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Resta fermo il cammino verso una uniformita di trattamento di questa malattia

Autismo, famiglie ancora sole

easo Pochestrutiure
e protocolli di cura non omogenei

%D data

stampa

n paio di anni si fa si pro-

filavail cammino peruna

| piccola rivoluzione. Oggi

la strada sul fronte del-
I'autismo € ancora tutta

da battere. 1l Tavolo tec-

nico istituito dal Ministero della
salute dopo anni di battaglie del-
l'associazionismo, che mirava ad
un'intesa Stato-Regioni su linee di
indirizzo per terapie, interventi,
diagnostica, si & chiuso per ragio-
ni organizzative avendo prodotto
un documento rimasto perd nel
cassetto. Le iniziative politiche, se-
condo gquanto denunciato da or-
ganizzazioni ed esperti di settore,
sono ad oggi ferme. Le famiglie i-
taliane con un figlio autistico re-
stano dunque ancora una volta a
barcamenarsi come possono, in
solitudine, gravate dall’eterna ri-
cerca di centri specialistici (I'ulti-
mo € nato a Roma presso l'ospe-
dale Bambino Gesli) presso i qua-
li trovare terapie riabilitative ade-
guate e continuative per il proprio

figlio. Le strutture sanitarie sono
sparse a macchia

di leopardo sul

territorio, «dove

le macchie - pre-

cisa Liana Baroni,

presidente del-

I'Associazione

nazionale genito-

Ii soggetti autisti-

ci (Angsa) - sono

sempre molto

poche» e dove protocolli diagno-
stici e strategie di intervento non
hanno ancora prassi condivise.
Lautismo & una malattia non gua-
ribile, ancora parzialmente oscu-
ra e colpisce secondo le stime pru-
denti dell'Oms 1 bambino su 166.
La sindrome, per la quale solo nel
5-10 % dei casi si riconosce una
causa di tipo genetico, compro-
mette la capacita di relazione so-
ciale, di comunicazione e di rice-
zione della realta esterna, negan-
do al malato rapporti umani e-
quilibrati ¢, dunque, una naturale

vita affettiva. Caratterizzata da va-
ri livelli di gravita, ¢ stata ricono-
sciuta solo di recente, portando
anche ad un innegabile migliora-
mento di qualita e tempistica di
diagnosi sulla quale resta ancora

molto da fare: «Se dieci anni fa la
diagnosi arrivava dopo i tre anni
- aggiunge la Baroni -, oggi la si
riconosce anche a due anni o al
massimo due anni e mezzo. Un
passo in avanti, certo, ma che non
consente ancora alle famiglie di
poter realizzare un percorso riabi-
litativo davvero efficace, che & tale
solo se iniziato in tenerissima eta,

‘6 mesi, un anno al massimo». Al-
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tri nodi da sciogliere per le fami-
glie, la continuita di una riabilita-
zione che coinvolga tutta la vita
del bambino, la presa in carico de-
gli autistici adulti, e soprattutto il
tanto invocato Registro nazionale
dei malati. Uno strumento fon-
damentale, secondo il dottor Fran-
co Nardocdi, presidente della So-
cieta italiana psichiatria (Sip),
nonché ex ordinatore del Tavolo
tecnico: «Senza l'esatta registra-
zione e dimensione dell’epide-
miologia della malattia, non si
possono programmare finanzia-
menti, interventi mirati e nem-
meno politiche correttive». Inizia-
tive a favore dell’au-
tismo, sono state
messe in piedi a li-
vello regionale, [ do-
ve la buona volonta
non € mai mancata:
«Marche, Emilia Ro-
magna, Toscana, Si-
cilia, sono regioni
che si sono sempre
mosse bene e conti-
nuano a farlo con finanziamenti
e progetti - prosegue Nardocdi .
Ma i sono quelle che continuano
a restare ferme». Sul fronte istitu-
zionale, tuttavia, le buone notizie
non mancano: «La vera novita sta
nell'utilizzo di parte del finanzia-
mento per il programma di ricer-
ca strategico nazionale del 2007
da parte dell'Istituto superiore di
sanita, che & entrato su questo te-
ma con forza e sta facendo studi
sul carico della famiglia e sui trat-
tamenti pediatrici». Ricerche sulle
quali V'ISS con ogni probabilita
dara conto nel prossimo a Catania
quasi in concomitanza del IX Con-
gresso Internazionale Autismo-
Europa che si svolgera I' 8-10 ot-
tobre 2010.
Paola Simonetti

Liana Baroni
(Angsa): i genitori
spendono fino a
3mila euro al mese
per spostament,
terapie e farmaci

Al Bambin Gesii

Una task force
per diagnosi
e formazione
dei genitori
n tr‘aﬁamento precocs,
intensivo e che

. coinvolge a pieno titolo i

genitori. Questi i cardini di
intervento messi in campo
dal centro nazionale per

l'autismo “Una breccia nel

muro”, nato poche settimane '

fa a Roma grazie alla
collaborazione tra
Fondazione Handicap Dop

di Noi, Ospedale Pediatric
Bambino Gesi e Opera don
Calabria. Con un’équipe |
multidisciplinare, la struttura
& in grado di seguire fino a

.56 famiglie I'anno
- provenienti da ogni parte

d’ltalia: «A oggi — spiega il
dottor Leonardo Fava, uno.
dei medici che vi operano -
stiamo seguendo con .
buonissimi risultati circa 46
famiglie»,
Dopo una prima ed accurata
fase diagnostica, effettuata al
Bambino Gesii, i bambini tra
i18mesiei6-7anniele
famiglie vengono indirizzate
al centro, presso il quale
anche i genitori vengono
istruiti al trattamento con un
percorso di apprendimento
intensivo, in modo da essere
in grado di proseguirlo in
autonomia, moltiplicando le
ore di trattamento effettivo
anche fuori dalla struttura
ospedaliera. Una delle
fondamentali attivita
dell'istituto, & anche
I'operazione di monitoraggio
del lavoro svolto e di riceﬁa
scientifica sulla patologia
{con scambi nazionali e
internazionali), di cui i
promotori promettono di
fornire a breve i primi
risultati.
Info: via Giovanbattista
Soria, 13 - Roma -
Dal lunedi al venerdi
dalle 09.00 alle 17.30.
Telefono 06,.95948587
email: info@unabreccia-
nelmuro.it ‘
Paola Simonetti



