Buongiorno e benvenuti a tutti.
Vi ringrazio di cuore per essere qui a questo convegno nazionale
organizzato dal Gruppo Asperger.

Prima di iniziare, desidero ringraziare i componenti del direttivo

che con un impegno che ha percorso tutta la Italia hanno reso
possibile questa giornata,

parto dalla piu lontana Clelia Maria Duff della Sicilia,

Stefania Scarpulla della Puglia,

Rita Valentini e Laura Imbimbo di Roma, Pietro Cirricione nostro
vicepresidente ive a Roma ma impegnato a rappresentaci con Autism
Europe al livello Europeo,

la nostra tuttofare sempre presente Marisa Curti di Milano che per
problemi famigliari non puo oggi essere con noi

un ringraziamento speciale ad Anna Cimino presidente e fondatrice
del Gruppo asperger Emilia Romagna che a un anno dalla nascita ha
accettato la sfida di ospitarci qui a Bologna

Per il loro impegno vi chiedo un applauso

Il titolo che abbiamo scelto per il convegno di oggi € una domanda
provocatoria: "Lieve per chi?".

Possiamo descrivere le persone autistiche di livello 1 usando
I'immagine di un cigno:

sopra l'acqua tutto sembra calmo, elegante e, appunto, "lieve".
Ma sotto la superficie, le zampe scalciano freneticamente solo per
restare a galla.

Quel movimento invisibile e il nostro sforzo quotidiano, |l
prezzo altissimo di un mimetismo sociale che spesso ci logora

Quindi, per chi é lieve?

Certamente non per chi deve gestire il sovraccarico sensoriale ogni
giorno.

Non ¢ lieve per le famiglie che lottano per diagnosi e tutele.

Forse ¢ lieve solo per un sistema che preferisce non vedere la nostra
complessita per non doversene fare carico.

La nostra associazione nasce nel 2003, quando in Italia la cultura
dell’autismo era agli albori e la sindrome era individuata nel DSM
quarto



Con il DSM-5 del 2013, la Sindrome di Asperger e stata ufficialmente
inclusa nello spettro autistico un passo avanti per definire una
condizione e non una malattia.

Eppure, questa evoluzione ha creato un paradosso. L'autismo di
livello 1 viene oggi definito lieve un "autismo invisibile" perché non
Si vede, ma si percepisce solo attraverso la fatica costante di chi lo
vive.

Troppo spesso la definizione di "lieve" descrive quanto il
comportamento di una persona sia tollerabile per la societa,
ignorando quanto sia spossante per la stessa persona gestire quel
comportamento.

Il rischio € che i bisogni diventino trasparenti invisibili perché siamo
"troppo bravi" a nasconderli.

Ma ricordiamo con forza che un bisogno non soddisfatto non e
mai "lieve": @ un peso portato in silenzio.

Pensate alle visite per I'invalidita.

Alla domanda: "Tu sai usare l'autobus?”, la risposta € quasi sempre
un semplice "Si".

Per la burocrazia, quel "Si" significa piena autonomia.

Per noi, quel "Si" nasconde mesi o anni di lavoro con genitori e
specialisti.

Nasconde la fragilita di chi, se I'autobus non passa, rischia di restare
bloccato alla fermata paralizzato dall'imprevisto , sotto il sole o la
neve, senza sapere cosa fare.

Quella competenza che appare "lieve" a chi guarda da fuori, &
costata un impegno titanico e va sostenuta perché non crolli e duri
nel tempo.

Siamo qui per mostrare quanto lavoro c’e dietro i risultati che una
persona autistica di livello 1 pud raggiungere.

Purtroppo, assistiamo oggi ad una lettura parziale e opportunista del
DSM-5, che vede solo approccio puramente "quantitativo" alla
gravita.



Si dimentica che lo stesso manuale vieta di usare le categorie di
gravita per tagliare i servizi, perché i bisogni devono essere valutati
solo su base qualitativa ed individuale.

L'autismo richiede supporti su basi qualitative, non quantitative.

Sentirsi dire "sei fortunato perché e lieve" puo essere una illusoria e
temporanea consolazione per un genitore,

ma se a dirlo € un professionista o un burocrate, diventa una scusa

inaccettabile per negare diagnosi, sostegni a scuola, nel lavoro e nel
"Dopo di Noi".

Non possiamo accettare che il concetto di neurodiversita venga
strumentalizzato per sostenere che non abbiamo bisogno di
supporto, ma solo di una societa piu gentile.

Una societa inclusiva e doverosa, ma non puo sostituire le necessita
che hanno una precisa base clinica.

I rari esempi mediatici di successo non devono trarre in inganno
facendo credere che basti "capirci" perché smettiamo di essere
autistici.

dietro le mete raggiunte da pochissimi con alti costi personali, per
tutti gli altri, si nasconde il rischio concreto del ritiro sociale, della
depressione e della sofferenza psichica dell'autolesionismo come
minimo, quando il supporto manca o viene mancare.

L'apice di questa assurdita e nella nuova riforma della disabilita:
dove solo per l'autismo di livello 1 si prevede la possibilita della
rivedibilita.

Ma se |'autismo che & su base genetica e dura dalla nascita alla
morte, come puo sparire per decreto legge?

Forse si pensa che l'autismo possa sparire come un dito amputato
puo ricrescere per legge?



Dobbiamo smetterla di confondere la gravita clinica con l'intensita del
bisogno.

Se un supporto € necessario per evitare il ritiro sociale o la sofferenza
psitica, quel bisogno ¢ vitale, non & "minore".

"Ci dicono che siamo 'lievi', quasi a suggerire che siamo un costo
minore per la societa.

Ma la verita & che il supporto per un autismo livello 1 non € una
spesa, € un investimento.

Costa molto di piu un adulto depresso e isolato che non lavora e in
carico ai servizi , rispetto a un ragazzo supportato da un
job coach che diventa lavora e un cittadino attivo e un contribuente.

Il supporto qualitativo di oggi previene il collasso sociale di domani

Chiediamo che i servizi siano progettati su basi qualitative: non
serve "meno"o "piu" aiuto, serve |'aiuto "giusto" come per tutti gli
autistici.

Non siamo fortunati, siamo cittadini.
I nostri diritti non possono scadere come un prodotto al
supermercato.

Come Gruppo Asperger continueremo a informare e formare, anche
se la nostra mancanza di sintomi visibili ci rende spesso invisibili alle
istituzioni che a volte si dimenticano di noi.

Con l'aumento delle diagnosi di livello 1, siamo sempre piu
determinati e convinti nella nostra battaglia:

per chiedere che i diritti che ci spettano , dalle diagnosi precoci
all'inserimento lavorativo e sociale, siano pienamente rispettati.

Perché la risposta alla domanda "Lieve per chi?" deve essere una
sola: per nessuno, finché non ci sara il giusto supporto per
tutti.

Buon convegno a tutti.

Dott Ruggero Mason
Presidente






