-
sponsabilita del MIUR e della scuola nella

presa in carico dell'alunno (un alto Funzio-
nario del MIUR ha collaborato alla stesura del
documento); maggiore sinergia coi servizi
sociali degli Enti Locali (educatori, assistenti
etc.) e con tutti i servizi territoriali. Questo
presuppone una riorganizzazione di tut-

i i servizi territoriali educativi, abilitativi-
sanitari, sia pubblici che privati accreditati,
senza violare il principio che la scuola non
€ un ambulatorio sanitario e riconoscendo
che 'educazione speciale &, al momento, la
migliore terapia possibile ed € il principale
compito degli insegnanti e degli educatori.

2. Realizzazione di Centri, almeno uno per Re-
gione, specializzati per la diagnosi etiologica
e di seconda istanza, per indicazione € moni-
toraggio dei farmaci, per il monitoraggio dei
miglioramenti e per gli indirizzi organizzati-
vi e di contenuto verso le NPI delle Aziende
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Sanitarie, che devono disporre di specialisti
per l'autismo. A regime si porra fine ai viaggi
della speranza ed alle speculazioni di alcuni
professionisti a spese della famiglia. Affi n-
ché i Centri regionali non siano molto diso-
mogenei tra loro & necessario elaborare una
proposta e che questa venga difesa e pre-
sentata nelle Regioni dai vari delegati asso-
ciativi, in primis i Presidenti Angsa Regionali.
Questo risultato é stato ottenuto nonostante
qualche ostacolo posto nel successivo pas-
saggio alla Conferenza Stato-Regioni.

3. Il documento impegna le Regioni ad inserire
la Linea Guida n.21 nei loro piani sanitari. Fi-
nalmente la Linea Guida n.21 dell'lSS diven-
tera parte integrante dell'offerta sanitaria,
in barba ad ogni spinta politica e lobbisti-
ca avversa. Qui si apre il piu vasto campo
d’'azione delle nostre Associazioni regional,
le quali devono spingere le loro Regioni ad ap-
plicare al meglio le direttive del documento.

4. Questo documento & anche un complemento
della Linea Guida per gli adulti che la Linea
Guida non aveva trattato sia per diffi colta
intrinseche (pochissimi articoli scientifi ci)
sia per 'esiguita del corrispondente fi nan-
ziamento all’'ISS, fnalizzato ai minori.

Ci siamo percio battuti affi nché si delineasse
un inizio di organizzazione sanitaria per le per-
sone giovani e adulte in situazione di gravita,
che oggi sono l'unica grande categoria priva di
ogni servizio e sostegno specialistico adegua-
to. Sono state proposte ed accettate le seguen-
ti riorganizzazioni:

a) Le Regioni individuano posti letto per resi-
denze dedicate sia di nuova istituzione che
convertendo posti letto in residenze indiriz-
zate genericamente a tutte le sindromi. Le
famiglie ora potranno farsi forza di una
disposizione normativa per richiedere 'ac-
creditamento della residenzialita specifi ca,
0ggi tanto carente.

b) Per I'autismo sono previste residenze so-
ciosanitarie ad alta integrazione. Tradotto in
pratica, signifi ca che questo tipo di residen-
ze non potra subire tagli di spesa nelle con-
venzioni con le Asl, che dovra prevedere un
servizio di 365 gg all'anno, senza gravare di
ulteriori contributi i famigliari.

c) Le residenze per le persone con autismo de-
vono avere limitati posti letto, per impedire
un ritorno all'istituzionalizzazione manico-
miale. Sara percio diffi cilissimo che un isti-
tuto residenziale oggi converta uno spazio
per residenze dedicate trascurando questo
criterio.

d) Altre previsioni di non minore importanza ri-
guardano il monitoraggio e I'epidemiologia a
livello locale per elaborare I'analisi dei biso-
gni e i programmi di intervento.

Il fi lo conduttore delle nostre richieste & stato
che a persone con esigenze speciali come quel-
le con sindromi autistiche debba corrispondere
un’elevata specializzazione, che faccia giustizia
dei tanti errori commessi in passato e tuttora ri-
trovabili in molti operatori, alcuni dei quali sono
tanto spudorati da farne un manifesto contro la
Linea Guida n.21.

“Linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualita e dell’appro-
priatezza degli interventi assistenziali nei Disturbi Pervasivi dello Sviluppo (DPS),
con particolare riferimento ai Disturbi dello Spettro Autistico”
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Seeerco, gd zensi dellarticolo B, comma 2, dterd o) 09l decrelo legisiatg 28 agesto 1957, n, 281, ba
i Governa, ke Regioni @ e Provines autanome o Trante e di Bolzano, b Province, 1 Coruni @ e
{fomunta montane sulle "Linee di indrizzo per ls promozione ed || migloramenio dells gualith
dellasppropriatezza degli imterventi pssistenziali nel settore dei Cesturbi pervesivi dello sviluppo
|DFE), can particelare rifwimento & disurti dello speliro aulisico”

Rep Ain, £ 33 lcw dad 2zleafleia

LA CONFERENIA UNIFICATS

Mela cdiarna seduta del 72 nowvembre 242

WISTA ia delega @ presmders |'odema saduta conferita al Soltosegratario di Stalo alla Presidenza dol
Gonsiglio der Mnisin Prof. Giampacio Vittano [FAndrea

WISTO I'articoclo 8 comma 2 ded nchiamato decrefo degisiativo n 281 del 1897, che allz letbera c)
sitribussce & quests Conferenzs la facokd di promuovere e sancire sccordi tre Governo. Regioni e
Province auonsma. Presnce. Comunl @ Comumts mordane, in siuazions del prncoic © lsale
colizborazme. al ire 0 coordnare Pesercizio delle nspeilive competenze & svolgere altratd di
IMBrESED COmUNg:

WIETA la latera in data B ofobie 3012 con la quaie | Ministeo della salube ha iwiato. al fini del
parfaganamanto di un apposto sccorde in Confaranza Unifzata, i documaento Indicalo in oggetta:

VISTA la edera in data 10 ottobre 3012 con la quaie || predetio documents & siaio dramate alle
Ragiond alle Province aufonome dl Tranto 8 Bolzano ed ala Astonomie locall;

COMESIDERATO che, nal corso deifincontra tecnico swakesi in data 8 rovembra 2012, | rappresentans
delle Regioni, ded'AMC! & del Minisiero della salute henno concaordato talune moddfiche del documento:
i pasala;

WIETA la nota del 14 movernbee 2012 dramata in parl data. con ka guale || suddeito Mmstere dalla
alute ki lrasmesso la werzione definitva dello schema di prowsadimanta mdicalo in cagsllo. che
recapiacs be madfche concordate rel coran della pradels fiunians eenica del 9 novambes 2012

LOMEIDERATD chi, nel corso delfodioma seduta, @ Reghoni le Prowinee autonome o Tranko @
Erolzama @ is Autonomis locall hanno espresso parars favorevole al perfesionamento deli'Accorda,
nalla versiona defimtiva irasmessa dal Ministero della salute con a predetia laltera del 14 novembra
201

ACCANSITO nel corso defodierns  secite Passenso del Gowerno, defle Regioni, dels Province
autoncme of Trenta @ o Bolzano e delle Aulonomie looaki;
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SAMCISGE ARCORDD
tra i Governp, & Regioni & lp Prowince autanome df Tremo & Bolzano e le Autonomie locali mei
wRguant lermin,
Wil

« Ia begge 5 febiraio 1882 n. 104 che |I:lmum l'sulancomia & la realizzazione del'wiegrazions
sociple dellp persona affeite da mincrazioni fsicha, psichicha @ sersorial ed assicuna | loro sanazi @ ie
prastazion| por la prevanziona, & cura @ la riabiitasone delle minceaziani;

= |l decreto legisiatvo 3 marzo 1598, no 192 cecante “Conferimanto di fursioni @ compill
amministrativi dellc Stato alle Regicni ed agh eoti local, in atoazicne del capo | della legge 16 marzo
1887, n. 5B

+ la lpge 12 marza 1998, n. 68, finalizzsta all'nserimano od al'mtegrazione vorativa does parsona
disabei nel mondo del lavero;

- la Corvenzione dede Mazoni Uinbe sui difitti delle persone con dsabilita, approvaia dalffssemblea
dedl'ORL il 13 dicembre 2008,

+ In legge 3 merzo 2B n. 18 con la guale si @ procedulo alls "Rabdice ed esscuzione delis
Comvensone dedle Mazoni Uinrbe sui dintl delle persona con disebdita, con Protocollo opzianale, fatta
§ Mew Yo | 13 dicemnbes 2006 8 retibupone delfDaservelon mapan® suli condizions celle
nersona con disabilts®

- I feeraln deld Presitents de Consigio dea Minshi del 29 novambua 2001, recante & * Defingioneg dal
fivalli sssenzall di assktenza® & successiva modificaziond pubbicato sul Supplamenio Ordinasio deda
Gazzettn Ufficiale dal’d febtvaio 2002 n. 23,

Tanuto canta:

« cha |l Tavolo mazionale sufsuhsmo, isbheto presso @ Ministero delia sabule. composto da
rappresentant delle Associason maggiormente rappresentatee el lermboio nezionale, da esperti,
Tecnici delle Regiond, dell’|sbibto superione di sanitd, dele socetd scienbfiche e delle associaaoni
professmonali dela nsbilktazione, ha condotlo i progri laveri oal mese o maggpo del 2007 ol meze o

germas D006 éd ha approvale m cdata 30 gpnle 006 urd relarcns finele bl Pﬂhl&l"l'l!m
dedl'autisma;

- aleesi dela ‘Linea puida sul tafiaments del dshebi delo spefa autistico ne Bambin & negi
adalescenti” n 21 delfanno 2011, eabomata dallistiubo seperiore di sanita ned'ambito del progetto
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skralegico di ricerca finakezata del Ministero dedla salube “La salule mertale nel bambinge e
nelladolascenta — Ursla operabys aporoccio Eﬁ'ﬁrﬂi{lh[ﬁlﬁl} ai dishurl dello spefno autislicn”

Cansiderato che

= |'autisma & wn distisrbo cronico deflo sviluppo del sistema nervosa centrdle 3d esordic precoce
che delerming wuna disabiita complessa ehe coinvelge lamb@o sociale. coamunicalva e
compitamentala

- Feriertamento internazicnale raccomanda.

a. |a diagnosi tempesbva. nerchi la presa n canico glebale det soggedt autistic. che & svilupp per
futto arce della vits;

B, I3 rebe integrata o serdzl sanfar, socio-santan od edacalivi;

o l'approcta mulbprofessionals & interdeciplinans;

d. lnbervento abiltative tempestioa, inkensvo, struburato & indvidualizzalo;

= §Ul tErrdora nationsle siriscodd una dfformitas i risposts Al bisoge dai bamhini & degh adulli can
AutEmo, nonche delle lara Bmghe,

St COMVIENE

1. =l dopiments “Lemes dl dinzzo per la promozione ed d migkoremento della qualig e
dell'approprigiezza degl mberventi assmtenzali nel setore del Disturnl pereasivi dello sviluppo
{DPS)y, con particofare riferimento &l disturts dello spetro aulisbice®, Allegato sub &), parte
mbegrante del presente afta;

2. alle attivila proviste dal precente accordo 5| proveede nel limite dalle risorse umane, sirumentali
& finanziane dsponitill 2 legislanone vigente & comungue Senza nUGY| O Mag@an onen a canoe
d=iia finanza pubblica.

IL SEGRETARIO @ IL PRESIDEMNTE
Cons. Ermenegplida Samscalch Praf Ww [0} aa
1] l. [l
i F,Q\J- ) m'?_-.ﬂ- E 1
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“Limee i indbrizzo per bn promssone ed 1 miglloramentn dells qualda © deklapproprintezen
deghl Berventl sosdstenzisll nod Distachi pervasivl delle svlappe (DPFS), con particolare
riferimenta al distarkl dells spetiro surktlos™.

DEFMNEZIONE DEL PROBLEMA E ANALLSE DEL BISiGN]

La Classificezione 10T 10 (WHO 206075 cedloca PAulisma tra fe sindremi da slremzione glohabe
dello sviluppo peicologico (ssse 1, codice FE4) e il DEM IV i Digwdn Pervnsiva dello Ssiluppo
(APA 2002 Tale ultima classificazions comprende, ollze VAutiemn fipico, lo Sindrome di
deperper. b Sindrome di Bedd, i DRishurbs Poavesivo dedio Sviluppa Mon Almmenh Specificatn
(DPS-% A5 o il Distarbo igsinlegrative dellnfimsia. E' onnai ampiznente ufilizzata la dizicne
‘Trigtugld dello Spetira Aufiabicd” clhie compretds Awlismo, Aapeiger ¢ DF5-NAS. Tale
classificazione ¢ ststa proposla per In suove verslone del manale DSEM di prossima
pubibficaziome. Cueda ullima delinizione unificanle s basa sulla considerazione che lali distorhi,
pus pressetanda pecilianiid propoe, rappeeseniine manifealazioni diverss di une sgnificaliva
compromissone dello sviluppe con esordio precoce. Lidentificazione delle fonne hpiche 5 pna
Tare ctfroil 5 anmo ohi eld

Lo speitro aufistico ¢ carnlerizzalo da unn fiade & sntomi che coinvolgono Vembito mocinle
{(CmnjdomisElone, (iardo o atgpicind delle aviluppo defle compelende socialih, comunicative
feompromisalone & alipiclld del linguopgio © dells comunicarions, verbale e mon-verbule) e
comporfameniale (presenza i comportamenti mhealishclpetitivip. S frata di oma condizicne
palalogica cromica v inghilitante che inberess i numero dovalo di fmiglie ¢ & configienm parcia
come mn nlevaste praobema o smnith pubblica ed evidentl ricadide & orcline socisle.

Le cambteristiche del deficit sodele & cognitive, come in gencrale 1o snfomatologs ckinics, sosn
eterogenee in levmini i complessild ¢ gravitd e possomn presenfare nn'espressione vasiabille ned
fempo, Nell'anlisma grave @ Frequente associadione con il ritarda mentale, con Pepilessia = i
dizturks del senno. L'nidiame g0 inoita a valte associabo o sindromi o malalfie rare o base genelics
chy compgometione (o normale Ten2ionalitd del Seleia Neavosny Cepltrile, guali Ta eeleros
taberoas, la simpdrome di Relt, la sindrame di Down, s sindrome di Landna-Kletiner, In
feniichetonurie, le sindrome dell™s fragile. Chuesti casi vengono speszo chiamati Autizimo
sindromica la loro classilicazime ovviene aulla base delln zindrome gpécifica. cia non toglie che i
korn B speciali in gemere eoineidans aon gualls degli alitn sogesti outistia

Uin date sosfanie nporiato daghi @il epi deis alegici comdodl @ia negli Stati Dnili che o Euros @ on
generslizzate mumento delle deagnosl A sulismo e delle sidbronn coreelate, <he soms pin che
raddopipiate nell'altime decemnio. Lipoles o aoa vers ¢ propra epislemin i amlismoe viene perd
confulata da moltl sotodl, che sssockanc almens in parte Uincrementa della prevalenza
all'sllagamante de criten dingnosicl © allabeesmenio dell’eld alle dagnesl (Kimg dud Beamman
20100 ), odbre che afla meggiore consapevolezza dellesisbemza delloutismo do perte dei servizi per
Petd adulta, che ha permesee di diminuvire le irasformaziond dalla diagnosi di subisme ad alire
dingmnsl che svverdvano s 18 anni. Imolire & mle qumenio possone coniribinine fstinn ofgenkzmibvi
come Lnomento defla digpombilits i senan e la formaziones specfics el medicl, e mton sodsli. o
ai'sumenials aeneihilith ¢ conoecan2s del distdrhe sirgfamenis dipendeati dal Tivelle
peciorcoramico (Duskin e &, 2004, King = Béarman 2011 Per compremdere 1o diversid delie
stime di prevalenza occorre epere conlo della variabilita temporale ¢ geografica. dells moliepliciia
dlim dhsegm deghi euchi da cim tali Stisne omgmand. delle calegoric dhipnodrche ¢ delle Tac di wld
considernie.

1Tn deto comume ¢ che 4l disturbsn smlistico colpisce meppiorments | mescll rispetto alle femmine
{in s mpgoeke di 401
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Le stim= nfent= agh 5taa Unsy indicano una prevalenza doorea £88 frag hambim delletd di & anm
[CDC, 3013, menke in Europa be sume vanaco da 1160 della Danimarca ( Pamer et al, 2003) =
della Seeza [Famnell & Gillberg, 20000 2136 dela Gran Beetagna {Eard of al, 2006)

Vvia s raieegza e ol e 30 sl sulla seena dy presalends dey DFE B oatala prpita ds Elzsbagyg et
d mel 2012, = ad =55 3a nmanda

Hop esmsrons ad 0g@ mee d prevalenss eonsparabls per cnaress diagaossa = grupp nesagrabic: s o
van et dellVimone Buropea In moln di ess; ¢ Plidia & fra questi, aon ensmang shine d
prevelenza 4 bvello nazipnsle Hel nostro Piese v sone dcum dat recent bisaln su sistema
momatonn regonal. A tiele di ezemgno, nella regiome Premonte & 1o vigore 2 partice dd 2003 un
artema mirmaten che pacoogle § dabi dalle 27 Usits Cperskve & Weumpuchisns Infaenle die
parteipann all Dssereatnns regineae aulla disahilits infanole Sulls hase di tal dab, la prevalenza do
Chgturby dellp Zpettre Auhstro oella regrone per Panma 200E nella Gzoa & ofd 600 mnm & shate
shimata iotormo Al 3,7 ECDO (L 271 arcal Mella regiones Emilva-Romagna dows & piecaments
rperante dal 1999 un amers per la regatramonn delle prestamota, 1a grevasnea abhmata alecs &
afins el anne 2001 & diamail 35 pes 1000 (1 256 eirea). Siai dab loagiudinall del Pesaonie che
quell dall’'Emalia Bomegne confermano il progresmvn abhassamentn dall'=ga di prima deagno e

L'awimime ha una pnilicatirs compenente genclaca, anche 22 ad g wos & aalo sdestificato e
angole locup Eosde adEosale @ queaie wpo do daptucla, Tust gh mud modo ooncos it nellsodic &e
uni framiagene ereditgss compleses di upo paligemon, cen ol peenbds coneodve 0 fatton
ambaentall dr wame Bpo (mferiont conmatts dadls medee o grevidanza stabee tmminalogicn
matsme-btale, srpesniziome & famscs o agenti Fossaci) che potrsbhbeco comtorrers alo suiluppe del
thsharlio

Mo mong Sole sndermae dberaniom morficgiche e boclsmicke comme a divers dismrh delio
mightts Wengeoo pes demonth doun: “emdobeucip® bequenbsmenie srronatt 4 ansoant
mmporiamental, come &5 esempin In cresoitd anomals di aloune srurhure cenebrals proballmente
coneese al aomaie nella formazions delle onagih e delle ren nervoae, dizfoazios dei
nearotraaetior & Hvello del aptema pefross cenfrale, Altersmon defls feporta immnitana e
disbuwrka del metabahomo

La recents Lamea gmda trattamemto des distachi dello spettra asbisticc nes bambom e negh
adoiegcent’ @ rora del Svsierma Hazionale Lines Swda dell’lshtgto Supenore di Sanita (SHLG 1SS
L, 200LY evidenbe i mimuers sg@omas &8 secords con e precedente Linsa Smds Scozzese
{Soottish Intercoilepats Cuidehze Hebwork {3153 o F5, X007) che o fraitamenn che hanno daie
maggiore prova i efboacis seno quelly precect intensuwnc di topo akdhbahes con valepza
comportameniale, tognibm-comportamentale = pricoeducatiza. 5 sono dimostred efficaa anche gli
inbervent medast da pereton

Anche ge mon Fiveie wn paticolus modetlo & mierrengo per il guade @ sy oos eeidenza concluimws e
miglubea locentamento |ohrnasionales ssgnend Dtevento alibratirn TREpAEITE, slELR,
mrmlurato che cerchi di modulere gh spproco poooeducaiy adegaardol di= engenee idividusle I
tal sensc laccirsterza della dragnom e del proble copmten e AEzonals rapprésentano la baze
wanhareiva pee porer eomnige o pisnn alioanen Wdimdeslicess 14 presenza & compomament
conddern ‘problema” deve edaere valunaie aimentasiente = oramard oo adegnade oralegae
tecapeishicne, abilitatvs-nsblitatite ed educatro.didathche speciali, prima d@ ncorreee al
trattaments Ewrmpcalogeco Lo ds1 Firmac nsl fraftaments de sogpeth con distorbi dells spethe
gutishica &a afath an'eflicscs oreascrtts &l frattamests di &lewesw snbomse cnempartamentald
sperafice, mentre aon ¢ stata dimosrats fa ma o efficscia rel mattamentn & lungo penado d= ninton
“core” della sndrome:, 1nzitre, per qued pochn Earmac Esstani 1o etd pediainca mancanoe conoscs
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sul lwnge perindn  Pertanin 4l trotamesen Bwmacologics deve essere imguadren come unn degli
elemens di un pacchetts di cura mtegrata, g=mpre fecendn nferimente alle emd=nze srisnbficke
dispanthils ¢ tenendo conta delle raccamandazioni presentt oelle Linee gada nazionads =
ibes Az al vopra Glan

La censapewolezza della complessez del f=nameno defl'sshizmo, con hnte be oue implcazion malla
temaia del t=ssuto Emiliars e le ncadote di mdme oagde, nckieds un /mp=gno drgente ¢ concredo da
paete delle. lmtuman. cemrai e regonaly an gtremd raccordo con e Asssciamon de fnedian 8
congaden cle an ua recegte sudio iagiese, SGans (0T ba calcolats w0 cua 5.2 auloon di dollan <
costy df mascum soggelio zon sulismo, per ks sooeta e per le temnghe, nell'aco de viks. Do costo m
cul memiramo ba perdifts & produttivita. e Passasience necessann (ores ol 39, 3% délle nizorse e
wpucahile alfa pesdita & godumnvid e oalm Gosmodirett) Hella Sesa daremane wsnno wwche
prikn nadtanh & uen sudio ammalmeste m carsn pressas 55 aellambien A« CPimo Progranma
Hazionale di Facerca Seategra m 13 =woluttva®, wolto & quanbbcare & caraltenzzare o cenco do
safferenza fhoradnl = i bizogni dells farvighe con un Bghe aBede ds wn Cnsturbo dello Spettre
Agtiahog g1 BEnn demoprafic, wonecomorio ¢ agadtennall &f e asgocish  Ua panorars
recenfisinne s bapopa felle faemghe con us temgooesre con auksae £ effeg anche da pemi
mmitats dalls rcesca *Centralits dells persona = dells famaghia®, dells Fondanons Sermno e Angsa
ezeguita dal CERS S presentatan Parlamenen i X1 novembre 200 |

Gli - infesvert s fia orolehive mesan, ipsadimo ol afein, ke abhzzao anche g asbunn di
weg nogwa s [deuols ¢ Simgha), e quelli o end sduia Bnahzzsh ol sestenments delle dilim
sepaiite consentirebhern de ridurre o mode facilmente dimostrakale | costi dell’aghamn
Limpegna mecassato dews indinzzan verm Lo sviluppo di una copanth di govemo dei fnoment
compliesa, anche abraverdo aconeds onler-senoriali, mibspessabal ad af&oetme la necedaia diow
peroorsa assistenmiale che garantiaca @ prinoipe defimb dalla cormaksa mg=nte 4 diritio
all'sszasienza sanabans pocio smnbmiae d nen dronouian ure sduceiva

R patiealsee, o fene crusale, nel nesero ded wigenn Livalli Ersenzich di Aspstenes (LEAL che
nuslans o St defls persona cnn s 3 fmee & parcossn di inbesramone a0cidiatang ad
educava che 1 =z cawtan speoahsho. & diagnost e baltamests, siamo res accessiil e
omo gen=anente diffusr e tobts 1= Regionn £ mamo parte di wea rete coordinata d wntervemio,
garaniendo 'sppioccio nui profegsooads, mierdiacplmare ol otd gpecifion ndispeadahile per
puter affrontat & complesad o Petmogenntd delle siqdmimn sunmiche £ altrettamo prnoraan [
mmngolidamento &1 ona rete siucabwo-gacio asnstenoale he 22 i grado i spportare be famaglee =
sostenere | process di inslusiane soalaskoa = sociale delle persome con aubismae, qualongue sis la
lopo ete B sapoctade gofolmems che alcume Pegone bshane @ sono allivdie on quess dicesone,
ailzevenio aumiahve b plogreEnmaticne smtana ¢ uhmends had peafico. o smche e
I'malizzo dy srumenti = modalitd voli o consspamento dell'integraznons scolastica & sociale Tah
eaperience perd sopn hmctste 3 meno di us quarto del fernterio nazionale e gl guadm gensrale
endmmng che pnod n & wndormtd & apgrocoe s gernone den pamean Mo Spells mAncanT.
ot Sernks teratenal, operators con ugs rpecfica hemazione pera DP3 oltre & nan exzers
presenis batte ke Bpgure proiesmonal necessan= per ln termpia e s presa on camico des paoest @m
amnkito sumbing, scoerenietn ed educabive Sono egsennaly U reecorde e 1] coordinenento tra 1
vanl sekbon serdtan cosnvelt con come lmbegramons b ghoaotersecty saeten e quells scolastic,
edacate ¢ pocial e dermn pubblicn e germes del peivats ¢ del priwgte aoeale le famighie = le losg
Adlvckamosa . Lhstervente paceslicanvd ragpunge la moo mantina sficacna i saercdtaio
nelulimn wrmo di anls nide e nellz scucla delinfanzia percid & eszenziale una %o integrazinne
det sernin senstan con qeells reolastion & goells soceall Inogueste penodo & wiga 21 pud preparars
lingregsn neila scucla dellebblign. facendn 2 che 0 hambian acquisises le shilstd ds hase che gl
comgentann uns prodicas isclomone Aelle sonele elementarn
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Tt piasanca = guals & spporule ohendard | abtvata sene desenth d segmio

L ]

diagea precoce, comimeazism close & comvelgunento atipve debls famghe dursnls ol
pervuiss dagnocticn, wlla faze di costninoe del progetio tpapeuico ¢ paca-dscativa, ¢ el
apirimeibe f valigazone dells s officstin,

veliazeae  chines-bmolugica con o grobecolle dagimstice che pieveds acceslameanl
Dabs stoainici @ ceumentsdi, fnalizost slls definizone dagnostico eaalogics,

mmpregn di metedi @ stnamenti besab sulle gl gvidenze soenbfichs  disponcbaly,
nell'ambato & Baftmments sndnadumbiz=nt e costmdemede velutnbdi nefln Lore efhcacn,
defimizone & fquupe  specaligiche  dediente m OFS  pellambite deo sena &
neuropsichistne dell'ets evolutive e dei servia per 'efa adults, anche moeollshomzione con
le altre shsais dei servia stess, che partecipino dlle defimzone ddd paapo & ssRAEnE

{PATIE!}, ne valwme andansnte ¢ svelgsne stvitd di comsudenzs nelle varie aree dells
vida del soppetio (reuda famepha, lavern, contre cempendenmale renidenciale)

predupescone @ reahizzamens o piam & fosmazeie per gl eperston sartim

I Sevia depls smbntn di Sehse, Secole, tramone & Lavoro 51 ise cordéne m mode iodersetionale
PEr PrOMEovELe .

valoisziene msdtidimenmonale conginnta tra le compoment somtang, scolastiea o soeiale
che operano eome Unitd Voluistve Muidimenaenele delle abidsta & dei isogm e con
mdyvt daazone del '|1rvnﬁln- & fimsonamerto

daborsons del Piane Adsdenasle mdvdmle (PAD o m eld scolore Paano Cduciiive
smubivadasle (PED & del percorso di abaliieaoie shuifuals, meenbiie sul polensaments ddis
nzards del bamdno tranuie uiramons s painl "Por’ aiceme alle necesaine modifieanom
aintnzadal per d mzrengnoenbo dell 8 miassams ssloneous

slimamome del PALPEI ds pesie delle diverse compenenh con prevalenza dells
compontnte seolastics per guanto npusrds il PET,
promozicnes  nel'smbite  del  acems  sealadlico  dells Dpgurs del  eosdinalons

pricopedspopica, quale refriente per opnl samme con asfismo della confimaty ¢
dellimtegrazione depli interventi, snehie in rpecorde eon s famiglia;

atfivasione eio pofennsaneria nel setiore scolasheo di abai di supparfo alle senale per
rurnninre unm efficace wkervento paicoediucainve valerczmds anche 1o professonalita degli

insepindodn ok espeitn,
abitvasieme, aoche dope Vet seolare, dells supervasope i un ceseanesmper che ho la
vedpomsatnlivh dulleiz cumens dal PAL

sitvvils & supparie dla famighs ¢ i fornazione de foban e poviner ating del
tratianyents (parent trimimp, parent fa parent @ grpm o Antnnmsnsnko ),

collepamenio ¢ coor tinsnpenio de diversi iervenh ¢ der divers seran, per peanhe
sidepnats conemstd per lintero cucle di wie dells persons;
#
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o formaziens & supere b end unificats ju cum g speraon camvelt nol geageatio mMeanaut oo
¢ abslifaiiwo, con pamesare Aseneroas all ansbosute & wika)

# potenziaments di stratiure diurze e dells sttivita di ioelusions socale & nel meoads del
lswore par le persons adulle con astisme

®  porenzianients delle strutture resdennels per le persan® con DPS in et adulta, finalizzate
dlz acipuan e b uns maggore sstdnomia efo al sallievs alla femiglsa

B Mimstero della Salute e Pisitoro Supeners d1 Sansts coopsrane per maghoramente deliz
enmnsceniza del fenfmena e per Vathrazone di um nstera e sereegliancs pdeminlogos nfento =
percorsa agsistenmall mhiczzabile per
- L4 valutazmome dedl'and=mento epdeniclagicn dm case,
La walitariane ded percorsi assispencali = ol Loro adepusmente = LEA,
- La walutamone dell wio den farmac

OBIETTIVI ED ARIGHT

Fes garaatnire 'aswio di questo gercofio & condivisions des poncepe, propsdeatice alla loro
tradazione m eperaivetd miegrata o ondeeduenn mma ene & obetin el amwom wolh @ formree
indcasion omogeses per la progaeananone, woanons & verdcs dell'snmta per | minen & aduln
uftett da DPE per consslidm= o reve dei zernm e mighorame 1o prestamom, ferorendo 1 eaccardn
£ il comrdmaments tra tubte le aree sperzhve convolte S5 scttolinea apcora che Piotegrazsone fra
dwerse mgecme pubbiichs per 1 peniz (zambe soonde saoele = Javmn) & foriemente auspicshile per
lobiecamento di un infersento fempeshro 2 ad alta iotenabd che possa niziare o portire dall'eld
presoolee = garmiie uny conbineits abduisbva san nell'sts deils fomamione che inoseguato neflsce
i melunone lasorstirs

1) Mugiis -

s Pacugmzinme sggromata dell s mormahie mgronade sd sefors, com pahicalare nfenimento &
fuant & pf o grasnins reguonall per | DFS (W42, 155 & B

% Faccgnemone apgernate dell'offens sanalam & socinsamirana e@aene, harala @0 ks
raceaifa di daty stasdardizzah & conwalidab dalle 2epioni, fnalizzas alls stabalizzazinne di oo
maniteragmo epdemuclogicn, cus nzwltel verraano penodacamente 4 Bumn, (K4S, [SER)

z Padizzarions = stabiizzazions di vp pstrme di moditoraggo epid=meologice, bndizzato
dle semd de prevalenga a livelld namanale  regionale, con caratterintiche di hass eniform
=g tutte il teroiorio nazionale, sia per l'et2 2wolubiva che per I%sta adilta, dz integrara
mche con i dan izoporsesss dagl Ufba Scolssha Remiocah (MdS, MIUR, 125 e B)

i) Fromuowese glersenti murali alis creazpone dy g rers gesstentiale reqongle imregrats (F,
MR}

3 Rilsews precoce, soetenutc da adeguary formazsoee, del socpetto i Aunsmo endra | opre
dus aam d: nita (ad eccezione dells Bindrome di Asperger =d alowni cass d= DPS-WAS) da

! T parereed) Vindicasssne Sl Tanvassn p 1 BE & Miniens delle Salies; MITR
Ministeen delSEsbrmone, Uarvessala ¢ Rooeca, B=Hezioar 1535 =Lstrtvio Superions b Samits
5
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garte del Pediamas & Labere Scelin ed inven mempeinwo alle dymps snetdim cho pér OFS
du Berne di nsspepaichuams dall'Eed Evaluzes

=

Fatopalizzazione dea pemora digunaiie o et speund mecondo un modella A rote chmea &
i agprecie mulhprobraosals, weerdsaplmare ed erh speafice per la dingnsn ¢ L3
valatemons fuaponale srurmram, ¢ definmose ds perenrn candisws: s Hgure: saitane,
operator: sociadi, inzegnaan ed edwtstors per 13 costrumone = ocopdunone del progetis
dhuitahvy iadividealizeae

"

Costrumone di raccordy sahals wa le fqmps speciaishiches dedscate per o OPS, gl altn
dpecaalizhy o« PL3 e 0 MWD, gh meegnann (ralsniziande anche la profrezignaliza degh
aoEe ghait Pl cdpem) o gh operatorr educanvy secohdo le ppecificas del caie,
ipdindaande wa di essidl caoe manager

4 Orgamzzazione a rere de zerem ger | disturh dells spetorn aoostion, dall'ets ewnlubisa
dl'ea adulia lesat suile mglesn ewdenze soennfiche disponcbsh;, con pamcoolae
attenzione alle nserze strutturali ed wmane Delia rete fanno parte anche centsi specizhistic
di -nfermaenm ondiwdusti con cevpesn stabalib dalle Repiosi, ens Bmzione & sopporie.
cocsulenzs ¢ lrmazivne peor be dqaipe spectakistichs dedicars w DPE

¢ Premmoae alltmtermo  dellsifers regiemale b adones eoluzom tesdeneah e
sermire sdenzials, anche mediante 13 poualificazions dei posh ssistkeet garastenda eequizh
strutturals, tecmnlegici = organizcabvi amprontab 3 logich= pon ishmziooalizzanb {ad
esermgian prevedendn che o numera d post per steolluza &3 hontato ) cansiderando che @
trasta di prestazinie ad dbs cilegrmminne socitsamtamis e prestando parmicolare sitensone &l
paziznte adolescente ed adudtn ed alls cifmazieng che pressnbne necessitd riabiltagies-
tersseaniche P nranEs mirae

f Contmumia dell"azisstenzs, con sttennons pencelere alle fin di paszaggio dall'sta svolobiva
alil'=za zdulta

1) Enanare tytke |2 Deure sto fespiongli comalic.

a Collabarazisoe con le Unversibd per rafforcare. osi programma wniversitarl, cantenun
imdirizzak sila camdfcesea ¢ comapetenca e thetarss persans delin sedngpn = mells

pedagoma speoiales, anche @ fim della Brmaziose permenents (MIUTR, MA3)

b Aweremone 3 lwello nagionde, segonde = 4 Aneuls Bantsng & progetn foomaton,
anche nell'ambnp: ECK volk all'aggiom amentn, preferibslmeste con modalsta integrste, &
matte b= figure p:ruErmunaJl. copnvobbe, melum @ PLE, « MMG, gl infegnant, gh sducaton,
nonché di faenilian (ad esesnpia parent raning, paent and teacher rasdag groppl do
atutomulnosato (M4%, [R5, R = MIUR)

4] Alfuars. producre =d spmornars Linee Cwida £ nromueyersia ICEC
8 Amusiene, prvdations el sifiorodndnto dy lings guids dingnodhad tigspeah Ob afBiochyl e
per 1o prakia cheaes € Pargamz fabiiene At peicorsg aimzteni di, coh fabio]ad e o

dle sree &1 maggor cobobts come U settore dellautiemo mell'adullo & quells del
frittaments farmacalogien, momtarsdone D'tz ione. (M43, [23)

b Premozions dalla heencs soiemt fos mireta alla compranmane dellssiologis = dei Pattar i
risckan nomché albo swilappe do terapie o modedl d sdsrventn mnavabive senctan e dy @

3
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pedagoma specials, anche atirawerse 1l sortegnn di progrommi di mcesca Amalizzas e
integrata con ¢ programmi antermaziccatl con particelare. nltenments @ programm db
acera della WE (M dS, MIFE & R

4] Smlugpare uma Carty e Serwize e d=  Dantti delldateste oromunyers  efemazone e

& Redamens e difucione @ uns -Cwh da sfmmin® ¢ i uma Cerla dey Dondo regponae
ml'Aauniamo o inforsons nepetrvamente 2alia operakwtd dei pewizd o slle modsicd
deil'yntern peroores asseienmale, sonche o direm de paniest e delle Binaglie (7

b Cygamyzrasons du eveni: mosh alls mlormenoene, slla rennbshzzmione dells popolasene

genesale, alld promozoone del niepetio Sella dl:gnlh. e delld prema inelusiane delle perdone
cop disturhl pervasim defle snluppe (MAS 155, R, MITR)
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E INIZIATA LA DISCUSSIONE SULL’ACCORDO nizzazione delle risorse, spesso sprecate in ri-
NEL FORUM AUTISMO-SCUOLA DEL SITO ANGiBAdanze e in riunioni troppo allargate.

WWW.AUTISMO33.IT

Paolo Zampiceni

Scrive:

E’ sicuramente un importante documento e puo
rappresentare, finalmente, un punto di parten-
za certo ... detto questo c’é un pero (e di questi
tempi sarebbe stato strano non ci fosse) ed ¢ il
punto 2 a pag. 3 “alle attivita previste dal pre-
sente accordo si provvede nei limite delle risor-
se umane, strumentali e finanziarie disponibili a
legislazione vigente e comunque senza nuovi 0
maggiori oneri a carico della fianza pubblica” (!)
Francamente ho qualche dubbio che tutto
quanto previsto sia fattibile contando solo sul-
le risorse esistenti ... ma pud essere che io sia
solo un po’ pessimista.

Carlo Hanau

Scrive:

Carissimi,

le risorse impiegate per i minori con autismo
sono tante: abbiamo insegnanti di sostegno,
educatori e altre figure della sanita e dei servizi
sociali molto piu che nella maggior parte dei Pa-
esi industrializzati.

Occorre qualifi care queste risorse umane gia
disponibili, evitando di fare la usuale psicomo-
tricita e logopedia senza la specializzazione per
l'autismo.

| corsi del MIUR e delle altre istituzioni devono
dare questa specializzazione, che la carriera
successiva deve rispettare, dedicando con con-
tinuita allautismo questi operatori.

Per gli adulti la situazione € diversa, ma non
dobbiamo dimenticare che la spesa per I'erario
pubblico di un residenziale ubicato nella citta &
di 5.000 euro al mese c.a.

Si impone pertanto un impegno grande nella
formazione iniziale e permanente e nell'orga-
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Di questi tempi, e purtroppo anche in un prossi-
mo futuro, la penuria di risorse ci obbliga a mi-

gliorare I'effi cacia e I'efficienza di cio che & gia
disponibile, senza confidare nella Befana.

Noemi Cornacchia

Presidente Angsa Emilia Romagna

Scrive:

Concordo con il Prof. Hanau ed esorto a conside-
rare che alcuni punti dell'accordo, forse sfuggiti
ad un primo esame, rappresentano una grossa
conquista. Un paio di esempi:

A) SUL EMA [ELLE TERAPE FARMACOLOGEH
un monitoraggio (tante volte abbiamo lamen-
tato quanto i farmaci siano adottati in sosti-
tuzione e non, come dovrebbe, a sostegno di
approcci educativi) :
...l Ministero della Salute e ['lstituto Superiore
di Sanita cooperano per miglioramento della co-
noscenza del fenomeno e per I'attivazione di un
sistema di sorveglianza epidemiologica riferito
ai percorsi assistenziali utilizzabile per:
- La valutazione del'andamento epidemiologico

dei casi;
- La valutazione dei percorsi assistenziali e il

loro adeguamento ai LEA;
- La valutazione dell'uso dei farmaci...
B): SUL EMA CELLETA’ GIOVANADULTA DEL
“DURANE / DOPO DI NOI" CHE COSTITUISCE UN
PROBEMA DRAMMMATICO E CON IL QUALE-
ANGSA SI STA MISURANDO PER CERCARE SO-
LUZIONI CB SOSTENGANO FAMIGLIE AL LIMITE
DELL'IMPLOSIONE (numerosi giovani in acuzie
comportamentale che non trovano accoglienza
specializzatal):

...Previsione, all'interno dell'offerta regionale,
di idonee soluzioni residenziali e semiresiden-
ziali, anche mediante la riqualifi cazione dei
posti esistenti, garantendo requisiti strutturali,
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tecnologici e organizzativi improntati a logiche
non istituzionalizzanti (ad esempio preveden-
do che il numero di posti per struttura sia limi-
tato) considerando che si tratta di prestazioni
ad alta integrazione sociosanitaria e prestando
particolare attenzione al paziente adolescente
ed adulto ed alle situazioni che presentano ne-
cessita riabilitativo-terapeutiche temporanee
mirate.

Continuita dell'assistenza, con attenzione par-
ticolare alle fasi di passaggio dall'eta evolutiva
alleta adulta. ...

So bene che ancora una volta, purtroppo, ci
confronteremo con tempi istituzionali che non
corrisponderanno al soddisfacimento dei biso-
gni immediati, tanti, di grave peso e complessi-

ta, ma dobbiamo mantenere la lucidita neces-
saria a saper apprezzare il buono che siamo
riusciti ad ottenere, facendone strumento per
lavorare sulle Istituzioni. L’attuale momento
economico aggrava la situazione fornendo
I'alibi a risposte a volte pretestuose, é vero,
ma intensifi care le pressioni affi nché il poco
venga ridirezionato verso una spesa piu ocula-
ta mi pare, oltre che doveroso per noi genitori,
un dovere civico. Percio, restiamo vigili sulla
qualita dei servizi e cominciamo a pretendere
qualcosa di meglio, divenendo attori coinvolti,
e possibilmente competenti, nelle scelte fatte
sui nostri fi gli. Ogni microazione del singolo
crea sinergia nella collettivita, percio, in bocca
al lupo, a tutti noi.

Sul sito dell'lSS http://lwww.snlg-iss.it/pubblico_disturbi_spettro_autistico
vi & la versione per il pubblico della Linea Guida n. 21 rivista e aggiornata.
La versione integrale si trova in http://www.snlg-iss.it/lgn_disturbi_spettro_autistico

La prima Regione in ltalia a defi nire del
di intervento sullPautismo in riferiment«
Linea Guida 21 delPlstituto Superiore del

di Sonia Zen

In Regione Veneto f dal 2003 é stato costitu-
ito un gruppo di lavoro, con la partecipazione

di Angsa e Autismo Triveneto, che doveva de-
fi nire delle linee operative per I'autismo. Pur
essendo convocato periodicamente il lavoro di
definizione delle migliori strategie per affronta-
re 'autismo ha avuto alti e bassi, con diverse
sospensioni e riprese dell'attivita fi no all'enne-
sima sospensione nel 2009.

La Regione Veneto, il 6 dicembre 2011, ha pro-
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posto di riprendere il lavoro con il materiale pro-
dotto negli anni addietro e con 'apporto della
documentazione defi nita in un precedente
incontro (il 17 giugno 2011 a Padova) parteci-
pato da ben 30 Associazioni, in cui erano state
defi nite le principali aree di intervento dalla
diagnosi e il counseling familiare fi no al tratta-
mento nell'eta adulta.

Al fi ne di stringere i tempi la Regione Veneto
ha richiesto alle Associazioni interessate che
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delegassero non piu di quattro Associazioni al
tavolo di lavoro. Come ovvio, dopo un’accanita
discussione sono state nominate rappresen-
tanti le associazioni: Angsa Veneto, Autismo
Triveneto, Cofhagra e Autismo Padova con il
compito di partecipare e riportare informazioni
e sviluppi del Gruppo di lavoro per 'autismo a
tutte le Associazioni del Veneto che si occupa-
no di autismo.

Finalmente il 18 luglio 2012 sono state presen-
tate a palazzo Balbi, Sala Travi a Venezia, una
prima stesura de “Le linee di indirizzo auti-
smo” preparate dal Tavolo regionale per l'auti-
smo composto da Dirigenti regionali, Rappre-
sentati socio-sanitari e dai componenti delle
Associazioni. Il lavoro ha impegnato il gruppo
durante il primo semestre del 2012 con riunio-
ni a cadenza mensile e un intenso scambio di
e-mail.

Le Linee Guida sono state approvate il 28-12-

2012 dalla Giunta Regionale del Veneto con de-

libera 2959.

Nella delibera si prevede:

I'accettazione “in toto” di quanto sancito nel-
la Linea Guida 21,

di dare un tempo massimo di 9 mesi alle
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ULSS venete per presentare il piano annuale
per 'applicazione delle stesse,

di istituire un gruppo di coordinamento e
monitoraggio regionale.

Nella delibera inoltre:

sono state definite le aree prioritarie di inter-
vento nellattuale “rete dei servizi”,

é stato definito un modello operativo diagno-
stico e terapeutico e le indicazioni per il trat-
tamento abilitativo,

si prevede ['istituzione di una rete integrata
dei servizi che consideri le problematiche sia
dell'eta evolutiva che (fi nalmente) dell'eta
adulta,

la Regione si dota di una funzione di coor-
dinamento tra le varie aree e nel tempo per
rendere piu effi cace il lavoro del Gruppo di
Coordinamento Regionale che sara costitui-
to da: Specialisti, Tecnici, Rappresentanti del
Territorio e delle Famiglie.

Angsa confi da che dalle belle parole e dagli
obiettivi lusinghieri scritti nella delibera si pas-
si concretamente ai fatti al fi ne di dare una ri-
sposta realistica alle famiglie e ai loro figli.
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DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE n. del

OGGETTO:  Approvazione Linee di Indirizzo regionali per i Disturbi dello Spettro Autistico (ASD).

NOTE PER LA TRASPARENZA :

Approvazione delle Linee di Indirizzo regionali per i Disturbi dello Spettro Autistico elaborata dal Gruppo
di Lavoro integrato istituito con Decreto del Dirigente Regionale della Direzione Servizi Sociali n. 47 del 16
febbraio 2012.

L’ Assessore Remo Sernagiotto di concerto con 1’ Assessore Luca Coletto, riferisce quanto segue:

L’autismo ¢ una sindrome comportamentale, compresa all’interno del gruppo dei disturbi dello
Spettro Autistico, causata da un disordine dello sviluppo biologicamente determinato, con esordio nei primi
tre anni di vita. Le disabilita cardine che la caratterizzano sono: un deficit persistente nella comunicazione
sociale e nell’interazione sociale in diversi contesti e comportamenti e/o interessi, €/o attivita ristretti e
ripetitivi.

La complessita clinica del fenomeno autismo, la gravita dei disturbi dello spettro autistico che
coinvolgono proprio le componenti psichiche che guidano lo sviluppo della dimensione relazionale e sociale
e ’ampia variabilita dei modelli eziologici e patogenetici ha contribuito a creare disomogeneita nella presa in
carico territoriale in quanto ogni Servizio deputato faceva riferimento a modelli storici e teorici propri
adattandoli al disturbo.

Nelle ultime decadi, sono stati elaborati strumenti diagnostici sempre piu raffinati volti a delineare
un profilo cognitivo-neuropsicologico e delle modalita comportamentali e parallelamente sono stati teorizzati
e approntati modelli di interventi abilitativi e riabilitativi, alcuni dei quali hanno ricevuto ampia validazione
nella comunita scientifica internazionale.

La Societa Italiana di Neuropsichiatria dell’Infanzia e dell’ Adolescenza, gia nel 2005 aveva emanato
le prime Linee Guida per I’autismo contenenti le raccomandazioni tecniche — operative per i Servizi di Eta
Evolutiva fornendo indicazioni su criteri diagnostici, valutazione, screening e trattamento dell’autismo.

Le Linee Guida per il trattamento dei disturbi dello spettro autistico nei bambini e negli
adolescenti”, Sistema nazionale per le linee guida dell’Istituto Superiore di Sanita, emanate nell’ottobre 2011
dall’Istituto Superiore di Sanita del Ministero della Salute consistono in raccomandazioni per la pratica
clinica ricavate dai dati scientifici, prodotti dalla letteratura internazionale, secondo una prestabilita
metodologia di ricerca evidence based.
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La Legge Regionale n. 23 del 29 giugno 2012 “ Norme in materia di programmazione socio-sanitaria
e approvazione del Piano Socio-Sanitario 2012-2016 conferma 1’integrazione socio-sanitaria quale strategia
fondante del modello veneto e principio per il riconoscimento della persona nella sua globalita in rapporto
con i propri contesti di vita. Afferma che ilprincipio della centralita della persona rispetto ad ogni intervento
sanitario, socio-sanitario ed assistenziale deve orientare tutte le attivita delle Aziende ULSS ed Ospedaliere
verso 'umanizzazione, considerando in particolare la persona come totalita e sintesi dei vari aspetti fisici,
mentali, emotivi e spirituali ed il benessere inteso come condizione soggettiva di consapevolezza da
realizzare nell’equilibrio tra le diverse componenti della persona. In particolare il PSSR ribadisce la valenza
della programmazione pubblica quale riferimento metodologico unitario e sistemico su cui sviluppare
un’offerta diversificata e mirata alle reali esigenze della popolazione e alla luce della fondamentale
dimensione della sostenibilita economica, sociale e professionale del sistema socio-sanitario. Sottolinea la
necessita di scelte strategiche programmatiche che vedano il potenziamento e il consolidamento dell’offerta
territoriale, imperniata sulla gestione integrata del paziente e sulla continuita assistenziale anche nell’arco
della vita, sull’investimento circa 1’appropriatezza clinica ed organizzativa con riguardo all’appropriatezza e
al consumo delle risorse socio-sanitarie, attraverso il coinvolgimento attivo e responsabile dei professionisti
e dei cittadini.

La Delibera della Giunta Regionale n. 1533 del 27 dicembre 2011 che approva le Linee Guida per il
Servizio Distrettuale di Eta Evolutiva in linea con il principi del PSSR e della normativa nazionale e
regionale, inserisce tra le attivita di tali servizi ’area della disabilita fisica, psichica e sensoriale, inclusi i
Disturbi dello Spettro Autistico. Secondo le Linee Guida i Servizi Distrettuali per I’Eta Evolutiva operano
per sostenere il diritto riconosciuto, la trasparenza delle azioni, I’affermazione dei LEA, il Lavoro
multidisciplinare, il contesto politico e I’interdipendenza operativa da parte dei Servizi definendo gli
standard organizzativi di tali Servizi e la loro collocazione Aziendale nelle ULSS.

Con DDR n. 47 del 16 febbraio 2012 ¢ stato costituito il Gruppo di Lavoro integrato per
I’elaborazione di modelli di intervento nei confronti dell’autismo composto da rappresentanti della Direzione
Servizi Sociali, della Direzione Attuazione Programmazione Sanitaria Servizio Tutela della Salute Mentale,
da rappresentanti del mondo scientifico e dei Servizi territoriali delle Aziende ULSS e rappresentanti delle
Associazioni di persone con autismo e/o loro familiari nominati dalle medesime in assemblea plenaria
promossa dal Dirigente regionale dell’Unita Complessa Programmazione Terzo Settore e Non
Autosufficienza a dicembre del 201 1. Tale gruppo ha elaborato le Linee di Indirizzo regionali per i Disturbi
dello Spettro Autistico di cui all’“Allegato A” che fa parte integrante e sostanziale del presente
provvedimento.

Le Linee di Indirizzo basate sui principi sopramenzionati, costituiscono le raccomandazioni
finalizzate a migliorare la programmazione degli interventi socio-sanitari, sociali ed educativi a favore delle
persone con autismo e delle loro famiglie in tutto 1’arco della vita. Forniscono indicazioni omogenee per la
programmazione e verifica delle attivita per minori ed adulti affetti da autismo per migliorare le prestazioni
della rete dei servizi, favorire il raccordo ed il coordinamento tra tutte le aree operative coinvolte. Tali
indirizzi intendono avviare un profondo e rapido processo di riorganizzazione finalizzato ad individuare
servizi specialistici, di diagnosi e trattamento accessibili e omogeneamente diffusi in tutto il territorio
regionale per garantire il superamento dell’attuale difformita di opportunita di cura e presa in carico.
Perseguono I’obiettivo di un’azione che permetta la diffusione di processi diagnostici precoci, di una presa in
carico globale, con un’attivazione il pit precoce possibile, garantendo il necessario approccio multi
professionale e interdisciplinare per poter affrontare con competenza e coesione la complessita e
I’eterogeneita delle sindromi autistiche in tutto I’arco di vita della persona, assicurando ’essenziale raccordo
e coordinamento tra i vari settori sanitari coinvolti, cosi come 1’integrazione tra gli interventi sanitari e quelli
scolastici, educativi e sociali, tra servizi pubblici e servizi del privato sociale, le famiglie e le loro
Associazioni.

Si tratta ora di approvare in via definitiva le Linee di Indirizzo regionali per i Disturbi dello Spettro
Autistico, di cui all’“Allegato A” che fa parte integrante e sostanziale del presente provvedimento,
demandando alle Aziende ULSS del Veneto entro 9 mesi dall’approvazione del presente provvedimento,
I’adozione delle presenti linee di indirizzo e la presentazione di un piano annuale per 1’applicazione nel
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proprio territorio delle stesse linee in oggetto. Si ritiene inoltre opportuno demandare al Segretario regionale
per la Sanita la costituzione con proprio provvedimento di un Gruppo di Coordinamento Tecnico regionale
per gli ASD per il monitoraggio e la verifica dell’applicazione a livello locale delle Linee di Indirizzo per i
Disturbi dello Spettro Autistico oggetto del presente provvedimento. Tale Gruppo di Coordinamento avra
anche il compito di definire gli indicatori per la valutazione e ’attivazione di appositivi dispositivi specifici
per il coordinamento e il raccordo con la formazione a livello scolastico e professionale e 1’inclusione nel
mondo del lavoro.

Il relatore conclude la propria relazione e propone all’approvazione della Giunta Regionale il
seguente provvedimento

LA GIUNTA REGIONALE

- UDITO il relatore, incaricato dell’istruzione dell’argomento in questione ai sensi dell’art. 53, 4° comma,
dello Statuto, il quale da atto che la struttura competente ha attestato 1’avvenuta regolare istruttoria della
pratica, anche in ordine alla compatibilita con la vigente legislazione regionale e statale;

- Vista la Legge Regionale n. 23 del 29 giugno 2012 “ Norme in materia di programmazione socio-sanitaria
e approvazione del Piano Socio-Sanitario 2012-2016”;

- Vistala DGR 1533 del 27 dicembre 2011 “Approvazione delle Linee Guida per il Servizio Distrettuale di
Eta Evolutiva”;

- Visto il DDR n. 47 del 16 febbraio 2012;

- Viste le Linee Guida nazionali per il “trattamento dei disturbi dello spettro autistico nei bambini e negli
adolescenti” dell’Istituto superiore di Sanita del Ministero della salute ottobre 2011.

- Viste le “ Linee Guida per I’autismo” della Societa Italiana di Neuropsichiatria Infantile dell’Infanzia e
dell’ Adolescenza del 2005;

DELIBERA

1. di considerare le premesse parte integrante e sostanziale del presente provvedimento;

2. diapprovare le Linee di Indirizzo i Disturbi dello Spettro Autistico di cui all’”’Allegato A” che fa
parte integrante e sostanziale del presente provvedimento;

3. didisporre che le Aziende ULSS del Veneto, entro 9 mesi dall’approvazione del presente
provvedimento adottino le Linee di Indirizzo di cui al punto 2 e presentino un piano annuale per
’applicazione nel proprio territorio delle stesse;

4. di demandare al Segretario regionale per la Sanita la costituzione con proprio provvedimento di un
Gruppo di Coordinamento Tecnico per il monitoraggio e la verifica dell’applicazione a livello locale
delle Linee Guida per i Disturbi dello Spettro Autistico oggetto del presente provvedimento e degli
altri compiti descritti in premessa;

5. di dare atto che la presente deliberazione non comporta spese a carico del bilancio regionale;

6. di pubblicare la presente deliberazione nel Bollettino ufficiale della Regione.

Sottoposto a votazione, il provvedimento ¢ approvato con voti unanimi e palesi.

IL SEGRETARIO IL PRESIDENTE
F.to Avv. Mario Caramel F.to Dott. Luca Zaia
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La ricerca scientifi ca: a che punto si
di Daniela Mariani Cerati

Con molto ritardo, dovuto in parte ai miti di
stampo medievale in parte alla falsa credenza
che l'autismo fosse una condizione rara, la ri-
cerca scientifica & partita con discreti fi nanzia-
menti pubblici e privati e con una collaborazio-
ne multidisciplinare e multicentrica.

Alla fi ne dell'anno 2012 hanno sentito il biso-
gno di fare una sintesi dei dati emersi dalla
ricerca sull'autismo nel corso dellanno sia Tho-
mas Insel, Direttore del National Institute of
Mental Health, sia Gerald D. Fischbach, Diretto-
re della Simons Foundation of Autism Research
Initiative.

Si tratta di due organi USA, uno pubblico e
uno privato, che da qualche anno supportano
con ricchezza di mezzi la ricerca sull’autismo.

Le famiglie e i professionisti si aspettano una
cura innovativa, un approccio biologico che atte-
nui i sintomi dell’autismo migliorando la preca-
ria qualita della vita delle persone affette e del-
le loro famiglie, oltre all'identificazione di cause
eliminabili che riduca l'incidenza dell'autismo.
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Siamo lontani da questo. Nessuna scoperta
sensazionale. Nessun colpo di fortuna. Solo
piccoli passi avanti nella conoscenza: minimi
tasselli di un puzzle infi nito. Questo nonostan-
te la grande mole di pubblicazioni (over 1,000
ASD papers related to genetics or brain imaging
since January 2011 — more than three times

the number of papers from the same interval a
decade ago).

| nuovi dati sulla genetica, sui fattori ambientali
e sulla loro interazione pongono piu domande
che risposte, cosa che stimola un numero sem-
pre maggiore di scienziati ad unirsi al coro per
intensifi care la ricerca. E un antico adagio dice
“Chi cerca trova”.

Ma sentiamo cosa dicono i rappresentanti delle
due prestigiose Istituzioni americane.

Ecco i link: http://www.nimh.nih.gov/about/
director/2012/autism-progress.shtml
http://sfari.org/news-and-opinion/specials/
2012/2012-year-in-review-collection/direc-
tors-column-2012-in-review.
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“Autism Progress”
di Thomas Insel

su www.nimh.nih.gov (26 dicembre 2012)
traduzione a cura della redazione

Ogni anno I'Interagency Autism Coordinating
Committee (IACC) aggiorna il suo “Piano
Strategico per la Ricerca sui Disturbi dello
Spettro Autistico”, individuando i progressi e

le nuove opportunita tra le diverse ricerche

sui Disturbi dello Spettro Autistico (DSA). Ogni
anno questo compito diventa sempre piu diffi -
cile. Nel 2012 la velocita dei progressi € stata
cosi rapida che ogni bozza del “Piano” era gia
superata nel momento in cui lo IACC la riesami-
nava. La quantita di ricerche ¢ stata vastissi-
ma. Secondo PubMed, ci sono stati piu di 1.000
papers sui Disturbi dello Spettro Autistico ri-
guardanti la genetica e gli studi di imaging del
cervello dal gennaio 2011 ad oggi; piu di tre vol-
te il numero di papers in un intervallo di tempo
simile, un decina d’anni fa.

Che cosa abbiamo imparato da questa recente
ondata di ricerche? Una buona opportunita.
Sebbene i medici di solito identifi cano tra i 18
ed i 24 mesi I'eta in cui € possibile fare una
diagnosi di Disturbi dello Spettro Autistico,
I'elettroencefalografi a (EEG) e gli studi sulle
immagini radiologiche del cervello di bambini a
rischio mostrano alterazioni nell'attivita cere-
brale gia prima dei 12 mesi.**

Una diagnosi precoce comporta la possibilita
di un intervento precoce. Una delle 10 migliori
ricerche mediche di quest'anno, riportata dalla
rivista Time, & stata una sperimentazione con-
trollata randomizzata di trattamento comporta-
mentale intensivo su bambini tra 18 e 30 mesi
con DSA, che ha mostrato risultati evidenti. **
Rispetto ad un gruppo di controllo di bambini
con DSA che avevano ricevuto un trattamento
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standard, i bambini che hanno ricevuto un trat-
tamento precoce e intensivo hanno mostrato
un miglioramento due volte superiore, con al-
cuni casi che hanno avuto una remissione to-
tale. Oltre al miglioramento del comportamen-
to, i bambini sottoposti ad intervento precoce
hanno anche mostrato modifi cazioni del’lEEG
che si avvicinavano alla normalita.

Ancora non sappiamo abbastanza su ci6 che
provoca i Disturbi dello Spettro Autistico. La
concordanza in gemelli monozigoti e 'asso-
ciazione con molte altre patologie genetiche,
come la sindrome dell’X Fragile e la sindrome
di Rett, hanno incoraggiato la ricerca di cause
genetiche. Grazie alle potenzialita della tec-
nologia moderna, stiamo ottenendo un primo
quadro dell'architettura genomica dei DSA. Il
quadro che emerge € piu complesso di quanto
la maggior parte degli scienziati avrebbero pre-
visto anche solo pochi anni fa: piu di 100 geni
sono ora considerati implicati.  *** Variazioni
genomiche sono presenti in almeno il 25% dei
bambini,®* ma nessuna di queste varianti inci-
de per piu dell'1 0 2% dei casi e alcuni varianti
sembrano essere “personali “ — nel senso che
si verifi cano solo in un bambino singolo o in
una singola famiglia. Non solo molti geni con-
tribuiscono a questo Disturbo, ma ognuno di
questi geni sembra essere un fattore di rischio
per molti disordini dello sviluppo neurologico,
tra cui la schizofrenia, la sindrome da deficit di
attenzione e iperattivita (ADHD), e I'epilessia.®
Una delle piu sorprendenti scoperte della geno-
mica relativamente ai DSA é stata l'alto tasso di
variazioni spontanee, o de novo. Studi del se-
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quenziamento hanno trovato molti tratti di DNA
che sono duplicati o cancellati, le cosiddette
Variazioni del Numero delle Copie, oltre a mu-
tazioni spontanee di singoli geni. ***** Queste
alterazioni non si trovano nel DNA dei genitori,
da qui I'idea che queste mutazioni non ven-
gono ereditate, ma sorgono spontaneamente
prima o subito dopo il concepimento. Alcune di
queste alterazioni possono accumularsi negli
spermatozoi, che si moltiplicano per tutta la
vita e possono pertanto accumulare mutazio-
ni con 'aumentare dell'eta del genitore. Padri
sopra i 40 anni hanno un maggior numero di
mutazioni e sono a maggior rischio di avere un
bambino con DSA, rispetto ai padri di eta infe-
riore ai 30. **

Che dire di cause ambientali? Molti fattori am-
bientali, come I'esposizione allinquinamento
atmosferico, ** ai pesticidi agricoli, * e agli an-
tidepressivi, ** sono stati segnalati come causa
dell'aumento del rischio di DSA, prevalente-
mente in conseguenza dell'esposizione duran-
te la gravidanza. La maggior parte degli scien-
ziati ritiene che i fattori ambientali interagisca-
no con la suscettibilita genetica, ma sappiamo
ancora troppo poco riguardo a quali fattori ge-
netici o ambientali siano responsabili di questa
connessione. Studi su specifi che mutazioni
genetiche che causano alterazioni nella sintesi
della carnitina, una sostanza chimica coinvolta
nel metabolismo dei grassi, suggeriscono che

i trattamenti dietetici possono essere utili nel
trattamento di alcune forme di DSA, ricordan-
doci che alcune patologie genetiche possono
essere curate con modificazioni ambientali. **
L’aumento dell'incidenza di DSA rende ancora
piu urgente trovarne le cause. L'ultimo rapporto
del Centers for Disease Control and Prevention,
basato su uno studio del 2008 riguardante
bambini nati nel 2000, segnala un bambino su
88 affetto da DSA, il 78 % in piu dal 2002.* Le
cause di questa aumentata incidenza non sono
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ancora chiare. Un recente studio condotto in
Inghilterra riferisce una prevalenza di circa 1%
di adulti, molti dei quali non erano stati prece-
dentemente diagnosticati. ** Questi risultati
suggeriscono la possibilita che non ci sia stato
un aumento della popolazione affetta da DSA,
ma solo un migliore accertamento diagnostico.
Effettivamente, i dati di incidenza piu elevati
provengono da studi su popolazioni dove gli ac-
certamenti diagnostici sono pit accurati. Uno
studio sulla popolazione della Corea del Sud
ha trovato un tasso di 1 su 38, con i due terzi
non precedentemente diagnosticati. * Mentre
il tasso nella popolazione degli Stati Uniti € in-
feriore a questo, la situazione del 2008, di 1 su
88, potrebbe sembrare non lontana dal vero.

In assenza di una spiegazione piu completa,
come ho detto in un precedente articolo, I'as-
sunzione piu sicura potrebbe essere “pil mala-
ti e non solo piu diagnosticati”. In ogni caso un
disturbo che colpisce 1 bambino su 88 neces-
sita di urgente attenzione.

Se c’é un reale aumento di bambini affetti, qua-
le fattore o fattori ambientali stanno causando
questo aumento? L’assenza di concentrazioni
in luoghi particolari, che vediamo con le malat-
tie infettive o con gli agenti tossici ambientali,
rendono la ricerca sulle cause ambientali del
rischio di DSA molto difficile. Ma abbiamo biso-
gno di cercare con molta attenzione, seguendo
gli indizi che emergono. La maggior parte de-
gli esperti ritiene che I'esposizione prenatale
sia il periodo critico del rischio. E la crescente
evidenza di alterazioni del cervello nel primo
anno, molto prima delle anomalie comporta-
mentali, corrisponderebbe all'esistenza di un
precedente periodo di rischio.

Mentre le domande sono piu delle risposte, i
Disturbi dello Spettro Autistico rappresenta-

no una delle aree di pit forte interesse per la
ricerca biomedica. Il dibattito riguardo ai DSA
€ spesso controverso, con alcuni che li consi-
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derano una malattia, altri una lesione, altri una
variante della personalita. Molti scienziati ora
vedono il DSA come fonte di conoscenza ed in-
segnamento ai ricercatori di molte discipline,

in particolare come arricchimento della cono-
scenza sulla genetica, lo sviluppo del cervello

e il comportamento. Qualunque sia il vostro
punto di vista su questo tema complesso, que-
sto € un periodo di progresso scientifi co senza
precedenti, con molte persone provenienti da
diversi ambiti che ora entrano a far parte del-

la comunita di ricerca sui DSA. Questa crescita
della nostra comunita, e 'aumento degli inve-
stimenti fatti nel campo della ricerca sul DSA
negli ultimi dieci anni, vengono ricompensati
dallapprofondimento della nostra comprensio-
ne di questo complesso disturbo e gettano le
fondamenta per futuri progressi che migliore-
ranno finalmente la vita delle persone con DSA
e delle loro famiglie.

Riferimenti bibliografi ci

" Bosl W, Tiemney A, Tager-Flusberg H, et al. EEG complexity as a
biomarker for autism spectrum disorder risk. BMC Med. 2011 Feb
22;9:18. PMID: 21342500

*Tierney AL, Gabard-Durnam L, Vogel-Farley V, et al. Developmental
trajectories of resting EEG power: an endophenotype of autism
spectrum disorder. PLoS One. 2012;7(6):¢39127. PMID: 22745707
*Park, Alice (2012 Dec 4) Top 10 Medical Breakthroughs: Hope for
Reversing Autism. Time magazine. Available at: http:/healthland.
time.com/2012/12/04/top-10-health-lists/slide/hope-for-rever-
sing-autism.

“Dawson G, Jones EJ, Merkle K, et al. Early behavioral intervention is
associated with normalized brain activity in young children with au-
tism. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry. 2012 Nov;51(11):1150-9.
PMID: 23101741

® Simons Foundation. SFARI Gene Website. Accessed on December
14, 2012.

¢ Betancur C. Etiological heterogeneity in autism spectrum di-

23

sorders: more than 100 genetic and genomic disorders and still
counting. Brain Res. 2011 Mar 22;1380:42-77. PMID: 21129364

7 Geschwind DH. Genetics of autism spectrum disorders. Trends
Cogn Sci. 2011 Sep;15(9):409-16. PMID: 21855394

¥Sanders SJ, Murtha MT, Gupta AR, et al. De novo mutations revealed
by whole-exome sequencing are strongly associated with autism.
Nature. 2012 Apr 4;485(7397):237-41. PMID: 22495306

® Devlin B, Scherer SW. Genetic architecture in autism spectrum
disorder. Curr Opin Genet Dev. 2012 Jun;22(3):229-37. PMID:
22463983

" Malhotra D, Sebat J. CNVs: harbingers of a rare variant revolution
in psychiatric genetics. Cell. 2012 Mar 16;148(6):1223-41. PMID:
22424231

""Coe BP, Girirajan S, Eichler EE. The genetic variability and commo-
nality of neurodevelopmental disease. Am J Med Genet C Semin Med
Genet. 2012 May 15;160C(2):118-29. PMID: 22499536

"2 Neale BM, Kou Y, Liu L, et al. Patterns and rates of exonic de
novo mutations in autism spectrum disorders. Nature. 2012 Apr
4,485(7397):242-5. PMID: 22495311

O'Roak BJ, Vives L, Girirajan S, et al. Sporadic autism exomes re-
veal a highly interconnected protein network of de novo mutations.
Nature. 2012 Apr 4;485(7397):246-50. PMID: 22495309

“Kong A, Frigge ML, Masson G, et al. Rate of de novo mutations and
the importance of father's age to disease risk. Nature. 2012 Aug
23;488(7412):471-5. PMID: 22914163

*Volk H, Lurmann F, Penfold B, et al. Traffielated air pollution, par-
ticulate matter, and autism. Arch Gen Psychiatry. 2012. Epub ahead
of print.

"Shelton JF, Hertz-Picciotto |, Pessah IN. Tipping the balance of
autism risk: potential mechanisms linking pesticides and autism.
Environ Health Perspect. 2012 Jul;120(7):944-51. PMID: 22534084

"Croen LA, Grether JK, Yoshida CK, et al. Antidepressant use during
pregnancy and childhood autism spectrum disorders. Arch Gen
Psychiatry. 2011 Nov;68(11):1104-12. PMID: 21727247

*®Celestino-Soper PB, Violante S, Crawford EL, et al. A common
X-linked inborn error of carnitine biosynthesis may be a risk fac-
tor for nondysmorpohic autism. Proc Natl Acad Sci USA. 2012 May
22;109(21):7974-81. PMID: 22566635

"Centers for Disease Control and Prevention (CDC); Autism and
Developmental Disabilities Monitoring Network - Surveillance Year
2008 Principal Investigators. Prevalence of autism spectrum disor-
ders - Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network,
14 Sites, United States, 2008. MMWR Surveill Summ. 2012 Mar 30;
61(3):1-19 PMID: 22456193

®Brugha TS, McManus S, Bankart J, et al. Epidemiology of autism
spectrum disorders in adults in the community in England. Arch Gen
Psychiatry. 2011 May;68(5):459-65. PMID: 21536975

?'Kim YS, Leventhal BL, Koh YJ, et al. Prevalence of autism spec-

trum disorders in a total population sample. Am J Psychiatry. 2011
Sep;168(9):904-12. PMID: 21558103




Ricerca Biomedica

“Director’s column: 2012 in review”

di Gerald D.

Fischbach

in http://sfari.org 20 Dicembre 2012
traduzione a cura della redazione

Abbiamo imparato nel corso degli anni che il
panorama genetico dell’autismo & complesso.
L’enorme diversita del’RNA e le modifi cazioni
proteiche aggiungeranno certamente ulteriore
complessita, come del resto anche le influenze
ambientali. Ma, come i pit importanti papers
del 2012 mostrano, siamo, fi nalmente, sulla
buona strada.

Diversi papers quest'anno hanno chiarito il pa-
norama genetico dell'autismo. | quattro papers
che discutero di seguito si sono concentrati
sulle mutazioni altamente penetranti de novo,
o spontanee, nelle famiglie con un solo fi glio
affetto.

Tre dei quattro studi si basano sulle famiglie
della Simons Simplex Collection (SSC) fanzia-
ta dalla Fondazione Simons, SFARI, organizza-
zione di genitori. La struttura quadruplice - con
campioni provenienti dai due genitori non affet-
ti, un bambino con autismo e un fratello non af-
fetto - ha aggiunto potere statistico ai risultati.
Anche se sono singolarmente rare, le stime at-
tuali dicono che piu di 400 “killer nonsense mu-
tations” saranno trovate, e possono rappresen-
tare una grande frazione di tutti i casi idiopatici
di autismo - quelli con una causa sconosciuta.
Un criterio chiave € la ricorrenza di una mede-
sima variante. Gli studi hanno individuato un
numero di varianti in molti individui, e il nume-
ro sicuramente aumentera quando i ricercatori
completeranno I'analisi del SSC e passeranno
al vaglio altre coorti di probabili geni candidati.
Le prime analisi del gene e delle reti proteiche
puntano fortemente alle proteine strutturali a
connessioni eccitatorie e inibitorie tra neuroni,
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al sistema immunitario, e alla struttura della
cromatina.

Circa il 30% degli individui con la sindrome
dell’X fragile hanno tratti di autismo. La scoper-
ta che ci sia una sovrapposizione signifi cativa
tra i fattori di rischio di autismo de novo e un
sottoinsieme di proteine che interagiscono con
FMRP - la proteina mancante nella sindrome
dell’X fragile - & di grande importanza.

Effetto comune:

Rare varianti de novo non sono 'unica fonte di
variazione genetica che aumenta il rischio di
autismo.

Nel loro papers, Klei ed altri dimostrato che
varianti comuni che hanno effetto ridotto o
trascurabile da soli possono contribuire all'au-
tismo nel 40% dei casi appartenenti a famiglie
con un solo caso e in pit del 60% delle famiglie
multiple - quelle che hanno pit di un fi glio con
autismo.

L’enfasi sulla genetica certamente non esclude
il ruolo delle influenze ambientali.

Diverse osservazioni indicano, ad esempio,
un’alterata risposta immunitaria. Modelli ani-
mali di autismo e cervelli post-mortem di bam-
bini e adulti con diagnosi di questo disturbo
hanno dimostrato di avere piu astrociti attivati
e microglia rispetto ai soggetti di controllo. Gli
studi hanno anche trovato alterati livelli di ci-
tochine nel cervello post-mortem, nel liquido
cerebrospinale e nel plasma di persone con
autismo.

Due papers quest'anno hanno affrontato la
questione delle cause ed effetti utilizzando il
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trapianto di midollo osseo in un modello di topi
affetti da sindrome di Rett e in un modello di
autismo immunitario.

Nei topi Rett, il trapianto migliora la respirazio-
ne e altri sintomi, e normalizza vari marcatori
della risposta immunitaria. | topi trattati diven-
tano anche piu attivi e vivono piu a lungo ri-
spetto ai topi non trattati. Ma come la microglia
- che i ricercatori hanno segnalato come crucia-
le nel trattamento - agisca, rimane poco chiaro.
In campo terapeutico i farmaci che mimano
l'azione dell'acido gamma-aminobutirrico o
GABA, il neurotrasmettitore che media la se-
gnalazione inibitoria, sono gia ora oggetto di
sperimentazione sull'uomo e in essi sono ripo-
ste molte speranze.

E ormai condivisa la correlazione tra I'autismo
e uno squilibrio tra eccitazione e inibizione (E /
1) in regioni critiche del cervello. Anche se non
si puo essere piu precisi al momento, sono in
corso tentativi di manipolare questo equilibrio
con farmaci che aumentano la segnalazione
attraverso il GABA e smorzano la segnalazione
attraverso il glutammato, un neurotrasmettito-
re eccitatorio.

Arbaclofen, un agonista del GABA-B, si & rivela-
to in qualche modo effi cace in due studi sulla
sindrome dell’X fragile. Nel primo, in doppio cie-
co, controllato con placebo con il metodo cross
over (nel quale gli stessi individui fanno da
controllo a se stessi in periodi successivi), su
65 individui con la mutazione completa dell’X
fragile, i ricercatori hanno osservato trend po-
sitivi in molte aree comportamentali.

Un altro gruppo ha studiato arbaclofen in topi
mancanti del FMR1, il gene dell’X fragile. | ricer-
catori hanno scoperto che arbaclofen ripristina
la sintesi proteica nel cervello di topo a livelli
normali. Piu signifi cativamente, la sommini-
strazione continua di arbaclofen diminuisce la
densita delle spine dendritiche — i rami di rice-
zione del segnale dei neuroni - nei topi mutanti,
ma non in quelli di controllo.
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Disfunzione cerebrale:

In un altro paper, i ricercatori hanno descritto
come eliminando il gene chiamato TAOK2 cam-
bia la forma dei dendriti. Questo gene & pre-
sente nella regione del cromosoma 16p11.2,
fortemente legata all'autismo. TAOK2 intera-
gisce con tre proteine di segnalazione, NRP1,
SEMA3A e JNK. Queste interazioni possono
essere un fattore importante nella creazione
dell'equilibrio tra eccitazione e inibizione (E / 1).
Uno dei primi studi sui modelli di topi € su ma-
teriale delle autopsie umane ha trovato prove

di un’alterata funzione cerebellare nell'auti-

smo. Un paper pubblicato quest'anno ha dimo-
strato che il numero delle cellule di Purkinje
scende del 60 % dopo due mesi e dell'80 % dopo
quattro mesi nei modelli di topi affetti da scle-
rosi tuberosa.

| topi mostrano anche drastiche alterazioni

nella forma dell'albero dendritico caratteristico
delle cellule di Purkinje, con ridotta densita spi-
nale. Essi hanno diversi comportamenti simili
allautismo, compresa la mancanza di interes-

se per gli altri topi, gesti di cura della propria
persona ripetitivi, e pit vocalizzazioni rispetto

ai soggetti di controllo. E interessante notare

che la perdita di cellule di Purkinje avviene mol-
to tempo dopo I'osservazione delle prime alte-
razioni comportamentali. E incoraggiante che
tutti questi sintomi possono essere prevenuti e
invertiti mediante trattamento con rapamicina.
Nonostante la marcata eterogeneita di manife-
stazioni dell’autismo nella popolazione umana
e nei modelli animali, la maggior parte dei ricer
catori si concentrano sulle risposte medie. La
gamma di risposte & grande, cosi sono neces-
sari molti animali. In particolare, le registrazio-
ni delle immagini delle risonanze magnetiche
elettrofi siologiche o funzionali della corteccia
cerebrale sono particolarmente variabili.

Un importante paper ha richiamato I'attenzione
sulla possibilita che la variazione tra le risposte
corticali possa anche contenere informazioni
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signifi cative. Esaminando molte modalita sen-
soriali, i ricercatori hanno scoperto che le rispo-
ste medie non sono differenti negli individui
con autismo altamente funzionanti e i soggetti
neurotipici di controllo, ma la variabilita delle
risposte ¢ differente tra i due gruppi. Hanno
escluso artefatti di movimento con esperimen-
ti intelligenti usando risposte globali registrate
nelle stesse regioni di interesse.

Questo introduce un nuovo, inaspettato con-
cetto di un cervello intrinsecamente rumoroso

L’acido folico abbatte il pericolo di aut

(“noys brain”) nelle persone con autismo che
deve essere spiegato e potrebbe eventualmen-
te fungere da biomarker per il disturbo. L’analisi
di funzione del gene in modelli di topi dovrebbe
forse esaminare la variabilita individuale cosi
come i cambiamenti nella risposta media.

La sfida per il 2013 ¢ di unire queste scoperte
nel campo della genetica, dei circuiti neurali e
dei comportamenti, e di utilizzare tutte le infor-
mazioni per pensare a nuovi approcci terapeu-
tici.

in Italia Oggi del 20-02-2013

L’assunzione di acido folico da parte delle don-
ne in gravidanza sarebbe in grado di ridurre il
rischio di autismo nei bambini. A questa con-
clusione € giunto uno studio norvegese pubbli-
cato sulla rivista Journal of American Medical
Association (Giornale dell'associazione me-
dica americana). La sostanza, che andrebbe
somministrata alle gestanti quattro settimane
prima della concepimento e durante le prime
otto settimane di gravidanza, abbatterebbe

il pericolo del 40%. L’acido folico, noto anche
come vitamina B9, & un elemento indispensa-
bile al buon funzionamento dell'organismo, che
riguarda soprattutto la sintesi del dna e il rinno-
vamento delle cellule. Se la donna incinta ne &
carente, cresce il rischio di malformazione del
sistema nervoso per il feto. Per ovviare a tale
inconveniente, da oltre dieci anni la direzione
generale francese della sanita raccomanda alle
future mamme di assumere 400 microgrammi
al giorno di questa sostanza un mese prima del
concepimento e nelle due settimane successi-
ve. Gli scienziati norvegesi hanno esaminato
un campione di 85 mila bambini. La presenza
di autismo nei bimbi appartenenti al gruppo di
madri che non avevano assunto acido folico
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era superiore del 40% rispetto all'altro gruppo.
| ricercatori hanno precisato che si sa da molto
tempo che questa vitamina & indispensabile al
buon sviluppo del cervello del feto e, al contra-
rio, che una sua carenza potrebbe essere asso-
ciata allautismo. Questi risultati permetteran-
no alla sanita pubblica d'Oltralpe di intervenire
con politiche mirate. L'ultima inchiesta france-
se, condotta nel 2010, aveva evidenziato che
soltanto un quarto delle donne incinte assu-
meva compresse di acido folico. Ma la vera que-
stione, sottolinea il ginecologo parigino Jacky
Nizard, riguarda la necessita di farlo prima del
concepimento, mentre la maggior parte delle
donne lo fa unicamente nel periodo successi-
vo. E innanzitutto un problema di informazione
alle dirette interessate. Tutti gli operatori sa-
nitari, argomenta Nizard, devono essere sen-
sibilizzati, dagli specialisti ai medici generici.
Se & vero che I'assunzione di acido folico non
elimina la patologia dell'autismo, € altrettanto
vero che ¢ possibile ridurre la percentuale di
bambini che ne sono colpiti. Ma l'importante &
arrivare in tempo. Una soluzione sarebbe quel-
la di fornire le informazioni alle donne presso i
centri di pianifi cazione familiare.
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Emilia-Romagna, 300 giorni per aumen

Pautonomia degli alunni autistici
di Marco Marchese

in “Redattore Sociale” del 26-10-2012

BOLOGNA. Sono 67 gli alunni con diagnosi di
autismo (nati nel 1996 e residenti in regione)
che potrebbero essere i potenziali destina-

tari del «Progetto dei 300 giorni». Obiettivo
dell'iniziativa, promossa dall'Uffi cio Scolastico
Regionale (USR)e fi nanziata dalla Fondazione
Giovanni Agnelli, & migliorare 'autonomia di
questi adolescenti. In 300 giorni (pit 0 meno 2
anni scolastici, a partire dal 2012/2013) verra
valutato il livello di autonomia degli studenti
con lo scopo di aumentarlo. Il progetto fa parte
di una convenzione fi rmata dallUSR dellEmi-
lia-Romagna e dalla Fondazione Agnelli per
realizzare un’attivita di ricerca indipendente

e di formazione per diffondere la conoscenza
e 'uso da parte dei docenti di sostegno delle
scuole della regione di strumenti scientifi Ci
accreditati a livello nazionale per valutare i li-
velli di autonomia personale, sociale e comu-
nicativa raggiunti da adolescenti con diagnosi
di autismo o Dps (Disturbo pervasivo dello
sviluppo). «Il tema dell’'autismo nelle scuole
richiede nuovi strumenti per sostenere i ra-
gazzi — ha detto Stefano Versari, vicedirettore
generale del’'USR Emilia-Romagna — Nella no-
stra regione sono piu di 1.000 i ragazzi in eta
scolare affetti da autismo, il 9% degli studenti
disabili, e ci accorgiamo che una volta fi nita

la scuola questi giovani non riescono a rag-
giungere un livello di competenze di vita che
permetta loro di proseguire il loro percorso in
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autonomia come, ad esempio, prendere un au-
tobus o fare la spesa. Non solo insegnanti di
sostegno quindi, ma vere e proprie linee guida
per sostenerli».

Migliorare linclusione sociale. E questo uno de-
gli obiettivi dell’attivita della fondazione, insie-
me all'individuazione di un’azione educativo-ri-
abilitativa che assicuri ai ragazzi maggiori livel-
li di autonomia. Un importante valore aggiunto
al progetto sara dato proprio dalla dimensione
formativa della sperimentazione, che prevede
2 giornate rivolte agli insegnanti di sostegno e
destinate a dotarli di adeguati strumenti valu-
tativi. «Si tratta della prima esperienza ltalia-
na a imperniarsi su un percorso scolare — ha
continuato Versari — Auspichiamo che queste
modalita di intervento diventino un metodo
nazionale». «Il Progetto dei 300 giorni» ha il
sostegno dell'associazione nazionale genitori
soggetti autistici (Angsa). «Per assistere ra-
gazzi affetti da autismo non bastano i criteri del
buon senso, ma € necessaria una preparazio-
ne specifi ca degli insegnanti — ha detto Liana
Baroni, presidente Angsa — L’Uffi cio Scolastico
Regionale & certamente da lodare per questa
iniziativa, che spero possa fungere da progetto
pilota per altre regioni italiane».

Se vuoi leggere larticolo originale clicca qui:
http://pressin.comune.venezia.it/leggi.
php?idarticolo=30848
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Il futuro e della bici!l!

Sul sito www.autismo33.it abbiamo dedica-

to un ampio servizio al lavoro degli adulti con
autismo http://autismo33.it/materiali/integra-
zione_oltre_la_scuola/index.html

Riteniamo che il lavoro sia una componente
fondamentale delladultita”.

Ma non di solo lavoro vive 'uomo. Non meno
importanti del lavoro sono le attivita di tempo
libero, quelle che i francesi chiamano sintetica-
mente “loisirs”.

Tra queste ci sono gli sport, le attivita fi siche,
che sono un fattore di socializzazione, di diver-
timento e di mantenimento della salute.

Esse sono anche un punto di forza per le per-
sone con autismo, ma non sono abilita innate.
Vanno insegnate possibilmente da bambini in
modo che poi per tutta la vita i bambini divenu-
ti adulti abbiano abilita spendibili per il proprio
benessere e la socializzazione.

Tra le attivita ginniche, soprattutto per chi abita
in pianura, un posto di rilievo spetta alla bici-
cletta.

Alla bicicletta e stato dedicato un ampio e ar-
ticolato dibattito sul forum autismo-scuola, al
quale tutti si possono liberamente iscrivere
dalla pagina principale di autismo33.it

Ecco alcuni messaggi

1 gennaio 2012: Se cerco di ricordare quando
e come ho imparato ad andare in bicicletta,
Proprio non ci riesco, cosi come non ricordo
quando e come ho imparato a camminare o a
parlare.

In un mondo in cui tutti vanno in bicicletta i
bambini hanno la forte motivazione a fare cio
che fanno gli altri e questo basta a superare
le diffi colta. Provando e riprovando, con qual-
che livido qua e la, tutti i bambini, soprattutto
quelli che vivono in zone di pianura, imparano
ad andare in bici senza nessun insegnamento
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programmato.

La motivazione a imitare gli altri e carente

nei nostri bambini. Per questo non dobbiamo
aspettarci che imparino da soli. Quando perd
i genitori sono fortemente motivati, program-
mano il training, cercano il vialetto senza peri-
coli adatto all'uopo e, con il tempo necessario,
riescono nell'intento. E ne vale la penal!
Guardate questo gruppo di ciclisti.

| nostri ragazzi vi si potrebbero inserire a pieno
titolo. Non € necessario essere dei brillanti con-
versatori e neanche conoscere le piu raffi nate
regole dell'interazione sociale per far parte a
pieno titolo di un gruppo come questo.

E teniamolo ben presente. Il futuro € della bici-
clettal www.bicy.it

1 gennaio 2012: Condivido... solo che Ric non ri-
esce ad andare autonomamente in bici, anche
se gli piace molto, cosi abbiamo pensato di...... :
http://lwww.youtube.com/watch?v=gbC2ZDjO
FXQ&feature=youtu.be

2 gennaio 2012: L'esperienza é bella, ma quan-
do, qualche anno fa, cercai di informarmi sui
costi e sulle fattibilita dell'usare il tandem per
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mio figlio, allora gia alto quanto me, il rivendi-
tore mi sconsiglio. Al di Ia del prezzo alto della
bici-tandem, mi disse che non avrei potuto ca-
ricare un ragazzo di peso uguale o anche poco
superiore al mio, pena rovinose cadute. Dun-
que credo sia fattibile solo per i piu piccoli o, nel
caso di ragazzi piu adulti, comunque con una
figura alla guida sufficientemente dotata di mu-
scolatura e resistenza, tali da poter far fronte a
scatti improvvisi, e comunque reggere il peso
di entrambi. Avete esperienze che smentisca-
no questo atteggiamento prudenziale?

A scanso di rovinose cadute...

2 gennaio 2012: Beh... dipende dal ragazzo. Ric-
cardo & molto prudente, non fa scatti improvvi-
si, in tandem va anche con me (la mamma).

Lui & alto circa 1,72 e pesa non molto... meno

di 50 kg. Per adesso va bene... dovresti provare
magari in uno di quei posti dove le affi ttano e
vedere come va.... io ho fatto cosi la prima volta.

2 gennaio 2012: Ciao a tutti, io ho acquistato
un tandem nel 2003, sino al 2007 siamo saliti
sul tandem, poi .... mio figlio & alto 194 cm per
91 Kg, io 181 cm per 90 Kg il tandem con lui
oltre gli 80 Kg era diffi cile da governare, non si
tratta di muscoli ma proprio di equilibri diffi cili
da gestire, pensate solo durante le salite e le
discese.... le curve ...0 quando si sposta a de-
stra 0 a sinistra ....

2 gennaio 2012: Con mio fi glio ho avuto pro-
blemi fino ad 11 anni. Abbiamo tentato di tutto
ma non voleva (apparentemente) saperne. L’ho
portato sul seggiolino anteriore per poi toglier-
lo e portarlo “in canna” e questo succedeva al
mare perché abitiamo in collina e le strade pia-
ne sono un problema. Anche io avevo gia pen-
sato ad un tandem ma avevo messo in conto
anche i problemi che questo tipo di bici com-
porta...con l'aiuto del fratello abbiamo prima di-
mostrato in una piccola discesa che si poteva
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andare anche senza pedali (allargando le gam-
be) e cosi ha iniziato imparando I'equilibrio.

Da parte nostra abbiamo messo una costanza
incredibile ma senza mai forzare la mano, fa-
cendo anche una sorta di “terrorismo psicologi-
co” dicendo che se T. non avesse imparato non
potevamo piu andare al mare in bicicletta, cosa
che a lui piaceva un sacco....insomma ve la fac-
cio breve, un giorno a casa prendemmo la bici,
lo spinsi come facevo di solito e gli dissi: “Dai
T.vai " lui prese a pedalare come se fosse
una cosa normale e ...non ha smesso piu. Poi
abbiamo dovuto insegnargli a frenare, cambia-
re ecc. ecc. T. oggi 17 anni ha unafinmante bi-
cicletta da uomo nr. 28, andiamo al mare, sulle
piste ciclabili in citta (FI) e dove e possibile........
Un consiglio “Insistete insistete insistete e se
per caso vostro figlio non riesce a tenere l'equi-
librio provate con quei tricicli nr. 20. Se non rie-
sce a frenare un bel pezzo di corda tipo briglie
di cavallo, insomma cercate di rendere il ragaz-
zo “autonomo” il pit possibile perche sicura-
mente provera una enorme soddisfazione....ad
essere un ciclista !!!!

2 gennaio 2012: lo conosco una signora che
usa il tandem con suo figlio, direi che ad occhio
il figlio supera la madre di almeno 10/15¢cm e di
10/15 Kg, vanno senza problemi ma entrambi
sono abituati da moltissimo tempo.

Nostro figlio usa la bici a tre ruote in quanto da
piccolo non ha mai voluto saperne di imparare
e superati i 50Kg di peso abbiamo rinuncia-

to anche noi ad insegnargli, poi un giorno per
caso una signora che non usava piu la sua bici
a tre ruote, ce I'ha regalata e I'abbiamo fatta
provare a G. E’ stata una meravigliosa scoperta!
Sembrava che ci fosse sempre andato, |a bici
aveva inoltre il blocco a pedale (cioé rallentan-
do o bloccando la pedalata rallenta o frena la
bici) e di conseguenza riesce ad andare anche
in retromarcia.

Il passo successivo € stato quello di acquistar-
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gliene una “su misura” cioe molto pit grande
di quella regalatagli dalla signora e con le ruo-
te posteriori piu vicine (in realta non ha grossi
problemi di equilibrio).

Ci facciamo grandi gite in bicicletta e oramai &
diventato veramente bravo a rispettare le indi-
cazioni che gli diamo, ci mettiamo difi anco o
davanti a lui e con il braccio gli indichiamo dx o
sX, con la mano ['alt ecc...

Nostro fi glio ha un autismo a bassissimo fun-
zionamento e non ¢ verbale, trovare qualcosa
da condividere ¢ diffi cile e la “scoperta” della
bicicletta (anche in inverno) e stata una con-
quista per tutta la famiglia.

2 gennaio 2012: Per insegnare al mio bam-
bino ad andare in bici in autonomia in breve
tempo ho utilizzato una strategia eccezionale:
ho smontato la canna che regge la sella, circa
a meta ho saldato un tubo idraulico da 3/8 al
centro a T creando una prolunga lunga circa un
metro con una specie di manubrio sporgente
allindietro piegato leggermente all'insu, rimon-
tando la sella il futuro ciclista non si accorge
che l'equilibrio & sotto controllo da dietro, logi-
camente senza ruotine, io sempre da dietro se-
guo a piedi con il manubrio, inizialmente il peso
dell'equilibrio & tutto in carico sulle mie braccia,
ma in breve tempo allentando la presa il futuro
ciclista senza accorgersi e senza spaventi ap-
prende autonomamente I'equilibrio, logicamen-
te piu & piccolo meglio €, per questioni di peso
da controllare sui lati e camminando abbastan-
za in fretta, non so se mi sono spiegato ma vi
garantisco che il risultato ¢ effi cace.

3 gennaio 2012: Ho ritrovato il tubo della sella
che avevo modificato x mio figlio quando impa-
rd in breve tempo da piccolo ad andare in bici,
senza le ruotine da dietro controllavo l'equili-

brio inizialmente con totale controllo cammi-
nando abbastanza veloce, poi alleggerendo il
mio manubrio 80% 70% 60% e cosi via, il piccolo
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essendo davanti non si rende conto che da die-
tro c’¢ il controllo dell'equilibrio e piano piano
senza mai spaventarsi o cadere (evitando il
dramma della paura) impara ad andare da solo.

i

Allego foto del semplice ma efficace sistema di
aiuto al piccolo ad andare in bici, altra modifta,
ho bloccato con un punto di saldatura il roc-
chettino posteriore (ho utilizzato un rocchetto
vecchio provvisorio) per imparare a pedalare in
obbligo inizialmente, poi una volta appreso il si-
stema si puo rimettere il suo originale.

Va bene per tutti i piccoli!

3 Gennaio 2012: Per insegnare a nostro fi -
glio, quando aveva 5 anni e mezzo (primave-
ra 2011) abbiamo per prima cosa preso una
bici vecchia e segato in toto i pedali, cosi, solo
camminando a cavallo della bici modifi cata ha
imparato a stare in equilibrio. Acquisito I'equili-
brio lo spingevamo facendogli tenere le gambe
aperte. Quando si €’ reso conto di poter guidare
la bici in seguito alle nostre spinte, siamo pas-
sati ad una bici a pedali a ruota fi ssa in modo
che fosse obbligato a pedalare. Per ultimo ha
dovuto imparare a partire da solo senza il no-
stro aiuto. Dopo 2 mesi nostro figlio ha iniziato
a girare per strada insieme a noi con una bici
a ruota libera. La conquista della bicicletta gli
ha dato una grande soddisfazione e una con-
seguente maggior fi ducia in se stesso nell’af-
frontare nuove attivita, come in questi giorni,
iniziare a pattinare con i pattini a rotelle.




NEWS

—NEWS-

Tar, undici famiglie di ragazzi autistici
vincono la battaglia

di Kety Sanna

in “La Nuova Sardegna” del 06-01-2013

L’amministrazione scolastica condannata a
risarcire i danni e ad assicurare tutte le ore di
sostegno previste dalla legge

NUORQO. Il Tar ha dato loro ragione. Undici fa-
miglie di studenti autistici di Nuoro e di altri
centri della provincia (Fonni, Orgosolo, Orosei
e Siniscola), avranno diritto ad avere, per I'an-
no scolastico in corso (2012/2013) un numero
di ore settimanali di sostegno che garantisca

il rapporto uno a uno (un insegnante per ogni
alunno). Una battaglia vinta dopo il ricorso col-
lettivo, fatto dai genitori dei ragazzi, vittime dei
tagli del Ministero della Pubblica Istruzione,
rappresentati dagli avvocati Lorenzo Palermo
e Luisanna Sedda. «Si tratta di minori portato-
ri di handicap in situazione di gravita ai sensi
dellarticolo 3 della legge 104 del 1992 — si
legge nella sentenza del Tribunale amministra-
tivo della Sardegna — per i quali, la scuola sulla
scorta delle richieste del consiglio di classe e
dell’equipe psicopedagogica, in sede di forma-
zione del Pet (piano educativo individualizza-
to), ha ritenuto necessario, per assicurare ai
minori il diritto allo studio, il supporto dell'inse-
gnante di sostegno con rapporto 1/1». Ai mi-
nori in questione ¢ stato invece assegnato un
numero di ore di sostegno inferiore a quello ri-
chiesto, da qui I'azione legale portata avanti dai
genitori che hanno visto la situazione ribaltar-
si (ma solo dopo la proposizione del ricorso),
ottenendo l'insegnante specializzato per tutte
le ore spettanti. Ma nonostante sia cessata la
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materia del contendere in merito alla pretesa
principale, il Tar si & pronunciato sulla richiesta
del risarcimento del danno affermando «che il
diritto allistruzione del disabile ha rango di “di-
ritto fondamentale”, che va rispettato con rigo-
re ed effettivita sia in adempimento ad obblighi
internazionali, sia per il carattere assoluto pro-
prio della tutela prevista dall'articolo 38 della
Costituzione. Il rango di diritto fondamentale
della tutela del minore disabile — si legge nella
sentenza — non consente di ammettere cau-
se giustifi cative di ritardi o di necessari tempi
burocratici nella mancata concreta e piena
assegnazione delle ore di sostegno al minore
disabile fin dal primo giorno di inizio dell'anno
scolastico. Inoltre non consente di riconosce-
re attenuanti alla colpa dellamministrazione
scolastica nell'inadempimento dell'obbligo di
cui trattasi. Il Tar, ha cosi accolto la richiesta
di risarcimento, individuabile nel danno che gli
effetti della diminuzione, seppur temporanea,
delle ore di sostegno ha provocato nella per-
sonalita del minore, privato del supporto ne-
cessario a garantire la piena soddisfazione dei
bisogni di sviluppo, istruzione e partecipazione
a fasi di vita tutelata dall'ordinamento. Il danno
e stato quantifi cato in misura pari a mille euro
a favore di ciascun ricorrente, per ogni mese di
mancato sostegno del rapporto 1/1 da parte
dellamministrazione scolastica, a partire dal
primo giorno di scuola. Inoltre ha condannato le
amministrazioni scolastiche al pagamento del-
le spese ed onorari di giudizio per 8800 euro
complessivi. «Abbiamo vinto una battaglia im-
portante per un diritto fondamentale - ha sot-
tolineato Pina Rubanu, presidente dellAngsa
Sardegna, I'Associazione Nazionale Onlus di
Genitori di Soggetti Autistici con sede legale
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a Nuoro, della quale fanno parte anche i geni-
tori degli undici ragazzi — una battaglia che in
realta non avremmo mai dovuto combattere».
«Ma cio che & importante far sapere a chi vive
quotidianamente queste realta — ha aggiunto
l'avvocato Sedda, anche lei socia del gruppo —
e che non si e soli. Questo & uno dei primi ri-
corsi collettivi a livello nazionale, che hanno
dato ragione ai ragazzi. Certo, muoversi singo-
larmente comporta una spesa importante che
non tutti possono permettersi ma, quando si

¢ in tanti, si trova la forza per andare avanti».
Ora, resta da capire se anche altri studenti che
necessitano delle stesse ore di sostegno come
i ragazzi che hanno fatto ricorso, avranno I'op-
portunita di vedersi riconoscere un diritto le-
gittimo o se, al contrario, dovranno attendere
linizio del prossimo anno scolastico. Perché il
ricorso va fatto entro 60 giorni dal momento
dell’assegnazione del sostegno. «Far parte di
un’associazione — ha detto ancora Pina Ruba-
nu — signifi ca avere un punto di riferimento
dove trovare persone che vivono e capiscono
la tua condizione. Significa anche unire le forze
per affrontare meglio i problemi che ogni gior-
no si presentano. Oltre ai nostri ragazzi, anche
noi genitori abbiamo bisogno di aiuto, visto che
dobbiamo essere al massimo con i nostri fi gli
che vivono di noi. Perche dall’autismo non si
guarisce. E una condizione che deve essere ge-
stita e con cui si deve imparare a convivere».

“Rain Man”, arriva al Fabbri la

Compagnia della Rancia
di Andrea Marcheselli
in “Gazzetta di Modena” del 10-01-2013

Saverio Marconi presenta I'adattamento tea-
trale del fi Im di Berry Levinson che affronta il
tema dell'autismo attraverso la storia vera di
Kim Peek
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MODENA. E sempre piena di incognite la ridu-
zione teatrale di un fiIm, soprattutto se di suc-
cesso, come e certamente “Rain Man”, di Barry
Levinson, vincitore di quattro premi Oscar nel
1989 e dell'Orso d'oro al Festival di Berlino. Ma
queste sono imprese che non possono spaven-
tare la Compagnia della Rancia, diretta da Sa-
verio Marconi, specializzata in spettacoli non
meno coraggiosi, come l'allestimento italiano
dei pit grandi musical di sempre, da “West Side
Story” a “Cantando sotto la pioggia”, da “Grea-
se” a “Jesus Christ Superstar”, ottenendo una-
nimi consensi di pubblico e di critica. Analogo
successo ebbe pure, una dozzina di anni fa, la
riduzione teatrale di un altro fi Im di culto come
“A qualcuno piace caldo”: un biglietto da visita
di assoluto rispetto, dunque, per una realta
teatrale pressoché unica, in Italia, che questa
sera, alle 21, presentera “Rain Man” al Teatro
E. Fabbri di Vignola. In verita, l'adattamento
teatrale & di Dan Gordon, che lo ha presentato
all’Apollo Theatre di Londra nel ventesimo an-
niversario dell'uscita del fi Im. Marconi, trasfe-
rendolo sulle scene italiane, ha scelto di affi -
darlo ad interpreti di assoluto rispetto, come
Luca Lazzareschi, cui spetta il ruolo che valse
I'Oscar a Dustin Hoffman, quello di Raymond,
'uomo affetto di autismo ma in possesso di
geniali capacita che alla morte del padre ere-
dita un enorme patrimonio familiare. Accanto

a Lazzareschi, Luca Bastianello, nel ruolo che
fu di Tom Cruise, il fratello minore di Raymond
che vorrebbe impossessarsi della sua fortuna
divenendone il tutore. Valeria Monetti invece
avra la parte che nel fi Im spettava a Valeria
Golino, quella di Susan, mentre il ruolo del dott.
Bruener ¢ affidata ad un attore di grande espe-
rienza come Beppe Chierici. Sul palco, infi ne,
anche Gian Paolo Valentini e Irene Valota, per
ricostruire una vicenda che si ispira a quella
reale di Kim Peek, un uomo colpito sin dalla
nascita dalla cosiddetta “sindrome del saggio”
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(una rara alterazione neurologica che si mani-
festa solo in una piccola percentuale dei sog-
getti affetti d’autismo), scomparso nel 2009

a soli 58 anni, e che lo sceneggiatore Barry
Morrow aveva incontrato ad un convegno nel
1984. Peek era in grado di memorizzare l'intera
produzione letteraria di Shakespeare, o0 i prefs-
si telefonici di tutti gli Stati Uniti. Da qui I'idea

di fare un film sulla sua esistenza, e dunque la
riduzione teatrale, che per la Compagnia della
Rancia vorrebbe anche essere uno strumento
di sensibilizzazione e informazione sul tema
dell'autismo: «Conoscevo attraverso il fi Im la
storia toccante di Raymond, ma solo grazie alla
preziosa collaborazione scientifi ca con 'Asso-
ciazione Autismo ltalia e al lavoro sul personag-
gio ho potuto scoprire questo universo - dice
Saverio Marconi - Sono rimasto profondamente
colpito dalle statistiche che indicano due sog-
getti colpiti da autismo su 1000 e mi auguro
che lo spettacolo possa puntare 'attenzione
sullunicita e la complessita nelle relazioni con
le persone autistiche, non solo durante l'infan-
Zia e l'adolescenza ma soprattutto in eta adul-
ta». La scena, di Gabriele Moreschi, & divisa in
quadrati che evidenziano i dettagli, fondamen-
tali per la mente degli autistici e per l'esercizio
della loro memoria prodigiosa.

Versione teatrale del fim “Rain man”
di Daniela Mariani Cerati

Il film "Rain man” ha debuttato nelle sale cine-
matografi che nel 1988, ma la preparazione &
iniziata molti anni prima.

Le associazioni di genitori americane aveva-
no contattato molti registi e scenografi perché
contribuissero con la potenza della cinemato-
grafia a fare conoscere alla societa tutta la vera
realta dell'autismo, sottraendola ai falsi miti
allora in vigore, non ultimo quello della mamma
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frigorifero. Il cammino ¢ stato lungo e faticoso.
Le prime risposte sono state dei “NO!” decisi.
Sostituire al sesso e alla violenza una storia
che parla di disabilita, anche se di una disabili-
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ta associata ad abilita fuori della norma, poteva
essere solo fallimentare. Ma i genitori america-
ni non hanno desistito.

Dopo tanti tentativi andati a vuoto hanno trova-
to il produttore che li ha ascoltati.
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Risultato: 4 premi Oscar (miglior attore prota-
gonista, miglior regia, miglior scenografia e mi-
glior fotografia).

Il film & un momento importantissimo nella sto-
ria della conoscenza dell'autismo da parte del
grande pubblico. Come ben sappiamo, 'ottimo
Dustin Hoffman ha studiato in modo approfon-
dito tre soggetti veri, che ha imitato in modo
perfetto. Le abilita eccezionali che convivono
con la piu incredibile disabilita sociale (Pensia-
mo al bacio sulla bocca che la Golino, nei panni

di Susan, aveva dato a Rai Man per fargli prova-

re una forte emozione e che lui definisce “umi-
do”) non sono poi cosi rare tra le persone nello
spettro autistico. La memoria eccezionale e le
abilita nel disegno sono abbastanza frequenti.
Una storia vera non diventa mai obsoleta e la
storia di Rain Man rivive ora in teatro per la re-

gia di Saverio Marconi che, con la stessa serieta

di Dustin Hoffman, si & calato nel personaggio
di Rain Man e ha fatto della sua opera di regi-
sta un mezzo per informare e sensibilizzare il

grande pubblico sulla realta dell'autismo, cosi
invisibile e cosi diffusa.

Lo spettacolo & andato in scena a Bologna al te-

atro Duse nei giorni 15, 16 e 17 febbraio.
Angsa ringrazia vivamente la Compagnia tea-
trale della Rancia, Luca Lazzareschi, Luca Ba-
stianello, Valeria Monetti e tutti gli altri attori,

perché hanno fatto un’opera di diffusione della
conoscenza sullautismo veramente effi cace e
di grande impatto emotivo.

Per saperne di pit rimandiamo al link:
http://lwww.teatrodusebologna.it/pagina_2012.
php?id=378&gruppo=stagione_2012_2013

Balduzzi a Dublino: “Diagnosi precoce

autismo € una priorita”
In Redattore Sociale del 05-03-2013

ROMA. Al Consiglio informale dei Ministri della
Salute dell’'Unione Europea, in corso da ieri a
Dublino, la delegazione italiana, guidata dal mi-
nistro della Salute Renato Balduzzi, ha solleci-
tato gli Stati membri ad adottare azioni comuni
per la diagnosi precoce dei disturbi comporta-
mentali complessi e dei disturbi dello sviluppo
nei bambini fi n dalla primissima infanzia. I
ministro Balduzzi ha sottolineato I'importan-
za di un’azione comune a livello europeo, oltre
che nei singoli Stati, della sorveglianza a largo
spettro per identifi care i segni precoci dell'au-
tismo. Il ministro I'ha defi nita “una priorita”,
chiedendo all'Unione di redigere un report an-
nuale sulle attivita’ realizzate per permettere a
tutti gli Stati un migliore scambio di informa-
zioni.

consiglia di visitare.

dei convegni organizzati da ANGSA.

Segnalazione Siti

L'Istituto Superiore di Sanita non si limita a preparare linee guida, ma effettua studi di base
sperimentali sull'autismo all’avanguardia nel mondo e offre un sito particolarmente curato,
ad opera della Dottoressa Aldina Venerosi e del suo gruppo http//www.iss.it/auti/ che si

Segnaliamo il Canale Angsaer 1 su youtube, dove € possibile trovare stralci delle relazioni

J
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Due Aprile: giornata mondiale per la

consapevolezza dell’autismo
Prof. Liana Baroni
Presidente di Angsa onlus

Il 2 aprile 2013, si celebra la
«VI Giornata Mondiale per la

consapevolezza dell'autismo»
sancita dalle Nazioni Unite con la
risoluzione 62/139 del 18 dicembre 2007

Slogan: AUTISM. More common then you think

di blu a testimoniare la sensibilita delle Citta ri-
spetto alla problematica dell'autismo. Da New
York a Rio de Janeiro, da Sidney a Riyad diversi
luoghi e diversi edifi ci famosi si illumineranno
di blu il 2 Aprile, cosi come alcuni edifi ci signi-
ficativi del nostro Paese. Anche in Italia questa
sara l'occasione di proporre eventi ed iniziati-
ve informative e formative, i risultati del lavo-
ro che hanno fatto le associazioni dei genitori,
Angsa prima fra tutte, per sensibilizzare I'opi-
nione pubblica e per sollecitare i mass-media a
parlare di autismo.

AUTISMO. PIU COMUNE DI QUANTO SI PENSE conoscenza scientifi ca dell'autismo e delle

Le giornate mondiali sono molte, quasi una
ogni giorno, non sempre riguardano problemi
drammatici e vitali ma in ogni caso costitui-
scono strumenti per focalizzare I'attenzione
del pubblico su un argomento, promuovendo
la solidarieta per la soluzione del problema. Nel
caso dell'autismo, disabilita ancora sconosciu-
ta nella grande maggioranza dei casi, occorre
anzitutto sensibilizzare I'opinione pubblica per
far conoscere le persone con autismo e i loro
problemi, che restano spesso invisibili ai piu.

Fino a pochi anni fa 'autismo tendeva ad es-
sere nascosto allinterno della famiglia, che di
conseguenza diventava essa stessa “autisti-
ca”. Per questo gia nel 2002 Angsa senti la ne-
cessita di istituire la giornata nazionale dell'au-
tismo in Italia (allora fi ssata il 2 Giugno); ora
ovviamente come tutti gli altri Paesi aderisce
alla giornata mondiale del 2 Aprile.

Da un paio d’anni Autism speaks, la piu gran-
de organizzazione mondiale per promuovere
la ricerca scientifi ca sullautismo, ha lanciato
un’iniziativa battezzata ‘Light it up blue’ (il-
luminalo di blu) per sensibilizzare I'opinione
pubblica: i monumenti del mondo si illuminano
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sue cause, che sono tutte di natura organica, &
fondamentale per cancellare i falsi pregiudizi
che ritengono causa dell'autismo un inadegua-
to rapporto psicologico madre-figlio, aggravan-
do la situazione della famiglia, ed anche per in-
dirizzare le risorse verso quegli interventi che
hanno dato prova di effi cacia per combattere
questo disturbo gravissimo.

In tante piazze d'ltalia ci saranno banchetti
informativi, ma la iniziativa piu importante & il
convegno: Autismo: dal dire al fare, organizza-
to in collaborazione tra 'Ospedale del Bambino
Gesu di Roma e la Federazione Fantasia che
riunisce le tre associazioni nazionali sull’auti-
smo: Angsa, Autismo Italia e Gruppo Asperger.

Il Convegno sara trasmesso in diretta strea-
ming, visibile al link fornito dagli organizzatori
sul sito www.angsaonlus.org e su quello www.
fantasiautismo.org per cui sara visibile in tem-
po reale a chi si colleghera: sono pertanto pre-
viste in tante localita italiane e in alcune sedi
universitarie delle sale in cui il convegno sara
proiettato in diretta e commentato e approfon-
dito da ospiti ed esperti presenti localmente.

La locandina viene riportata di seguito.
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Autismo dal dire al fare:
dalle risposte della comunita scientifica internazionale
alle buone pratiche

Roma, 2 aprile 2013
Auditorium 5. Paclo - Ospedale Pediatrice Bambino Ges - v.le Ferdinando Baldelli 38
OPBG - FEDERAZIONE FANTASIA
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Si riporta il testo della lettera che la SINPIA ha inviato al Ministro, concordando sui contenuti. Una
spedalizzazione specialistica per l'autismo & necessaria per i momenti di crisi, per evitare che i
ricoveri avvengano in strutture non adeguate.

o SINPIA

lll.mo Sig Ministro della Salute

Prof Renato Balduzzi

Lungotevere Ripa 1, 00153 Roma
) ita it

Milano, 30 novembre 2012

Oggetto: standard per le UOC con letti di Neuropsichiatria dell’infanzia e dell’adolescenza

lil.mo Sig. Ministro,

l'infanzia e I'adolescenza sono considerati momenti cruciali per la costruzione di una buona salute
mentale e di tutte le funzioni neuropsichiche nell'eta adulta, e i disturbi neuropsichici dell’eta evolutiva
colpiscono secondo I'OMS un bambino/ragazzo ogni 5. Ciononostante, ai servizi di neuropsichiatria dell’infanzia
e dell’adolescenza (NPIA) riesce ad accedere, nelle Regioni con una situazione maggiormente favorevole come
Lombardia, Toscana, Piemonte ed Emilia, tra il 5 e il 6% della popolazione infantile e adolescenziale, quindi
solo 1 bambino ogni 4 che ne avrebbero necessita.

La criticita della situazione dei servizi di NPIA, territoriali, semiresidenziali, residenziali ed ospedalieri, € tale da
essere stata sottolineata anche nelle osservazioni all'ltalia del Comitato ONU sui diritti dei bambini sullo stato di
applicazione della Convenzione dei Diritti del Fanciullo (2011).

Il Suo Governo ha sempre mostrato una particolare sensibilita su questo tema, sia per singole patologie, come i
Disturbi Specifici di Apprendimento e I'’Autismo, sulle quali per la prima volta sono state sancite intese
nell’ambito della Conferenza Unificata, che in generale, con la approvazione in Senato il 3 ottobre u.s. della
mozione n. 668 sulla Tutela della Salute Mentale in Eta Evolutiva, con il parere favorevole del Governo sugli
impegni in essa indicati.

La mozione sottolinea la necessita assoluta e prioritaria di una rete nazionale di Servizi Autonomi di
Neuropsichiatria dell’eta evolutiva e ben descrive I'importanza di interventi tempestivi ed integrati e la centralita
della presa in carico territoriale e diurna, fulcro del sistema di servizi di NPIA, ma lascia aperto il tema
essenziale dei bisogni di ricovero ospedaliero e della residenzialita terapeutica.

A differenza di quanto avviene per la maggior parte delle patologie pediatriche, i bisogni di ricovero per i disturbi
neuropsichici sono in netto aumento in tutto il mondo, sia per la necessita di un maggiore livello tecnologico per
una accurata diagnosi e appropriata terapia delle patologie del sistema nervoso, soprattutto se rare e
complesse, che per I'incremento dei disturbi psichici acuti in preadolescenza e adolescenza. L’estrema
attenzione che vi & sempre stata nel modello italiano ad evitare per quanto possibile 'ospedalizzazione del
bambino e a preferire interventi di comunita ha fatto si che il numero di letti di ricovero fosse volutamente molto
limitato, ma I'attuale trasformazione dei bisogni dell’'utenza, unita alle progressive e note criticita del SSN, hanno
purtroppo portato ora ad una situazione insostenibile.

In Italia oggi sono presenti complessivamente solo 382 posti letto per patologie neurologiche e psichiatriche
dell’'eta evolutiva con distribuzione non omogenea tra le diverse regioni. Ben 7 regioni non hanno alcun posto
letto di ricovero ordinario. Dei 382 letti citati, quelli disponibili per acuzie psichiatrica sono 79, a fronte di un
aumento esponenziale degli accessi in pronto soccorso e dei bisogni di ricovero per patologie psichiatriche
acute in preadolescenza e adolescenza.
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Se fino a qualche anno fa circa il 50% dei ricoveri per disturbi neuropsichici riusciva ad avvenire in reparto di
NPIA, oggi cid & possibile solo per un terzo dei ricoveri, mentre il restante 70% avviene in reparti inappropriati
tra i quali anche reparti psichiatrici per adulti, con I'evidente rischio di proporre percorsi inefficienti e inefficaci
che favoriscono una cronicizzazione del disturbo e una inappropriata cura.

La proposta di Regolamento recante: “Definizione degli standard qualitativi, strutturali, tecnologici e qualitativi
relativi all'assistenza ospedaliera, in attuazione dell’articolo 1, comma 169 della legge 30 Dicembre 2004 n, 311
e dell’articolo 15, comma 13, lettera c) del decreto legge 6 Luglio 2012 n. 95 convertito, con maodificazioni, dalla
legge 7 agosto 2012 n. 135” viene ora a peggiorare ulteriormente una situazione che come abbiamo visto & gia
drammatica.

Applicando lo standard medio previsto dal regolamento, vi & una diminuzione a livello nazionale di circa il 10%
dei letti. Se invece si dovesse applicare trasversalmente lo standard meno favorevole, che prevede 1 struttura
ogni 4 milioni di abitanti, assisteremmo ad una diminuzione del 30% dei letti esistenti e a significative difficolta
per I'organizzazione degli indispensabili bacini di riferimento sovra regionali.

Tali diminuzioni, oltre ad essere critiche per I'appropriatezza dell’assistenza ai pazienti, impattano fortemente
sulla formazione e la ricerca, poiché i parametri ipotizzati non consentirebbero di mantenere i livelli richiesti per
I'accreditamento di molte delle sedi di specialita di Neuropsichiatria infantile, rendendo impossibile il necessario
ricambio di specialisti per i servizi territoriali.

Inoltre, nel punto 2.4 del Regolamento, non & prevista I'indispensabile presenza di servizi di neuropsichiatria
dell'infanzia e dell’adolescenza (con o senza posti letto) nell’ambito degli ospedali di secondo livello.

Alla luce di quanto esposto siamo a chiedere:

- diincludere la Neuropsichiatria dell'infanzia e dell’adolescenza tra le strutture che devono essere
presenti negli ospedali di secondo livello

- di modificare gli standard previsti per le UOC con posti letto di NPIA, considerando come standard
minimo una UOC ogni 2.500.000 di abitanti, e come standard massimo una UOC di NPIA ogni
1.500.000 abitanti, anche in bacini interregionali per le regioni piu piccole, e per 'alta specializzazione
necessaria.

Chiediamo inoltre di poter avere un incontro urgente in cui approfondire i dati e le considerazioni sovra esposte,
ancora sottolineando che per la NPIA non vi sono letti per acuti da ridurre o da trasformare in altre modalita
assistenziali come ipotizzato per altre patologia e specialita. La situazione attuale € infatti gia gravemente
carente, e I'erogazione alternativa (quando appropriata) dei servizi con modalita extraospedaliera € gia in atto
da diversi decenni.

Certi della Sua attenzione ad un tema cosi delicato, restiamo in attesa di un riscontro e porgiamo

Distinti saluti

Prof Bernardo Dalla Bernardina
A
e II .{.n' fra g =
P L e 1 P

Presidente,
Societa Italiana di Neuropsichiatria
dell'Infanzia e dell’Adolescenza (SINPIA)
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“Lo lascerei andare,

ma se poi si perde...”
Autonomia in sicurezza,

parlato a Monteveglio

A Monteveglio si & parlato anche e, con gran-
de enfasi, di autonomia. L’autonomia riguarda
molti settori della vita quotidiana: mangiare,
lavarsi, comunicare, muoversi ecc. ecc. ecc.
Soffermiamoci sul “muoversi, spostarsi auto-
nomamente”

E’ uno degli ingredienti fondamentali dell’auto-
nomia, tanto pit importante quanto piu la per-
sona cresce e da bambino diventa adolescente
prima e adulto poi.

Ma I'autonomia negli spostamenti comporta
dei rischi. Diamo al nostro ragazzo il via perché
vada a scuola da solo. Ma se poi si perde? Si
confonde? Scappa?

Queste preoccupazioni non sono frutto della
solita madre apprensiva. Sono reali e posso-
no compromettere fortemente la conquista di
un’autonomia possibile.

Un socio ANGSA che abita in una citta di provin-
cia ritiene che sia un obiettivo realistico che il

fi glio vada a scuola nel capoluogo prendendo
l'autobus di linea senza accompagnamento.
Per ora sta facendo due cose: un accompagna-
mento pedagogico del fi glio fi nalizzato a ren-
dere il ragazzo autonomo nel percorso e la ri-
cerca di un dispositivo tecnologico che gli per-
metta di localizzare il fi glio in ogni momento.
Ha sperimentato diversi dispositivi utilizzando
come cavie la moglie e la fjlia normodotata per
vedere quali sono i punti deboli e i punti forti di
ogni dispositivo.

Si & posto il problema molti mesi fa e tiene ag-
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giornati i dirigenti ANGSA in modo che la sua
esperienza possa essere utile a tutti.

Dopo avere fatto molte prove ha individuato
ussEspPRIig¥oghe presenta molti vantaggi ri-
spetto agli altri. Qualche giorno fa ci ha scritto:
“Sul modello piu performante (dopo 15 giorni

di aggiustamenti) siamo arrivati ad un buon
risultato ossia (fatto salvo a volte problemi in
centrale) dimostra buona ricezione ovunque,
anche in citta con centri storici. Ogni 90 secon-
di individua la posizione con buona precisione.
Oggi e domani lo devo provare in altre due si-
tuazioni limite e poi sono a posto”.

La cosa ci & sembrata tanto importante che ab-
biamo approfittato del convegno di Monteveglio
per invitare un dirigente della ditta produttrice,
Setrak Mazkedian, per presentare il dispositivo.
Di seguito riportiamo l'intervento di Setrak
Mazkedian.

«Sono Setrak Mazkedian e rappresento la so-
cieta che ha fornito i localizzatori Cucciolo e
Amico, sperimentati dall'ing. Montanini.
L'ingegnere € gia riuscito a spiegare perfetta-
mente il funzionamento dei nostri apparecchi
evidenziandone pregi e difetti, secondo la sua
esperienza diretta, oltre al benefi cio ottenuto
dal loro impiego.

Desidero comunque presentare i nostri appa-
recchi in maniera un po’ piu completa sperando
cosi di stimolare le domande e capire meglio le
esigenze pratiche.

Funzionamento

| localizzatori che proponiamo hanno due parti
essenziali: -un processore GPS, come i navi-
gatori usati nelle auto; -un modulo GSM/GPRS
dotato di SIM card voce/dati per la trasmissio-
ne e ricezione via il network GSM/GPRS. | loca-
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lizzatori sono capaci quindi di determinare la
propria posizione con il ricevitore GPS ad ogni
istante e possono trasmetterla, a differenza
dei navigatori, ad un cellulare od un computer
usando la rete cellulare GSM/GPRS. | nostri lo-
calizzatori comunicano la loro posizione, ad
intervalli di 90 secondi, alla nostra Centrale
Operativa, che € un computer provvisto di no-
stri software, il quale provvede alla raccolta e
memorizzazione di questi dati per poi invia-

re le informazioni elaborate alle persone od
agli indirizzi autorizzati. | localizzatori stessi
sono dotati di software particolari per svol-
gere altre funzioni oltre alla determinazione
della propria posizione e la loro trasmissione.
Spiegato brevemente il principio di funziona-
mento passiamo a vedere come possiamo uti-
lizzare questi strumenti:

Posizione sempre aggiornata.

Se il soggetto autistico, che viaggia da solo,

si porta addosso uno dei nostri localizzatori, i
suoi genitori o le persone che si occupano di
lui sapranno sempre dove si trova. Questa pen-
siamo sia la maggiore preoccupazione dei ge-
nitori e dei responsabili quando desiderano far
acquisire maggiore autonomia ai soggetti con
minore ansia. Due sono i modi in cui possiamo
conoscere la posizione:

1) nella Centrale Operativa ogni utente ha
un’area riservata ove pud vedere su una
mappa la posizione esatta dell’'apparecchio,
oltre a poter seguire in tempo reale gli spo-
stamenti che effettua il soggetto.

2) Chiamando con un cellulare autorizzato, il
numero della SIM card dell'apparecchio, si
riceve di ritorno, dopo circa 20/30 secondi,
un SMS con l'indirizzo in chiaro della posi-
zione dell'apparecchio.

Programmi di sorveglianza particolare
1) Se dopo la partenza del soggetto, desideria-
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mo essere informati quando arriva a desti-
nazione, la Centrale Operativa provvede a
inviarci un SMS di “Arrivato” con l'indirizzo,
quando I'apparecchio raggiunge la posizio-
ne prefissata.

2) Se non abbiamo la possibilita di guardare
sempre la mappa sul computer, possiamo
programmare con la Centrale Operativa di
ricevere un SMS con l'indirizzo della posizio-
ne per esempio ogni 30 minuti, su un arco
di tempo prefissato.

3) Sorvegliare un percorso con inizio e fi ne
con ricezione di allarmi automatici, se si de-
via dal percorso, con una certa tolleranza.

Questi programmi ed altri non sono disponibili
ma fattibili su richiesta tramite software sulla
Centrale Operativa ed anche altri secondo la
necessita dellutente.

Funzione Allarme

Se il soggetto si trovasse in diffcolta premendo
il tasto SOS di allarme invia, tramite la centrale
operativa, un SMS ai cellulari autorizzati con
una richiesta d’aiuto assieme all'indirizzo in
chiaro, oltre alle coordinate della posizione ed
un link con google map per vedere direttamen-
te sul cellulare (se smartphone) la mappa con
la posizione dell’apparecchio al momento della
richiesta d’aiuto. Inoltre se il controllo & effet-
tuato tramite computer, assieme all’allarme
appare anche una scheda con dei dati immessi
in precedenza per i casi d’allarme: ad esempio
la scheda medica della persona sorvegliata, la
sua descrizione fisica.

Funzione telefono

Gli apparecchi possono funzionare anche
come un cellulare ricevendo ed inviando chia-
mate. Possono memorizzare da 1 a 3 numeri,
a seconda del modello, per effettuare chiamate
voce premendo un solo tasto.
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Funzione Geofence

Gli apparecchi possono essere programmati
per delimitare delle zone (Cerchi con centro
l'apparecchio). Oltrepassando i limiti della zona
I'apparecchio invia un SMS di allarme “Fuori
zona” con l'indirizzo in chiaro della posizione
del momento di invio dell'allarme. Oltre alle
zone programmate con gli stessi apparecchi
altre se ne possono programmare, su richiesta,
tramite la Centrale Operativa, eventualmente
integrando con programmi di sorveglianza.

Funzione Ascolto

Con la funzione ascolto si possono udire i ru-
mori ambientali intorno all'apparecchio senza
che il soggetto portatore dell'apparecchio se
ne accorga. Questa funzione & utile per sentire
se c'é qualcosa di anormale o quando si ritiene
necessario controllare prima di intervenire.
Naturalmente non tutte queste funzioni sono
utili per la sorveglianza dei soggetti autistici.
Abbiamo comunque voluto farle conoscere per
sottolineare il fatto che non sono apparecchi
che danno solo la posizione, ma sono utili per
una grande varieta di situazioni, per esempio
per anziani con alzheimer o anziani che vivo-
no da soli, persone che si muovono da sole e
si sentono in pericolo. La funzione Geofence fa
funzionare Amico da perfetto antifurto per le
auto. L’apparecchio Angelo ha in piu altre fun-
zioni aggiuntive in quanto puo collegarsi ad al-
tri apparecchi, mediante un ricevitore wireless,
ad esempio a sensori che possono rilevare le
intrusioni di persone in casa o nell'auto e lan-
ciare un allarme. Ha la funzione “Uomo a terra”
per segnalare la caduta a terra di una persona,
che magari ha perso i sensi.

Maggiori dettagli potete trovarli sul nostro sito
dedicato:
www.sicurezzamobile.com<http://www.sicu-
rezzamobile.com/>.»
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Report sulle prove

effettuate sul localizzaton

kCucciolo” e “Amico”

Ing. Montanini

Ho avuto in prova per un mese e mezzo circa

un localizzatore modello CUCCIOLO e per circa

quattro mesi un localizzatore AMICO.

Il mio uso € stato molto “basico” nel senso che

ho utilizzato le due funzioni pil immediate, che

sono:

a) La possibilita di sapere dove si trova il loca-
lizzatore a mezzo di visione tramite pc,

b) la possibilita di seguire dal mio pc i movi-
menti del localizzatore,

c) la possibilita di potere, tramite sms, riceve-
re la posizione del localizzatore:

1 REPORT SU AMICO
La prova é stata condotta sia mettendo il loca-
lizzatore nello zaino di mio fi glio, sia nella bor-
setta di mia moglie, sia nello zaino di mia figlia.
L’uso, in una giornata tipo, consisteva in:

un percorso in auto di circa 20 minuti dal

mio paese (campagna) alla citta,

sosta di circa 4 ora in una scuola,

ritorno in auto,

pomeriggio con destinazioni varie,

ogni sera lo mettevo sotto carica.
Il localizzatore & stato visibile quasi sempre
con l'eccezione di quando si trovava Ilinterno
della scuola (edifi cio di circa 200 anni con mu-
rature spesse); nel 50% dei fabbricati si perde
il segnale.
In ogni caso, se il fabbricato si trovava abba-
stanza in campo aperto, avevo la posizione
prima dell'entrata e potevo rivederlo all'uscita.
Ho trovato poche diffi colta nell'uso durante
una passeggiata anche in centro storico in
quanto, una volta sintonizzato con i satellitari,
diffi cilmente li ha persi.
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Il margine di errore di posizionamento é stato
dellordine di circa 50/100 mt.

Sinceramente sono soddisfatto del funziona-
mento del localizzatore anche se qualche pro-
blema permane:

1) Si perde il segnale all'interno del 50% dei
fabbricati e quindi se mio figlio andava den-
tro ad un fabbricato grosso (ad esempio
una scuola) sapevo che era entrato nella
scuola, presumevo che non fosse uscito,
perche altrimenti 'avrei visto all'uscita, ma
non ero in grado di capire in quale parte del
fabbricato si trovasse.

2) Se il fabbricato di cui sopra si trova in un
centro storico si faticava un po’ a prendere
il segnale; in ogni caso appena il soggetto
arriva in un campo suffi cientemente aper-
to, lo riprendeva.

Se ad esempio il ragazzo esce da scuola alle
12.30, cammina sotto ai portici, entra nella
stazione, & probabile cadere in errore rite-
nendo che si trovi ancora dentro la scuola.

3) Ogni tanto si verifi ca qualche problema di
elettronica che, con una telefonata alla dit-
ta, in genere si sistema in poche ore. Il pro-
blema e che il localizzatore, come tutti gli
strumenti elettronici, in caso di problema
si deve spegnere e poi riaccendere; ma se |l
localizzatore lo ha mio figlio ed io ho perso il
segnale non so come fare.

In sintesi lo ritengo uno strumento utile e ab-
bastanza affi dabile per I'autonomia in quanto,
con le debite cautele, permette di sapere con
suffi ciente precisione dove si trova nostro fi -
glio.

Come sopra detto, i dubbi maggiori sono sem-
pre legati ai “capricci” che le apparecchiature
elettriche hanno.

Tecnicamente piu si vive in zone aperte pil
aumentano la precisione e la sicurezza dello
strumento.
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2 REPORT SU CUCCIOLO

Il localizzatore CUCCIOLO funziona come il loca-
lizzatore AMICO, ma ho riscontrato che le pro-
blematiche di localizzazione in centro storico e
di capacita di sintonizzarsi con i satelliti sono
piu accentuate.

Personalmente quindi lo ritengo utilizzabile
solo per chi vive e lo utilizza in zone poco abi-
tate.

Per ultimo segnalo che la scelta della ditta la
avevo fatta in quanto la vendita avveniva a
mezzo rivenditori “in carne ed ossa”, che sono
o saranno nelle principali citta d'ltalia (altre dit-
te vendono quasi esclusivamente via internet)
ed anche perché, in caso di necessita, ho sem-
pre avuto un rapido contatto con un tecnico.

Pulce non c’e
di Gaia Rayneri - Einaudi, 2009

Recensione di Daniela Mariani Cerati

Sembrerebbe impossibile parlare di tragedie
immani con tono leggero e divertente, fare sor-
ridere il lettore mentre lo si fa piangere, dare
con il linguaggio birichino di una tredicenne dei
messaggi importanti e profondi. E’ quello che &
riuscita a fare Gaia Rayneri col libro “Pulce non
c'e”. Il libro narra la storia del rapimento di una
bimba disabile da parte dei servizi sociali che,
tenendo per buono ci6 che era stato scritto con
la Comunicazione Facilitata, 'hanno sottratta
ad una famiglia amorevole, 'hanno portata in
un Istituto e per nove lunghi mesi hanno proi-
bito al padre, accusato di pedofi lia, di andarla
a trovare.
http://www.einaudi.it/libri/libro/gaia-rayneri/
pulce-non-c-/978880619907

E’ incredibile come in tanta tragedia Gaia trovi il
modo di fare un racconto veloce, accattivante,
con un umorismo del tutto inedito.

Come quando Giovanna, la sorella maggiore,
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sventola il suo certifi cato di verginita che sca-
giona totalmente 'amato papa dall'accusa in-
famante. Dal testo scritto con la CF risultava
che il *bruto” di famiglia abusava di entrambe

le figlie e la “bandiera” era la prova provata che
questo non era vero. Da qui la gioia della tredi-
cenne che, mentre sventola il certifi cato, vede
fi nito un doppio incubo: I'accusa infamante al
babbo e la lontananza della sorellina.

alle sue peculiarita e trova mille modi per farla
divertire e per rendere la sua vita della migliore
qualita possibile pur con la grave disabilita.

Poi la tragedia nella tragedia. Un’accusa infa-
mante basata su una comunicazione che viene
da chi tiene la mano alla bambina e non da lei.
Spero che il fi Im abbia grande successo. Non
ci potrebbe essere mezzo piu effi cace per fare
conoscere la situazione di sacrifi cio e di soffe-
renza in cui versano migliaia di famiglie nella

Pulce non ¢’@ un film di GIUSEPPE BONITO con solitudine e nel silenzio.

Pippo Delbono, Marina Massironi, Piera Degli
Esposti, Ludovica Falda, Francesca Di Bene-
detto. Prodotto da Marco Donati per Overlook
Production.

Il fi Im, pur raccontando la stessa storia, pur-
troppo vera, é tutt’altra cosa. Nel fi Im lironia
lascia il posto alla tragedia. Il regista non ha
edulcorato né la storia né i protagonisti. Pur es-
sendo libero di cambiare a piacere la trama, dal
momento che si tratta di una fiction e non di un
documentario, ha voluto essere ad essa fedele
e si € basato piu sugli atti del processo che sul
romanzo di Gaia Rayneri.

Pulce € una bambina gravemente disabile. Bo-
nito vuole fare un servizio alla conoscenza di
queste gravi situazioni presentandola in tutta
la sua gravita con l'aiuto di una attrice bravis-
sima e di una consulente affi dabile, la stessa
Gaia Rayneri

Gli occhi che non fi ssano chi le sta vicino, le
mani impegnate in movimenti stereotipati, le
arrabbiature violente per motivi futili, gli scoppi
di risa immotivate configurano un quadro tanto
grave quanto vero.

Molto evidente & 'amore da cui Pulce & cir-
condata. La scena giocosa della mamma che
la va a prendere a scuola facendo fi nta di non
vederla; la sorella che inventa dei giochi con il
bagnoschiuma; la nonna sempre sorridente; il
papa medico che siimpegna a spingere l'altale-
na. Pulce € gravissima, ma la famiglia si adatta
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Per rompere il muro della solitudine e del silen-
zio il primo passo é la conoscenza e da questa
possono nascere solidarieta e aiuto.

Tutti al servizio
del mio “Pulce”
L'autrice, Gaia Rayneri

Da “Torinosette” del 07-12-2012

Su un set di solito si sente dire: «Buona per il
suono!», «Buona per la fotografi al», e poi na-
turalmente «Buona per il regista», ma di rado
si sente anche: «Buona per I'autismo!».
Questo € lo spirito con cui e stato girato «Pulce
non c'éy, il fi Im che Giuseppe Bonito ha tratto
dal mio romanzo omonimo e con cui ha raccon-
tato, o ri-raccontato, la storia di una famiglia
che si trova a combattere con il suo amore con-
tro linumanita delle istituzioni.

Di fronte a una storia del genere, c'era solo un
modo per non cadere nel patetismo o nella re-
torica e per mantenere la necessaria delicatez-
za che permette di gridare quando si denuncia
una storia realmente accaduta: metterci tutta
Pumanita possibile. E cosi che Marina Massi-
roni ha passato le notti su youtube a studiarsi
video sulla comunicazione facilitata; il regista
Bonito ha impreziosito il racconto non con vir-
tuosismi della macchina da presa, ma con la
sua intimita e con il suo dolore; Pippo Del Bono
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si & calato nei panni di un padre su cui grava la
piu infamante delle accuse; e le due bambine
protagoniste, Francesca Di Benedetto (Giovan-
na) e Ludovica Falda (Pulce) hanno portato la
loro leggerezza e la loro inconsapevole magia
lasciandosi dirigere come le piu grandi attrici,
ma senza pretese: tutti sono stati al servizio
della storia, anche io ho dismesso i panni (che
peraltro spero di non avere mai indossato) di
scrittore attento a cid che si trae dalla sua ope-
ra, e sono stata sul set tutti i giorni, a gridare
«Buona per I'autismo!» (in fi n dei conti, trat-
tandosi della storia della mia famiglia, ero io

la maggiore esperta) e questo perché un solo
pensiero ci ha mossi fn dall'inizio: quello di rac-
contare, con tutta 'onesta possibile, una storia
che ha bisogno di essere diffusa, perché asso-
miglia a quella di molte famiglie che, purtroppo
ancora oggi, vivono lo stesso dolore (I'autismo,
di cui tanto poco si sa, e le centinaia di casi di
falso abuso) in una solitudine inumana.

forma di comunicazione bidirezionale, linguag-
gio e comportamento sociale, tipici del vivere
comune grazie alla trasposizione digitale della
Comunicazione Aumentativa Alternativa (CAA)
resa possibile da una piattaforma hardware e
software appositamente predisposta; dall'al-
tro, si avvale della costante supervisione di

un professionista che monitora 'uso di ogni
singolo comunicatore per fornire alla famiglia/
operatore le indicazioni necessarie per un uso
appropriato e per la gestione di problematiche
emergenti.

Come emerge dalla demo di presentazione,
l'utente e il familiare/operatore dispongono di
un comunicatore altamente interattivo. L'uten-
te, infatti, lo usa come medium per esprimere
e per soddisfare un bisogno. | familiari/opera-
tori, a loro volta, sono coinvolti nella scelta di
strategie di apprendimento o variazioni nella
complessita del profi lo oltre che essere co-
stantemente informati sulle frequenze d'uso.
La famiglia viene cosi guidata e di conseguen-
za responsabilizzata ad un uso ragionato e
consapevole grazie all'alleanza simbolica con

A"ert: Si parte con |ail comunicatore a cui il tutor contribuisce fa-

sperimentazione gra
Fondazione TELECO
Professoressa Liana Baroni
Presidente di Angsa Onlus

Gennaio 2013: fi rma dell'accordo tra Fonda-
zione Telecom Italia e Fondazione Marino per il
finanziamento del progetto Allert.

Rinvenendo la forte componente tecnologica,
la Fondazione Telecom ltalia ha fi rmato un ac-
cordo con la Fondazione Marino per il fnanzia-
mento di ottanta comunicatori a famiglie che
ne faranno richiesta attraverso la collaborazio-
ne con ANGSA nazionale.

La soluzione tecnologica si presenta come in-
novativa in quanto: da un lato abilita ad una
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dol ire come uno strumento d’'uso
idémf)n come un semplice gioco.
'uso di ALLERT come ausilio di abilitazione

€ potenziato anche dalla visualizzazione su
determinate richieste, precedentemente con-
cordate con il tutor e attivate su comando del
familiare/operatore, degli algoritmi visivi relati-
vi. In tal modo la persona, oltre a riconoscere
ed esplicitare un bisogno, € sostenuta nell'ap-
prendimento di nuove competenze da usare
nella vita quotidiana che ampliano i propri mar-
gini di autonomia.
ALLERT, pertanto, sfrutta 'adattamento dei
processi e delle applicazioni di rete alla sogget-
tivita della persona rispondendo a requisiti di
usabilita, effi cacia, effi cienza e soddisfazione
personale. In tal modo supplisce sia al bisogno




Attivita associativa

di autonomia comunicativa della persona for-
nendola di un comunicatore portatile e flessibi-
le, sia a quello della sua famiglia che dispone di
un supporto professionale, rappresentato dal
tutor raggiungibile con un semplice click.

In tal modo le risorse e le soluzioni tecnologi-
che scelte per ALLERT trasformano le modalita
della comunicazione, ma non i suoi contenuti,
grazie ad un uso riabilitativo della multime-
dialita e della tecnologia in termini di appren-
dimento, arricchimento della vita individuale e
familiare.

Per ulteriori informazioni si puo visitare il sito
allindirizzo www.fondazionemarino.org ; invia-
re una mail a fondazionemarino@gmail.com; o
contattare il numero 0965 789373.

Angsa Nazionale Onlus € particolarmente gra-
ta alla Fondazione Telecom che ha permesso la
distribuzione gratuita e 'uso del comunicatore
ALLERT da parte di un’ottantina di famiglie.

stico) compresi nel codice F 84 dell'asse 1, la
classifi cazione ICD 10 tenta di distinguere otto
sindromi diverse. Queste sindromi possono es-
sere causate da tante diverse condizioni gene-
tiche, per cui si assiste al seguente paradosso:
le sindromi considerate nel loro insieme sono
molto frequenti, pari a 1,1 per cento della po-
polazione a 8-9 anni secondo il CDC di Atlanta,
ma le cause genetiche che le favoriscono sono
volta a volta diverse, ciascuna talmente rara
che rischia di non meritare neppure di avere un
nome nella classificazione delle malattie.
Questa situazione esigerebbe un impegno
maggiore di tutti per aumentare le conoscenze
cliniche e laboratoristiche. Al contrario i nostri
clinici non chiedono gli esami molecolari raffi -
nati che i laboratori mettono a disposizione a
costi sempre piu bassi e che in Germania, per
esempio, vengono eseguiti su tutti i bambini
affetti da disturbi mentali ad eziologia ignota,
fra i quali 'autismo.

| nostri clinici sono spesso troppo presuntuosi:
ritengono di potere decidere, sulla base dei se-

| progressi di geneticai d&iici, chi sottoporre agli esami e chi no. In
biochimica e IPoscuratise @imanda sempre pil lontano la

di alcuni operatori

di Carlo Hanau

Riprendo alcuni spunti di cui nel precedente Bol-
lettino dell’Angsa, capitolo Ricerca Biomedica.
Come avvenne ai tempi della ricerca delle cause
dell’AIDS, quando I'analisi della diffusione della
malattia aveva predetto trattarsi di un’infezio-

ne virale prima che i laboratori scoprissero il vi-
rus, anche nel caso dell'autismo I'epidemiologia
aveva previsto quanto fosse improbabile che si
potesse trovare un gene unico responsabile
delle sindromi autistiche. | fenotipi dei bambini
con sindromi autistiche sono molto diversi fra
loro e difficilmente raggruppabili perfi no con le
tecniche della cluster analysis. Fra i “Disturbi
evolutivi globali” (disturbi dello spettro auti-
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eftiva«di effi caci trattamenti di una condi-
sa%ﬁiéﬁ!sima e molto estesa come quella

della disabilita mentale a eziologia ignota. | mo-
tivi addotti spesso sono quelli dei costi degli
esami, ma si tratta spesso di falsi motivi, come
dimostra il caso analogo dello screening biochi-
mico delle malattie metaboliche rare della re-
gione Emilia Romagna, dove la macchina com-
pie comunque lo screening per oltre 40 patolo-
gie, sempre allo stesso modico costo, ma la
Giunta della Regione Emilia Romagna nega ai
genitori i risultati per 17 patologie. Questo pessi-
mo atteggiamento oscurantista é stato persino
introdotto nella bozza del Piano triennale nazio-
nale per le malattie rare che é stato sottoposto
alle critiche delle associazioni da dicembre a
febbraio. E le nostre critiche non sono mancate.
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La Dott.ssa Rozzi della Regione ER & intervenu-
ta al convegno sui registri delle malattie rare
svoltosi a Roma il 25 febbraio 2013 scrivendo

e dicendo nella sua presentazione che l'azione
della Regione nel campo delle malattie rare si
svolge in accordo con le associazioni. Questo &
falso, dato che dalla fi ne del 2009 non siamo
stati pil convocati.

Nella stessa sede abbiamo saputo che anche

il Molise si conforma all’allargamento dello
screening a 40 patologie, cosi come il Policlini-
co di Roma per il Lazio, la Liguria, e ancora la
Sardegna e I'Umbria che seguono le orme della
Toscana. Anche il Veneto é ripartito sulla base
delle 40 patologie. In nessuna di queste Regio-
ni si nega ai genitori di conoscere l'esito di tutte
le patologie screenate.

Gli Avvocati Giancarlo e Giorgio Muccio hanno
presentato a nome delle nostre Associazio-

ni (FISH, AISMME, Anffas BO, Angsa BO, APRI)
ricorso alla Corte Europea contro la delibera

di giunta dell’ER sullo screening delle malat-

tie metaboliche rare, sulla base della quale il
laboratorio dell’A.O. S.Orsola-Malpighi di Bolo-
gna nega i risultati completi della tandem mass
ai genitori che li chiedono.

Infatti due coppie di genitori che hanno gia un
bambino con autismo ad eziologia ignota, com-
prensibilmente in ansia, hanno fatto richiesta
del tabulato che esce dalla macchina tandem
mass che ha effettuato I'esame sul sangue

del fratellino neonato, ed & stato loro negato.

E’ stato invece provocatoriamente proposto di
consegnare loro il campione di sangue rimasto,
per ripetere 'esame presso un altro servizio a
loro spese. Nella risposta del laboratorio che
esegue I'esame si afferma che va tutto bene,
senza neppure elencare le patologie da cui il
neonato € esente e quelle di cui invece non si
vuole dare il responso: occorre conoscere bene
la delibera della Giunta E.R. n.107 del 1 febbra-
io 2010 per sapere a quali patologie si riferisce
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I'esito, ma tutto resta incerto perché I'Assesso-
re aveva successivamente promesso, rispon-
dendo a una interpellanza in Consiglio Regio-
nale, che il test sarebbe stato presto allargato
ad altre 4 patologie, pur senza nominarle.

Cio’ dimostra che non & un problema di costi,
come falsamente affermato dallavvocatessa
della Regione e accettato per buono dai magi-
strati amministrativi (estensore Dottoressa
Dell'Utri, magistrato del Consiglio di Stato e so-
rella del noto uomo politico) per respingere il
nostro ricorso, ma di un’affermazione del pote-
re del medico che vuole impedire la conoscen-
za delle patologie che a suo giudizio i genitori
non devono conoscere.

D’altra parte la stessa Dott.ssa Rozzi, dell’As-
sessorato alla Sanita, in un incontro col Comi-
tato Consultivo Misto dell’A.O. S. Orsola Malpighi
di Bologna, ha negato che vi sia un problema di
costi, adducendo invece come motivo i presun-
ti eccessi di falsi positivi: di contro sappiamo
che le Regioni ove lo screening viene effettua-
to da anni per oltre 40 patologie riportano una
percentuale di falsi positivi del tutto modesta,
circa pari all'1%, complessivamente, per 'insie-
me delle patologie screenate.

Le nostre associazioni affermano il principio
enunciato nel 2003: nulla su di noi senza di
noi, e constatano la contraddizione fra questo
comportamento che I'Assessorato alla Sanita
regionale prescrive e quanto affermato dalla
successiva delibera 1898 del 2011 della Giunta
ER, che afferma come necessario:

‘b) le modalita di corretta e tempestiva infor-
mazione alle famiglie ed ai Medici di Medicina
Generale/Pediatri di Libera Scelta, ivi comprese
le situazioni di eventuale non curabilita della
patologia diagnosticata e/o il relativo counsel-
ling genetico;”

Da qui si desume che anche i genitori di bam-
bini con patologie con carattere di “non cura-
bilitd” hanno diritto a conoscere la malattia,
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contrariamente a quanto scritto nella delibera
n.107 del 2010 sullo screening delle malattie
metaboliche rare, che proprio su questa situa-
zione di non curabilita fonda uno dei motivi per
nascondere la patologia ai genitori.

Meglio sarebbe stato comunque scrivere non
guaribilita piuttosto che non curabilita, e si sa-
rebbe dovuto ricordare che le cure per le ma-
lattie rare oggi esistenti sono state scoperte
per la tenacia delle associazioni di genitori, le
quali non si possono neppure costituire se le
malattie non vengono identifi cate e comunica-
te ai genitori.

Il counselling genetico affermato nella nuova
delibera del 2011 viene negato ai genitori di
bambini con le 17 patologie escluse dal “gruppo
tecnico per lo screening delle malattie metabo-
liche ereditarie, composto dai professionisti
della Regione con la maggiore competenza nel
campo delle malattie metaboliche, dal’Asso-
ciazione italiana studio malattie metaboliche
ereditarie, dalle societa scientifi che, ...omis-
sis... Visto che i lavori del suddetto gruppo han-
no portato alla approvazione della propria de-
libera n. 107/10 “Allargamento dello screening
neonatale per le malattie metaboliche eredita-
rie”, che prevede fra l'altro:

- la definizione delle patologie metaboliche da
sottoporre a screening neonatale;

- I'organizzazione complessiva”.

Si deve rilevare che le nostre associazioni che
formavano il gruppo tecnico di consulenza
NON sono state interpellate per la preparazio-
ne di questa seconda delibera del 2011 e che
neppure si sono menzionati in delibera gli atti
di opposizione alla prima delibera del 2010
che le nostre associazioni hanno fatto in tutte
le sedi politiche e giudiziarie. Cio non signifi ca
che le nostre associazioni siano contrarie ai
contenuti di questa seconda delibera, dato che
da parte nostra non esiste lo stesso pregiudi-
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zio che invece dobbiamo registrare da parte
dell’Assessorato regionale nei confronti delle
associazioni.

Si ricordano le altre nostre obiezioni alla delibe-
ra del 2010, per la parte che nega i risultati di
17 patologie su 40 screenate:

- i genitori dei neonati devono potere cono-
scere tutte le patologie che affl iggono i figli,
anche per programmare consapevolmente la
nascita di altri figli;

- € accertato che almeno alcune di quelle ma-
lattie che la regione ER ha definito “malattie
non malattie” (e pertanto da non comunicare
ai genitori) provocano comunque disabilita,
come il ritardo mentale lieve, che é tutt'altro
che trascurabile ai fi ni della qualita di vita di
una persona;

- & inaccettabile anche un motivo opposto per
il quale il risultato non viene comunicato ai
genitori: perché provocano la morte del bam-
bino entro pochi giorni e il risultato emerge-
rebbe dall’'autopsia da praticarsi successiva-
mente.

Fino ad ora i progressi scientifici sulle malattie
rare sono avvenuti perché un’associazione di
genitori si € formata e si & data da fare per sco-
prire i meccanismi e i rimedi farmacologici del
caso; pertanto la conoscenza della patologia da
parte dei genitori & condizione praticamente
necessaria affi nché parta il percorso della ri-
cerca di cure; percio affermare, come la Giunta
della Regione ER nella delibera precedente, che
la non esistenza al momento attuale di un far-
maco efficace per quella patologia renderebbe
inutile la comunicazione della patologia ai ge-
nitori, signifi ca il disconoscimento di tutto I'im-
pegno che le associazioni per le malattie rare
hanno espresso finora per la ricerca e compor-
ta un ritardo di anni per l'inizio delle ricerche
future e la negazione del diritto fondamentale

a conoscere la diagnosi.
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La sfi da cinese sul D

di Francesca Cerati
in Il Sole 24 Ore del 03-03-2013

SHENZEN. Arrivera dalla Cina la cura per l'auti-
smo? La domanda, che si fa il Financial Times,
fi no a una decina di anni fa nessuno se la sa-
rebbe posta. Ma le cose cambiano, e il ritardo
che la Cina aveva accumulato in fatto di gene-
tica & stato nel frattempo colmato dal Bgi (Bei-
jing genomics institute), il pit prolifi co istituto
al mondo per il sequenziamento del Dna con
sede a Shenzen. Arrivando a possedere 156
sequenziatori e il 20% di tutti i dati relativi al
Dna prodotti a livello mondiale. Zhang Yong, 33
anni, ricercatore senior di Bgi prevede che en-
tro il prossimo decennio il costo del Dna sara
di soli 200-300 dollari meno di un iPhone e

che il centro per cui lavora diventera il leader di
“‘Bio-Google”, un motore di ricerca che aiutera
a organizzare tutte le informazioni biologiche

a livello globale e renderle universalmente ac-
cessibili e fruibili. In effetti, questo istituto pub-
blico-privato cinese dal 2009 a oggi si & guada-
gnato una notevole reputazione internazionale
sfornando centinaia di peer-reviewed all'anno,
e tracciando i genomi di cellule tumorali, pian-
te, insetti, esseri umani, fi no al panda gigante.
Una bella vetrina resa ancora piu attraente dal
prestigio che la rivista Nature ha attribuito al
34enne a capo di Bgi, Jun Wang, inserendolo
nella top 10 degli scienziati che si sono distinti
nel 2012. Defnendolo «uno dei principali attori
del 1000 genomes project consortiumy», che

lo ricordiamo ha l'obiettivo di individuare i fat-
tori genetici alla base delle malattie attraverso
la comparazione del Dna provenienti da aree
geografiche diverse. Cosi, noleggiando le mac-
chine ad aziende farmaceutiche e universita di
tutto il mondo, Bgi guadagna, incamera dati e
acquisisce il know how degli altri. E il caso del
grande progetto ideato da Steve Hsu, della Mi-
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ﬂg state university, sui geni che infl uenza-
ntelligenza. Sotto la guida di Zhao Bowen, il
Bgi sta “leggendo” il genoma di oltre 2000 per-
sone, la maggior parte americani, che hanno
un Qi sopra i 160. Un progetto ovviamente con-
troverso che in Occidente non ottiene finanzia-
menti, mentre in Cina lo portano avanti pratica-
mente gratis. Ma la chiave dell'intelligenza non
€ il solo progetto in corso. Con l'organizzazione
no-profi t statunitense Autism Speaks, il Cen-
tro di genetica cinese lavora per sequenziare

il Dna di almeno diecimila persone che hanno
un bambino autistico. Ma ha anche avviato una
collaborazione con I'ospedale di Philadelphia:
Bgi paghera una tariffa per ogni sequenza di
genoma e l'ospedale sviluppera nuovi test ge-
netici, area in cui i cinesi hanno ancora molto
da imparare. L’espansione al di fuori dei propri
confini & stata attuata anche con 'acquisto di
una societa di Mountain View, Complete Geno-
mics, per 118 milioni di dollari, che nel 2012
possedeva il 10% di tutti i dati del Dna uma-

no generati a livello mondiale. Un panorama
che preoccupa non poco per due ragioni: che
la Cina cominci a dominare anche la tecnolo-
gia di nuova generazione e che possa usare i
dati del Dna contenuti nei loro megaserver. Ma
Wang dice che la sua strategia & quella di “fare
del bene”. La nuova anima della Cina quindi &
quella che vuole riconquistare lo status di su-
perpotenza dellinnovazione, come ai tempi
dell'invenzione della bussola e della polvere da
sparo. Oggi il colosso asiatico & famoso piu per
I'arte di copiare in salsa low cost che non per la
sua originalita. Ma per quanto riguarda la ricer-
ca scientifica le cose stanno in maniera diversa
e l'istituto che si muove in maniera autonoma
rispetto al Governo € a caccia di giovani talenti
creativi, e ha gia reclutato un esercito di bioin-
formatici a cui ha fornito un arsenale crescente
di strumenti costosi. Questo lo pone sulla buo-
na strada per superare l'intera produzione de-
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gli Stati Uniti, disegnando una nuova geografia
del mondo dei geni. Resta il dubbio che questa
“fabbrica del Dna” possa ridurre la ricerca a una
mera meccanizzazione della scienza. Cosi i ge-
netisti di tutto il mondo lo osservano per capire
se il centro trovera un equilibrio tra business

e obiettivi scientifi ci. Yang ha il traguardo di
sequenziare due volte la velocita degli altri a
meta prezzo. Ma l'outsorcurcing funziona bene
solo se c'é una relazione scientifi ca tra le par-
ti. Ecco perché il centro sta cercando di essere
molto piu di un fornitore di servizi. Edison Liu,
direttore dell'Istituto di genomica di Singapore
chiosa: «se si tratta solo di una macchina da
soldi, non sara ricordato». Ma a Sud della Cina
il detto e “a Shenzen le montagne sono alte e
limperatore & lontano”. Siamo al riparo e senza
controllo.

ne - con lo scopo di fare passi avanti nell'indivi-
duazione delle cause biologiche dell'autismo».
E, allo stesso tempo, aumentare la consapevo-
lezza sulla sindrome. «L’autismo & una condi-
zione cronica - specifi ca l'ordinario di Neurop-
sichiatria infantile Bernardo Dalla Bernardina

- per il sistema sanitario, perd, questo disturbo
cessa dopo i sedici anni, con gravi conseguen-
ze sulla famiglia». (d.o.)

Se vuoi leggere larticolo originale clicca qui:
http://pressin.comune.venezia.it/leggi.
php?idarticolo=31431

Giro d’Italia in vespa

di Angsa Biella onlus

“Vespatour per la solidarieta” € il nome che
quattro amici, tutti pensionati, hanno creato
per diffondere i problemi creati da gravi pato-
logie poco conosciute alla maggioranza della

Una nuoya fondaz_lon%opolazione, ma molto diffuse, tali da diventa-
per studiare PPautismao: unaseria preoccupazione a livello mondiale.

in “Corriere del Veneto” 20-12-2012

VERONA. Una fondazione per studiare quello
che per la scienza medica resta ancora, per
molti aspetti, un’enigma: 'autismo. ltan (Ita-
lian autism network) lo fara con una strategia
completamente nuova, costruendo una banca
dati genetica senza pari al mondo. Campioni di
Dna, Rna e cellule linfocitarie, in grado di ripro-
dursi in centinaia di individui che presentano
questo disturbo, saranno messi a disposizione
del dipartimento di Scienze della vita e della ri-
produzione dell’Universita di Verona. La nuova
«retex di ricercatori ereditera quanto gia por-
tato avanti dalla fondazione «Smith Kline» con
un suo precedente progetto che aveva visto
investimenti per migliaia di euro. «Puntiamo a
creare un centro studi permanente - sottolinea
Lucio Da Ros, membro del cda della fondazio-
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In particolar modo cerchiamo di sensibilizzare
l'opinione pubblica alle problematiche dell’Auti-
smo.

A tale scopo abbiamo gia organizzato e parte-
cipato ad alcuni viaggi con le nostre Vespa PX
150, tra questi il progetto pil ambizioso e che
ha fornito le maggiori soddisfazioni, nonché
importanti risultati economici, & statoil  GIRO

D'ITALIA IN VESPA - LAUTISMO SALE IN VESPA.

Si & svolto dal 3 settembre al 2 ottobre 2011,
ed ha visto anche il patrocinio del Vespa Club
d’ltalia e del Vespa World Club.

Per I'anno 2013 intendiamo riorganizzare il
predetto GIRO D’ITALIA con l'obiettivo di farlo
diventare un appuntamento fi sso con cadenza
biennale.

Per il Giro d'ltalia 2011 siamo stati economica-
mente e tecnicamente sostenuti parzialmente
da alcuni sponsor.
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PROGETTO GIRO D’ITALIA 2013

Il progetto prevede la partecipazione di 4 0 5
persone che utilizzerebbero mezzi propri o, in
alternativa, mezzi acquistati da sponsor e ce-
duti in uso per il tempo necessario all'impresa.
| mezzi propri riporterebbero adesivi pubblicita-
ri degli sponsor intervenuti.

| mezzi acquistati da sponsor riporterebbero il
SOLO logo dello sponsor e la scritta “L’autismo
sale in Vespa”.

Il percorso si articolerebbe su circa 7.000 Km.
con tappe di 1-2 giorni.

L’ospitalita ed il vitto serale dovrebbero essere
offerti dalle Associazioni, Moto Club, Vespa Club
o privati che intendono avere parte integrante
nellimpresa.

| predetti potranno, altresi, organizzare con-
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vegni, visite scolastiche, conferenze stampa,
interviste, staffette, in occasione dell’arrivo o
della partenza dei quattro partecipanti.

Alla data della presente lettera risultano gia
prenotate le seguenti tappe: Biella, Chiavari, La
Spezia, Faenza, Massa, Fabriano, Popoli, Acqua-
viva delle Fonti, Cisterna di Latina, Napoli, Vil-
la San Giovanni, Castrovillari, Modica, Venaria
Reale.

Sono in attesa di conferma: Roma, Prato, Pon-
tedera, Malta.

Il periodo individuato & dal 7 settembre al 6 ot-
tobre.

La partenza e l'arrivo si terrebbero a Biella.

Le tappe dovrebbero essere 20 — 25.

Informazioni piu dettagliate su:
http://lwww.angsa-biella.org
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La forza dei genitori!!!!
Cosa succede a Novara...

di Benedetta Demartis
Presidente di Angsa Novara Onlus

Siamo nati come associazione ANGSA Novara
nel 2000. Eravamo 5 famigliari arrabbiati. A
quel tempo, oltre le diagnosi date spesso con
molta lentezza e a volte poco chiare, nella pro-
vincia (come nel resto del Piemonte) non esi-
steva nulla a livello di trattamenti educativi. Da
internet e dalla letteratura scientifi ca scopriva-
mo che si poteva e si doveva fare altro e di piu.
Ma ancora 13 anni fa, (e forse ancora oggi) tra
i medici specializzati c’erano scuole di pensiero
diverse.

L’'ospedale e 'ASL ci offrivano sostegno psicolo-
gico, psicoterapia e liste d’attesa per logopedia
e psicomotricita. Niente di mirato. Negli anni
poi, 'ospedale ha migliorato e accelerato la ca-
pacita di fare diagnosi, ma le ASL del territorio
non hanno potuto (voluto?) attivare un servi-
zio adeguato.

L’associazione era e rimane I'unico modo per
dar voce alle famiglie.

Il nostro obbiettivo principale era parlare di
una patologia poco conosciuta. Sensibilizzare
la scuola, i medici, gli operatori in genere.
Volevamo che ai nostri fi gli venisse offerta
un’opportunita per migliorare la qualita della
loro e della nostra vita perché stavano diven-
tando grandi molto in fretta e si faceva cosi
poco a Novara.

oY

Come associazione abbiamo cercato di dialo-
gare con tutte le Istituzioni (gli assessori delle
politiche sociali del Comune e della Provincia, le
ASL, il provveditorato agli studi...)

Ma nonostante la comprensione e la gentilez-
za, tutti lamentavano problemi economici e di
personale.

Ci siamo resi conto che ci sarebbero voluti dei
decenni prima di vedere dei cambiamenti.
Abbiamo quindi deciso di subentrare alle Isti-
tuzioni e di costituire un Centro per I'Autismo.
Non é stato facile. Ma secondo me nessuno &
piu motivato di un genitore.

A distanza di 12 anni dalla nascita della nostra
Associazione, abbiamo una sede in comodato
d’'uso gratuito offerta dal Comune di Novara
che abbiamo ristrutturato e messo a norma,
grazie ai contributi raccolti con iniziative varie
e con la partecipazione a bandi locali e della Re-
gione Piemonte.

Tra il personale formato e assunto negli anni,
abbiamo 1 neuropsichiatra infantile, 1 consu-
lente ABA, 1 psicomotricista, 1 logopedista, 3
pedagogisti clinici, 2 psicologhe e 3 educatori.
Tutti i trattamenti sono tra quelli consigliati dal-
le Linee Guida del Ministero della Salute.

Gli operatori assunti sono in formazione per-
manente.

Per i progetti ABA abbiamo 14 operatori esterni
reclutati e formati tra i tirocinanti universitari
che frequentano il nostro Centro.

Siamo anche sede per i volontari del Servizio
Civile Nazionale.

Cosa offre il nostro Centro per 'autismo:

Nel nostro Centro vengono seguiti circa 80 tra
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bambini e ragazzi, ognuno con un progetto
educativo individuale.

Tra questi, 15 bambini tra i due e i sei anni han-
no un progetto di tipo intensivo. Gli altri, fino ai
14 anni fanno in media 2 - 4 terapie settimanali
soprattutto di tipo cognitivo-comportamentale.
Per gli adolescenti e i giovani adulti ¢'é un la-
boratorio diurno che compensa gradualmente
I'uscita dal mondo della scuola. Con loro i pro-
getti puntano soprattutto a mantenere e poten-
ziare le competenze acquisite.

Un altro gruppo di circa 8-10 ragazzi & formato
da utenti con diagnosi di alto funzionamento o
Asperger.

Forniamo supporto psicologico ai genitori e di
recente € iniziato un percorso dedicato ai fra-
telli suddivisi per eta.

Periodicamente facciamo un corso per i nuovi
genitori, per cercare di aiutarli nel loro diffi cile
compito, fornendo loro utili strumenti per af-
frontare meglio le difficolta quotidiane che I'au-
tismo comporta.

Dove le scuole lo consentono, affi  anchiamo
gli insegnanti dei nostri bambini e ragazzi per
consulenze e progetti mirati.

Ogni anno nel mese di luglio portiamo 10-12
adolescenti e giovani adulti in vacanza per 5
giorni. Per molti di loro & la prima importante
occasione per vivere un’esperienza lontani dal-
la famiglia. Mentre per molti genitori quella e
l'occasione per riprendersi spazi personali o da
dedicare agli altri membri della famiglia.

Con il contributo della Provincia di Novara e
dell'Ufficio Scolastico Provinciale abbiamo fatto
formazione a circa 100 insegnanti nella nostra
provincia. Da pochi mesi anche con I'Uffi cio
Scolastico della Provincia di Vercelli & iniziata la
formazione per circa 50 insegnanti.

Nel percorso fatto dall’Associazione in questi
anni abbiamo avuto la fortuna di avere al no-
stro fi anco operatori, medici e soggetti istitu-
zionali che, come noi, credono e vogliono spen-
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dere le loro energie per I'autismo.

Poiché la forma sociale di ANGSA Novara Onlus
(associazione di volontariato) non era compa-
tibile con i servizi offerti dal Centro per l'auti-
smo, nel 2009 e stata costituita I'’Associazione
di Promozione Sociale “Associazione per l'auti-
smo Enrico Micheli” che invece poteva regolar-
mente operare nel pieno rispetto delle regole
fiscali in vigore.

Tutti i servizi e il personale che facevano capo
a Angsa Novara ora vengono gestiti completa-
mente dall’Associazione per I'autismo Enrico
Micheli. Praticamente il braccio operativo di
Angsa.

L’Associazione per I'autismo Enrico Micheli ha
scelto questo nome in memoria dello psicologo
Enrico Micheli, scomparso precocemente qual-
che anno fa, che ha avuto il merito di essere tra
i primi a far conoscere anche in Italia, negli anni
80, i metodi cognitivo-comportamentali, che
0ggi sono elencati tra gli approcci da preferire
nelle Linee Guida emanate nel novembre 2011
dal Ministero della Salute e approvate dalla
Conferenza Stato-Regioni nel Novembre 2012.
Per permettere anche all'interno dell’'associa-
zione Enrico Micheli la possibilita per noi geni-
tori di sentirci protagonisti delle scelte per i no-
stri fi gli, il Consiglio Direttivo dell’Associazione
Enrico Micheli € formato da 5 genitori (tra cui

il Presidente) e 4 operatori (tra cui il Direttore
sanitario).

Questa stretta e felice collaborazione permet-
te di unire le forze (motivazione dei genitori

e competenza e passione degli operatori), di
continuare a migliorare la qualita del servizio

e di cercare risorse che permettano il raggiun-
gimento degli obiettivi che hanno dato vita al
Centro per 'autismo, e cioé il miglioramento
della qualita di vita dei soggetti autistici e del-
le loro famiglie.

Abbiamo attivato in questi anni una vera

rete integrata con i Comuni e con le Scuole e
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dall'Ospedale e dal’ASL vengono inviati a noi i
pazienti per i trattamenti terapeutici.

Tutto questo pero € ancora e da sempre a cari-
co delle famiglie!!

La comunita partecipa e ci sostiene attraverso
contributi di privati o grazie alle risorse messe
a disposizione dalle Fondazioni. | costi dei no-
stri servizi vengono mantenuti volutamente
bassi per permettere a tutti i bambini e i ra-
gazzi il diritto alla cura! Riusciamo a fare que-
sto perché siamo ospiti in una sede dove non
abbiamo spese vive come affitto o bollette va-
rie e perché chiediamo aiuto a tutti, inoltre gli
operatori assunti aderiscono al contratto delle
cooperative socio-sanitarie e in questo modo
anche i loro stipendi sono a livelli sostenibili.
Dall'agosto 2012 il centro per 'autismo di No-
vara € stato accreditato dalla Regione Piemon-
te, ma ancora non & stata attivata (se mai lo
sara) una convenzione per coprire almeno in
parte i costi che le famiglie sono costrette a pa-
gare per migliorare la condizione del loro fi glio
con autismo.

Tutto & quindi molto precario e di diffi  cile ge-
stione. Questa condizione di incertezza legata
a entrate non sempre sicure ci fa vivere sem-
pre con I'ansia di non farcela.

Questo perd non ci fa arrendere (anche perché
non possiamo permettercelo!) e continueremo
percio a lavorare e progettare insieme all'equi-
pe del Centro per I'autismo di Novara per assi-
curare ai nostri ragazzi e alle nostre famiglie
un futuro migliore.

2012 - Giro delle Alpi Occidentali
in Vespa
ANGSA Biella Onlus

Il giro delle Alpi Occidentali ha avuto moltis-

sime vicissitudini prima di prendere il via.
Club che prima promettono I'appoggio e poi si ti-
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rano indietro @ meno di un mese dalla partenza.
Sponsor che assicurano 'appoggio e poi non si
fanno vivi.

Amici che promettono di partecipare e poi.....
Ma non ci siamo fatti infl uenzare dai problemi
e abbiamo continuato a prepararci reclutando,
anche, una signora mamma, tra I'altro di un
bimbo autistico.

Quindici giorni prima proviamo tutto il percor-
s0: si parte da Biella, da Sanremo, da Novara e
da Brescia e ci si incontra a Cuneo. Breve sosta
all’Azienda Turistica Locale che ci ha fornito il
patrocinio, incontro con il Presidente del Vespa
Club Bisalta che ci aiutera a segnalare il per-
corso delle alte vette cuneesi, incontro con il
sindaco di Demonte per la logistica e poi via, si
parte. Tutto fi la liscio fi no all'arrivo di Giaveno
dove Augusto si accorge che la sua Vespa ha
qualche problema. Probabilmente si € rotto il
cambio, la 4* marcia.

La seconda tappa, 360 Km., su e giu per gli
spettacolari passi alpini italiani e francesi. Au-
gusto sempre e solo con la 3* marcia a non piu
dei 60 km. orari.

Si arriva a Biella e qui il gruppo si scioglie per-
ché non vi & bisogno di provare la terza tappa,
gia conosciuta e gia provata piu volte.

Augusto deve urgentemente far aggiustare la
propria Vespa che, effettivamente, ha rotto la
4% marcia. Il meccanico € bravissimo e velocis-
simo ma i costi sono un po... alti.

Nel frattempo si iscrivono alcuni amici anche
dalla Svizzera ed un gruppo di motociclisti piut-
tosto... saggi.

Arriva il giorno della partenza. Il punto d'incon-
tro dei vespisti € a Chivasso, siamo in cinque,
quattro uomini e la signora Mariela.

Arriviamo a Demonte dove ci raggiunge anche
I'amico Gherardo dalla Svizzera. Cena con il
Vespa Club Bisalta, nanna nella palestra del Co-
mune e la mattina dopo ritrovo in piazza.
Arrivano i motociclisti e, con il via del Sindaco
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di Demonte, si parte. |l primo passo, il Colle

dei Morti € spettacolare. Si scende verso Drone-
ro e si risale verso Elva per raggiungere il passo
di Sampeyre. Siamo a 50 km. dalla partenza e

il nostro amico Carlino scivola e cade. Lo soc-
corriamo ma dobbiamo chiamare I'elicotero

del 118, siamo in un punto diffi cilissimo da
raggiungere e molto pericoloso. Domenico se-
gue Carlino all'ospedale di Cuneo e il resto del
gruppo, molto ma molto silenzioso prosegue

nel viaggio e raggiunge Giaveno.

Sistemazione in un ostello, cena con il Vespa
Club Torino presso la locale sede degli Alpini e
bellissimo discorso a tutti i presenti da parte
della sig.ra Mariela. In molti piangono a sentire
I'esperienza col suo bimbo autistico.

Il mattino dopo piove ma ci raggiungono ugual-

Ci salutiamo rimandandoci all'incontro del
2013.... 11 2° Giro d'ltalia.
Vi aspettiamo!!

In vespa per aiutare i bambini autistici

Nel biellese, tre giorni sulle Alpi
in La Stampa 30 luglio 2012

Tre giorni in giro per le Alpi Occidentali con la
Vespa. Da Demonte a Biella passando per Gia-
veno e la Francia, con l'obiettivo di raccogliere
fondi per la Casa di giorno per ragazzi autistici
dellAngsa, I'associazione voluta dai loro geni-
tori che si trova a Candelo. Ideatore e organiz-
zatore il gruppo del Vespa Tour, capitanato da
Augusto Gaudino. “Ben 120 motociclisti — spie-

mente amici da Torino, Cuneo e Vercelli. Si parte ga- si sono dati il cambio per assecondare

per affrontare la tappa piu lunga e diffi cile. Fa
freddo, dobbiamo arrivare a 2.700 mt. d'altez-
za, speriamo bene.

Passiamo dalla Sacra di San Michele, saliamo
al Moncenisio, al Col de I'lseran e al Piccolo
San Bernardo, dove una grandinata ci blocca
per circa un’ora. Ci viene incontro anche il Ve-
spa Club Biella che ci scortera fno all’arrivo.
Arriviamo a Biella con due ore di ritardo ma....
asciutti. Il vento ci ha aiutato. Cena presso la
sede degli Alpini di Ponderano in compagnia di
Angsa Biella. Il giorno dopo partenza dal magni-
fico anfiteatro di Sordevolo con un bel gruppo di
nuovi vespisti e motociclisti.

Santuario di Graglia, Tracciolino, Santuariuo di
Oropa, Galleria Rosazza, Santuario di San Gio-
vanni d’Andorno, Bielmonte, Trivero e pausa of-
ferta dal Vespa Club Biella.

Si riparte per raggiungere Biella e nuovamente
Ponderano. Pranzo offerto dagli Alpini e conse-
gna di alcuni gadget offerti da sponsor tecnici.
Si contano i soldi raccolti durante il viag%io e

si consegnano ad Angsa. Sono 2.000 *, non
molti ma aiutano un pochino I'Associazione.

questo progetto nonostante pioggia, grandine

e anche qualche incidente abbiano colpito la
nostra carovana".

leri la giornata migliore, con sole e caldo per il
giro del Biellese: dall’anfi teatro Giovanni Paolo

Il di Sordevolo ai santuari di Graglia, Oropa, San
Giovanni d’Adorno Brughiera di Trivero, prima di
arrivare alla sede degli Alpini di Ponderano. Cen-
todue chilometri e una media oraria di 35,789
I'ora per un ricavato che supera i tremila euro.
“Non sono molti — dice Gaudino — ma il maltempo
ci ha tagliato un po’ le gambe”. Poco male. | lavori
a Candelo sono stati gia appaltati. Anche la “goc-
cia” versata dal Vespa tour fa riempire il vaso.
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Giro d’ltalia in Vespa ad Estate Oropa
Angsa Biella Onlus

Nell'ambito delle manifestazioni di Oropa sia-
mo stati invitati a presentare il dvd relativo al
Giro d'ltalia in vespa-I'autismo sale in vespa. In
una serata fredda anche se agosto, la sala era
gremita di turisti, curiosi e professionisti. Gau-
dino ha commentato i vari momenti dell'impre-

sa ed ha aperto il dibattito tra i presenti. Molte le
domande alle quali ha dato precise risposte la
sig.ra Stupenengo in rappresentanza di Angsa
e madre della nostra mascotte Leonardo.

LOMBARDIA

“Autismo: ricerche e modelli di
intervento nei contesti di vita”

L’Associazione Cascina S. Vincenzo Onlus, in
collaborazione con ANGSA Lombardia onlus,
organizza il Convegno “Autismo: ricerche e mo-

delli di intervento nei contesti di vita”, rivolto a:
insegnanti, educatori, psicologi, neuropsichia-
tri infantili, pedagogisti, terapisti della neuro
psicomotricita ed a tutti gli interessati. L'even-
to si terra Sabato 9 Marzo 2013 presso I'Audito-
rium Omnicomprensivo Vimercate (MB).

MODALITA’ ISCRIZIONE

Per iscriversi & necessario:

compilare la SCHEDA DI ISCRIZIONE
scaricabile dal sito

www cascinasanvincenzo org e inviarla via
a: segreferia@cascinasanvincenza.org

versare la QUOTA DI ISCRIZIONE
tramite posta o banca

Conta Carrente Postale n° 95684239
Intestato a: Ass. Cascina S.Vincenzo
Banifico Bancario

Banca Popolare Etica

IBAN: IT82 O 05018 01600 000000149479

PER INFORMAZIONI

Fabrizio Dell'Orto: tel. 338 6008259
E-mail: info@cascinasanvincenzo.org

Con il contributo di:

. =2

3 (=
L Hriplo

mille
In collaborazione con: f;‘l:;:}_ s e
Yot

L’ASSOCIAZIONE CASCINA S. VINCENZO ONLUS

L’ associazione Cascina San Vincenzo & stata
voluta da un gruppo di famiglie che ha deciso di
condividere insieme un percorso.

La finalita principale € il supporto ed il sostegno ai
“diversamente abili” e alle loro famiglie, in
particolare ai soggetti affetti da sindrome
autistica con un’ attenzione particolare al lavoro
di rete e al coinvolgimento del volontariato locale

La comunita di famiglie e il centro a favore
dei soggetti autistici e delle loro famiglie
avranno sede presso la cascina S.Vincenzo a
Concorezzo. La struttura € stata messa a
disposizione da Caritas e verra completa-
mente ristrutturata dall'associazione.

L’associazione Cascina S. Vincenzo & sostenuta
da: Oratorio di Concorezzo, Caritas Ambrosiana,
Mondo Comunita e Famiglia, Fondazione | Care
Ancora onlus, ANGSA Lombardia (Ass. Naz.
Genitori soggetti autistici) e Comune di
Concorezzo, Fondazione della Comunita di
Monza e Brianza, Fondazione Cariplo.

E’ stato richiesto il patrocinio di:

Regione Lombardia — Provincia di Monza e
Brianza — Comune di Vimercate (Mb) — Asl
Monza e Brianza — Offerta Sociale - Vimercate

h5
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SABATO 9 MARZO 2013
VIMERCATE (MB)

clo Auditorium Omnicomprensivo

2° CONVEGNO

AUTISMO: RICERCHE E MODELLI DI
INTERVENTO NEI CONTESTI DI VITA

Rivolto a: insegnanti, educatori, psicologi,
neuropsichiatri infantili, pedagogisti, terapisti della

neuro psicomotricita e ai cittadini interessati.

6 CREDITIECM

Aadd laslonsd Cascing b PR eiiddh
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Il Convegno vuole fare il punto sui progressi
realizzati in questi anni in relazione alla diagnosi
e lo sviluppo di diversi modelli di intervento nel
trattamento dei soggetti con autismo; verranno
inoltre presentati gli esiti di una ricerca condotta
dall'Universita Cattolica di Milano riguardante le
famiglie e 'autismo nella provincia di Monza e
Brianza

L'iniziativa avra come finalita I'analisi delle
risposte che una societa civile puo realizzare in
ambito di politiche sociali e come le stesse si

possono adattare ai soggetti con autismo

PROGRAMMA

h. 8.30 Registrazione dei partecipanti

h. 8.45 Saluto autorita e presentazione dei lavori

h. 11.00 Sistemi di classificazione diagnostica e
sviluppo di modelli di intervento

Dott. Franco Nardocci responsabile del Programma

Autismo della regione Emilia Romagna, past president della SINPIA

h. 12.00 Modello Flessibile per la rigidita della
sindrome autistica

Dott.ssa Simona Ravet@e manager Associazione

Cascina San Vincenzo

~h. 13.00 — 14.00 PAUSA PRANZO

h. 14.00 L’osservatorio famiglie e autismo nella
provincia di Monza e Brianza: esiti della ricerca
Dott.ssa Silvia Maggiolini

Dott.ssa Paola Molteni
Centro studi e ricerche sulla disabilita e marginalita
Universita Cattolica del Sacro Cuore di Milano

h.16.30 .- 17.30 Tavola rotonda

moderatore dott. Dell’Orto Fabrizietore

Associazione Cascina San Vincenzo
A

h. 17.30 — 18.00 Questionario di gradimento ECM

COSTI DI ISCRIZIONE AL CONVEGNO
con crediti ECM € 30,00
(max 70 partecipanti)

senza crediti ECM € 20,00

DATA E SEDE DEL CORSO

Sabato 9 marzo 2012
dalle ore 8,30 alle ore 18,00
presso I’Auditorium

h. 9.00 La presa in carico della persona con
autismo: il modello pordenonese

Dott.ssa Cinzia Raffimresidente Fondazione Bambini

e Autismo ONLUS — Pordenone
Regionale per la Lombardia

h. 10.00 Il Centro Autismo di Brescia: un modello

h. 15.45 1l modello di inclusione dell’Istituto

di intervento, intensivo e in rete

Dott. Antonioli Simone Fondazione Bresciana Assistenza

Psicodisabili

h. 15.00 La scuola lombarda: interventi

A

“Filzi” di Milano e buone prassi nell’autismo

Omnicomprensivo di Via Adda, 6
Vimercate (Mb)

educativi integrati per I’ autismo

dott.ssa Francesca Bianchessi Ufficio Scolastico

SONO PREVISTI N° 6 CREDITI ECN
PER GLI AVENTI DIRITTO.

Sig.ra Paola Golzi insegnante di sostegno responsabile

del Progetto Pilota Autismo Istituto F. Filzi di Milano.

VENETO

Ragazzo autistico scambiato per
spacciatore
di Sonia Zen

Cosa possiamo dedurre dal caso del ragazzo
autistico di VR scambiato per uno spacciatore?
Innanzi tutto che le forze dell'ordine sono pron-
tamente intervenute e, di fronte al caso piut-
tosto insolito hanno capito che qualcosa non
tornava e, giustamente, hanno chiamato il 118.
Che il 118 si & lodevolmente preoccupato, di
fronte allo stato di agitazione e della impossi-
bilita di comunicare, dellincolumita del ragaz-
z0 con una blanda sedazione. Che il 118 non
ha saputo identifi care i sintomi caratteristici
dell'autismo, e, pertanto, pur con l'attenuante
di una situazione di emergenza, questo ci la-
scia comunque perplessi. Altro aspetto da sot-
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tolineare € l'ingenuita e la “carenza preventiva”
dei genitori nel pretendere che gli altri capisca-
no, in un contesto cosi particolare, la situa-
zione creatasi. Pur, anche in questo caso, con
l'attenuante di un ragazzo che & sempre stato
facilmente controllato, 'adozione di qualche
forma di precauzione non sarebbe stata inuti-
le. E pur vero che, con il senno di poi, & sempre
facile dare suggerimenti quali I'utilizzo di car-
tellini, 0 un qualche foglio da tenere in tasca
con i riferimenti della sindrome e dei referenti
in caso di bisogno, ma é altrettanto vero che
non sempre gli autistici sono disposti a porta-
re questi cartellini o a tenere qualche biglietto
in tasca. Questo fatto € comunque I'ennesima
dimostrazione che il nostro SSN non ha affatto
organizzato un “sistema curante” in grado di
fronteggiare queste spiacevoli evenienze che
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continuano a ripetersi con gravi traumi per i
soggetti incappati in queste situazioni e per le
famiglie che oltre alla gestione quotidiana de-
vono fronteggiare anche questi incresciosi epi-
sodi. Da sempre, come ANGSA, abbiamo chie-
sto che il SSN, prendesse in carico, attraverso
una diagnosi precoce e con la defi nizione di
un “progetto individualizzato” tutti gli autistici

e fornisse adeguati supporti scolastici, logi-
stici, strumentali e sociali ovvero istituisse un
“sistema curante” in grado di supportare le fa-
miglie e consentire agli autistici di raggiungere
un minimo di autonomia e di vivere una vita
inserita nel proprio contesto sociale. Purtrop-
po cio sta avvenendo in modo estremamente
frammentario, senza continuita e spesso con
progetti astrusi e non calibrati sulle effetti-

ve esigenze. Progetti molte volte fatti per dar
lustro a questo o quel servizio o funzionario
ma non in grado di dare risposte continuative
ed operative alle famiglie. Per tornare al caso
specifi co, esistono studi che dimostrano che
almeno il 50% degli autistici € soggetto a smar-
rimenti con il conseguente intervento delle for-
ze dell'ordine. La nostra esperienza ci porta a
dire che, praticamente tutti gli autistici, proprio
per la loro specifi cita, sono “portati” a perder-
si 0 ad allontanarsi senza alcun preavviso, e
alcuni lo fanno con particolare compulsione,
creando continui stati di allarme ai genitori che
grazie alla loro tempestivita e al supporto dei
vicini e del parentado, riescono spesso a risol-
vere la situazione prima di allertare le forze
dellordine. Questo caso e gli altri apparsi sulla
stampa nazionale e straniera negli ultimi mesi,
dimostrano come il problema sia generale e per
questo si chiede che fra gli ausili sanitari venga
fornito un “localizzatore” di persona da rendere
“solidale’, fi n dalla pit tenera eta al soggetto
autistico (o anche portatore di altre patologie),
in modo da favorirne I'accettazione e I'uso pil
appropriato. Questo “localizzatore” con GPS,
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che potrebbe essere un orologio con una chia-
vetta incorporata, dovrebbe essere faciimente
portabile e di facile comprensione e contenere
tutte le informazioni cosiddette “in bianco” e
atte al riconoscimento (foto, recapito, modalita
di comunicazione, etc.) e altre informazioni ri-
servate al personale medico specializzato (co-
siddette “in scuro”) accessibili solo attraverso
una password (eventuali medicinali, patologie
correlate, etc.). Questo strumento dovrebbe
comunque essere un piccolo tassello di un “si-
stema” generale adeguato, con un’opportuna
formazione del personale medico (vedi 118),
la creazione di corsie preferenziali ai pronto
soccorso e negli ospedali in genere, un’ade-
guata preparazione delle forze dell'ordine che,
pur gia oberate da molte incombenze, dovran-
no fare uno sforzo anche per conoscere alme-
no i principali sintomi dell’autismo, un’adegua-
ta preparazione dei genitori affi nché adottino
trattamenti educativi adeguati e comprovati
dalle dottrine scientifi che e in grado di portare
il proprio fi glio ad un grado di autonomia che
gli consenta di affrontare anche situazioni non
routinarie e fuori dai consueti contesti di vita.

“Ti sostengo io” Progetto Autismo
di Dania Secco - Angsa Venezia Onlus

Premessa

L’ANGSA VENEZIA onlus (Associazione Nazio-
nale Genitori Soggetti Autistici) € una affi liata
della associazione nazionale, é stata costituita

a San Dona di Piave il 5 agosto 2007 per iniziati-
va di un gruppo di genitori di Soggetti Autistici.
Nel marzo 2008 I'’Angsa Venezia ha inaugurato
un laboratorio extra scolastico con personale
specializzato in autismo presso I'ex scuola ele-
mentare di Chiesanuova a San Dona di Piave;
nel 2010 ha inaugurato il Centro Educativo “II
Millepiedi” a Fossa, dove viene offerta 'oppor-
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tunita ai bambini autistici di svolgere attivita
specifiche di tipo ludico-cognitivo, insegnando
loro abilita per ridurre la disabilita e migliorare
la qualita di vita. Il 15 dicembre & stata inaugu-
rata la nuova sede definitiva data in comodato
d’'uso gratuito dall’Azienda ULSS n.10 Veneto
orientale in localita Passarella di San Dona di
Piave.

Tra le attivita dell’Associazione c'é anche la
partecipazione al tavolo della Consulta della
salute di Venezia per la progettazione di inter-
venti relativi al’abbattimento di barriere archi-
tettoniche e sensoriali.

L’Associazione inoltre si offre come supporto a
genitori, operatori ed insegnanti, organizzan-
do corsi di formazione e informazione sui vari
aspetti dellautismo, con personale specializ-
zato.

Analisi del bisogno e obiettivi:

La nascita di un bambino con handicap € un
momento particolarmente delicato per la fami-
glia in quanto ha un grosso impatto emotivo,
sociale e comporta la ridefinizione dell'assetto
familiare.

| dati emersi in letteratura, inoltre, evidenziano
che i genitori di bambini autistici presentano
livelli di stress maggiori rispetto a genitori di
bambini con Sindrome di Down o X-fragilelBla-
cher e Mclntyre, 2006, cit in Bacci et al., 20101,
L’autismo € una patologia fortemente invali-
dante, sia per il bambino che per il genitore.
Quando un genitore si accorge che “qualcosa
non va” inizia un percorso emotivo e affettivo
molto diffi cile e complesso per il quale ancora
non esistono dei punti di certezza.

| bambini con questo tipo di patologia neces-
sitano di ambienti “ordinati” (in cui si capisce
cosa possono fare e come), di sistemi di comu-
nicazione speciali (oggetti, foto, disegni), di un
approccio comunicativo speciale (frasi sempli-
ci, poche parole), strumenti che un genitore

h8

da solo non conosce, ma a cui possono essere
trasmessi.

La prospettiva dellAssociazione Onlus Angsa
Venezia € quella di dare un supporto concreto
nelle tappe della diagnosi e del primo interven-
to, considerando che quando una famiglia rice-
ve la diagnosi di autismo € tutta la famiglia che
richiede la presa in carico, non solo il bambino.
Durante le esperienze di mutuo aiuto organiz-
zate dall’Associazione e durante i numerosi
confronti tra i genitori &€ emersa una domanda
critica: “e adesso cosa faccio?”.

La ricerca di sicurezze e di una guida dopo la
diagnosi € uno dei temi caldi affrontati da tutti i
genitori; spesso, perod, questo percorso e stato
trascurato dalle istituzioni lasciando i genitori
in balia di informazioni casuali e contrastanti
ottenute tramite internet o passaparola.
L'Associazione propone un percorso di affi an-
camento alla diagnosi e presa in carico delle
istituzioni che supporti la famiglia in questo
momento di forte stress e smarrimento. Inoltre
I'Associazione propone dei servizi di sostenta-
mento anche per coloro che hanno gia iniziato
un percorso riabilitativo ma hanno bisogno di
sostegno emotivo 0 semplicemente bisogno

di organizzare la quotidianita dei soggetti (ad
esempio organizzare il tempo libero).

In questo percorso si prevede la costruzione di
un pacchetto di materiale informativo da dare
al genitore, I'attivazione di un punto d’ascolto
informativo e la presa in carico iniziale della
famiglia con sopralluoghi in casa, da parte di
esperti, per aiutare a strutturare gli ambienti e
dare consigli terapeutici ai genitori.

Metodologia:
L’operazione di supporto verra cosi strutturata:

1. Conoscenza: al momento della diagnosi
listituzione della Neuropsichiatria Infantile
della provincia di Venezia fornira al genitore
l'opuscolo dell’Associazione con vari allegati.
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2. Contatto: ad un primo contatto con la fami-
glia 'Associazione offre la possibilita di in-
contrarsi per dei confronti con un esperto
in autismo e la possibilita di accedere alla
biblioteca dell’Associazione.

3. Consulenze: 'Associazione inoltre, su richie-
sta del genitore, offre delle consulenze tec-
niche personalizzate, anche domiciliari, da
accompagnare alla presa incarico dellASL.

4. Verifica: viene consegnato un questionario
di gradimento al genitore per verifi care 'ef-
ficacia e I'utilita del servizio.

Di seguito vengono dettagliate le fasi dell'ope-
razione.

Conoscenza: al momento della diagnosi il ge-
nitore spesso si sente confuso e disorientato.
Fornire uno strumento di sostegno in questo
momento diventa quindi un'esigenza primaria.
Lo strumento deve essere pratico e di facile
utilizzo, per questo e stata pensata una car-
tellina contenente: una dispensa cartacea ine-
rente a linee guida, cos’é l'autismo, le cause,

i trattamenti proposti e la loro validita, norme

e leggi che tutelano la famiglia di una persona
con autismo (es. legge 104), un opuscolo con
foto introduttive al trattamento cognitivo com-
portamentale, integrato ad indicazioni su cos'é
I'Angsa Venezia onlus, quali servizi offre e i suoi
recapiti.

Questo strumento pud essere utilizzato an-
che nellintervento con famiglie che sono gia
in carico dal punto di vista riabilitativo, ma che
sentono I'esigenza di accedere ad altri servizi
come la strutturazione del tempo libero (es. pi-
scina, passeggiate) o di momenti di vita quoti-
diani (es. fare la spesa) o ancora di supporti al
genitore (parent training o baby sitting).

Contatto: ad un primo contatto telefonico I'As-
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sociazione propone un incontro in sede. Duran-
te questo incontro sara presente un genitore

e un esperto di autismo al fi ne di poter rispon-
dere a domande sia di tipo tecnico che di tipo
esperienziale. Con I'occasione il genitore potra
accedere alla biblioteca cartacea e multimedia-
le dell’Associazione per ricevere maggiori infor-
mazioni.

Consulenze: I'Associazione offre inoltre del-

le consulenze personalizzate domiciliari. Un
esperto si reca a casa della famiglia, offre con-
sigli base sulle metodologie da utilizzare con i
bambini, ad esempio sulla disposizione degli ar-
redi (strutturazione) e su modelli comunicativi
(poche frasi, semplici, supporti comunicativi).
Successivamente vengono proposti degli in-
contri di parent training rivolti a tutti coloro che
si occupano del bambino (nonni o zii) e alle
situazioni sociali ed educative (scuola) che si
occupano del bambino.

Verifica: dopo aver usufruito del supporto
dell’Associazione, ai genitori verra chiesto di
compilare un questionario di gradimento per
verificare I'efficacia e I'utilita del servizio offer-
to inerente a:

* Tempo di attuazione del servizio
* Modalita di erogazione del servizio
* Accoglienza del servizio e aspettative

* Figura del genitore dell’Associazione e effca-
cia dell'intervento

" Figura dell'esperto e efficacia dell'intervento
* Bilancio complessivo dell'esperienza

Questo nuovo approccio ha lo scopo di garan-
tire la presa in carico immediata del bambino
e della famiglia, sollevando la famiglia da un
grosso dispendio energetico in ricerche casua-
li, e sostenendo il lavoro dell’Asl che va ad otti-
mizzare le risorse rispetto le richieste.
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APPENDICE
Tabella 1: Criteri diagnostici Disturbo Autistico secondo il DSM IV

CRITERI DIAGNOSTICI PER IL DISTURBO AUTISTICO

A. Un totale di 6 (o piu) voci da (1), (2), e (3), con almeno 2 da (1), e uno ciascuno da (2) € (3):

a) marcata compromissione nell'uso di svariati comportamenti non verbali, come lo sguardo dirgt-
to, l'espressione mimica, le posture corporee, e i gesti che regolano l'interazione sociale
b) incapacita di sviluppare relazioni coi coetanei adeguate al livello di sviluppo

¢) mancanza di ricerca spontanea della condivisione di gioie, interessi o obiettivi con altre persgne
(per es., non mostrare, portare, né richiamare I'attenzione su oggetti di proprio interesse)

d) mancanza di reciprocita sociale o emotiva;

a) ritardo o totale mancanza dello sviluppo del linguaggio parlato (non accompagnato da un tenta-
tivo di compenso attraverso modalita alternative di comunicazione come gesti 0 mimica)

b) in soggetti con linguaggio adeguato, marcata compromissione della capacita di iniziare o sogte-
nere una conversazione con altri

c) uso di linguaggio stereotipato e ripetitivo o linguaggio eccentrico

d) mancanza di giochi di simulazione vari e spontanei, o di giochi di imitazione sociale adeguat| al
livello di sviluppo;

a) dedizione assorbente ad uno o piu tipi di interessi ristretti e stereotipati anomali o per intensita
o per focalizzazione

b) sottomissione del tutto rigida ad inutili abitudini o rituali specifi ci

c) manierismi motori stereotipati e ripetitivi (battere o torcere le mani o il capo, 0 complessi moyi
menti di tutto il corpo)

d) persistente ed eccessivo interesse per parti di oggetti;

B. Ritardi o funzionamento anomalo in almeno una delle seguenti aree, con esordio prinfa dei 3
anni di eta: (1) interazione sociale, (2) linguaggio usato nella comunicazione sociale, o (3) giogo
simbolico o di immaginazione.

C. L’anomalia non e meglio attribuibile al Disturbo di Rett o al Disturbo Disintegrativo de|l
Fanciullezza.

a
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Sintesi lavoro svolto nel 2012 dal Gruppo

Provinciale per I’Autismo di Vicenza

Formazione professionale ai componenti
del Gruppo provinciale per l'autismo:
- formazione corso ADOS a livello clinico e a
livello ricerca
- supervisione fra pari con la presentazione/
confronto sull'organizzazione dei team au-
tismo nella trattazione dei casi a livello dia-
gnostico e di intervento

- partecipazione alle Giornate divulgative
“Autismi: la forma ad alto funzionamento,
interpretazioni e cure”

Studio-ricerca e documentazione

- rilevazione epidemiologica 2011

- relazione annuale team autismo 2011

- apporto ai rappresentanti delle Associazio-
ni dei genitori, quali componenti del Tavolo
regionale per 'autismo, per precisazioni re-
lativamente alla preparazione delle Linee
Guida sullautismo Regione Veneto

Collaborazione a progetti

Collaborazione al progetto “L’educazione del-
la persona con autismo e DGS nel lavoro di
rete” per le Giornate divulgative “Autismi: la
forma ad alto funzionamento, interpretazio-
ni e cure” per 'aspetto organizzativo e divul-
gativo

Collaborazione al progetto “Per mondi verti-
cali e emozioni orizzontali” per la progetta-
zione e programmazione del percorso di for-
mazione in autismo degli educatori profes-
sionali e OSS dei Centri Diurni e residenziali
per disabili della provincia di Vicenza, inizia-
to nel 2010-11, anche con la disponibilita ad
assumere il ruolo di docenti/formatori

Collaborazione al progetto di formazione in
autismo degli insegnanti ed operatori scola-
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stici delle scuole della provincia di Vicenza,
con corso base e avanzato attraverso I'ap-
porto per progettazione, programmazione e
conduzione di incontri, in collaborazione con
gli insegnanti dello Sportello Provinciale Au-
tismo di Vicenza.

“Colori, forme, immagini del silenzio.
Percorsi grafi co-espressivo-artistici

intorno al tema dell’autismo”
di Luciana Della Giustina

La promotrice e coordinatrice della mostra “Co-
lori, forme, immagini del silenzio. Percorsi graft
co-espressivo-artistici intorno al tema dell'au-
tismo”, svoltasi a Cappella Maggiore (TV)dal 15
dicembre 2012 al 13 gennaio 2013, ci propone
una breve sintesi del lavoro svolto.

Come nasce l'idea di una mostra sul tema au-
tismo?

Nasce in tempi lontani: osservando i disegni
dei ragazzi, come quelli di Marco (conserva-

ti per oltre trent'anni e ora pubblicati nel libro
“ENZA RASSEGNARSI MAI" di Luigi Termanini),
riflettendo sulle possibilita espressive e comu-
nicative in campo grafi co delle persone con
autismo, pensando piu volte che tali possibili-
ta avrebbero potuto trovare un loro “riconosci-
mento” in un’esposizione aperta a tutti.

E’ stato proprio alla serata della presentazione
del libro di Luigi Termanini “Senza rassegnarsi
mai-storia di una famiglia con un fi glio autisti-
co” a Cappella Maggiore la scorsa primavera,
durante una conversazione con un gruppo di
persone interessate, che l'idea della mostra ha
preso forma come momento culturale di rifl es-
sione e di sensibilizzazione su una condizione,
quale quella autistica, relativamente ancora
poco conosciuta.

Fin da subito si & avuta la disponibilita dell’Am-
ministrazione comunale di Cappella Maggiore;
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si & quindi trovato, nella cerchia delle cono-
scenze, un insieme di persone — volontari - che
hanno dato un apporto prezioso alla ricerca,
alla raccolta e alla selezione delle opere, oltre
che all'allestimento concreto.

Nello svolgersi del lavoro, si é ravvisata I'op-
portunita di allargare la partecipazione ad altri
Paesi, oltre I'ltalia, e di accostare, ai disegni dei
ragazzi, opere di artisti contemporanei, come
interpreti della condizione autistica. Si sono
venute cosi strutturando tre sezioni: la 1° com-
prendente opere di bambini, ragazzi, giovani
italiani, la 2° comprendente opere di bambini,
ragazzi, giovani internazionali, la 3° compren-
dente opere di artisti contemporanei.

Nel procedere del tempo, la storia della mostra
si € intrecciata, come sa bene chi ha parteci-
pato alla sua organizzazione, con quella delle
famiglie coinvolte: ci sono stati genitori che,
oltre alle opere dei loro fi gli, hanno portato
importanti, toccanti testimonianze della loro
vicenda umana.

| risultati di una simile mostra non sono sicu-
ramente misurabili in numero di visitatori 0 in
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clamore mediatico: vanno ricercati nel signifi -
cato che essa ha assunto per le singole perso-
ne, nella loro mente e nel loro cuore.
Certamente la mostra potra avere un rilievo
maggiore € una piu ampia diffusione se altri
proseguiranno l'opera intrapresa e se, come
gia proposto, essa trovera allestimento in altri
ambiti.

Ragazzo autistico e ipovedente ha vinto

2 medaglie d’argento
di Sonia Zen

Dal 10 al 14 gennaio 2013 si & svolta a Mera-
no la 24a edizione di Giochi invernali Special
Olympics Italia, con una partecipazione di 380
atleti e 150 tecnici e volontari. Nicold Trevi,
socio A.N.G.S.A. Treviso, tenendo fede al giura-
mento dellatleta Special Olympic “che io possa
vincere ma se non riuscissi, che io possa ten-
tare con tutte le mie forze” ha vinto 2 medaglie
d’argento: una in slalom gigante ed una in di-
scesa libera.

Precisiamo che Nicolo oltre che essere autisti-
co & ipovedente, scia guidato e con interfono
che gli comunica dove andare e quando curva-
re in quanto essendo tutto bianco non distin-
gue la pista da sci. Bravo il nostro atleta!
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LIGURIA

ABIL) TARE

L’appartamento didattico di via Carso: Una pa-
lestra per 'autonomia per le persone con auti-
smo e disabilita compatibili

Angsa Liguria Onlus

Premessa

Al momento, troppo spesso le persone autisti-
che, trascorso il periodo dell'eta scolare in cui
con diversi esiti e livelli qualitativi sono inse-
riti nel contesto sociale, si trovano successi-
vamente in un baratro di solitudine che, oltre
a vederli isolati dal mondo, porta con sé un
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fortissimo rischio di ritiro e regressione delle
competenze acquisite.

Lidea che anche i disabili, in qualsiasi cond-
zione di disabilita si trovino, devono vivere una
vita il pitt normale possibile, nasce piu di 50
anni fa (Danimarca 1959) e in Italia porta alla
chiusura delle scuole speciali (1971-77) e dei
manicomi (1978), ma ancora oggi non riesce a
vincere defi nitivamente la pratica diffusa del-
la segregazione del diverso, che trova ancora
molte motivazioni d’essere.

Come normalita, bisogna considerare che tut-
te le persone, quando diventano adulte, vanno
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ad abitare per conto proprio, si trovano un la-
voro, instaurano nuove affettivita, vivono una
loro vita sociale e scelgono come passare il
loro tempo libero. Con l'idea di renderlo pos-
sibile sotto i diversi punti di vista (culturale,
terapeutico, sociale, economico) anche alle
persone autistiche in situazione di gravita che
non avrebbero alcuna possibilita di altri lavori,
la nostra associazione sta sperimentando con
successo il lavoro in una piccolissima “botte-
ga” artigianale propria (Progetto Ceramica) dal
2008 e la possibilita di sviluppo di autonomie
abitative (Progetto Botteghe dell'autismo - Cu-
cina - Cofi nanziamento Regione Liguria PSIR
2010 - ora concluso).

Nella realizzazione dei due progetti a cui si e
fatto cenno, si € potuto constatare che la pro-
spettiva del “lavoro” restituisce alle famiglie

la possibilita concreta di progettare il futuro
dei fi gli e dignita alle persone, mentre con la
costruzione e la realizzazione di un progetto

di residenzialita adulta scompare il problema
del “dopo di noi”.

Andare a vivere per conto proprio, pero, per

le persone con autismo in stato di gravita &
estremamente complicato: si puo tentare la
costruzione di una casa-famiglia o di una pic-
cola comunita solo dopo un percorso specifi co
per acquisire abilita pratiche, per realizzare
nuove affettivita e per agevolare le famiglie di
origine al reciproco adattamento e al distacco.
Per le famiglie, in questo progetto, sono previ-
ste specifi che azioni di counseling indirizzate
al superamento delle diffi colta.

In effetti esistono varie esperienze di case fa-
miglia o piccole comunita, ma sempre per disa-
bilita lievi o medie.

Invece non esistono esperienze di “accompa-
gnamento strutturato” all’abitare adulto come
modello metodologico.

Da qui il bisogno, che prevarica i confhi territo-
riali della Provincia di Genova e della Regione
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Liguria.

In questo contesto, I'autismo comporta certa-
mente specificita di trattamento e le situazioni
di gravita rendono la sfi da piu ardua. Tuttavia
il modello operativo, con gli opportuni adatta-
menti, potra essere facilmente esportato an-
che alle altre disabilita. Da qui la generalizza-
zione dell'interesse.

L’appartamento di via Carso, & stato asse-
gnato ad Angsa Liguria dal Comune di Genova
proprio al fi ne di sviluppare progetti specifi ci
fi nalizzati a realizzare modelli di autonomia
abitativa e lavorativa nei confronti dei soggetti
autistici. Questo progetto & quindi in linea con
la motivazione dell'assegnazione alla nostra
Associazione e prevede:

Progetto

Realizzazione di un modello sperimentale di
appartamento didattico per favorire 'acquisi-
zione di autonomie abitative a giovani e aduli
con autismo in situazione di gravita (e disabi-
lita compatibili) e accompagnarli gradualmen-
te verso l'abitare indipendente dalla prima fa-
miglia.

Il progetto prevede:

- una prima fase di completamento dei lavori di
ristrutturazione e arredo dell'appartamento di
via Carso 6/1 - 16137 Genova

- una seconda fase di avvio operativo dei labo-
ratori presso lo stesso appartamento per I'ac-
quisizione e/o consolidamento delle autonomie
abitative sulla base di progetti individualizzati
(essere in grado di dormire fuori casa senza i
genitori, di preparare un pasto, di accudire alla
casa, condividere il tempo e lo spazio con altri).
Si tratta di trovare e sperimentare un percorso
graduale, necessario e propedeutico alla vita
autonoma in case famiglia o piccole comunita
da adottare come modello metodologico.

Per poter realizzare questo progetto Angsa Li-
guria Onlus si avvarra della collaborazione di
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altre Associazione di volontariato e non e di
partner istituzionali, in particolare:

ANFFAS Onlus Genova: per I'esperienza ma-
turata nell’ambito della residenzialita, an-
che’essa come Associazione di Famiglie

Associazione Progetto 80 Sampierdarena:
con I'esperienza trentennale nel trasporto
di disabili, favorira il trasferimento dal pro-
prio domicilio all’appartamento didattico per
quei destinatari che altrimenti avrebbero
diffi colta a partecipare.

Associazione Ligure Sindrome X Fragile e
Associazione L'Incontro: per poter speri-
mentare la generalizzazione degli apprendi-
menti in altro contesto — La Villa Lanza, uni-
ta abitativa e lavorativa di modello similare

- e per arricchire I'offerta del tempo libero
(parte integrante dell’abitare)

| Servizi Sociali territoriali del Comune di Ge-
nova (Distretto Socio-Sanitario 12 e Ambito
Territoriale Sociale ATS 47) favoriranno I'at-
tivazione della rete delle agenzie sociali del
territorio e collaboreranno per l'integrazione
fattiva dell’ Associazione e dei destinatari sul
territorio dove & ubicato I'appartamento di
via Carso (e sul quale I'Associazione non ha
ancora avuto modo di inserirsi pienamente).

La Cooperativa sociale “Genova Integrazio-
ne” a marchio Anffas mettera a disposizio-
ne personale educativo, dara collaborazione
alla progettazione dei percorsi individualiz-
zati e alle verifiche

ASL 3 Genovese attraverso la neuropsichia-
tra referente dell’ Equipe multidisciplinare
sovrazonale per gli adulti con autismo, oltre
ai compiti istituzionali, effettuera supervi-
sione sullintero progetto e sulle attivita pre-
viste.
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Progetto “Insieme con L’autismo”

anno 2012
di Angsa Liguria Onlus

Angsa Liguria realizza per questo secondo
anno il progetto “Insieme con I'Autismo”.

Il progetto prevede la sperimentazione di oc-
casioni di integrazione nel tempo libero per
bambini e ragazzi con autismo, con la fi nalita
di svolgere nel tempo extrascolastico — insie-
me a coetanei, generalmente compagni di
classe - attivita relazionali utili a sviluppare e
ampliare le proprie competenze comunicativo/
espressive, individuando per ciascuno obiettivi
specifi ci.

Le attivita di tempo libero si svolgono sempre

in piccoli gruppi, formati da bambini e ragaz-

zi con autismo e coetanei “normotipici” con

la presenza di educatori che hanno il ruolo di
mediare le interazioni nel gruppo e facilitare lo
svolgimento/apprendimento delle attivita pro-
poste, utilizzando anche opportune strategie
psico-educative, e di volontari adeguatamente
formati. La scelta e di lavorare in piccolo gruppo
proprio perché, per poter lavorare effcacemen-
te sulle disabilita che caratterizzano il disturbo
autistico, occorrono tempi lunghi e approcci
graduali che tengano conto delle peculiarita

di ciascun individuo. Le attivita proposte dagli
educatori sono le piu svariate e vengono at-
tentamente programmate partendo anche dai
bisogni specifi ci, dall'eta e dalle preferenze del
gruppo (dall'uscita al parco, alla fattoria didatti-
ca per i piu piccoli, dal giro per negozi al cinema
per i piu grandi).

In questo secondo anno, il progetto, reso pos-
sibile anche grazie al contributo della Fonda-
zione Carige, coinvolge 52 bambini/ragazzi

con autismo (distribuiti tra le provincie di Ge-
nova, La Spezia e Imperia) in eta compresa fra i
4 e i 14 anni, oltre ad una ottantina di compagni
di classe/amichetti “normotipici”.
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Ogni bambino partecipa a circa 10 uscite / in-
contri per un totale di 30 ore di attivita distribu-
ite in un arco che va dai 5 ai 10 mesi.

Gli educatori registrano gia dopo pochi incontri,
un miglioramento dell'interazione dei bambini
con i loro coetanei.

Allo stesso tempo, le ricadute sono evidenti
anche nei compagni di classe o amichetti per-
ché possono conoscere il loro “amico speciale”
come € nella vita quotidiana, anche fuori da
scuola: i piu piccoli imparano spontaneamente
a relazionarsi nel modo piu effi cace, diverten-
dosi, mentre i pit grandi si sentono responsa-
bilizzati in questo ruolo e possono fungere poi
da “ambasciatori di buone prassi” anche all’in-
terno del contesto scolastico.

Il progetto aiuta inoltre i genitori ad instaurare
relazioni e contatti con gli altri genitori.

Uno dei risultati piu signifi cativi di questo pro-
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getto si riscontra quando le relazioni fra bam-
bino speciale e i compagni proseguono spon-
taneamente oltre le uscite calendarizzate del
progetto; dimostrazione che il progetto pud
favorire I'innescarsi di circoli virtuosi.

Angsa Liguria vuole dimostrare, con questo
progetto, che il lavoro sullo sviluppo delle abili-
ta sociali per i bambini e gli adolescenti con au-
tismo non pud che svolgersi fuori dai classici
contesti riabilitativi, mediante il vissuto reale

di situazioni sociali gratifi canti che rappresen-
tano l'unica via per stimolare la motivazione
(reciproca) alla creazione di legami oltre il nu-
cleo familiare.

Crescere Insieme
Dott. Alberto Brunetti

Presidente Angsa La Spezia

“Crescere Insieme” & un progetto nato nel
2008, dal desiderio dei genitori di ragazzi con
Disturbi dello Spettro Autistico. | genitori sin
dalf'inizio si sono avvalsi della collaborazione
di psicologi specializzati ed educatori. Tutti Noi
siamo impegnati a fronteggiare il rischio di iso-
lamento sociale che avviene con la crescita e a
favorire, al contempo, la sperimentazione in un
contesto naturale delle abilita acquisite. Il tito-
lo del progetto, “Crescere Insieme”, mostra pro-
prio i due nuclei concettuali fondamentali che
vengono promossi: “Crescere”, ovvero appren-
dere, progredire e “Insieme”, cioé integrazione
nel contesto di vita.

Crescere Insieme rappresenta anche la sfi da
che le famiglie devono affrontare dal momen-
to della diagnosi in avanti, da allora gli obiettivi
di ogni famiglia per i propri fi gli diventano: in-
tegrazione e interazione, con e nella societa,
ovvero permettere ai propri fi gli di inserirsi e
quindi integrarsi nel contesto sociale che i cir-
conda.
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Crescere Insieme fa riferimento alle attivi-
ta dei nostri ragazzi con i loro coetanei, con i
propri amici e compagni autistici, ma e rivolto,
anche, al lungo percorso di vita che i soggetti
autistici devono affrontare Insieme alle pro-
prie famiglie.

Perché il Crescere Insieme riguarda anche tutti
Noi familiari: a noi & affdato il compito principa-
le di traghettare i nostri fi gli nella societa.

Noi rappresentiamo per loro quello che Virgilio
e Beatrice sono stati per Dante: siamo la loro
guida e sapremo guidarli al meglio se faremo di
loro dei Cittadini e delle persone integrate nel
contesto sociale, persone a cui sara possibile
vivere nel pieno dei loro diritti e che solo in que-
sto modo potranno fornire il loro importante
contributo alla societa come esseri umani.

A volte le strategie che appaiono le piu sempli-
ci, risultano le piu efficaci.

Per sintetizzare e quindi determinare quale do-
vrebbe essere la nostra funzione all'interno del
progetto e dare il corretto significato alle parole
“Crescere” ed “Insieme”: la nostra missione do-
vra essere quella, non tanto di indicare ai nostri
ragazzi la strada che dovranno percorrere, ma
di rendere loro note le modalita con cui affron-
tare gli ostacoli e le avversita che incontreran-
no durante il loro cammino.

In questo modo permetteremo loro di “Cre-
scere” rapportandosi alla quantita e alla quali-
ta delle esperienze, attraverso le quali noi do-
vremmo guidarli per fare in modo che arrivino
ad avere il controllo delle loro attivita quotidia-
ne da vivere e condividere “Insieme”:

tra Loro
tra Loro e gli Altri
tra Loro e Noi

Per questo motivo, & estremamente importan-
te insegnare loro i modi, i tempi, gli spazi con
cui e nei quali dovranno gestire ed affrontare
i loro handicap (motori, mentali, di comunica-
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zione, di comportamento, di interazione, di in-
tegrazione...).

Una volta compresi, i loro limiti, non rappresen-
teranno piu dei limiti ed il solo risultato che si
andra ad ottenere, sara quello di fare di loro dei
Cittadini, consapevoli si della loro condizione,
ma liberi da ogni subordinazione sia oggettiva
che soggettiva.

Quanto sopra non deve apparire presuntuoso,
ma solo il giusto compimento del mandato per
i quali siamo stati chiamati.

Diventa, quindi, fondamentale lavorare insieme
e costruire una solida collaborazione in modo
da concordare e condividere strategie pedago-
giche ed educative e obiettivi da perseguire, in
modo da garantire e migliorare l'integrazione
per favorire i processi di socializzazione piu na-
turali e la generalizzazione delle competenze
acquisite in ambito ri-abilitativo. Nonostante
caratteristiche specifi che, modalita comporta-
mentali peculiari e precipui aspetti relazionali,
le persone caratterizzate da sindrome autistica
hanno i medesimi bisogni di ogni altro giovane
cittadino e, come ogni altro giovane cittadino,
hanno il diritto di accedere a luoghi deputati
naturalmente alla formazione, allo svago, alla
socializzazione, allo sport: come ogni altro gio-
vane cittadino hanno il diritto di sperimentarsi
in situazioni e condizioni di “normalita”.
Attraverso una serie di attivita e sotto-progett,
svolti sempre in gruppo e coinvolgendo anche
la scuola, sono state create occasioni di parte-
cipazione alla vita sociale e comunitaria che
hanno consentito il miglioramento e la gene-
ralizzazione di abilita di “funzionamento adat-
tivo”, ovvero quel complesso di capacita che
permettono di adeguarsi agli standard propri
dell'eta e dellambiente culturale in cui si vive.
Si tratta di esperienze fra loro diverse, ma uni-
ficate nella finalita riabilitativa a lungo termine,
nelle modalita operative, nella coerenza scien-
tifi ca e nell’'adeguamento agli standard previsti
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per I'eta, che comprendono: uscite sul territorio,
cene, cinema, lunapark, boowling e serate dan-
zanti (sotto-progetto “Divertiamoci insieme”);
sessioni di comunicazione con messaggistica
istantanea (sotto-progetto “‘ch@ttiamo anche
noil”); attivita sportive mirate con modalita
idonee (sotto-progetto “Lo sport con noi e per
noi”); attivita fi nalizzate al conseguimento del-
le autonomie necessarie a spostarsi in ambien-
ti esterni, attivita fi nalizzate all'acquisto di beni
personali, attivita aventi come obiettivo il con-
seguimenti delle “abilita domestiche”, attivita
lavorative facilitate, fi nalizzate all'educazione
speciale, alla formazione, training e tirocini
esterni per agevolare il successivo avviamento
al lavoro (sotto-progetto “Laboratori per noi”).
Si & inoltre proceduto alla creazione di una
piccola squadra di atleti che ha partecipato,
con gratifi canti risultati lo scorso giugno agli
Special Olympics.

Tutte le attivita vengono monitorate attraverso
opportune griglie di osservazione apposita-
mente predisposte, € stato verificato 'aumento
di abilita nella comunicazione, nella cura della
propria persona, nelle capacita sociali/inter-
personali, nell'uso delle risorse della comunita,
nell'autodeterminazione, nella capacita di fun-
zionamento scolastico, lavoro, tempo libero,
salute e sicurezza.

Obiettivi

Attraverso le attivita dirette con i ragazzi ci si
propone di creare occasioni di partecipazione
alla vita sociale e comunitaria, promuoven-
do 'ampliamento di quello che viene defi nito
“funzionamento adattivo” (DSM- IV TR) ovve-
ro quel complesso di capacita che permetto-
no di adeguarsi agli standard propri dell’eta e
dellambiente culturale nelle seguenti aree:
comunicazione, cura della propria persona, vita
in famiglia, capacita sociali/interpersonali, uso
delle risorse della comunita, autodetermina-
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zione, capacita di funzionamento scolastico,
lavoro, tempo libero, salute e sicurezza. Nello
specifi co le attivita proposte nell’ambito del
progetto “Crescere Insieme” hanno percio mol-
teplici obiettivi da perseguire contemporane-
amente: favorire integrazione con i coetanei,
migliorare il livello di autonomia personale e
sociale, potenziare lo sviluppo e I'implementa-
zione di abilita relazionali e di comunicazione
possedute dai ragazzi e I'ulteriore incremento
delle capacita cognitive, la diminuzione delle
stereotipie, 'apprendimento delle modalita so-
ciali, 'accesso in modo protetto alla scoperta
del territorio e al mondo del lavoro.

Interventi diretti sui ragazzi volti a “pilotare la
spinta maturativa per facilitare 'emergenza di
competenze (sociali, comunicativo-linguisti-
che, cognitive) che possano favorire il futuro
adattamento del soggetto allambiente in cui
vive”. Si prevedono: generalizzazione in am-
biente naturale degli apprendimenti, con facili-
tatori ad hoc ove richiesto (strategie visive per
la comunicazione; prompting&fading) e strate-
gie psico-educative in linea con un modello di
intervento cognitivo-comportamentale.

Conclusioni

Come gia sopra espresso, solo una continua
stimolazione permette di sviluppare e mante-
nere le competenze sociali, personali e cogni-
tive acquisite.

Per non disperderle, noi tutti ci rivolgiamo a
Voi (societa) chiedendo un sostegno ai nostri
progetti. Lo scopo di tutti Noi rimane il migliora-
mento della qualita della vita per i nostri ragaz-
zi e per le loro famiglie, che cosi tanto si sono
adoperate negli anni per far loro raggiungere
tanti “piccoli” ma “grandi” traguardi.

La nostra aspirazione piu grande resta sempre
lo sviluppo e 'implementazione della comuni-
cazione, e l'ulteriore incremento delle capacita
cognitive; la diminuzione delle stereotipie, I'in-
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segnamento delle modalita sociali, il raggiungi-
mento di adeguate autonomie personali, sino
alla possibilita di una vita indipendente anche
“dopo di Noi”.

Per tutto questo NOI ci rivolgiamo a voi chieden-
dovi di non “LASCIARCI SOLI"!

Noi continueremo a lottare, anche da soli, ma
se qualcuno ci aiuta ...

... hon ci sono parole capaci di esprimere la no-
stra infi nita riconoscenza.

Seguono in breve i progetti di Angsa La Spezia

* Divertiamoci Insieme.

Si tratta di un programma di attivita aventi
come obiettivo integrazione e l'interazione
sociale: le attivita, di massima, vengono divise
in uscite organizzate il sabato pomeriggio o in
serate a cena fuori, spesso seguite da diverse
piacevoli attivita come il boowilng o il ballo. La
presenza di una serie di attivita diversifi cate
durante l'uscita, permette di stimolare con-
tinuamente l'interesse dei ragazzi, inoltre le
uscite vengono programmate sia tenendo con-
to della specifi che diversita dei gruppi (eta)
sia considerando le diverse stagioni climatiche
(passeggiata nel centro cittadino, gite nei pae-
si limitrofi , camminate nel verde, sosta presso
un oratorio o sale ricreative, visione di un fi Im
presso una sala predisposta o in un cinema
della citta, uscita al Luna Park o al Circo, par-
tecipazione ad eventi teatrali e di rappresen-
tazione). L’effi cacia di queste attivita diventa
piu intensa e duratura se durante tutte queste
uscite i nostri ragazzi sono accompagnati dai
loro compagni di classe.

Ancora una volta & fondamentale per lo svi-
luppo cognitivo-comportamentale dei ragazzi

il sostegno della scuola, dei suoi alunni e stu-
denti che sono anche compagni di pari eta

dei nostri ragazzi. Questo aiuto deve nascere
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come un puro sentimento di empatia, un’empa-
tia che coinvolgendo tutti i coetanei in veste di
volontari, permetta loro di coinvolgere i nostri

fi gli nelle loro attivita quotidiane, donando un
po’ del loro tempo a ragazzi che percepirebbero
il tutto come un evento straordinario ma in ve-
rita soltanto ordinario ovvero come un’attivita

di tutti i giorni.

+ Ch@ttiamo anche noi.

Il progetto si propone di promuovere 'e-Inclu-
sion fornendo strumenti di comunicazione e

di relazione a persone con disabilita di diver-
so tipo, incluse nei Disturbi Generalizzati del-
lo Sviluppo, prioritariamente in eta evolutiva.
Viene proposto I'utilizzo della messaggistica
istantanea, ovvero un sistema di comunicazio-
ne in tempo reale fra utenti di computer con-
nessi in rete, un mezzo altamente condiviso,
considerato che i social network rappresenta-
no il sistema migliore per trasferire notizie e
informazioni in tempo reale. Vengono realizza-
te sessioni periodiche di comunicazione con
messaggistica istantanea con la prospettiva

di una generalizzazione in ambiente naturale
(casa o scuola) per comunicare con coetanei e
compagni di classe.

* Laboratori con Noi.

Il progetto “Laboratori” prevede I'avvio di attivi-
ta finalizzate, all'educazione speciale, al conse-
guimento delle pit ampie forme di autonomia,
alla formazione, ad attivita lavorative facilitate,
training e tirocini esterni per agevolare — quan-
do possibile - il successivo avviamento al la-
voro di giovani adulti autistici. Nello specifi co
si prevedono le seguenti attivita: laboratorio
artistico del legno (attivita di piccola falegna-
meria), laboratorio di pittura, laboratorio per il
conseguimento delle Abilita domestiche, labo-
ratorio modello ufficio. In tutti i laboratori & pre-
vista la partecipazione di volontari e coetanei
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(in qualita di istruttori) disposti a donare una
piccola parte del loro tempo.

* La psicomotricita.

E un invito a comprendere cio che il bambino
esprime del suo mondo interno attraverso cor-
po e movimento, dimensioni esperenziali del
pensiero, e a cogliere il senso dei suoi compor-
tamenti. L'obiettivo & anche quello di sollecitare
liniziativa spontanea e la partecipazione attiva
del bambino stesso ad attivita della vita quoti-
diana, ad attivita espressive e di comunicazio-
ne, utilizzando tempi e modi diversi in relazio-
ne alle capacita individuali. La cosa essenziale
é la qualita delle interazioni che il bambino ha
con il suo ambiente; &€ importante metterlo nel-
la condizione ideale per affrontare con serenita
ogni tappa evolutiva. Il terapista accoglie ed
interpreta I'espressivita globale del bambino,
accompagnandolo nel suo percorso di crescita.

* Videogiochiamo anche Noi.

Il progetto intende offrire, attraverso la prati-
ca di attivita ludiche e sportive, realizzate per
mezzo della consolle Nintendo Wii © la possi-
bilita di svolgere nel tempo “libero” attivita re-
lazionali utili a sviluppare ed ampliare le pro-
prie competenze comunicative/espressive. Si
intende cosi aprire uno spazio entro il quale
bambini e giovani con DSA possano confrontar-
si tra loro e con i coetanei, attraverso la pratica
di attivita realizzate per mezzo della suddetta
consolle.

* Lo sport con Noi per Noi.

L’idea di proporre attivita sportive per i ragazzi
affetti da autismo e disturbi generalizzati dello
sviluppo, nasce con lo scopo di migliorarne la
qualita di vita, creando, al di fuori del’ambito
famigliare e riabilitativo, uno spazio che pos-
sa essere arricchito di esperienze gratifi canti
e importanti per lo sviluppo e per il benessere
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psicofi sico. Attraverso la proposta di attivita
sportive mirate che tengano conto dei loro re-
ali bisogni/esigenze, si vuole costruire uno
spazio del tempo libero che possa contribuire
a sviluppare le capacita di autonomia, socia-
lizzazione ed integrazione dei nostri ragazzi.
Mentre i vantaggi di una costante attivita spor-
tiva che sono, per ognuno di noi, ampiamente
individuabili e condivisibili, per i ragazzi con
autismo i vantaggi risultano essere maggior-
mente signifi cativi e sono riscontrabili sia sul
piano psicologico che su quello socio-educati-
vo. Prendendo spunto dall’attivita degli Special
Olympics, dove i bambini possono partecipare
dall'eta di 8 anni, Angsa La Spezia ha deciso di
fornire la possibilita, a tutti i propri iscritti, di
partecipare iscrivendosi come associazione al
“Mondo Special Olympics”. Attraverso le attivita
sportive presentate, si vogliono promuovere
diversi aspetti dello sviluppo individuale quali:

" sviluppo delle le abilita sociali e delle capa-
cita di socializzazione

potenziare le capacita di imitazione

favorire apprendimenti incidentali in conte-
sti naturali

incrementare le autonomie personali

promuovere l'integrazione attraverso espe-
rienze nuove e gratificanti

La pratica sportiva potrebbe cosi diventare un

punto di riferimento nella vita sociale dei nostri
ragazzi che, viste le loro particolarita emotive,

motorie e cognitive, non potrebbero frequenta-
re i comuni corsi sportivi.

II tutto in linea con quanto annunciato dal mot-
to degli Special:

“‘Che io possa vincere ma se non riuscissi, che
io possa tentare con tutte le mie forze”.
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Le nuove frontiere dell'autismo:
| ragazzi di Angsa La Spezia si
immergono con i palombari del
raggruppamento subacquei ed
incursori della marina militare
Angsa La Spezia

Il 04 novembre 2012, in occasione della Festa
delle Forze Armate, la Marina Militare ha orga-
nizzato a La Spezia presso la piscina A. Mori
I'evento “A scuola d'immersione con Comsubin”,
dove oltre 60 bambini e ragazzi di eta compre-
sa da 3 a 13 anni hanno avuto la possibilita per
un giorno di provare una bellissima esperien-
za: “l'immersione con gli istruttori Palombari

della Scuola del Raggruppamento Subacquei ed

Incursori Teseo Tesei ".

A ciascun bambino é stata fornita I'attrezzatura
da subacqueo (bombola, erogatore, maschera
e pinne) e accompagnati dai palombari della
Marina Militare ltaliana, i giovani si sono “im-
mersi” in un’esperienza che per molti di loro
non aveva mai avuto luogo prima.

Angsa La Spezia & orgogliosa di affermare che
insieme a tutti questi giovani partecipanti, per
la prima volta, era presente, anche, un piccolo
gruppo dei suoi ragazzi Autistici.

L’ avvicinamento di questi ragazzi all'esperien-
za di immersione ha avuto un esito positivo:
non solo perché i giovani erano visibilmente
contenti di avere fatto - come i loro coetanei -
una nuova esperienza, ma anche e soprattutto
perché questi ragazzi hanno dimostrato una
grande naturalezza durante la nuova ed emo-
zionante esperienza.

Tale naturalezza sicuramente € dovuta al con-
tinuo e costante allenamento che questi gio-
vani atleti dedicano all’attivita acquatica (i
nostri ragazzi hanno partecipato agli Special
Olympics); tuttavia non si pu6 dimenticare che
questa naturalezza ha anche radici lontane,
perché Acqua e Autismo rappresentano un bi-

nomio quasi imprescindibile.

Come molti studi dimostrano sin dalla piu tene-
ra eta i piccoli Autistici sono attratti dall’'acqua,
a tutti loro piace galleggiare, lasciandosi cul-
lare dalle onde e facendosi sorreggere dall'ac-
qua, perché “... l'acqua facilita il mantenimento
dell'attenzione condivisa e congiunta, offre
intense stimolazioni sensoriali; facilita la ge-
stione degli aspetti emotivi offrendo conteni-
mento emotivo; facilita la gestione dei disturbi
comportamentali (aggressivita, stereotipie);
aumenta il contatto oculare; favorisce l'integra-
zione sociale; stimola il desiderio di esplorazio-
ne; promuove I'accrescimento dell'autostima,
quando viene conquistata I'autonomia di movi-
mento in acqua; stimola le capacita di coordi-
namento motorio”.

Grazie alla straordinaria opportunita offertaci
dalla Marina Militare una nuova gemma si € ag-
giunta alle nostre iniziative, poiché questa sug-
gestiva esperienza &€ maturata grazie all'insie-
me delle attivita che costituiscono il progetto

di Angsa La Spezia “Crescere Insieme”.

| nostri ragazzi hanno potuto coronare il so-
gno di poter iniziare la loro nuova avventura
sott'acqua, alla scoperta del “mondo sommer-
s0” ... Questo costituisce solo il primo passo
della grande avventura che attende i nostri “in-
trepidi” ragazzi. Il filmato all'indirizzo:
http://www.youtube.com/watch?v=B9a8ZpozECk
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EMILIA-ROMAGNA
\

Giornata di sensibilizzazione
a Monteveglio

Il convegno di Monteveglio del 18 novembre
scorso era inserito in una festa popolare che
durava l'intera giornata
http://autismo33.it/autismo_edu/monteve-
glio_18_nov_2012/monteveglio.pdf.
Dopo il convegno: il pranzo insieme; l'intrat-
tenimento musicale con la bravissima Elena
http://lwww.elenasound.it/ che, per acconten-
tare tutti i gusti, anche quelli dei pil anzianotti,
aveva con sé la mamma, soprano leggero che
ci ha incantato con “Memory” e Summertime”;
la proiezione in anteprima del fi Im “Pulce non
c'e” e la discussione del fim stesso con 'autri-
ce delfomonimo romanzo, nonché sceneggia-
trice del film, Gaia Rayneri.

Se facciamo la scelta dell'integrazione, la co-
Gaia Rayneri, autrice del libro: “Pulce non c'¢”

A
MO EE R A R A A 1 M R G
g

e [ EeAal EASET Sl SeLTEE ket MRS RS
Barv Smrwrwema 3 WS I o

= i A iy

i i
i s b [T B D g o Calema ;
A, E P cvames
1 beinn Hild P
iy
[t e e ]
A coma A, Aluls, ARG dolls soclsth i
B cosn Bewnds, Bervizl, Soclale i
-I-i-H-H-'\-'-r . i
prdee ¢ oawn e e e - el = iy
o
..n-nn. e P r——— L R
S e A L S T L AL
== = e e  —a—
= NON C'E e
s s
e —— e ———
l?i DL LSRDa LSk RALOS. sy u e v - S
EELELEETD o Lhmiebica; = e
— =l P A A 0 ERANAS RS S L N
mmq-mwamw R s g P e
Faa Sapeec Ampaa
o =
e LI
MﬂNTE'H'EﬂLIﬂ Pl * I b (S By Y
18 MOVEMBRE 2002, ORE 9118 e T
":.::Luum-“m Dt B b, b, e 1
SALA SOGMOVERLID Far Cavam o mne g o opa fasis
% e
s e i S Tl e - = i
o e | e Ge T o CORT —

72




Attivita Regionali

Daniele Ruscigno, Sindaco del Comune di Monteveglio di Bologna,
e Katia Zagnoni, Assessore

noscenza delle peculiarita delle persone con
autismo dev'essere estesa a tutta la comunita

culla all’'eta adulta, a tutte le attivita della vita
sociale, con la scuola che da il buon esempio,
ma che non deve essere sola in questa lodevo-
le azione.

Monteveglio & inserita nella Comunita Montana
Unione “Valle del Samoggia” che comprende sei
comuni. Da tutti questi Comuni sono venuti cit-
tadini solidali interessati all'autismo in quanto
cittadini. Ma il desiderio di ANGSA ¢ quello di
estendere sensibilizzazione e informazione
oltre i limiti che si possono raggiungere con

una sala anche capiente. Per soddisfare questa
esigenza ci é venuta incontro la RAI TV che ha
trasmesso un servizio sul convegno in due mo-
menti di massimo ascolto: alle 14 e alle 19,30.

Ecco il link al servizio:

in modo da favorire la loro partecipazione, dalla  http://www.youtube.com/watch?v=-ivZQVOP_lg.

Fulvio Mariani, pittore vicino all'Associazione

Fulvio Mariani
“Davanti al mare" ®

T
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Relazione sulle attivita di Angsa

Ravenna
di Noemi Cornacchia

Angsa Ravenna, costituitasi nel Gennaio 2010,
in seguito alla nuova organizzazione decisa
dallassemblea dei soci di Angsa Emilia Roma-
gna, ha iniziato il suo percorso autonomo in un
territorio ancora carente di professionalita per
l'autismo.

Sebbene la Regione ER avesse gia deliberato il
PRIA (Progetto Regionale Integrato Autismo),
importanti resistenze culturali ed organizza-

tive ostacolavano il cambiamento necessa-

rio alla diffusione “in rete” dei saperi specifi ci

e si registrava una marcata insoddisfazione
dell'utenza.

La nostra pressione presso la Direzione Ge-
nerale del’AUSL ottenne I'affi damento di un
incarico come Coordinatore del Programma Au-
tismo al Dr. F. Nardocci e la conseguente messa
in atto, negli anni successivi, di politiche ge-
stionali piu incisive.

Le figure professionali esperte assunte a con-
tratto fecero poi la differenza, iniziando a tes-
sere una rete di contatti soprattutto con le Co-
operative di servizi (Educatori), con la Scuola,
con i Servizi Sociali, con la Provincia.

La Formazione in questi ultimi anni € stata in-
tensa e, cosa mai accaduta prima, sempre con-
divisa con le famiglie, nonché allargata il piu
possibile a tutti gli operatori che ne facessero
richiesta.

Dunque abbiamo apprezzato un forte cambia-
mento, che ha perd dovuto misurarsi con una
scarsita di risorse, culminata oggi in un mo-
mento critico sia per la scomparsa di alcune

fi gure professionali, sia per una momentanea
assenza di altre, per cui saranno necessarie
grande sorveglianza e collaborazione con i Ser-
vizi affi nché cid che avevamo conquistato non
venga annullato.
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Attraverso la sua Presidente Angsa Ravenna
era, gia da prima della riconoscimento come
odv, presente in vari tavoli di consultazione lo-
cali (Comitato Utenti Famigliari nel Dipartimen-
to di Salute Mentale) e regionali (Consulta per
la Salute mentale presso Assessorato Regiona-
le) con l'intento di porre all’attenzione il tema
dell'autismo.

Tema da tempo particolarmente dibattuto,
quello del passaggio all’'eta adulta e del conse-
guente vuoto di referenza specialistica.

Pur se da qualche anno si registra una discreta
attenzione verso i casi di autismo a medio/alta
funzione (in cui le comorbidita spesso presenti
ne hanno avvalorato la pertinenza alla presa in
carico psichiatrica), valutate le resistenze del-
le Psichiatrie ad occuparsi dei casi con basso
funzionamento cognitivo, si sta collaborando
con la Direzione del DSM per I'implementazione
di percorsi di presa in carico per tutta la disa-
bilita intellettiva adulti, ipotizzando un team
trasversale ai servizi composto da piu fi gure
professionali, che, a seconda del caso, vengano
incaricate della consulenza e del monitoraggio
del progetto individuale.

Il Programma Autismo ha finora comunque for-
nito il supporto necessario agli Psichiatri per
una miglior conoscenza del caso e per la defi -
nizione dei progetti individuali.

Ci auguriamo che, a causa delle carenze di or-
ganico gia citate, tale consulenza non venga a
mancare nel prossimo futuro.

Restano problematiche le situazioni di acu-

zie comportamentali, manifestatesi in alme-

no quattro casi nel corso degli ultimi tre anni,
sempre nella fase di estrema difficolta dell'ado-
lescenza, o in concomitanza con la dimissione
dalle UONPIA, per i quali appare sempre pilu ne-
cessaria 'ideazione di protocolli specifici e dell’
individuazione precisa di Referenti.

In ambito scolastico, purtroppo, non si é regi-
strato localmente una collaborazione con 'USP,
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penalizzato dall'avvicendarsi di fi gure vicarie
e privo da anni di un Dirigente Provveditore in
ruolo.

Si pensi che per anni sono mancati a livello
provinciale gli accordi di Programma, ottenuti a
fatica nel 2011, dopo sollecitazione nostra e di
altre figure dell’Associazionismo.

Resta quindi molto lavoro da fare, cercando so-
prattutto di recuperare quella parte di genitori
che subiscono sentimenti di rassegnazione a
situazioni di integrazione scolastica mal riu-
scite e stimolando rapporti pit propositivi delle
famiglie sia verso la scuola, sia verso 'associa-
zione, che dovra continuare a coinvolgere gli
insegnanti sempre piu nelle formazioni future.
Sul piano del found people, come ormai dovun-
que, si € penalizzati e condizionati dal pensiero
diffuso che attribuisce all'erogazione di servizi
la funzione primaria di un’associazione, por-
tando a considerare marginali gli interventi di
tipo “politico” che hanno da sempre contraddi-
stinto Angsa.

Il recente lavoro di alcuni nostri preziosi Rap-
presentanti presso il Ministero della Salute po-
trebbe agire in questo senso come stimolo ad
un rinnovato interesse per le azioni di Angsa a
livello nazionale.

Alcuni genitori hanno diffi colta a comprendere
la gravita dei fatti che ancora nel recente pas-
sato hanno condizionato le prese in carico dei
nostri figli, e riconoscono scarsamente il valore
della forza associazionistica, la necessita di
presidiare le scelte istituzionali che di volta in
volta minacciano di erodere le conquiste fatte
negli anni, o, come nei recenti atteggiamenti di
certi gruppi di psicoanalisti, di ritornare al pas-
sato psicodinamico.

Allo stesso tempo, si assiste alla nascita di
sentimenti di depressione e rassegnazione nei
genitori degli adulti, che non si aspettano alcun
cambiamento nei Servizi per adulti.

Si € quindi svolto anche sul territorio ravennate
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un lavoro di sensibilizzazione, in concerto con
I'equipe del Programma autismo, presenziando
e collaborando a tutte le iniziative formative,
sia quelle allargate alle famiglie, sia quelle ri-
volte agli insegnanti delle scuole dell'infanzia,
organizzate dalla Provincia.

Tale collaborazione e culminata nell'attuazione
del convegno del 4/5/6 ottobre, di cui potrete
trovare le slides relative agli interventi al link:
http://www.ausl.ra.it/index.php?option=com_
content&view=article&id=24360

nonché sul canale angsaer1 di youtube.

Resta la diffi colta di un territorio che paga un
pesante tributo al passato, una AUSL che ab-
braccia un’area divisa in vari Comuni in cui le
attivita a carico del “sociale” fanno capo a di-
verse referenze e vengono gestite in modo fra
loro disomogeneo, quindi con una miriade di
interlocutori e Coop. di servizi non sempre in-
terloquenti tra loro, che forniscono personale
di diversa qualifica, a seconda del territorio, per
incarichi analoghi.

Cio favorisce un esacerbato campanilismo,
che, pur apparendo anacronistico alla luce dei
recenti provvedimenti governativi sulle Provin-
cie e sul futuro dei servizi sanitari (un’unica
AUSL Area Vasta Romagna), frammenta le ri-
sorse umane del volontariato in piccole realta
associazionistiche che a volte operano prive di
linee guida e solidi riferimenti culturali, senza
condividere percorsi istituzionali.

PROGETTI ANGSA RAVENNA: Per quanto riguarda
i progetti realizzati fi n qui, dal 2010, ed attual-
mente per il terzo anno consecutivo, Angsa ha
proposto attivita di training teorico e di inseri-
mento in ambiente naturale per un “Progetto di
incremento delle abilita sociali” rivolto a ragaz-
zi che abbiano superato I'eta 0/6, eta dopo la
quale, a causa della carenza di risorse, il Pro-
gramma Autismo ravennate cessa l'intervento
educativo diretto, pur restando consulente per
scuola e famiglia, e resta carente I'offerta dei
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servizi sociali per attivita post scolastiche.

|l Progetto, denominato “Vengo anch’io” ha ri-
cevuto piccoli fi nanziamenti dal 2010 ad oggi
dai Fondi destinati ai Piani di zona del Comune
di Ravenna e, limitatamente al 2011, anche
dall’Associazione ADA / UIL di Ravenna (proget-
to su 13 ragazzi).

L’edizione 2012 ¢ rivolta per ora a 11 ragazzi fra
i 9 ed i 23 anni, con la presenza di un’Educatri-
ce ed una Psicologa.

Recentemente sono state anche organizzate
due serate in Pizzeria, dividendo i ragazzi in
due gruppi a seconda dell’eta e delle caratteri-
stiche, usufruendo di una sala riservata, con la
presenza di personale educativo supplementa-
re, oltre le titolari del progetto.

Ai genitori & stato chiesto di appartarsi, essen-
do il ristorante molto ampio e fornito di varie
sale separate, o di uscire e tornare alla fine del
pasto, dopo che ogni ragazzo aveva pagato il
conto.

Queste due iniziative hanno trovato grande
adesione, confermandoci:

le note diffi colta per i nostri fi gli a godere di
situazioni sociali tipiche dei pari

come un'esposizione graduale (e preventi-
vamente strutturata) alle situazioni sociali
favorisca un marcato miglioramento nell'ac-
quisizione delle competenze specifi che

Possiamo inoltre affermare, attraverso queste
brevi esperienze, che interventi anche a bassa
intensivita, purché mirati, possono produrre
esiti favorevoli, come da qualche tempo la let-
teratura e le esperienze riportate stanno dimo-
strando.

Un altro aspetto che vorrei sottolineare € stata
la completa soddisfazione dei genitori, alcuni
dei quali MAI avevano sperimentato analoghe
situazioni per i loro fi gli.

Lavoreremo quindi affi nché questi interventi
possano divenire sempre piu frequenti.
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Un sentito ringraziamento alla UONPIA/ Pro-
gramma Autismo di Ravenna, in particolare

alle D.sse Annibali e Tonnini, al nostro fi anco
per la supervisione sin dalla prima edizione del
2010, all’Associazione Progetto Uomo/ CelS di
Ravenna che per il progetto in corso ha consen-
tito 'uso degli ambienti in centro storico, in una
situazione di assoluta normalita e socialita, in
cui svolgere le attivita esterne.

Progetto “Vengo anch’io”
2010/2011/2012
Angsa Ravenna

di Claudia Lazzara Psicologa e Michela Maldini
Educatrice Professionale

La proposta di “Attivita di training teorico e in-
serimento in ambiente naturale per gruppi di
ragazzi autistici” ha visto il coinvolgimento di
piccoli gruppi di ragazzi con diagnosi di Distur-
bo Pervasivo dello Sviluppo con un’eta compre-
satrai9 (gruppi da 2/3) e i 23 anni (gruppi da
3/4), con la presenza di un’Educatrice ed una
Psicologa.

La suddivisione di questi gruppi é stata effet-
tuata tenendo conto dell’eta dei partecipanti

e del loro livello attuale di funzionamento so-
ciale, adattivo e cognitivo-comportamentale.
Scopo principale poter determinare per ogni
gruppo alcuni bisogni specifi ci da cui poter in-
dividuare obiettivi psicoeducativi che fossero il
piu possibile condivisi, allinterno di situazioni
reali in cui veniva richiesto l'utilizzo di diverse
abilita sociali.

Gli incontri hanno avuto una durata variabile
tra 8/9 settimane per le prime edizioni, ed un’
ipotizzabile durata fi no a 12/14 settimane per
quella in corso, con un’‘ora e mezza/settimana
dedicata a ogni singolo gruppo, durante la qua-
le si € mantenuta una regolarita nelle attivita
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da svolgere. Questa strutturazione del tempo e
dello spazio e l'utilizzo costante dell’agenda vi-
siva ben utilizzata da tutti i partecipanti hanno
facilitato molto 'approccio di questi ragazzi con
situazioni per loro nuove.

Ogni incontro & stato suddiviso in due momenti
principali: il lavoro al tavolo e le uscite.

Il lavoro al tavolo ha avuto sempre una funzio-
ne di programmazione per l'uscita e d’incenti-
vo per le iniziative verbali di conversazione, per
instaurare una relazione o per l'espressione di
alcuni bisogni e richieste.

Le uscite, vissute dai ragazzi come momento di
svago e di gratificazione, hanno permesso agli
operatori di valutare nella pratica il comporta-
mento e I'adattamento dei ragazzi allambiente
e di identificare nuovi obiettivi rispetto ad alcu-
ne aree cognitivo- comportamentali e relazio-
nali.

Per quanto riguarda la partecipazione, i ragaz-
zi hanno frequentato I'attivita con regolarita,
esprimendo anche uno spiccato interesse per
alcune proposte, che variava da gruppo a grup-
po.

Si sono creati rapporti di confi denza e di
complicita, che sono andati ben al di la delle
aspettative: la condivisione dello sguardo e

del sorriso, alcune iniziative verbali con scopo
puramente relazionale e l'autoregolazione del
comportamento in ambienti pubblici, sono sta-
ti solo alcuni dei traguardi raggiunti dai ragazzi
nel corso degli incontri.

Partendo da una analisi della situazione inizia-
le e dai bisogni socio-comunicativi di questi ra-
gazzi é stato possibile raccogliere gli obiettivi
nelle seguenti aree psico-educative:

COMUNICAZIONE: la comunicazione é l'area
tra le piu compromesse nell'autismo. Proprio
per questo ogni incontro, indipendentemen-
te dall'attivita svolta, ha sempre avuto come
obiettivo incentivare la comunicazione verbale
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e non verbale sia tra i vari ragazzi, sia nei con-
fronti degli operatori.

| partecipanti a questi gruppi possedevano in-
fatti differenti livelli di abilitd comunicativa.

Gli obiettivi specifici di quest'area sono stati:

capacita di ricezione ed espressione delle
informazioni;

capacita di sapersi presentare agli altri ra-
gazzi e operatori;

capacita di saper conversare su un argo-
mento comune;

capacita di scambi comunicativi adeguati in
un ambiente esterno ovvero:

1. saper salutare all’'entrata in un bar;
2. saper ordinare;

3. saper richiedere il costo di cid che si é
consumato;

4. saper salutare in uscita.

COMPORTAMENTO E ADATTAMENTO SOCIALE:
il livello di collaborazione e di aderenza alle
richieste degli operatori ¢ stato differente da
gruppo a gruppo. Tutte le attivita e gli esercizi
svolti durante gli incontri hanno avuto come
finalita:

il rispetto delle turnazioni;

la capacita di riconoscere e applicare le re-

gole di comportamento nel proprio gruppo;

la capacita di chiedere e rispettare I'opinione
dellaltro;

la capacita di scegliere un’attivita o un gioco
in accordo con le richieste e i desideri degli
altri partecipanti;

la capacita di comprendere l'inadeguatezza
di un proprio comportamento non social-
mente accettabile;

la capacita di saper correggere l'altro per un
comportamento simile;
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Inoltre si & lavorato sull'area del COMPORTA-
MENTO STRADALE ovvero:

riuscire a camminare lungo il marciapiede;
rispettare gli attraversamenti pedonali;
rispettare i semafori;

riuscire a modulare la propria andatura,
mantenendola adeguata rispetto all'intero

gruppo.

AUTOREGOLAMENTAZIONE: questo & stato un
obiettivo largamente raggiunto per diversi ra-
gazzi: riuscire a mantenere il controllo su alcu-

ni comportamenti inadeguati dando a se stessi
delle regole da rispettare.

Durante gli ultimi incontri & anche stato possi-
bile notare come non fosse pill necessario scri-
vere o esprimere verbalmente alcune regole da
parte degli operatori, ma come queste fossero
state interiorizzate e messe in atto;

UTILIZZO DEL DENARO: ad ogni sessione si € deyyTOEFFICACIA: in diversi momenti si & mani-

dicata un piccola parte di tempo a migliorare:
la capacita di riconoscere il valore del dena-
ro;
la capacita di lettura dei prezzi e dello scon-
trino;
la capacita di fornire il denaro richiesto e di
ricevere il resto (per i piu abili).

Per quanto riguarda I'area socio-relazionale, in
particolare 'INTERAZIONE CON L'ADULTO E C
PARI, tutti i ragazzi possedevano gia una capa-
cita di interazione con I'adulto estraneo, tutti in-
fatti frequentano o hanno frequentato la scuola
(terreno fertile per lo sviluppo di questo tipo di
relazioni e di gestione di “patti sociali”), oppure
lavorano. Ci sono stati riscontri positivi anche
per quanto riguarda la modalita di relazione
con i coetanei e, anche se in alcuni casi il rap-
porto € rimasto fragile o superfi ciale, vengono
comunque ben distinti dalla fi gura dell'adulto.
AUTOAFFERMAZIONE: al momento iniziale del-
la presentazione ai compagni, I'attivita si e
incentrata principalmente sulla capacita di
riconoscere le proprie caratteristiche (fi siche,
familiari, attitudinali); al momento del gioco,
parte del tempo é stato destinato all'espressio-
ne delle proprie esigenze e preferenze di gioco,
spesso non coincidenti con le preferenze altrui.
| ragazzi hanno potuto percio affermarsi in un
gruppo, esprimendo i propri gusti e le proprie
peculiarita.
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festato un senso di autoeffi cacia e di gratifica-
zione per quanto riguarda il controllo su alcuni
comportamenti indesiderati, tanto che i ragazzi
stessi hanno fatto notare in diverse occasioni il
loro “buon comportamento sociale”; in alcune
occasioni non ¢’ & stata neppure alcuna richie-
sta di ricompensa.

Valutazioni e conclusioni

%hostante I'esiguo numero di incontri, la defi-

nizione di questo progetto ha dato modo ai ra-
gazzi di sviluppare o di continuare ad esercita-
re delle abilita sociali condivise con un gruppo
di pari; attivita che spesso a scuola o al lavoro
e diffi cile poter svolgere, o che spesso, con la
presenza del genitore, non vengono interpre-
tate come un’abilita da svolgere in autonomia.
Possiamo affermare che gli obiettivi da noi pre-
fissati, rispetto alle diverse aree di intervento,
sono stati perseguiti, anche se non sempre
raggiunti. Abbiamo pero ottenuto dei risultati
inaspettati:
in primo luogo la partecipazione assidua dei
ragazzi e il loro lasciarsi coinvolgere nelle di-
verse attivita;
le relazioni di completa complicita all'interno
di alcuni gruppi, per i quali é stata necessa-
ria una comunicazione preventiva rispetto
alla conclusione (nei progetti precedenti);

inoltre 'apprendimento ed interiorizzazione
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di alcune regole, da quelle stradali allap-
prendimento dei comportamenti socialmen-
te adeguati, fino alla gestione autonoma del
denaro e la manifestazione di iniziativa ver-
bale non solo su richiesta.

Durante questo percorso ci siamo trovate di
fronte a persone (baristi, gente comune) che
hanno mostrato verso questi ragazzi atteggia-
menti protettivi 0 assistenziali, di permissivita
o di aiuto, quasi a volersi sostituire completa-
mente a loro nei momenti di maggiore difftolta.
Cio conferma, quindi, la necessita di coinvol-
gere in un progetto anche le persone apparte-
nenti al contesto sociale a cui appartengono

le persone con Autismo, per agevolarne gli ap-
prendimenti, soprattutto nella sfera delle abili-
ta sociali.

Il Centro per I’Apprendimento Kiriku
Angsa Parma

Salsomaggiore Terme (Pr), chiamata la “citta
della salute” per la ricchezza di acque salsobro-
moiodiche, famosa per aver ospitato per molti
anni il concorso di miss Italia, ha ora un nuovo
vanto. Da un anno infatti, per iniziativa di Angsa
Parma, si é arricchita di un’altra attrattiva, il
centro per I'apprendimento Kiriku. Si tratta di
un’esperienza unica nel suo genere, nata dalla
collaborazione tra due importanti realta. Una

é la locale cooperativa sociale “Il Cortile”, che
gestisce un centro socio-riabilitativo per adulti,
un asilo nido, una scuola materna, e un centro
di aggregazione giovanile. L'altra & la cooperati-
va piacentina Tice, composta da professionisti
legati alla cattedra di Psicologia dell’Educazio-
ne dell'Universita di Parma, e il cui direttore
scientifi co € la dott.ssa Fabiola Casarini, Cabas
Teacher Rank II. | garanti del benessere degli
studenti che si recano al centro Kiriku sono
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due enti pubblici: la NPIA territoriale e I'Univer-
sita degli Studi di Parma.

Secondo la tradizione africana, Kiriku era un
bambino speciale: appena nato sapeva parlare,
camminare gattoni e lavarsi. Era anche curio-
s0: voleva sapere perché la strega Karaba era
cosi cattiva da mangiare gli uomini del villaggio
dove era venuto alla luce. Il vecchio della mon-
tagna (suo nonno), gli spiegd che era piena di
odio e dolore a causa di una spina che tanti
anni fa uomini malvagi le avevano infi lato nel-
la schiena. Il piccolo e coraggioso Kiriku allora,
decise di aiutarla, strappando la spina coi suoi
dentini. A quel punto, Karaba si trasformo in
una donna bellissima e bacio il suo eroe Kiriku,
trasformandolo improvvisamente in un uomo
adulto.

Allo stesso modo presso il centro Kiriku, dove
si lavora seguendo i principi della scienza ap-
plicata CABAS®, educatori e supervisori sono
impegnati ad alleviare i sintomi dovuti ai di-
sturbi dello spettro autistico. Quest'anno il pro-
getto, giunto alla sua prima candelina, e stato
ampliato, grazie ad un sostanzioso contribu-

to concesso dalla Fondazione Cariparma e al
prezioso riconoscimento economico attribuito
dallazienda sanitaria locale. Al primo, piccolo
nucleo di bambini dai 3 ai 12 anni, se ne & ag-
giunto un altro formato da adolescenti, inseriti
presso l'attiguo Centro di Aggregazione Giova-
nile gestito dalla stessa cooperativa Il Cortile.
Qui i ragazzi si dedicano ai compiti, alla meren-
da, e intanto ricevono supporto adeguato nella
socializzazione tra coetanei.

Una novita importante & che quest'anno il ser-
vizio & attivo tutti i pomeriggi, fatto che costi-
tuisce un miglioramento per l'intensivita del
trattamento. “Nei mesi - ha dichiarato Fabiola
Casarini, che presto tornera dall’America dove
va periodicamente per aggiornarsi - Kiriku &
diventato sempre pit un luogo dove si produ-
ce educazione e abilitazione per bambini e ra-
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gazzi anche con disabilita grave e gravissima.
Non solo un luogo in cui stare, ma un luogo in
cui migliorare”. E dove anche i ragazzi “normo-
dotati” stanno vivendo valori fondamentali per
la loro crescita, sempre con grande serenita. E
facile vederli salutare spontaneamente anche i
compagni non verbali al loro arrivo.

Il valore sociale, scientifco e culturale dell'espe-
rienza sono stati presentati al pubblico attra-
Verso un convegno organizzato a Fidenza nel
marzo scorso dal titolo “Autiste, Autistiche,
Donne e Mamme”, nel quale hanno parlato An-
gela Volta, presidente di Angsa Parma, Marilena
Pinazzini, assessore ai servizi sociali del Co-
mune di Fidenza, Marcella Saccani, assessore
ai servizi sociali della Provincia di Parma, Maria
Rosa Salati, direttore del distretto Ausl di Fiden-
za, Pietro Pellegrini, direttore DAISMDP di Par-
ma, Alessandra Corradi, presidente della coo-
perativa Il Cortile.

L'incontro e entrato nel vivo quando il dott.
Silvano Rosani, neuropsichiatra dell’Ausl di Fi-
denza, ha defi nito “I'identita dei bambini con
disturbo generalizzato dello sviluppo”, mentre
la dott.ssa Francesca Cavallini del Dipartimen-
to di Psicologia del’Educazione dell'Universita

di Parma, ha focalizzato il discorso sulle “don-
ne, ricerca applicata e territorio: 'esperienza di
Kiriku”. Dopo la proiezione di un filmato che ha
permesso di godere di alcuni momenti di atti-
vita nelle aule di Kiriku, la collega dott.ssa Fa-
biola Casarini ha speciftato cosa si intende per
“Intensivo, Individualizzato, Integrato: le tre “I"
del progetto “Cabas-based” di Salsomaggiore”.
Particolarmente apprezzata la relazione pre-
sentata dalle educatrici, la dott.ssa Sandra Se-
senna, Cinzia Melacca, Giovanna Laera e Chiara
Strinati, che hanno raccontato come hanno
coniugato “la ricerca e il quotidiano” nell'espe-
rienza del centro Kiriku. Non & mancato ['in-
tervento di un’insegnante, la referente per
lintegrazione dell'lstituto Comprensivo di Sal-
somaggiore Gaia Germani (la collaborazione
con le scuole infatti & indispensabile) dal titolo
‘buone prassi per un progetto di vita integrato:
il ruolo della scuola”. A conclusione dell’evento,
hanno preso la parola Fulvia Cavalieri del Ser-
vizio Sociale dell”Ausl (“Per un lavoro di cura
condiviso: il ruolo del servizio sociale e della
comunita locale”) e la dott.ssa Anna Piletti, fi -
gura di sistema del Comune di Fidenza per la
conclusione.

TOSCANA

Attivita del’ANGSA TOSCANA

nell’anno 2012
La Presidente Lucchesi Maria Assunta

Le attivita dellassociazione svolte nel 2012,

sono riconducibili in 3 aree di intervento

1. Interventi su bambini, giovani e adulti affetti
da autismo e sindromi collegate.

2. Promozione di processi di FORMAZIONE ri-
volti a educatori, operatori del settore, geni-
tori e volontari.
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3. Diffusione di INFORMAZIONE rivolta princi-
palmente a genitori, volontari ed operatori
della scuola (vedi sportello informativo).

Nel corso dell’'anno gli interventi attuati con

specialisti si sono svolti con continuita ed han-

no interessato un piccolo gruppo di bambini e

un gruppo di giovani adulti.

Per quanto riguarda i bambini: il lavoro svolto in

collaborazione con la Neuropsichiatria Infantile

di riferimento, & suddiviso in obiettivi a breve

e lungo termine, operando in modo individua-
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lizzato al fi ne di sviluppare attraverso attivita
ludiche, ma strutturate, il linguaggio richiesti-
vo, 'aumento dei tempi di attenzione, la rela-
zione con I'adulto e, quando € possibile, con i
coetanei nel piccolo gruppo. Vengono seguiti
piu approcci in base alle necessita del bambino
che, in ogni caso, partono dalla consapevolez-
za della necessita di dare prevedibilita ad ogni
singolo evento.

Per quanto riguarda invece le attivita rivolte ai
giovani adulti, si attua il programma Teacch ed
in alcuni casi Denver Model al fie di sviluppare
le loro autonomie e l'integrazione sociale nel
tessuto della citta.

Programmi previsti nelle “LIN EE GUIDA REGIO-
NALI" e collaudati con verifi che individuali da
molto tempo.

A questi interventi vanno aggiunti quelli effet-
tuati con volontari formati.

Si tratta in particolare di tre interventi settima-
nali, a carattere individuale e un intervento di
gruppo, il sabato mattina, a carattere ricreativo.

Per 'azione di PROMOZIONE e di FORMAZIONE,

si sono privilegiate le seguenti opportunita:
MEDICINA ODONTOIATRIA E DISABILITA’
Lucca 5.05. 2012 Con la partecipazione di 9
genitori e 6 volontari

AUTISMO: DALLA CONOSCENZA AL CAMBIA-
MENTO

29 -30 -31 Marzo 2012 San Miniato Con la
partecipazione di 4 genitori e 4 educatori.
CORSO DI FORMAZIRIPER AUTISMO E DI-
STURBI DELLO SVILUPPO

Ospedale della Versilia 12 gennaio, 2 febbra-
i0, 8 marzo. 12 aprile,10 maggio,7 giugno, 12
luglio, 27 settembre.

Con la partecipazione di 3 genitori e 2 edu-
catori.

FRATELLE SORELLE Storie di percorsi e
esperienze di straordinaria normalita. Con la
partecipazione di 8 genitori e 5 educatori.

Per quanto riguarda I'/NFORMAZIONE sono stati
percorsi i seguenti canali:

Attivazione dello SPORTELLO INFORMATICO,
rivolto in modo specifico a genitori, operatori
della scuola e volontari.

Creazione del Sito www.angsatoscana.it che
ha consentito di divulgare le nostre iniziative.
La spedizione gratuita del nostro BOLLET-
TINO a soci e professionisti del settore, ha
permesso di creare una rete di informazione
sullautismo sempre piu in linea con le nuo-

ve acquisizioni scientifi che.

UMBRIA

Quando «La Semente» da buoni frutti
Per battere I'autismo a Spello ¢'é un ‘laborato-
ro’ unico in ltalia

di Marta Gara

| genitori dei ragazzi autistici sono tenaci, e
hanno idee concrete: questa & la riprova di
come I'Angsa Umbria, (I'associazione che li ri-
unisce) abbia creato qualcosa di speciale, un
“miracolo” della volonta.
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Spello- Dall'inaugurazione con la Governatrice
Catiuscia Marini sono trascorsi otto mesi di at-
tese ed incognite (perché alla Regione, caduto
I'assessore Riommi con le inchieste sulla sa-
nita, la continuita non ¢ stata ovvia). Ma fi nal-
mente, da circa un mese, il centro diurno «La
Semente», per 'avviamento al lavoro dei ra-
gazzi autistici, € funzionante. Nella campagna
spellana, nell'ex tenuta di Umbrafl or, € partito
cosi un progetto sperimentale unico in Italia.
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Ideato dall’Angsa Umbria, (I'associazione di ge-
nitori di ragazzi autistici) e convenzionato con
I'Asl 3, ha gia dato in poco tempo i suoi frutti.
A spiegarlo & lo stesso direttore generale, An-
drea Tittarelli: «L'obiettivo & far emergere i ca-
ratteri potenziali di ciascun ragazzo e malgrado
la diffi colta di approccio che pone 'autismo e
bastato quest'inizio e gli ospiti si sono attiva-
i, in una sorta di ‘risveglio’. Prevediamo che in
un anno e mezzo potremmo partire con una
cooperativa agricola, per la distribuzione a do-
micilio di ortaggi biologici».

A questo saranno destinati i tre ettari di terra
che circondano 'ex rimessa degli attrezzi dove
é sorto il centro.

«La Semente» ¢ infatti una miniera di labora-
tori. Nell'orto, gia fl orido per I'aiuto dei volon-
tari, i ragazzi si dividono i compiti: «Quando
quelli considerati piu gravi liberano le piante
dalle erbacce con un operatore a testa- illustra
ancora Tittarelli-, gli altri fanno i solchi con la
vanga».

Poi c'é una palestra, una sala per l'arte e la
ceramica, la “cartiera” con tornio e pressa e

la riproduzione di una camera e di una sala di
back-offi ce in cui simulare la gestione di una
country house. Fine ultimo del progetto ¢ infat-
ti di trasferire ai ragazzi le competenze di rice-
zione alberghiera.

Mentre chi scrive ha visitato il centro, il grup-
petto di giovani era intento a preparare la mar-
mellata in cucina. «Perché anche fare le cose
insieme & importante per loro che tendono

a isolarsiv, sottolinea I'operatore Emanuele
Mencarelli. Cosi anche il relax diventa educati-
vo nella sala free time, dove campeggia un pia-
noforte per la musico-terapia.

«La partenza ¢ stata positivay, ribadisce Men-
carelli. Per dimostrarlo prende le cartelle dei
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disegni dei ragazzi e mostra ad esempio i pro-
gressi di Marco: dalle stereotipie delle lettere &
arrivato in poco tempo all’'espressione “di tutto
un mondo interiore”.

| percorsi individualizzati passano anche per

la cucina. | pasti sono forniti dal catering della
Camst, ma per i ragazzi € essenziale avvicinar-
si all'autosuffi cienza.

«Per questo un giovane ad alta funzionalita,
molto legato ai numeri ma che non conosce il
valore dei soldi, e stato introdotto alla gestio-
ne delle scorte-torna a spiegare Tittarelli-. Cosi
puo attribuire un valore numerico a quel che
manca, verificare facendo la spesa con gli ope-
ratori e poi spostare I'attenzione sul cibo pre-
parando la pasta».

«ll'lavoro con i ragazzi riserva sorprese ogni
giorno, perché ognuno di loro ha un modo di
comunicare molto personale- chiosa un’altra
operatrice, Chiara Capezzali, di 26 anni-. Il no-
stro obiettivo & fare in modo che sappiano rela-
zionarsi con tutti gli operatori, in modo sempre
piu indipendente».

Il team che monitora 'andamento del progetto
¢ formato da 4 medici dell’As| 3 e dalla dotto-
ressa Nadia Volpe, esperta del metodo cogniti-
vo-comportamentale teacch applicato nel cen-
tro e responsabile della preventiva formazione
di un anno e mezzo degli operatori insieme a
Sergio Vitali, ora direttore sanitario.

Di lavoro ce n'é ancora molto da fare: il &nile e
la cascina della tenuta avranno forse bisogno
per la ristrutturazione di un investimento al-
trettanto consistente che per il centro (costato
in donazioni Enel Cuore, Gal e di privati circa
500mila euro) ma i cuori caldi del’Angsa lan-
ciano lo sguardo in avanti. «Di qui a otto anni-
rifl ette Tittarelli- potremmo pensare a un resi-
denziale, in rete con altre realta umbre».




Attivita Regionali

LAZIO

“Progetto sperimentale di ricerca-azione integrazione e specifi cita di interventi & asso-
su Disturbi generalizzati dello Sviluppo” !utamente necessario lavorare insieme, con un

di Stefania Stellino e Barbara Massucci

L’ANGSA Lazio ha promosso nellanno 2011/
2012 nel Comune di Guidonia (RM) un Progetto
Sperimentale di Ricerca-Azione sui Disturbi
Generalizzati dello Sviluppo.

Tale progetto ha coinvolto i bambini iscritti
allAssociazione residenti nel Comune, con
I'obiettivo di realizzare una inte(g)razione tra

la famiglia ed il mondo in cui ogni bambino &
immerso giornalmente per una corretta in-for-
mazione e gestione dei suoi disturbi, portando
in modo realistico, funzionale e qualitativo ne-
gli ambienti di vita da lui frequentati le modalita
e le strategie di intervento, senza “snaturare”
obiettivi, competenze e modalita peculiari dei
rispettivi ambienti.

La proposta & nata dalla constatazione dello
scollamento di fatto tra i diversi contesti nei
quali il bambino € inserito che devono, invece,
necessariamente comunicare ed interagire in
modo concreto e finalizzato.

Il progetto non ha voluto entrare in confl itto di
competenze su ruolo e capacita della famiglia,
bensi ha cercato di tracciare un ponte tra am-
bienti troppo spesso distanti, tenendo sempre
presente che il focus principale dell’attenzio-
ne di genitori, educatori e specialisti & e deve
essere il bambino, con le sue caratteristiche e
peculiarita. Il percorso educativo deve procede-
re prendendo in considerazione la globalita, la
complessita e la specificita delle problematiche
dell'autismo, coinvolgendo tutti i caregivers del
bambino, formulando un progetto educativo
basato su un approccio di tipo cognitivo com-
portamentale, cosi come raccomandato dalle

lavoro di equipe, sulla qualita dell'azione edu-
cativa, condividendo con tutte le persone che
sono vicine al bambino obiettivi specifici in una
cornice educativa coerente nei diversi conte-
sti. Le modalita educative proprie dellinterven-
to cognitivo-comportamentale sono state per-
cio condivise fra tutte le fi gure di riferimento
allinterno delle riunioni d’equipe e durante gli
incontri nel contesto domiciliare, dove i diver-
si caregivers hanno avuto modo di osservare
operatori esperti durante le interazioni con i
bambini, al fi ne di offrirsi come “modello” per
la promozione di scambi comunicativi effi caci,
promuovendo lo sviluppo dell'intersoggettivita
e attivita educative specifi che ed individualiz-
zate, coerenti con le buone prassi internazio-
nali, volte ad incrementare il potenziale evolu-
tivo dei bambini con disturbo dello sviluppo.
Inoltre per fornire una panoramica completa e
fondare le basi di un percorso virtuoso nell’af-
frontare le diverse problematiche dell'autismo,
gli specialisti dedicati al progetto, coordinati
dall’Associazione, hanno effettuato degli in-
contri formativi ampiamente seguiti (circa

200 partecipanti a sessione), che hanno rap-
presentato un forte momento di incontro tra la
scuola, gli insegnanti e gli specialisti, psicologi
e psicoterapeuti. Al termine del corso ciascun
partecipante ha ricevuto attestato di parteci-
pazione.

Tutte le attivita del progetto sono state valuta-
te, monitorate e documentate, e, come ¢ stato
fatto per il progetto di Tivoli del 2010, & stato
organizzato un Convegno.

Nel settembre 2012 'Angsa Lazio ha rinnovato,

Linee Guida dell'lSS. Per ottenere questa stretta per il terzo anno consecutivo, la Convenzione
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con il Fondo Assistenza della Pubblica incontri di auto-mutuo-aiuto con cadenza men-

Sicurezza, grazie alla quale le nostre famiglie sile, che offrono un cruciale momento di condi-

possono usufruire della piscina coperta due visione e scambio.

giorni alla settimana (il mercoledi ed il sabato) ~ Gia dallo scorso anno Angsa Lazio ha costituito
sia per attivita ludico-ricreative, con la presen-  con il Gruppo Asperger Lazio e con Habitat per

za di un operatore o di un familiare in acqua I'Autismo (affi liata ad Autismo Italia) una sorta
con i bambini, che della TMA con il terapista di FANTASIA regionale: il GAL, che si sta prodi-
specializzato Victor. gando per la tanto sospirata LEGGE REGIONALE

Presso la sede di Casal Bruciato continuano gli ~ SULL’AUTISMO.
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Disabilita e Tecnologie ICT
mostra — convegno nazionale

Dal 22 al 24 novembre 2012 si & svolta, presso
IIstituto Aldini Valeriani — Sirani

in Via Sario Bassanelli 9, a Bologna, I'1X° mo-
stra — convegno nazionale, HANDImatica 2012
dedicata al tema “DISABILITA E TECNOLOGIE
ICT".

La mostra-convegno é stata organizzata dalla
Fondazione ASPHI onlus (Avviamento e Svilup-
po di Progetti per ridurre 'Handicap mediante
I'Informatica), una organizzazione non profi t
che da oltre trent'anni opera per l'integrazione
delle persone con disabilita nella scuola, nel
lavoro e nella societa, attraverso l'uso dellICT
(Information and Communication Technology),
con il patrocinio della Presidenza del Consiglio
dei Ministri, del Comune e della Provincia di
Bologna e del’ANCI ed in collaborazione con la
Regione Emilia Romagna.

La manifestazione & stata occasione di con-
fronto e rifl essione su come le nuove tecnolo-
gie digitali possono affi ancare le persone con
disabilita facilitandone I'autonomia e riducen-
do le barriere.

Motto della mostra-congresso di Bologna una
frase tratta dal “Fanciullino” di Giovanni Pascoli
(nel centenario della morte)il nuovo non s'in-
venta, si scopre”, un invito a “guardare le cose
con meraviglia®, a “scoprire in esse le relazioni
piu ingegnose” perché anche le tecnologie piu
evolute vanno fatte proprie, adattate a sé e al
contesto.

In questa prospettiva Handimatica 2012, attra-
verso un’area espositiva ed una convegnistica
fra loro collegate, ha affiancato la ricerca teori-
ca ai laboratori formativi e alla condivisione di
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esperienze, offrendo voce a chi fa ricerca scien-
tifi ca e a chi porta buone pratiche, spesso so-
luzioni innovative ed effi caci, molte delle quali
proprio dedicate alle persone con autismo.

In tutta Europa si promuove la progettazione e
lo sviluppo di “citta intelligenti” (Smart Cities),
in cui l'innova-zione tecnologica sara usata per
offrire nuovi servizi digitali nei piu svariati set-
tori, nella mobilita e nel risparmio energetico,
nella sicurezza e sanita, nel sistema educativo,
nei servizi sociali e nella cultura. Le citta cosi
diventate “intelligenti” saranno in grado nel
prossimo futuro di interpretare i bisogni dei cit-
tadini con disabilita? e delle persone anziane?

Convegno “I Bisogni Ignorati delle

Persone con Disabilita”
Roma 17 ottobre 2012

Si ringrazia vivamente il Presidente della Fon-
dazione Cesare Serono, Dr. Gianfranco Conti,
per avere intuito I'importanza della problema-

Da destra a sinistra: Elio Guzzanti, Gianfranco Conti, Carla Collicelli,
Giovanni Cogliandro, (in rappresentanza del Sottosegretario Cardi-
nale), Ketty Vaccaro
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tica della disabilita autistica. Nella prestigio-

sa sede della Biblioteca Spadolini di Roma, il

17 ottobre 2012, & stata presentata la ricerca:

“| bisogni ignorati delle persone con disabilita”,

a cui 'Angsa ha partecipato, commissionata
dalla Fondazione Cesare Serono al CENSIS. La
fondazione Serono ha aiutato concretamente
Angsa e le nostre famiglie.

Siinvitano i lettori a visionare i risultati della ri-
cerca sul sito della Fondazione Serono, del CEN-
SIS o del’ANGSAonlus.org

Autismi: la forma ad Alto
Funzionamento, interpretazioni e cure
Vicenza

5 ottobre - 26 ottobre - 9 novembre 2012

Le giornate di formazione sull'autismo cosid-
detto ad “alto funzionamento” (HF) promosse
dalle Associazioni ANGSA Veneto e Autismo
Triveneto, dalle Aziende ULSS n°4 Alto Vicenti-
no e n°6 Vicenza, dalla Fondazione Brunello di
Vicenza e dall’'Ufficio Scolastico Territoriale del
MIUR per gli Operatori dei servizi, sociali e sa-
nitari, della scuola e per i genitori ha riscosso
un grande successo sia di partecipazione che
di attenzione all'argomento. Questa forma di
autismo si caratterizza perché presenta uno
sviluppo cognitivo poco o per nulla compro-
messo ma manifesta purtroppo gravi limita-
zioni nell'interazione sociale e talvolta nella co-
municazione verbale. E la forma di autismo pit
nota al grande pubblico per alcuni film o libri di
successo (indimenticabile il Dustin Hoffman di
“Rain Man” o altri piu recenti quali "The horse
boy” o “First person”), ma meno frequente e
meno diagnosticata rispetto I'autismo a bas-
so funzionamento, come hanno ricordato gli
organizzatori nella locandina di presentazio-
ne e tra le meno considerate nel’ambito della
programmazione degli interventi abilitativi,
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scolastici e sociali proprio perché i soggetti
coinvolti manifestano talvolta delle abilita spe-
cifi che molto avanzate (abilita mnemoniche,
matematiche, pittoriche, etc.) e quindi riesco-
no a sviare una diagnosi precoce. Un numero
di iscrizioni cosi elevato (parliamo di qualche
centinaio), su un tema tanto specifi co, ha sor-
preso gli organizzatori, ma c'é da dire che non
€ la prima volta che le proposte formative di
questo gruppo promotore hanno riscontrato

un ampio successo. Questo fatto pud essere
imputato all'attenta scelta dei temi da trat-
tare, alla qualita dei Relatori coinvolti e al ta-
glio degli incontri che tendono a dare sempre
delle indicazioni pratiche sui vari argomenti.
Elenchiamo solo i temi trattati imandando gli
interessati ad approfondire gli argomenti leg-
gendo le sintesi successive o collegarsi ai link
riportati piu avanti. Il 5 ottobre il Dott. Leonardo
Zoccante dell’Azienda ospedaliera di Verona ha
parlato di cause e diagnosi dell'autismo ad alto
funzionamento. Il 26 ottobre la dott. Ljanka Dal
Col del Laboratorio Psicoeducativo di La Valle
Agordina (BL) ha presentato i metodi di tratta-
mento e il 9 novembre la Dott. Maria Federica
Montuschi di Paroletue Milano (logopedista
specializzata in autismo) che ha sostituito la
Dott.ssa Carla Leonardi impossibilitata a par-
tecipare, ha approfondito gli aspetti legati alla
comunicazione nella relazione sociale.

Riportiamo i link di approfondimento: locandi-
na degli argomenti trattati e relatori:
http://www.fondazionebrunello.org/images/
documenti/locandina%20_autismi_hf_2012.pdf
programma del corso biennale di formazione
sull’autismo: http://www.autismovicenza.it/
corsi-formazione/programma-progetto-parte-
nariato-2011-2012%E2%80%8F/.

progetto “L’educazione della persona con Auti-
smo e Disturbi Generalizzati dello Sviluppo nel
lavoro di rete”:
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http://disabilita.istruzioneveneto.it/wp/wp-
content/uploads/2011/02/Presentazione-
sintetica-del-Progetto-di Partenariato.pdf.,
sintesi degli argomenti delle giornate:
http://lwww.gianbizzo.it/angsa-onlus.html

Autismo HF: inquadramento eziologico e
diagnosi degli autismi ad alto funzionamento
di Leonarzo Zoccante

L’Autismo rientra nell’ambito dei Disturbi dello
Spettro Autistico che comprendono: Disturbo
Autistico propriamente detto, la Sindrome di
Asperger, il Disturbo pervasivo dello sviluppo
non altrimenti specifi cato (PDD-NOS).
L’Autismo & un Disturbo cronico caratterizzato
da: disturbi della comunicazione, dell'intera-
zione sociale e da comportamenti ripetitivi e
stereotipati. Questi sintomi possono manife-
starsi in gravita variabile nei diversi soggetti.
Alla base dell’Autismo si riconosce un’eziologia
multifattoriale (ambiente, genetica, fattori neu-
rofisologici).

In base alle caratteristiche del funzionamento
cognitivo e neuropsicologico distinguiamo tre
diverse forme: Autismo a basso funzionamen-
to, Autismo a medio funzionamento ed Auti-
smo ad alto funzionamento.

I profi lo cognitivo rappresenta il parametro
piu importante preso in considerazione dalla
Comunita Scientifi ca; oggi perd la possibilita
di sottoporre i soggetti autistici a valutazione
neuropsicologiche piu approfondite rende pos-
sibile una migliore caratterizzazione clinica.
Infatti le Funzioni Neuropsicologiche compro-
messe nel Disturbo Autistico riguardano: la
motricita, la comunicazione, la socialita, la sen-
sorialita e 'emozionalita. Queste aree insieme
all'abilita cognitiva vanno a determinare le tre
diverse forme tipiche del Disturbo Autistico:
autismo a basso, medio e alto funzionamento.

87

Che cos’é che caratterizza I'autismo ad Alto
Funzionamento?

Vengono indicati con questa condizione i sog-
getti che soddisfano i criteri del Disturbo Auti-
stico e presentano pero un livello cognitivo che
si colloca tra 60 e 90.

Come riportato sopra anche le altre funzioni
neuropsicologiche presentano caratteristiche
peculiari.

In particolare: discrete o buone proprieta di lin-
guaggio che mantiene comunque delle caratte-
ristiche di adesivita, fi ssita, ripetitivita.

Infatti il soggetto pud raggiungere una produ-
zione frasica pil 0 meno complessa che tende
perd a rimanere vincolata ai centri di interesse.
L’attenzione tende a focalizzarsi eccessiva-
mente in alcuni ambiti assumendo dimensioni
di vere e proprie “Isole di Competenza”. Tali isole
perd rimangono scollegate e non promuovono le
capacita adattive e sociali. Infatti si tratta di iso-
le perlopiu riconducibili a buone capacita di me-
moria visiva e verbale. Ad esempio un ragazzo
pud memorizzare una notevole quantita di nu-
meri telefonici, di targhe di auto, di marchi etc...
Si accompagnano sul piano affettivo emoziona-
le ad una tendenza a fissarsi sui propri schemi
per cui spesso i soggetti presentano dei Distur-
bi di tipo Ossessivo — Compulsivo.

| soggetti ad Alto Funzionamento hanno una
maggior percezione della loro difficolta rispetto
alle altre forme di autismo.

I comportamento puo variare da forme di di-
screta adattabilita allambiente ad altre in cui
emergono atteggiamenti provocatori, impulsi-
vi, disturbanti. In particolare tali atteggiamenti
presentano una caratteristiche che € data dal
fatto che possono comparire improvvisamente
senza alcuna spiegazione che apparentemen-
te li giustifi ca. Il Disturbo Autistico si distingue
rispetto alla Sindrome di Asperger in quanto i
soggetti con Disturbo Autistico HF rimangono
vincolati cognitivamente ad esperienze molto
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isolate, rispetto invece ai soggetti con Sindro-
me di Asperger che riescono a rendere, il loro
ambito di interesse specifico, un’ occasione oc-
cupazionale se non lavorativa.

In particolare sul piano neuro funzionale la
Sindrome di Asperger € caratterizzata da: pro-
blemi di struttura del linguaggio non signifi ca-
tivi, diffi colta di apprendimento meno severe,
QI verbale piu alto di quello di performance, Ql
totale spesso piu alto della media. Mentre i ra-
gazzi con Disturbo Autistico HF presentano un
importante problema di linguaggio e di appren-
dimento con un QI totale piu basso e un Ql di
performance piu alto rispetto al verbale.

Da quanto esposto si coglie come I'Autismo HF
rappresenti una condizione complessa dove

le discrete abilita neuropsicologiche predi-
spongono ad un intervento usualmente piu
massiccio sul piano delle stimolazioni sociali

e dall'altra i soggetti presentano una maggior
consapevolezza delle difficolta.

Tale binomio, soprattutto in condizioni di ridot-
te risorse e di organizzazione dei Servizi, favo-
risce la comparsa di comportamenti problema,
a volte cronici, di notevole malessere per il sog-
getto e di notevole impegno per la comunita e
soprattutto per la famiglia.

Alto Funzionamento e Sindrome di Asperger:
caratteristiche, comportamento sociale e
trattamento

di Ljanka Dal Col

Tra i disturbi dello spettro autistico, autismo
ad alto funzionamento e sindrome di Asperger
conservano le caratteristiche diffi colta nella
famosa triade: interazione sociale, comunica-
zione e ristrettezza di interessi o rigidita cogni-
tiva. Ci troviamo perd in una situazione in cui i
bambini e i ragazzi con queste caratteristiche
hanno un’intelligenza nella norma e un buon
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linguaggio verbale. Le prospettive di appren-
dimento, se viene portato avanti un intervento
specifico e mirato da “tecnici”, scuola e genitori
sono buone; si pud quindi puntare all'acquisi-
zione di abilita e competenze che permetto-
no ai ragazzi e ai genitori di avere una vita di
qualita. Un intervento specifi co e mirato deve
partire dalla conoscenza e dal riconoscimen-
to delle caratteristiche dei ragazzi con questo
disturbo. Spesso, infatti, date le loro buone
competenze nelle altre aree dello sviluppo,
questi ragazzi non vengono riconosciuti pre-
sto e vengono invece considerati, soprattutto
nei contesti scolastici, maleducati, viziati, irri-
verenti, arroganti e presuntuosi o, nel migliore
dei casi, ragazzi che non hanno voglia di fare.
Questi atteggiamenti apparenti sono invece
dovuti alle diffi colta reali nel campo delle abi-
lita sociali, dei contenuti sociali del linguaggio
e della comunicazione e da una forte rigidita
cognitiva. Spesso infatti questi ragazzi hanno
una grande ingenuita sociale, faticano nel rico-
noscere i ruoli e i contesti sociali € i compor-
tamenti pit adeguati da tenere nelle diverse
situazioni. Hanno un linguaggio ricercato che
non corrisponde al livello di comprensione; in
molte situazioni la comprensione ¢ infatti lette-
rale e non coglie i contenuti sottointesi o socia-
li del discorso. Se non si porta avanti un lavoro
specifi co inoltre i ragazzi con questo tipo di
patologia sviluppano pochi interessi che sono
spesso diffi cilmente condivisibili con i coeta-
nei. Tutte queste caratteristiche fanno si che
linterazione con i coetanei risulti diffi cile. Que-
sti ragazzi possono pero imparare anche nelle
aree in cui presentano maggiori menomazioni.
E’ quindi necessario che psicologi, terapisti,
insegnanti e genitori portino avanti nei diversi
contesti un lavoro condiviso sulle abilita sociali
e la comunicazione, sugli aspetti di autonomia
e sugli aspetti cognitivi legati ad un diverso
modo di funzionare. Per ognuna di queste aree
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dovremo valutare il livello di abilita e in base a
questo scegliere nello specifi co cosa e come
insegnare. Nel campo delle abilita sociali e del-
la comunicazione, in base al livello e all'eta, ci
si potra quindi trovare a lavorare su obiettivi
molto diversi (es. saper salutare, saper mante-
nere un contatto oculare, fare domande in una
conversazione, raccontare qualcosa, esprime-
re preferenze e emozioni, capacita di problem
solving sociale, trovare argomenti di conversa-
zione). Per quanto riguarda le abilita nel campo
dellautonomia e delle abilita motorie & fonda-
mentale iniziare fi n da piccoli. Sara necessario
scegliere obiettivi adeguati per:

1. insegnare a richiedere abilita al passo con la
crescita dando ai ragazzi anche chiari compiti
da svolgere quotidianamente;

2. insegnare abilita di autonomia al servizio
delle abilita sociali e che servono per riuscire
ad interagire meglio;

3. insegnare giochi motori e sport scomponen-
doli nelle componenti piu semplici.

Crescendo inoltre si rende ancora piu evidente
un funzionamento cognitivo differente. In mol-
te occasioni sara quindi necessario lavorare
sulla rigidita di pensiero, sull'allargamento di
prospettive ed interessi, sull'autostima, anche
attraverso una vera e propria ristrutturazione
cognitiva e sulla diminuzione di alcuni pensieri
ossessivi. Un lavoro ben fatto, che consiste in
una diagnosi corretta, un intervento adeguato
e condiviso nei diversi contesti ed in un am-
biente che si organizza e attrezza per rispon-
dere alle esigenze date dalle caratteristiche
specifiche, ci permettera di evitare conseguen-
ze negative come un non apprendimento, si-
tuazioni di ansia o depressione, 'acuirsi delle
ossessioni o altre diffi colta e di puntare ad un
buon esito. Questi ragazzi possono infatti ave-
re una vita di qualita, con qualche amicizia o
persona signifi cativa, e un lavoro, pur conser-
vando caratteristici modi di funzionare.
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L’autismo H.F. nella relazione sociale:
dalla produzione verbale all’effi cacia
comunicativa

di Maria Federica Montuschi

E possibile comprendere le diffi coltd comuni-
cative delle persone con autismo ad alto fun-
zionamento e con sindrome di Asperger, solo
a partire da una rifl essione su cio che normal-
mente si realizza nella comunicazione umana:
che cosa ci permette di comprendere l'ironia
(per cui quando qualcuno ci dice una bella
giornata, mentre fuori diluvia, non pensiamo
sia impazzito)? E il linguaggio metaforico (per
cui prendersi una lavata di capo, non signifi ca
essere stati dal parrucchiere)? E una richie-
sta indiretta (che induce l'altro ad abbassare

il riscaldamento se in auto diciamo inizia a far
caldo qui dentro)? Tutti questi esempi, e mol-
to altro, rientrano nelle abilita di pragmatica,
area del linguaggio non meno importante delle
altre (fonologia, sintassi, morfologia, lessico e
semantica), ma spesso trascurata. Ripercor-
rendo alcuni autori (Grice, Sperber e Wilson,
Tomasello) scopriamo come la conoscenza
del codice che utilizziamo per comunicare (ad
esempio il linguaggio verbale) sia una com-
petenza che da sola non garantisce I'effi cacia
della comunicazione. Sicuramente determi-
nante il terreno comune, cio una serie di condi-
zioni e conoscenze condivise: questo e il fatto
stesso di sapere che l'altro condivide con noi
queste informazioni, permettono una comuni-
cazione che puo fare a meno di un linguaggio
dettagliato e che puo contare su espressio-

ni dimostrative (domani, qui, questo, quello,
egli...), mimica e gestualita. Ma soprattutto la
partecipazione di chi parla e di chi ascolta in
un’ottica cooperativa, a determinare la buona
riuscita di un atto comunicativo. | racconti di
adulti autistici HF e con sindrome di Asperger
(come Grandin, Gerland e Segar), ci descrivono
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quanto l'arte della conversazione non sia per
loro una situazione istintiva, ma piuttosto un
apprendimento di regole prescrittive (come

ci spiega Marc Segar nella sua introduzione al
capitolo sulla conversazione). Queste regole,
per poter essere correttamente applicate, non
possono prescindere dalla comprensione del
contesto/situazione sociale, dell'intenzione,
dello stato mentale e del comportamento non
verbale dell'altro, aspetti qualitativamente
compromessi nelle persone con disturbo dello
spettro autistico. Pertanto, qualunque inter-
vento sulle abilita pragmatiche e comunicative
non pud fare a meno di affrontare queste te-
matiche. Tuttavia, spesso, nell'autismo ad alto
funzionamento, non mancano diffi colta legate
ad aspetti piu formali del linguaggio. La produ-
zione verbale, in molti casi apparentemente
adeguata, non corrisponde ad altrettante capa-
cita di comprensione, soprattutto morfosintat-
tica; il lessico piu debole per le parole astratte e
le parole con funzione deittica (che dipendono
dal punto di vista di chi parla e di chi ascolta,
come andare/venire € io/tu). Anche gli aspetti
prosodici del linguaggio sono peculiari nell’au-
tismo e presentano diffi colta di ritmo e di mo-
dulazione dell'intonazione. L'intervento sulle
abilita pragmatiche del linguaggio puo avere
come obiettivi 'insegnamento di abilita narra-
tive e di abilita di conversazione. Il training di
abilita narrative prevalentemente fi nalizzato al
recupero delle abilita di narrazione autobiogra-
fi ca ed sostenuto costantemente da supporti
visivi (traccia visiva, agenda ...). Le compe-
tenze del logopedista possono essere spese
nell’ambito dell'intervento individuale diretto,
nel counseling alla famiglia e alla scuola, negli
interventi sulle abilita sociali in piccolo gruppo
in ambito psicoeducativo, collaborando, con le
altre figure professionali, al progetto di vita del-
la persona.
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Corso Asperger

Roma dicembre 2011

Dott.ssa Alessandra Spano e
Dott.ssa Laura Zanini Baschirotto

Il corso di formazione su sindrome di Asperger
e autismo ad alto funzionamento svoltosi nel
dicembre 2011 a Roma condotto dalla dott.ssa
Stefania Sudati (scuola ABA di Brescia) e dal
dott. Davide Moscone (Spazio Asperger), ha
dato la possibilita a chi come me lavora nell’am-
bito dell'autismo da oltre quindici anni, di avere
risposte innovative e concrete rispetto alla sin-
drome di Asperger, che oggi pil che mai sta di-
ventando un tema preoccupante sia per i fami-
gliari che per i clinici e a cui non si trovano ri-
sposte e trattamenti effi caci e strutturati. lo
stessa mi sento impreparata e ho maturato di-
versi anni di esperienza con le forme di auti-
smo a basso funzionamento in cui le tecniche
cognitivo-comportamentali danno una chiara
linea di intervento e una certa effi cacia sui ri-
sultati attesi.

| relatori hanno diviso le due giornate formative
in una parte teorica e una parte di trattamen-
to attraverso la Cognitive Behaviour Therapy
(CBT) adattata da Tony Attwood dalla fie degli
anni ‘90 allo spettro autistico poiché mostra
molti punti di contatto con le caratteristiche
cognitive, emotive e relazionali delle persone
con SA e HFA in quanto offre una spiegazione
delle emozioni da un punto di vista scientifi co
e strategie di controllo cognitivo delle emozio-
ni. L’obiettivo del trattamento non & cambiare

i bambini, ma dare loro strumenti per capire
questo mondo e le regole sociali.

Nella parte teorica sono state spiegate in ma-
niera completa e scientifi che le caratteristiche
epidemiologiche della sindrome di Asperger
secondo Lorna Wing (mancanza di empatia,
interazione inadeguata, abilita scarse o assen-
ti nel fare amicizia,linguaggio pedante, scarsa
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comunicazione verbale, interessi stereotipati,
ripetitivita) e sull'esordio che spesso si evi-
denza piu frequentemente durante la seconda
parte dell'infanzia ovvero con l'inserimento nel
mondo scolastico. Considerando che apprendi-
menti scolastici sono buoni e le tappe evoluti-
ve non mostrano ritardi significativi, la diagnosi
spesso viene effettuata tardivamente perché i
bambini “appaiono solo un po strani” e con ma-
nifestazioni di iperattivita e disturbi umore che
inducono il clinico a soffermarsi su questi se-
gni prima di poter procedere con la valutazione
dei sintomi per la sindrome di Asperger.

Il trattamento pud essere focalizzato secondo
diverse aree di intervento in base alle diffi col-
ta specifiche del disturbo, in particolare risulta
necessario programmare un intervento che
agisca contemporaneamente sull'interazione
con i pari, comprensione delle regole sociali,
comprensione del linguaggio non verbale, con-
tatto oculare, riproduzione e autoregolazione
delle emozioni.

Il corso e stato interessante sia dal punto di
vista scientifi co che pratico perche sono stati
utilizzati fi Imati ed esemplifi cazioni reali della
fase di diagnosi e della fase di trattamento; i
momenti di discussione sono poi stati animati
anche dalla presenza di alcune persone aspi
(con la sidrome di Asperger) che hanno portato
la loro testimonianza e i loro bisogni.

La scuola ABA di Brescia (responsabile Dott.
ssa Amato) ha creato uno spazio per il tratta-
mento dell'autismo ad alto funzionamento e

sindrome di Asperger in cui vengono applicate
le tecniche cognitivo comportamentali per le
abilita sociali e le tecniche di partent training

a supporto delle famiglie. Sempre in un’ottica di
condivisione e sensibilizzazione il Dott. Mosco-
ne e i suoi collaboratori hanno creato un sito
www.spazioasperger.it in cui si possono trova-
re le informazioni aggiornate e scientifi che per
la diagnosi e il trattamento della sindrome di
Asperger e anche un forum per le discussioni
in chat, per avvicinare le persone “aspi” a rela-
zionarsi e condividere i propri vissuti. Alla fi ne
delle giornate I'entusiasmo del “fare" era molto
alto sia per sensibilizzare la societa a conosce-
re e a riconoscere le persone con Asperger, che
per spingere il sistema diagnostico a velociz-
zare il processo di diagnosi, la presa in carico
e il trattamento; attraverso il gruppo tecnico
sullautismo di Vicenza sono state programma-
te tre giornate divulgative nei mesi di ottobre e
novembre 2012, ora il pensiero va sulla operati-
vita e sul dare a tutte le persone con Sindrome
di Asperger (gia certifi cate 0 no) uno spazio fi-
sico e mentale per riconoscersi.

Autismo - Corso metodologia compor-
tamentale e le tecniche per incrementare
le abilita nei bambini e ragazzi con

disturbo generalizzato dello sviluppo
di Sonia Zen

Il Corso “Autismo — Corso metodologia com-

Convegno
“Esperienze e metodologia di inclusione di persone
con autismo in contesto di lavoro normale”

Si & svolto a Roma, il 21 giugno 2012, il Convegno “Esperienze e metodologia di inclusione di pgrsone con
autismo in contesto di lavoro normale”. Sono stati trattati i vari aspetti psicologici, giuridici ed ec
organizzativi relativi allinserimento lavorativo di persone con Disturbi dello Spettro Autistico. Le
degli esperti sono state integrate dalle relazioni su diverse esperienze attuate in differenti conte
Visibile all'indirizzo: http://www.autismotv.itYmedia/120621_roma/index.html”

DNOMICo
relazioni
51
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portamentale e le tecniche per incrementare

le abilita nei bambini e ragazzi con disturbo
generalizzato dello sviluppo" organizzato da
Angsa Treviso, che si & svolto a Treviso presso
I'lstituto Statale per il Turismo “G. Mazzotti” il
29-30 novembre e 1 dicembre 2012, ha avuto
come tema centrale 'osservazione e la gestio-
ne dei comportamenti problema delle persone
affette da autismo e Disturbi Generalizzati del-
lo Sviluppo, con lezioni frontali e 'utilizzo di vi-
deo e slide. Gli interventi proposti sono tutti va-
lidati dalla Linea Guida 21 dell'lSS http://www.
snig-iss.it/cms/fi les/LG_autismo_def.pdf .

La finalita € quella di dimostrare che attraverso
I'educazione, e I'insegnamento di atteggiamen-
ti propositivi si attui un “comportamento sosti-
tutivo” socialmente positivo.

L’argomento di apertura ha riguardato soprat-
tutto gli interventi abilitativi precoci che richie-
dono uno stretto lavoro di rete tra team sanita-
rio, scuola, famiglie e ambiti di vita... etc.

In questi anni Angsa Treviso ha fatto molta in-
formazione e sensibilizzazione presso le scuo-
le ed i Centri Diurni e c'é piu attenzione negli
interventi anche se per arrivare a un progetto
di vita ¢’é bisogno di un sistema curante.

Il Corso ha voluto fornire a coloro che opera-
no quotidianamente con bambini/ragazzi con
autismo maggiori competenze attraverso una
panoramica delle problematiche legate al trat-
tamento dei disturbi comportamentali.

Questo corso di formazione ha aiutato inse-
gnanti ed educatori, terapeuti e famiglie a sti-
molare diverse strategie per la gestione dei
comportamenti a rischio in ambito famigliare,
scolastico, sportivo, ecc.

Hanno partecipato 140 corsisti, con una mag-
gioranza di insegnanti di scuola materna e pri-
maria. Durante il Corso abbiamo avuto la pos-
sibilita di realizzare delle interviste ai Relatori,
agli Organizzatori e ai Partecipanti ... ecc. Le in-
terviste, per necessita sintetiche, consentono
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comunque di prendere visione degli argomenti
e delle tematiche trattate.

Ringraziamo sentitamente il regista e realiz-
zatore dei video Sig. Giancarlo Bizzotto che
dedicando tempo e passione ci consente di
diffondere le problematiche legate all'autismo
dandoci la possibilita di diffondere un messag-
gio sia tecnico che propositivo.

Tutte le interviste sono visibili al link:
http://www.gianbizzo.it/angsa-treviso-onlus.html
Questo & I'elenco degli intervistati:

Vice presidente Angsa Treviso Andrea Zara e Presi-
dente Angsa Veneto Sonia Zen

vedi link http:/lyoutu.be/dkAfWNgHi1g

Direttore UOC Infanzia Adolescenza Famiglia Nord
ULSS 7 (TV) dott. Umberto Simonetti

vedi link http:/lyoutu.be/cD4Sgq6N9fY
Responsabile Servizi ad elevata integrazione Socio
Sanitaria ULLS 9 (TV) dott.ssa Renata Gherlenda
vedi link http://youtu.be/Gphtl1J3tR4

L’Assessore Regionale ai Servizi Sociali Remo Ser-
nagiotto

vedi link http://youtu.be/q9YIYSPN2cs
Responsabile Centro A. Samarotto ULSS 9 (TV)
dott. Mario Bisetto

vedi link http://lyoutu.be/8VtD2FBANSU

Psicologa del Centro A. Samarotto ULSS 9 (TV)
dott.ssa Elena Gorini

vedi link http:/lyoutu.be/QN4ZaXiPLPk

Direttore S.C. Cure Primarie- Polo Disabilita ULSS 9
(TV) dott. Carlo Longato

vedi link http:/lyoutu.be/5i-7S4TIS6w

Il Corso € stato organizzato da Angsa Treviso in col-
laborazione con il Centro Territoriale Integrazione di
Preganziol con il Patrocinio della Regione Veneto,
della Provincia e della Citta di Treviso e delle Azien-
de Sanitarie ULSS 9 e ULSS 7.

Ora & disponibile anche il link del Dirigente medico
del SNPI dell’Azienda Ospedaliera di Verona Dott.
Leonardo Zoccante, che ha partecipato al Corso in-
formativo “Autismi: la forma ad Alto Funzionamen-
to, interpretazioni e cure”

vedi link http://youtu.be/uhdol-iSsBQ

Tutte le interviste sono visibili anche al link:
http://lwww.gianbizzo.it/angsa-onlus.html
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10° Congresso internazionale
di Autism-Europe

10th Autism-Europe International Congress in
Budapest, Hungary on 26-28 September 2013
organized by Autism-Europe together with its
national member association, the Hungarian
Autistic Society.

Il titolo del Congresso €: “New Dimensions for
Autism”.

Organizzati ogni tre anni, i congressi interna-
zionali di Autism-Europe sono dedicati a condi-
videre i progressi nelle conoscenze scientifiche
e pratiche riguardanti 'autismo tra un uditorio
il piti vasto possibile che include professio-
nisti, genitori e altri soggetti ed associazioni
attive nel campo dell'autismo, offrendo anche
un’opportunita per creare reti di lavoro. Questo
Congresso riunira la comunita internazionale
interessata all'autismo per lavorare insieme ad
una “nuova dimensione per l'autismo” (“new
dimensions for autism”) in cui le persone con
autismo e le loro famiglie possano godere pie-
namente dei propri diritti ed avere una qualita
di vita migliore.

| temi trattati dal Congresso saranno;

- Le ultime ricerche riguardanti ogni aspetto
dell'autismo

- Trattamenti “Evidence-based’e buone prati-
che

- Educazione e formazione continua

- La qualita dei servizi

- Nuove tecnologie per 'autismo

- L'invecchiamento (compreso diagnosi in eta
adulta e cura ed assistenza degli anziani)

- Inclusione sociale

- Diritti e politiche.
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Il decimo Congresso Internazionale di Autism-
Europe si occupera dei piu recenti sviluppi nel
campo dell'autismo tra i quali: le cause, la ge-
netica, le diagnosi, l'intervento precoce, i trat-
tamenti, 'educazione, i servizi di supporto, l'in-
serimento lavorativo, i diritti e le politiche.

Il Congresso comprendera anche alcune ses-
sioni dedicate ad argomenti che hanno recen-
temente suscitato interesse, come ad esempio
i nuovi sviluppi nel campo delle information and
communications technologies (ICT) e le buone
pratiche nei servizi che assicurano assistenza
ed una buona qualita di vita per le persone con
autismo in eta anziana. Il Congresso si occu-
pera anche dell'evoluzione della conoscenza
dei diritti e dei servizi per 'autismo ed offrira
spunti sugli sviluppi future delle conoscenze e
tecnologie per 'autismo che potranno diventa-
re a breve parte della vita quotidiana.

Questo Congresso rappresenta una tappa sto-
rica importante essendo il 10° Congresso inter-
nazionale di Autism-Europe e coincidendo col
30° anniversario di Autism-Europe. Inoltre esso
viene organizzato per la prima volta in un pae-
se dell’Est Europa con il patrocinio di Autism-
Europe.

Per ulteriori informazioni ed iscrizione al Con-
gresso, visitare il sito: http://www.autismcon-
gress2013.eu/index.php?lang=en
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Al SOCI di Autisme Europe

Assemblea Generale Annuale
San Sebastian (Spagna) - 4 maggio 2013
invito
In conformita con lo Statuto della nostra orga-
nizzazione, siamo lieti di invitarvi a partecipa-
re al’Assemblea Generale Annuale di Autism-
Europe, che si terra a San Sebastian (Spagna)
Sabato 4 maggio. L'incontro & organizzato in
parallelo con il congresso IMFAR International
Meeting for Autism Reserch in programma dal
2 al 4 maggio 2013.
Si prega di prender nota che la riunione del
Council of Administration di AE avra luogo la
mattina del 4 maggio ed il 5 maggio sempre al
mattino.
Le attivita saranno organizzate dal nostro
membro spagnolo (Gautena) Venerdi 3 maggio
nel pomeriggio. Ulteriori informazioni saranno
distribuiti ai partecipanti registrati.
Si prega di contattare la segreteria via e-mail
(secretariat@autismeurope.org) appena pos-
sibile per informazioni e registrazioni.
Tutti i documenti di lavoro relativi al’Assemblea
Generale saranno inviati per posta elettronica,
in seguito, ai partecipanti registrati.
Cordiali saluti
Zsuzsanna Szilvasy
Presidente di Autism-Europe

1

Riferimento per le prenotazioni alberghiere:
http://www.nh-hotels.com/nh/en/hotels/spain/san-seba-
stian/nh-aranzazu.html

GAUTEMNA
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Corso di Tecniche comportamentali
per bambini con disturbi autistici ed
evolutivi globali

Presso UNIMORE, in collaborazione con Angsa
onlus

Pervengono continuamente domande di chia-
rimento sul corso Tecniche comportamentali
per bambini con disturbi autistici ed evolutivi
globali che dirigo presso I'Universita di Modena
e Reggio Emilia, il cui indirizzo é il seguente:
http://www.unimore.it/didattica/scperf.
html?1D=22.

Le ammissioni alle tre edizioni del corso an-
nuale di 30 CFU (la prima nellanno accademico
2010-11) si sono chiuse ad ottobre dei rispet-
tivi anni e non si puo assicurare che vi sara
una quarta edizione, dato che anno per anno il
Consiglio di dipartimento decide I'attivita didat-
tica da svolgersi nell'anno successivo. Resta
sempre aperta la possibilita di diventare UDITO-
Rl del corso e di aprire nuove “aule a distanza”
chiedendomi le credenziali per accedere gratu-
itamente alle lezioni ed al materiale presente
sul sito http://dolly.perfezionamentoautismo.
unimore.it/2012/

Inoltre si deve considerare che in questo anno
accademico 2012-13 si svolge presso il no-
stro Dipartimento dellUNIMORE, un ulteriore
Master/corso di perfezionamento/corso di
aggiornamento di 60 CFU sull'autismo, con
almeno meta delle lezioni in presenza, vener-
di pomeriggio e sabato mattina, fi nanziato dal
MIUR e fi nalizzato agli insegnanti laureati, di-
plomati ed alle maestre d’asilo che svolgono la
loro attivita presso scuole pubbliche, private ed
asili. Questi, pagando una quota minima eguale
a quella del nostro corso da 30 CFU, potranno
accedere in numero non superiore a 100 in
ciascuna delle 10 Universita che attueranno

i corsi specifi ci per 'autismo, concordando le
modalita di svolgimento con gli Uffici Scolastici
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Regionali e Provinciali interessati per territorio.
Vi si prevedono anche 150 ore di tirocinio su-
pervisionato. Oltre a questi 100 iscritti coperti
dal MIUR, altri 20 potranno accedere ad ogni
corso, ma a loro spese. Alla fie di questo primo
anno vi saranno mille insegnanti che si saran-
no formati sull'autismo ed altri duemila su di
uno degli altri tipi diversi di disabilita (senso-
riale, motoria, ritardo mentale) rivoluzionando
lo schema attuato in precedenza nel nostro
sistema scolastico, che vedeva gli insegnanti
di sostegno genericamente abilitati a trattare
tutte le disabilita indifferentemente. Questo
cambiamento, da noi richiesto per decenni al
MIUR, presuppone che un insegnante specia-
lizzato su di una disabilita venga mantenuto su
quella stessa disabilita anche dopo che il ciclo
scolastico dell'allievo a lui affi dato sia termi-
nato, perché assieme alla formazione di base
si possa costruire una maggiore competenza
anche mediante la prassi esercitata e adegua-
tamente verifi cata per un periodo non inferiore
a dieci anni.

Il corso di 30 CFU dellUNIMORE che ¢ gia ini-
ziato € totalmente in formazione a distanza
(FAD) e le 180 lezioni sono visibili da qualun-
que postazione collegata ad internet a media
velocita di trasmissione, quindi anche da casa
propria, in qualsiasi ora del giorno e della not-
te, con le credenziali valide per tre anni. Molte
lezioni, ove non ci sono vincoli di riservatezza
per l'identificabilita dei bambini ripresi, sono vi-
sibili anche direttamente da tutti e senza cre-
denziali sul sito: www.autismotv.it

Le esercitazioni si faranno il venerdi dalle 17
alle 19, e gli iscritti dovranno avere gia visio-
nato la lezione corrispondente a quel docente
che si presentera quel venerdi, al fi ne di rivol-
gere a lui domande sulla materia svolta. Chi
non potra ascoltare e intervenire via chat in
diretta, I'esercitazione potra sempre vederla
successivamente sul sito, dove sara messa
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a disposizione sempre per tre anni. Eventuali
domande aggiuntive potranno essere poste al
docente sul suo forum e riceveranno risposta
entro qualche giorno.

Gli esami si faranno in varie citta d’ltalia, con
questionari a 4 risposte fisse, da giugno a otto-
bre, in almeno 15 sessioni diverse fra giugno e
ottobre 2013.

Il superamento dell'esame attribuisce un mise-
rabile punto per le graduatorie per le supplenze.
In genere i sanitari che sono tenuti allECM, ne
vengono esonerati per 'anno in corso nel quale
sono iscritti allUniversita.

Il corso & compatibile con l'iscrizione contem-
poranea agli altri corsi universitari.

Il corso non pud assicurare il tirocinio, a causa
della tipologia totalmente in FAD.

Questo corso, impartito da una ventina di do-
centi universitari e non, ambisce a dare la
formazione di base sulle strategie comporta-
mentali per I'autismo, che sono state molto
trascurate nelle Universita italiane. Vi sono
anche filmati che danno un’idea delle modalita
di intervento, ma non possono sostituire I'in-
dispensabile opera dei supervisori esperti che
entrano in situazione e danno consigli specifi ci
per quel bambino in quel momento nell'ambito
di quel progetto educativo individualizzato.
Sono incoraggiate le presenze degli uditori, me-
glio se insieme agli iscritti e nelle aule a distan-
za, la cui formazione viene favorita per utiliz-
zare i principi dell'apprendimento cooperativo,
che riduce i difetti della FAD.

Il Direttore del corso

Carlo Hanau

Docente di Statistica sanitaria nel dipartimento
di educazione e scienze umane
Universita di Modena e Reggio Emilia,

sede di Reggio Emilia

carlo.hanau@unimore.it
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CAT-kit

Il CAT-kit & un ausilio ideato da Tony Attwood,
ora tradotto in italiano, per la terapia cogniti-
vo-comportamentale in ragazzi nello Spettro
Autistico ad Alto funzionamento e Sindrome

di Asperger (eta: 6+). Lo strumento & unico

in quanto basato su protocolli di evidenza sci-
entifi ca (Linee guida 21 dell'lstituto Superiore
di Sanita <http://www.snlg-iss.it’cmsffi les/
LG_autismo_def.pdf>) per il controllo della rab-
bia, dell'ansia, dell'umore e la manifestazione
appropriata dell'affetto.

Maggiori informazioni si possono trovare sul
sito ufficiale del CAT-kit <http://www.cat-kit.it/>
(www.cat-kit.it <http://www.cat-kit.it>) e nel-
larticolo "L’Educazione Cognitivo-Affettiva e le
condizioni dello Spettro Autistico ad Alto Fun-
zionamento" <http://www.erickson.it/Riviste/
Pagine/Scheda-Numero-Rivista.aspx?Itemld
=40333> di Davide Moscone e David Vagni,
pubblicato sul numero di gennaio 2013 della
rivista "Autismo” di Erickson.

Il CAT-kit & distribuito in Italia da "La Favelliana"
(www.logopedia.com <http://www.logopedia.
com>).

Invito al Duse

Il 4 maggio 2013, al teatro Duse di Bologna, Via
Cartoleria 42, si terra il convegno

“Autismo in adolescenza: la scuola accoglie e
prepara alla vita adulta” promosso da: Uffi cio
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Scolastico Regionale del’Emilia Romagna (USR
ER), ANGSA Bologna e Lions club.

Sara I'occasione per presentare le premesse e
lo stato di avanzamento del “Progetto dei 300
giorni” rivolto agli alunni con diagnosi di au-
tismo nati nel 1996” di USR ER e Fondazione
Agnelli.

Relatori: Antonia Parmeggiani, Paola Visconti,
Maurizio Arduino, Marco De Caris, Alessandro
Monteverdi, Raffaella Faggioli, Sandra Gualtie-
ri, Alberto Antolini Graziella Roda, Angelo Cioci,
Elena Clo.

Ingresso gratuito. Iscrizione consigliata a con-
vegni@autismo33.it

Per gli aggiornamenti consultare il sito www.
autismo33.it

Insegnare il comportamento verbale a
bambini con autismo e altre disabilita

Elena CIo e Francesca degli Espinosa per Pane
e Cioccolata, Associazione Culturale, organiz-
zano a Roma il workshop introduttivo di 3 gior-
nate tenuto da Vincent Carbone, BCBA-D Board
Certified Behavior Analyst - Doctoral.

Indirizzato a professionisti, insegnanti e fami-
liari di persone con autismo e disturbi pervasi-
vi dello sviluppo.

Date: 10-11-12 aprile 2013 - Costo 330 euro.
Traduzione simultanea in lingua italiana in cuf-
fia, Roma, Hotel Quirinale, via Nazionale 7

Cfr http://lwww.paneecioccolata.com/allegati/
2013A4WSCarbonelta.pdf
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Una notte ho sognato che parlavi
Autore: Gianluca Nicoletti
Casa Editrice Mondadori

Recensione di Benedetta Demartis di Angsa
Novara

Vorrei segnalare ai soci un nuovo libro che par-
la di autismo “visto dal di dentro”

Un libro scritto da un papa che di professione fa
il giornalista, Gianluca Nicoletti.

Uno che le parole le sa usare bene, anzi, benis-
simo.

Un libro dove molti di noi genitori si ritroveran-
no di sicuro perché racconta come si vive nelle
nostre case.

L’ho trovato crudo, (a volte anche troppo) I'ho
trovato poetico, molto poetico.

Racconta in modo crudo e molto ironico la sua
esperienza di padre di un quindicenne autisti-
Co.

Ha raccontato bene l'isolamento in cui vivia-
mo, la fatica e a volte il falimento della vita di
coppia. La sofferenza dei fratelli, la paura del-
le mamme di fronte all'aggressivita dei fi gl
lindifferenza e a volte la maleducazione delle
persone che non capiscono il nostro problema.
L'impossibilita di lavorare bene e di fare carrie-
ra con questo fardello sulle spalle. La preoccu-
pazione del futuro per i nostri fi gli e di conse-
guenza per noi.

Bello e molto ardito il capitolo sulla sessualita.
Anche se credo che alcuni lo troveranno inop-
portuno (non le nostre famiglie) ma i bacchet-
toni si. E un argomento diffi cile e ancora tabu
quello della sessualita nei disabili e Nicoletti &
stato coraggioso, davvero.

E’ stato spietato nel raccontare I'arrancamen-
to quotidiano che vivono i genitori nel gestire
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la giornata di questi fi gli speciali. Nel portarli 0
andarli a prendere alle mille e una attivita a cui
li accompagnano nell'illusione di fare qualcosa
per loro e nel cercare di rendere significativa la
loro vita.

Insomma ha spietatamente descritto la nostra
fatica, la nostra realta, il logoramento che que-
sta vita ci provoca, eppure da ogni riga, da ogni
pagina traspare tanto amore, tanta attenzione,
tanto rispetto per Tommy.

Di sicuro € anche un libro denuncia, perché
mette bene in evidenza la carenza di servizi e
di risposte da parte delle istituzioni.

Gianluca Nicoletti  stato bravo e apprezzo la
sua capacita di metterti cosi a nudo. Ci vuole
coraggio e grinta.

Se ti abbraccio non avere paura
Autore: Fulvio Ervas

Marcos y Marcos Editore

Collana: Gli alianti, Aprile 2012

Recensione di Carlo Hanau

Fulvio Ervas & un bravo scrittore, come dimo-
stra il successo del suo libro “Se ti abbraccio
non avere paura”, che descrive il viaggio in
America del Sig.Franco Antonello e di suo fglio
Andrea, affetto da autismo, e lo ringraziamo per
la sua opera, che ha reso nota a tanta gente la
vita delle persone con autismo e dei loro fami-
liari. Tuttavia egli stesso forse conosce soltanto
pochi bambini e ragazzi con autismo. Infatti se
ne conoscesse di piu saprebbe che molti di loro
sono molto affettuosi, spesso troppo affettuo-
si, nei confronti dei familiari ed anche nei con-
fronti degli estranei, non avendo la capacita di
instaurare un corretto rapporto con gli altri. Ad
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esempio ci sono bambine e ragazze con auti-
smo che non possono camminare da sole per
le strade e necessitano sempre di un accom-
pagnamento perché vedendo uno sconosciuto
che va nella stessa direzione gli danno la mano
e si accompagnano a lui, con le conseguenze
pericolose che si possono immaginare. Diversi
ragazzi con autismo “abbordano” ragazze con
modi poco convenzionali e il loro aspetto este-
riore normale non facilita la tolleranza che in-
vece si riserva alle persone con disabilita men-
tale come quelle affette da sindrome di Down
o altra ben riconoscibile a prima vista. Non &
un caso che in Inghilterra ed altrove vi sia I'uso
di scrivere sullindumento che le persone con
autismo indossano all'esterno una frase che
dichiara questa disabilita.

E’ falso lo stereotipo del bambino autistico in-
capace di affetto: questo fa parte della falsa
teoria secondo la quale la mancanza di affetto
da parte della madre genera nel bambino una
volonta di chiusura al mondo esterno. Invece i
bambini con autismo sono “soltanto” incapaci
di relazionarsi correttamente con gli altri. Molti
di loro dicono parole, talvolta anche troppe, ma
ripetitive e ossessive, poiché non sanno utiliz-
zare il linguaggio per comunicare con gli altri.
Vi sono poi anche bambini autistici che non
sanno abbracciare la mamma, ai quali bisogna
insegnare questo atto di amore, che € del tutto
naturale per i normodotati.

Non si pud certamente pretendere che Ervas
(un letterato) conosca quello che la scienza
conosce sull'autismo, per cui alcune sue in-
terviste dove riprende teorie sulla causa e sui
rimedi per 'autismo sono prive di fondamento
scientifi co ed anzi sono gia state falsiftate dal-
la ricerca (vedasi da ultimo la Linea guida n.21
dell'ISS).

I libro ha avuto uno straordinario successo di
pubblico, che dimostra la sete di informazione
su questa sindrome ancora molto ignorata, e
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puo fare bene alla causa delle persone con au-
tismo, purché non venga preso per quello che
non &, e cioé un trattato scientifico.

Autismo ed autonomie personali - guida
per educatori, insegnanti e genitori
Autori: Flavia Caretto, Gabriella Dibattista, Bruna
Scalese

Edizioni Erickson 2012

Recensione di Vanda Berti, medico, volontaria
ANGSA

Nel panorama dell’editoria molti sono i libri, le
istruzioni per l'uso, i testi didattici, i racconti au-
tobiografici proposti agli educatori e ai genitori
di bambini con disturbi dello spettro autistico.
Questo libro si aggiunge alla corposa fi la ma,
rispetto ad altri, ha un programma di insegna-
mento lineare e piano; un percorso di studio e
di comportamento nell'acquisizione dei diversi
step per giungere, come obiettivo finale, all'ap-
prendimento delle autonomie nelle azioni della
vita quotidiana.

Il testo & suddiviso in vari capitoli che esami-
nano, con chiarezza e competenza, le fasi per
arrivare all'obiettivo fi nale: 'autonomia.

In esso vengono esaminati il confronto con i
metodi di acquisizione del bambino neurotipi-
co, il comportamento dei caregiver, le condizio-
ni di vita per svolgere al meglio un programma
di approccio cognitivo-comportamentale, le
esperienze effettuate in altri Paesi nel'ambito
dei disturbi dello spettro autistico.

Si parte della definizione di cosa s'intende per
autonomie di base, il tutto corredato da tabelle
chiare ed esplicative, per arrivare a compren-
dere le motivazioni al lavoro sull'autonomia,
spinte fondamentali che devono sostenere
tutti gli operatori e i famigliari che operano col
bambino.

In maniera estremamente esemplifi cativa ed
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analitica si elencano quali devono essere con-
siderati i prerequisiti per programmare l'inter-
vento sulle autonomie e, per una migliore defi-
nizione degli stessi, non mancano i riferimenti
bibliografici e i libri consigliati a tale scopo.

La progettazione di un intervento & un per-
corso delicato, esaminato nelle varie fasi con
esempi pratici, utili e illustrativi della materia in
oggetto, particolare questo utile per i genitori
ed operatori, che in esso vedono rispecchiate
molte situazioni o problemi a loro noti e di diffi-
cile gestione.

Tutto questo rende il libro istruttivo e didattico,
accessibile e di facile consultazione, senza che
nulla venga trascurato. Al termine di ogni capi-
tolo la sintesi aiuta a ricapitolare le azioni de-
scritte ed a proporre una scaletta riassuntiva
degli interventi.

E risaputo che, nonostante le migliori program-
mazioni, sempre sorgono problematiche in cor-
so d'opera. Per questo motivo le autrici hanno
inserito un capitolo dove vengono trattati i pro-
blemi generali che possono insorgere nell'inse-
gnamento delle autonomie.

Nulla viene trascurato neanche in questo nu-
trito capitolo. Gli esempi sono chiari e realistici.
Vengono spiegate le paure, i comportamenti-
problema, il fallimento dell'intervento, con
proposte alternative all'approcio per operatori
e genitori, e in questo sta il valore vero, l'aiuto
che il libro puo fornire.

Il testo termina con le aree di intervento ed

i problemi specifi ci nelle autonomie di base:
mangiare, bere, dormire e utilizzare i servizi
igienici.

Dal testo si evince che gli educatori, partendo
da una attenta valutazione, e avvalendosi delle
strategie cognitivo-compotamentali, possono
giungere, attraverso un lavoro metodico, che
nulla lascia al caso, al traguardo pit ambito:
l'autonomia dell'educando.

Si consiglia caldamente il libro, colorato nella
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veste grafi ca, con un’espressiva immagine di
copertina, corredato da numerose fotografi e.
II'libro non € solo un testo da leggere, ma un
manuale da consultare per problemi e difficolta
nel momento in cui questi si presentano.

Il libro di Luca

a cura di Marina Montanari

con la partecipazione straordinaria di Eugenio
Finardi. Stampa Tipografi a Elios Via Guidone -
Ravenna. Maggio 2012

Recensione di Vanda Berti, medico, volontaria
ANGSA

E’ un libro, piacevole, lieve, che si legge senza
interruzioni, con profondita di sentimenti, non
crea angoscia; da, al contrario, speranza.

Il tema trattato € la vita di un ragazzo con auti-
smo nellambito scolastico, ricreativo, sociale,
vista e vissuta con tante persone, con funzio-
ni e compiti diversifi cati, che hanno affiancato
Luca, insieme all'amore avvolgente della ma-
dre e dei famigliari, nel percorso dei suoi quat-
tordici anni di vita.

L’autismo, come tema di un libro di lettura,
non lo si sceglie facilmente; la diversita crea
ansia nel lettore, come tutte le situazioni che
non si conoscono bene o che si conoscono in
modo parziale o da una visuale errata, per cui
l'avvicinamento ad un testo di questo tipo, &
motivato da interesse personale, esperienze
famigliari simili, o da interesse professionale,
impiego nel’ambito delle disabilita; quasi mai

il libro viene acquistato per una buona lettura,
per rilassarsi, per acquisire nuove esperienze.
Questo libro, al contrario di quanto si possa
pensare, € un testo piacevole, infonde speran-
za nel futuro, dove I'amore, I'affetto, la com-
prensione, le diffi colta superate, i legami dura-
turi creatisi tra coetanei, i piccoli passi in avan-
i, i miglioramenti ottenuti, le diffi colta di Luca,
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le perplessita per atteggiamenti non compresi,
i sentimenti dei compagni di scuola, insegnan-
ti, istruttori, operatori, dalla scuola agli addetti
di Mirabilandia, diventano nel testo una luce
sulle nostre incertezze nascoste, sui nostri
dubbi in un mondo migliore, in una societa di
mutuo aiuto, in un cerchio dove lezioni di vita
possono venire anche dai diversamente abili.
Nel testo si percepisce come l'inclusione
nell'ambito scolastico in particolare, ma anche
nella societa, nella vita in generale sia 'arma
vincente ed & auspicabile che cid diventi un di-
ritto per tutti i ragazzi con disturbi dello spettro
autistico. La veste tipografi ca del libro ¢ alle-
gra, colorata e innovativa, con fogli alternati di
quaderno, scritture a mano, fotocopie di com-
ponimenti, con allegate numerose fotografi e
che raccontano momenti diversi della giornata
di Luca, ambientate a scuola, piscina, parco
giochi, con tanti amici, conoscenti che nel tem-
po si sono legati con affetto a Luca, come evi-
denziano le dediche e I'allegria delle immagini.
E un diario di vita che merita da parte di tutti,
senza limiti di eta, un’attenta lettura ed una
profonda riflessione.

Facciamo nostro il detto del poeta Paul Valéry “ar-

ricchiamoci delle nostre reciproche differenze”.
Per procurarsi il libro rivolgersi alla curatrice
marinamontanari71@libero.it

Materiali per la formazione in tema
di autismo
La redazione del forum autismo-scuola

Qualche anno fa I'Uffi cio Scolastico Regionale
ha pubblicato dei materiali utilissimi per la for-
mazione degli insegnanti di allievi con autismo.
Per problemi tecnici i vecchi link non sono piu
validi pero i materiali ci sono ancora.

Li siamo andati a cercare e abbiamo trovato
quanto segue:
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http://archivio.istruzioneer.it/www.istruzione
er.it/pageccb5.html?
IDCategoria=430&IDSezione=1773&
ID=419287

Con la nota prot.1661 del 31 gennaio 2011 e con
l'allegata dispensa, prosegue la pubblicazione
del materiale per la formazione dei docenti in
tema di autismo. Si tratta della terza nota che
I'Uffi cio Scolastico Regionale dedica all'appro-
fondimento delle tematiche dell'integrazione
scolastica degli alunni con disturbi autistici.

Le precedenti note sono pubblicate in questo
stesso sito ai link
http://archivio.istruzioneer.it’'www.istruzione
er.it/pageb1cb.html?IDCategoria=430&IDSezi
one=1773&ID=290588

http://archivio.istruzioneer.it/www.istruzione
er.it/pageb2f9.html?IDCategoria=430&IDSezi
one=1773&ID=419289

http://archivio.istruzioneer.it/www.istruzione
er.it/pagecchb5.html?IDCategoria=430&IDSezi
one=1773&ID=419287

http://archivio.istruzioneer.it’'www.istruzione
er.it/pageb1cb.html?IDCategoria=430&IDSezi
one=1773&ID=290588

http://archivio.istruzioneer.it/www.istruzione
er.it/page568b.html?IDCategoria=430&IDSezi
one=1773&ID=337695

Il materiale pubblicato si caratterizza per la
concretezza dei percorsi didattici e delle espe-
rienze indicate e si ritiene che possa fornire un
utile supporto agli insegnanti e alle famiglie.

lo sono uno scandalo

Recensione del CD-R presentato al concorso
della sezione IV D Liceo Monti (Chieri, TO)

di Vanda Berti

- SCANDALO: effetto di un‘azione che causa un
turbamento della sensibilita morale pubblica-.




Recensioni

Il CD in oggetto & si una produzione artigianale,
ma di rilievo, con tecnica immediata, attuale e
contenuti profondi di grande umanita e sensi-
bilita.

Il filmato & realizzato ad episodi, intervallati da
scritte incisive ed esplicative, che inducono a
rifl ettere sui nostri comportamenti quotidiani e
sui nostri modi di pensare, spesso infarciti di
luoghi comuni e di superficialita.

Giulia, la protagonista, & una ragazza autistica
di 20 anni, che frequenta il liceo e che si pre-
senta in prima persona, attraveso una scritto,
essendo non verbale, stilato con l‘aiuto di co-
loro che la conoscono bene, da cui emerge una
ragazza, con gusti ben precisi, dai giochi alle
golosita — ho modo differente per capire e non
comprendo certe regole“sociali‘. Ho sempre
bisogno di situazioni conosciute e ripetute per
non andare in ansia -.

Il contenuto del fi Imato non & né scontato, né
banale, ma fa riflettere, sui tanti atteggiamenti
e approci sbagliati e mostra come la scuola e
linclusione dei diversamente abili, sia l'unica
strada che possa portare un aiuto concreto a
questi ragazzi nei processi d‘integrazione.

In un tema in classe viene richiesto di riflettere
sulla differenza che passa tra le buone inten-
zioni e la prassi quotidiana.

-Scandalo é... quando per un tema in classe
scelgo di riflettere sulla diversabilita -.

Il luogo comune e I‘asserzione abusata di fron-
te ad una disabilita di ,capisco molto bene‘ non
risente della sofferenza profonda di un disabi-
le e dei suoi famigliari, acuita spesso da forme
di pietismo. Bisogna essere capaci di sentire

il dolore e le diffi colta dell'altro, di calarsi nel-
la sofferentza, cercando di immedesimarsi in
certe situazioni.

-Scandalo é...quando provo a capire come si
vede il mondo da un altro punto di vista-.

| compagni di Giulia hanno fatto la scoperta di
questo divario, tra pensiero e realta, durante
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una gita scolastica a Genova.

A turno, si sono avvicendati per alcuni tratti di
percorso, sulla carozzella, che Giulia utilizza
solo per percorsi lunghi e impegnativi quando
é stanca, e al mattino non lo era, per provare le
sensazioni nel farsi spingere.

All'inizio la gioiosita e I'allegria dei loro atteggia-
menti, suscitavano al loro passaggio sguardi
infastiditi e sbalorditi nel vedere contentezza

in un disabile, ed il loro cambiato atteggiamen-
to serio tramutava quegli sguardi in pietismo.
Gli altri, il loro modo di guardarci, di commise-
rare hanno fatto percepire a chi occupava la ca-
rozzina la diversita, si deve cambiare questat-
teggiamento -scandalo e... quando mi metto in
gioco per provare a capire -.

Dall'esperienza della carozzina e emerso come
il farsi condurre, il farsi spingere, genera ansia
sulle capacita del conducente e bisogna avere
molta fiducia per accettare questo.

La classe attraverso il video, ci rende poi par-
tecipi dell‘esperienza alla mostra del percorso
sensoriale di ,dialogo nel buio® dove il visitato-
re si affida alla guida di non vedenti in totale as-
senza di luce, che trasforma i luoghi famigliari
in esperienze sbalorditive.

| ragazzi hanno fatto I'esperienza cercando,ad
occhi chiusi, con l‘ausilio degli altri sensi, tatto,
udito di riprodurre una posizione assunta da un
compagno, oppure di leggere un testo scritto in
braille.

La scuola con bambini, ragazzi coetanei nor-
modotati & un‘importante occasione per ap-
prendimenti funzionali, ma anche per com-
prendere le regole del vivere sociale, strane

ed astruse per gli autistici e per generalizzare
nello specifi co delle nozioni acquisite durante
linsegnamento.

L'inclusione e liintegrazione possono essere, e
spesso lo sono, difficoltose, per l'insorgenza di
problemi comportamentali, per problematiche
cognitive e per diffi colta relazionali, ma il pur
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minimo risultato deve essere |‘obiettivo a cui
mirare.

Il filmato non scade mai nella banalita, mantie-
ne alto il tono e l'interesse, € ricco di spunti ed
€ un piacere vederlo per il clima di affatamento
tra l'insegnante e i compagni, solleciti e inte-
grati con Giulia — scandalo é... salutare chi sai
che non ti rispondera mai — nella scuola e per
cascata anche fuori dalla scuola.

L* augurio & che questo possa essere esteso a
tutte le scuole e anche nella societa, sfi daed
augurio che tutti devono fare proprio.

Bravi Giulia, i compagni e linsegnante quali at-
tori e trasmettitori di sentimenti e sensazioni
genuine.

Therese loliffe ha scritto «Se persone normali
si trovassero su un altro pianeta con creature

aliene, probabilmente si sentirebbero spaven-
tate, non saprebbero cosa fare per adattarvisi
e avrebbero sicuramente difficolta a capire che
cosa pensano, sentono e vogliono gli alieni e a
rispondere correttamente a tutto questo.
L‘autismo & cosi.

Se su questo pianeta dovesse improvvisa-
mente cambiare tutto, una persona normale si
proccuperebbe, soprattutto se non capisse il
signifi cato di questo cambiamento.

Cosi si sente l‘autistico quando le cose cambia-
no.

IIDVD & visibile a tutti perché e stato riversato
sul canale angsaer1 di youtube.

Ecco il link:
http//www.youtube.com/watch?v=Jg-gAa-
DONKY

Vogliamo ringraziare la ditta G.F.NARCISI termoidraulica di Castelnuovo Vomano
in provincia di Teramo, per l'importante azione di sensibilizzazione e diffusione di
informazioni sull'autismo, che svolge attraverso il proprio sito, e per le regolari donazioni
che rappresentano una risorsa preziosa per la nostra associazione.
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La Presidente di Angsa Onlus
Prof.ssa Liana Baron
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