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PRESIDENZA DELLA PRESIDENTE
MICHELA VITTORIA BRAMBILLA

La seduta comincia alle 13.30.

(La Commissione approva il processo
verbale della seduta precedente).

Sulla pubblicita dei lavori.

PRESIDENTE. Avverto che, se non vi
sono obiezioni, la pubblicita dei lavori della
seduta odierna sara assicurata anche at-
traverso impianti audiovisivi a circuito
chiuso.

(Cosi rimane stabilito).

Audizione del professor Giovanni Cioni,
ordinario di neuropsichiatria infantile e
Direttore della scuola di specializza-
zione di neuropsichiatria infantile del-
I'Universita di Pisa, e del professor Carlo
Hanau, membro del Comitato scienti-
fico dell’Associazione nazionale genitori
soggetti autistici (ANGSA).

PRESIDENTE. Lordine del giorno reca,
nell’ambito dell'indagine conoscitiva sulla
tutela della salute psicofisica dei minori,
I'audizione del professor Giovanni Cioni,
ordinario di neuropsichiatria infantile e
direttore della Scuola di specializzazione di
Neuropsichiatria infantile dell'Universita di
Pisa, e del professor Carlo Hanau, che &
stato docente di programmazione e orga-
nizzazione dei servizi sociali sanitari presso
I'Universita di Modena e Reggio Emilia e
presso |'Universita degli studi di Bologna,
nonché direttore e ora referente del Master
sullautismo dell'universita di Modena e
Reggio Emilia.

Abbiamo, quindi, due temi diversi. Do
subito la parola al professor Cioni per la
sua relazione, dopodiché ci saranno delle
domande da parte dei commissari.

GIOVANNI CIONI, ordinario di neurop-
sichiatria infantile e Direttore della scuola
di specializzazione di neuropsichiatria in-
fantile dell’Universita di Pisa. Grazie, pre-
sidente, senatori, onorevoli. Aggiungo alla
descrizione della presidente un paio di com-
piti, piu che titoli, che ricopro. Oltre alla
didattica presso 1'Universita di Pisa, sono
direttore scientifico di un Istituto di rico-
vero e cura a carattere scientifico, che &
l'unico Istituto di ricovero e cura a carat-
tere sperimentale (IRCCS) dedicato alla neu-
ropsichiatria dell’eta evolutiva.

Gli IRCCS, come sapete, sono degli ospe-
dali di ricerca. Qui avete il « Bambin Gesu »
e I'Istituto dei tumori. La « Stella Maris » ¢
I'unico istituto di ricovero e cura dedicato
ai disturbi neurologici e psichiatrici dell’in-
fanzia e dell’adolescenza, quindi ci occu-
piamo di attivita di ricerca e didattica at-
traverso varie unita operative che coprono
tutti i disturbi, sia quelli pitt neurologici sia
quelli pit psichiatrici del bambino.

Inoltre, sono anche presidente di una
societa europea che si occupa di queste
cose, la European Academy of Childhood
Disability. Per questo ero un po’ incerto se
toccare delle tematiche di tipo pit europeo,
come l'impatto tremendo che la crisi eco-
nomica ha avuto a livello di alcuni Paesi
europei, anche peggio che da noi, perché &
un aspetto di cui ci occupiamo, appunto, a
livello di organizzazione europea.

Il tema che ho deciso di toccare, su
richiesta della Commissione, riguarda pro-
blematiche pitt nazionali, quindi ha a che
fare anche con il mio ruolo di vicepresi-
dente della Societa di neuropsichiatria in-
fantile, che qualche mese fa ha fatto un
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documento che troverete tra quelli dispo-
nibili. Si chiama Appello sui disturbi neu-
ropsichici dell’eta evolutiva, di cui vi lascio
una copia, perché tocca diversi temi a cui
accennerd anche nel corso di questa mia
breve presentazione.

Innanzitutto, i disturbi della neuropsi-
chiatria infantile riguardano il neurosvi-
luppo e comprendono delle tematiche che
in parte avete gia affrontato, quelle moto-
rie, ma anche i disturbi specifici dell’ap-
prendimento, il DHD, cioe il disturbo del-
I'attenzione, quelli dello spettro autistico di
cui vi parlera principalmente il professor
Hanau, quelli della comunicazione e la
disabilita intellettiva.

Come vedete, sono tematiche molto am-
pie. Questa ¢ la scaletta degli argomenti che
affronterd nel corso dell’audizione, che ri-
prende alcuni dei punti principali toccati
dalla societa di neuropsichiatria infantile.

Il primo & un punto estremamente im-
portante e riguarda le cifre. Si rilevano dei
numeri che a volte si fa fatica a compren-
dere quanto siano grandi. Quando si parla
di un disturbo neuropsichico che colpisce
un bambino su cinque — sono numeri so-
stanzialmente analoghi nei vari Paesi — ci
troviamo davanti a una problematica me-
dico-sociale enorme.

Comunque, vi lascio anche le slide a
disposizione per eventuali approfondimenti.
In realta, ne ho soltanto due su questo. La
prima € un lavoro sul mondo anglosassone,
di Annette Karmiloff-Smith di Londra, in
cui & riportata una lista di disturbi che
riguardano il sistema nervoso. La cosa che
interessa & che si parte da disturbi estre-
mamente rari fino a disturbi come gli speech
sound disorder che sono, invece, estrema-
mente comuni.

Il punto essenziale ¢ che questa lista
non & esaustiva. Si dice sempre che noi ci
occupiamo molto di malattie rare. Lin-
sieme di queste malattie rare ci da le cifre
riportate dai dati ISTAT di cui credo anche
il professor Hanau ci dira qualcosa.

Il rapporto ISTAT — voi eravate interes-
sati proprio alla tematica della disabilita —
parla di un milione di ragazzi e relative
famiglie nel nostro Paese, includendo an-
che disturbi lievi. Limitandoci solo ai di-

sturbi gravissimi, parliamo comunque di
50.000 utenti e famiglie. Se li prendiamo
nella loro totalita, si rileva una problema-
tica riguardante un bambino su cinque.

Laltro punto che mi pare abbiate gia
giustamente sottolineato nelle premesse della
Commissione ¢ che la loro prevalenza ¢ in
continua crescita. E stato pubblicato un
lavoro sulla rivista Pediatrics poco tempo fa
che mostra come, negli Stati Uniti, nell’arco
di una dozzina d’anni ci sia stato un in-
cremento totale delle disabilita dell’eta evo-
lutiva dal 12 al 15 per cento, in un sistema
di organizzazione sanitaria apparentemente
avanzato.

Veniamo nella nostra Europa, con nu-
meri abbastanza impressionanti. Esistono
una serie di disturbi del neurosviluppo
come l'autismo, il deficit di attenzione e di
iperattivita, il disturbo ossessivo compul-
sivo, la sindrome di Tourette, che sono
prevalentemente psichiatrici.

In tre Paesi, ovvero Svezia, Finlandia e
Danimarca — lo studio & stato replicato
anche in altri Paesi come I’Australia — tra
i bambini nati nel 1990 e i bambini nati nel
2000 tutti questi disturbi sono aumentati.
Questo & un fenomeno estremamente im-
portante per voi che siete sensibili a una
situazione anche prospettica delle proble-
matiche dell'infanzia.

Perché questi disturbi aumentano ? Que-
sta ¢ una domanda che ci poniamo tante
volte, soprattutto sull’autismo. Ci sono fat-
tori ambientali — I'incremento dell’eta dei
genitori, 'aumento della percentuale delle
nascite premature, una maggior consape-
volezza, criteri diagnostici che sono diven-
tati pitt precisi, la maggior capacita di noi
medici di individuare questi disordini an-
che attraverso dei programmi precoci di
screening, che sara uno degli argomenti che
trattero di seguito — che ben spiegano que-
sto incremento cosi importante.

Laltra cosa che vorrei sottolineare, oltre
a lasciarvi questi numeri, &€ come questa
problematica cosi frequente incida sulla
salute collettiva della nostra popolazione.

L'Organizzazione mondiale della sanita
(OMS) dice che il peso delle malattie di tipo
psichiatrico o neurologico e attualmente
intorno al 15 per cento. Tuttavia, ogni anno
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I'’OMS rifa queste indagini a livello mon-
diale e scopre che il peso dei disturbi
neuropsichici ¢ sempre maggiore nell’am-
bito dei problemi di salute, superando am-
piamente le malattie cardiovascolari.

C’¢ un altro discorso che voglio affron-
tare per farmi capire meglio. Un dato im-
portante € che tra i disturbi principali del
neurosviluppo ci sono quelli dello spettro
autistico (ricorderete il film Rain Man),
ovvero 1 disturbi ad alto funzionamento; i
bambini dentro le gabbie di vetro che con-
dividono le problematiche dei disturbi di
comunicazione, di socializzazione, gli inte-
ressi ristretti e cosi via. Oggi sappiamo che
questi hanno una prevalenza di meno di
uno su 100.

Uno studio epidemiologico americano
parla di un bambino su 67 affetto da un
disturbo dello spettro autistico, dovuto a
cause genetiche e ambientali insieme con
gradi diversi di gravita.

Purtroppo questi numeri non li ab-
biamo per I'Ttalia. Questa & una statistica
inglese a cui si fa sempre riferimento. Credo
che anche il professor Hanau la citera,
come mi diceva prima.

Si riferisce il costo life time, cioe per
tutta la vita, di una persona con disturbi
dello spettro autistico. Pitt di 4 milioni di
sterline ¢ il costo diretto o indiretto per un
disturbo autistico a basso funzionamento,
in cui ¢’¢ anche una problematica di ri-
tardo mentale. Invece, quasi 3 milioni di
sterline costa un disturbo ad alto funzio-
namento.

Prendiamo un altro disturbo di cui credo
abbiate sentito parlare anche in altre au-
dizioni o che forse conoscete per l'estrema
frequenza. Mi riferisco alla paralisi cere-
brale infantile, che ha pitt di 17 milioni di
persone affette nel mondo e pitt di 90.000
affette in Italia. Nascono ogni anno 1.000
bambini con questa problematica.

(proiezione di un breve filmato)

Non serve essere un neuropsichiatra in-
fantile per vedere la differenza di ricchezza
di variabilita negli schemi motori, la stere-
otipia, la monotonia e la lentezza con cui
un bambino ripete degli schemi sempre

uguali. Ha 12 mesi ed ¢ un bambino con
disturbi dello spettro autistico.

Un’altra cosa apparentemente banale &
che, quando la mamma lo chiama, il bam-
bino con uno sviluppo tipico continua a
giocare, ma si gira immediatamente e cerca
la mamma. Invece, il bambino con disturbi
dello spettro autistico continua in maniera
ripetitiva e monotona gli stessi schemi con
I'oggetto. Purtroppo, non ¢ un problema di
sordita. Magari lo fosse.

Queste non sono osservazioni naturali-
stiche, ma sono quelle con cui spesso le
mamme andavano dal pediatra o dal neu-
ropsichiatra infantile per chiedere come
mai il bambino facesse cosi. Si rispondeva
«non ha voglia» oppure «ma tanto si
muove ». Ebbene, le mamme hanno vera-
mente sempre ragione quando evidenziano
un sospetto, quindi ¢ doveroso da parte del
medico seguirle.

Oggi questi segni apparentemente ba-
nali si sono trasformati in zest clinici stan-
dardizzati, utilizzati in maniera estrema-
mente efficace anche in alcuni luoghi del
nostro Paese dove si fanno, appunto, scre-
ening sistematici per cui si pud fare una
diagnosi precocissima del disturbo dello
spettro autistico.

E una diagnosi per sapere — cosa im-
portante perché i genitori hanno il diritto-
dovere di sapere quale tipo di problematica
c¢’¢ — ma anche per iniziare un trattamento
precoce e per valutarne i risultati.

Dagli esami neonatali si puo cogliere la
differenza un bambino con un disturbo
genetico, ovvero una mutazione di un gene
che ha determinato una disabilita intellet-
tiva, rispetto ad un neonato in cui vi sono
zone, nella sostanza bianca, intorno ai ven-
tricoli cerebrali, che presentano delle pic-
cole lesioni cistiche. Questo ¢ un bambino
che, con questa tipologia di lesioni, molto
probabilmente, anzi quasi sicuramente, avra
una paralisi cerebrale infantile di tipo spa-
stico.

Oggi si usa moltissimo dire una cosa in
cui crediamo profondamente, ovvero che
un’anomalia genetica come questa o un
disturbo congenito cerebrale non sono il
destino di un bambino perché, come di-
cono le neuroscienze, abbiamo I'epigene-
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tica, ovvero 'ambiente che determina l'e-
spressione positiva o negativa dei geni.

Lepigenesi ¢ alla base di ogni capacita
di compensazione. Come dicevamo prima
con la presidente, 'epigenetica ha una po-
tenza direttamente proporzionale alla pre-
cocita del cervello. Questa plasticita epige-
netica genera una plasticita adattiva pre-
valentemente, anzi quasi esclusivamente,
nei primi anni di vita.

Questo discorso e alla base sia della
diagnosi precoce sia dell'intervento pre-
coce. Bisogna sfruttare i « periodi critici »,
ovvero i periodi di maggior sviluppo di una
funzione, che sono diversi. La motricita &
molto pitt precoce. Per questo si diceva che
I'intervento motorio & estremamente effi-
cace se viene fatto nelle primissime setti-
mane di vita, al massimo entro il primo
anno e mezzo. In questa fase c¢’¢ il massimo
di efficacia dell'intervento. Invece, la pla-
sticita del sistema cognitivo dura molto pit
a lungo, ma anche in questo caso & molto
pitt ampia nei primi anni di vita.

Per questo ci si deve affidare alla me-
dicina basata sull’evidenza. C’¢ una quan-
tita enorme di lavori in letteratura, che
dimostrano, per esempio, che un intervento
precoce nella paralisi cerebrale infantile
puo cambiare anche drammaticamente la
storia di un bambino. E difficile che possa
non avere nessun disturbo motorio, ma
quando parlo con una mamma a cui ab-
biamo fatto una diagnosi di lesione e di
disfunzione, ovvero di paralisi cerebrale
infantile, non mi chiede se avra una para-
lisi cerebrale infantile, ma se camminera.
Insomma, & importante la prognosi funzio-
nale ed & su questa che l'intervento precoce
puo avere un effetto straordinario, come
dimostra la letteratura.

Lo stesso vale anche per il disturbo
autistico. Ieri guardavo tre articoli recenti,
che sono tre revisioni sistematiche sull’in-
tervento precoce del disturbo autistico. Con
« intervento precoce » intendo veramente i
primi anni di vita. To sono un po’ fissato sui
mille giorni perché i primi mille giorni del
cervello sono un’avventura straordinaria e
terribilmente importante, che compren-
dono sia quelli prenatali del feto sia i primi
tre anni. Li si pud giocare moltissimo.

Questo & solo per dire che i colleghi
biologi che lavorano sugli animali ci hanno
detto delle cose straordinarie. Perché un
intervento riabilitativo precoce fa miglio-
rare il cervello e la funzione? Sappiamo
anche quali sono i mediatori chimici, ov-
vero i famosi fattori neurotrofici per cui
Rita Levi Montalcini, gia vostra collega, ha
vinto il premio Nobel.

Dopo di lei se ne sono scoperti moltis-
simi. I fattori neurotrofici sono quelli che
vengono prodotti dal cervello se il topino o
il bambino — in questo uomini e animali
sono estremamente simili — vengono sti-
molati. Un buon ambiente, una stimola-
zione ambientale fa generare questi fattori
neurotrofici, che sono quelli riparatori. In
questo senso, le neuroscienze di base hanno
dato degli argomenti formidabili a noi cli-
nici.

La produzione di questi fattori & inver-
samente proporzionale all’eta dell’animale.
Abbiamo dei modelli delle patologie che
determinano disabilita: sindrome di Down,
sindrome dell'’X fragile, sindrome di Rett,
epilessia. Topini, altri ratti o anche pesci
sono modelli per queste malattie. Questi
topolini, per esempio, vivono in gabbie che
sono dei resort, con una ricchezza di sti-
moli come quella che noi vorremmo dare ai
nostri bambini, non per bombardarli, ma
per farli giocare. Infatti, cio che induce la
produzione di questi fattori & fare qualcosa
con piacere, non passivamente. Il piacere &
una cosa straordinaria perché mette in-
sieme tanti elementi. Non & buonismo. Il
piacere nel fare le cose genera fattori ri-
parativi per il cervello.

Oggi si dice che un buon ambiente ¢ il
farmaco migliore e piu sicuro per il cer-
vello. Speriamo, un giorno, di avere anche
qualche farmaco che possa potenziare que-
sta azione. A questo riguardo, avevo molte
diapositive su diversi studi sperimentali. Tl
problema ¢ la tossicita dei farmaci, mentre
un buon ambiente non & tossico. In questo
senso, il termine «buon ambiente » & il
fattore migliore e piu sicuro per il cervello,
soprattutto nel periodo precoce.

Insomma, sono fondamentali la dia-
gnosi precoce e l'intervento. Abbiamo fatto
un convegno un anno € mezzo fa, in Emilia
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— ci sono colleghi emiliani e romagnoli in
sala — dedicato ai call messages e ai primi
mille giorni di vita determinanti della sa-
lute mentale o neuropsichica.

Ora, il problema & come tradurre queste
cose — su questo abbiamo veramente biso-
gno di voi — in un modo di fare assistenza
e di far politica, con un matrimonio vir-
tuoso tra tecnici e politici.

C’¢ una grandissima evidenza che trat-
tamenti tempestivi e appropriati possono
cambiare la storia naturale di questi di-
sturbi cosi importanti e costosi per la col-
lettivita. C’¢, pero, una storica insufficienza
di investimenti, ma c¢’@ anche un loro uso
non basato su evidenze scientifiche. Mi
permetto di dire che spendere nel bambino
piccolissimo & veramente un grossissimo
investimento per il bambino, per la fami-
glia e per la societa.

Ovviamente, un problema a cui accen-
devamo prima con la presidente & che c'e
una differenza sostanziale quando si tratta
di introdurre queste cose a livello dei si-
stemi organizzativi. Devo dire che la regio-
nalizzazione, per certi versi, & stata molto
complessa perché un bambino di una certa
regione ha un sistema sanitario, quindi
anche un’organizzazione della neuropsi-
chiatria infantile, diverso da quello di un’al-
tra, anche in relazione alla qualita del
servizio.

Nella documentazione che vi lascio c’'e
anche un appello della Societa di neurop-
sichiatria infantile. Tra l'altro, nominiamo
anche la Commissione parlamentare per
I'infanzia e l'adolescenza, ma non & una
captatio benevolentiae, perché lo abbiamo
fatto in ottobre, quando non avrei assolu-
tamente pensato che sarei stato convocato
da voi.

Se condividete quello che abbiano cer-
cato di presentare, il Ministero della salute
e le regioni devono garantire una presenza
omogenea di servizi integrati in tutto il
nostro Paese, non con lo spezzettamento e
con le diversita che attualmente ci sono.
Intendo omogeneo per professionalita, come
modalita, in sinergia con tutte le altre fi-
gure professionali.

Insomma, occorrerebbe un lavoro di con-
certo tra Ministero della salute e regioni.

Ditelo all’'onorevole Lorenzin, visto che pre-
sto sara da voi. Credo che dira di condivi-
dere questo obiettivo, che pero va perse-
guito e monitorato, anche grazie a quello
che potete fare voi come Commissione par-
lamentare. Comprendendo e condividendo
I'importanza di questo fattore, il Ministero
della salute, le Commissioni salute, 1'Isti-
tuto superiore di sanita e i servizi di neu-
ropsichiatria infantile devono costruire un
sistema di monitoraggio della salute neu-
ropsichica.

Mi permetto di dire una cosa che ho
ritrovato anche nel programma di questa
indagine conoscitiva. Bisogna monitorare
per verificare se le iniziative di migliora-
mento, che ho citato e che la Societa di
neuropsichiatria infantile chiede, vadano a
compimento in modo da raggiungere que-
sto obiettivo, che & sicuramente un dovere
del personale sanitario, ma anche un do-
vere umano, sociale ed economico. Occorre
identificare le risorse e selezionare gli obiet-
tivi. Il succo di questo mio intervento era di
identificare cid0 che si fa nei primissimi
anni di vita come cruciale anche nella
nostra vita adulta. Grazie per la vostra
attenzione.

PRESIDENTE. Grazie, professore. Mi
viene subito da rivolgerle una domanda,
collegandomi a uno degli ultimi passaggi
della sua relazione. Sulle sostanze speri-
mentali, sulle quali non c¢’¢ ancora una
certezza dal punto di vista tossicologico, o
cellule staminali, vicarie di questa funzione
riparatrice, come lei ci ha spiegato, vorrei
sapere qual & lo stato dell’arte oggi. Puo
rispondere prima a questa domanda, do-
podiché passeremo la parola ai colleghi che
intendano intervenire.

GIOVANNI CIONI, ordinario di neurop-
sichiatria infantile e Direttore della scuola
di specializzazione di neuropsichiatria in-
fantile dell’Universita di Pisa. Per quello che
riguarda l'utilizzo eventuale di cellule sta-
minali o di sostanze farmacologiche c’¢ una
grande speranza. La domanda dell’onore-
vole & quella che ci fanno tutti i giorni i
genitori che navigano in internet € vanno a
cercare una risposta proprio sulle cellule
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staminali. Sanno meno dei fattori neuro-
trofici della Levi Montalcini perché questo
¢ un argomento ancora molto specialistico.
Poi, con Stamina, le cellule staminali sono
diventate un patrimonio pubblico.

Ebbene, la strada & lunga sia per le
cellule staminali sia per i fattori trofici per
lo sviluppo. Lo stato dell’arte, attualmente,
e che ci sono dei modelli animali che sem-
brano funzionare bene con entrambe le
strade, che non sono alternative perché le
cellule staminali per svilupparsi hanno bi-
sogno dei fattori neurotrofici.

Insomma, non sono due strade diverse.
Vengono studiate spesso da gruppi diversi,
che dovrebbero fare un merge maggiore.
Tuttavia, il ragionamento fondamentale, a
livello pratico e operativo, ¢ che al mo-
mento ci sono alcuni studi in fase 2, cioe
umana, con cellule staminali e con fattori
neurotrofici.

Forse sulle cellule staminali sapete gia
parecchie cose, ma sui fattori neurotrofici
ci sono degli studi sperimentali sulla sin-
drome di Rett, che & un disturbo similau-
tistico dovuto a quattro geni possibili che
mutano e danno microcefalia e disturbi
devastanti, sia motori sia cognitivi, nelle
bambine, perché colpisce soltanto il sesso
femminile.

Hanno fatto — ripeto — anche qualche
studio di tipo 2, cioé provando nell'uomo,
in questo caso nei bambini, soprattutto per
avere un’idea sulla sicurezza, cio¢ per as-
sicurarsi che non faccia male: primum non
nocere. Questa, peraltro, ¢ la ragione per
cui la vicenda Stamina & stata devastante.
Infatti, c’era un controllo zero del primum
non nocere.

A ogni modo, sono spot. La strada ¢
estremamente lunga. E importante, pero,
capire quello che abbiamo a disposizione
oggi — ovvero che il miglior farmaco per il
cervello ¢ 'ambiente — non & una strada
alternativa rispetto a queste che prevedano
I'uso di potenziatori della plasticita.

Le cellule staminali e i fattori neurotro-
fici sono potenziatori della plasticita. Nel-
I'animale su cui queste cose si possono fare
e si stanno facendo vediamo che funzio-
nano bene se, assieme alle cellule staminali,
diamo anche un ambiente arricchito.

Tutto quello che possiamo fare ora &
una cosa che si affermera nel tempo, pur-
troppo non nel mio futuro professionale
perché ho ancora sei o sette anni di lavoro,
quindi non vedro applicata questa mia pre-
visione.

PRESIDENTE. In Cina fanno esperi-
menti in tal senso.

GIOVANNI CIONI, ordinario di neurop-
sichiatria infantile e Direttore della scuola
di specializzazione di neuropsichiatria in-
fantile dell’Universita di Pisa. Mi permetto
di interromperla, presidente. Questa ¢ una
cosa terribile, ma purtroppo non succede
solo in Cina, ma anche in Thailandia o in
Germania alla Xcell-Center.

Vannoni — io ce ’ho un po’ con lui, non
umanamente, ma per il suo modo di pro-
cedere — ¢ andato ad aprire un centro in
Georgia.

Vi ho parlato dell’organizzazione euro-
pea di cui sono presidente. Ebbene, ab-
biamo fatto una spedizione dai colleghi
georgiani e siamo riusciti, tramite loro, ad
agire sul governo georgiano per farli chiu-
dere. Venivano pazienti anche dall’Italia.

Ecco, questa ¢ veramente una cosa ter-
ribile per la sicurezza. I soldi non sono un
aspetto rilevante e certamente non sono
forniti dallo Stato. Forse dico una cosa
banale, ma siete qui e ci avete chiamato in
audizione. Certamente non possono essere
soldi dello Stato, ma tutti i trattamenti
complementari e alternativi devono essere
basati sul principio primum non nocere.
Questo non & sicuramente il caso di cellule
staminali date in maniera selvaggia.

Poi c’¢ anche la Svizzera. Insomma, c’¢
veramente di tutto, anche con medici die-
tro.

Allora, la strada ¢ lunga — mi scusi se la
risposta & stata un po’ pitt ampia del pre-
visto — ma non ¢ alternativa a tutto quello
che vi ho detto. Vanno, ovviamente, garan-
titi degli aspetti di sicurezza. C’'¢ un sito del
Governo americano dove tutti gli studi seri
devono essere registrati. Se ¢’¢ uno studio
sperimentale, con cellule staminali o altre
cose, che non e registrato li, bisogna stret-
tamente scoraggiare il genitore perché vuol
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dire che gli aspetti di sicurezza non sono
verificati.

Ci sono delle strade anche dirette per
sapere, perché c’e¢ sempre l'idea che il me-
dico sia geloso degli altri. Purtroppo, anche
questa & una cosa vera. Ormai sono vecchio
del mestiere e so che i medici sono umani;
facciamo tanti errori; abbiamo le nostre
gelosie. Bisogna, quindi, basarsi sull’evi-
denza.

Ci sono dei siti per questo. Internet &
una risorsa, anche se & terribile perché
arrivano dei genitori con dei pacchi enormi:
trovano e stampano di tutto, quindi io mi
obbligo a conoscere questa roba perché, se
non gli rispondo e dimostro che non la
conosco, ho compromesso il rapporto. In-
somma, devo dimostrare di aver visto an-
che le cose piu assurde. Ci sono, pero,
anche cose importanti.

PRESIDENTE. Senatrice Valdinosi, prego.

MARA VALDINOSI. Ringrazio molto il
professor Cioni anche per questo chiari-
mento che ci ha fatto in relazione all’'uso e
all’abuso delle cellule staminali. To vorrei
sottolineare che condivido l'obiettivo a cui
lui ci richiamava, cio¢ quello di avere nel
nostro Paese un sistema integrato di servizi
sia territoriali sia specialistici. Quindi, vo-
glio solo sottolineare il mio essere d’ac-
cordo con questo obiettivo. Credo che, come
Commissione infanzia e adolescenza, do-
vremo lavorare insieme in questo senso.

Vorrei chiederle due cose nello speci-
fico. Lei ci ha fatto vedere delle slide molto
interessanti, in inglese, che fanno riferi-
mento a dati di altri Paesi. Mi chiedo se,
appunto, non sia necessario mettere in piedi
anche nel nostro Paese un sistema pil
strutturato di raccolta e di monitoraggio
dei dati, perché senza questo riferimento
credo ci sia il rischio di lavorare a vuoto.
Questa & la prima domanda. Che cosa pos-
siamo fare per avere anche nel nostro
Paese un sistema efficace di raccolta e di
continuo monitoraggio dei dati ?

Vengo alla seconda domanda. Mi sto
occupando, anche in raccordo con delle
associazioni di genitori, di disturbi legati
all’alimentazione, ovvero bulimia e anores-

sia. Le vorrei chiedere se in relazione alla
crescita dei disturbi del neurosviluppo vi
sia anche una correlazione diretta con que-
sta tipologia di specifici disturbi alimentari.

GIOVANNI CIONI, ordinario di neurop-
sichiatria infantile e Direttore della scuola
di specializzazione di neuropsichiatria in-
fantile dell’Universita di Pisa. Rispetto alla
prima domanda sono in pieno accordo con
quello che lei dice. Mi dispiace molto far
vedere le diapositive in inglese. Vorrei tanto
farvi vedere dei registri di malattia italiani,
ma non posso perché abbiamo solo poche
realta regionali — forse ne parlera dopo il
collega — e solo per alcuni disturbi. In
sostanza, non c’¢ un sistema, come in Au-
stralia, in Inghilterra, in parte in Francia e
benissimo in Svezia, per cui ci sono dei
chiari registri di malattia.

Questo, pero, ¢ quello di cui abbiamo
bisogno perché senza registi di malattia
non possiamo fare inferenze. Per esempio,
sull'incidenza dei disturbi dello spettro au-
tistico c¢i sono degli studi worldwide, cioe
fatti in tutto il mondo, che dimostrano che
& molto simile in tutti i Paesi. Lo stesso vale
per 'ADHD.

In Italia sembrano molti meno sempli-
cemente perché non si fa la diagnosi. Tor-
niamo, quindi, al problema di prima. Se
avrete la bonta di leggere questo docu-
mento della nostra Societa che vi ho la-
sciato, vedrete che noi chiediamo che la
conferenza Stato-regioni stimoli la crea-
zione di registri. In alcune regioni sono pit
attivi, ma in altre non c’e¢ assolutamente
niente.

Dal punto di vista degli IRCCS, abbiamo
appena creato una struttura a rete per
mettere insieme i registi di alcune malattie
pit frequenti tra tutti gli istituti di ricovero
e cura a carattere scientifico. E difficile che
ci sia un bambino con un disturbo grave
del neurosviluppo che non frequenti un
IRCCS per le diagnosi piu specifiche. Per
esempio, ogni anno vediamo 500 nuovi casi
di autismo soltanto nel nostro IRCCS. I
registi malattia hospital based e di territo-
rio sono, quindi, una realta estremamente
importante.

Laltra domanda riguardava i disturbi
delle condotte alimentari. Questa & un’altra
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patologia in aumento. Come sapete, come
tanti disturbi psichici, I'eziologia ¢ binaria,
cioé c’¢ una predisposizione genetica com-
plessa. In sostanza, non c’¢ il gene della
bulimia, ma una serie di geni con varianze
isomorfe, relativamente benigne, che pero
si sommano tra loro e insieme al problema
della famiglia e della societa determinano
I'insorgenza di un disturbo della condotta
alimentare.

Questa € una di quelle cause ambientali
di cui vi dicevo prima che determinano
l'aumento della malattia. I geni di predi-
sposizione, pero, rimangono gli stessi. Pur-
troppo, bisogna dire che anche i disturbi
delle condotte alimentari fanno parte di
quelli in incremento nel nostro Paese, come
in tutti gli altri.

GIORGIO ZANIN. Nei giorni scorsi sono
andato a visitare, a Palazzo delle esposi-
zioni, qui a Roma, la bellissima mostra sul
DNA che si conclude con aspetti che sfo-
ciano in un percorso carico di molti inter-
rogativi rispetto al futuro. In particolare,
parliamo della genomica e con tutta evi-
denza sappiamo che si aprono delle que-
stioni che coinvolgono, appunto, interroga-
tivi etici di carattere eugenetico. Dall’altra
parte, pero, questo mi pare del tutto coe-
rente con il profilo che lei stesso ha defi-
nito dentro questo percorso, cioe la dia-
gnosi precoce e l'elemento correttivo che
possa intervenire.

Allora, a che punto siamo per questa
tipologia di disturbi e quali scenari si aprono
dentro un percorso che arrivi a prevenirli
in maniera totale o quasi totale ?

Lei prima ha parlato di lunghezza dei
tempi della ricerca rispetto ai percorsi di
cura con l'utilizzo di strumenti riparatori.
Qui siamo, invece, a percorsi che potreb-
bero prevenire.

Insomma, gli aspetti decisivi paiono es-
sere superati perché qui il problema ri-
guarda semplicemente gli strumenti tecnici
per mettere a punto ulteriormente, con
rapidita e con costi relativamente bassi,
percorsi che ci portino ad avere, insieme
alla nostra carta d’identita, anche tutto
quello che ci aiuta a prevenire.

Questi sono aspetti rivoluzionari per la
salute e sono uno dei due o tre aspetti che

riguarderanno il nostro percorso futuro.
Non so se su questo ci puod essere d’aiuto
con la sua competenza.

GIOVANNI CIONI, ordinario di neurop-
sichiatria infantile e Direttore della scuola
di specializzazione di neuropsichiatria in-
fantile dell’Universita di Pisa. Le rispondo
facendo un esempio. L'autismo & un di-
sturbo genetico. Non c’¢ alcun dubbio. Lo
abbiamo scoperto e abbiamo pubblicato,
venti anni fa, i primi articoli. Quarant’anni
fa sembrava che la genetica non c’entrasse
con l'autismo. Vent’anni fa, invece, ab-
biamo fatto autocritica e detto che l'auti-
smo & un disturbo genetico.

Tuttavia, I'autismo non ¢ determinato in
senso mendeliano, cioé come un disturbo
che coinvolge piccolissimi numeri, bensi in
parte da una genetica molto complessa.

Nella stragrande maggioranza dei casi
di autismo la genetica c’entra come in tutti
i disturbi psichiatrici, dalla schizofrenia al
disturbo ossessivo compulsivo, allADHD.
La genetica c’entra sempre come in ogni
aspetto della nostra vita, pero, nei disturbi
psichiatrici o nei disturbi neurologici, € una
genetica complessa, il che vuol dire che
comunque si tratta di una genetica di pre-
disposizione. La predisposizione nasce da
co-varianze di pool genetici molto compli-
cati.

Il nostro istituto ha acquisito un’attrez-
zatura per fare l'analisi dell’esoma. Nel
nostro istituto, come in altri istituti d’avan-
guardia, noi possiamo farlo, ciog, se ¢’¢ un
bambino per il quale c’¢ I'indicazione, con
un costo relativamente basso, che credo sia
di 1.300 euro, e con un esame non molto
diverso da altri, come l'array-CGH, che gia
si fa, possiamo analizzare 1'esoma, per cui
nella tesserina sanitaria abbiamo anche
questo.

Tra quest’analisi e la possibilita di dire
come il gran numero di centinaia di mi-
gliaia di geni e le loro varianze relativa-
mente benigne possano interferire nel per-
corso di un disturbo autistico o di un
disturbo ossessivo compulsivo o di un di-
sturbo della condotta alimentare ci vorra
molto tempo, perché ci vorra una disci-
plina che ancora quasi non esiste, che ¢ la
bioinformatica. Le persone specializzate
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sono pochissime, infatti non riusciamo a
trovare un bioinformatico per il nostro
istituto, anzi, se qualcuno ne conosce uno,
lo prendiamo volentieri.

Ci vorra molto tempo, perché si tratta di
una disciplina con una computazione com-
plicatissima. Sicuramente su questa cosa ci
muoveremo, ma non basterd e ne sono
profondamente convinto, perché i geni cam-
biano.

Ora vi dico un’ultima cosa, scusandomi,
ma parlo troppo, perché mi appassiona
questa cosa e ne sono contento perché,
dopo piu di trent’anni, ancora mi piace il
mio mestiere.

Oggi, per esempio, si sta scoprendo che,
nel cervello di qualche bambino autistico (e
solo nel cervello non nel sangue), ci sono
dei geni che sono mutati, quindi io posso
anche fare 'array-CGH piu complicato del
sangue o l'esame del genoma, pero i geni
non sono piu quelli, perché si tratta di geni
mutati solo in una parte del tessuto cere-
brale.

Per questo motivo dico che, tutte le volte
— questo ¢ il percorso delle scienze — che
si pensa di aver raggiunto il top, si vede
un’altra montagna da scalare, ma quest’a-
spetto ¢ anche bello, perché, se vogliamo
andare su argomenti piu generali, ¢ non
deterministico; insomma i nostri successori
lavoreranno a lungo per muoversi in questo
modo.

PRESIDENTE. Grazie, professore. Do la
parola al suo collega, il professor Carlo
Hanau, che, come abbiamo detto, ¢ mem-
bro del Comitato scientifico dell’Associa-
zione nazionale genitori soggetti autistici,
nonché docente di programmazione e or-
ganizzazione dei servizi sociali e sanitari
all’Universita di Modena e Reggio Emilia e
a quella di Bologna. Chiediamo, anche a lei,
professore, di fare la sua relazione.

CARLO HANAU, membro del Comitato
scientifico dell’Associazione nazionale geni-
tori soggetti autistici (ANGSA). Vorrei spe-
cificare che fui docente, in quanto sono in
pensione per eta.

La prima cosa che devo dire & che sono
stato invitato qui e che io, molto volentieri,

son venuto e vi ringrazio, perd ho telefo-
nato prima all'lstat, con cui collaboro molto
spesso, perché il mio mestiere non ¢ fare il
medico, ma & la programmazione dei ser-
vizi sanitari, anzi non solo sanitari ma
anche sociali e scolastici; su quest’'ultimo
aspetto chiuderd la mia relazione.

Vi ho consegnato il frontespizio di un
report dell'lstat, che costituisce 'ultimo do-
cumento prodotto nel 2016 (a dicembre) e
che titola «Integrazione degli alunni con
disabilita nelle scuole primarie e seconda-
rie di primo grado » per dare l'idea di
come la rilevazione che manca ¢ quella del
registro, che c’¢, per esempio, per 'autismo
e per altre patologie, ma soltanto per il
Piemonte e per I'Emilia-Romagna. Tale ri-
levazione era iniziata, ma — sappiamo an-
che il perché — poi si & chiusa come espe-
rienza, in Lombardia, dove era stato fatto
un osservatorio. Forse ci si ¢ spaventati,
vedendo quello che succedeva e guardando
questi numeri e queste cifre.

Lo dico perché, se si guarda anche sol-
tanto I'andamento del grafico, che c’¢ in
fondo a questo frontespizio, si vede come,
nelle scuole d’Ttalia — dove si inseriscono
praticamente tutti, perché non ci sono isti-
tuti a latere e la quasi totalita dei bambini
viene rilevata, anche quelli con una disa-
bilita grave — nel giro di quindici anni, c’e
stato un aumento clamoroso della disabi-
lita sia nella primaria, che & la scuola
elementare, sia nella secondaria di primo
grado, che ¢ la scuola media inferiore e che
noi eravamo abituati a chiamare «le me-
die ».

I numeri fanno veramente paura, per-
ché la percentuale nella scuola primaria
sale di un punto, passando da due a tre, e
nella scuola secondaria sale ancora di piu,
perché da 2,6 arriva a 3,9-4. In pratica, il 4
per cento dei bambini nella scuola media
inferiore hanno una disabilita a norma
della legge 104 del 1992. Si noti bene che
stiamo parlando della legge n. 104, quindi
non stiamo parlando delle altre disabilita,
che pure sono state nominate e che ven-
gono esaminate anche nella ricerca fatta
successivamente dall'Istat su 12.000 casi di
bambini con problemi, come, per esempio,
i disturbi specifici dell’apprendimento, che
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non sono considerati handicap nella no-
menclatura attuale. I numeri, quindi, fanno
veramente impressione.

Perché questi numeri sono cosi diffe-
renti tra scuola primaria e scuola secon-
daria di primo grado? Lo sono per un
motivo molto semplice: la maggior parte
delle patologie — e lo vedremo dopo — sono
di tipo mentale, per cui queste sindromi si
possono constatare soltanto successiva-
mente. Il bambino appena nato viene visi-
tato e si rilevano su di lui alcune (non tutte
ovviamente) delle malformazioni presenti e
possibili da rilevarsi alla nascita. Ecco, la
sindrome di Down puo essere rilevata alla
nascita, data la caratteristica degli occhi e
di altri componenti del nostro corpo, che
nelle persone con sindrome di Down é&
patologica. Tuttavia, questa ¢ una delle po-
chissime sindromi che possono essere rile-
vate alla nascita, perché tutte le altre sin-
dromi si rilevano quando per il bambino,
che cresce insieme agli altri di pari eta, si
vede la differenza che aumenta via via con
I'eta.

In un bambino, la sindrome di Asperger
non puo essere rilevata quando & ancora
piccolo, ma pud essere rilevata soltanto
quando c’¢ la finezza del comportamento,
come nei bambini che io chiamo « normo-
tipici » e che vengono definiti da un mio
amico «i gravemente normodotati », come
noi qui presenti, per cui la differenza si
vede quando si va avanti. Per esempio, la
sindrome di Asperger & al confine, quindi
borderline, rispetto alla normalita. Ci sono
cose che a un bambino si concedono come
normali, perché per un bambino di otto
anni — mi ricordo di un vecchio proverbio
che mi diceva mia nonna a riguardo —
I'incapacita di dire le parole giuste al mo-
mento giusto, anzi la capacita quasi diabo-
lica di dire le parole sbagliate nel momento
culminante e tipica. Tuttavia, i bambini,
quando diventano pitt grandi, quindi a otto,
nove, dieci o undici anni, cominciano a
capire che certe cose non si dicono dap-
pertutto, mentre quelli con la sindrome di
Asperger continuano a dirle esattamente
come facevano prima di compiere questa
eta. C’¢ un andamento nella certificazione

che & in classico aumento via via che sale
I'eta.

Per esempio, osserviamo il dato ricor-
dato prima dal professor Cioni sull’autismo
negli Stati Uniti e ottenuto da una ricerca
che viene fatta dal 2000, mentre l'ultima
ricerca di cui abbiamo il risultato & del
2012. Quel dato rileva che, nel 2000, la
quantita di bambini con autismo rilevati
con la stessa modalita e, da notare bene, in
11 Stati diversi degli Stati Uniti era di 7,5
su 1.000, mentre nel 2010, quindi a di-
stanza di dieci anni, ¢ raddoppiata, diven-
tando dell’1,5 per cento, cioé di 15 su 1.000.
Nell’anno successivo, per fortuna, sperando
che vada avanti cosi anche per il 2012, visto
che la ricerca si fa con cadenza biennale, i
numeri sono rimasti fermi, cio¢ a 15 su
1.000, il che vuol dire che stiamo parlando
— non so se ci siamo spiegati — di un
bambino su 68, all’eta di otto anni.

GIORGIO ZANIN. Questo innalzamento
da cosa dipende ?

CARLO HANAU, membro del Comitato
scientifico dell’Associazione nazionale geni-
tori soggetti autistici (ANGSA). Questo in-
nalzamento dipende — se ne parlava ieri
con il professor Cioni — da due fattori, di
cui uno e l'attenzione maggiore a queste
patologie, che, pero, non spiega tutto. Per
l'altro fattore, uno studio dei danesi, che
sono quelli piti esperti di epidemiologia in
tutta Europa perché il Center for Disease
Control and Prevention (CDC) europeo si
trova in Danimarca, ci dice che il 60 per
cento si spiega con le modalita di rileva-
zione diverse, ma non il 40 per cento.

E ben vero che, nel momento in cui si
fanno diagnosi piu fini, si trovano casi
meno pesanti. Faccio un esempio: quando,
come quasi sempre avviene, se non all’ini-
zio, almeno via via che passa il tempo e si
arriva agli otto anni d’eta, I'autismo & ac-
compagnato da disabilita intellettive, quindi,
per intenderci, da un quoziente di intelli-
genza basso, si vede che sono sempre di pit
i casi rilevati che non hanno l'insufficienza
mentale. Questo vuol dire che, raffinando
la diagnosi, si vedono anche quei casi dove
non c’¢ una grave coesistenza dell’autismo
e dell'insufficienza mentale.
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Prendiamo, per esempio, il caso delle
donne, a parte quelle con sindrome di Rett,
di cui uno si chiede il perché ci sono solo
donne. Il motivo & molto semplice: in quel
caso, essendo pilt debole geneticamente, il
maschio muore prima di nascere. Le per-
sone con sindrome di Rett sono solo bam-
bine, tranne in rarissimi casi, perché i
maschietti muoiono in utero.

In merito a quanto dicevo, abbiamo la
possibilita di vedere che, via via che au-
menta il numero dei bambini diagnosticati,
sale anche il numero delle bambine che
sono in genere meno gravi. Qui, comunque
la situazione & drammatica perché, da noi,
la sindrome di Asperger non viene diagno-
sticata. Da noi, come ha scritto in molti
libri e detto attraverso molti media lo scrit-
tore Gianluca Nicoletti, a diciott’anni, il
ragazzo perde la qualifica di autistico, per-
ché, essendo il suo classificato come auti-
smo infantile precoce, a diciott’anni non &
piu infantile, quindi perde la diagnosi, di-
menticandoci che questa sindrome € molto
differente dalle altre disabilita o patologie
mentali, per cui avrebbe bisogno comun-
que di mantenere questa etichetta, cui sono
associati diversi aspetti.

La farmacologia psichiatrica & relativa-
mente avanzata in Italia, come nel resto del
mondo. Per esempio, se voi osservate la
linea guida dell'Istituto superiore di sanita
del 2011, che, grosso modo, rimarra la
stessa anche adesso, per quel che riguarda
la farmacologia si vede tranquillamente che
ci sono solo due farmaci, il risperidone e il
metilfenidato, per 'autismo, mentre per la
psichiatria ci sono tante possibilita. Inoltre,
il risperidone, un farmaco che non é stato
inventato per l'autismo, viene utilizzato per
tale patologia, sperando che dia gli stessi
risultati ottenuti per altro tipo di patologia
psichiatrica, cio¢ ridurre auto ed etero-
aggressivita.

Tuttavia, non si tratta di un farmaco
inventato per l'autismo. Tant’@ vero che i
risultati, anche in termini di medicina ba-
sata sull’evidenza, sono molto scarsi. Le
ricerche fatte sui bambini nell’ambito della
psicofarmacologica sono pochissime, in
quanto le industrie farmaceutiche hanno
paura a fare ricerca in questo settore, non

solo perché i risultati sarebbero premiati
con ricompense modeste, ma anche perché
le industrie farmaceutiche hanno paura di
perderci la faccia: nel fare una sperimen-
tazione di psicofarmaci su bambini, se va
male, ¢’¢ da perdere veramente tutto.

Questo ¢ un dramma che vale in parti-
colare per le persone che hanno la sfortuna
di partire con la loro carriera «psichia-
trica » fin da bambini. Per gli altri, la
situazione & diversa, perché lo stesso rispe-
ridone, utilizzato su persone che hanno
avuto problemi dopo I'adolescenza, quindi
da adulti, ha dato risultati, che sono stati e
controllati convalidati nel corso di tantis-
sime esperienze in Italia e nel mondo. Poi,
salta fuori che dove non fanno questi far-
maci continuativamente, ma li fanno solo
in momenti di crisi per motivi economici, la
situazione dei malati psichiatrici ¢ migliore
che non nei Paesi ricchi, come da noi, dove
si fanno farmaci continuativamente, ma
questa & un’altra cosa che io non voglio
dire perché qui si parla soprattutto di mi-
nori.

Quanto vi ho relazionato rende l'idea
della gravita del numero e dell’aumento
continuo e progressivo. II CDC «danese »
dice che il 60 per cento & provocato dalla
maggiore attenzione e dal miglioramento
nella diagnosi, ma non il 40 per cento.

Posso dire subito che altri colleghi, che
fanno epidemiologia come me, hanno sco-
perto, facendo I'analisi su donne infermiere
in gravidanza che vivono a piano terra e su
quelle in gravidanza che vivono al quinto
piano, di un edificio su una strada forte-
mente trafficata. La differenza & che le
donne infermiere che hanno fatto la gra-
vidanza a piano terra hanno una probabi-
lita e mezzo in pit di avere un bambino
con autismo rispetto a quelle che abitano al
quinto piano, quindi esiste il discorso del-
I'epigenetica per cui 'ambiente & fatto an-
che di inquinanti.

Ci sono studi, per esempio, sugli inset-
ticidi e su altri fattori ambientali e organici,
che possono effettivamente avere un’in-
fluenza negativa, aumentando il rischio,
ma anche nel caso della natalita precoce c’e
tale rischio. Sappiamo benissimo che, nel
momento in cui facciamo medicina peri-
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natale e salviamo tanti bimbi, che altri-
menti sarebbero morti, una parte ben mag-
giore di quella che non sarebbe la genera-
lita dei bambini nati senza questi interventi
ha un tipo di disabilita. D’altra parte, que-
sto & lo scotto che si deve pagare, se vo-
gliamo salvare un bambino.

Sempre con la medicina perinatale molto
sviluppata oggi, riusciamo a ridurre il nu-
mero di bambini che sarebbero diventati
disabili in una certa fascia, perché questi
bambini, invece, nascono e diventano bam-
bini senza disabilita, ma una parte di que-
sti che sarebbero morti, per una quota
consistente, nasce con disabilita. Ora, non
so se mi sono spiegato, ma voglio dire che
dobbiamo prendere il buono e cattivo di
questo tipo di intervento.

La cosa importante da dire & che in
Italia c’¢ una stagnazione tra il 2007 e il
2009, che risale a prima che, nel 2010, il
Parlamento approvasse la legge sui disturbi
specifici dell’'apprendimento. Noi tutti pen-
savamo che si sarebbe ridotto il numero
delle persone con disabilita, mettendo gli
altri fuori dal gruppo, invece si vede che
questo continua ad aumentare. Questo &
ancora piu grave perché sappiamo che i
disturbi specifici dell’apprendimento sono
aumentati moltissimo, quindi il gruppo
esterno non rappresenta una piccola per-
centuale. Evidentemente, non era perché
nell’ambito della legge 104 era stato inse-
rito quello che teoricamente non si doveva
mettere, ma effettivamente era la realta dei
fatti che ha portato ad un aumento.

In Emilia-Romagna, sui bambini con
disabilita abbiamo constatato un aumento
del 4 per cento I'anno circa, ma I'Emilia-
Romagna non & pit sfortunata di altre
regioni.

Certo, dobbiamo anche vedere cosa suc-
cede poi all'interno, dove accadono cose
strane.

Vi ho dato il frontespizio dell’analisi
statistica dell'Istat perché si tratta di uno
spaccato molto bello, fatto a dicembre 2016,
quindi da poco, su dati recentissimi, perché
sono i dati dell’anno scolastico 2015-2016,
quindi meglio di cosi non si pud fare.

Devo far presente che la gravita di que-
sti casi si misura, all'interno, con un’inda-

gine specifica su 13.000-14.000 casi. 11 7-8
per cento di questi casi con disabilita sono
non autonomi in tre abilita: mangiare da
soli, spostarsi da soli e andare in bagno da
soli. Ecco, quelli che cumulano queste tre
disabilita, quindi i disabili «gravi », sono
solo il 7-8 per cento nella primaria e il 5-8
per cento nella secondaria di primo grado.

Che cosa diamo loro? Diamo un inse-
gnante di sostegno ogni due persone certi-
ficate. Dobbiamo pensare che abbiamo avuto
un esercito di 82.000 insegnanti di sostegno
nell’anno scolastico passato, quindi una
quota enorme, e che questi insegnanti non
sono soli, perché a loro si aggiungono,
come vedremo nell'indagine del Censis, 1'e-
ducatore e l'assistente alla comunicazione.
In questa situazione, voglio rimarcare che
siamo il Paese che da piul risorse umane a
questi alunni con disabilita e lo facciamo
pitt di tutti nel mondo, perché diamo il
doppio delle risorse degli Stati Uniti d’A-
merica, che sono i secondi nella graduato-
ria. Tra l'altro, li paghiamo anche poco,
quindi tutto sommato va bene cosi.

Inoltre, dobbiamo pensare, per esempio,
che di questi i ciechi sono lo 0,7 per cento,
mentre gli ipovedenti sono il 3-4 per cento
di tutti i 160.000 bambini certificati, quindi
parliamo veramente di percentuali piccole.
I sordi sono I'1,8 per cento e molti dei
questi vengono, per fortuna, protesizzati.
Quelli con ipoacusia, che non sono del tutto
sordi, sono il 3,1 per cento. Ecco, som-
mando tutte queste cose insieme, salta fuori
che si tratta di un numero limitato di casi,
per fortuna. Quelli con disabilita motoria,
di cui ho notato tanti hanno parlato, sono
I'11,4 per cento di tutti i disabili. Tutti gli
altri hanno difficolta che sono problemi
mentali. Cerchiamo di capire bene cos’e
che possiamo fare perché abbiamo davanti
una platea composta soprattutto da minori
con problemi mentali.

I disturbi dello sviluppo, all'interno di
questo gruppone dei problemi mentali, sono
il 24,9 per cento nella primaria e il 21,4 per
cento nella secondaria. Che cosa sono i
disturbi dello sviluppo ? Si tratta di disturbi
generalizzati o pervasivi dello sviluppo, che
teoricamente dovrebbero essere chiamati
« disturbi evolutivi globali dello sviluppo
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psicologico » e che in America chiamano
«lo spettro autistico ».

Sono stato chiamato qui anche per par-
lare del problema dell’autismo e, dopo aver
fatto una carrellata generale, sono qui a
farlo.

A pagina 101 di questo libretto del Cen-
sis, che vi e stato distribuito, ¢’¢ una inda-
gine fatta dalla Fondazione Cesare Serono
insieme con le associazioni «di categoria »
per quattro sindromi, che sono quelle che
normalmente si prendono a riferimento
come le «peggiori». Tra queste quattro
sindromi, salta fuori che la peggiore di
tutte, che ha la palma in mano, & la sin-
drome autistica.

Badate bene, com’e stato detto prima,
che 'autismo non & una patologia specifica.
La sindrome di Rett, per esempio, & all'in-
terno dei disturbi classificati come F84
dall'ICD-10 dell’'Organizzazione mondiale
della sanita, la nostra classificazione uffi-
ciale. All'interno dell’F84, ci sono sindromi
autistiche e comportamenti autistici che
hanno gia trovato la loro origine, come
appunto la sindrome di Rett. Dopo lo stu-
dio del MECP2 sul topo, si sta gia utiliz-
zando il farmaco, prima usato per il topo,
sulle bambine, quindi, a distanza di
vent’anni, che sembrano molti, ma devono
passare, sono riusciti arrivare al farmaco
sull'uomo. Per il CDKLS5, il secondo di
questi geni trovato nelle bambine che non
avevano il MECP2, siamo ancora fermi allo
studio sul topo e occorreranno altri sette o
otto anni almeno. Tutto questo vuol dire
che piu si lavora e pitt mezzi si hanno e
prima si fa a trovare quello che puo far
bene, non solo al topo, ma anche alle
bambine. Effettivamente, ci aspettiamo una
spinta nella ricerca.

L'IMI2 nel programma Horizon 2020
stanzia 340 milioni di euro per le ricerche
in questo settore. Parliamo di quattro sin-
dromi, in cui c’e il dolore in mezzo, ma c’e
anche l'autismo, perché ci sono state due
assoclazioni americane, la Simons e I'Au-
tism Speak, che hanno dato fior di milioni
di dollari, che sono diventati euro. Questi
non sono solo soldi messi 1i, ma sono soldi
investiti per migliorare le conoscenze e
soprattutto migliorare gli interventi che oc-

corrono. Purtroppo, oggi, come dicevo, dal
punto di vista farmacologico siamo prati-
camente a zero e per quanto riguarda
quello che puo servire a questi bambini ¢’
I'educazione.

In merito, lascio, semmai, al competente
dell'Istat la possibilita di illustrare le altre
sindromi e gli altri problemi, mentre io
cerco di focalizzare l'attenzione sull’auti-
smo e, come ho detto prima, sulla dimo-
strazione di questa ricerca del Censis, alla
quale io stesso ho collaborato a nome del-
’ANGSA, che insieme alla Fondazione Se-
rono ha fatto condurre questa ricerca al
Censis.

Da questa ricerca salta fuori che 'auti-
smo ¢ la sindrome peggiore, come conse-
guenza, anche economica, come & stato
detto prima, anche in Italia, dove la fami-
glia si assume moltissimi dei costi che al-
I'estero assunti dallo Stato. Ricordiamoci
che, in Italia, abbiamo ancora la famiglia
che ¢ la piu grande azienda sanitaria esi-
stente, perché la pitt grande ASL d’Italia &
la famiglia. Calcoliamo che si spenda per
una vita intera di un soggetto con autismo
grave sui 3 milioni di euro, quindi siamo
distanti dai 4 e mezzo o 5 milioni, soltanto
perché la famiglia italiana & quella che ci
lavora pitt dietro, mentre all’estero, molto
spesso, la famiglia molla il figlio con disa-
bilita nell’istituto.

Purtroppo, questa situazione ¢ comune
nell’Europa centrale, nel Europa del nord
e nell’Europa orientale e sono pochi i Paesi
dove la famiglia ancora tiene: I'ltalia, la
Grecia e il Portogallo. Questo vuol dire un
risparmio enorme per il servizio sanitario,
ma non certo un risparmio di dolore, per-
ché, in questi casi, il dolore aumenta e non
diminuisce.

Questa ricerca del Censis evidenzia tutti
i problemi che queste famiglie hanno do-
vuto risolvere. Mi riferisco alla madre che
smette di andare a lavorare, perché, altri-
menti, nessuno puo badare al bambino e al
padre che riduce le sue potenzialita lavo-
rative, perché anche lui deve far qualcosa.
Qui trovate la resistenza detta prima dei
pediatri ad ammettere che la mamma ha
ragione, quando si preoccupa per un bam-
bino, e trovate i tempi che trascorrono
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prima di arrivare a una diagnosi, dal mo-
mento in cui i genitori hanno segnalato il
primo sintomo. Parliamo di tre anni, quindi
di un tempo enorme.

Trovate anche la check list autism toddlers
(CHAT), cui ha fatto riferimento il profes-
sor Cioni prima. Si tratta di una banalita e
si fa in venti minuti o mezz’ora, perché, col
bambino e il genitore vicino, il pediatra
deve semplicemente verificare una serie di
item semplici. Io stesso ho insegnato a farla
in molte ASL ai pediatri, pero accade che
questi non lo fanno. Qualcuno informato
mi ha detto che i pediatri non lo fanno
perché non hanno ancora avuto lincre-
mento atteso nel loro contratto. Queste
sono cose pesanti da dire, ma le riferisco in
quanto vere, perché non mi sono state
dette da gente per strada.

La nostra Ministra si era impegnata in
questo senso, cio¢ a mettere nella nuova
convenzione dei pediatri I'obbligo a fare
questa CHAT. Sembra assurdo: &€ come se
l'autismo fosse meno che una bronchite,
perché il pediatra depista una bronchite
senza chiedere nulla, pero, per depistare
I'autismo, vuole qualcosa in piu. Anch’io
sono da sempre un dipendente e so bene
che da molti anni non aumentano gli sti-
pendi, quindi li capisco, pero dal punto di
vista pratico si tratta di una cosa fa male,
a dir poco.

Nello stesso volumetto trovate tutta una
serie di elementi, che dicono come questa
sindrome sia drammaticamente pesante per
tutti, perché & tale per lo Stato, per le
famiglie e, ovviamente, per loro stessi. In
molti di questi casi, anche quando manca il
quoziente d'intelligenza nella normalita, loro
capiscono bene che sono diversi dagli altri.
Non dobbiamo dimenticare che questi ra-
gazzi e questi bambini hanno la percezione
della loro differenza rispetto agli altri, quindi
c¢’e anche dal loro punto di vista un dolore
pesante.

Vorrei concludere la seconda parte di
questa relazione con delle argomentazioni
di tipo organizzativo.

E stato fatto molto per l'autismo nel
nostro Paese negli ultimi dieci anni, anche
perché c’¢ stato qualcuno che ha avuto la

fortuna di avere l'udienza dei vostri colle-
ghi senatori e deputati.

Questa ¢ un po’ la storia di cio che &
successo di recente. Purtroppo, in Italia
siamo ancora fermi, nonostante avessimo
gia fatto nel 2005 le linee guida della SINPIA,
nel 2011 la linea guida dell'Istituto supe-
riore di sanita e, nel 2012, le linee di
indirizzo sull’autismo, cui io stesso ho col-
laborato con il Ministero e le regioni, quindi
parliamo di cose avvenute gia parecchi anni
fa. Ora, nonostante questo, si continuano a
utilizzare per l'autismo in Italia modalita
di intervento che non hanno la valutazione
scientifica della medicina basata sull’evi-
denza.

Mi riferisco alla medicina, ma anche
alla pedagogia, perché, abbiamo visto che le
medicine fanno poco e non si sa neanche
che risultati avranno a lungo termine.

In effetti, quando comincio a dare ad un
bambino di sette anni il risperidone, temo
che non vada a finire molto bene, perché
conosco l'esperienza di altri che hanno
cominciato a diciott’anni a prendere il ri-
speridone e si ritrovano a quarant’anni
come nel film Elle s’appelle Sabine, in cui la
regista fa vedere come si & ridotta sua
sorella prendendo questi farmaci per un
periodo lungo vent’anni. Oramai, quei far-
maci non riescono neanche piu a eliminare
I'aggressivita, perché hanno tolto tutto cid
che c’era di buono ed & rimasta solo 'ag-
gressivita.

Oggi come oggi, si continuano a fare
cose che non devono essere fatte. C'¢ una
specie di prassi per questi bambini, che
prevede un’ora di psicomotricita e un’ora
di logopedia alla settimana e che non &
assolutamente giustificata alle linee guida.
Ora, facciano le cose che devono essere
fatte una logopedista o una psicomotricista
non mi interessa, perché quello che si dice
nelle linee guida & che occorre un’educa-
zione speciale di questi bambini fin da
piccolissimi, cio¢ prendendoli appunto pit
piccoli che si puo, in modo tale che impa-
rino quello che da soli non riuscirebbero a
fare.

Riguardo al sistema scolastico, anche se
qualcuno si straccera le vesti, vi dico a
ragion veduta che, per i bambini con un
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ritardo mentale lieve o medio, & stato con-
statato dal mio collega professor Vianello
che il nostro funziona meglio degli altri
sistemi, dove 1 bambini si classificano in
medio, super, sotto, che vanno nelle rispet-
tive classi, e in bambini con disabilita che
vanno nella classe speciale. In questo caso,
non c’e¢ piu la scuola speciale, pero c’e¢ la
classe speciale dentro una scuola normale.
Questo sistema funziona bene per i bam-
bini con disabilita mentale lieve e medio-
lieve, invece, per i bambini con disabilita
grave, nessuno ha mai dimostrato che que-
sta cosa funzioni.

Quello che manca in particolare ai bam-
bini con autismo & la capacita di mettersi
in relazione con gli altri, quindi di imitare
gli altri. Questo ¢ il motivo per cui € met-
tere un bambino con autismo, senza prima
prepararlo, in una classe della prima ele-
mentare fa del danno al bambino e fa del
danno agli altri.

Sto combattendo per un bambino a Trie-
ste che ¢ stato buttato fuori da sei scuole
diverse e che, oggi, ha quasi undici anni. Lo
dico per dare lidea di come in Italia le
cose, se le osservi bene, non funzionano
tanto.

Possiamo pensare che, prima di immet-
tere il bambino nelle classi normali, se
riusciamo a fare una diagnosi precoce, ab-
biamo tre o quattro anni di tempo per
prepararlo alla classe normale. Certo, an-
che preparandolo per tre o quattro anni di
fila, non & mica detto che questo bambino
diventi come gli altri, perché, a parte alcuni
casi che sconfinano nel miracolo, per cui
non si sa bene quale santo ringraziare,
quelli che raccontano che riescono a gua-
rire i bambini con autismo sono dei ciar-
latani. Mi riferisco sia ai progetti Tarta-
ruga, come quello di Roma, che dicono di
guarirne il 25 per cento, sia all’'omotossi-
cologia per rimediare ai danni del vaccino.
Poi, ci sono quelli che fanno la chelazione
per i metalli pesanti, senza prima verificare
che ci siano veramente i metalli pesanti in
eccesso.

La mia prima ricerca ¢ stata fatta nel
1968 sul comprensorio di Modena e Reggio
nell’Emilia, dove c’era realmente l'avvele-
namento da piombo, ma quelli che fanno la

chelazione ai bambini, che non hanno la
quota di piombo o di mercurio e di tutti i
metalli pesanti superiore ai limiti della
norma a livello internazionale, fanno delle
cose non solo inutili, ma dannose, oltre che
costose, perché fanno pagare 100 euro senza
IVA per ogni fleboclisi, che moltiplicate per
dieci fanno 1.000 euro; questo, purtroppo,
avviene oggi.

Da un lato, ci sono ancora quelli che
credono che sia la « mamma frigorifero » a
determinare l'autismo del bambino. In re-
alta, basta guardare il 30 per cento di
ragazzini con autismo che hanno l'epiles-
sia, per capire che quella mamma dovrebbe
essere veramente molto fredda, quindi non
un frigorifero, ma freezer per determinare
questi problemi che addirittura riguardano
I'epilessia.

Lo dico per darvi 'idea della follia del-
I'ultima caccia alle streghe del ventesimo
secolo. Non dimentichiamo che, ancora oggi,
c’é chi lo fa. Purtroppo, il passato non si
dimentica.

Per esempio, se voi leggete Il manifesto
di cinque giorni fa, trovate un articolo in
cui & detta chiara e tonda questa cosa.
Ancora adesso si dice della « madre frigo-
rifero » e ancora adesso si ha il coraggio di
dire che il bambino con autismo non deve
essere regolato, anche se chiaramente 1'e-
ducazione speciale regola il bambino, per-
ché & fatta apposta. Si dice che il bambino
autistico non deve essere regolato perché si
viola la sua personalita. Vi ho riferito di
quest’articolo perché & uscito la settimana
scorsa e perché non si tratta di un caso
isolato, ma c’¢ dietro tutta una serie di
persone, che essendo state formate dalla
vecchia scuola, continuano a pensarla cosi,
anche se magari non lo scrivono, perché
hanno capito che & pericoloso. Questo gior-
nalista che viene dalla Grecia, invece, lo ha
pure scritto.

In questa situazione, quale sia 'enorme
quantita di risorse che si usano per questi
bambini e visibile dalla relazione del Cen-
sis. Questi bambini hanno mediamente 25
ore, tra insegnante di sostegno, educatore e
assistente alla comunicazione, in rapporto
1 a 1, senza contare il fatto che la classe
con un bambino con disabilita, da 25 alunni,
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si riduce a 20, quindi ¢’¢ un enorme di-
spendio di mezzi che noi facciamo. Pur-
troppo, 'unica terapia oggi possibile, cioe
I'educazione speciale, non ¢ fatta dal me-
dico, ma dall'insegnante di sostegno e dal-
I'educatore, che noi mobilitiamo, anche se,
purtroppo, non hanno i mezzi culturali per
sapere che cosa devono fare.

Ho fatto il master sull’autismo iniziato
nel 2010. Il Ministero ha ripreso quest’idea
e I'ha estesa a tutta Italia: ha fatto fare dei
master sull’autismo, sulla cecita, sulla sor-
dita e sulla mobilita mancante. Sembrava
che questa fosse la chiave per risolvere il
problema, ma adesso questo & stato messo
in discussione.

Il Ministero ha istituito gli sportelli per
I'autismo, dopo un’esperienza fatta abbon-
dantemente, ma adesso si torna indietro.
Abbiamo notizie che il Ministero ha i fondi,
ma non li usa piu per fare questa formula,
che ¢ specifica per insegnare come si fa,
perché, in merito, occorre formazione. Pen-
sate che, nel 2002, la regione Marche ha
investito 5 miliardi di lire per fare la for-
mazione ed & cosi che si deve andare avanti,
perché & inutile continuare a mettere tante
persone che non sanno che cosa fare. Que-
sta € anche una responsabilita del Parla-
mento. Adesso, abbiamo in mano i decreti
applicativi della legge n. 107 del 2015, ma
dobbiamo stare attenti perché si sta fa-
cendo veramente marcia indietro. Era stato
immesso nella legge tutto il contenuto del
disegno di legge AC 2444, fatto insieme alla
FISH (Federazione italiana superamento
handicap) e alla FAND (Federazione asso-
ciazioni nazionali disabili), le due grandi
federazioni per le persone con disabilita,
ma adesso si sta tornando indietro.

Credo veramente che da parte vostra ci
possa essere un impegno in questo senso,
per mantenere quella che erano state e che

sono attualmente le conquiste, capendo bene
che la politica pud dare una direzione
diversa, come ha fatto nella regione Mar-
che nel 2002. Non sto inventando nulla, ma
sto semplicemente dicendo che ¢’¢ una re-
sistenza da parte di alcuni insegnanti che
rende le cose decisamente difficili.

Ci sono tante altre belle cose che si
potrebbero dire, ma chiaramente non posso
abusare del vostro tempo, quindi, semmai
avete qualcosa da chiedere, rimango a di-
sposizione.

PRESIDENTE. Oltre a ringraziarvi a
nome di tutti i commissari, vorrei farvi due
precisazioni. Intanto, vorrei dirvi che i com-
missari non presenti oggi riceveranno il
vostro materiale e gli atti delle vostre au-
dizioni, quindi, anche se impegnati in altre
Commissioni in questo momento, ¢ come se
fossero presenti. In secondo luogo, vorrei
precisare che noi presenteremo i risultati
di questa indagine conoscitiva con un evento
che vogliamo organizzare e che sara im-
portante.

Riteniamo, come abbiamo appreso dalle
audizioni gia tenute, che si parli forse troppo
poco di alcuni aspetti di questo tema, per
cui vogliamo essere il vostro altoparlante
per la denuncia, che lei e il professor Cioni
avete fatto oggi, ma anche i vostri colleghi
prima di voi. Insomma, vorremmo realiz-
zare questo evento, al quale vi chiederemo
di partecipare e ovviamente di essere anche
relatori, quindi vi anticipo di quest’evento
anche a nome dei colleghi.

Dichiaro conclusa l'audizione.

La seduta termina alle 15.05.

Licenziato per la stampa
il 21 giugno 2017

STABILIMENTI TIPOGRAFICI CARLO COLOMBO
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ALLEGATO

Documentazione presentata dal professor Giovanni Cioni.

@ rovpazione

ﬁ European Acadamy of -

Childhood Disability

Giovanni Cioni gcioni@fsm.unip

1T

Prof. ordinario di Neuropsichiatria Infantile Universita di Pisa
Direttore Scientifico IRCCS Fondazione Stella Maris

Presidente della European Academy of Childhood Disability (EACD)
Vice Presidente della Societa Italiana Neuropsichiatria Infanzia ed

UNIVERSITA DI PIsSA

. /A =R SR

Adolescenza (SINPIA)

- g v ¢ ;
UNIVERSITY STUDENTS RESEARCH
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Attivita di ricerca e assistenza:
Dedicata alla diagnosi ed al trattamento dei
principali disturbi del sistema nervoso dei bambini e
degli adolescenti e soprattutto:

-La paralisi cerebrale ed i disturbi del movimento

-Lesioni cercbrali del feto, del neonato ¢ del bambino piccolo
-Malattic genctiche rare ¢ disabilita intellettiva

-Epilessia in eta evolutiva

-Malformazioni cerebrali

-Dislessia ed altri disturbi dell’apprendimento

-ADHD

-Autismo

-Disturbi dell'umore

-Disturbi della condotta ..........

Attivita didattica ed ECM:

In collaborazione con I"Universita di Pisa per:
Studenti di Medicina ¢ Chirurgia ed altri CdL
Scuola di Specializzazione in Neuropsichiatria Infantile

Organizzazione interna:

4 Unita operative dedicate alla Neurologia, alla Psichiatria
ed alla Neuroriabilitazione dell’Eta Evolutiva

37 letti di RO and 18 posti in day-hospital

g == = 2 medici universitari e 19 medici IRCCS

DU SRR S ERRE RN  Oltre 50 altre figure professionali (psicologi, biologi, fisici,
Scientifico (IRCCS), fondato nel 1958 [Tt s i N T s )

Numerosi laboratori clinici e di ricerca (MRI,
neurogenetica, neurofisiologia, visione, neuropsicologia...)

@ rovpazions

Calambrone, Pisa

SOCIETA’ ITALIANA DI NEUROPSICHIATRIA Cerca
DELLINFANZIA E DELL'ADOLESCENZA

‘\» -
\ SC| RW”] CONTATTI

CHISIAMO  DIRETTIVO  SOCI  SEZIONI SCIENTIFICHE st'zloﬂ‘kmmmu

ATTIVTTR FORMATIVA SIKPIA B AL SITOWEB DELLA SHPIA

La Soocu Italians di Neuropzichiatria dell'Infanzia ¢ dell’Adolescenza & una Associs anencScm(lflm

:h.-ln;tfsmnulaw!lw dells ricerca e la "ambite
gnosd, cura e riabil

mKh\lU’KM odl |r|fir|m e ddl idoicxcnu uhﬂ a IB lml)c i tutti |d|.urd|n| dello sviluppo d:I

istica, cognitiva, intellettiva,

Roma, 17 - 19 marzo 2017
Ii* Cormegno nternazionsie
Trameauciptinare razetton - Con |
peniton. Ricerca, clinka, interventi
tiche: promudvere o
fyﬁf‘,w i e relazionale)
Si prefigge inoltre la valorizzazione di tali attivith in tutte le sedi ed istituzioni regionali, naticnali ed
internazionali, che legiferana in materia sanitaria /0 sociale e che sono degutate alla tutela della
«Richiesta Patrocinia SINPIA e salute della collettivity.
inserimento evento nel um
«Richiests inserimento STATUTO SINPIA
e tnon patrecines Sho1)
«Calendario eventi SINPIA
«Calendario altri cventi
« Ultimid eventi

IL LIBRO BIANCO

AFPF[LD SULLO STATO DEI SERVIZI DI NPIA

La SINPIA denuncia fo stato di sempre maggiore criticith delle rispaste per gli utenti con disturbi
i dell'infanzia o dell per e loro famiglie.

= LEGGI APPELLO
= SCOPRI CHI HA GIA' ADERITO
= ADERISCI ALL'APPELLO
= LEGGI COMUNICATO STAMPA

[ seonemspemmmn |

Disturbi del Neurosviluppo:

*Disabilita Intellettiva

*Disturbi della Comunicazione
*Disturbi dello Spettro Autistico
«Disturbo da Iperattivita e Deficit di Attenzione
Disturbi Specifici del’ Apprendimento

Disturbi motori
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APPELLO SULLO STATO DEI SERVIZI DI NEUROPSICHIATRA INFANTILE IN ITALIA
(ottobre 2016)
La SINPIA denuncia lo stato di sempre maggiore criticita delle risposte per gli utenti
con disturbi neuropsichici dell'infanzia e dell'adolescenza e per le loro famiglie.

i disturbi neuropsichici colpiscono 1 bambino su
5

* |laloro prevalenza & in continua crescita

* essi pesano sulla salute collettiva piu delle
malattie cardiovascolari

* la salute neuropsichica si costruisce nell'infanzia
ed in particolare nei primissimi anni di vita

* trattamenti tempestivi e appropriati, preceduti da
una diagnosi precoce, possono cambiare il
decorso dei disturbi

| Primer |
. “
Neurodevelopmental disorders o
Hana D'Souza'#** and Annette Karmiloff-Smith®*
. How to dte this article:
TABLE 1| A Lt of Neurodeuslopmientsd Disordars; Ondesad by ’ WIREs Cogn Sci 2017, 81395, doi: 10.1002wcs.1398
Prevalence
Condition Prevalence per 100
Lesch-Nyhan syndrome 0.0005
Lowe 5”?""’“9_ 0.0005 Noonan syndrome 0.051
c""“::T:"' e 33:: fraglle X syndrome 0.0615
e nge < 5 Kinefelter syndrome 0.0860
i o e Fetal alcohol syndrome 0.10m
al .
Galactosaemia 0.0020
Cerebrd paky 0.1500
Angeman syndrome 0.0040 - 1667
Williams syndrome 0.004 syadione 0.
Wi ¢ 0.0067 Tuu"ette 5yndmme. 0.5000
Prader-Willi syndrome 0.0067 Autistic spectrum disorder 0.6500
Rett & 0.0080 Develapmental dyscaleulia 3.0000
Phenylketonutia 0.0100 Attention deficit hyperactivity disorder  5.0000
Duchenne muscular dystrogihy 001 Intellectual dsabilty 5.5000
Tuberous sclerosis 0.0167 Develpmental dyslexa 6.0000
Trisomy 18 0.025 Develapmental coordination disorder 6.5000
Velocardiofacial syndrome 0.02% Specific |anguage impairment 7.4000
Neurofibromatosis type 1 0.0308 Speech sound disorder 10.0000
Tumer syndrome 0.0400 Prevalence has been divided by owo if reporred for ane sex anly. (Reprinted
with permission from Ref 1. Copyrght 2010 Public Library of Scence
XYY 0.0565 okt
00 0.05%

Prevalenza complessiva dei disturbi dello sviluppo neuropsichico
riguarda circa il 10 % della popolazione tra 0 e 18 anni
(corrisponde a piti di un milione di ragazzi e relative famiglie in
Italia) (Fonti: Rapporto ISTAT 2009, altre..)

Il dato & molto variabile nella letteratura internazionale (4-17 %),
a seconda delle metodologie di rilevazione (in alcuni casi
sottostimano il fenomeno, non riuscendo ad intercettare le
situazioni lievi, ed in altri lo sovrastimano, per la frequente
coesistenza di pit patologie nello stesso soggetto (30%), che
viene cosi contato pil volte.

Assai pill stabili sono i dati relativi alla fascia intermedia di gravita
(2-2,5 %, corrispondenti a 220-270.000 ragazzi e famiglie in
Italia) e agli utenti che presentano problematiche multiple, gravi e
complesse e limitazioni significative delle autonomie (0,5 %,
corrispondente a circa 50.000 utenti e famiglie) (numero pit
ridotto, ma molto rilevante per la programmazione sanitaria ed
assistenziale).
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Trends in the Prevalence of Developmental

Disabilities in US Children, 1997—2008
’ Pediatrics 2011;127:1034-1042

i WHAT'S KNOWN ON THIS SUBJECT: US data onthe changes in | AUTHORS: Colocn A Baylo, PaD).* Shoraa Boulet, PHD,*
the prevalence of developmental disabilities are scarce Although | L3urs A Schiova, PhD.* RobinA. Cohan, Phi) * St

there are & few studies on individual disabilities, data examining Blumberg. PhD,
Susanna Visser. MS.

the impact of the full rangs of developmentai disabilities are
unavailable

Controd and Prevention Atiant Wy
ol Hoaith Bareou. Heaith Aesosroes an Serdcer
significant contribution to overall childhood health We show the | miysiration. Rockrille Moryland

health disparities that exist for specific populations and how XEY WORDS
selactad conditions have incressed over the past 10 years. develpmantal dinab igic1 provaloncs, aurn antertion dedcs
“| tperactiviy dmarder

WHAT THIS STUDY ADDS: Developmental disabilities make &

RESULTS:

Boys had a higher prevalence overall and for a number of select disabilities compared
with girls..

Prevalence of any developmental disability increased from 12.84% to 15.04%
over 12 years. Autism, attention deficit hyperactivity disorder, and other
developmental delays increased, whereas hearing loss showed a significant
decline.

CONCL

Developmental disabilities are common and were reported in 1 in 6 children in the
United States in 2006 —2008.

The number of children with select developmental disabilities (autism, attention

deficit hyperactivity disorder, and other developmental delays) has increased, requiring
more health and education services.

Additional study of the influence of risk-factor shifts, changes in acceptance, and

hnnafitn af mnrhs fnaminan in mandad

Prevalence of mental disorders at age 10 in four birth cohorts

Aulism speciium disorder Attention deficit

Prevalénce gy
per 10,000
poople

0
199092 WM 9508 992001 199082 9395 9598 '99-2001

Obsessive-compulsive disorder Touratte syndrome

e

0 0
19909 WLEs 9688 992001 190E2 W% wes w001

Atladottir HO. et al. Ewr: Child Adolese. Psychiatry (2014)

Molti fattori possono spiegare l'incremento nella
prevalenza dei disturbi del neurosviluppo

« Environmental factors, such as rising
average age of parents, higher percentage
of preterm birth....

» Increase in awareness

» Changing diagnostic criteria

« Better identification of individuals on the
spectrum

 Earlier diagnosis (screening programs,
registers...)

Atladottir H.O. et al. Eur. Child Adolesc. Psychiatry (2014)
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COMPARSA NEI PRIMI ANNI DI VITA

Socializz PREVALENZA
azione > 1:100

LA DIAGNOSI ED IL

Bt

CAUSE GENETICHE POSSIBILI ED

Copee e
DISTURBO SPETTRO AUTISTICO

3 LIVELLI DI GRAVITA":
LIEVE/ MODERATA/SEVERA +
SPECIFICATORI (livello intellettivo, linguaggio...)

AUTISM SPECTRUM DISORDER

\\is

Table 2. Lifetime UK costs for children with ASD living with families [114]

Age group Years Low-functioning ASD High-functioning ASD
Average annual cost [Tonlunstpli person Total cost per parson

4 1214 4856
B 168720
1217 years b 371%8 2418 1080 126540
18+ years (2] nos 4261920 “o 2641260
Lifgtime cost 4683240 2941376

Will Spooren, Lothar Lindemann, Anirvan Ghosh, and Luca Santarelli

Trends in Pharmacological Sciences December 2012, Vd. 33, No. 12

Economic impact of Cerebral Palsy

In 2007, the financial cost of cerebral palsy (CP) in Australia was $1.47 billion or
0.14% of GDP. When the value of lost well-being (disability and premature death)
was added, the cost rose a further $2.4 billion. Of this:

- 1.03 billion (69.9%) was productivity lost due to lower employment, absenteeism and
premature death of Australians with CP;

- 141 million (9.6%) was the DWL from transfers including welfare payments and taxation
forgone;

- 131 million (9.0%) was other indirect costs such as direct program services, aides and home
maodifications and the bringing-forward of funeral costs;

- 129 million (8.8%) was the value of the informal care for people with CP; and

40 million (2.8%) was direct health system expenditure.

- Additionally, the value of the lost well-being (disability and premature death) was a further
$2.4 billion.

In per capita terms, this amounts to a financial cost of $43,431 per person with CP
per annum. Including the value of lost well-being, the cost is over $115,000 per
person per annum.

Individuals with CP bear 37% of the financial costs, and their families and friends
bear a further 6%. Federal government bears around one third (33%) of the
financial costs (mainly through taxation revenues forgone and welfare payments).
State governments bear under 1% of the costs, while employers bear 5% and the
rest of society bears the remaining 19%. If the burden of disease (lost well-being) is
included, individuals bear 76% of the costs.
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Global burden of disease

The WHO global burden of disease (GBD) measures burden of disease
using the disability-adjusted-life-year {DALY). This ime-based measure
combines years of life lost due to premature mortality and years of life lost
due to time lived in states of less than full health. The DALY metric was
developed in the original GBD 1990 study to assess the burden of disease

consistently across diseases, nsk factors and regions
THE GLOBAL BURDEN OF DISEASE

Psychiatric and neurological disorders now account
for 13% of the global burden of disease of the
entire  population, with more weight of
cardiovascular disease and more than 50% of
neuropsychiatric disorders of the adult has an
onset in childhood or is in any case due to
morbid events insurgents many years before the
event of the full-blown disorder.

Fetal Origins of Adult Disease
Kara Calkins, MD, and Sherin U. Devaskar, MD

Barker's landmark studies, along with additional human and
animal model dato. Implications of the FOAD extend be

Dr. David Barker firat pepularized the concept of fetal origing
of adult disecse [FOAD). Since its inception, FOAD has

received considerable atiention. The FOAD hypothesis holds
that events during early development have a profound impact
on ane’s risk for development of future adult disease, Low birth
weight, a surrogate marker of poor fetal growth and nutrition,
is linked o coranary artery disease, hypertension, obesity, and
insulin resistance. Clues originally orose from large 20th
century, European birth registries. Today, large, dwerse hu-
man cohorts and verious onimal models have extensively
replicated thess original abservotions. This review focuses on

the pathogenesis reloted to FOAD and examines Dr. David

yond the low birth weight population and include babies
exposed to stress, both nutritionol and nonnutritional, during
difforenl eritical periods of developient, which ullimateh
Tesull n @ diseoys. state. 8y wmderstonding FOAD; health
care prolessionals and policy mokers will make this issve a
high health core priarity and implement praventive mea
sures and freatment for those at higher risk for chronic
dissases.

Curr Probl Pediatr Adolesc Health Care 2011:41
58176

Today, LBW is associated
with a host of chronic
diseases ranging from

coronary artery disease
(CAD), type Il diabetes
mellitus (T2DM), cancer,
and osteoporosis fo
various psychiatric illnesses

David Barker’s hypothesis:
The fetal origin of adult disease
Negative factors during a sensitive «critical»

period of development induce permanent effects
in the middle and long term period

Global burden of disease

The WHO global burden of disease (GBD) measures burden of disease
using the disability-adjusted-life-year (DALY). This time-based measure
combines years of life lost due to premature martality and years of life lost
due to time lived in states of less than full heaith. The DALY metric was
developed in the onginal GBD 1990 study to assess the burden of disease

consistently across diseases, risk factors and regions

‘THE GLOBAL BURDEN OF DISEASE
rd i !5‘ -
4T R

.

Psychiatric and neurological disorders now account
for 13% of the global burden of disease of the
entire  population, with more weight of
cardiovascular disease and more than 50% of
neuropsychiatric disorders of the adult has an
onset in childhood or is in any case due to
morbid events insurgents many years before the
event of the full-blown disorder.

i
b=

In most of the disorders considered, an early
treatment can change the natural history of the
disease or prevent numerous sequelae avoiding or
mitigating a chronic course and disabling
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EARLY INTERVENTION IN NEURODEVELOPMENTAL
DISORDERS: UNDERLYING NEURAL MECHANISMS

Cioni, Giovanni; IRCCS Stella Maris, Developmental Neuroscience ,! {-h |\ I
Sgandurra, Giuseppina; IRCCS Fondazione Stella Maris, Department of r " Qe
DoBEmantal Ftroe e D [\nfdm.»r&.{.‘: Medicine (\; Child Neurology
Inguaggiate, Floriana; Scuola Superiore Sant'Anna, Institute of Life
Sciences; IRCCS Fondazione Stella Maris, Department of Developmental

Neuroscience 2016

S\
9‘)» <
Z.

)
2.
%

o,
%\

Fig.1. In the top section, infants at risk for NDDs should be identified early through the use of specific diagnostic
tools in order to initiate early intervention (EI).

V.

181227

La valutazione della motricita
spontanea del feto, del
neonato e del bambino nelle
prime settimane di vita,
consente la diagnosi precoce
di paralisi cerebrale

‘CEVELPENTAL MICKINE § 0L NEVALDAT i

J9l A systematic review of tests to predict cerebral palsy in youn
M children

Sy T

LA DIAGNOSI E LA PROGNOSI PRECOCE
DEI DISTURBI DEL NEUROSVILUPPO
NEL NEONATO E NEL BAMBINO
PICCOLO

L'IMPORTANZA
» la diagnosi e la prognosi sono possibili sin dalle prime

settimane o mesi di vita (il concetto di periodo silente &
obsoleta)

» la diagnosi e |la prognosi precoci sono importanti per |
genitori

» la diagnosi e la prognosi precoci sono necessarie per
iniziare un intervento precoce e valutarne poi | risultati.
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= DNA (and genetic abnormalities) or congentical brain lesions
are not “the destiny” for our children

= Several epigenetic factors, environmental and other, have
a role in determining a developmental disability

= Environmental factors (early intervention) may modulate
positively brain development (adaptive brain plasticity)
and the outcome in congenital disorders

» It essential to start early the programmes of intervention,
proceeded by early diagnosis, in the critical period for the
development of a function, when plasticity is higher

Cioni et al. DMCN 2016

DEVELOPMENTAL MEDICINE & CHILD NEURDLOGY SYSTEMATIC REVIEW

Effectiveness of motor interventions in infants with cerebral
palsy: a systematic review

CATHERINE MORGAN'* | JOHANNA DARRAH? | ANDREW M GORDON® | REGINA HARBOURNE® |
ALICIA SPITTLE®* | ROBERT JOHNSON’ | LINDA FETTERS®

1 Cesutrsl Paley Alliance, The Universiy of Sy, Sydneey, NSW, Aurakia. 2 Faculty of Rehabilitation Medicine, Univessity of Abesrta, Edmortor, AB, Carads, 3
Depatwent of Biobehavioral Soen s College, Columbia University. New York, NY: & Rangos School of Health Scionees, Duguems Universty, Fttsborgh,
PA, USA 5 Department of Physiotherapy, University of Mebioume, Parkwile, Vic - § Victarian Infant Brain Studies, Murdoch Chldrens Ressarch institute, Parinill,
Vie. Austiali, 7 Manis Medical Libary, 8 Divbion of Bukinesiology and Physical Therapy, Usiversity of Southern Caffomis, Los Angeles, CA USA

*Oerresoodence t Cathering Margon a1 D Box 6477, Frenchy Forest, NSW 2086, Ausrf. T-malt crorgaolboirstraibaby org sa

PUBLICATION DATA AIM To systematically review the evidence on the effectiveness of motar interventions for

Amepted for publcation d Febrssty  nfants from birth to 2 years with a disgnosis of cerebral palsy or at high risk of it

an METHOD Relevant litorature was identified by searching jounal anicle datwsbases (PubMed,

Pubiishee cnlie 298 March 2016 Embase, CINAHL, Cochrane, Web of Knowledge, and PEDro). Selection criteria included
infants between the ages of birth and 2 years disgnosed with, or at risk of, cersbral palsy

ABBREVIATIONS whao received early mator intervention.

AACPOM  Amecin Acadomy of Corcbrsl  RESULTS Thirty-four studies met the inclusion criteria, including 10 randomized controlied
Paly ard Devobymentsl Med-  trials. Studies varied in quality, interventions, and participant inclusion critoria.

cine Neurodevelopmantal therapy was the most common intarvention investigated either as the
civr Coratraint inducedd movement or control The two that had a moderate to large
Secay effect on motor outcomes (Cohun's offect size>0.7) had the common themes of child-initiated
GAME  Guals Activity and Motor ichment, and task-specific training.
Ervichmen INTERPRETATION The published evidence for sarly motor intervention is limited by the lack
GRADE  Gradig of Recanmendatios  of high-cualky isls, There ls some pramising evidence tht ey lntecvention Incorporating
Asmement, Developmert and  chil (based on lsarning principles and task specificity), parental
Fuabistion education, and environment madification have a positive effect on motor developmant.
IcF Interrational Classification of — Further resesrch bs crucial.

PEDIATRICS find
Pediatrics. 2015 Oct;136 Suppl 1:560-81. dol: 10.1542/peds 2014-3667E] TN
Early Intervention for Children With Autism Spectrum Disorder
Under 3 Years of Age: Recommendations for Practice and
Research.

Zwaigenbaum L', Bauman ML?, Choueiri R?, Kasari C*, Carter A%, Granpeesheh D%, Mailloux Z7,

D™, Wetherby A'®, Stone WL, Yirmiva N', Estes A", Hansen RL', McPartland JC?°, Natowicz
MR?'.

e find
g ruli-text

J Child Neural, 2015 Dec;30(14):1921-9. doi: 10. 1177/0883073815601 5088 LHaldi

Early Infant Development and Intervention for Autism Spectrum
Disorder.

Sacrey LA', Bennett JA?, Zwaigenbaum L*.

Ty rind ..&_-
Autism. 2015 Aug:19(6):662-72. doi: 10.1177/1362361314545665. Epub ¥ I Ntaat

Evidence-based, parent-mediated interventions for young
children with autism spectrum disorder: The case of restricted
and repetitive behaviors.

Harrop €'
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Effects of environmental enrichment in some animal models
of neurodevelopmental disorders

Disorder Behavioural Cellular effects Molecular
effects effects
Down Syndrome = Improved Restorad long-term synaptic ~ Reduced inhibitory
cognitive (spatial plasticity in neural circuits transmission,
learning and bringing GABA.
memory) and. release in the
visual function ‘symaptosomes
recovary
Fragle X syndrome = Rescued Increased dendritic spine Not determined
behavicral plasticity (espacially in the
abaomalities hippacampal and the
displayed by adult amygdala)
Fmri-KO mice:
hyperaciivity,
sacial and
cognitive deficits
Rett syndrome = Ameliorated motor  Enhanced synaptic plasticity Increased BDNF
) coordination and regulation of synapse exprassion
-and motor formation and stability in the
leaming cerebral and cerebellar
cartex
Epilepsy % Increased Decreased apoptosis; Increased GDNF,
resistance to increased neurogenesis BDNF, pCREB,
saizures; ARC, HOMER1A
attenuated deficit and ERG1
in exploratory
activity; improved
learning and
‘spatial memory

Cioni et al.  Developmental Medicine and Child Neurology 2015

il ek

oy

= DNA (and genetic abnormalities) or congentical brain
lesions are not “the destiny” for our children

= Several epigenetic factors, environmental and
other, have a role in determining a developmental
disability

Un “buon” ambiente & al
momento il farmaco migliore e
piu sicuro per il cervello, buon
per l'intervento precoce

EARLY INTERVENTION IN NEURODEVELOPMENTAL
DISORDERS: UNDERLYING NEURAL MECHANISMS

Cioni, Giovanni; IRCCS Stella Maris, Developmental Neuroscience
Sgandurra, Giuseppina; IRCCS Fondazione Stella Maris, Department of
Developmental Neuroscience

Inguaqgliato, Floriana; Scuola Superiore Sant’Anna, Institute of Life
Sciences; IRCCS Fondazione Stella Maris, Department of Developmental
Neuroscience In press

Early Intervention
|

Tailored for : Family- Incrementally
- - 6ing
Fig.1. In the top section, infants at risk for NDDs should be identified early through the use of specific diagnostic
tools in order to initiate early intervention (EI). In the bottom section, the main characteristics of EI are reported
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. SINPIA

i primi 100 giorni di vita
determinanti precoci
della salute mentale

Fondazione San Carlo
\nasm,sw

| SINPIA

APPELLO SULLO STATO DEI SERVIZI DI NEUROPSICHIATRA INFANTILE IN ITALIA
(ottobre 2016)
La SINPIA denuncia lo stato di sempre maggiore criticita delle risposte per gli utenti
con disturbi neuropsichici dell'infanzia e dell’; e per le loro famigli

= trattamenti tempestivi e appropriati,
preceduti da una diagnosi precoce,
possono cambiare il decorso dei disturbi

= C'e per0 una storica insufficienza di
investimenti nel settore, ed un loro uso
spesso non basato su evidenza scientifiche
aggiornate

= Ci sono troppe differenze tra i sistemi
organizzativi regionali per il settore

SINPIA

APPELLO SULLO STATO DEI SERVIZI DI NEUROPSICHIATRA INFANTILE IN ITALIA
(ottobre 2016)
La SINPIA denuncia lo stato di sempre maggiore criticita delle risposte per gli utenti
con disturbi neuropsichici dell'infanzia e dell’adolescenza e per le loro famiglie.

Chiediamo:

= Al Ministero della Salute e alle Regioni, di garantire, attraverso
adeguati investimenti di risorse e la condivisione di modelli
organizzativi, 1a presenza omogenea in tutto il territorio nazionale di
un sistema integrato di servizi di Neuropsichiatria Infantile, sia in
termini di professionalita che di strutture, territoriali ed ospedaliere,
in grado di operare in coerente sinelrﬁgia con pediatri, pedagogisti
clinici, psicologi consultoriali e altre figure professionali riconosciute,
cosi da garantire i necessari interventi non farmacologici e/o
farmacologici ed un approccio il pit possibile multidisciplinare ai
disturbi neuropsichici dellinfanzia e dell’adolescenza, riferendo
annualmente l'esito dell’azione alla Commissione Parlamentare per
I'Infanzia e I'’Adolescenza, alla Commissione Igiene e Sanita del
Senato e alla Commissione Salute della Conferenza delle Regioni;
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APPELLO SULLO STATO DEI SERVIZI DI NEUROPSICHIATRA INFANTILE IN ITALIA
(ottobre 2016)
La SINPIA denuncia lo stato di sempre maggiore criticita delle risposte per gli utenti
con disturbi neuropsichici dell'infanzia e dell’adolescenza e per le loro famiglie.

Chiediamo anche:

Al Ministero della Salute, alla Commissione Salute
della Conferenza delle Regioni, all'Istituto Superiore di
Sanita, ai Servizi di Neuropsichiatria di strutturare un
adeguato sistema di monitoraggio della salute neuropsichica
dei bambini e degli adolescenti, dello stato dei servizi ad essa
dedicati e dei percorsi diagnostici e assistenziali dei disturbi
neuropsichici nell'eta evolutiva, riferendo annualmente I'esito
dell'azione alla Commissione Parlamentare per I'Infanzia e
I’Adolescenza, alla Commissione Igiene e Sanita del Senato e
alla Commissione Salute della Conferenza della Regioni.
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