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Servono istituzioni piu
consapevoli dell’autismo

Gianfranco Vitale, Torino

A pochi giorni dal 2 aprile la Giornata
mondiale perla consapevolezza dell'au-
tismo é forse utile aprire unariflessione
intornoal significato di questaricorren-
za di alto valore simbolico. Bisogna ri-
cordare, innanzitutto, che con un'inci-
denza di 1 bambino su 77 (eta 7-9 anni)
sonoalmeno 600milale persone autisti-
chechevivono in Italia. Se teniamo con-
to anche dei nuclei familiari, formati da
entrambi i genitori e da almeno un fra-
tello o sorella, questo numero, gia di per
sé considerevole, si impenna vertigino-
samente perché, moltiplicato per quat-
tro, restituisce una stima, “terrificante”
nella sua crudezza, di 2 milioni 400mila
persone coinvolte quotidianamente.
Questa imponente fascia di popolazio-
ne é in larga misura abbandonata a sé
stessa. Quasi sempre sono i genitori a
reggere il peso della quotidianita fino a
diventare essi stessi portatorisani di di-
sabilita. Sono i familiari a occuparsi di
complicati problemi, in particolare di
quelli che non spetterebbe loro risolve-
re. E sulle loro esili spalle che grava il ca-
rico esorbitante di realta spesso gravo-
sissime.

Iservizieleistituzioni non comprendo-
no che con l'autismo siamo davanti a
una compromissione neurobiologica
molto complessa, che é “altro” rispettoa
forme diverse di handicap dipendenti
da disagio psichico. Da qui la necessita
di stabilire un approccio multisistemi-
co, l'antitesi del “modello” tanto caro a
larga parte della psichiatria, prigionie-
ra diuno stigma duro a morire, fondato
sulla somministrazione di massicce do-
sidipsicofarmacicon cuisiillude dicon-
trastare alcune delle manifestazioni
piu eclatanti associate alla condizione
autistica, senza minimamente indagar-
ne le cause, legate invece, com'é ampia-
mente acclarato, a molteplici fattori.

E dunque urgente che persone come i
nostri figli passino dalla condizione di
“paziente autistico” a quella di “Persona
con autismo” che, grazie a un vero pro-
getto di vita, a una vera e non solo recla-
mizzata presain carico globale, viva con
dignita e decoro il suo tempo.

Lo stato, il 2 aprile, anziché limitarsiail-
luminare di blu i palazzi e a lasciare che
ministri e sottosegretari pronuncino le
ritualiinutili paroledi circostanza, sem-
preuguali a quelle dell'anno prima, fac-
cia altro: rispetti e applichi i diritti rico-
nosciutiachisoffrediquesta grave disa-
bilita.

Applichileleggi che ad oggi esistono so--

lo sulla carta: per citarne alcune la 328
del 2000 sul progettodivita,la68 sudisa-
bilita e lavoro, la 134 del 2015 sull'auti-
smo,la112del 2016 sul “dopodinoi”. Dia
risposte concrete alla mancanza di spe-
cialistiealla carenza di formazione spe-
cifica; favorisca l'inclusione scolastica e
la continuita nell'erogazione della tera-
pia Aba anche durante l'orario scolasti-
co. Dia attuazione, dopo ben cinque an-
ni,al decreto suinuovi Lea (Livelli essen-
ziali di assistenza) e all'approvazione

del nomenclatore che aggiorna le tarif-:

fe per l'assistenza specialistica ambula-
toriale e protesica.

Garantisca percorsi ospedalieri dedica-
ti, prendendo a modello la Rete Disabled
advanced medical assistance. Si impegni
perché nei pronto soccorso siano predi-
sposti percorsi preferenziali e vi sia per-
sonale medico e paramedico formato

nell'accoglienza e cura delle Persone au-
tistiche. Dica basta a strutture alienanti
e si adoperi per favorire la creazione di
piccole comunita di tipo familiare, inte-
grate sul territorio, in cui diventi possi-
bile migliorare le capacita di socializza-
zione degli utenti conferendo loro nuo-
veabilita in grado di sfociare in un inse-
rimento lavorativo protetto. Applichila
mozione di indirizzo politico approva-
tail 3marzo, convotounanime,dalla Ca-
mera dei deputati. Riconosca il valore e
l'importanza dei caregiver con una leg-
ge che purtroppo tarda invece, vergo-
gnosamente, a essere approvata. Il 2
aprileletelevisionieigiornalidianovo-
cenonallesoliteicone mediatiche, inna-
morate di presenzialismo, ma a quei ge-
nitori stravolti e consumati dalla fatica,
chelottano ogni giorno per sopravvive-
re. E con lore diano spazio a quelli che
sonoireali e unici protagonisti:ibambi-
ni, gli adolescenti, gli adulti con auti-
smo. :

Si offrira, in questo modo, una rappre-
sentazionemoltolontanadalla facilere-
torica di servizi e istituzioni che raccon-
tano di un autismo “rococd” e fiabesco

" che esiste solq nella loro fantasia.

Bisogna ricercare in fretta, “durante
noi”enon “dopo dinoi”, le soluzioni piit
adeguate. Guai ad abbassare la guardia:
per le famiglie deve diventare, quella
coniservizieleistituzioni, una competi-
zione tra pari e non impari, perché pen-
sare il contrario & un insulto alla nostra
intelligenza. Sino a quando ne avremo

_laforza combatteremo questa battaglia

di civilta, perché a noi interessa solo
esclusivamenteil bene deinostri figliin-
difesi.

E ora di capire finalmente che la consa-
pevolezza che da titolo alla giornata del
2 aprile é proprio quella che manca alle
nostre controparti. Sta a noi inculcarlo.
Sta a noi riprendere in mano il destino
dei nostri cari.




