AUTISMO IN FAMIGLIA, SFIDE E OPPORTUNITA’ PER GENIDRI E FRATELLI

Sono belga di origine, vivo in ltalia da undici amormai, quindi non ho nessun problema a
esprimermi nella vostra lingua, che ormai e divienta mia, infatti quando torno nel mio paese mi
prendono sempre in giro perché ormai ho perso uamhe la vecchia modalita comunicativa e, mi
dicono, che sto usando una gestualita notevoleeVitiente che, crescendo con due persone con
autismo (ho infatti due fratelli autistici, unoupgrande di me che adesso ha 39 anni, I'altro ehlean

34, e che e sordo e autistico) dobbiamo stare maitenti alle modalita di comunicazione.
L’autismo in famiglia € un argomento che ovviamamigocca da molto vicino e ne parlo volentieri,
perché il tema della famiglia € forte. Tutti quaadtbiamo sogni legati alla famiglia, € una metatinf

da raggiungere per tante persone arrivare ad averae trovare il partner giusto per poi pensare ad
avere dei figli, anche se € un percorso non sempcando poi abbiamo a che fare con bambini con
una difficolta, quindi non solo l'autismo ma in geale con qualsiasi disturbo che pud nascere
insieme al bambino, tutto ovviamente rende ancaralifficile il percorso di esser genitori (e esser
genitori gia di per sé € molto complesso). | sagiinonni, dei genitori e dei fratelli in qualch@do
vengono infranti 0 comunque vanno risistemanti’e&ahe posso sperare in questo momento? Mi
hanno chiesto di parlare di questo argomento, dwem che in realta la mia relazione € inseritarnn u
percorso di formazione sui zero-sei anni ancheogeuaque qui ci sono persone che lavorano con
ragazzi piu grandi. Spero di non spaventare tragpoalcuni esempi che daro; in realta gli esempi
servono anche a farsi un’ idea piu realistica délirb, e per evitare alcuni errori che si fanno nel
percorso di crescita di un bambino con autismo.

Parliamo della famiglia, anche della famiglia aji@ia, quindi anche dei fratelli: € un argomentouli
posso parlare tanto, di cui posso darvi tantissgsempi.

La camera da letto di mio fratello autistico e spré pienissima di stimoli. Vi sono i suoi pupatizet
che si porta dietro da quando aveva circa 5 ammabDha una collezione piuttosto allargata di quest
oggetti perché e I'unico oggetto che siamo conwiitpiaccia davvero e che colleziona. Tante volte
gli facciamo dei regali perché vogliamo renderlot@alella famiglia perd non ci da soddisfazione:
apre il pacchetto e magari € anche in attesaagnagm c’é una risposta, magari lo lascia in gsio,
dimentica di portarlo in camera sua. Invece quarmiye un pupazzetto piange dalla gioia, che é una
cosa difficile da vedere in questi ragazzi: si eimioa tantissimo ed e bellissimo condividere questa
sensazione con lui e da li nasce questo esempimip&ce raccontare. Per di piu lui sceglie questi
pupazzetti, uno o due al giorno, li ha sempre djgberché sono diventati per lui un oggetto di
sicurezza, si mette a parlare a modo suo con gpegtizzetti nel momento in cui viene sgridato o
quando incontra qualche frustrazione, sembra qciasi cerchi conferma, come fanno i bambini
piccoli. Oltre a quello mi piace come esempio paEwvif capire che, anche se quando parliamo di
trattamento, di educazione per bambini con autipatbamo molto del fatto che il contesto va un po’
ripulito, ci devono essere pochi stimoli alla vokal e vero, che per I'insegnamento e fondamentale
creare dei contesti un po’ asettici. Perd questowvuml| dire che loro non possono gestire una marea
di stimoli. La sua camera € una camera veramentaiino andrei in tilt, non riuscirei a dormire,
proprio perché piena di libri, dvd, ha la televigég non gli manca niente e lui pero riesce a daimir

lo non ci riuscirei proprio perché io avrei vogtiacapire, di vederli, di leggerli ma lui nel tempo
riuscito ad imparare questa cosa. Era un bambinaatsmo classico nel senso che non ti guardava
assolutamente negli occhi, questo sguardo tw\atsava, non aveva nessun interesse, era passivo,
stava li nel seggiolino finché non arrivava qualstienolo dall’esterno. Non piangeva mai o quasi
mai, se hon magari quando qualcuno cercava dietggjlio specchio, che era il suo oggetto preferito
guando era piccolino perché rifletteva la luce daaa avanti delle ore a giocare cosi. Ha seguito un
percorso intenso grazie ai miei genitori, agli grs@nti che lo hanno seguito, grazie anche allsstes
Theo Peeters che era appena tornato dagli Stati Uniti.

Erano i primi bambini che ha visto nella sua caarida dato ai miei genitori un programmi da fare
casa. Fin dall'inizio ha rassicurato mia madreeddo di non ascoltare quello che dicevano i medici,
che lei non aveva assolutamente nessuna colpamotiea assolutamente aiutare suo figlio. Perché il
consiglio che era stato dato era “mandatelo irstituto perché ha altri figli sani, cercate di vsa i

figli sani”.



Quasi quasi dobbiamo ringraziare quei medici peaungsto e stato lo stimolo per dire “no, non ci
stiamo”. Abbiamo investito tutti quanti per la pibsiita di fare vivere mio fratello in mezzo a nei
crescere insieme a lui e stato importantissimagi@gun ragazzo che ha delle abilita notevoli in
alcuni ambiti. E’ davvero un esperto per quantoaigla il clima. Nel 2012 ha avuto tanti rinforzi da
questo punto di vista, soprattutto con il clima cfee stato nell’'ultimo mese, dal freddo siberiano a
guesto caldo quasi estivo. Lui conosce bene ilalisegna tutte le temperature in un quaderno,i tutti
giorni almeno tre volte al giorno aggiorna tuttdati rispetto a tutte le citta europee ma anche
all'infuori dell’Europa. Va in internet , ha grandgemoria visiva quindi basta che veda qualcosa una
volta, a distanza di tempo torna con dei datifpdr vedere “guarda che non e vero che non € mai
stato caldo ad ottobre: 20 anni fa & stata la ateesa”. Non parla ma si fa capire, a modo suo
partecipa ai discorsi legati agli ambiti di inteessuoi. L’interesse e nato dai ritagli dei giornal
inizialmente era molto forte, difficile da conteaax nel tempo € riuscito a trovare una modalita che
per tutti & assolutamente accettabile. E quasi ammavoro per lui, questo. Non & pill una restrigio
per i rapporti che ha con gli altri. Mentre inizi@nte era quasi un modo per isolarsi, adesso é
diventato un modo per stare in mezzo agli altran® riusciti insieme a lui a trovare una modalita
funzionale a questi suoi interessi.

Mi piace molto anche questa immagine, non tantchgeha la maglietta dell'Inter. Mio suocero é
interista, nel 2010 quando c’era questa grandéefiearopea lui ha chiesto a mia madre di fare quest
foto e di mandarla subito per mail, a me per dgedrda che anche io sto guardando” e lui stesso poi
ha fatto la foto alla fine della partita per fardere un’ “emozione condivisa fortissima”. E questo
avvenuto negli ultimi anni. Prima di arrivare imlla assolutamente gli scambi comunicativi con lui
erano relativi, nel senso che ci dicevamo “ciao €®tai” ma non c’erano dei discorsi tra di noi,
essendo sordo e autistico si fa fatica a trovagdi degomenti anche se abbiamo fatto tante cose
insieme: io lo portavo allo stadio, io non avevaiaadi portarlo in giro, andavamo in bici insieme
pero parlare di qualcosa era impossibile. Nedlmilanni ha avuto in regalo una telecamera con
fotocamera e da li davvero siamo partiti alla gear@uando torno a casa, io devo mettermi di fianco
a lui, mi obbliga a star li anche due ore di fitxr pedere tutta la rassegna di tutte le foto et ti
filmati che ha fatto durante la mia assenza, medmygiornare su tutte le cose importanti, saliemesi

ha fatto. E’ diventato anche bravo a selezionags;h# inizialmente c’erano cose che non avevano un
grosso significato adesso invece e diventato niwkwo.

| ragazzi con autismo possono assolutamente camgnad apprendere e a migliorare ma dipende
molto da noi, dalle opportunita che diamo loro #ladfiducia che abbiamo nei loro confronti. E
importantissimo.

L’altro fratello, quello piu grande di me, ha unaghosi di sindrome di Asperger. Ha ottenuto questa
diagnosi nel 2003 quindi quasi 10 anni fa. Lui ste&ano gia da piccolo, ha un anno piu di me,
andavamo insieme a scuola, nei boy scout e lus@rgre appiccicato a me, un po’ per controllarmi
in tutto quello che facevo ma dopo ho scopertolghstava con me perché era lui che aveva bisogno
di essere guidato nei rapporti sociali. Lui non gragrado di gestire i rapporti sociali da solo,
evidentemente. Quindi andando poi a specializzamn@landa ho avuto un lampo, perché abbiamo
studiato tutto I'aspetto autistico e li ho capitoecesisteva questa famosa sindrome di Asperger.
Parlando poi con la professoressa rispetto a qeest lei mi ha detto “non devo neanche vederlo,
per me e evidente da tutto quello che mi hai raatorche ha questa sindrome. E’ ovvio che bisogna
fare degli approfondimenti perd puoi andare sitcuRer me era un sollievo, per mia madre era
'ennesima bomba che arrivava, purtroppo era amchen periodo difficile perché avevamo perso
nostro papa che era morto da un anno e mezzo. Afratigllo non abbiamo detto niente di questa
cosa. Per noi era importante saperlo per potetara@upero dirlo in quel momento a lui sarebbeostat
troppo pericoloso, infatti abbiamo aspettato aAspettavamo da lui dei segnali, che sono arrivalti n
momento in cui lui € andato da mia madre a dire tosie che non va in me? Perché vedo che Bert
riesce a trovare un lavoro, a trovare una fidanaata si sposa etc?” da li € nata un po’ questa,cos
I’'ho superato in tutto e per lui era difficile dapire.



Lui € anche fortunato perché rispetto a tanti attgazzi con quella sindrome ha trovato un lavoro e
mantiene il suo lavoro e non ha mai avuto nessuiio.aHa la diagnosi, perd non ha mai usato questa
certificazione per farsi proteggere. Forse in fatdovremmo anche farlo ci stiamo anche ragionando
con lui, perché comincia un po’ a far fatica. Insf@@ndo comunque rallenta in alcune cose, gia e piu
lento rispetto alla norma in alcune attivita anslkeepoi quando sa quello che deve fare non lo batte
nessuno, perché é preciso pero, siccome il monidéasiero richiede una grandissima flessibiliteg ¢’

la grande paura di domani come andra a finire.l®eneno adesso lui € consapevole e possiamo
discutere di questo anche con lui. Puo vivere da s@ anche rispetto a questo, sa di avere delle
difficolta a star dietro a tutte le richieste awenporta il vivere da solo.

Da qui nasce tutta la mia esperienza nellambitbaddéismo prima ancora di entrare nella parte
professionale. 1o lavoro moltissimo con le famighieche nei progetti che gestisco; questo fa parte
della formazione che mi ha trasmesso Theo Pedtergjale ha sempre voluto far passare |l
messaggio che é importantissimo fin da subito adgere le famiglie in un modo o nell’altro, per
quanto difficile possa essere perché la respolitsalei sempre loro e quindi & giusto che loro
sappiano quello che facciamo, come cerchiamo divenire e che bisogna trovare delle modalita per
fare un percorso insieme. L’autismo é diverso dai @dtra disabilitd e le caratteristiche stesse
dell’autismo causano un’ulteriore condizione diest per i genitori e rendono estremamente
problematica la vita di tutta la famiglia. Le farmglasciate sole ad affrontare il difficile compitli
allevare un bambino affetto da autismo vanno bestprincontro alla disperazione ed allo sfinimento
causato dagli equivoci della natura dell'autism@yjngpossibilita di programmare il futuro del
bambino. E questo ovviamente € abbastanza durgioAlo d’oggi ci sono sempre piu servizi che si
occupano dell’autismo e la diagnosi avviene semprg@recocemente rispetto a una volta. Pero vedo
tanti genitori che arrivano con la diagnosi e ona lunghe liste d’attesa. Vogliono iniziare un
trattamento ma devono aspettare. Il fatto € che @gmi bambino autistico va fatto un percorso
individualizzato e va fatta una valutazione regolkante per capire se il percorso che si sta facendo
un percorso giusto. lo sono molto felice del fatte@ finalmente abbiamo delle Linee Guida da parte
dell’lstituto Superiore della Sanita e si cominaafare un pochino di chiarezza. Questo va bene
perché é gia un po’ piu chiaro quello che bisogra,fanche se queste linee guida in parte rischiano
di confondere le idee perché comunque sembra ct& [idea che l'intervento che bisogna fare e
'ABA, ma in realta quello che si dice e che bisagseguire degli interventi di tipo cognitivo-
comportamentale. Le stesse linee guide degli &tatti parlano di circa 20 ore settimanali di
intervento, ma non intendono dire che bisogna2frere settimanali individualizzate con il bambino,
no, 20 ore di qualita, che significa anche stasgeme ai compagni ma con un progetto ben fatto, co
degli obiettivi chiari e lineari. Questo e fondartede perché anche io vedo tanti bambini che hanno
fatto un percorso individualizzato ma non c’e astohente un riscontro nella vita reale di questi
bambini perché non sanno utilizzare le competehzehanno acquisito e hanno perso un sacco di
tempo. Questo davvero € un peccato. lo mi ricordandbambino che abbiamo avuto nel nostro
servizio a Biella, dove stiamo cercando di creareservizio per I'autismo. Arrivo questo bambino, lo
mettevo al tavolino, gli davo carta e penna e diewa a scrivere. || bambino aveva 5 anni, scrivieva
suo nome, perdo comincia a scrivere delle parolese®nso, poi dopo si scopri che quello che
scriveva erano in realta i titoli di coda, dopoartoni. Montaggio: tutti i nomi, scenografia: tuitti
nomi e pure in inglese, perché preferiva i filmDisney quindi sapeva anche tutti quelli. Questo er
il suo passatempo, tranquillissimo, stava seduttaablo, non si muoveva. Appena si alzava Si
arrampicava ovungque e non riusciva a giocare, ape\&@ neanche che cosa fosse un gioco. Riusciva
magari a stare li trenta secondi dopo di che smartt#to, rompeva le cose, le lanciava, si metteva
correre...Qui per fortuna con i genitori estremataattenti abbiamo un po’ smontato questo castello
e abbiamo cercato di rimettere le fondamenta, pdaeproprio dall’interazione. Il bambino deve
capire che esistono anche gli altri nella vita edadto piu divertente condividere che non faredeec

da soli, ci sta anche fare le cose da soli, magbia trovare un po’ un equilibrio in questo e ddire

che adesso il bambino ha recuperato bene le supetenze.



Pero ci sono anche delle persone per le quadirihd ormai € fatto e si fa molta fatica a recugerar
Questo e il rischio non solo per I'autismo ma img@le per il mondo della disabilita.

Occorre fare poi un’altra premessa: “I'autismo peadper tutta la vita”, ne consegue che le persone
affette da autismo hanno bisogno per tutta I'esizh di protezione e di livelli differenziati diuéo,

di una continuita di servizi specializzati, di oppmita di vita adulta indipendente dalla famiglia.
Questa e una richiesta che nasce dai genitorihaheo gia fatto un percorso e che ormai sono stanch
di lottare, pero non la smettono di lottare, soonsapevoli del fatto che i loro figli hanno il did di
avere una propria vita. Mia madre stessa adessagisce, avendo il figlio grande in casa: ha gia
tentato due volte di trovare una struttura adagtanpio fratello. Non e andata a buon fine perchié |
non era pronto perché c’erano ancora altri fratelicasa e perché anche la struttura stessa non era
pronta, non c’era la cultura dell’adulto. Venivattato da un lato da adulto, quindi tenendo furi |
famiglia, e questa era la cultura dell'adulto, @ peniva trattato da bambino: alle 10 bisogna
spegnere le luci. Ma chi va a dormire alle 10 da8eéMia quando mai? Lui a casa va a dormire quando
vuole, che delle volte vuol dire alle 10,30 deltdte alle 3 di notte. Ma e un adulto, si autogestis
non esagera mai.

Ovviamente capisco che per alcuni puo esserealrigia, pero l'individualizzazione del progetto é
fondamentale; delle modalita di lavoro si trovanmanque pero e difficile poi nelle strutture travar
delle modalita che in qualche modo vengano incoatrfatto che loro hanno certi bisogni. Adesso
mia madre raccontava che ha fatto degli inconti denitori, per centri diurni con una parte
residenziale. Il problema €& che i ragazzi al poggeoi dormono, qualcuno ha bisogno pero
costringono tutti a fare la stessa cosa. C’e lallidine adesso, giustamente, perché non ha senso
anche perché poi la notte non si addormentano. tQes$idea, di crescere insieme, creare delle
strutture, perché comunque per gli adulti c’é aadanto lavoro da fare, tanta sperimentazione per
arrivare forse a un modello che pud essere coriiiéis Ovviamente nascono delle necessita
specifiche legate alle caratteristiche dell’autisper le famiglie, quindi ripetiamo la triade, ma
soprattutto per spiegarvi cosa comporta a capaelenza di questa triade. La triade € composta da:
difficolta nell'interazione sociale, nella comunté@ane, e poi negli interessi ristretti, quindi eell
difficolta anche di gioco. Quindi nell'interaziors®ciale vediamo questi bambini che fanno fatica a
interagire, soprattutto con altri bambini, perclaégachi bambini con autismo sono abbastanza bravi
nell'interazione con l'adulto, perché l'adulto irua@lche modo da sicurezza, ma quando si tratta
dell'interazione con i loro compagni o con i fréited piu faticoso, proprio perché hanno una madali
particolare di giocare. Per quanto riguarda la auoazione non hanno chiaro cosa sia perché il
bambino autistico interagisce se ha bisogno dicgga, usa te per raggiungere il suo obiettivey, no
sempre € cosi bianco o nero, pero spesso vediaasbogiipo di comportamento. Alcuni bambini che
hanno una carenza netta nello sguardo, nel contaitm, mostrano un attaccamento eccessivo agli
oggetti; questi bambini mostrano una fissa e guacearli, a farne sparire uno: sono tragedie. Aicu
bambini partecipano alla vita sociale per insistedell’adulto, indifferenti addirittura al contatto
sociale. Per fortuna in questo c’é un’evoluzionen sempre un bambino che inizialmente e cosi
rimane cosi, molto spesso ci sono degli avanzameeaitifortuna. Mio fratello era davvero passivo
guand’era piccolino, un po’ come diceva la Germahsuio libro; lei quando parla di sua sorella, lei
dice che doveva esserci perché se no lo schenmtasth non era a posto pero quando c’era, non lo
guardava neanche. Per0 doveva rientrare in cashdegquando rientrava in casa era tranquilla. Mio
fratello € uguale, c’e stato un periodo in cui imparato a leggere I'orologio e mia madre gli diceva
“guarda che Bert arriva a casa per le quattro’aeera vero, e arrivavo dopo mi aspettava e poi mi
prendeva a pugni e calci perché ero tornato atcagpo tardi. Perd poi non mi guardava piu. Allora
perché devo stare a casa se poi non mi guardiz@eesa non la capivo ai tempi pero per lui era una
sicurezza. La comunicazione, quindi l'interazioree €2nso unico. Delle volte questi bambini parlano,
hanno la tendenza a parlare solo loro, di parlagh drgomenti preferiti non aspettano neanchada t
risposta, devi essere i con loro perché hannoghzali qualcuno che li ascolta ma non interferire,
oppure devi dare la risposta che loro voglionoisenFinché non sentono la risposta che dici vanno
avanti e questo e faticoso.



Provate ad immaginarvi la cena, che e il momentiag® pitu importante nella famiglia, e non si puo
parlare di quello che vuoi tu, perché c’é lui odbe decide I'argomento, perché interviene sempre
con le sue domande. Ma dopo? Cosa facciamo? GuoardRopeye piuttosto che questi cartoni. E
dura. E poi la difficolta ad esprimersi parlandarl@ano ma non vogliono dire le stesse cose, bisogna
tradurli, bisogna capire cosa intendono con quetie dicono, quasi come i politici, quando parlano
non si sa mai cosa vogliono dire ma li € un attpitograve il problema. Come si fa? Mio fratello Ben
ha imparato a scrivere nel tempo: improvvisamen&raesso a scrivere, evidentemente e un’abilita
che aveva preso a scuola e che non aveva mai moog@Eo 20 anni si € messo a scrivere delle cose.
Il fatto e che quello che scriveva non aveva ihgigato che pensavamo noi: il significato di cidec
scriveva era legato al contesto in cui I'avevatoviger la prima volta e quindi bisognava in qualche
modo andare a cercare cosa voleva dire anche plelighr@tendeva che capissimo. Ha un’ insistenza
nella comunicazione che fa impressione, una paziehe fa impressione soprattutto con mia madre
non molla mai la presa perché sa che lei primai @ggara quello che vuole dire. A volte diciamo, |
sopravvalutiamo perché arriva, “si abbiamo capitellQ che vuoi dire” e invece tante volte
sbagliamo. E capitato un paio di mesi fa, & atoiv@n un foglio in cui aveva scritto un indirizeo

un nome e alla fine i miei genitori hanno capit@ cjuesto indirizzo era legato al fatto che c’era la
mamma di un ragazzo nel suo centro (che io ho setrmpo fa e lo vedevo tutte le settimane quindi
€ un po’ un mio amico) e praticamente lui avevadn® di un ritaglio di un giornale per darlo a un
suo amico eppure ha parlato di sua madre. Abbiammatd veramente fare un lavoro con la testa per
arrivare a capire cosa voleva, lui aveva il gioenéarticolo che voleva dargli, eppure parlavesda
madre e non riuscivamo a capire cosa volesse@umdi anche nei bambini che parlano abbiamo la
stessa difficolta e magari parlano di tutt’altrauedevi capire. Perché non me lo dici direttamente?
Perché non sanno come fare, nonostante I'evidenegahanno. Mio fratello Asperger uguale, una
volta é caduto con la bici che si era anche rott@ fui non aveva detto che si era fatto male, non
aveva detto niente. Tre giorni dopo il braccio gyanfiato, ha fatto infezione, una frattura in due
punti, una doppia frattura. Ha rischiato di rimanparalizzato. Lui ha detto “ma non ho visto sangue
e quindi non mi sono allarmato”; “Ma ti faceva n&léSi, ma poi pensavo che passava.” Abbiamo
dovuto insegnargli (aveva 15 anni) che tutte ldevohe si faceva male e cadeva doveva farlo vedere
a qualcuno per poi decidere insieme se era il caseno di andare dal medico. E sono queste le cose
che ti fanno capire che davvero c’e un problema.



