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SALUTI

>>Luca GAFFURI

Consigliere regionale, Capogruppo del Partito Democratico

Nel portare i miei saluti e i miei ringrazia-
menti ad un pubblico cosi vasto, ritengo
importante ribadire anche oggi che il Grup-
po consiliare del Partito Democratico € con-
sapevole della necessita di approfondire
sempre piu la riflessione sul nostro sistema
di welfare lombardo, al fine di individuare
non solo le criticita, ma pure nuove strategie
€ nuovi percorsi per garantire diritti e qualita
della cura, in particolare alle persone pit fra-
gili e, a volte, meno ascoltate.

In Lombardia si stimano circa 150mila per-
sone affette dalla sindrome di autismo:
tutte loro hanno bisogno di diagnosi pre-
coce e di presa in carico. E un problema
che le istituzioni - dalla Regione agli Enti
Locali, alla Scuola - devono affrontare con-
giuntamente.

Per fare il punto della situazione e una ri-
cognizione sugli ultimi strumenti legislativi
abbiamo organizzato questo convegno
sull'autismo a cui partecipano numerose le
associazioni, le famiglie e gli operatori che
chiedono alla Regione un Piano operativo
di intervento volto anche al perseguimento
di una legislazione regionale specifica e co-
erente con la Carta dei diritti delle persone
con autismo e secondo le Linee guida na-
zionali appena divulgate dal Ministero della
Salute. Interventi di programmazione e di
pianificazione per ridurre la precarieta e l'in-
certezza dei cosiddetti interventia bando.
Come ci hanno chiesto le associazioni, du-
rante la preparazione del convegno e du-
rante le audizioni in seno alla Terza Com-
missione Sanita del Consiglio regionale,

serve maggiore consapevolezza e concre-
ta presa in carico da parte delle istituzioni
nei confronti delle persone con sindrome
autistica e delle loro famiglie, non inter-
venti sporadici o singole azioni. Oltre alla
necessita di una maggiore integrazione tra
interventi sociali e sanitari.

La sindrome dellautismo ha bisogno di
percorsi omogenei e unitari e dellindi-
viduazione di modelli organizzativi che
facciano riferimento a precisi protocolli
diagnostici.

Per questi motivi e dopo aver ascoltato |l
parere e le proposte delle famiglie, delle
istituzioni e degli esperti che questa mat-
tina relazioneranno al convegno, il nostro
prossimo impegno come gruppo di oppo-
sizione sara quello di riproporre, dopo la
bocciatura da parte della maggioranza del
nostro dellordine del giorno presentato a
giugno, il tema in sede di approvazione del
nuovo bilancio, affinché la voce autismo
abbia un capitolo dedicato e un'autono-
mia finanziaria non soltanto sperimentale.
Noi crediamo che sia necessario forma-
re una cultura sullautismo, che significa
conoscenza e responsabilita istituzionale,
affinché la stessa Regione Lombardia si as-
suma l'onere di fare un investimento speci-
fico: da una parte di supporto alle famiglie,
dall'altra per permettere a chi ha un ruolo
professionale di svolgerlo con coscienza e
competenza.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)




INTERVENTI

La Storia di Andrea

>> Stefania NEVA, mamma

Prima di presentarmi, vorrei innanzitut-
to ringraziare il Gruppo Consiliare del
Partito Democratico che c¢i ha accolto
quest'oggi e, in particolar modo, il dot-
tor Luca Gaffuri, la cui collaborazione e
volonta, condivisa dai suoi collaborato-
ri, di voler aiutare le famiglie con figli
affetti da autismo, ha portato alla rea-
lizzazione di questo convegno.

E grazie anche a tutti voi che, come
posso 0sservare, non nascondo, con
notevole soddisfazione, siete qui nu-
merosi quest’'oggil

Sono Stefania Neva e vengo dalla pro-
vincia di Como, dove vivo con mio
marito, mia figlia Jessica di 8 anni e il
nostro piccolo Andrea, 5 anni compiuti
lo scorso ottobre.

La nostra € una famiglia che definirei
ordinaria, io sono impiegata contabile
con un part-time di 6 ore e mio marito
fa l'autista, un lavoro che lo tiene impe-
gnato molte ore al giorno.

Sono qui per raccontarvi la storia di
Andrea, il bimbo che, secondo un
professionista che mi era stato consi-
gliato come un esperto, non avrebbe
mai parlato...mentre ora, di fatto, sta
iniziando a pronunciare le sue prime
frasi e, Vi assicuro, di assoluto senso
compiuto!

Faccio parte delle associazioni genitori
“Una Lanterna per la Speranza” di Molteno
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(Lecco) e Comitato genitori Persone autisti-
che per 'ABA in Lombardia di Milano.

Mi sento molto onorata nell'essere qui
quest’'oggi quasi ad aprire questo con-
vegno e non voglio perdere nella ma-
niera piu assoluta l'occasione di dire
Cio che sento nel piu profondo del mio
cuore.

E quello che miauguro & che le mie pa-
role possano giungere chiare e precise
a coloro che possono veramente e con-
cretamente aiutare il mio Andrea e tutti
i bimbi e le persone affette da autismo.
Un aiuto concreto e sottolineo concre-
to, perché le parole purtroppo a poco
se non a nulla servono, quando si ha l'o-
nere di crescere un figlio affetto da au-
tismo. Le leggi scritte, che peraltro gia
esistono, non servono praticamente a
nulla, se poi non sono seguite da regole
e stanziamenti di fondi che le rendono
attuative.

Andrea, che vedete nelle foto sullo
schermo, cresce e si sviluppa normal-
mente, come la maggior parte dei bim-
bi affetti da autismo; & un bambino mol-
to affettuoso e coccolone, che adora il
contatto fisico.

Se non parla, parlera

Per noi genitori cosi come per i due pe-
diatri che lo seguivano, perché “quello
che non vede I'uno, veda laltro” I'unica
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fonte di preoccupazione era il ritardo di
linguaggio, ma il medico di fiducia che
veniva a casa sosteneva “se non parla,
parlerd”.

Ma a marzo 2009, alleta di 2 anni e 5
mesi, improvvisamente, inizio a capire
che c'& qualcosa che non va e lo osser-
VO sempre pil con attenzione nei suoi
comportamenti, mentre il mio sospet-
to cresce di giorno in giorno, fino a che
lo porto dalla pediatra della mutua che
sentenzia: “ma signora non vede che que-
sto bambino non mi guarda neanche negli
occhi quando parlo?”. Piu tardi la stessa
pediatra mi confessera che non avrebbe
comunqgue mai pensato ad una diagnosi
di autismo.

| pediatri non sono assolutamente pre-
parati in materia e tutto il percorso per
questi bambini viene fatto da noi genito-
ri, se viene fatto.

Non si pud pensare che i genitori, gia gra-
vati dalla pesantezza della diagnosi, deb-
bano diventare i medici dei propri figli.
Questo vuol dire che, rispetto alla gran
confusione esistente sul territorio, non
tutti riescono a trovare un percorso di
cura adeguato.

I sintomi dell’'autismo di Andrea sono sta-
ti la riduzione del contatto oculare, che
noi genitori imputavamo ad un cambia-
mento di carattere, una vivacita notevo-
le, che poi abbiamo scoperto chiamarsi
iperattivita, il bambino non rispondeva al
proprio nome se veniva chiamato e sem-
brava quasi sordo o disinteressato.
Andrea, inoltre, aveva preso, improvvi-
samente, a camminare in punta di piedi.
Questi i sintomi di Andrea, uniti ad una
modalita di gioco povera e limitata, oltre

al ritardo sulla parola di cui accennavo
prima, che sembrava avviarsi, ma che poi
si e fermata.

Non dimentichiamo perd che ogni
bambino affetto da autismo e diverso
dall'altro con competenze, potenzialita
e carenze diverse, tant'e vero che sareb-
be piu corretto dire gli autismi, piuttosto
che l'autismo.

Si tratta di un vero e proprio spettro che
pervade il bambino: non ci si rende con-
to immediatamente del cambiamento
che avviene in modo, per cosi dire, “silen-
Zioso'".

Il bimbo appare a tutti gli effetti come un
bimbo sano, in quanto fisicamente per-
fetto, ma“strano’.

Nonostante il manifestarsi dell'autismo
lo sguardo di Andrea e stato sempre
molto presente ed attento e non ha mai
perso la sua capacita di osservatore.

E proprio per questo che ho voluto in-
titolare questo mio intervento “La storia
di Andrea: - Signora lei non & matta,
questo bambino ha gli occhi che par-
lano - la cosa piu bella che mi sono sen-
tita dire da un medico, in questo calvario
che stiamo affrontando, piu bella perché
una mamma ha sempre e comunque bi-
sogno di sperare.

Andrea per comunicare ha sempre indi-
cato. Sembrava semplicemente facesse
finta di non sentire e non interagiva piu
volentieri con la sorellina Jessica, una
bambina che ha saputo accogliere con
grande maturita la diversita del fratelli-
no, tanto che lo chiama affettuosamente
“Piccolo batuffolo dei 5 sensi".

Per un genitore la diagnosi € uno shock,
un qualcosa da cui, nonostante il mas-




simo impegno, la buona volonta e l'ac-
cettazione difficilmente ci si potra mai
riprendere completamente.

La vita di tutta famiglia, in seguito alla
diagnosi, cambia inevitabilmente e dolo-
rosamente, per sempre.

I medici non ti danno molta speranza
quando ti consegnano una diagnosi di
autismo.

Molte coppie non resistono e i matrimo-
ni si spezzano; molti genitori, disperati,
minacciano di suicidarsi e qualcuno, pur-
troppo, non resistendo alla situazione di
abbandono da parte dello Stato in cui vi-
viamo, si toglie la vita.

Chiaramente sto parlando di casi di fami-
glie che conosco o di cui ho sentito rac-
contare e non della mia situazione spe-
cifica, perché io e mio marito abbiamo
trovato la forza nella nostra unione che
dura da oltre vent'anni di affrontare con
coraggio e determinazione il problema
del nostro bambino.

Ma vi assicuro che quando un ragazzo
0 un adulto autistico mette in atto i suoi
comportamenti il problema non & per
niente simpatico e molti genitori non
sono in grado di uscire di casa, di avere
una vita sociale e, nei casi piu gravi sono
costretti ad imbottire le pareti domesti-
che di spugne e gomma piuma, affinché
i loro figli autolesionisti non si facciano
male.

‘autismo e una patologia precoce che
determina una disabilita complessa che
riguarda la comunicazione, la socializza-
zione ed il comportamento.

La diagnosi precoce, anzi precocissima,
& essenziale, ma una diagnosi senza un
intervento non serve praticamente e as-
solutamente a nulla.
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Qui in Italia siamo indietro di alme-
no 50 anni, ma oggi sappiamo ormai
benissimo che i trattamenti cognitivi
comportamentali costituiscono il nucleo
centrale ed essenziale degli approcci abi-
litativi e terapeutici che vanno attivati il
pil precocemente possibile.

Come genitori, io e mio marito, dopo un
vero e proprio percorso di studi avvenu-
to leggendo le maggiori pubblicazioni in
materia abbiamo ritenuto che il metodo
migliore per Andrea potesse essere [in-
tervento di analisi comportamentale ap-
plicata, anche detto ABA, che é la scienza
del comportamento umano e che & un
metodo scientificamente validato da
centinaia di studi a livello internazionale.
Abbiamo avuto la fortuna di trovare sul
territorio  un‘associazione di genitori
“Una Lanterna per la Speranza” di Molte-
no, la cui Presidente & una mamma mol-
to in gamba o direi meglio eccezionale,
associazione che e in grado di offrire
personale debitamente qualificato, ma
con costo a totale carico delle famiglie,
anche se con i pochi fondi disponibili
I'associazione cerca di attivare sempre
pil progetti che possano aiutare e so-
prattutto formare pil persone possibili
all'approccio ABA.

L’ABA viene utilizzata nell'autismo con lo
scopo di ridurre i comportamenti pro-
blema, ma insegna anche ai bambini ad
imparare ed addirittura a voler imparare,
migliorandone sensibilmente e notevol-
mente le abilita:

> le abilita di adattamento;

> la socializzazione e i comportamenti so-
cialmente corretti;

> la comunicazione spontanea;

> il linguaggio espressivo e ricettivo;
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> le autonomie personali;

> le abilita cognitive e sociali;

> e le abilita accademiche come disegnare,
leggere e scrivere.

Il bambino autistico emette comporta-
menti problema perché non ha il mezzo
comunicativo, perché il comportamento
problema é I'unico mezzo che lui ha per
comunicare e I'ABA insegna al bambino
il mezzo comunicativo adeguato.

In poche parole 'ABA & un trattamento
completo che agisce laddove il bambino
ha necessita e contrariamente a quanto
sostengono persone assolutamente in-
competenti, per non dire ignoranti, non
robotizza i bambini, ma al contrario crea
delle competenze e degli schemi men-
tali, di cui i bambini autistici sono privi.
Detto in parole povere, con le parole di
una mamma, al bambino autistico con
I'ABA viene insegnato il funzionamento
del bambino normodotato.
Chiaramente i principi dell’/ABA sono ef-
ficaci anche con gli autistici adulti, ma
come in ogni patologia, gli interventi
sono maggiormente efficaci tanto piu
precoce e lintervento stesso. Owvio che
deve essere fatto secondo i dovuti criteri,
come, del resto, ogni cura.

Sto parlando tanto di ABA perché questo
é il metodo che come genitore ritengo
piu valido, ma questo non toglie che co-
mungue esistono altri metodi cognitivi
comportamentali, sui quali chiaramente
non mi esprimo, non conoscendoli.

lo e mio marito abbiamo scelto I'analisi
del comportamento applicata per An-
drea, perché i risultati di questo tratta-
mento riabilitativo sono dimostrati attra-
verso rigorosi studi condotti con criteri
scientifici e, come tali, avvalorati dalla

comunita internazionale.

Per ottenere la massima efficacia deve
essere applicato con coerenza e conti-
nuita nei contesti del bambino, che sono
la casa, la scuola e tutti gli ambientiin cui
il bambino vive.

Le scuole italiane non sono sempre aper-
te alla formazione e i genitori incontrano
notevoli difficolta quando seguono un
percorso cognitivo comportamentale:
vuoi perché gli insegnanti di sostegno e
gli educatori spesso cambiano continua-
mente e quindi non si crea la necessaria
continuita che e fondamentale, vuoi per-
ché gli educatori si ritengono gia esperti
di autismo, come capitato a noi che ab-
biamo dovuto cambiare scuola dell'in-
fanzia ad Andrea, perché non vogliono
formarsi ed applicare, facendo perdere
cosi al bambino del tempo veramente
prezioso, vuoi perché le ore di sostegno
e di educatore non sono adeguate alle
reali necessita del bambino.

Inoltre esistono episodi di vera cattiveria
gratuita nei quali si sente raccontare di
ragazzi autistici che vengono chiusi nello
sgabuzzino delle scope (sto raccontando
un episodio riferitomi da una madre il cui
ragazzo frequentava un istituto superio-
re) e tutto questo mette a dura prova le
famiglie di persone affette da autismo,
oltre a quanto sopra gia detto, quando
non accadono fatti ancora peggiori.
Questo avviene perché alle volte le per-
sone predisposte non vogliono faticare,
perché i nostri figli, se seguiti con il me-
todo, sono gestibilissimi. Certo c'e sem-
pre e molto da lavorarci sopral

Ma quante soddisfazioni quando ci sono
gli apprendimenti!

Nel momento in cui la malattia si € mani-




festata, Andrea non sapeva fare pratica-
mente nulla. Non sapeva mangiare, non
sapeva andare in bagno, non sapeva te-
nere in mano in maniera adeguata una
matita, non sapeva dire che pochissime
parole. Le competenze che aveva acqui-
stato le aveva perse completamente.
Ora stiamo insegnando ad Andrea tutto
quello che ha perso o mai acquisito. Gli
stiamo insegnando nuovamente a
vivere, perché un bambino autistico
senza cura, @ un bambino senza vita.
E un lavoro molto duro il cui piano di
lavoro e estremamente individualizzato,
viene monitorato dal supervisore, che
forma educatori e genitori, ed aggior-
nato con frequenza almeno mensile, a
casa e a scuola ed il tutto & supportato
da relazioni scritte che, vi assicuro, per un
genitore costituiscono una vera e pro-
pria festa perché documentano, passo
per passo, tutti i progressi compiuti dal
bambino.

Per il bambino stesso il tutto avviene
sotto forma di gioco e dietro l'eroga-
zione di un premio, che viene dato im-
mediatamente dopo il comportamento
adeguato, che puo essere una caramella,
un gioco preferito, un complimento, tipo
“bravo!’, "bene’, “super campione’, premio
che viene detto "rinforzo”

La nota dolente degli interventi cognitivi
comportamentali sono i costi, che sono
a completo carico delle famiglie e la dif-
ficolta nel sostenerli diventa ancora piu
accentuata laddove la maggioranza delle
madri sono costrette a lasciare il loro posto
dilavoro per seguire il loro figlio o i loro figli
autistici, perché purtroppo alcune famiglie
hanno piu di un figlio affetto da autismo.
Personalmente mi considero, in questo
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momento, da questo punto di vista,
ancora molto fortunata perché ho un
datore di lavoro molto disponibile e
perché ho una suocera che mi da una
grossa mano, ma, non nascondo, che il
futuro mi spaventa molto.

| servizi offerti dal sistema sanitario
nazionale sono assolutamente insuffi-
cienti, in quanto solo all'inizio della dia-
gnosi vengono erogati degli interventi
definiti intensivi, ma che di fatto sono
di circa sei otto ore settimanali, contro
le trenta che sarebbero mediamente
necessarie.

Cid non toglie che anche interventi
meno intensivi possano comungue
portare a dei risultati, anche se chiara-
mente con progressi inferiori.

Come avete potuto intuire dalle im-
magini, se non vivete dentro il proble-
ma dell’autismo, I'apprendimento del
bambino autistico avviene soprattutto
attraverso l'aiuto di supporti visivi e im-
magini appunto, che sono il canale che
si utilizza per l'insegnamento, essendo
che il bambino autistico pensa in im-
magini anziché con le parole.
Personalmente passo praticamente
tutto il mio tempo libero e questo vuol
dire molte ore del giorno e della not-
te a preparare i materiali e quanto oc-
corre ad Andrea per l'apprendimento,
poiché, grazie al cielo, il suo apprendi-
mento & molto veloce e come dice il
suo supervisore “"Andrea e un bambino
che non dimentica i suoi insegnamenti”|
Tutto questo chiaramente toglie del
tempo prezioso a Jessica, la mia bam-
bina di otto anni, tempo di cui avrebbe
sacrosanto diritto!

Immaginate cosa possa significare per




una bambina di questa eta passare tutte
le domeniche in casa perché c'e sempre
altro da fare...

Tutto quanto vi ho sopra esposto rende
la vita della mia famiglia e, per similitu-
dine, quella di tutti i genitori con figli af-
fetti da autismo come un treno sempre
in corsa, un treno che perd non ha mai
fermate.

Personalmente ritengo molto frustrante
non potermi permettere un vero tratta-
mento intensivo, sia per motivi econo-
mici, che per scarsita di ore di educatore
offerte dal Comune di residenza.

Pur avendo fatto lo stesso comune di re-
sidenza tutto quanto e nelle sue possi-
bilita economiche, l'erogazione delle 15
ore concesse non permette ad Andrea
di frequentare la scuola dell'Infanzia
nelle ore pomeridiane e questo, chia-
ramente, rende il bambino ancora piu
diverso dagli altri e quindi emarginato,
in questo senso.

Dopo la diagnosi ed il manifestarsi
dell'autismo ho sempre pensato al mio
Andrea, come ad un piccolo scoiattolino,
che alla sera si addormenta con la sua
manina nella mia, emettendo i suoi pic-
coli versetti.

Mi sono sentita dire da piu di un geni-
tore “prima dell'intervento ABA avevo
un animale, ora ho scoperto di avere un
bambino”

Questa e una cosa che, come genitore, ti
prova molto.

Penso che rispetto a quanto sopra espo-
sto io possa avervi reso un quadro abba-
stanza chiaro delle difficolta, del carico di
dolore e del senso di impotenza che le
famiglie come la nostra vivono.

Non dimentichiamo i numeri dell'auti-

smo che sono veramente significativi:

1 bambino ogni 125.

Tutto questo non senza una speranza
perd nel futuro dei nostri figli, perché
il bello del bambino autistico e che se
adeguatamente seguito pud imparare
ed anche molto.

E proprio per questo motivo che siamo
qui tutti noi genitori questoggi, perché
abbiamo ancora una speranza nei con-
fronti della nostra Regione.

Vorrei fermarmi un attimo e mostrarvi le
immagini di Andrea che “lavora”con una
delle sue educatrici.

Come avete potuto sentire Andrea e un
bambino verbale o meglio un bambino
che sta imparando a fare delle richieste
in maniera verbale, il suono della sua
voce diventa di giorno in giorno sem-
pre piu chiaro e comprensibile, e la cosa
bellis-sima e che sta dando piccoli se-
gnali di apprendimento dall'ambiente
naturale, ovvero senza linsegnamento
strutturato ed inoltre fa dei commenti
spontanei con espressioni tipo “buio’,
“piove” e questi sono degli ottimi risulta-
ti per un bambino con una diagnosi di
gravita come la sua.

£ a questo punto che mi domando: ma
lo Stato dov’e?

Vorrei che qualcuno delle persone pre-
senti in questo convegno mirispondesse
e che le sue parole fossero seguite poi da
fatti concreti e questi fatti concreti non
possono che essere degli stanziamenti
di fondi atti ad attivare ed implementare
quanto necessario ai nostri figli.

Se una persona e diabetica gli viene data
l'insulina, se una persona & malata di can-
cro gli viene data la chemioterapia, qual-




cuno per piacere mi risponda perché il
mio bambino, un bambino che ce la
mette tutta, un bambino di cui sono or-
gogliosa nonostante la gravita della sua
patologia, non puo avere un trattamento
intensivo di un metodo cognitivo com-
portamentale che farebbe la differenza
nella sua vita!

Mi risponda perché una creatura indifesa
e innocente non ha il diritto di essere cu-
rata in modo adeguato!

Mi risponda se il diritto alla cura non & il
dovere di uno Stato civile!

Mi risponda per quale motivo, visto che
la ricerca ha dimostrato all'estero che
I'applicazione di un intervento precoce
puo enormemente ridurre la necessita di
servizi specialistici in futuro, abbattendo
notevolmente i costi dell'assistenziali-
smo, in Italia si € ancora cosi fortemente,
costantemente e volutamente arretrati e
si faccia finta di non vedere e non sentire
con l'inevitabile conseguenza di aggra-
vare cosl’ ulteriormente il debito pubbli-
co dei prossimi anni !

Dedico questo mio intervento a una
mamma che non ce I'ha fatta e si &
tolta la vita lo scorso mese.

lo vorrei essere una mamma che ce la fa,
perché amo profondamente il mio bam-
bino e sono qui quest'oggi perché non
voglio perdere Andrea, nessuna delle
mamme qui presenti vuole rinunciare al
proprio figlio, piccolo o grande che sia.
Non voglio che dopo tutti i pesanti sa-
crifici che io e mio marito facciamo ogni
ora del giorno e della notte per far mi-
gliorare Andrea, poi lui debba un giorno
della sua vita essere rinchiuso in un istitu-
to imbottito da psicofarmaci o addirittu-
ra legato ad un letto, come gia capitato
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ad altri genitori!

Chiediamo, forse sembra, molte cose, ma
le racchiuderei tutte in una sola parola:
chiediamo dignital

Non mi sto divertendo questoggi ad
essere qui a raccontare la mia vita diffi-
cile con Andrea e non mi diverto a col-
lezionare articoli di giornali, interviste,
curriculum che ho dovuto costruire per
cercare di essere ascoltata, non mivergo-
gno né di mio figlio, né delle mie lacrime,
né del mio dolore!

Grazie a tutti per avermi ascoltata.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)
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INTERVENTI

La Storia di Alice

>> Cinzia GAl, mamma

Anch'io ringrazio i presenti per la sensibi-
lita e I'interesse dimostrato verso il tema
dellautismo.

Ovviamente condivido tutto quello che
ha detto Stefania.

lo sono la mamma di Alice, una ragazza
di ventidue anni. Devo constatare a ma-
lincuore che, purtroppo, dopo tanti anni
la situazione non & cambiata: quello che
ha passato Stefania col suo Andrea I'ho
passato io vent’anni fa con Alice. Questo
e tragico, per una Regione cosi avanzata
come la nostra.

Alice ha avuto una diagnosi molto pre-
coce, a meno di tre anni, perché ha avuto
la fortuna di incontrare il dottor Micheli
(il quale purtroppo non c'& piu, un tragi-
co evento ce I'ha portato via e tutti noi
ne sentiamo la mancanza) e la sua équi-
pe. Queste persone hanno preso Alice
e I'nanno diagnosticata come autistica,
cosa che nessun medico aveva fatto pri-
ma, anzi, alcuni avevano addirittura det-
to che era viziata; hanno accompagnato
Alice lungo tutta la sua carriera scolastica
e la sua vita familiare, le hanno riorganiz-
zato la vita, I'nanno rieducata - perché in
caso di autismo si parla di rieducazione,
non di terapia - e hanno portato Alice
a diplomarsi a giugno di quest'anno in
una scuola superiore (cosa incredibile
per un autistico), I'lstituto Tecnico Agra-
rio di Noverasco, che ha un programma
per gli autistici. Alice si & diplomata con i
suoi compagni e non ha avuto un tema

a parte, ha avuto la stessa commissione,
gli stessi programmi, anche se ridotti; si e
diplomata e ha affrontato la maturita in
una maniera che mi ha resa orgogliosa.
A questo punto devo fare una piccola
precisazione: tutto quello che é stato
costruito per Alice purtroppo le isti-
tuzioni lo hanno distrutto.

Dopo cingue anni di superiori con unot-
tima insegnante di sostegno e unottima
scuola, & andato tutto perso in quanto
linsegnante di Alice € stata mandata da
un‘altra parte. Forse voi non lo sapete,
ma in ltalia (io sono unex insegnante,
quindi per me il meccanismo e chiaro)
gli insegnanti vengono mandati da una
parte all'altra sequendo una graduatoria
che si basa su dei numeri, senza tenere
conto dell'esperienza o della bravura di
una persona, tenendo semplicemente
conto di una sequela di anni di insegna-
mento pitl 0 meno valido, di titoli, del
voto di laurea (poi come lo si e ottenuto
non ha importanza). In base a questi nu-
meri, gli insegnanti vengono mandati a
destra e a sinistra, specialmente se non
sono di ruolo.

Quindi anche l'insegnante di Alice ¢ sta-
ta mandata via. Peccato che in quella
scuola questa persona avesse maturato
cinque anni di esperienza sull'autismo,
seguita dall'équipe del dottor Micheli. A
quel punto si & aperta una bella porta
per chi ha preso il posto dell'insegnante
di Alice e Alice si e trovata con un‘altra




insegnante, che io non conosco e che
sara bravissima, non ho niente da dire,
perd non ha cinque anni di esperienza di
autismo alle spalle.

Il nostro Provveditorato ha disfatto
un’esperienza importante, ma eviden-
temente in Italia ci possiamo permettere
questo ed altro, possiamo mandare alle or-
tiche esperienze importanti perché siamo
bravissimi, da questo punto di vista.

Una piccola precisazione, una barzelletta,
se volete. Anni fa io sono andata al Provve-
ditorato agli Studi per discutere della situa-
zione di Alice alle elementari e I'Ufficio Di-
sabili era nel seminterrato di fianco ai box,
allamericana. Ricordo che mi & venuto un
po' da ridere, perché gli americani colloca-
no gli uffici sui diversi piani a seconda della
loro importanza e quindi mi sono detta: ah,
siamo a posto, vuol dire che limportanza
di questo ufficio & meno di zero. Pud darsi
che in Italia non sia cosl, perd!

Comungue Alice é andata avanti nella sua
esperienza e ha maturato una certa indi-
pendenza e una certa capacita. Adesso
siamo arrivati alla fine della scuola. Fine
della scuola, in Italia, vuol dire fine di tut-
to, perché, come diceva Stefania Neva, le
istituzioni non ci danno delle adeguate
strutture per l'integrazione dei ragazzi. Mi
spiace doverlo dire al neo Assessore del
Comune di Milano che oggi & presente,
ma i Centri diurni, tranne qualche rara ec-
cezione, sono dei posteggi, sono qualco-
sa di piu autistico dei nostri figli autistici, i
quali vengono messi davanti a un tavolo,
se va bene, e vengono lasciati i a vege-
tare. Dopo di che, come diceva Stefania
Neva, per alcuni di loro ci sono dei rico-
veri, ci sono delle residenze (chiamiamole
cosi per essere gentili) in cui questi ragazzi
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perdono tutto quello che hanno acquisito
durante la scuola e diventano dei vegetali
o dei violenti da trattare con gli psicofar-
maci perché cosi non rompono le scatole
a nessuno.

Noi siamo qui oggi a dire che questa si-
tuazione non ci va bene, non ci va bene
come genitori, non ci va bene come cit-
tadini.

| ragazzi autistici hanno dei diritti e una
dignita e come cittadini italiani, come cit-
tadini lombardi, come cittadini di Milano,
noi dobbiamo portare avanti questi diritti.
Certo, scomodi, faticosi, dispendiosi. Nes-
suno dice che non sia cosi. Un ragazzo
messo in una residenza costa fino a cin-
quecento euro al giorno, ma con cinque-
cento euro al giorno si pud fare tanto, si
puo rendere questo ragazzo una risorsa,
lo si pud far lavorare, lo si pud rendere in-
dipendente, basta volerlo, basta cambiare
il sistema. Noi ci stiamo provando.

lo mi sono ritrovata in pieno accordo con
ANGSA Lombardia e con la sua Presiden-
tessa nel portare avanti quello che & un
discorso innovativo, un discorso che pero
ANGSA sta portando avanti, pur-troppo,
in modo un po'isolato.

Alice adesso e inserita nella Sacra Famiglia.
Abbiamo dei dissapori con il Comune di
Milano per il finanziamento, in quanto la
Sacra Famiglia non é nel comune di Mila-
no, ma speriamo di risolverli. Con la Sacra
Famiglia, nella figura del dottor Moderato
(che adesso vi spieghera che cosa voglia-
mo fare per Alice in primis ma per tutti
gli altri che verranno) stiamo portando
avanti un discorso nuovo e se vogliamo
coraggioso.

Un'ultima parola la spendo per lo sport.
Lo sport & importante. Alice sta facendo




ginnastica artistica con una societa spor-
tiva di Opera, dove € inserita in una squa-
dra di ragazze normali. Alice partecipa alle
gare, va all'estero. Come ci e riuscita Alice,
Ci possono riuscire tanti altri. Queste so-
Cieta sportive, perd, non vengono aiutate,
tutte le spese sono a carico dei genitori e

dei pochi sponsor che danno una mano.
Forse, Comune di Milano, Provincia e Re-
gione Lombardia dovrebbero guardare
un po’anche allo sport.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista da//’Aurore)




NOI LO POSSIAMO FARE

>>Lucio MODERATO

Psicoterapeuta, Direttore Servizi Diurni e Territoriali

Fondazione Sacra Famiglia

Non vi porto via tempo, perd voglio to-
gliermi qualche sassolino dalle scarpe
perché mifa un po'male.

Diciamo che Sacra Famiglia ha iniziato
gia da tempo un percorso di aiuto e so-
stegno alle famiglie che hanno figli con
autismo. Abbiamo realizzato una comu-
nita alloggio, una casa, quindi non una
residenza, e abbiamo dei centri diurni
specializzati per I'autismo.

Nel filmato proiettato prima avete visto
alcuni soggetti che io seguo in prima
persona, quello che si da le sberle, quello
che siinfila le dita negli occhi, ecc.
Quello che voglio dire & che anche con
soggetti gravi si puo fare molto.

Noi lo possiamo fare perché nessu-
no, dico nessuno, e totalmente irrecu-
perabile.

Seconda cosa che voglio dirvi: I'autismo
non & una malattia e quindi non si pud
curare. Questo non vuol dire che non
si possa fare nulla, semplicemente vuol
dire che bisogna cambiare registro, biso-
gna passare dalla cura al “prendersi cura”
Prendersi cura significa attuare attivita
di abilitazione, laddove l'abilitazione e
qualcosa di molto complesso, perché ce
un‘abilitazione che riguarda il bambino
piccolo, c'e un‘abilitazione che riguarda
il bambino-adulto e via dicendo. Labili-
tazione deve essere rappresentata da un
sistema abilitativo, non da una singola
attivita fatta in un unico luogo. lo sono
abbastanza contrario agli interventi fatti
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a spot: quattro ore di psicomotricita alla
settimana e poi il nulla. Bisogna fare si-
stema. Se noi vogliamo fare abilitazione
individualizzata, dobbiamo pero farla an-
che generalizzata, cioé fare un uso dell’a-
bilita in contesti diversi e diversificati.
Questo & cio che noi stiamo facendo con
Alice, per esempio, la figlia di Cinzia Gai,
alla quale stiamo proponendo delle cose
un po’strane, per esempio l'arte del bon-
sai. Perché no? Gli autistici sono precisi e
molto attenti e forse I'arte del bonsai &
la loro strada. O forse prendersi cura dei
gatti. Alice ama molto i gatti. Perché non
realizzare un ricovero per gatti? Il princi-
pio che deve guidarci, pero, deve essere
quello della normalizzazione e della par-
tecipazione, cioe i due parametri fonda-
mentali dell'lCF, I'International Classifica-
tion of Functioning.

Normalizzazione non significa far di-
ventare le persone autistiche normali,
Ammesso e non concesso che esista
la normalita abilitativa, bisogna capire
prima che cose. Noi non vogliamo far
diventare normali le persone autistiche,
le quali sono belle cosi come sono, mi
viene da dire che sono stupende, per-
ché alla societa civile possono dare tante
cose, fra cui, per esempio, la loro preci-
sione, la loro lentezza nell'apprendimen-
to. Noi siamo una societa troppo veloce,
ci fermiamo poco a riflettere, quindi ma-
gari loro ci possono insegnare ad esse-
re piu lenti, piu riflessivi, piu strutturati,




meno disordinati. La normalita per loro
vuol dire avere delle opportunita di vita
normale, vedersi riconosciuti i diritti ele-
mentari previsti anche nella Costituzio-
ne: la casa, il lavoro, il diritto alla salute. Vi
assicuro che quando una famiglia deve
approcciare i medici anche per esami
comuni & una tragedia: i genitori vanno
in ospedale e si trovano davanti medici
che non sanno dove mettere le mani,
poveretti loro. Abbiamo sentito prima
l'esperienza dei pediatri: molto spesso i
pediatri non fanno una corretta diagnosi
precoce perché non ne sono capaci, non
sono preparati. lo mi sento dire da mam-
me cose un po'strane, tipo "il pediatra mi
ha detto: ma no, non si preoccupi, suo figlio
e un po' distratto, un po’ disattento”, oppu-
re “no no, signora, suo figlio é semplice-
mente un po’vivace’, mentre invece & au-
tistico. Il tempo che si perde in diagnosi
precoci.. che non sono diagnosi di tipo
strumentale, non sono esami del sangue
che si possono fare o esami genetici Bi-
sogna osservare il comportamento del
bambino, bisogna capire come funziona
il bambino, perché solo cosi si riesce ad
evitare che il bambino entri in una spira-
le perversa di autismo.

Prima avete visto un bambino sottopo-
sto a un trading di abilita attentiva e che
poi giocava con gli altri bambini all'asilo;
correva, poi era in bagno con tutte le sue
belle immagini in sequenza per aiutarlo
a diventare autonomo. Questa e la stra-
da: bisogna fare sistema, non bisogna
lavorare in modo autistico, il Comune da
una parte, 'ASL dall‘altra e via dicendo.
Bisogna fare sistema.

Secondo me oggi capiamo un po’di piu
di vent'anni fa chi e la persona autistica.

Come funziona 'autismo & ormai scienti-
ficamente accertato. Per questo io dico:
genitori, diffidate dei creatori di illusioni,
che in questo campo sono tanti, purtrop-
po. Affidiamoci alla scienza e alle cose che
funzionano. Quindi, dicevo, capire abbia-
mo capito, sapere..stiamo imparando.
Manca un piccolo pezzo: saper fare. lo
conosco molte persone, anche molti col-
laboratori validi da un punto di vista delle
conoscenze teoriche, che perd cadono
miseramente sul piano delle competen-
ze pratiche, cioe applicano la tecnica ma
non la trasformano in riflessione sulla tec-
nologia, perché noi possiamo applicare
tranquillamente la tecnica, ma non pos-
siamo creare degli automi.

L'accusa a chi utilizza trattamenti cogniti-
vo-comportamentali & di creare degli au-
tonomi. No, con la generalizzazione non
Creiamo automi, pero bisogna stare molto
attenti, perché con la scienza non si scher-
za. lo mi arrabbio quando mi dicono “non
credo nella tua metodologia’. 1o rispondo:
non si tratta di un atto difede, non si tratta
di credere in una metodologia, si tratta di
capire se quella metodologia funziona o
non funziona, perché, se funziona, la ten-
go, se non funziona, la butto.

Quindi non sono atti difede, quelli che noi
dobbiamo compiere, sono atti di scienza.
Consentitemi di dire un'ultima cosa: basta
con le guerre di religione, basta con gli
schieramenti. Lavoriamo per un bene uni-
co: la qualita della vita. Se noi riusciamo a
modificare la qualita della vita delle perso-
ne autistiche e dei loro familiari, abbiamo
gia raggiunto un grande risultato.

(la redazione del testo ¢ stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)




INTERVENTI

La Storia di Alberto

>> Giovanna BARRA, mamma

Buongiorno, grazie a tutti di essere qui.
Non voglio ripetere quello che hanno
detto i genitori che mi hanno preceduto,
perché mio figlio oggi ha ventisei anni
e quindi certe esperienze in un modo o
nell'altro io le ho gia vissute, a volte con
interventi frammentari e, come diceva il
dottor Moderato, senza sistema.

Noi il sistema I'abbiamo trovato at-
traverso un progetto. Due anni f3,
quando Alberto aveva ventiquattro anni,
€ passato in provincia di Cremona un ae-
reo che portava dell'acqua. Noi avevamo
sete, eravamo nel deserto, perché con i
nostri figli che erano pit o meno grandi,
dai quattordici ai ventisei anni, eravamo
abbastanza disperati. Chi aveva fatto una
parte di attivita integrate sul territorio,
chi con la scuola... A quel punto ci trova-
vamo ad avere del tempo libero e, crede-
temi, in casa, in particolare in casa mia,
c'era la disperazione totale. Non a caso,
io e mio marito ci siamo ammalati a tur-
no e non di malattie banali. Per fortuna,
perd, non potevamo andarcene perché
avevamo un problema di cui nessuno si
sarebbe fatto carico volentieri.

E brutto parlare di problema, parlando
di Alberto, perché io sono sempre stata
la prima a ritenere Alberto come la risor-
sa della famiglia. Ve lo mostro in alcune
diapositive tanto per farvi vedere come
nei primi anni Alberto sembrasse un
bambino normalissimo, poi man mano,
senza gli interventi adeguati, anche da
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un punto di vista fisico e peggiorato,
perché aveva anche l'atassia, oltre ad al-
tre complicazioni. Alberto a ventiquattro
anni si addormentava sul divano e aveva
un sacco di crisi epilettiche, perd era sup-
portato dalla sua bella carrozzina perché
camminava sempre meno. Quando lo
portavo in giro, facevo fatica a fargli attra-
versare la strada perché, se vi si piazzava
in mezzo, non c'era verso di spostarlo, e
pesava i suoi ottanta chili. Provate a im-
maginare in che situazione mi trovavo,
ero veramente alla disperazione.

Si presenta la possibilita di un progetto
su bando regionale, che noi abbiamo
definito progetto ORM.A, e i veramen-
te ci viene data I'acqua. Sapete che cosa
abbiamo fatto di quell'acqua? Pur aven-
do tanta sete, ma non I'abbiamo bevuta
(e quando parlo di acqua parlo di fondi
economici), I'abbiamo utilizzata per ir-
rigare i campi e per trasformarla in altra
acqua. Noi genitori abbiamo scelto di
non intervenire immediatamente, ma di
lavorare per due anni a flanco e insieme
alle istituzioni, creando veramente un
circuito virtuoso che ci ha aiutato e ci ha
portato a incrociare sul territorio quelle
realta che funzionavano bene per inter-
venti su ragazzi autistici o con disturbi
dello spettro autistico.

Guardando sempre verso l'aereo, ma
spostando piu in la lo sguardo, abbiamo
incontrato la Fondazione Sospiro e la
dottoressa Marilena Zacchini, che ci ha
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veramente cambiato la vita. Va ricono-
sciuto: ci ha cambiato la vita. Lei insieme
a tutti gli altri, insieme alla Caritas, al/ANF-
FAS (vedo qui la Presidente dellANFFAS
di Crema), a Lo Scricciolo e a tanti altri del
terzo settore, all'Ufficio di Piano, quindi a
quarantotto Comuni del territorio, insie-
me all’ASL di Cremona e Crema.
Fondazione Sospiro stava realizzando
per i pit piccoli attivita mirate di tratta-
mento e la forte scommessa era quella
di applicare queste attivita anche su
soggetti che erano ormai usciti dal circu-
ito, soggetti difficili da trattare, soggetti
come Alberto, che io non riuscivo piu
a portare in macchina neanche per tre
chilometri, se non con l'assistente, che
lo bloccava quando gli venivano i suoi
malumori, che non riuscivo piu a portare
al mare o in montagna perché tutto cio
che aveva acquisito ormai l'aveva perso.
Prima, intanto che vedevo il video di Ste-
fania Neva, mi sono emozionata, perché
ho rivisto Alberto in tutte le attivita che
noi gli abbiamo fatto fare. Perché noi ci
siamo sempre andati a cercare anche
nell'ambito della neuropsichiatria degli
psichiatri che ci aiutassero. Non ci sia-
mo mai fermati. Noi genitori abbiamo
sempre dato delle risposte, ma sempre
frammentarie. Allora non lo sapevamo,
lo sappiamo adesso.

Ebbene, cambiando modalita di in-
tervento, con il trattamento adeguato,
creando sistema, noi siamo riusciti a
dare ad Alberto e ad altri dieci ragazzi a
Torlino, con operatori formati sul campo
che, insieme alla professoressa Zacchini
e alla professoressa Laura Alzani, hanno
fatto un lavoro serio. Un lavoro fatto al
pomeriggio, nel tempo libero, sulle com-

petenze, sull'autonomia. Autonomia,
una parolaccia per noi genitori, nel senso
che noi i nostri figli non Ii consideriamo
capaci di autonomia. Ma perché? Perché
la casa non e un centro terapeutico e alla
fine, anche con tutta l'attivita di riabili-
tazione possibile, in casa non si riesce a
evidenziare la capacita di autonomia dei
nostri ragazzi. Questo per mille ragioni.
lo, per esempio, allora lavoravo, adesso
sono fortunata perché ho perso anche il
lavoro e ho tempo per seguire mio figlio.
Scusate la battuta, ma é quello che capi-
ta nella maggior parte delle famiglie.

E un classico: la mamma rimane a casal
Ma nonostante io abbia perso il lavoro,
la riabilitazione in casa non si fa, si fa in-
sieme agli operatori e nell'ambito di un
lavoro di sistema sul territorio.

Prima, quando dormiva, quando si met-
teva sulla poltrona o sullo sdraio, Alberto
si accasciava su se stesso, essendo an-
che atassico; con la ginnastica correttiva,
guidato anche da Marilena, ora io lo ve-
do dormire sullo sdraio. Ma sapete che
soddisfazione? Col capo indietro, come
qualcuno che riposa veramente.

Alberto prima aveva dalle otto alle die-
ci crisi epilettiche notturne della durata
di venti secondi. Abbiamo provato tutti
i farmaci. Ebbene, il farmaco pit ad hoc
che ha funzionato é stato lintervento
mirato nel tempo, cioé si e lavorato sul-
la sua autonomia, sulla sua autostima.
Adesso Alberto dorme raramente di po-
meriggio e il fatto di dormire meno ha
fatto anche diminuire le crisi e ha anche
aumentato la sua capacita di autostima.
Nella diapositiva vedete un Alberto che
anche quando si siede in poltrona & atti-
vo, un Alberto che, da quando ha ripreso




a camminare grazie all'intervento di atti-
vita riabilitative adeguate, va verso l'au-
tonomia.

| passaggi che abbiamo fatto allinterno
di Torlino sono vari (ma poi su questo
Marilena Zacchini potra essere molto piu
esplicativa). lo parlo di Alberto, ma mi
sento di parlare per Manuel, per Alessan-
dro, per Angela.

lo adesso mi chiedo: siamo riusciti a
mettere in atto un sistema e collabo-
reremo... Tra 'altro, verranno anche la
Provincia di Bergamo e I'Ufficio di Piano
di Trevi-glio a copiare il nostro modello,
che sta funzionando, perché siamo citta-
dini attivi e non chiediamo soldi cosi, non
vogliamo lelemosina, assolutamente,
noi chiediamo che i finanziamenti ven-
gano dati ad hoc e che i soldi vengano
spesi bene. Siamo corresponsabili di cid
che viene speso perché non vogliamo
che i nostri figli costino di piu alla socie-
ta, vogliamo ottimizzare il sistema. Il mo-
dello l'abbiamo trovato, pero quell’a-
ereo con quell’acqua che é passato
due anni fa adesso non passa piu,
fermo. Noi chiediamo quell'acqua, non
chiediamo tutte le acque per gli ingra-
naggi che abbiamo messo in moto e che
costerebbero mille volte di pit, chiedia-
mo alla Regione quell’acqua.

lo leggevo una lettera mandata dal Pre-
sidente allANGSA per quanto riguarda
proprio il sostegno alle famiglie, cioe
perché la Regione si impegni veramen-
te a sostenere le famiglie. Quali famiglie?
Quelle bisognose. Quali sono le famiglie
bisognose? Sono quelle dove si pensa
al suicidio, come diceva prima Stefania
Neva, sono famiglie come quella dove il
padre non ce I'ha fatta pit e ha ammaz-
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zato il figlio. A questo padre il Presidente
della Repubblica ha riconosciuto la gra-
zia. Perché? Perché non & quel padre che
ha commesso quell'atto, I'abbiamo com-
messo tutti noi. Mi ci metto anch’io, per-
ché quando parlo delle istituzioni e par-
lo degli altri, parlo di tutti noi. Questo &
anche un risultato del progetto ORM.A.:
non parliamo piu di noi genitori e degli
altri, parliamo di tutti perché siamo tutti
corresponsabili.

Quando io ero giovane, quando ero una
mamma che vedeva ancora in Alber-
to una risorsa, ricordo che i genitori piu
anziani dicevano: io preferisco che mio
figlio muoia prima di me. lo mi arrabbia-
vo, mi chiedevo: ma come si pud pen-
sare che un proprio figlio muoia. Quale
mamma, quale genitore si augura la
morte precoce del figlio? Eppure adesso
non mi scandalizzo piu. Quando Alberto
aveva tra i ventiquattro e i ventisei anni
quel pensiero io e mio marito I'avevamo
molto spesso.

Una volta il genitore di una bambina di
due anni con sindrome di autismo mi ha
detto: Giovanna, tu e tuo marito non sie-
te affatto un bell'esempio, non voglio se-
guire il vostro esempio. Ma Perché? Noi
abbiamo messo in atto una serie di cose,
ho detto io, la rete e tutto quanto. Per-
ché, mi ha detto quel genitore, tuo figlio
ha ventisei anni e tu sei ancora qui a bat-
terti perché ancora non sei sicura del do-
mani, tu continui a costruire insieme ad
altri genitori come una matta. E mi vie-
ne in mente Marita che deve andare in
giro col figlio quando ce la neve perché
non riesce a stare in casa. Cioe, con tutti
questi interventi che non hanno porta-
to a nulla dopo ventisei anni, tu non stai
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ferma, né tu, né tuo marito, avete messo
in rete e in azione tutto un territorio e sei
ancora qui. Non sei un buon esempio, fai
venire la voglia veramente di ammazza-
re.. o di suicidarsi. lo invece vorrei uscire
0ggi da qui (e penso che le associazioni
chiedano questo) con una risposta ferma
e chiara, cioé: genitori, accettate il fatto
di avere figli diversamente abili insieme
a noi istituzioni, perché non sarete soli,
perché non vi daremo i soldi a pioggia o
un tanto a spot, ma non sarete mai soli,
perché il lavoro verra fatto in équipe, per-
ché, al di la dell'intervento mirato e per-
sonalizzato, noi istituzioni capiamo che
avete bisogno.

La Scuola di Vita che abbiamo realizza-
to come progetto la dice lunga, perché
nel territorio cremasco ci sono delle real-
ta di sollievo che vanno bene per ragaz-
zi diversamente abili e anche mio figlio
I'abbiamo fatto accedere a delle attivita
di sollievo estive, pero la sperimentazio-
ne che noi abbiamo messo in atto - e
parlo di autonomia - ha reso mio figlio
capace anche di essere autonomo. La
prima sera della Scuola di Vita, io e mio
marito ci siamo permessi il lusso di an-
dare a mangiare la pizza (per i genitori di
figli normodotati andare a mangiare la
pizza o andare al ristorante e la cosa piu
semplice e normale che si possa fare, per
Nnoi No), Ma io ero un po’spaventata, pro-
vavo quei sensi di colpa che avevo quan-
do facevo fare le vacanze di condivisione
a mio figlio, con due bodyguard perché
aveva bisogno di assistenza. Quando
il giorno dopo sono andata a Torlino a
prenderlo, alle tre, Alberto aveva un'e-
spressione che la diceva tutta, non solo
Alberto, ma Angela, avevano un'espres-

sione come per dire “noi siamo stati qui’,
e il rapporto uno a uno Alberto, che non
& capace di vestirsi da solo, I'ha avuto
soltanto in alcuni passaggi, per il resto il
rapporto era di un operatore su tre nel-
le attivita. E questo per lui ha significato
tanto. Vedere mio figlio che sorride di
nuovo é una cosa veramente mera-
vigliosa. La volta successiva, quando ci
siamo permessi il lusso di andare al lago
(lo dico, abbiamo fatto la marachella), la
cosa bellissima e stata che, mentre noi
ci divertivamo per la prima volta, io ho
avuto la sensazione che mio figlio non
solo fosse accudito ma stesse vivendo
la propria esperienza, lui e i suoi amici. E
questo non € poco.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata
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L'AUTISMO NELLA CITTA DI MILANO

>>Pierfrancesco MAJORINO

Assessore ai Servizi sociali e Cultura della Salute del Comune di Milano

Ringrazio il Gruppo del Partito Democrati-
co e i Consiglieri regionali per avere dato
vita a questo incontro. Dalle parti nostre,
della politica, dei partiti, non ci ritagliamo
spesso  occasioni di approfondimento
come quella di oggi e su un tema come
I'autismo, che sappiamo piu espellere
dall'agenda delle nostre attenzioni che in-
cludere in essa. Quindi credo che questa
occasione di approfondimento e riflessio-
ne, che per il Gruppo so essere frutto di un
lavoro lungo e importante fatto in questi
anni, possa essere estremamente utile.

lo purtroppo non sono qui a vantare un
percorso di grande successo e in relazio-
ne ad esso a svolgere un intervento di al-
cuni minuti da parte dellAmministrazione
comunale di Milano.

A costo di essere un po' brutale e inevita-
bilmente superficiale, mi limito a dire che
noi sul tema dell’autismo dobbiamo
scrivere una pagina totalmente nuo-
va, con molta umilta da parte di tutti, sa-
pendo che la bacchetta magica non I'ha
nessuno e non I'ha, ovviamente, nem-
meno chi arriva oggi a governare, sapen-
do, altres, che le risorse pubbliche sono
drammaticamente poche, anche se poi
un giorno dovremo discutere anche di
questo in relazione alle scelte che si fan-
no, perché la gestione delle risorse non &
qualcosa che dipende da indicazioni del
dottore, la gestione delle risorse dipende
da scelte delle istituzioni in relazione a
come, quanto meno, distribuirle.
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Sono contento che siamo quiin cosi tante
e tanti e cosl diverse e diversi per funzioni,
per ruolo, anche per percorso culturale e
di appartenenza. Lo diceva il dottor Mo-
derato prima e io condivido totalmente la
sua riflessione: noi abbiamo davanti una
partita che & una partita comune e dob-
biamo riscrivere un patto tra attori diversi,
tra soggetti portatori di responsabilita dif-
ferenti, un patto che perd mette al cen-
tro le persone e quindi anche le persone
autistiche, che sono innanzitutto, loro e
le loro famiglie, soggetti portatori di di-
ritti. Quindi noi stiamo qui discutendo di
una maledetta questione di diritti, non di
servizi da erogare, di politiche, a partire da
questi diritti, da reimpostare. So bene che
guesto & un incontro regionale e credo
che sia I'ambito piu giusto a partire dal
quale avviare una riflessione, un‘azione,
un’iniziativa politica che poi ricada sui ter-
ritori. So anche che i percorsi sono molto
differenti e che i nostri territori (penso in-
nanzitutto, ovviamente, alla citta di Mila-
No) sono spesso attraversati da esperien-
ze di grande eccellenza. Il punto e che si
definiscono, in particolare nella realta mi-
lanese, arcipelaghi disordinati che lascia-
no sole le persone e le famiglie. Ci sono
famiglie pil consapevoli, tante di voi qui,
che si associano, che costruiscono percor-
si positivi anche con dialettica e conflitto,
ma comunque percorsi di orientamento
e di avanzamento verso i soggetti del
mondo sanitario e sociosanitario (poi dird




qualcosa su questo terreno perché la pa-
rola “integrazione” deve essere quella che
costringera nei prossimi anni a un lavoro
importante, ma immagino che anche I'as-
sessore regionale Boscagli interverra su
questo), ma ci sono anche tante e tanti
totalmente soli di fronte alla propria diffi-
colta, che poi diventa un vero e proprio
dramma. Persone, famiglie, nuclei familiari
che spesso non hanno gli strumenti mini-
mi per comprendere quali siano le porte
a cui bussare o le parole da interpretare.

La necessita di un’alfabetizzazione
comune e di un lavoro di formazio-
ne corale di tutti gli attori del sociale
credo che ci debba orientare nei prossimi
mesi, perché, se noi scomodiamo alcuni
termini (lo faceva la signora Cinzia Gai
prima con molta forza), ci accorgiamo di
quanto lavoro c'e da fare: scuola, oppor-
tunita di benessere, sostegno all'autono-
mia, sostegno al lavoro dei genitori, delle
mamme, dei papa, dei nuclei familiari che
si trovano di fronte a un'esperienza giusta-
mente totalizzante e che non possono es-
sere lasciati soli a pagare personalmente
tutto il prezzo e a portare su di sé tutto il
carico in relazione anche a quanto si lascia
sul campo delle occasioni di consolida-
mento del proprio percorso formativo e
lavorativo. lo sono molto contento (e mi
scuso davvero, devo ammettere anche
con un po'di imbarazzo, perché dopo do-
vrd andare via per partecipare a un‘altra
iniziativa pubblica, ancorché su un altro
tema molto rilevante) di avere potuto
ascoltare le esperienze dirette di alcuni
di voi. lo credo che ci sia davvero molto
lavoro da fare. Fare sistema sviluppando
lintegrazione vuol dire non solo fare siste-
ma tra i diversi soggetti e le diverse istitu-

zioni, ma offrire poi questo sistema al cit-
tadino e fornirgli una bussola per sapersi
orientare. Dopo tanti anni anche di aspra
dialettica e di conflitti sul sistema sanitario
lombardo, io credo che il grande proble-
ma alla fine sia questo. Non si tratta tanto
di una disputa ideologica - di cui a me,
francamente, interessa molto poco - tra
pubblico e privato; il fatto & che in questi
anni spesso ci e stato consegnato un
disordinato sistema di soggetti che
non accompagna sufficientemente il
cittadino ed e su questo terreno obbli-
gato che deve svolgersi il lavoro delle no-
stre istituzioni.

Vorrei dire a Cinzia Gai e agli altri ami-
ci presenti di Milano che cid che noi vi
proporremo sara l'opportunita di un ap-
profondimento (e lo faremo non come
forza politica ma come Amministrazione
comunale) sulla realta milanese, nella
quale dobbiamo definire un piano d'azio-
ne che metta attorno a un tavolo tutti gli
attori. Non e possibile pensare che il Co-
mune faccia qualcosa per il poco che gli
compete, che I'ASL faccia qualcosa senza
dialogare col Comune, che le indicazioni
e le linee di indirizzo di Regione Lombar-
dia vengano date a cascata e interpretate
dai diversi soggetti del sociosanitario in
modo spesso totalmente differenziato,
senza armonia e senza la verifica dei ri-
sultati. lo credo che nello sviluppo di un
piano d'azione (su questo ero molto in-
teressato ad ascoltare lintervento dell’a-
mica di Cremona) si debba partire, anche
guardando a percorsi di successo, da una
consapevolezza: che i soldi sono pochi
(ma il fatto che i soldi siano pochi non
puo essere un alibi per non mettere attor-
no a un tavolo le energie disponibili, anzi,




ci deve costringere a fare questo) e cheiil
patto di lavoro che dobbiamo svilup-
pare deve coinvolgere le famiglie. In
questa ottica, dobbiamo dirci (uso anche
in questo caso le parole di Cinzia) che la
dimensione del muro di gomma a cui
spesso si fa riferimento, quello offerto da
istituzioni che non riescono puntualmen-
te a dare risposte verificabili, € un altro
nodo da aggredire.Noi dobbiamo definire
insieme dei patti chiari, anche assumen-
doci delle responsabilita, magari rischian-
do di scontentare su obiettivi e finalita, e
gestire in modo trasparente I'utilizzo delle
risorse. C'¢ stata troppa contrattazione in-
dividualizzata a Milano, ad esempio, tra il
Comune ed alcuni soggetti in relazione
a cio che si fa in alcune situazioni riguar-
danti centri o percorsi di residenzialita. lo
non voglio - o meglio, noi non vogliamo,
perché non e una scelta mia, & una scelta
dellAmministrazione - stanze di assesso-
rati nelle quali il singolo soggetto privato
contratta il costo della prestazione. Noi
abbiamo bisogno di regole, di criteri,
di trasparenza e di una verifica pun-
tuale degli obiettivi.

Queste sono le nostre parole d'ordine per
awviare un lavoro in comune. Peraltro, di
questo discuteremo il 2 e il 3 dicembre
nellambito degli Stati generali delle Politi-
che sociali, a cui interverranno I'Assessore
Boscagli e diversi attori del sociale.

lo penso che l'ossessione a integrare sul
territorio e a riformare una competenza
comune debba essere il terreno su cui ci
dobbiamo cimentare, laddove riformare
una competenza comune vuol dire tenta-
re di dare dei lineamenti di orientamento
anche per soggetti del sociale che devo-
no avere maggiori strumenti per far fronte
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a situazioni di vita difficili, a volte dram-
matiche, anzi, spessissimo drammatiche
come quelle a cui si fa riferimento, ma che
poi possono tradursi in percorsi di auto-
nomia che portano a dire felicemente “qui
si tratta di risorse”. Penso, ad esempio, ad
assistenti sociali e ad educatori (parlo per
quello che & di mia competenza, non di
competenza di altri) che spesso si trovano
totalmente impreparati a gestire la prima
relazione con le famiglie. o non voglio
dare la responsabilita al singolo assistente
sociale, perché so che la responsabilita e
innanzitutto nostra, cioé la responsabilita
sta innanzitutto in una testa che non ha
saputo orientare interventi di formazione
e apprendimento per riuscire a sviluppa-
re quella massima correlazione che deve
partire da un progetto di vita individualiz-
zato del singolo cittadino, ancorché bam-
bino o in eta adulta, che non puod vivere
la parcellizzazione degli interventi come
qualcosa che lo segna negativamente e
costituisce fatica per sé e per la propria fa-
miglia. lo credo che noi dobbiamo anche
occuparci in questa citta di come ridarci
tutti un'agenda sul tema della neurop-
sichiatria infantile, nel senso che non é
possibile che Milano sia piu indietro di al-
tri Comuni in relazione alla capacita di co-
struire regia, accompagnamento e anche
sistema tra le eccellenze. La competizione
tra soggetti alla fine fa pagare un prez-
zo duro e caro innanzitutto ai cosiddetti
utenti, che in realta, peraltro, utenti non
sono: sono innanzitutto, come dicevo
all'inizio, cittadini portatori di diritti.

(la redazione del testo ¢ stata fatta dal Curatore e non é stata
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LANALISI DEL COMPORTAMENTO APPLICATA IN AUTISMO: INSEGNARE BENE,

INSEGNARE COSE DIFFICILI

>> Francesca DEGLI ESPINOSA

Analista del comportamento e dottore di ricerca

Mi chiamo Francesca Degli Espinosa e
come sentirete dall'accento, sono roma-
na di origine ma inglese di adozione; vivo
infatti nel Regno Unito dal 1996. Sono dot-
tore diricerca e principalmente sono ana-
lista del comportamento, mi occupo di
autismo in maniera diretta, lavorando con
bambini e ragazzi da circa quindici anni.
Oggi vorrei parlarvi di che cosé I'analisi
del comportamento applicata, la cosid-
detta ABA. E difficile spiegare I'analisi del
comportamento applicata in venti minu-
ti, ma faro del mio meglio.

Il disturbo dello spettro autistico,
secondo le ultime statistiche, al mo-
mento colpisce un bambino su cen-
to; gli Stati Uniti parlano di uno su cen-
tocinquanta. Lultima ricerca di Gillian
Baird pubblicata su Lancet nel Regno
Unito dice che un bambino su cento &
nello spettro autistico, 0 una persona su
cento, perché i bambini poi diventano
adulti. Sotto diagnosticato in Italia, quel-
lo dello spettro autistico resta il disturbo
evolutivo piu diffuso in eta scolastica e
Cio significa che ogni tre-quattro classi
cisara un bambino con autismo e ci sara
almeno un bambino con autismo nella
carriera di ogni insegnante. Che cosa
fare? Qual e il trattamento? Non esiste,
0 meglio, non conosciamo una cura per
la guarigione dall'autismo, quello che
sappiamo e che l'autismo non & un pro-
blema psicologico e non nasce da un
rapporto sbagliato con i genitori.

Lintervento per elezione & l'insegnamen-
to. Tale intervento si basa sullinsegna-
mento intensivo di abilita adattive e uti-
lizza le tecniche e le procedure derivate
dalla scienza dell'analisi del comporta-
mento applicata. Questo e cid che ci di-
cono quarant’anni di ricerca.

Quindi: non conosciamo la cura, non ci e
nota la causa, ma ci € nota una tecnolo-
gia (per riprendere una parola del dottor
Moderato) che ci permette di insegna-
re e di ridurre in maniera significativa i
comportamenti-problema, che vanno poi
ad impattare non solo sull'apprendimen-
to dell'individuo ma sulla sua qualita di
vita e su quella della sua famiglia, perché
un bambino prima e un adulto poi che
emette severi comportamenti-problema
non & una persona che pud veramente
integrarsi nella societa, perché diventa
pericoloso per se stesso, per gli altri e
soprattutto per la propria famiglia. Che
cos’e I'analisi del comportamento ap-
plicata, la cosiddetta ABA? L'analisi del
comportamento applicata non e una te-
rapia, non & un metodo, non € un curricu-
lum, non & prescrittiva, non & una moda,
non e in sé neanche un intervento: & una
scienza che utilizza tecniche e procedure
derivate dai principi del comportamento
modificative; € quindi una scienza ap-
plicativa il cui obiettivo e la modifica in
maniera significativa di comportamenti
socialmente rilevanti. | comportamenti
socialmente rilevanti sono quelli che ci




servono per funzionare nella nostra so-
cieta. 'ABA utilizza il mezzo sperimentale
per dimostrare che le procedure impiega-
te sono responsabili per il cambiamento,
quindi quello che noi facciamo é respon-
sabile per il cambiamento nel comporta-
mento dell'individuo. Quindi 'ABA é: non
una terapia, non veramente un metodo,
ma una scienza che, quando applicata
globalmente e in maniera sistematica
in tutti gli ambienti quotidiani della vita
dellindividuo, permette al bambino con
autismo e poi all'adulto con autismo di
imparare comportamenti adattivi genera-
lizzati in maniera efficiente. Per questo ho
intitolato la mia presentazione: insegna-
re bene, insegnare cose difficile. 'analisi
del comportamento applicata permette
allinsegnante di avere gli strumenti per
presentare al bambino opportunita di ap-
prendimento per cose difficili.

Quali sono le cose difficili per il bam-
bino con autismo?

Sono tutte le cose che il bambino neu-
rotipico apprende interagendo normal-
mente con il proprio ambiente sociale.
Quali sono gli obiettivi di un intervento?
Il primo obiettivo di un intervento & la
riduzione dei comportamenti-problema.

| comportamenti-problema non sono ne-
cessariamente un criterio per la diagnosi
in autismo, ma il bambino che non ¢ in
grado diapprendere secondo i canalicon
cuiapprende il suo pari (quindi il linguag-
gio, la comunicazione verbale) tende ad
emettere comportamenti-problema.

Per comportamenti-problema intendiamo
tutti quei comportamenti che sono peri-
colosi per I'ambiente, per se stessi, per
gli altri, o che riducono le opportunita di
apprendimento e integrazione sociale. |
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ragazzi con autismo sono la popolazione
piu a rischio di emissione di comporta-
menti-problema, perché il loro repertorio
di abilita adattive, senza un insegnamen-
to intensivo e precoce, &€ molto basso.

Un secondo obiettivo & la comunica-
zione spontanea verbale. Per comuni-
cazione “verbale” non intendiamo ne-
cessariamente il linguaggio parlato; la
comunicazione pud avvenire sia vocal-
mente, quindi con la parola, cioé lo stru-
mento che usiamo maggiormente, o non
vocalmente, tramite il linguaggio dei se-
gni, l'uso di immagini e ultimamente di
nuove tecnologie quali IPad o I'iPod.
Terzo obiettivo fondamentale di una
programmazione basata sullanalisi del
comportamento applicata, come cornice
teorica che guida linsegnamento di chi
educa il bambino (in primis, i genitori e
gli insegnanti, poi tutti gli altri, i nonni, gli
zii, gli educatori): la disponibilita all'inse-
gnamento guidato dall'adulto. Il bambino
deve imparare a collaborare, deve impara-
re a mettersi in una situazione di appren-
dimento. Mettersi in una situazione di
apprendimento significa accettare l'inse-
gnamento guidato dall'adulto, ma I'adulto
deve avere gli strumenti per fare questo.
Altri obiettivi: un comportamento ver-
bale che include tutte le funzioni del
linguaggio (e questo & possibile anche
in un individuo non vocale); imparare a
chiedere (la richiesta) quello che desi-
deri: se impari a chiedere I'acqua con un
segno o con uniimmagine, € meno pro-
babile che tu debba emettere un com-
portamento-problema quando hai sete;
denominare, parlare delle cose che vedi
(di nuovo lo possiamo fare con un segno,
con le immagini; in alcuni casi & anche
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possibile insegnare ai bambini a parlare);
rispondere a domande (lintraverbale)
come “che cosa hai fatto oggi? Dove sei
andato? Ti sei divertito?”; comprendere il
linguaggio degli altri.

Altro obiettivo ancora, le competenze
sociali basilari: il guardare le persone, il ri-
volgersi a loro senza un comportamento-
problema, magari toccandole sulla spalla
per chiedere loro di ascoltare, la capacita di
autointrattenimento (i ragazzi autistici han-
no bisogno di essere impegnati in abilita e
in attivita costruttive per lasciare poco spa-
zio all'apprendimento di ulteriori compor-
tamenti autistici), autonomia personale
(quello che tu puoi fare per te stesso signifi-
ca che non lo deve fare qualcun altro).
Che cosa ci dice la ricerca?

Per quanto riguarda gli studi a lungo ter-
mine, abbiamo centinaia di studi a dispo-
sizione che mostrano l'efficacia dell'analisi
del comportamento su diverse popolazio-
ni e in diversi contesti di applicazione. Gli
studi sull'efficacia dell'intervento compor-
tamentale in autismo iniziano negli anni
'60, quindi abbiamo piu di quarantanni di
tecnologia e di ricerca documentata nella
letteratura internazionale.

Che cosa i dicono gli studi complessi-
vamente? Quasi tutte le linee guida in-
ternazionali per lintervento su bambini
e ragazzi con autismo ci dicono che al
momento nessun altro modello di trat-
tamento pud dimostrare unefficacia pa-
ragonabile. A parita di intensita di inter-
vento (parliamo di intervento intensivo
almeno per quanto riguarda l'intervento
precoce), lintervento basato sull'analisi
del comportamento applicata produce
maggior progresso in tutte le aree evolu-
tive (abbiamo a disposizione dei numeri

e delle ricerche controllate, indipenden-
temente revisionate e pubblicate in rivi-
ste scientifiche), come: quoziente intel-
lettivo, abilita reattive, linguaggio. Una
significativa minoranza di soggetti puo
acquisire competenze che permettono il
funzionamento in ambienti non protetti.
Quali sono i criteri per l'intervento?
Quello che cidicono gli studi della ricerca
é che devono essere presenti le seguen-
ti condizioni: gli obiettivi devono essere
individualizzati e articolati in tutte le aree
dello sviluppo, quindi non solo I'autono-
mia, ma anche l'insegnamento della co-
municazione, il linguaggio, le abilita ac-
cademiche, il gioco e cosi via; lo sviluppo
neurotipico deve essere visto come gui-
da: guardiamo che cosa fanno i bambini
per imparare quali sono le sequenze per
introdurre vari obiettivi.

Le procedure di insegnamento sono
derivate dai principi dell'analisi del com-
portamento: 20-30 ore settimanali di in-
segnamento, uno ad uno inizialmente,
per almeno due anni, con inizio entro i
quattro anni di eta.

La supervisione e la responsabilita dell'in-
tervento sono in mano a persone esperte
sia di autismo che di analisi del compor-
tamento applicata. Quindi sono necessa-
ri entrambi gli aspetti: 'aspetto teorico,
I'aspetto di competenza.

Il contesto di insegnamento all'inizio e
individualizzato a casa, € domiciliare: il
bambino impara nel proprio ambiente.
Si danno gli strumenti ai genitori per in-
segnare al proprio bambino. Quello che
sappiamo dall'ultimo studio che abbia-
mo pubblicato dell'Universita di South
Hampton & che, quando noi finiamo
l'intervento, se i genitori o la scuola non




continuano a sostenerlo, spesso le abilita
vengono perse e il bambino che aveva
ricevuto due anni di intervento intensivo
e aveva mostrato grandi progressi torna
ad avere le abilita della baseline, quindi
regredisce. Quindi lintervento e conti-
nuativo, parliamo di minimo due anni,
ma dura tutta la vita.

Viene programmato un graduale trasferi-
mento di competenze agli altri ambienti,
quindi la scuola e poi le attivita vocazionali.
Come si sviluppa la programmazione?
L'autismo viene visto come un problema
di natura neurologica, la cui manifesta-
zione, pero, € aperta al cambiamento. La
manifestazione sintomatologica, quindi,
& aperta al cambiamento. Il comporta-
mento del bambino con autismo pud
essere cambiato. Si fa una valutazione dei
comportamenti in eccesso (cioe di quello
che i bambini fanno troppo e che dovreb-
bero fare un po’di meno, generalmente |
comportamenti-problema) e dei compor-
tamenti in deficit. Quelle che sono in de-
ficit sono le abilita adattative, la capacita
di comunicare in maniera socialmente
appropriata, il linguaggio, le autonomie, la
capacita di auto-intrattenimento. Le abilita
sono suddivise in piccolissime unita, defi-
nite in termini osservabili, misurabili e ge-
stibili sia dall'insegnante che dal bambino.
Analizziamo i punti di forza attraverso l'os-
servazione diretta, cioé il professionista
interviene con il bambino non tramite le
informazioni verbali o tramite video, ma
offrendo una programmazione in manie-
ra diretta. Osserviamo il bambino nel suo
ambiente naturale, lavoriamo direttamen-
te con lui. Poi insegniamo agli altri.

Ogni componente-unita viene insediata
attraverso molte opportunita. Linterven-
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to deve essere intensivo, perché quando
il bambino non sta imparando tramite un
insegnamento diretto non e che non stia
imparando, sta imparando qualcos'altro,
sta imparando generalmente compor-
tamenti non socialmente appropriati.
Se pensiamo che l'abilita del bambino
neurotipico e quella di apprendere na-
turalmente in ogni interazione che ha
con il proprio ambiente, probabilmente
quello che il bambino con autismo fa &
continuare ad apprendere, ma apprende
comportamenti che non portano a un'in-
terazione sociale appropriata.

Inizialmente bisogna insegnare quasi
tutto. Lo studente viene il piu possibile
impegnato in attivita costruttive. Tutti gli
aspetti dell'intervento sono individualiz-
zati alle necessita dello studente e alle
sue preferenze. Attivamente, manipo-
liamo la motivazione del bambino come
guida per linsegnamento. Iniziamo con
delle abilita molto semplici e sistematica-
mente ne incrementiamo la complessita.
Utilizziamo un sistema di comunicazio-
ne totale: la comunicazione alternativa
aumentativa nel caso in cui ¢i sia un'as-
senza di linguaggio vocale (parliamo di
linguaggio segnato o uso di immagini)
e linsegnamento alla vocalizzazione.
Queste sono due componenti fonda-
mentali. La comunicazione alternativa
aumentativa inizialmente & necessaria
per compensare 'assenza del linguaggio;
continuiamo comunque a promuovere
la possibilita di vocalizzazione.

Lenfasi & posta non sullinsegnare tutto
ma sullinsegnare al bambino come im-
parare, in modo che poi il bambino possa
imparare nei limiti delle proprie possibilita
naturalmente dall'ambiente che lo circon-
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da. Quello che andiamo a guardare non &
che cosa insegnare al bambino, ma come
fare in modo che impari ad imparare. |
comportamenti problematici vengono
valutati secondo le procedure di analisi
funzionale. Vogliamo capire che cosa ot-
tiene il bambino o il ragazzo emettendo
un comportamento-problema. Il compor-
tamento-problema non é casuale, c'® una
ragione per cui il bambino lo emette e la
ragione non & da trovare nella diagnosi:
sbatte la testa contro il muro perché e au-
tistico. Come fai a sapere che & autistico?
Sbatte la testa contro il muro!

La spiegazione é circolare, ma & daritrovare
generalmente nella risposta che I'ambien-
te da al comportamento-problema e che
permette al comportamento-problema di
mantenersi. Cid che vogliamo osservare &:
quali sono le variabili che permettono al
comportamento-problema di continuare.
Lintervento é sulla risposta che 'ambiente
e le persone danno al comportamento-
problema, sullinsegnamento di abilita so-
stitutive al comportamento-problema: se
hai bisogno di una cosa e dai uno schiaffo
per ottenerla, ti insegno a chiederla, te lo
insegno con un segno o te lo insegno con
la parola, se sei in grado di ripetere, o te lo
insegno con una immagine, con lo scam-
bio di una immagine.

C' una presa di dati continua, oggettiva,
per valutare lefficacia dellintervento che
stiamo mettendo in atto; se lintervento
non funziona, dobbiamo trovare un‘altra
risposta, dobbiamo trovare un‘altra proce-
dura. La programmazione é diretta da in-
dividui con formazione post-universitaria
specifica all'analisi del comportamento.
Vi mostrerd ora un breve video in cui ve-
drete un bimbo, Francesco, che adesso

ha dieci anni; lo vedrete a sei anni nella
prima valutazione. Francesco, che ha
avuto una diagnosi precoce ma non ha
beneficiato di un intervento intensivo
precoce comportamentale, arriva con
gravi problemi di autolesionismo. Vedre-
te uno dei primi minuti in cui io provo a
valutare le sue capacita di comprensione
del linguaggio e non riesco bene a gesti-
re quello che lui vuole. Francesco ha un
segno che e la musica che gli hanno in-
segnato; a sei anni il suo comportamento
principale & quello di darsi pugni in testa
o0 alle gambe o di sbattere la testa per ter-
ra quando gli viene detto di no, quando
gli viene chiesto di aspettare (¢ normale
che noi diciamo ai bambini “aspetta’, op-
pure “no, non adesso”), quando gli viene
chiesto di fare una qualunque cosa che
produca un’interruzione alle sue attivi-
ta preferite, che sono ascoltare musica
e girare intorno, oppure battere oggetti
pesanti sui muri. Questo nella prima valu-
tazione. Poi vedrete come il programma
si estende nel tempo e le competenze
che Francesco acquisisce. Francesco non
& uno di quei bambini che poi saranno
in grado di vivere in un ambiente non
protetto, ma & un bambino che oggi & in
grado di comunicare quello di cui ha bi-
sogno, che inizia ad avere un vocabolario
segnato e in parte vocale di tutte le cose
che desidera e che e anche in grado di
denominare. Francesco sta apprendendo
anche le prime abilita accademiche.

Quella che vi mostrerd con il video di
Francesco e una piccola finestra di che
Cosa puod essere un intervento basato
sull'analisi del comportamento applicata.
(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata
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L'OPERATORE DEI SERVIZI ALLA PERSONA DI FRONTE ALLAUTISMO

>> Marilena ZACCHINI

Responsabile del’/Ambulatorio Minori della Fondazione Sospiro di Cremona

Oggi & un giorno per me ricco di emozio-
ne, non solo per il numero dei presenti,
ma perché ho l'occasione di rivedere per-
sone che non vedevo da molto tempo.
Per chi come me lavora da quasi qua-
rant'anni nell'ambito dell’autismo, rive-
dere le stesse persone dopo tanto tempo
e condividere con loro questa emozione,
beh, non e cosa da poco.

Il mio compito oggi & quello di parlarvi
apparentemente da un altro punto di vi-
sta, quello degli operatori. Abbiamo sen-
tito le famiglie, abbiamo sentito la parte
tecnica degli interventi, abbiamo sentito
la parte politica. lo vi parlero dal punto di
vista degli operatori.

Intanto non posso fare a meno di mo-
strarvi alcune foto. lo sono sempre le-
gata alle foto delle équipe con le quali
ho collaborato perché mi permettono
di ricordare che un buon lavoro non
€ mai un lavoro solitario, & un lavo-
ro di gruppo. Oggi sono responsabile
dell’Ambulatorio Minori della Fondazio-
ne Sospiro a Cremona, ma quasi tutta
la mia vita professionale I'ho trascorsa
al Centro Territoriale Riabilitativo (CTR)
con il dottor Micheli e la sua équipe.
Quella che vedete & una foto a cui sono
molto legata, in occasione della visita di
Schopler nel nostro CTR.

Il lavoro degli operatori ha subito negli
ultimi quindici anni dei cambiamenti ri-
voluzionari dovuti a fatti molto importan-
ti, di cui uno, ad esempio, & la pubblica-
zione dell'lCF nel 2001 in cui per la prima
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volta sentiamo ufficialmente parlare di
qualita della vita e di elementi che carat-
terizzano la qualita della vita.

Per capire meglio, vi mostro una diapositi-
va in cui sono indicati gli otto domini cru-
ciali tra quelli che caratterizzano la qualita
della vita e che ci hanno aiutato ad avere
un linguaggio comune molto vasto.
Vediamo ora una foto del signor Riva,
che io ho conosciuto tantissimi anni fa e
che e uno dei primi genitori che ha fatto
l'esperienza della costituzione di un'asso-
ciazione. Le famiglie in questi ultimi anni
hanno veramente incominciato a portare
a casa il risultato di tanta fatica attraver-
so l'associazionismo, attraverso docu-
menti, attraverso rapporti con i politici e
istituzionali. Le famiglie con molta forza
gia qualche anno fa, in un documento
ufficiale pubblicato dalla Regione Lom-
bardia, hanno espresso delle richieste
precise.

Quali sono i bisogni delle famiglie?
Per esempio, le famiglie richiedono de-
gli operatori che siano formati, quindi gli
operatori sono di fronte davvero a una
sfida complessa e difficile.

lo dico sempre quando lavoro con i col-
leghi che l'autismo non vale di piu delle
altre disabilita.

Allora che cos'ha di diverso, I'autismo?

E vero che lautismo pone loperatore
di fronte a difficolta complesse molto
articolate, & vero che l'operatore che sa
lavorare bene con l'autismo spesso sa
lavorare molto bene anche con altre di-




sabilita. Nella mia carriera professionale io
ho imparato a lavorare bene anche con la
cosiddetta normalita, che perd magari ha
problemi di comportamento.

Prima mi & venuto un po' da sorridere,
quando la dottoressa Degli Espinosa
parlava, non per quello che la dottoressa
diceva, ma perché mi sono ricordata che
negli anni‘80, quando con Enrico Miche-
li si andava in giro nelle scuole a parlare
con le famiglie e si incominciava a nomi-
nare il termine “rinforzo" dovevamo avere
pronta l'auto con la portiera aperta per
darcela a gambe il piu velocemente pos-
sibile. Allora si poteva parlare soltanto di
"motivazione’, il termine “rinforzo” che & la
stessa cosa, non aveva diritto di esisten-
za. Finalmente anche in Italia questo non
c'e piu, anche se ci sono ancora sacche di
resistenza. Ancora oggi nella nostra pro-
fessione si sconta il prezzo della “missio-
ne’, cioe: finalmente stiamo transitando
altrove, ma ancora c'e un ristagno, ancora
0ggi c'e la mistica del missionariato e del
missionario.

Quante volte oggi abbiamo sentito par-
lare di scienza?

Una scienza che si deve tradurre in ope-
razioni concrete, in azione e studio.

A me piace rappresentare il lavoro dell'o-
peratore oggi, nell'ambito dei disturbi
dello spettro autistico, in questo modo:
ricordando che siamo un “sistema” (altra
parola che abbiamo sentito tante volte
pronunciare oggi). Noi non possiamo fare
ameno di mettere al centro il progetto di
vita (e, scusate, non e poco). Questo si-
gnifica, banalmente, che quando si dice
che dall'autismo non si esce, si dice che
dobbiamo incominciare a costruire pen-
sieri reali sul progetto di vita, vuol dire

che non dobbiamo parcellizzare il sapere,
vuol dire che, se io sono un operatore (e
caspita se e difficilel), devo sapere tante
cose della vita di quella persona.

E di questo sono molto grata ad Enrico
Micheli, perché quando lui allora lo di-
ceva non dico che sembrasse un pazzo,
ma rappresentava una verita difficile da
comprendere.

Vuoi lavorare bene con i bambini? Bene,
lavora con gli adulti.

Vuoi lavorare bene con gli adulti? Bene,
lavora con i bambini.

Allora ti renderai conto di che cosa e utile
e indispensabile perché si possa avere un
futuro diverso. Vuoi lavorare con le persone
che hanno una disabilita come 'autismo?
Bene.

Progetto di vita?

Bene. Ma individualizzato, perché ognu-
no ha un modo d'essere diverso dall‘altro.
Noi vogliamo mettere al centro la famiglia.
Si pone poi un grosso punto di doman-
da. Se ne parla tanto, qualcuno lo chiama
care management. Ciog, la famiglia dice:
datemi un interlocutore, non venticin-
qguemila nell'arco della vita. Ancora, pero,
non sappiamo chi sara, sappiamo che ci
vuole, che e necessario. Sappiamo che
& necessario parlare con tutte le agen-
zie, che sono tante perché formano un
sistema. Questo vuol dire: impariamo a
lavorare con successo insieme. Schopler
lo diceva gia negli anni ‘70, quando met-
teva al centro la famiglia. Allora era vera-
mente una rivoluzione. Ciog, non possia-
mo lavorare senza partire dal concetto di
alleanza, che nasce dalla profonda con-
sapevolezza di una collaborazione con
la famiglia. Quindi non possiamo essere
contrapposti, se vogliamo avere succes-




so. Ma costruire alleanze vuol dire colla-
borare e per farlo ci vuole tempo.

leri mattina parlavo con una collega che
lavora per una cooperativa la quale mi ha
detto: cara Marilena, le cose stanno cam-
biando, ierimi hanno detto che avro cinque
ore di formazione per il 2012.
Complimenti! Allora sembra anacronisti-
co quello che io sto dicendo: tempo per
sapere, saper essere, saper fare.

Un buon operatore deve sapere.

Sapere significa: avere una buona forma-
zione; incominciare a parlare di curricula
(termine molto recente); appropriarsi di
strumenti cognitivi comportamentali;
conoscere |'autismo; adottare strategie
per comprendere e strutturare modelli
di sostegno per la maggiore autonomia
e la maggiore indipendenza possibile
(& difficile, in Italia, dove non abbiamo
questa filosofia dell'intervento); impa-
rare a sperimentare attivita quotidiane
congruenti a desideri e attitudini (e scu-
satemi se € poco).

Per sapere bisogna conoscere che cosa
comporta attraversare le varie fasi della
vita. Noi abbiamo tradotto il TTAP e ci sia-
mo stupiti nel trovare ogni due righe Ia
parola “transition’, transizione.

Prima fase, infanzia: qualche problema,
diagnosi precoce, per i genitori elabora-
zione del lutto, council, necessita di ap-
prendere, relazione genitori e insegnanti.
Seconda fase: problemi di comporta-
mento sempre pil importanti, soprattut-
to per la frequenza nella scuola.

Poi, adolescenza ed eta adulta: massima
indipendenza, opportunita residenziali
e lavoro. Questo vuol dire: occuparsi di
tanti luoghi e contesti di vita di tante etg;
pensare a bambini, adolescenti e adulti;
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conoscere le fasi ma anche le caratteristi-
che legate ai cambiamenti della crescita;
costruire un modo di lavorare che abbia
una coerenza; costruire un linguaggio
condiviso fra le diverse agenzie.

Per fare tutto questo io ritengo che sia
folle un progetto che non tenga conto
dell'unione fra neuropsichiatria e psichia-
tria.

lo mi occupo del Progetto 0-30 di Piacen-
za, dove per la prima volta finalmente si &
messo nero su bianco un programma di
continuita.

Alloperatore noi chiediamo di progettare,
preparare, attuare, verificare, cioe di darsi
tempo per preparare cid che & necessario
per lavorare bene e con successo.

Saper essere.

Per saper essere non bastano qualita
strettamente legate al sapere attraverso
il corso. Il dottor Moderato ha detto che
ci vogliono anche abilita di tipo pratico.
Per me, oltre a queste, ci vogliono anche
abilita personali (poi non so la differenza...
forse e una sottile disquisizione).

Avere pazienza, inventarsi delle strategie
per motivare il bambino, I'adolescente o
I'adulto, avere creativita e fantasia, tenere
alta la motivazione delle persone, avere
ironia, cioe sapere anche sorridere dei
propri insuccessi, perché dobbiamo ac-
cettare anche questi.

Avere empatia, umilta, flessibilita. Laltro
giomno la dottoressa Saccani diceva agli
operatori: i bambini sono diversi, dovrem-
mo imparare ad essere diversi anche noi nel
trattamento, ricordarci che anche nel tratta-
mento le strategie possono davvero variare.
Riflettere, cioé imparare a pensare prima
di fare, prima di prendere decisioni, e far-
lo sui dati e sugli elementi osservativi.




Tenere duro nelle situazioni difficili. Ab-
biamo parlato di comportamento-pro-
blema. Qui sono presenti delle mamme
e dei papa che potrebbero raccontare
molto sullimportanza del tenere duro in
certe situazioni.

Pulizia e capacita nella comunicazione.
Saper fare.

Che cosa vuol dire saper fare? Vuol dire
saper fare programmi specifici efficaci,
che diano prova che le cose funzionano
e fanno crescere le persone.

Favorire lincremento della soddisfazione
dei genitori. Quarant’anni fa mi avevano
insegnato che non era necessario tenere
conto delle scelte dei genitori; sapevamo
noi tecnici che cosera importante. Oggi
invece sappiamo che e importante lo svi-
luppo e lincremento della soddisfazione
dei genitori.

Concordare gli obiettivi, sostenere la piu
ampia inclusione possibile, riuscire a pre-
disporre e a realizzare tutti quegli inter-
venti che favoriscono la pit ampia inclu-
sione possibile.

Supportare la comunicazione sociale.
Adattare gli ambienti. Sappiamo che le
persone autistiche comprendono meglio
in una situazione chiara e leggibile.
Preparare materiali.

Il rischio del burnout.

Vi racconto soltanto una cosa.

Dopo qualche anno da quando avevo
incominciato a lavorare, insieme ad altri
operatori di altri servizi sentivo parlare di
burnout, cosa che per me allora era alta-
mente sconosciuta. Il burnout & la malat-
tia professionale degli operatori che svol-
gono soprattutto professioni a elevata
implicazione sociale, ai quali viene data
una bassa remunerazione, non viene

data quasi nessuna possibilita di carriera
e viene spesso attribuita unimmagine
sociale dequalificata. Questo perché una
volta cerano idee realistiche, ma ancora
0ggi, soprattutto nei centri per gli adulti,
guesta visione resiste.

Se guardiamo con occhio attento a cio
che suscita il nostro lavoro, credo che
le emozioni che proviamo siano detta-
te da: la sfida, I'energia (che nasce dalla
tempesta di idee e dalla collaborazione),
la conoscenza, il vedere che le persone
di cui ci occupiamo possono cambiare,
possono imparare e avere dei risultati,
il piacere di vederle imparare qualcosa
che permettera loro di avere una vita piu
autonoma. E a quanto ho scritto aggiun-
go: la felicita, per noi operatori, di avere
SUCCESSO.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)




LA REGIONE DI FRONTE ALLAUTISMO

>> Giulio BOSCAGLI

Assessore alla Famiglia, Conciliazione, Integrazione e Solidarieta sociale della

Regione Lombardia

| tema che mi é stato affidato e:“La Regio-
ne di fronte allautismo”. lo credo che sia
piu appropriato parlare di Regione di fron-
te alle persone con autismo. Questa non
€ una distinzione banale, perché la sepa-
razione tra patologie, disturbi, malattie e
persone ¢ il primo rischio da scongiurare,
specialmente per le istituzioni.

| problemi che le persone affette da auti-
smo e i rispettivi nuclei familiari affronta-
no nel quotidiano, a scuola, nella sanita
e nell'assistenza, sono gia stati illustrati
questa mattina con dovizia di particolari.
Che cosa possono fare le istituzioni per
alleviare tali problemi e accompagnare
le famiglie nel loro percorso di vita?

lo credo che i primi elementi indispensa-
bili siano I'ascolto e l'accoglienza dei bi-
sogni. Quando parlo diascolto non parlo
solamente di ascolto da parte di ogni
politico, di ogni persona personalmente,
parlo di ascolto da parte delle istituzioni
nel loro complesso. Per usare una paro-
la che ho sentito piu volte ripetere qui:
ascolto da parte del “sistema”.

Regione Lombardia ha cercato e cerca di
fare dell'attenzione ai bisogni la base per
la costruzione delle proprie politiche.
Solo la conoscenza dei bisogni, infatti,
permette di costruire risposte appropria-
te, non astratte, non standard nel senso
negativo del termine. Un esempio im-
portante di questo percorso & quanto &
stato avviato dalla Regione nel 2005 con
una specifica ricerca cui hanno collabo-
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rato pit di 350 famiglie lombarde, il che
vuol dire che la ricerca ha coinvolto piu
di un quinto del totale di persone affette
da autismo residenti in Lombardia. Le in-
terviste e i focus group con approfondi-
menti specifici in base alle diverse classi
di eta sono stati un‘occasione importan-
tissima per migliorare la conoscenza dei
problemi, favorendo l'incontro tra le isti-
tuzioni chiamate a governare le politiche
e le famiglie depositarie dell'esperienza
che deve orientare le decisioni.

Volendo riassumere in breve e a grandi
linee le principali preoccupazioni emer-
se dalla ricerca, possiamo individuare tre
problemi: innanzitutto il problema della
solitudine (le famiglie hanno bisogno di
essere meglio informate, orientate ed
accompagnate); il problema della fram-
mentazione dei servizi, che rende diffi-
coltosa la costruzione di un progetto di
vita complessivo; il problema della bassa
redditivita degli interventi, ossia il fatto
che i vari contesti (scuola, sanita, socia-
le) risultano impreparati ad accogliere e
gestire la diversita, vanificando in parte
anche i miglioramenti acquisiti.

Alla ricerca e seguito l'avvio di una speri-
mentazione.

Normalmente, noi partiamo da una pic-
cola parte per mettere alla prova le rispo-
ste, valutare i risultati ed esportarli per
quanto possibile a livello di sistema. All‘a-
scolto deve seguire 'azione, ovviamente,
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un‘azione integrata e corresponsabile.
Proprio lintegrazione dei servizi & stata
dunque al centro della sperimentazione
che si & avviata nel 2008 (con un impe-
gno economico di Regione Lombardia
di 600.000 euro) nei territori delle ASL di
Monza e Brianza, Cremona e Milano 1.
Che cosa & nato da questa sperimenta-
zione? Sembra paradossale, ma il frutto
del Progetto Autismo non e stato un
intervento settoriale sullo specifico di-
sturbo, quanto l'avvio di un complessivo
ripensamento delle politiche di Regione
Lombardia sul tema delle disabilita.
Nella primavera dello scorso anno, infatti,
abbiamo costituito un Gruppo di Appro-
fondimento Tecnico (GAT) per il coordi-
namento e l'integrazione delle politiche
regionali a favore delle persone con disa-
bilita. Il Gruppo, che ha coinvolto l'insie-
me delle Direzioni regionali, coordinato
dal professor Melazzini, ha elaborato il
Piano d’Azione Regionale (PAR) che
abbiamo lanciato alla fine dell'anno scor-
so. Il PAR & uno strumento di accompa-
gnamento continuativo della persona e
della famiglia, ha una portata decennale,
persegue una politica unitaria che supe-
ra, integrandole, le singole competenze,
cercando di garantire una risposta effi-
cace e univoca fondata sul principio di
uguaglianza.

Tutto e partito proprio dal Progetto
Autismo, perché la sindrome autistica
rappresenta un modello paradigmatico
per la programmazione nell'ambito delle
disabilita, in quanto ha una natura neces-
sariamente multidimensionale, coinvol-
ge e richiede attenzione rispetto a tutti
i possibili ambiti e settori.

L'obiettivo che abbiamo dato al PAR &

molto ambizioso, consiste, in una parola,
nella concretizzazione di quanto sancito
nell'art. 19 della Convenzione ONU sui
Diritti delle Persone con Disabilita, che
recita: “Tutte le persone con disabilita han-
no diritto a vivere nella societa con la stessa
liberta di scelta delle altre persone”.

La prima novita, dunque, & la portata cul-
turale del PAR, che considera la disabilita
non come un problema di un gruppo
minoritario allinterno della comunita,
ma come una condizione che ognuno
puo sperimentare durante la propria
vita. Ne deriva che ¢ il tema e trasversale,
riguarda tutti e non puo essere adegua-
tamente affrontato senza far emergere
e valorizzare le energie della societa, a
partire dalla famiglia, fino ad arrivare al
volontariato, al privato sociale, allimpre-
sa e ovviamente alle istituzioni (tra 'altro,
anche in questo convegno sono presen-
ti molte organizzazioni che sono proprio
nate dal tessuto sociale e dalle famiglie,
che ringrazio per il lavoro preziosissimo
che fanno).

La portata culturale del PAR si traduce in
azioni concrete. Molto dovra essere fatto
da qui al 2020 per cambiare il volto del-
la nostra Regione sul tema delle disabi-
lita, ma & importante avere dettato con
chiarezza, almeno credo, le coordinate
delle azioni che in parte si sono avviate.
A breve, ad esempio, in almeno un ospe-
dale per ogni ASL partira un Servizio di
Accoglienza Medica Dedicato; questo
permettera di contare su un supporto
adeguato nella fruizione dei servizi ospe-
dalieri che sappia far fronte alle difficolta
comunicative dei pazienti, alla necessita
di coinvolgere e rendere partecipi le loro
famiglie, allimportanza di offrire risposte




multidimensionali ai problemi sanitari.

A Brescia e Milano, inoltre, € stata avvia-
ta la sperimentazione di Centri per una
Vita Autonoma e Indipendente.

Sul fronte della scuola, che sappiamo es-
sere un tema delicato e messo anche in
gravi difficolta dalla presente condizione
dei bilanci, & attivo il Gruppo di Lavoro
Interistituzionale Regionale, che coin-
volge I'Ufficio Scolastico Regionale, la
Regione, le Province, 'ANCI, le principali
Associazioni per le disabilita, con funzio-
ni di coordinamento per lintegrazione
degli alunni con disabilita. Credo che
guesto approccio integrato possa porta-
re a dei risultati importanti.

Ci sono anche altre iniziative, nel PAR, di cui
vedremo cammin facendo la realizzazione.
Va da sé che su un tema complesso
come quello dell'autismo e piu in gene-
rale delle disabilita incidono, oltre che
le politiche specifiche, gli orientamenti
generali su tematiche come famiglia e
welfare. Ad esempio, ci sono pesi che
gravano sulle famiglie che hanno in cari-
co persone con disabilita che potrebbe-
ro essere alleggeriti mediante interventi
sulla fiscalita, anche se il contesto non &
favorevole.

Purtroppo la competenza non é regio-
nale, tuttavia, per quanto ci riguarda,
noi stiamo muovendoci (e speriamo di
arrivare al termine in tempi brevi) per
l'introduzione del “fattore famiglia’, che
dovrebbe essere di aiuto per tutti quei
nuclei che hanno significativi compiti
di cura e che devono essere favoriti, nel
compartecipare ai servizi, mediante sca-
le di equivalenza che tengano conto del
carico di cura.

Pili in generale, rimettere la famiglia al
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centro delle politiche di welfare & uno
dei nostri obiettivi fondamentali.

'anno prossimo avremo anche la felice
occasione dell'Incontro Mondiale delle
Famiglie, che puo essere utilizzato come
stimolo per accelerare le iniziative.

Vorrei chiudere, oltre che con un ulterio-
re ringraziamento alle Associazioni che
in questo campo sono state molto pre-
ziose anche nel sollecitare lintervento,
con una citazione del professor Borgna,
primario emerito di psichiatria e persona
che ha passato tutta la vita nello studio
della mente; una citazione che mi sem-
bra molto utile come indicazione, tant'e
che il ritaglio di giornale io lo tengo nei
miei appunti da un paio d'anni.

Borgna dice:"Una cosa e necessaria: che ci
si confronti con la sofferenza dei pazienti,
con il loro lancinante dolore dellanima,
con le loro disperate richieste di aiuto, le
loro e quelle dei loro familiari, in un‘attitu-
dine interiore nutrita di comprensione, di
accoglienza, di attenzione e di partecipa-
zione emozionale”

Borgna dice ancora che“non si puo curare
la malattia psichica senza un dialogo infi-
nito con la sofferenza e langoscia dei pa-
zienti. Il compito di una psichiatria aperta
al futuro e di rendere questo dialogo sem-
pre pit adeguato alle esigenze interiori dei
pazienti e sempre piti palpitante di amore e
di speranza’. Questa & una provocazione
che sento molto forte e che vi trasmet-
to, perché credo che sia con un simile
atteggiamento che possiamo provare a
mettere in campo alcune risposte.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)
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LA MOZIONE DEL SENATO DELLA REPUBBLICA

>>Daniele BOSONE

Senatore e Presidente della Provincia di Pavia

La politica mi appassiona da tanto tem-
po, pero, siccome ho studiato per fare
il medico, ritengo che quella di medico
sia sempre la mia prima attivita, a cui
prima o poi ritornerd a tempo pieno.
Quindi mi sento sempre un po’ prestato
alla politica. Questa declinazione un po
sanitaria e professionale che ho, pero, mi
accompagna anche nell‘attivita politica,
per cui ringrazio molto per questo invi-
to organizzato dal Gruppo del PD nella
Commissione Sanita.

Ci sono tanti argomenti sulla sanita e sul
sociosanitario di cui dibattere insieme e
questi momenti di confronto sono estre-
mamente utili anche per noi che poi ci
troviamo ad affrontarli a diversi livelli.
Devo dire che il problema dell'autismo
io I'no affrontato partendo proprio dalla
realta professionale. lo lavoro all'ospeda-
le Mondino di Pavia, dove c'e una Neu-
ropsichiatria abbastanza nota che si oc-
cupa della diagnosi di autismo. Quando
facevo le guardie mediche mi occupavo
di adulti, ma quando si fanno le guardie
h24 bisogna occuparsi anche di bambi-
ni, quindi e i che io ho incontrato perso-
nalmente il tema dell’autismo, oltre che
sui libri; poi I'no incontrato molto anche
nella mia attivita istituzionale.

A Pavia noi abbiamo due straordinarie
strutture: ['lstituto Dosso Verde gestito
da un gruppo di religiose e Cascina Ros-
sago, una struttura residenziale che io
definisco una struttura modello, privata,
accreditata, un luogo stupendo nell'Ol-

/

trepo dove i ragazzi autistici vivono dav-
vero il reinserimento e sviluppano la ca-
pacita di convivenza.

Il problema dell'autismo I'ho poi incro-
ciato a livello parlamentare, perché in
Commissione Sanita talvolta ci occupia-
mo anche di problemi che attengono
alle tematiche piu importanti, pit emer-
genti ed evidenti.

La senatrice Franca Biondelli di Novara,
che & in Commissione Sanita insieme a
me, ha pensato di proporre una mozio-
ne bipartisan che poi & stata accolta da
tutti gli schieramenti. Questo perché noi
in Commissione Sanita lavoriamo spes-
so in modo condiviso, la politica non e
sempre litigiosa, talvolta riesce anche
a trovare momenti di condivisione e
di unita, quando ci sono problemi seri
come quelli della sanita e dell'assistenza.
Si sono quindi aggiunti tanti altri colle-
ghi, per esempio Mauro Del Vecchio,
che e una persona straordinaria. Perché
la presentazione di una mozione
sull’autismo?

Per tenere vivo un problema che abbia-
mo capito che in lItalia viene affrontato
male e in modo molto frammentario, in-
nanzitutto perché e la sanita che e molto
frammentata e frammentaria nel nostro
Paese. |l federalismo sanitario ci ha conse-
gnato un’ltalia con ventidue sanita com-
pletamente diverse, tra l'altro con spese
sanitarie mai controllate fino a quattro
o cinque anni fa e con una capacita di
incidere e di assistenza assolutamente




diversificata. Tant'e che proprio sui servizi
psichiatrici & scaturita anche un'inchiesta
della Commissione parlamentare sull'ef-
ficienza del servizio sanitario presieduta
dal collega Ignazio Marino e di cui io
faccio parte, perché abbiamo capito che
nell'ambito dei servizi psichiatrici c'® una
grande disomogeneita, uninsufficien-
za. Persino nella nostra Lombardia c’&
ancora del lavoro da fare sul tema della
filiera del paziente psichiatrico, laddove
I'autismo sappiamo che & un particolare
ambito della psichiatria, in quanto, come
qualcuno ha detto correttamente prima,
I'autismo nasce come patologia ma di-
venta poi uno stato di vita.

Allora la mozione é nata proprio dall'idea
di dire: intanto il Governo, attraverso il
Ministero della Sanita, si impegna a con-
siderare il problema in modo omogeneo
in ambito nazionale, a farsene carico dal
punto di vista delle reti di diagnosi e del-
la diagnosi precoce, dal punto di vista
della capacita di capire una patologia
che nasce in modo oscuro, insidioso,
che non viene compresa dai genitori e
dagli insegnanti, per cui c'e bisogno di
strutture davvero specialistiche e specia-
lizzate sul territorio nazionale che se ne
facciano carico. Ma poi c'® anche tutto il
grande problema del dopo. Noi sappia-
mo come i bambini e i ragazzi autistici
vadano davvero presi in carico, seguiti e
non abbandonati, altrimenti ritornano i
comportamenti negativi e tutto quello
che ce di positivo scompare, viene an-
nullato. La presa in carico & fondamen-
tale per il paziente psichiatrico in genere,
ma lo e in particolare per il bambino e
per il ragazzo autistico. In questo senso,
ci sono ancora dei passaggi da compie-
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re, anche dal punto di vista scolastico. La
persona autistica va presa in carico
per tutta la vita, perché effettivamente
esiste un problema di presa in carico di
questi pazienti, soprattutto anche rispet-
to al dopo.

Posso dire che c'@ un problema per quan-
to riguarda la scuola? Un problema che
dobbiamo risolvere, a parte quello della
continuita degli insegnanti di sostegno.
lo sto seguendo un caso particolare, non
di un bambino autistico ma con la sin-
drome diTourette, e vedo che la continu-
ita dellinsegnante di sostegno & davvero
necessaria. Poi c’¢ anche il problema del
burnout, quindi c'® anche da considerare
che la persona e una ma la persona e an-
che I'altra, quindi in questo senso va tro-
vato un equilibrio. Ma soprattutto c'® un
problema di scaricabarile che dobbiamo
risolvere. Finalmente l'assessore regio-
nale Rossoni sull'assistenza al bambino
disabile nelle scuole finalmente & uscito
con una lettera chiarificatrice che dice ‘i
servizi di supporto li gestisce la Provincia,
cioé il trasporto, ecc, la parte dell'assisten-
za e a carico dei Comuni’

Perché altrimenti si assiste veramente a
uno stupidissimo scaricabarile fra istituzio-
ni che ancora una volta mette in mostra.
Insomma, il Francesco che abbiamo vi-
sto prima nel video presentato dalla dot-
toressa Degli Espinosa non & un pacco,
€ un bambino che cresce perché é se-
guito in modo continuativo e quindi c'e
necessita di farsi carico. Invece talvolta
le istituzioni, in questo scaricabarile, non
pensano che dietro ci sono dei drammi,
ci sono delle situazioni vere.

Come Provincia, noi abbiamo detto ai
Comuni e alla Regione: apriamo un ul-
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teriore tavolo che ci porti davvero a una
conclusione veloce; ciascuno ci mette
un po' del proprio, ma arriviamo a una
soluzione che pud essere quella indica-
ta dall'assessore regionale Rossoni, che
perd sia una soluzione condivisa, che
metta fine a una situazione che e figlia
dei tagli spaventosi al sociale che ci sono
stati e che stanno ricadendo, come im-
maginavamo, sul territorio.

| tagli al sociale stanno massacrando-
ci, questo dobbiamo dirlo. Anche qui,
quando si taglia nel sociale bisogna
pensare che dietro ci sono delle perso-
ne e poi capire quale modello di societa
abbiamo in testa. Perché io comprendo
tutti i tagli tecnico-economicisti che
stiamo facendo nel sociale, perd sono
anche convinto che lo sviluppo di una
societa, anche in un momento di crisi,
non sta in piedi solo con la gamba eco-
nomica mentre quella sociale cade, per-
ché, se poi un domani aumenta ancora
il PIL, ecc., ma il resto della societa non
c'e piu 0 e completamente frammenta-
ta, se ci si siamo dimenticati di un pez-
zo intero della societa, allora io quella
societa non la condivido. Per cui dob-
biamo anche porci il problema di qual
¢ l'orizzonte della societa che abbiamo
davanti quando dobbiamo prendere
dei provvedimenti. Quindi sono d'ac-
cordo sull'approccio tecnico-economi-
cista, ma non dimentichiamoci che la
gamba sociale va sostenuta insieme a
quella dello sviluppo economico e della
sua tenuta, altrimenti andiamo verso un
modello di societa che non ci appartie-
ne, o che almeno io non condivido.

A questo punto torniamo al problema
che veniva posto. Nella mozione noi

poniamo esattamente questo proble-
ma: come far fronte alla presa in ca-
rico con continuita, facendo cresce-
re il paziente autistico. Ci rivolgiamo
soprattutto alle Regioni, oltre che al
Governo, che deve interpretare presso
le Regioni questa esigenza.

Devo dire che il problema della residen-
zialita & ancora aperto. lo sto proponen-
do un disegno di legge che ridefinisce
I'aspetto della residenzialita, facendo
riferimento anche ai cosiddetti DRG terri-
toriali, che dovrebbero permettere, final-
mente, I'abbattimento di quella barriera
fra sociosanitario, socio-assistenziale e
sanitario-assistenziale che ancora esiste.
Come diceva prima l'assessore comuna-
le Majorino, c® un problema di integra-
zione. Questo vale per tutta la cronicita,
perd abbiamo situazioni dove strana-
mente, a un certo punto, il paziente sani-
tario € a carico dei genitori. Ciog, la cosa
va un po' riequilibrata. lo capisco la ne-
cessita di tenere i fondi divisi, perd dob-
biamo pensare in termini di continuita.
Che cos’e il DRG territoriale? £ il bud-
get per paziente, € il budget che contie-
ne la parte sanitaria, ma anche la parte
assistenziale, mentre rimane fuori la par-
te alberghiera che bisogna capire come
regolare. Chiaramente, nel caso del pa-
ziente autistico bisogna tenere conto
di tutta la parte anche di istruzione, di
formazione, di riabilitazione, di assisten-
za vera e propria, occupazionale, di tut-
ti quegli aspetti che fanno parte di una
terapia, perché la terapia non ¢é solo il
farmaco, la terapia & anche tutto il resto.
Questo e il problema vero. Il fatto che i
bambini autistici giochino con gli anima-
li. Questo non e divertimento, & attivita




occupazionale che fa parte della terapia.
In Lombardia stiamo sperimentando, tra
I'altro molto bene, con alcune patologie
come il diabete.. Quindi io penso che il
discorso della territorialita vada affronta-
to anche nell'ambito del discorso della
residenzialita.

Ce poi lesperienza della Fondazione
Dopo di Noi. Cioe, i ragazzi autistici cre-
scono e lidea che il pubblico favorisca
e in qualche modo capisca come sup-
portare il discorso delle fondazioni che
si stanno costituendo per far fronte al
"dopo di noi" & importante. Nel disegno
di legge che sto proponendo, io eviden-
zio come in alcune forme residenziali gia
si sperimenti il famoso mutuo aiuto fra
famiglie. Cioe, alcune realta sono gesti-
te di fatto fra famiglie e pazienti, magari
con un livello di assistenza che poi puo
scendere a seconda dei casi. Perd queste
esperienze di grande aiuto fra famiglie,
pubblico e privato, sono una ricchezza
che dobbiamo in questo momento met-
tere a sistema, mettere in rete, guardan-
do al futuro dei nostri pazienti. Quindi c'e
un grande lavoro da fare partendo dalla
scuola, per poi arrivare giustamente a se-
guire i pazienti quando sono adulti, per-
ché poi é chiaro che quando i genitori
non ci sono piu qualcuno se ne deve far
carico, non e che possiamo abbandonar-
li a se stessi, e chi se ne fa carico sono le
fondazioni che si stanno formando, che
sono, secondo me, esperienze molto
interessanti, alle quali pero le istituzioni
devono guardare con molta attenzione
per trovare quelle forme di sostegno che
sono assolutamente utili e necessarie.
Ripeto, la forma del DRG territoriale pud
essere una modalita di aiuto anche in
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questo senso.

C'® quindi molta strada da fare. Per for-
tuna il volontariato c’&, esiste, ci da una
grossissima mano. E'arrivato il momento
perd di stare uniti, & arrivato il momento
in cui le istituzioni a tutti i livelli, invece di
giocare a scaricabarile, devono lavorare
insieme. Noi dobbiamo lavorare insieme
a voi genitori e alle Associazioni per un
momento straordinario di vita sociale
che & anche nostro, quindi dobbiamo
riuscire a mettere insieme le energie, po-
che o tante che siano, per il bene futuro
dei nostri bambini autistici.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)
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AUTISMO E SCUOLA

>>Francesca BIANCHESSI

Ufficio Scolastico Regionale per la Lombardia

Rivolgo un cordialissimo saluto anche a
nome del dottor Colosio, che oggi mi ha
chiesto di sostituirlo. Quindi sono qui pro-
prio a nome dell'Ufficio Scolastico Regio-
nale per la Lombardia.

Devo dire che la mia esperienza personale
(si parlava prima di ruoli in diversi contesti
e con diversi compiti) e abbastanza va-
riegata. Ho cominciato come insegnante
elementare, poi sono diventata direttrice
didattica e c'e stato anche un periodo in
cui ho fatto un tirocinio come psicologa
in una neuropsichiatria. Poi sono stata
ispettrice. E devo dire che ho avuto la
possibilita di intercettare anche situazioni
e casi riguardanti I'autismo, essendo sta-
ta proprio chiamata come osservatore o
come dirigente tecnico per la Lombardia.
Attualmente mi occupo del coordina-
mento del GLIR di Cremona e Mantova.

Il GLIR, cioe il Gruppo Lavoro Interistituzio-
nale Regionale, & stato costituito dal Mini-
stero, insieme all'Ufficio Scolastico Regio-
nale, dopo le “Linee guida per lintegrazione
scolastica degli alunni con disabilita” del
2009. Il GLIR comprende varie rappresen-
tanze, cioe & un Gruppo composito che
dovrebbe cercare di ottimizzare l'asse-
gnazione delle risorse e tutto quello che
si riferisce agli accordi regionali di pro-
gramma, quindi ha dei compiti molto im-
portanti che effettivamente chiamano in
causa la scuola, ma con la scuola tutti gli
altri enti che collaborano. In esso sono in-
fatti rappresentate: la Regione Lombardia

(in particolare le Direzioni della Famiglia,
della Sanita, dell'lstruzione e Formazione
Lavoro), le ASL, le Aziende Ospedaliere di
Neuropsichiatria, 'ANCI, 'UPL e diverse
Associazioni, per esempio la LEDHA, che
si batte per i diritti delle persone con disa-
bilita, la FAND, I'ENS.

Lavorando in diversi contesti, devo dire
che ho modo di farmi un’idea delle pro-
blematiche, che sono costanti, quotidia-
ne, che su vari tavoli cerchiamo appunto
di affrontare.

Per quanto riguarda il GLIR, siamo parti-
ti da documenti di base come le Linee
Guida MIUR; inoltre c’é stata anche una
dichiarazione di intenti che stiamo cer-
cando di portare avanti. Ci siamo dati
anche delle priorita su diversi temi di
intervento, alcuni dei quali sono stari
ricordati prima, per esempio il trasporto
piuttosto che l'assistenza alla persona
per quanto riguarda gli studenti con di-
sabilita della scuola secondaria e di se-
condo grado. Anche qui si cercano delle
soluzioni insieme e il tavolo del GLIR ha
proprio il compito di rafforzare la pos-
sibilita di trovare degli accordi. Altro
tema: 'omogeneita per quanto riguarda
le certificazioni e la revisione del model-
lo regionale che é stata fatta e che poi
& stata pubblicata sul sito dell'Ufficio
Scolastico Regionale, che viene utilizza-
to un po’ come una bacheca per le ini-
ziative che vengono avanti e che man
mano trovano una soluzione rispetto a




discussioni e confronti che comunque
ritengo particolarmente significativi.
Non mi dilungo. Voglio solo confermare
la nostra condivisione sui principi di non
discriminazione, pari opportunita, auto-
nomia e indipendenza di cui abbiamo
sentito parlare negli interventi precedenti
e che derivano dalla stessa Convenzione
ONU, che accanto alla nostra Costituzione
italiana € un punto di riferimento signifi-
cativo e importante.

Tutto cio nel quadro di una visione in
cuila persona e la famiglia vengono po-
ste al centro.

Ogni persona é vista come risorsa per
la comunita, nellambito di una valoriz-
zazione di fattori quali il senso di dignita,
['autostima, i talenti, la creativita, le abilita
proprie di ciascuno, abilita fisiche, abilita
mentali (perché ciascuno puo avere delle
abilita, basta farle emergere), fino al loro
massimo potenziale.

Condivido la visione a cui si accennava
prima: quella del passaggio dalla pro-
spettiva sanitaria all'approccio globale e
dell'attenzione al contesto. Pensando alla
scuola, effettivamente noi abbiamo un
ruolo molto importante relativamente al
contesto, agli spazi, allorganizzazione, alla
formazione del personale. Parlo di forma-
zione del personale in senso ampio, a par-
tire dalla sensibilizzazione che porteremo
avanti capillarmente in tutte le realta a
livello regionale rivolta ai dirigenti scola-
stici, che noi riteniamo siano figure chiave
per migliorare la qualita anche organizza-
tiva della scuola e per creare, come rica-
duta, una maggiore attenzione da parte
dei docenti.

Per quanto riguarda i docenti, che sono
poi dei formatori, non ci limitiamo ai do-
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centi della scuola dell'obbligo. lo tengo
contatti anche con le universita. Tra l'al-
tro, recentemente, proprio all'Universita
Bicocca di Milano si & cercato di creare
un coordinamento che rappresenta un
po' una sorta di network tra dieci atenei
lombardi, il che significa che c® un‘at-
tenzione che va oltre la scuola dell'ob-
bligo. Nello stesso Piano di orienta-
mento dell'Ufficio Scolastico Regionale
quest’anno si tiene in considerazione
proprio il passaggio dalla scuola secon-
daria di secondo grado all’'universita o al
mondo del lavoro. C'& quindi la voglia di
far si che si costruisca veramente un pro-
getto di vita, un "Pensami adulto”, a co-
minciare gia dalla prima infanzia, a volte
gia dall'asilo nido, per riprendere quello
qui si diceva della diagnosi precoce e
di interventi che non devono attendere
(in questo senso, a me fa soffrire molto
sapere che la scuola non e sempre cosi
tempestiva e puntuale). Ma penso anche
ad altre realta come puo essere quella
degli operatori della riabilitazione.

In definitiva, noi vogliamo attraverso il
GLIR, quindi attraverso i referenti della di-
sabilita dei singoli Uffici Scolastici Territo-
riali (UST), perché io sono anche provve-
ditore a Cremona e Mantova e questo mi
offre la possibilita di riflettere su temi quali
le risorse umane, i posti di sostegno, tutta
la problematica della continuita, che nel
limite del possibile ho cercato di portare
avanti spendendomi in prima persona,
dove la normativa I'ha consentito, ma con
la massima sensibilita e attenzione per
arrivare a una realizzazione per la quale
abbiamo ricevuto un grazie di cuore da
parte delle famiglie e dei genitori.

Devo dire che in veste di provveditore io
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ho potuto far presente anche all'Ufficio
Scolastico Regionale, nella figura di chi si
occupa del personale della scuola, quindi
in particolare il dottor Volonté, le difficolta
che noi abbiamo avuto per i ritardi nell'as-
segnazione del personale di sostegno.
Come GLIR, noi ci siamo gia impegnati a
far presente questo e vogliamo per il pros-
simo anno scolastico un‘assegnazione
piu rapida, cioé non vogliamo aspettare
linizio della scuola, ma gia dal primo set-
tembre vogliamo gli insegnanti di soste-
gno presenti accanto agli altri insegnanti,
perché siamo anche dellidea che ci deve
essere una condivisione di tutti gli opera-
tori della scuola, a cominciare dai dirigen-
ti, fino ad arrivare al personale ATA, agli
ausiliari, che comunque hanno un ruolo
significativo su cui dobbiamo puntare, an-
che qui, per la formazione.

La formazione & uno degli elementi
strategici su cui noi stiamo lavorando,
anzi, diciamo che a livello di GLIR c'& un
sottogruppo che si riunira il 30 novembre
2011 e che e anchesso composito, per-

ché linteristituzionalita I'abbiamo un po’

mantenuta in tutti i sottogruppi del GLIR.
Ci stiamo attivando per introdurre anche
delle modalita di formazione integrata.

Prima si parlava del progetto ORMA .
Uno dei partner tra i tanti & stato anche
I'Ufficio Scolastico Territoriale. Devo dire
che ancora stiamo facendo tesoro di quei
docenti formati, che poi a loro volta tra-
smettono le loro competenze ad altri do-
centi. Quindi quello é stato un lavoro che
ancora si sta estendendo e moltiplicando.
In piu, abbiamo la possibilita, lavorando
anche con altre Province, per esempio
con la Provincia di Bergamo e con Spazio
Autismo, di condividere, confrontare e

quindi migliorare le buone pratiche che
gia abbiamo in atto.

Uno dei compiti del GLIR & quello di
valorizzare le buone prassi, facendole
emergere attraverso i referenti dell’UST
ma anche altre strutture che abbiamo a
livello territoriale. Penso ai CTRH, i Centri
Territoriali Risorse per I'Handicap, sparsi
nelle varie zone, che corrispondono quasi
sempre ai piani di zona o comunque alle
realta distrettuali; per esempio, a Cremo-
na ne abbiamo tre, a Mantova sette. Tra
I'altro, a Mantova proprio lunedi pome-
riggio incontrerd un gruppo di genitori
reduce da un momento di formazione.
Quando parlo di formazione io sottolineo
sempre anche l'esigenza che sia una for-
mazione integrata, perché lavorare a tre-
centosessanta gradi su tutti i fronti credo
permetta di avere una visione di insieme
significativa.

Si diceva prima di “Pensami adulto” Quin-
di: pensa a tutto quello che verra. Que-
sto io lo dico anche per la nostra scuola.
Cioé, non pensiamo che dopo l'attestato
o il diploma della scuola secondaria di
secondo grado il lavoro sia finito, ci sono
anche i passaggi intermedi. Noi ci spen-
diamo e stiamo cercando di farlo nel mi-
glior modo possibile anche con i vari enti
territoriali. Cito per esempio Sodalitas, per
dire anche di quelle che possono essere
le imprese presenti sul territorio, perché
insieme si puo fare molto di piu rispetto
a quello che la scuola farebbe da sola.
Penso ad esperienze di alternanza scuola/
lavoro, piccole esperienze di eccellenza,
ma che vogliamo portare avanti. C& chi
gia sta lavorando a un progetto pilota a
Milano, pero ci sono altre esperienze che
vanno avanti nelle varie province. Se noi




riusciamo a individuare le situazioni in cui
si e raggiunta l'eccellenza, le situazioni da
proporre a tutte le realta, nel giro di pochi
anni (io mi augurerei di pochi mesi) pos-
siamo far affiorare tante possibilita.

Siamo perfettamente in linea anche con
il Piano d’Azione Regionale di cui parlava
I'Assessore regionale Boscagli, che il 15 di
dicembre raggiungera il primo anno di
applicazione.

Quindi, tenendo presente tutto cio che di
positivo gia viene avanti nei vari contesti,
diciamo che possiamo certamente fare
meglio. Ovviamente la scuola si deve
occupare di garantire il diritto all'i-
struzione e all'inclusione lungo tutto
I'arco della vita, per un progetto di
vita che sia aderente ai bisogni.

lo sono molto vicina anche alle proble-
matiche familiari. Ho letto il libro “Le tre
A della mia vita" di Giovanna Barra, che &
praticamente uno specchio di tante espe-
rienze, quelle che sono emerse anche
nella prima parte della mattinata dal rac-
conto vivo dei genitori, che devono farci
riflettere e spingerci ancora di piu a fare
molto insieme e sempre meglio.

Nella scuola noi stiamo lavorando attra-
verso la formazione, attraverso tante risor-
se che vogliamo mettere insieme senza
guardare al numero delle ore di sostegno
0 a quelli che sono elementi di cui in que-
sti tempi di crisi c'e scarsita, ma piuttosto
puntando sulla qualita e sulla preparazio-
ne dei docenti e degli operatori. Credo
che questa sia una sfida importante, ma
noi la vogliamo portare avanti perché
sappiamo che ci sara una ricaduta positi-
va su tutte le nostre scuole.
Personalmente, ma anche a nome del
GLIR, mi impegno a portare tutti gli sti-
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moli che qui sono venuti nelle singole
realta provinciali. Chiederemo ai dirigenti
scolastici che ci sia una sensibilizzazione
che raggiunga tutti i colleghi docenti.
Questo vuol dire che nessun insegnante
sara escluso da quella che deve essere
una progettualita condivisa.

Quella di oggi e stata effettivamente una
mattinata molto interessante, quindi cer-
chiamo di tenerci in contatto, in modo
da sapere reciprocamente che cosa viene
avanti della nostra Lombardia. Puntiamo
sulle esperienze che riteniamo piu signifi-
cative, di qualungue tipo esse siano, per-
ché credo che vadano tutte comunque
valorizzate e migliorate. Lidea & quella di
favorire una circolarita che deve diventare
sistema: la scuola e insieme 'universita, gli
enti locali, le famiglie, I'associazionismo
delle famiglie, ma anche il volontariato
e ovviamente la Regione, che ¢ il nostro
punto di riferimento per tutte le iniziative
che sono in atto e che vanno sostenute
proprio nellottica dell'affermazione dei
diritti della persona.

Quindi direi che siamo proprio in sintonia.
Le iniziative che noi porteremo avanti cre-
do che si potranno vedere anche sul sito
dell'Ufficio Scolastico Regionale. Comun-
gue mi impegno anche sul versante dei
dirigenti degli altri UST a parlare del senso
emerso da questa giornata di approfondi-
mento, di studio, di lavoro e di proposta di
nuove prospettive.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)




LA RISOLUZIONE DELLA REGIONE LOMBARDIA

>>Sara VALMAGGI

Vicepresidente del Consiglio regionale

Senza retorica, anche a me preme rin-
graziare le Associazioni e in particolare
'ANGSA, che ci ha aiutato e sostenuto
nell'organizzazione di questo felice mo-
mento di confronto e di incontro, che
credo serva soprattutto a noi referenti
istituzionali per approfondire un tema
importante e per essere anche magari
piu efficaci e piti convinti nel momento
in cui chiediamo a Regione Lombardia
politiche piu rispondenti alle necessita.
Per prepararmi a questo appuntamento
ho letto, sia pure velocemente, le nuove
Linee Guida del Ministero della Salute
sul tema dell'autismo. Nell'introduzio-
ne si riconosce come la sensibilita e la
consapevolezza dell'opinione pubblica
e delle istituzioni sia cresciuta in questi
anni su questo tema. Di cio io ho avuto
percezione in questi anni di esperienza,
in quanto in Consiglio regionale le oc-
casioni di confronto o quanto meno di
audizione in Commissione sono state
parecchie; nell'ultimo anno, forse perché
come Gruppo, anche grazie al lavoro dei
colleghi, abbiamo deciso di intensificare
il rapporto con le Associazioni regionali,
queste occasioni di confronto e di atten-
zione si sono moltiplicate.

Non so se e un caso, ma proprio qualche
giorno fa ero nella mia citta, Sesto S. Gio-
vanni, a colloquio con una madre che mi
sollecitava rispetto alla necessita di pen-
sare, nel mio territorio, nel nostro territo-
rio, a un servizio che desse delle risposte
a tutti quei ragazzi che sono ormai usciti

dal percorso diciamo formale di istruzio-
ne e che rischiano di regredire e di creare
ancora piu difficolta alla propria famiglia.
In questo senso, sicuramente la principa-
le azione di sensibilizzazione & portata
avanti da soggetti quali le Associazioni,
che io vorrei riconoscere come soggetti
portatori di diritti, non come interlocu-
tori che vengono a chiedere o a pietire
degli interventi o delle risorse (la dignita
straordinaria degli interventi delle mam-
me che ho sentito prima lo dimostra
in assoluto), proprio perché anche nei
documenti che ci sono stati sottoposti
quello che si chiede & consapevolezza da
parte delle istituzioni. Quando si chiede
la presa in carico, si fa una richiesta alle
istituzioni precisa, non di interventi spot
o di singoli finanziamenti: si chiede alle
istituzioni di avere consapevolezza
di un percorso che deve essere omo-
geneo ed unitario.

Noi siamo stati richiamati ad avere at-
tenzione rispetto a modelli scientifici e
professionali ben precisi, quindi all'indi-
viduazione di percorsi diagnostici e di
modelli organizzativi che garantiscano la
continuita di questi percorsi diagnostici.
Prima il senatore Bosone ricordava giu-
stamente la mozione approvata in Se-
nato, che da un'indicazione di lavoro alle
Regioni. lo vorrei brevemente ricordarvi
quello che & stato fatto in Consiglio re-
gionale, che e I'assemblea legislativa.
Gia nel 2009 era stata approvata in Con-
siglio una risoluzione che impegnava la




Giunta a mettere in campo specifici fi-
nanziamenti per percorsi di cura indivi-
dualizzati per soggetti affetti da autismo;
con il Piano sociosanitario regionale, gra-
zie anche all'azione dei colleghi, siamo
riusciti a far approvare un emendamento
diretto a specificare la necessita di indi-
viduare, nell'ambito degli interventi che
riguardano la psichiatria e la neuropsi-
chiatria infantile e dell'adolescenza, una
priorita per l'organizzazione della
presa in carico multiprofessionale
per gli interventi rivolti all’autismo,
soprattutto per quanto riguarda (tema
fondamentale per questo tipo di patolo-
gia, questo I'ho capito qui e I'ho capito,
forse, piu dai filmati che dalle parole) la
diagnosi precoce e i percorsi terapeutici
individualizzati.

lo vorrei derubricare la mancata appro-
vazione del nostro ordine del giorno da
parte della maggioranza del Consiglio
regionale in cui si chiedono impegni an-
cora piu precisi alla Giunta in occasione
della discussione dell’'ultimo bilancio; la
vorrei derubricare rispetto non tanto a
un mancato interesse quanto a una su-
perficialita dettata dalla fretta del mo-
mento. La presenza dell’Assessore Bosca-
gli qui la giudico comunque un segnale
importante. £ chiaro che il nostro prossi-
mo impegno come Consiglieri di oppo-
sizione sara quello di riproporre il tema
immediatamente a dicembre, quando
andremo a discutere il prossimo bilancio.
Noi non abbiamo ancora visto la boz-
za della delibera di bilancio, anche se e
gia stata approvata, ma sappiamo che
si chiedono ancora sacrifici, soprattutto
nel settore sociale. lo credo, pero, che la
politica, anche quando ci sono situazio-
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ni di difficolta complessive, faccia bene
quando sceglie, percio bisogna saper in-
dividuare quelle che sono le priorita. Noi
solleciteremo l'individuazione di queste
priorita.

LAssessore Boscagli vi ha detto comun-
que quello che é stato fatto da parte del
governo di Regione Lombardia, vi ha
detto della ricerca promossa dal gover-
no di Regione Lombardia. In quella ricer-
ca si mette in evidenza un tema che & un
tema generale di sistema, cioe si dice: di
fronte al problema delle famiglie sole e
della bassa redditivita degli interventi,
molte risorse o comunque alcune risor-
se sono messe per abilitare il soggetto in
difficolta, niente € messo per abilitare il
sistema. Allora io credo che lo sforzo da
fare sia quello di mettere il sistema in gra-
do di dare delle risposte ai soggetti, alle
famiglie, ai ragazzi e anche, ormai, agli
uomini e alle donne, perché non si tratta
soltanto di bambini o di adolescenti. Per
fare questo, perd (e vi chiedo di condi-
videre con noi anche questa consape-
volezza), noi dovremo fare uno sforzo
in piu, nel senso di pensare anche a una
diversa organizzazione complessiva del
sistema sociosanitario di Regione Lom-
bardia, perché uno dei temi che mette in
difficolta e appunto: come e pensato e
costruito questo sistema, che e fondato
sulla separatezza e che forse & stato pen-
sato con dentro un po'di autismo.

Allora io credo che forse dovremmo cer-
care insieme di pensare a una prospet-
tiva diversa, avendo consapevolezza che
Ci deve essere comunque un impegno
comune. Questo non lo dico volendo
essere solo il rappresentante di una par-
te politica, ho anche un compito e una




carica istituzionale e credo che delle sen-
sibilita si possano trovare e si debbano
trovare tra la maggioranza e l'opposizio-
ne anche in Consiglio regionale.

lo sono molto convinta delle parole del-
la dottoressa Zacchini che ha parlato
prima, la quale ci teneva a ribadire che
I'attivita dell'educatrice non e una mis-
sione ma una professione, per cui anche
noi politici dobbiamo intendere la nostra
attivita nella capacita di metterci studio,

testa, intelligenza, considerando tutte le
azioni che poniamo in campo non come
un'opera di carita.

Credo che noi dobbiamo metterci in te-
sta di fare non solo una cosa buona, ma
prioritariamente una cosa giusta.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)




VOCI DAL SILENZIO

>> Paola MOLTENI

Giornalista

Saro breve perché a me interessa soprat-
tutto raccontarvi qual é stata la mia espe-
rienza di incontro con 'autismo e di cono-
scenza dell'autismo.

Linizio e stato prettamente giornalistico,
nel senso che le cifre parlavano da sole e
mi hanno portato alla voglia di approfon-
dire un argomento che siimponeva all'at-
tenzione con i numeri: 360.000 famiglie in
[talia soffrivano e vivevano la condizione
dell'autismo, ma attualmente io mi sen-
tirei di dire che sono anche di piu, piu di
1.000 autistici a Milano, quasi 10.000 in
Lombardia.

Quindi i numeri mi hanno portato ad ac-
cendere un pd'i riflettori nella mia testa sul
tema dell'autismo ed e per questo che ho
concordato con il giornale con cui colla-
boro un'inchiesta che & partita un po'con
i presupposti di sempre, quindi: numeri,
una spiegazione sommaria di che cosé
questa disabilita e poi le testimonianze.
Per fortuna e stato dato grande spazio
alle testimonianze, perché sono state le
testimonianze a spiegarmi veramente
che cose l'autismo, al di la delle cifre pre-
occupanti, dei dati epidemiologici, delle
scoperte scientifiche, perché, attraverso le
storie che ho ascoltato e poi raccontato,
ho capito la drammaticita di questa realta
nel nostro Paese e ho capito che si pone
la necessita di dare non solo delle risposte
ma anche attenzione, quella che, secon-
do me - lo dico anche da un punto di vista
di giornalista - manca ancora.

Facendo gia quel primo servizio che &
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stato un po' la base di partenza al lavoro
che & seguito dopo, mi sono resa conto di
due aspetti fondamentali che riguardano
la condizione dell'autismo: innanzitutto, la
forbice grandissima che c'e tra i bisogni e
le risposte che ancora devono essere date
da parte dei servizi sociali e del sistema
sociosanitario; poi, soprattutto, la condi-
zione di estrema solitudine nella quale si
trovano numerosissime famiglie in Italia. £
stato proprio perché mi sono sentita mos-
sa dal desiderio di dare voce a madri e pa-
dri che di voce ne hanno ancora adesso,
come ho potuto constatare oggi, poca o
nessuna, che ho voluto fortemente, ap-
poggiata anche dalla casa editrice che ha
deciso di pubblicare il libro, continuare a
parlare di autismo e farlo sempre di pil.
Non e un caso che proprio nei giorniin cui
ho deciso di proporre il testo del libro ho
trovato sulla rete la lettera di una mamma
che apre il libro e diventa un po'la voce
narrante di una testimonianza corale,
quindi ancora piu grande, fatta di tante
madri e di tanti padri che si raccontano;
una lettera drammatica che nel testo sin-
tetizza un po' tutte le tappe di una Via
Crucis che attraversa tutte le famiglie che
purtroppo vivono la condizione dell'auti-
smo e che ho sentito raccontare ancora
qui oggi.

Il libro intende, se possibile, fare chiarezza
anche su che cos® davvero l'autismo. Da
profana, tra virgolette, io ho parlato molto
anche con persone che non lo conosco-
no affatto e mi rendo conto che ancora
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oggi circolano troppe idee sbagliate su
che cosa sia 'autismo, quindi penso che
sia importante anche dare un'informazio-
ne corretta e semplice. Per questo segna-
lo che allinterno del testo c'e un capitolo
del dottor Moderato che & molto chiaro
e che spiega proprio in termini concreti
che cose l'autismo e qual & il modo mi-
gliore anche per avvicinare e per acuire la
sensibilita di tutti verso una disabilita cosi
importante.

Il testo, proprio per i presupposti che cita-
VO prima, si pone lobiettivo di essere una
denuncia proprio per cio che riguar-
da l'isolamento che ancora persiste
nel nostro Paese e che viene raccontato
attraverso le storie che sono presenti nel
testo stesso, che pero si prefigge anche di
dare un piccolo contributo sempre attra-
verso le testimonianze e anche grazie alle
indicazioni che vengono offerte dai centri
e dalle associazioni che sono citate. Per
esempio 'ANGSA Lombardia, che occupa
un capitolo del libro e che oggi & qui am-
piamente rappresentata. Nel libro c'® una
testimonianza molto importante del Pre-
sidente Anna Bovi, che mi ha raccontato
la sua storia, che e stata un'ulteriore occa-
sione di riflessione del percorso di dolore,
di fatica, ma anche di speranza che carat-
terizza tante famiglie e tanti genitori.
Concludo dicendo una cosa che credo
valga la pena di segnalare: limportanza
del testo che abbiamo pubblicato sta
proprio nella possibilita di capire come
da una semplice curiosita, che io sento
in tanta gente con la quale parlo, esiste
molta curiosita nei confronti di una sin-
drome cosi complessa come l'autismo. Si
leggono testi, si vedono film. Se si potesse
passare da questa curiosita, che comun-

que & presente e diffusa, alla creazione
di un pensiero, di una riflessione, come
probabilmente riesce a fare il nostro testo
e anche altri contributi come questo con-
vegno, e se dal pensiero si arrivasse a una
sensibilizzazione sempre piti grande, forse
si potrebbero dare anche piu velocemen-
te delle risposte sociali, che sono quelle
di cui hanno maggiormente bisogno le
famiglie.

(la redazione del testo e stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)




IL NOSTRO IMPEGNO CONCRETO

>> Mario BARBONI

Consigliere regionale

Noi come Gruppo consiliare del Partito
Democratico abbiamo voluto affrontare
il tema dell'autismo e I'abbiamo fatto,
per la verita, non senza critiche anche da
parte di qualche Associazione che ci ha
detto: normalmente, un gruppo di partito
allinterno di Regione Lombardia dovrebbe
preoccuparsi del sistema in generale e non
diuna questione in particolare.

Noi pero vorremmo cambiare questo
modo di approcciare le questioni con
i cittadini, con le persone. Per fare que-
sto vi anticipo che stiamo pensando di
organizzare (e lo faremo) altri convegni
proprio sul tema dell'autismo a livello
provinciale, perché i numeri che noi co-
nosciamo, ma che pochissimi altri allin-
fuori di voi conoscono, sono numeri e
statistiche che devono far riflettere chi e
deputato all'organizzazione e al funzio-
namento del sistema dei servizi sociali in
una grande regione come la Lombardia.
I miei colleghi politici hanno gia detto
tante cose e ne diranno altre, perd io
sono un po’pit fondamentalista: siccome
non posso discutere con la dottoressa
Degli Espinosa della questione in termini
scientifici perché ho altre competenze, il
mio impegno, con la collaborazione di
tutto il Gruppo, in modo particolare dei
Consiglieri della Terza Commissione Sa-
nita, € quello di individuare e poi propor-
re strategie molto concrete e operative
per amministrare la cosa pubblica. Cose
concrete che si attuano non solo con la
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dialettica ma necessariamente con la di-
sponibilita delle risorse finanziarie.

Noi sappiamo che sul territorio ci sono
organizzazioni come le vostre che sono
capaci di fare il proprio lavoro, quindi
diciamo che alla politica tocca dare, s,
degli indirizzi e delle idee, tocca fare, s,
delle proposte, pero la politica deve an-
che trovare il modo di aumentare la su-
perficie di quella coperta che continua
sempre piu ad accorciarsi e che rischia di
non garantire prestazioni e servizi ad una
parte consistente di cittadini.

Questa coperta é formata da euro e sicco-
me la politica ha l'obbligo di decidere
come devono essere impegnati gli in-
vestimenti di una Regione, di una Provin-
cia, di un Comune, la politica deve cercare
di dare delle risposte tangibili per risolvere
i problemi, a maggiore ragione quando
sono complessi come quelli che devono
affrontare le famiglie di fronte all'autismo.
In sala ci sono dei dirigenti di neuropsi-
chiatria che sanno fare benissimo il pro-
prio lavoro, ma allora dico che alla politica
non tocca fare il loro lavoro, alla politica
tocca supportare le proposte delle unita
operative, che non possono tradursi in
un matrimonio con i fichi secchi, perché
questo non lo si puo fare, e realisticamen-
te non si & mai riusciti a farlo.

Il mio impegno, il nostro impegno come
Gruppo consiliare del Partito Democrati-
Co & pertanto in questa direzione, anche
stando dalla parte dellopposizione attra-
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verso gli strumenti politici ed istituzionali
in NOStro Possesso.

Infatti, gli ordini del giorno, le mozioni e
le interrogazioni che abbiamo in questi
mesi presentato al Consiglio, alla Giunta,
agli Assessori erano molto concrete nei
contenuti, con richieste e proposte tangi-
bili finalizzate a garantire maggiori risorse
finanziarie per implementare i servizi e le
prestazioni sull'intero territorio regionale.
Anche dal punto di vista legislativo, in
considerazione delle peculiarita costitu-
zionali dellAssemblea regionale, ci impe-
gniamo ad individuare e a proporre stru-
menti legislativi per tutelare la dignita e la
cura delle persone autistiche, ricordando
che attualmente in Parlamento sono de-
positati alcuni progetti di legge specifici
sullautismo e che anche qualche Regione
ha depositato analoghi progetti di legge.

Ci sono ancora due o tre interventi brevis-
simi, ma vi prego di ascoltarli perché sono
molto interessanti e importanti.

Chiudera i nostri lavori la Presidente
dellANGSA Anna Bovi, perché & lei che ha
stimolato, assieme a tutte le altre Associa-
zioni, l'organizzazione di questo seminario.
lo non ricordo tutte le Associazioni a me-
moria, ma le ringrazio davvero tutte per
avere COstruito con noi questo seminario.
Le ringraziero ancora di piu se riusciremo
a realizzare in ogni provincia lombarda
giornate come quella di oggi, il cui fine &
quello dell'ascolto, del confronto e natu-
ralmente quello della proposizione ope-
rativa e molto concreta.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)




LA POLITICA COME ASCOLTO

>> Gian Antonio GIRELLI

Consigliere regionale e Segretario lll Commissione Sanita

Non mi sara difficile essere breve, anche
perché molto oggi e stato gia detto.

Sara Valmaggi e Mario Barboni credo ab-
biano riassunto la vicenda. Soprattutto
credo che noi abbiamo fatto bene a de-
cidere di consegnare le conclusioni alla
signora Anna Bovi, proprio perché abbia-
mo cominciato con Stefania, Cinzia, Gio-
vanna, che ci hanno parlato di Andrea, Ali-
ce e Alberto, e credo che sia giusto finire
con Anna Bovi, perché in fondo oggi noi
non concludiamo nulla.

Oggiio credo che noivogliamo comincia-
re ad affrontare il tema dell'autismo - forse
in maniera un pochino diversa, a partire
da noi come Gruppo consiliare - perché
ci rendiamo conto che qualcosa non va. E
in questo senso voglio fare anch’io outing,
come si dice adesso.

A un amministratore capita a volte di fare
i conti con se stesso anche rispetto ad al-
cune guestioni e a me e capitato qualche
anno fa, quando ho avuto la responsa-
bilita in una piccola comunita montana
delle valli bresciane del settore dei servizi
sociali. Stamattina mi & capitato nuova-
mente di rifare i conti. Ciog, la pochezza
di se stessi, il mancato ruolo della politica
difronte alle tante cose da fare e alle tante
domande su come farle.

lo perd credo che stamattina alcuni temi
siano emersi in maniera molto forte e
molto scomodante per ciascuno di noi.
Anzitutto, questa mattina non abbiamo
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parlato di persone o di famiglie in difficol-
ta per le quali bisogna fare qualcosa, ab-
biamo parlato di un diritto (concetto che
nel nostro dettato costituzionale, all'art.
117, & scritto molto bene) che ciascun cit-
tadino di questo Paese ha nel momento
in cui nasce, per cui tutto quello facciamo
per portare le persone affette da autismo
ad avere il piu possibile una vita autono-
ma (mi verrebbe da dire precisa alla no-
stra, ma e un brutto modo di dire, perché
poi & sul nostro modo di vita che ci sareb-
be tanto da ragionare) lo facciamo perché
& un nostro dovere, non & un qualcosa
daltro. E mi dispiace che I'Assessore Bo-
scagli, preso da tanti impegni, non sia qui
ad ascoltare, ma & proprio sulla capaci-
ta d’ascolto che noi dobbiamo comin-
ciare a confrontarci politicamente.
Noi non ci stiamo a tornare indietro nel
tempo. Perché non vorremmo che quella
risposta ai bisogni delle persone in diffi-
colta che era nata in maniera spontanea
come esigenza delle persone intese pro-
prio come societa civile e che poi & diven-
tata un assunto dello Stato, che ha fatto
di quell'esigenza un diritto da tutelare, tor-
nasse ad essere un qualcosa che é conse-
gnato al welfare della responsabilita, che
io temo sia il welfare del“pagate quello che
vi offriamo”, invece del“vi garantiamo quel-
lo che e un diritto di tutti"

Da questo punto di vista, una delle cose
a cui Regione Lombardia mi piacerebbe
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che ponesse fine & il dualismo di asses-
sorati tra sanita e sociale; mi piacerebbe
avere un unico assessorato che non si
ponesse troppi paletti, troppi confini, ma
che si facesse carico a tutto tondo di al-
cune problematiche che rappresentano
uno dei massimi diritti da tutelare, anche
e soprattutto nelleccellente Lombardia,
che molte volte tanto si vanta ma che
molto ha da costruire.

Gli impegni che ci siamo assunti questa
mattina sono gia stati detti. Innanzitutto:
continuare questo momento di grande
ascolto, di compartecipazione, perché il
ruolo che voi come Associazioni e come
genitori potete avere € importantissimo,
nel creare anche la cultura istituzionale
che poi puo dare vita e gambe ai progetti.
Chiaramente, pero, il nostro impegno e
anche quello di tradurre in iniziative con-
siliari e in proposte legislative una serie di
atti tesi a porre fine al vuoto legislativo, a
porre ordine, in modo da avere la capacita
di affrontare un tema delicato in maniera
veramente trasversale, laddove ogni set-
tore deve essere messo in grado di dare
risposta alla domanda senza difficolta e
senza la situazione che invece stiamo vi-
vendo. Ovviamente questo noi lo voglia-
mo realizzare, come hanno detto molto
bene sia Sara Valmaggi che Mario Barbo-
ni, non facendone una rivendicazione di
parte, ci mancherebbe altro, ma senten-
dodi istituzioni fino in fondo, ponendoci
come stimolo nei confronti della Regione
Lombardia perché la stessa se ne faccia
carico.

Saremmo i primi ad essere felici, se 'Asses-
sorato e la Giunta prendessero in carico la
questione, se la facessero propria e la tra-
ducessero in proposte, che noi saremmo

ben lieti di poter condividere, votare e
approvare in Consiglio regionale. Proprio
perché ho detto che voglio essere breve
e non voglio assolutamente dilungarmi,
riprendo un ultimo aspetto: & vero, noi vi-
viamo un periodo di difficolta economica
e di crisi, ma il peso della crisi va distribu-
ito tra tutti i cittadini in maniera equani-
me, anzi, forse avendo meno difficolta a
chiedere a chi ha di piu di dare di piu, sicu-
ramente non andando a toccare il diritto
di cui dicevo prima. Un momento come
I'attuale ci deve richiamare, secondo me,
alla domanda: che cosa veramente ci im-
porta?

Che cosa veramente vogliamo difendere?
Il Presidente della Repubblica ci ha detto
che dalla crisi si puo uscire in due modi: o
devastati, o migliori di come ci si & entrati.
lo credo che questa occasione non dob-
biamo assolutamente perderla.

Voglio finire leggendo una citazione dal
Piccolo Principe che la nostra Paola Mol-
teni ha voluto mettere nel suo libro: “Mi e
sempre piaciuto il deserto: ci si siede su una
duna di sabbia, non si vede nulla, non si
sente nulla e tuttavia qualcosa risplende nel
silenzio”

Ecco, io credo che questa mattina abbia-
mo avuto tutti loccasione di capire che
cosa puo risplendere nel silenzio. Sta a
noi dargli gambe e veramente tradurlo in
fatti concreti, che per chi fa politica sono
atti, sono scelte legislative, sono decisioni
importanti.

(la redazione del testo e stata fatta dal Curatore e non é stata
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LA CULTURA DELLAUTISMO

>> Anna CURTARELLI BOVI

Presidente regionale ANGSA

lo cercherd di essere brevissima, ma
devo dire delle cose importanti.

lo sono molto rammaricata delle espe-
rienze che hanno raccontato le famiglie
questa mattina e che mi hanno colpito
in modo particolare, perché noi come
Associazione, come & stato detto da
Marilena Zacchini ma anche dal dottor
Moderato, e dall'86 che facciamo cultu-
ra dell'autismo, quindi aver lavorato cosi
tanto per creare una rete, per proporre
delle linee guida, avere fatto tutto que-
Sto percorso per poi ritrovarsi a sentire
che le famiglie sono in difficolta ancora
0ggi & una grande delusione.

Mio figlio & nato negli anni ‘70 e non ha
avuto la diagnosi, non ha avuto nulla,
non ha avuto nessun percorso. lo ho do-
vuto pagarmi una scuola privata. Ecco,
sentire ancora certe cose nel 2011, vi
assicuro, é stato veramente come rice-
vere un pugno nello stomaco. Ve lo dico
perché questa ¢ la realta, soprattutto per
quanto riguarda il lavoro con la Regione.
Pensate che gia nell'88 abbiamo fatto il
primo convegno in ltalia, a Milano, dove
& venuto Schopler uno dei pitu grandi
esperti di autismo. Siamo partiti da Ii e
abbiamo detto alle istituzioni: guardate,
questo ¢ il percorso che dobbiamo fare
per i nostri figli. Ma vi rendete conto?
Siamo nel 2011 e siamo qui ancora a
chiedere le stesse cose.

Allora noi ci siamo chiesti: per quale
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mMOotivo non siamo riusciti a ottenere un
granché?

Vi leggo velocemente quello che e stato
fatto: il Progetto Sindrome Autistica, ap-
provato nel ‘95, dove erano gia compre-
se le linee guida per I'autismo, per cui si
sapeva gia da i che cosa bisognava fare;
I'Osservatorio regionale, che ha raccolto
i dati e che & terminato nel‘99; i Poli per
I'Autismo, quindi i Centri che accolgono
gli autistici (erano otto, adesso sono piu
di trenta perché abbiamo continuato a
fare formazione); il Progetto di Forma-
zione Europeo (un evento grandissimo
realizzato in partenariato con altri Paesi
europei, perché noi siamo legati anche
ad Autism Europe); il Progetto Rete di
Scuole, che ha messo insieme un cen-
tinaio di scuole allinterno delle quali &
stato dimostrato come si lavora col bam-
bino autistico (altrimenti & inutile che
il bambino vada a scuola, sono risorse
sprecate).

Nel 2003, abbiamo fatto un importante
convegno per dimostrare l'efficacia delle
sperimentazioni a cui hanno partecipato
piu di mille persone e da cui & uscito an-
che un libro che abbiamo diffuso.
Abbiamo continuamente sollecitato la
Regione Lombardia, I'Assessorato alla
Sanita, I'Assessorato alla Famiglia e mi
dispiace che I'Assessore Boscagli sia an-
dato via, perché io sono stata tante volte
da lui ma lui non mi ha ascoltato.
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Abbiamo poi avviato col dottor Moderato
la comunita alloggio Sole e Luna, perché
C'era solo Cascina Rossago, ma sappiamo
che Cascina Rossago & per chi ha i soldi,
perché ditemi voi chi ha duemilacinque-
cento euro di retta mensile. Cascina Ros-
sago é stata fondata da alcuni genitori
che avevano la possibilita di pagarsela.
Se la sono fatta e io dico: beati loro che
hanno potuto farsela perché in effetti &
un modello bellissimo, anche se io credo
che la Regione non sia molto contenta,
perché costa tantissimo. E speriamo che
possa andare avanti, io me lo auguro.

Poi qui oggi ci si & presi tutti i meriti, ma
il merito della ricerca sullautismo pagata
dal Ministero e sostenuta dalla Regione &
di ANGSA Lombardia, che I'ha promossa.
E stata di ANGSA Lombardia la partecipa-
zione al bando. Abbiamo partecipato a un
sacco di tavoli, abbiamo partecipato anche
al tavolo delle patologie ad alto impatto
sociale, abbiamo fatto un lavoro enorme.
A questo punto io mi dico: ma che cosa
ho combinato?

Perché io stessa mi ritrovo con un figlio
che ha gia quarant'anni e non so che
cosa ne sara di lui domani. lo questo me
lo chiedo oggi.

Allora tutte le nostre richieste le abbia-
mo messe in una lettera che chi ha avuto
la cartellina puo vedere. Questa lettera
contiene in sintesi tutti i punti che vor-
remmo che la Regione, le Province e i
Comuni finalmente si mettessero in te-
sta, perché non é la prima volta che li
facciamo avere. Abbiamo messo tutte le
carenze, a partire da quello che diceva
Stefania Neva, cioé che, se non c® [in-
tervento intensivo precoce, i nostri figli
sono gia fregati, sono gia perduti, quindi

perché non intervenire presto, quando
unora spesa nell'intervento precoce vuol
dire che un domani avremo un proble-
ma in meno? Questa € la cosa veramente
drammatica.

Per quanto riguarda le carenze, purtrop-
po io ho cercato di essere il piu sintetica
possibile, ma & venuta fuori una pagina.
Nelle pagine dopo ci sono invece le ri-
chieste che noi facciamo alla Regione, fra
cui la pit importante e quella che gli As-
sessorati si mettano insieme, perché noi
siamo stufi di andare alla Sanita, di andare
alla Famiglia. Vorremmo veramente che si
mettessero insieme e facessero un piano
d'azione per 'autismo. Questo lo chiedia-
mo da ormai non so quanto tempo.

Noi non vorremmo andare via da qui
0ggi come si va via sempre dai convegni,
dove a voce si fanno tante promesse e si
dicono tante belle cose. Noi vorremmo
veramente che il nostro documento ve-
nisse controfirmato per darci un minimo
di garanzia che quanto richiesto verra
attuato. Altrimenti, anche oggi avremo
buttato via la nostra giornata, cosi come
ne abbiamo buttate via tante altre.
Infine vorrei dire una cosa che proprio
non riesco a far passare. Noi avevamo
posto molte speranze nel progetto di
bando regionale, perché, quando siamo
stati per I'ennesima volta all’Assessorato
alla Famiglia a portare la drammaticita
dei nostri figli che finiscono indebita-
mente in psichiatria (e questa € una cosa
vergognosa perché vuol dire che non
sono stati fatti gli interventi adeguati pri-
ma), la risposta & stata: vedremo di racco-
gliere fondi anche privati. Questo perché
Ci si era accorti che il bisogno era tanto.
Invece la risposta vera qual e stata? Solo




seicentomila euro da dividere tra tre Asl
lombarde e finanziamenti insufficienti
per garantire prestazioni sull'intero terri-
torio regionale.

E vero che loro sono stati bravissimi, per-
ché poi hanno usato tutte le loro forze di
volontariato e hanno messo insieme dei
progetti che comunque, se non riceveran-
no altri finanziamenti, non avranno seguito
come ci haricordato prima Giovanna Barra.
Allora il bando regionale e stato utile
perché tutte le ASL della Lombardia
hanno presentato un progetto sull'au-
tismo e sono stati scelti tre territori, ma
io mi chiedo: adesso che cosa succede?
Che cosa ne e stato del bando? Qual e
stata la ricaduta sui nostri figli?

Noi la ricaduta non I'abbiamo vista. Nel
territorio di Monza e Brianza addirittura
& stato organizzato un convegno ed é
stato pubblicato un libro per far vedere
che finalmente e stata messa insieme
la rete, che sono stati creati i raccordi
tra ASL, tra enti pubblici e privati, tra
ospedali, ecc. ecc., perd noi la ricaduta
sui nostri figli non I'abbiamo vista. lo vi
dico che mi telefonano e mi scrivono
tanti genitori proprio di quel territorio
che non hanno visto alcun intervento,
né per quanto riguarda la scuola, né per
guanto riguarda le diagnosi; se hanno la
diagnosi, non hanno la presa in carico,
mancano gli educatori, ecc. ecc.

Su questa cosa vorrei proprio avere una
risposta e quindi mi dispiace che I'As-
sessore Boscagli se ne sia andato.

C'e poi la Convenzione ONU che oggi &
stata citata fino allimpossibile e che e
bellissima, peccato pero che il famoso
Piano di Azione Regionale sulla disabili-
ta che ha menzionato I'Assessore Bosca-
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gli non abbia a fianco le risorse finanzia-
rie per attuarla.

La famiglia al centro dei servizi, l'inter-
vento individualizzato?

Tante bellissime cose. Perd poi come
facciamo a realizzarle?

Ogni nostro figlio avrebbe diritto ad
avere un percorso veramente individua-
lizzato, ma chilo garantisce?

Anche quando ci fanno firmare, poi il per-
corso non ¢é individualizzato, perché man-
cano gli educatori, perché non si puo assu-
mere o conferire incarichi nuovi. E sempre
cosl. Per cui noi siamo veramente stan-
chi di carte. Di carte ne abbiamo fin trop-
pe. Non cera bisogno della Convenzione
ONU, le carte le abbiamo gia.

Le ultime uscite sono le Linee Guida
dell'lstituto Superiore di Sanita, che io
mi sono precipitata a mandare al dot-
tor Bova e che lui molto diligentemente
ha subito stampato. Queste Linee Guida
non fanno altro che ricalcare quello che
noi avevamo scritto gia nel '95; diciamo
che sono piu scientifiche e affiancano
tutta la ricerca, che dimostra quanto
l'intervento cognitivo comportamenta-
le sia efficace, I'ABA ma non solo I'ABA,
tutte le altre metodologie che rientrano
nell'intervento  cognitivo comporta-
mentale, per cui adesso non abbiamo
pit bisogno di avere anche la ricer-
ca che ci da ragione, lo sappiamo gia
che quello e lintervento di eccellenza.
Quindi, per favore, aiutateci ad attuarlo.
Concludo ricordando un evento che a
me ha particolarmente colpito e di cui
si & parlato anche sui giornali, quello di
quel padre che ha ammazzato il figlio.
Lui & stato graziato, ma la sentenza termi-
na cosi: “Coloro che leggeranno la presente
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sentenza constateranno che questo pro-
cesso ha un solo assassino, un solo colpe-
vole e oggi un solo condannato. Tuttavia, é
conseguente alla lettura della motivazione
intendere che molti responsabili della tra-
gedia che ha portato alla morte questo
sfortunato ragazzo e alla disperazione di
un’intera famiglia resteranno ignoti, o forse
sarebbe meglio usare il termine ‘nascosti”.
Noi sappiamo benissimo chi sono i re-
sponsabili. lo dico che dovete leggerla,
questa sentenza, perché, se voi la legge-
te, vi ritrovate la vostra e la nostra vita.
Questo uomo ¢ stato abbandonato dal-
le strutture, andava in cerca di qualcuno
che lo aiutasse e ha trovato il deserto,
quello che abbiamo trovato noi tanti
anni fa. Adesso il deserto non ce piu,
perd comungue non abbiamo delle ri-
sposte adeguate. Quindi tutte le famiglie

che hanno una persona con autismo
sono ad altissimo rischio, perché devono
reggere un grosso stress.

Volevo ringraziare la dottoressa Molte-
ni, la giornalista dell’Avvenire, perché si
& talmente coinvolta nella problematica
dell'autismo che io ne sono veramente ri-
masta molto commossa. La dottoressa ha
fatto un lavoro bellissimo. Il suo libro & da
leggere eio laringrazio ancora tantissimo.
Ringrazio tutti voi presenti.

Un'unica raccomandazione: per i nostri
figli noi siamo pronti a fare qualsiasi cosa,
perd la cosa piu bella che possiamo fare
& metterci in associazione, far vedere che
siamo uniti perché uniti possiamo porta-
re avanti tutte le nostre richieste.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata
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UNA CATEGORIA DI INVISIBILI

>> Fabrizia BUGINI

Gruppo Asperger Lombardia

Noi rappresentiamo in Lombardia 'Associa-
zione Gruppo Asperger, che & nata a Milano
nel 2003 e che rappresenta una categoria
di invisibili. Visto che oggi si parla di visibili-
ta e invisibilita, le persone di cui si occupa il
Gruppo Asperger sono quelle che all'interno
dello spettro autistico risultano pit invisibili,
sia alla diagnosi, sia una volta inserite nella
scuola e nella societa, nel senso che hanno
spesso soltanto delle dinamiche relazionali
inadeguate, oppure delle altre problemati-
che che rendono difficile un percorso scola-
stico e lavorativo di inclusione sociale.
Questa non & una cosa da poco, nel senso
che queste persone spesso non ricevono
nemmeno le cure di cui avrebbero biso-
gno e nemmeno il riconoscimento del loro
stato di esistenza.

Il problema si sta manifestando sempre di
piu, nel senso che la diagnosi si sta diffon-
dendo, quindi il numero di persone che ne
sono affette risulta molto pit alto di quan-
to non si pensasse anni fa.

Noi a Milano abbiamo aperto una piccola
realta che appunto é rimasta finora abba-
stanza invisibile, ma & molto visibile inve-
ce alle persone che ne hanno bisogno. Si
tratta di uno spazio di aggregazione e di
inclusione per persone adolescenti e adul-
te che hanno la sindrome di Asperger o un
autismo ad alto funzionamento che vuole
offrire un‘alternativa alla casa, vuole offri-
re unalternativa a quello che e un centro
diurno per disabili, che non e affatto ade-
guato per ragazzi con questa sindrome, nel
senso che non si pud pensare di mettere
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un ragazzo con delle competenze normali,
con una vita abbastanza normale ma non
del tutto, in una situazione di handicap piu
grave, dove questo ragazzo non puo esse-
re che penalizzato e risentirne in futuro.
Quello che facciamo noi & chiaramente
un lavoro di volontariato. Noi proponiamo
corsi di teatro, proponiamo attivita ludiche,
cerchiamo di venire incontro, come siamo
capaci difare per lesperienza che abbiamo
accumulato in questi anni, alle difficolta
delle persone affette dalla sindrome di
Asperger per aiutarle a migliorare.

La nostra realta & una realta completamen-
te autonoma e privata e noi siamo molto
disponibili ad accettare un aiuto da parte
delle istituzioni perché questa realta possa
sopravvivere, perché non sappiamo quanto
essa potra restare in vita, nel senso che noi
svolgiamo un lavoro volontario, ma purtrop-
po abbiamo delle spese grosse da affronta-
re, per esempio un affitto da pagare, ecc.
Noi rivolgiamo un appello a quei genitori
che hanno dei figli affetti dalla sindrome
di Asperger a rivolgersi a noi per un aiuto.
L'appello maggiore, pero, lo vorrei rivolgere,
proprio in difesa di una categoria di perso-
ne invisibili, alle istituzioni, alla Regione, alla
Provincia, al Comune, perché sappiano che
noi riceviamo ragazzi dai centri diurni, dai
CPS, dalle ASL, dagli ospedali, perché nes-
sun altro a Milano, ma nemmeno in Lom-
bardia, riesce a farsi carico dei loro problemi.

(la redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)
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L'ESPERIENZA SUL TERRITORIO LODIGIANO

>> Francesco CHIODAROLI

Direttore della Fondazione Stefano ed Angela Danelli di Lodi

Vorrei portare in due minuti la nostra
esperienza nell'offrire un cammino in-
tensivo, precoce, per bambini con auti-
smo, e invitare per un confronto le per-
sone della Regione che sono interessate
a confrontarsi con noi.

Mi piacerebbe dare la parola alle nostre
mamme che sono in sala perché possa-
no portare la loro testimonianza, come
quella della signora Neva, toccante, che
ha parlato all'inizio del nostro convegno.
Nel 2008, sedici famiglie con i proble-
mi della signora Neva hanno avuto una
proposta dallo psichiatra dottor Grioni e
dalla dottoressa D’Amato: intraprendere
un cammino come quello che abbia-
mo visto che & necessario seguire per i
bambini autistici. Dopo un anno, i risul-
tati sono stati tali per cui la Fondazione
Stefano ed Angela Danelli, che gestisce
servizi accreditati, ha detto: ci deve esse-
re una risposta istituzionale.

Abbiamo quindi cercato con la Regione
Lombardia, I'ASL e i Comuni di trovare
una soluzione perché le famiglie potes-
sero vedersi riconosciuto quello che e un
diritto. Purtroppo non esiste un modello
organizzativo che consenta questo.
Facendo di necessita virtl, noi abbiamo
convertito dieci posti di un nostro Cen-
tro Diurno Disabili sperimentale per sog-
getti con disabilita acquisita attraverso
una proposta chiamata CDD Minori; ad
0ggi, pero, solo venti famiglie possono
avere un intervento come quello de-
scritto. Dopo tre anni di intervento, con

grandissima soddisfazione a settembre
di quest'anno noi siamo stati in grado di
dimettere dall'intervento intensivo due
bambini che sono integrabili nel percor-
so scolastico.

Nessuno pud promettere miracoli, nes-
suno ha ricette pronte, perd anche oggi
abbiamo ribadito quello che & necessa-
rio fare.

Che cosa chiediamo alle istituzioni?
Chiediamo modelli organizzativi che
consentano poi ai territori di fare quel-
lo che sono capaci di fare, un interven-
to precoce e intensivo su bambini tra i
due e gli otto anni, con la possibilita di
graduare l'intervento, in caso di successo
dellintervento stesso, in laboratori per
ragazzi dagli otto ai sedici anni.

lo vi chiedo, nei limiti dei vostri impegni,
di confrontarvi anche con questa espe-
rienza e con le esperienze che ci sono nel
territorio dell’ASL di Lodi e in generale in
Lombardia.

(/a redazione del testo é stata fatta dal Curatore e non é stata

rivista dallAutore)




CONCLUSIONI

>> Mario BARBONI

Consigliere regionale

Siamo arrivati alla fine di questo con-
vegno con un po’di fatica ma pure con
molto entusiasmo.

Ci auguriamo di avere prodotto qual-
che riflessione che serve - non certa-
mente a voi, ma sicuramente a noi e
agli ospiti che hanno partecipato con
noi a questo incontro pubblico - a dare
voce e visibilita alle associazioni impe-
gnate a costruire quella cultura sull'au-
tismo che ancora stenta a diffondersi
nelle istituzioni, ma soprattutto a tro-
vare delle risposte concrete a bisogni
antichi, dopo l'interessante intervento
della signora Anna Bovi, che con molta
efficacia e determinazione ci ha ricor-
dato del grave ritardo e dell'enorme
lavoro da fare da parte delle istituzioni
e del servizio pubblico.

Noi, pur nel nostro scomodo ruolo di
opposizione, ci impegneremo a stimo-
lare il dibattito nelle sedi competenti e
a chiedere a chi ha compiti di governo
I'assunzione di responsabilita nei con-
fronti delle migliaia di cittadini lombar-
di che ogni giorno devono affrontare
disagi e sofferenze.

Il tema della disabilita in generale e
dell'autismo in particolare ha trovato
posto nella nostra agenda politica, an-
che come paradigma delle questioni
che da tempo stiamo affrontando in
campo sociale e sociosanitario.

Dopo i lavori di oggi, e in considera-
zione anche della grande e attenta
partecipazione di pubblico, I'Assesso-

AUTISMO IL RUOLO E LE RESPONSABILITA

re Boscagli credo che sia andato via
con una riflessione in piu e forse con
qualche preoccupazione che mi au-
guro possa aiutarlo a comprendere e
a valutare che & necessario investire e
implementare un modello di interven-
to sull'autismo non solo in alcuni am-
biti territoriali ma sull'intero territorio
regionale. Tutto questo ovviamente
e legato al piu complesso tema della
programmazione e delle risorse, ma &
necessario, dopo i tempi della speri-
mentazione, individuare i tempi della
messa a norma dei servizi all'interno
del nostro sistema di welfare, al fine di
dare continuita e certezza del diritto
alla cura.

Detto in parole povere significa garan-
zia della diagnosi precoce, dell'intensi-
ta della cura, della continuita della pre-
sa in carico per tutta la vita, nei modi
e nelle forme piu appropriati sia dal
punto di vista clinico che da quello so-
ciale. Cio significa inclusione, visibilita,
dignita delle persone.

Se cio dovesse accadere potrebbe gia
essere un passo avanti rispetto alle
aspettative che noi abbiamo e alla no-
stra agenda per affrontare, con il vostro
sostegno, i temi di cui oggi abbiamo
discusso.

'ho accennato nel mio primo inter-
vento e ora lo ribadisco: noi ci siamo
impegnati, rischiando pure qualche
critica, ad agire sul tema dell'autismo
anche a livello legislativo proponendo
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un piano d'azione regionale e uno spe-
cifico disegno di legge, nella consape-
volezza che alcuni problemi, proprio
per la loro peculiarita e complessita,
pit di altri hanno bisogno di essere
trattati con strumenti diversi, senza al-
cuna discriminazione o privilegio, ma
anzi garantendo piu attenzione a chi
&, per ragioni complesse, meno visibile.
L'altro impegno e quello di tenere alta
I'attenzione delle istituzioni su questi
temi con la finalita di sensibilizzare ma
anche di dare un contributo, sia pure
in chiave politica, alla cultura sull'au-
tismo, organizzando in ogni provincia
lombarda momenti pubblici di incon-
tro e confronto. | primi due nuovi ap-
puntamenti, dove mi auguro di rivede-
re molti di voi, si terranno a Bergamo e
a Brescia.

Nel salutarvi, ho il dovere di ringrazia-
re i miei colleghi consiglieri della Terza
Commissione Sanita che hanno con-
diviso questo percorso politico, i miei
collaboratori Francesco Bova e Renata
Galli, i consiglieri regionali presenti al
convegno Fabrizio Santantonio, Carlo
Borghetti, Agostino Alloni, Angelo Co-
stanzo, Fabio Pizzul e il senatore Mauro
Del Vecchio.

(la redazione del testo e stata fatta dal Curatore e non ¢

stata rivista dall’Autore)
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INTERVENTI

Tra visibilita e invisibilita

>> Francesco Bova

Tema centrale del Convegno realizzato a
Milano presso Palazzo Pirelli il 12 novem-
bre 2011 dal Gruppo consiliare del Partito
Democratico é stato quello di individuare
il ruolo e le responsabilita delle istituzioni
centrali e locali di fronte all'autismo, una
sindrome descritta nella categoria clinica
dei Disturbi Pervasivi dello Sviluppo che
implica disabilita complesse e gravi.
l‘autismo & una patologia da tempo nota
alla comunita scientifica internazionale
ma che, tuttavia, non sempre viene trat-
tata con appropriatezza dalla rete delle
unita di offerta sanitarie e sociali e da isti-
tuzioni importanti come la scuola.

Si organizzano simposi scientifici, semina-
ri, dibattiti, tavole rotonde, si scrivono libri
e si realizzano film di successo ma spesso,
pur rispetto ad alcune eccellenze presen-
ti in Lombardia, le persone autistiche e
le loro famiglie non trovano accoglienza
allinterno del sistema di welfare, che si-
gnifica pochi servizi e poche prestazioni
nella definizione precoce della diagnosi,
nella presa in carico, nell'intensivita delle
cure e nella loro continuita in eta adulta.
Rispetto ai dati epidemiologici naziona-
li e regionali forniti dall'Organizzazione
Mondiale della Sanita, dal Ministero della
Salute e da autorevoli agenzie lombarde
che stimano la prevalenza dei disturbi da
spettro autistico in un bambino ogni 125
nati, la Regione Lombardia non ha an-
cora implementato una rete specifica di
unita d'offerta per garantire il diritto alla
cura e a una vita dignitosa, come le stes-

se associazioni di volontariato hanno de-
nunciato nei loro documenti contenuti
anche in questa nuova pubblicazione
della collana Welfare e Salute.

Di fatto, solo su tre ambiti provinciali, at-
traverso un bando regionale che assegna-
va finanziamenti risibili, & stato sperimen-
tato un modello di intervento, il quale ha
destinato la parte piu consistente delle
risorse alla ricerca di taglio sociologico e
alla creazione di una rete - tappe necessa-
rie - ma poco alle prestazioni dirette nei
confronti delle persone autistiche e delle
loro famiglie.

Su quest'ultime, si s, ricade lonere pit alto
dell'assistenza, sia sul versante emotivo sia
su quello materiale per sostenere econo-
micamente i costi di prestazioni che il mer-
cato del welfare pubblico non offre.

La comunita scientifica, gli esperti, i sa-
nitari affermano con certezza che la dia-
gnosi precoce (entro i primissimi anni di
vita) e un trattamento appropriato di na-
tura tempestiva, intensiva e continuativa
puo ridurre considerevolmente quelle
disabilita funzionali e comportamentali
insite alla sindrome di autismo. Un ritar-
do nella diagnosi e nel trattamento puo
compromettere i potenziali livelli di abili-
tazione della persona autistica.

Secondo le recentissime Linee guida del
Ministero della Salute (ottobre, 2011)
*...Lidentificazione precoce dell’autismo
rappresenta una sfida importante poi-
ché apre delle possibilita di presa a cari-
co ad un'eta dove alcuni processi di svi-




luppo possono ancora venire modificati.
Le ricerche che valutano gli effetti di un
intervento precoce mostrano che i bam-
bini beneficiari di tali interventi presen-
tano dei progressi significativi sul piano
cognitivo, emotivo e sociale...”

La responsabilita della diagnosi precoce
non compete alla famiglia ma ai servizi,
come ne compete la presa in carico, la
cura, la redazione e la realizzazione di un
piano personalizzato di trattamento che
fuori dal gergo tecnico significa un pro-
getto di vita per lintera esistenza della
persona perché dall'autismo non si gua-
risce ma si pud convivere,

Le istituzioni, dunque, sono “colpevoli
del ritardo che accresce il dramma del-
le famiglie con un figlio autistico, spesso
lasciate da sole a lottare anche contro il
mostro dell'indifferenza.

Il sottotitolo del convegno “tra visibilita
ed invisibilita” aveva lo scopo di denun-
ciare il paradosso delle istituzioni e dei
servizi di prossimita nei confronti di una
sindrome che, pur mantenendo ancora
un alone di mistero circa le origini, & co-
nosciuta (e visibile) dalla comunita scien-
tifica internazionale ma, spesso, rende
invisibili i malati agli occhi delle stesse
istituzioni.

Ma i malati ci sono, esistono, soffrono,
chiedono attenzione e aiuto.

Sono le istituzioni ad essere cieche e a
volte pure sorde, come quando lo Stato
non assegna un insegnante di sostegno
specializzato, quando sul territorio non
sono presenti centri di sollievo per i ge-
nitori, quando un ragazzino autistico al
compimento del 18° anno di eta entra
nel circuito dei servizi psichiatrici per la
sofferenza mentale, quando l'abuso di

"
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farmaci sostituisce l'intervento educativo
e relazionale, quando le famiglie siimpo-
veriscono per sostenere i costi delle cure
non garantite dal servizio sanitario.

Per questi motivi il Gruppo consiliare del
Partito Democratico - dopo una conside-
revole fase di ascolto, di conoscenza e di
confronto con le associazioni di volon-
tariato - ha inserito nella propria agenda
politica il tema dellautismo, anche a cau-
sa di un incidente di percorso della mag-
gioranza politica che sostiene il Governo
della Regione Lombardia quando nel
luglio del 2011 boccid inesorabilmente
un ordine del giorno presentato dal PD
che chiedeva per l'autismo cose di buon
senso, non la luna.

Cose di buon senso nel solco della Car-
ta dei diritti delle persone con autismo
adottata con una risoluzione dal Parla-
mento Europeo nel 1996; cose di buon
senso come la mozione bipartisan ap-
provata dal Senato della Repubblica nel
dicembre del 2010.

Durante la redazione degli Atti del Con-
vegno il Consiglio regionale, impegnato
nella sessione sul Bilancio di previsione
(dicembre 2011), ha approvato un nuo-
vo ordine del giorno sull'autismo (che si
trova nell'appendice di questa pubbli-
cazione) presentato dal PD. Una buona
notizia, dunque, per indurre le istituzioni
e la politica a riflettere sulle proprie re-
sponsabilita e ad agire di conseguenza.
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PICCOLO GLOSSARIO

AUTISMO

Il termine autismo deriva dal greco alitog (significa sé stesso) e fu inizialmente introdotto dallo
psichiatra E. Bleuler nel 1911 per indicare un sintomo comportamentale della schizofrenia. Il
termine autismo inteso in senso moderno e stato utilizzato per la prima volta negli anni Qua-
ranta dal pediatra H. Asperger e dallo psichiatra L. Kanner.

L'autismo e una sindrome di natura neuro-biologica che implica disabilita complesse, nei vari
livelli di gravita. E identificabile sin dalla prima infanzia sulla base di difficolta nella comuni-
cazione, nella interazione sociale e nelle modalita comportamentali che compromettono lo
sviluppo delle facolta di apprendimento e conseguenti relazioni sociali.

Simanifesta nei primi 3 anni di vita e colpisce 6 persone su 1000 (3-4 maschi ogni femmina). Un
bambino su 125 (dati OMS) ¢ affetto da autismo. In Lombardia si stimano circa 150.000 persone
affette da una sindrome da spettro autistico, compresa la sindrome di Asperger.

Alivello di classificazione nosografica, nel DSM-IV (Manuale diagnostico e statistico dei disturbi
mentali) 'autismo rientra nella categoria clinica dei Disturbi Pervasivi dello Sviluppo, cui ap-
partengono, fra le varie altre sindromi, anche la sindrome di Asperger, la sindrome di Rett e il
Disturbo disintegrativo dell'infanzia.

Conseguenza comune e comunque la disabilita che ne deriva e che si manifesta durante tutto
I'arco della vita, anche se con gravita variabile da soggetto a soggetto.

Le cause dellautismo sono a tutt'oggi sconosciute.

Le persone con spettro autistico possono migliorare sostanzialmente la loro qualita di vita
mediante una presa in carico precoce, multidisciplinare, continuativa e coordinata, che com-
prende: diagnosi precoce e valutazione funzionale; trattamento individualizzato specifico (in-
terventi educativi, comportamentali, riabilitativi, farmacologici e psico-sociali); collaborazione con
la famiglia (interventi di supporto alla famiglia), organizzazione di una rete di servizi per l'intero
ciclo di vita; formazione permanente degli Operatori e delle Famiglie.

ABA, APPLIED BEHAVIOR ANALYSIS

L'analisi comportamentale applicata (ABA) deriva dalla scienza di base conosciuta come Analisi
del Comportamento (Skinner, 1953) che ha come oggetto lo studio delle interazioni psicolo-
giche tra individuo e ambiente.

L'attenzione dell’ABA é rivolta ai comportamenti socialmente significativi quali le abilita scola-
stiche, sociali, comunicative e adattive e pud essere utilizzata a diversi ambiti di intervento, tra
cuianche l'autismo, per comprendere e migliorare le relazioni che intercorrono fra determinati
comportamenti e le condizioni esterne.

Lefficacia degli interventi basati sull’ ABA nei disturbi di spettro autistico é documentata da ol-
tre cinquant’anni di ricerca scientifica che dimostra la superiorita di questo intervento rispetto
a qualunque altro (Pediatrics, 2007).

ASPERGER, SINDROME DI

La Sindrome di Asperger & collocata, come l'autismo, tra i Disturbi Pervasivi delle Sviluppo. E
un grave disturbo dello sviluppo caratterizzato dalla presenza di difficolta importanti nell'inte-
razione sociale e da schemi inusuali e limitati di interessi e di comportamento.

CONVENZIONE ONU DISABILITA
La Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilita & stata promulgata dallONU nel
2007 e richiama palesemente diversi principi della Dichiarazione Universale dei Diritti Umani:




non discriminazione, eguaglianza, pari opportunita, rispetto dell'identita individuale.

Si compone di 50 articoli, dei quali i primi 30 si incentrano sui diritti fondamentali (associazio-
nismo, diritto di cura, diritto alla formazione personale, ecc.), mentre gli altri 20 riguardano le
strategie operative atte a promuovere la cultura della disabilita. E stata recepita dall'ltalia con
la legge nr.18 del 3 marzo 2009.

ICF, CLASSIFICAZIONE INTERNAZIONALE DEL FUNZIONAMENTO, DELLA DISABI-
LITA E DELLA SALUTE

ICF & I'acronimo di International Classification of Functioning, Disability and Healt, documen-
to redatto nel 1997 dall'Organizzazione Mondiale della Sanita che sostituisce per impostazio-
ne scientifica e culturale il precedente documento dell'lCDH (International Classification of
Disease, Disability and Handicap, 1980) con cui distinguere tra menomazione, disabilita ed
handicap. Questa nuova classificazione, secondo gli esperti, rivoluziona il concetto stesso di
disabilita, che non viene piu percepito solo in maniera negativa, associando la persona disabile
ad un malato.

Rispetto all'lCDH, questo sistema di classificazione considera anche i fattori contestuali e am-
bientali, quali elementi che possono favorire o ostacolare l'esecuzione di compiti e azioni delle
persone, non solo quelle disabili. Infatti IlCF & applicabile a qualsiasi individuo quando & ne-
cessario valutare il suo stato di salute a livello corporeo, personale e sociale. LUICF e suddiviso in
due parti: la prima parte comprende Funzionamento e Disabilita, la seconda parte comprende
i Fattori Contestuali.

DISTURBO DISINTEGRATIVO DELLINFANZIA

presenta le caratteristiche tipiche del disturbo autistico, da cui si differenzia esclusivamente per
le modalita di esordio. E, infatti, caratterizzato da uno sviluppo apparentemente normale nei
primi due anni di vita, con perdita delle competenze precedentemente acquisite.

LINEE GUIDA

Le linee guida rappresentano uno strumento che consente un rapido trasferimento delle co-
noscenze, elaborate dalla ricerca biomedica, nella pratica clinica quotidiana. Si tratta di racco-
mandazioni di comportamento, messe a punto mediante un processo di revisione sistematica
della letteratura e delle opinioni di esperti, che possono essere utilizzate come strumento per
medici e amministratori sanitari per migliorare la qualita dell'assistenza e razionalizzare I'utilizzo
delle risorse.

La linea guida "Il trattamento dei disturbi dello spettro autistico nei bambini e negli adolescenti” &
un documento pubblicato nell'ottobre 2011 nell'ambito dei programmi di ricerca finalizzata
del Ministero della Salute.

P.E.l.,, PIANO EDUCATIVO INDIVIDUALIZZATO

Il Piano educativo individualizzato € il documento nel quale vengono descritti gli interventi in-
tegrati predisposti per I'alunno in situazione di handicap, in un determinato periodo di tempo,
ai fini della realizzazione del diritto alleducazione e all’istruzione.

Il PE.I. & redatto congiuntamente dagli operatori sanitari individuati dalla ASL e dal personale
insegnante curriculare e di sostegno della scuola e con la partecipazione dell'insegnante ope-
ratore psico-pedagogico, in collaborazione con i genitori.

Il PE.l. tiene presenti i progetti didattico-educativi, riabilitativi e di socializzazione individualiz-
zati, nonché le forme di integrazione tra attivita scolastiche ed extrascola-stiche.

Nella definizione del PE.l. tutti gli attori propongono, ciascuno in base alla proprie conoscenze
e competenze e sulla base dei dati derivanti dalla diagnosi funzionale e dal profilo dinamico
funzionale gli interventi finalizzati alla piena realizzazione del diritto all'educazione, all'istruzio-
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ne ed integrazione scolastica dellalunno in situazione di handicap.

RETT, SINDROME DI

La Sindrome di Rett (dal nome del medico austriaco Andreas Rett che per primo la la descrisse
nel 1966) e una patologia progressiva dello sviluppo neurologico, rientrante nella categoria
clinica dei Disturbi Pervasivi dello Sviluppo, che colpisce quasi esclusivamente le bambine du-
rante i primi anni di vita e dopo un periodo di apparente normalita.

SERVIZIO DI ACCOGLIENZA MEDICA DEDICATO

Oltre ai tradizionali servizi sanitari ordinari organizzati per la generalita della popolazione esi-
stono servizi specifici destinati prioritariamente alle persone disabili, caratterizzati per il fatto di
destinare pil tempo per ogni singola prestazione e per la presenza di personale medico e pa-
ramedico specializzato. Per esempio, presso l'ospedale San Paolo di Milano é attivo il progetto
DAMA (Disabled Advanced Medical Assistance) che & un servizio specializzato di accoglienza e
di assistenza sanitaria per le persone con gravi disabilita neuro-motorie o con gravi problemi di
comunicazione che non riescono a esprimere i sintomi, ma li manifestano con comportamenti
non abituali, che devono essere interpretati correttamente.




CARTA DEI DIRITTI DELLE PERSONE
CON AUTISMO

La Carta dei diritti delle persone autistiche é stata adottata come risoluzione formale dal Comi-
tato per gli affari sociali del Parlamento europeo nel 1993 e adottata dal Parlamento europeo
nel maggio 1996.

Le persone autistiche devono poter godere degli stessi diritti e privilegi della popolazione eu-
ropea nella misura delle proprie possibilita e del proprio miglior interesse.

Questi diritti devono essere valorizzai, protetti e applicati in ogni stato attraverso una legisla-
zione appropriata.

Dovrebbero essere tenute in considerazione le dichiarazione statunitensi sui Diritti dei Disabili
Mentali (1971) e sui Diritti delle Persone Handicappate (1975), nonché le altre dichiarazione
dei Diritti dell'Uomo; in particolare, per quanto le persone autistiche, si dovrebbe includere
guanto segue:

1. IL DIRITTO per le persone autistiche a una vita piena e indipendente nella misura delle pro-
prie possibilita.

2. IL DIRITTO per le persone autistiche a una diagnosi e una valutazione clinica precisa, acces-
sibile e imparziale.

3.IL DIRITTO per le persone autistiche ad una educazione accessibile e appropriata.

4. 1L DIRITTO per le persone autistiche o i propri rappresentanti a partecipare a ogni decisione
riguardo al proprio futuro e, per quanto possibile, al riconoscimento e al rispetto dei propri
desideri.

5.IL DIRITTO per le persone autistiche ad una abitazione accessibile e appropriata.

6. IL DIRITTO per le persone autistiche alle attrezzature, all'aiuto e alla presa in carico necessaria
a condurre una vita pienamente produttiva, dignitosa e indipendente.

7.ILDIRITTO per le persone autistiche ci un reddito o ad uno stipendio sufficiente a provvedere
al proprio sostentamento.

8. IL DIRITTO per le persone autistiche a partecipare, per quanto possibile, olio sviluppo o alla
gestione dei servizi realizzati per il loro benessere.

9.IL DIRITTO per le persone autistiche a consulenze e cure accessibile e appropriato per la pro-
pria salute mentale e fisica e per la propria vita spirituale, cioé a trattamenti e cure mediche
accessibili, qualificati e somministrati soltanto a ragion veduta e con tutte le precauzioni del
caso.

10.IL DIRITTO per le persone autistiche a una formazione corrispondente alle proprie aspirazio-
ni e a un lavoro significativo senza discriminazione o pregiudizi; la formazione professionale
e il lavoro dovrebbero tenere conto delle capacita e delle inclinazioni individuali.

11. IL DIRITTO per le persone autistiche a mezzi di trasporto accessibili e alla liberta di movi-
mento.

12.IL DIRITTO per le persone autistiche ad aver accesso ad attivita culturali, ricreative e sportive
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e a goderne pienamente.

13.IL DIRITTO per le persone autistiche a godere e usufruire di tutte le risorse, i servizi e le atti-
vita a disposizione del resto della popolazione.

14. IL DIRITTO per le persone autistiche ad avere relazioni sessuali, compreso il matrimonio,
senza coercizione o sfruttamento.

15. IL DIRITTO per le persone autistiche (o i propri rappresentanti) alla rappresentanza e all'as-
sistenza giuridica e alla piena protezione dei propri diritti legali.

16. IL DIRITTO per le persone autistiche a non dover subire la paura o lo minaccia di un inter-
namento ingiustificato in ospedale psichiatrico o in qualunque altro istituto di reclusione.
17.IL DIRITTO per le persone autistiche a non subire maltrattamenti fisici o abbandono tera-

peutico.
18. IL DIRITTO per le persone autistiche a non ricevere trattamenti farmacologici inappropriati
0 eccessivi.

19. IL DIRITTO per le persone autistiche (o i propri rappresentanti) all'accesso ad ogni docu-
mentazione personale in campo medico, psicologico, psichiatrico o educativo.




MOZIONE DEL SENATO DISCUSSA E
APPROVATA IN DATA 23 DICEMBRE 2010

BIONDELLI, FINOCCHIARO, BASSOLI, ANDRIA, QUAGLIARIELLO, CHIAROMONTE,
CARLINO, GRANAIOLA, MOLINARI, DEL VECCHIO, GARAVAGLIA Mariapia, ARMATO,
SACCOMANNQO, BAIO, CASSON, SOLIANI, SERRA, GUSTAVINO, COSENTING, PERTOL-
DI, RIZZI, TOMASSINI, BIANCONI, BOSONE, PIGNEDOLI, PORETTI, SERAFINI Anna
Maria, COSTA, DELLA MONICA, ANTEZZA, ADERENTI, SPADONI URBANI, DE FEO.

Il Senato,
premesso che:

dall'8 al 10 ottobre 2010 si & svolto a Catania il IX Congresso Internazionale di Autism Europe;

esso ha rappresentato un'opportunita di incontro per le persone affette da disturbo dello spettro
autistico, per i loro familiari e per i professionisti del settore al fine di condividere informazioni atten-
dibili sui progressi della scienza e sulle migliori pratiche;

i disturbi dello spettro autistico (ASD), che rappresentano una condizione altamente invalidan-
te e a tutt'oggi ancora senza una definizione eziologica certa, costituiscono un rilevante pro-
blema di sanita pubblica visti i suoi effetti sulle persone che ne sono affette e sulle loro famiglie;

I'autismo, in particolare, € ormai considerato, secondo le indicazioni consolidate della lettera-
tura internazionale, come una patologia precoce del sistema nervoso centrale che determina
una disabilita complessa che colpisce pervasivamente la comunicazione, la socializzazione ed
il comportamento;

l'eziologia dell’autismo e, purtroppo, ancora scarsamente conosciuta e non esistono tratta-
menti farmacologici mirati;

gli studi epidemiologici condotti sia negli Stati Uniti sia in Europa, nell'ultimo decennio, ripor-
tano un generalizzato aumento delle diagnosi di autismo, con una prevalenza fino a 8 su 1.000
del complesso dei disturbi dello spettro autistico (fonte: Istituto superiore di sanita, 2009) e la
letteratura internazionale stima la nascita di un bambino con disturbi dello spettro autistico
ogni 150 nati;

in Italia, non esistono dati nazionali sulla frequenza dell’'autismo nella popolazione; le stime
disponibili (Osservatorio autismo della Regione Lombardia) indicano una prevalenza minima
di 4,5 casi per 10.000;

le problematiche che le famiglie incontrano in questi casi sono le piu disparate: linadeguata
informazione di base dovuta al'insufficiente diffusione di campagne di sensibilizzazione e di
divulgazione sul fenomeno; la mancata applicazione di sistemi standardizzati di criteri per la
diagnosi dei casi di autismo, troppo spesso imprecisa e tardiva; la carenza di competenze nei
servizi per la presa in carico degli individui autistici una volta divenuti adulti; la difficolta di
individuare percorsi terapeutici standardizzati, riferendosi soprattutto ai diritti delle persone
autistiche, diritti che dovrebbero essere posti al centro del percorso terapeutico;

la complessita e I'eterogeneita delle sindromi autistiche richiedono un significativo supporto
alle famiglie per sostenere i processi di inclusione scolastica e sociale delle persone con auti-
smo;

é fondamentale 'esigenza di una pil efficiente organizzazione della rete di servizi sanitari spe-
cialistici, di diagnosi e trattamento, affinché questi siano accessibili e omogeneamente diffusi
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in tutti i territori regionali;

&, altresi, importante il ruolo del pediatra di base nei sistemi di valutazione e screening al fine
della diagnosi precoce,

impegna il Governo:

- a promuovere, con adeguati finanziamenti, anche in collaborazione con l'universita, la ricerca
nei vari aspetti, da quelli genetici ed eziologici a quelli diagnostici e terapeutici;

- ad adottare provvedimenti di carattere generale che impegnino le Regioni a definire modelli
organizzativi per la garanzia dei percorsi di diagnosi, presa in cura e trattamento al fine di in-
dividuare standard diagnostici e di trattamento adeguati alle ormai consolidate conoscenze
internazionali piu recenti;

- a sostenere le politiche di miglioramento della qualita degli interventi attraverso specifici
percorsi di formazione;

- ad istituire, in collaborazione con le Regioni, un registro di prevalenza dei disturbi dello spet-
tro autistico;

- a promuovere forme di coordinamento e collaborazione tra le istituzioni interessate al fine di
sostenere i processi di inclusione scolastica e sociale delle persone con autismo;

- a prevedere forme di politiche attive dirette ai familiari, dal punto di vista sia del sostegno
che dell'informazione e della formazione, avvalendosi anche dell'iniziativa delle associazioni
di volontariato.




ORDINE DEL GIORNO N. 383
DI BARBONI E ALTRI

Progetto di legge n. 109. Assestamento al bilancio per l'esercizio finanziario 2011 ed
al bilancio pluriennale 2011/2013 a legislazione vigente e programmatico

Provvedimento di variazione con modifiche di leggi regionali

Ordine del giorno

Premesso che
La letteratura scientifica internazionale considera l'autismo una patologia precoce del sistema
nervoso centrale determinante una grave disabilita complessa che colpisce in maniera perva-
siva la comunicazione, la socializzazione ed il comportamento;

gli studi epidemiologici condotti nell'ultimo decennio riportano un generalizzato aumento
delle diagnosi di autismo con una prevalenza fino a 8 su 1.000 del complesso dei disturbi dello
spettro autistico e la letteratura internazionale stima la nascita di un bambino con disturbi
dello spettro autistico ogni 150 nati;

in Italia non esistono dati nazionali sulla frequenza dell'autismo nella popolazione e le stime
disponibili, secondo I'Osservatorio autismo della Regione Lombardia, indicano una prevalenza
minima di 4,5 casi per 10.000 individui;

Considerato che
lo scorso 15 giugno 2011 alcune delle piu rappresentative associazioni lombarde afferenti al
terzo settore la cui mission e quella della ricerca scientifica, sensibilizzazione sociale, formazio-
ne degli operatori, promozione di servizi adeguati e sostegno delle persone autistiche e dei
loro familiari sono state audite dalla Terza Commissione;

lo scorso 1° giugno 2011 il Senato ha approvato, all'unanimita, una mozione sull’autismo che,
tra l'altro, sollecita le Regioni a definire modelli organizzativi per garantire percorsi di diagnosi,
presa in cura e trattamento dei bambini e dei ragazzi affetti da autismo allo scopo di individua-
re standard diagnostici e di trattamento adeguati nel corso della loro vita;

il Piano Socio Sanitario Regionale 2010-2014 riconosce, tra le priorita nell'ambito della psichia-
tria e neuropsichiatria dellinfanzia e dell'adolescenza, la necessita di promuovere, in tema
di autismo, una organizzazione della presa in carico multi professionale che possa favorire la
diagnosi precoce e tempestiva e sviluppare piani terapeutici individualizzati di qualita;

il Consiglio regionale aveva gia assunto in data 20 ottobre 2009 una Risoluzione che impe-
gnava la Giunta regionale ad agevolare con specifici finanziamenti percorsi integrativi di cura
individualizzati dei soggetti autistici;

impegna la Giunta regionale

a dare priorita, in termini di assestamento del bilancio per l'esercizio 2011 e del bilancio plu-
riennale 2011/2013 e in conformita anche agli indirizzi del Piano Socio Sanitario Regionale
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2010-2014 a tutte le iniziative finalizzate:

a sostenere economicamente le famiglie per i costi relativi alla riabilitazione di tipo intensivo,
avvalendosi anche dell'iniziativa delle associazioni di volontariato;

a promuovere, anche in collaborazione con I'universita, la ricerca nei vari aspetti, da quelli ge-
netici ed eziologici a quelli diagnostici e terapeutici, tra cui le nuove metodologie riabilitative
di tipo intensivo per il trattamento dell'autismo;

ad adottare provvedimenti di carattere generale finalizzati a definire modelli organizzativi per
la garanzia dei percorsi di diagnosi, presa in cura e trattamento al fine di individuare standard
diagnostici e di trattamento adeguati alle ormai consolidate conoscenze internazionali piu
recenti;

a sostenere le politiche di miglioramento della qualita degli interventi attraverso specifici per-
corsi di formazione;

ad istituire un registro regionale di prevalenza dei disturbi dello spettro autistico, anche attra-
verso la riapertura dell'Osservatorio autismo della regione Lombardia;

a promuovere forme di coordinamento e collaborazione tra le istituzioni interessate al fine di
sostenere i processi di inclusione scolastica e sociale delle persone con autismo.

Mario Barboni

Gianni Antonio Girelli
Sara Valmaggi

Carlo Borghetti
Alessandro Alfieri

Seduta del Consiglio regionale del giorno 26 luglio 2011
La maggioranza non approva




INTERROGAZIONE BARBONI E MARTINA

Al Signor Presidente
del Consiglio regionale

OGGETTO:
CHIUSURA DEI PROGETTI DI NEUROPSICHIATRIA INFANTILE PRESSO U.O.N.PLA. DELLOSPEDALE
BOLOGNINI

| sottoscritti consiglieri regionali,
PREMESSO CHE :

Numerose famiglie con bambini affetti da sindrome di autismo di eta compresa trai3edi12
anni, sono stati seguiti per oltre un anno nell'ambito dei progetti U.O.N.PLA (Unita Operativa
di Neuro-Psichiatria Infantile). Predisposti in attuazione della DGR n. VIl /8501 e approvati dalla
direzione generale della sanita con nota n.31337 del 04/09/2009.

In particolare ci si riferisce ai due progetti attivati, con collaborazione di qualificati professio-
nisti, presso le neuropsichiatrie dell'azienda dalla A.O. Bolognini di Seriate: “Precocita ed ap-
propriatezza di diagnosi e presa in carico terapeutico - riabilitativa di disturbi complessi dello
sviluppo neuropsichiatrico nella fascia di 0-5 anni, e “Disabilita in eta evolutiva: ruolo della NPI
per l'integrazione scolastica e sociale”;

PRESO ATTO CHE:

da pochi giorni si € appreso, con stupore e profonda preoccupazione ed angoscia, che i pro-
getti rinnovati con verbale n.338 del Direttore generale dell'azienda ospedaliera “Bolognini”
di Seriate in data 2 maggio 2011 per un periodo previsto originariamente dal 01/05/2011
al 31/12/2012, in seguito ai profondi tagli in ambito sanitario e in particolare sociale, hanno
ricevuto il finanziamento solo fino al 31/12/2011, con la conseguente sospensione entro fine
anno;

RITENUTO CHE:

l'importanza della prosecuzione di questi progetti trova evidenza nei progressi tangibili rag-
giunti dai bambini coinvolti, e l'interruzione di un'esperienza cosi positiva, toglierebbe loro la
possibilita di usufruire di un intervento specialistico necessario per ridurre quelle fragilita che
non consentono di vivere una vita ‘normale’. £ infatti dimostrato che diagnosi e interventi,
sia educativi sia terapeutici, effettuati in eta precoce producono enormi miglioramenti con
ripercussioni positive in primo luogo sul sistema famigliare e, conseguentemente, anche sulla
societa collettiva;

EVIDENZIATO CHE:
I'.R.C.CS. E. Medea di Bosisio Parini (LC) - Associazione “La Nostra Famiglia’, Istituto scientifico

di grande importanza e rilievo per i bambini affetti da questa patologia, ha giudicato assolu-
tamente adeguata e valida la presa in carico sul territorio dell’A.O. Bolognini e il lavoro fatto
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dagli operatori di questi progetti e abbia dato tra le indicazioni riabilitative la prosecuzione del
progetto integrato del servizio territoriale;

CONSIDERATO CHE:
& stringente il bisogno di avere una struttura riabilitativa in loco poiché i bambini in cura effet-
tuano quotidianamente le terapie previste e, per il tipo di patologia cui sono affetti, sarebbe
controproducente doversi spostarsi per lunghi tratti;
PRESO ATTO:
dell'importante e diffusa mobilitazione dei genitori coinvolti, tesa a sensibilizzare tutte le istitu-

zioni preposte con l'obiettivo di trovare rapidamente una concreta soluzione al problema con
il rifinanziamento dei progetti;

SI INTERROGA L'ASSESSORE COMPETENTE:
per sapere se e come i progetti sopra menzionati potranno rapidamente essere rifinanziati
da Regione Lombardia, garantendo la stabilizzazione del servizio nel tempo e considerando

che sul vasto territorio dell'area est della provincia di Bergamo non esiste oggi altro servizio
specifico per 'autismo.

Mario Barboni
Maurizio Martina

Milano, 11 ottobre 2011




DOCUMENTO DELLE ASSOCIAZIONI

Milano, 12 novembre 2011

Al Presidente della Regione Lombardia
On. Roberto Formigoni

Senatore Daniele Bosone,
Presidente della Provincia di Pavia

Dott. Giulio Boscagli,
Assessore alla Famiglia, conciliazione, integrazione e solidarieta sociale
della Regione Lombardia

Dott. Giuseppe Colosio,
Direttore Ufficio Scolastico Regionale per la Lombardia

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

In occasione del convegno del 12 novembre 2011 in Sala Pirelli di Via F. Filzi 22, Milano «Auti-
smo - Il ruolo e le responsabilita delle istituzioni, tra visibilita e invisibilitas, i rappresentanti delle
associazioni espongono le principali criticita sulla problematica dell'autismo.

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

Un bambino su 125 (dati OMS) é affetto da autismo.

Due aspetti rendono difficile la vita di una persona con autismo:

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

il secondo é costituito invece dallignoranza che ancora permane sullautismo.

La vita di una persona con autismo pud essere felice, ricca di soddisfazioni, di opportunita di
apprendimento, di successi e di momenti di partecipazione: tutto questo dipendera dalla pos-
sibilita di ricevere un trattamento adeguato. Se l'intervento non & basato su una conoscenza
di come “funziona” il bambino e la sua mente, la vita del bambino rischia di essere stressante,
povera di stimoli, e ricca invece di situazioni incomprensibili, imprevedibili, e ansiogene che lo
indurranno aisolarsi e a rifugiarsi nella rassicurante prevedibilita di comportamenti stereotipati
e ripetitivi in solitudine.

E'vero, la disabilita del bambino & in parte scritta nei suoi geni, ma non e scritto nei suoi geni se
la sua vita sara felice o triste, 0 quanto sviluppera le sue potenzialita: & scritto soprattutto nella
sensibilita, nella disponibilita e nelle opportunita che la societa gli sapra offrire. [da: «La mente
autistica» di Giacomo Vivanti e Costanza Colombi, ediz. Omega, 2010].

I programmi per la cura e la tutela delle persone affette da autismo richiedono un cambiamen-
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to nell'approccio, che deve essere centrato sulla persona, i suoi diritti, le sue necessita e le sue
potenzialita.

Questo approccio comporta una politica generale dei servizi rispettosa della globalita della
persona con autismo, dei suoi progetti di vita e di quelli della sua famiglia, una politica com-
plessiva che deve svilupparsi su tutto I'arco di vita.

Nonostante l'enorme impegno svolto dalle associazioni - fin dagli anni ‘90 - per diffondere

corrette informazioni e avviare servizi adeguati si verificano tuttora:

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

- la difficolta a condividere un’unica cultura sull'autismo;

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

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

« la carenza di personale adeguatamente formato;

« la mancata applicazione della Carta dei diritti delle persone con autismo (approvata dalla
CEE nel 1996), delle linee guida internazionali, nazionali, regionali, delle indicazioni del Tavolo
nazionale di lavoro sull'autismo (Ministero della Salute - 2008) e della Convenzione ONU.

Altri aspetti che tuttora si riscontrano:

per quanto riguarda la diagnosi:

- carenza di Centri per la diagnosi precoce e la valutazione funzionale (lunghe liste di attesa);
« scarsissima competenza degli Operatori nel diagnosticare lo spettro autistico, compresa la
Sindrome di Asperger;

- incapacita da parte dei pediatri a sospettare la sindrome autistica indirizzando le famiglie;

- mancanza di indagini strumentali e di laboratorio;

- disinformazione sull'autismo da parte degli Operatori sanitari dei Servizi territoriali ed ospe-
dalieri;

- mancanza di orientamento, coinvolgimento e sostegno per la famiglia,

per quanto riguarda il trattamento:

« carenza di Centri per il trattamento e 'uso di metodologie validate scientificamente a livello
internazionale di tipo cognitivo comportamentale;

«assenza di intervento psicoeducativo precoce, intensivo, pluridisciplinare ed altamente per-
sonalizzato, coordinato, continuativo, globale, con verifica periodica delle strategie;

+ mancanza di servizi e di interventi adeguati che costringono la famiglia a ricercare soluzioni
private sostenendo elevati oneri finanziari;

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

- assenza della figura dello psichiatra esperto in autismo;

- mancanza di continuita, sia diagnostica, sia di presa in carico e trattamento, tra i servizi di
neuropsichiatria infantile e quelli di psichiatria;

- incapacita di prevenire e gestire i comportamenti problema,

per quanto riguarda la scuola:

« mancanza di interventi da parte della NPI che garantiscano il progetto di integrazione sco-
lastica e I'attivazione concreta del progetto educativo personalizzato con verifica dei risultati
raggiunti;

- scarsa applicazione di strategie educative di cui e stata dimostrata l'efficacia;




« assenza di formazione di insegnanti sull'uso di tali metodologie e utilizzo di interventi edu-
cativi inappropriati;

- carenza di ore di sostegno: turnover degli insegnanti di sostegno anche all'interno dello stes-
SO anno, con gravi conseguenze per lo sviluppo;

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

- grande difficolta a frequentare la scuola media e superiore,

per quanto riguarda l'inclusione sociale:

- grave carenza di servizi di progettualita per il futuro:

- assenza di progetti per promuovere autonomia, indipendenza, integrazione, autodetermina-
zione ed il progressivo distacco dalla famiglia;

- assenza di progetti di formazione professionale e inserimento lavorativo;

+ mancanza di un progetto di vita che comprende anche attivita ricreative, sportive, culturali e
di socializzazione;

- abuso diinterventi farmacologici per sopperire alla mancanza di risposte adeguate.

Alla luce delle criticita sopra esposte, le associazioni rappresentanti le famiglie richiedono in
modo particolare:

- il diritto delle famiglie a conoscere il piu presto possibile la diagnosi, il trattamento ed il con-
seguente progetto di vita;

« promozione di trattamenti cognitivo-comportamentali e psico-educativi che costituiscono
attualmente il nucleo centrale ed essenziale degli approcci abilitativi e terapeutici che vanno
attivati il piu precocemente possibile;

« promozione di progetti di vita con definitiva eliminazione del processo di istituzionalizzazio-
ne;

« organizzazione e gestione di specifici percorsi di formazione per tutte le figure professionali;

« necessita di creare una rete integrata di servizi sanitari-sociali educativi con il coinvolgimento
ed il coordinamento di AQ, IRCCS, scuola, servizi sociali, enti locali, ASL, Enti Pubblici e privati,
Universita, associazioni e famiglie, stabilendo tra loro protocolli di intesa;

« raccordo tra i vari assessorati della Regione per la definizione di un piano di intervento per
I'autismo volto al perseguimento di una legislazione specifica;

« nuovi sistemi di controllo della qualita dei servizi orientati al perseguimento continuo di una
migliore qualita di vita e della soddisfazione degli utenti e delle loro famiglie, coerentemente
con la raccomandazione della U.E.

Le associazioni rappresentanti le famiglie di persone con sindrome autistica
Angsa Lombardia, Una Lanterna per la speranza, Comitato Genitori Persone Autistiche per I'A-

BA in Lombardia, Accendi il buio, Diversabilita, Cooperativa Spazio Nautilus, Gruppo Asperger
Lombardia

AUTISMO IL RUOLO E LE RESPONSABILITA

DELLE ISTITUZIONITRA VISIBILITA E INVISIBILITA



ORDINE DEL GIORNO DI BARBONI E ALTRI

Il Consiglio Regionale

Premesso che

La letteratura scientifica internazionale considera I'autismo una patologia precoce del sistema
nervoso centrale determinante una grave disabilita complessa che colpisce in maniera pervasiva
la comunicazione, la socializzazione ed il comportamento;

gli studi epidemiologici condotti nell'ultimo decennio riportano un generalizzato aumento delle
diagnosi di autismo e stimano una prevalenza di 10-13 casi per 10.000 per le forme classiche di
autismo, mentre se si considerano tutti i disturbi dello spettro autistico la prevalenza arriva a 40-
50 casi per 10.000;

Considerato che

Il Ministero della Salute nell'ottobre del 2011 ha emanato le nuove Linee Guida inerenti”|l tratta-
mento dei disturbi dello spettro autistico nei bambini e negli adolescenti”

il Senato nel giugno 2011 ha approvato all'unanimita una mozione sull'autismo che, tra l'altro,
sollecita le Regioni a definire modelli organizzativi per garantire percorsi di diagnosi, presa in cura
e trattamento dei bambini, dei ragazzi e degli adulti affetti da autismo allo scopo di individuare
standard diagnostici e di trattamento adeguati nel corso della loro vita;

il Piano Socio Sanitario Regionale 2010-2014 riconosce, tra le priorita nell'ambito della psichiatria
e neuropsichiatria dellinfanzia e dell'adolescenza, la necessita di promuovere una organizzazio-
ne della presa in carico multi professionale che possa favorire la diagnosi precoce e tempestiva di
autismo e sviluppare piani terapeutici individualizzati di qualita;

& stato recentemente approvato il Piano d’Azione Regionale per le politiche a favore delle perso-
ne con disabilita;

il Consiglio regionale aveva gia assunto in data 20 ottobre 2009 una Risoluzione che impegnava
la Giunta regionale ad agevolare con specifici finanziamenti percorsi integrativi di cura individua-
lizzati dei soggetti autistici;

Accertato che

la gravita dei quadri clinici associati ai disturbi dello spettro autistico provoca un impatto sociale
ed economico sulla vita delle persone e delle loro famiglie durante tutto I'arco della vita;

le associazioni rappresentanti le famiglie di persone con sindrome autistica hanno collaborato
in maniera significativa con la stessa Regione Lombardia per garantire un modello di intervento
centrato sulla persona, i suoi diritti, le sue necessita e le sue potenzialita;

Richiamato

Il Decreto 1741 del 26 febbraio 2008 della Direzione generale Famiglia con il quale la Regione




Lombardia aveva finanziato un bando per la presentazione di progetti a sostegno delle persone
autistiche e delle loro famiglie realizzati presso le ASL di Monza-Brianza, Cremona e Milano 1;
nonché gli Atti della Direzione generale Sanita con i quali sono stati approvati e realizzati due
progetti dellAzienda Ospedaliera Bolognini di Seriate e dell’Azienda Ospedaliera di Bergamo;

visto
il Bilancio di previsione per l'esercizio finanziario 2012;
impegna la Giunta regionale

a proseguire la sperimentazione sul territorio regionale con azioni tese a sostenere le famiglie con
presenza di soggetto autistico.

Mario Barboni

Gianni Antonio Girelli
Sara Valmaggi

Carlo Borghetti
Alessandro Alfieri

Seduta del 21 dicembre 2011
La maggioranza approva
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Normativa statale

Legge 5 febbraio 1992, n. 104,
Legge-quadro per l'assistenza, l'integrazione sociale e i diritti delle persone handicappate.

d.PR. 24 febbraio 1994
Atto di indirizzo e coordinamento relativo ai compiti delle unita sanitarie locali in materia di alunni
portatori di handicap.

Decreto Ministeriale 9 luglio 1992
Indirizzi per la stipula degli accordi di programma ai sensi dell’art. 13 della legge-quadro 5 feb-
braio 1992, n. 104

Legge 12 marzo 1999, n. 68

Norme per il diritto al lavoro dei disabili.

Decreto Ministeriale 14 luglio 2000

Istituzione Osservatorio Permanente per l'integrazione scolastica delle persone in situazione
di handicap.

Legge 3 marzo 2009, n. 18

Ratifica ed esecuzione della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disa-
bilita, con Protocollo opzionale, fatta a New York il 13 dicembre 2006 e istituzione dell’Osserva-
torio nazionale sulla condizione delle persone con disabilita.

Ministero della Salute, ottobre 2011
Linee guida: Il trattamento dei disturbi dello spettro autistico nei bambini e negli adolescenti.

Normativa Regione Lombardia

d.g.r. nr. X/000983 del 15.12.2010

Piano d’Azione Regionale per le politiche a favore delle persone con disabilita.

d.gr 2185 del 4 agosto 2011

Linee operative per I'individuazione e accompagnamento dell’alunno con disabilita ai fini dell’in-
tegrazione scolastica.

d.g.r 7433 del 13 giugno 2008

La delibera relativa ai requisiti di funzionamento del servizio di formazione all’'autonomia per
i disabili.

d.g.r 20943 del 16 febbraio 2005

La delibera sui criteri di accreditamento dei servizi sociali per le persone disabili.

d.g.r. 20763 del 16 febbraio 2005

La delibera sui requisiti strutturali e organizzativi per il funzionamento dei servizi sociali per le
persone disabili.

d.g.r 12620 del 7 aprile 2003

La delibera relativa alla definizione della nuova unita di offerta Residenze sanitarie disabili.
d.g.r. 18334 del 23 luglio 2004

La delibera sui criteri per l'autorizzazione al funzionamento e all’accreditamento del centri
diurni disabili.

Proposte di legge

Disegno dilegge 1252 comunicato alla Presidenza del Senato il 3 dicembre 2008
Norme per la prevenzione, la cura e la riabilitazione dell’autismo e disposizioni per I'assistenza
alle famiglie delle persone affette da questa malattia

Proposta dilegge 3677 presentata alla Camera il 29 luglio 2010
Norme per la prevenzione, la cura e la riabilitazione dell’autismo e disposizioni per I'assistenza
alle famiglie delle persone affette da questa malattia

Proposta di legge n.198 del 7 giugno 2011 - Regione Calabria
Interventi per la diagnosi, la riabilitazione e I'assistenza a favore di persone con disturbi autisti-
ci e dello spettro autistico dall’eta evolutiva a quella adulta




Collana editoriale Welfare e Salute

1. Disposizioni per la realizzazione di un sistema integrato di interventi e servizi sociali. Applicazioni della Bassanini quater. Indi-
rizzi generali del Piano Socio Assistenziale della Regione Lombardia.
pp. 44 - Milano, 1998

2. Famiglia e Stato Sociale.
pp. 75 = Milano, 1999

3. Gli anziani come risorsa, le risorse per gli anziani.
pp. 113 = Milano, 1999

4. Educazione Permanente e il mondo degli Anziani.
pp. 39 — Milano, 2001

5. Dal Piano Socio Sanitario ai Piani di Zona della Legge 328/2000. Ruolo e compiti della rete solidaristica e professionale del
welfare locale.
pp. 80 — Milano, 2002

6. Piano Socio Sanitario 2002-2004. Le proposte dei Democratici di Sinistra. 100 ordini del giorno.
pp. 152 = Milano, 2002

7. La continuita assistenziale integrata. Primo Incontro. | servizi sanitari e socio assistenziali territoriali: nuove strategie ed espe-
rienze a confronto.
pp. 96 — Milano, 2006

8. Dalla parte delle bambine e dei bambini. Il Garante regionale per i diritti dellinfanzia e delladolescenza.
pp. 130 - Milano, 2006

9. Identita, Servizio e Responsabilita dell Associazionismo
pp. 110 - Milano, 2007

10. Il commercio in Lombardia: impatto zero e sviluppo quantitativo.
pp. 82 - Milano, 2007

11. Tra il dire e il well....fare. Disciplina del sistema integrato di servizi sociali e sociosanitari alla persona e alla comunita.
pp. 128 - Milano, 2007

12. Riflettere per realizzare adeguate iniziative di educazione, prevenzione, interventi socio-sanitari e infrastrutturali sul tema
della sicurezza stradale
pp. 194 - Milano, 2008

13. Punto unico di accesso ai servizi per assicurare la presa in carico, ridurre la burocrazia e garantire i diritti
pp. 96 - Milano, 2008

14. Le proposte del Partito Democratico per sostenere le autonomie scolastiche ed istituzionali della Lombardia
pp. 165 - Milano, 2009

15. Le politiche per la non autosufficienza: un nuovo modello di welfare in Lombardia
pp. 180 - Milano, 2009

16. La cronicita prevenire e prendersi cura
pp. 192 - Milano, 2011

17. Enti locali, Carcere e sistema di welfare.
pp. 80 - Milano, 2011

18. Autismo: il ruolo e le responsabilita delle istituzioni, tra visibilita e invisibilita.
pp. 80 - Milano, 2012
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