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Per finanziare il “sogno”
sara messo in vendita un
libro, con la prefazione
di Elio, leader del gruppo
“Elio e le storie tese”

di Barbara Sanaldi

B Mettere le ali a un sogno, un
progetto destinato a costruire un
percorso di vita capace di offrire
opportunita e occasioni di crescita
einclusione a quanti soffrono di

prende corpo, grazie alla determi-
nazione di un gruppo di famiglie
costituitesi in Fondazione, il primo
Centro Polispecialistico del Sudmi-
lano. Progetto ambizioso ancora
in corso di definizione per quanto
riguarda lalocalizzazione, il “Pro-
getto Icaro”, sul quale lavora la
Fondazione Fracta Limina, nata
nel 2018 a Melegnano, come punto
di riferimento per quanti affronta-
no sfide e difficolta rappresentate
dall’autismo e dai disturbi neuro-
logici, pud contare, oltre che sul
lavoro dei responsabili della Fon-
dazione, anche sul sostegno che
arrivera dai proventi della vendita
di «Io vivo altrove», volume edito
da Laurana Editore, scritto da Bep-
pe Stroppa, volume in uscita il
prossimo 2 aprile, Giornata Mon-
diale della Consapevolezza del-
I'Autismo, con I'intento di rompere

noil temalegato ai disturbi neuro-

disturbi delle spettro autistico, e

isolamento e silenzio che avvolgo-

logici. Il libro, la cui prefazione &
scritta da Stefano Belisari, in arte
Elio del gruppo Elio e le Storie Tese
e papa di un giovane autistico, rac-
conta paure e speranze di tante
famiglie che combattono ogni
giorno con l'incertezza per il futu-
ro. E il Progetto Icaro caldeggiato
dalla Fondazione Fracta Limina
punta proprio a offrire unarispo-
sta concreta, la prima nel Sudmila-
no, con la realizzazione diun Cen-

«

Non é una malattia, non
¢'e una cura ne sollievo
e non si guarisce. E una
sindrome con la quale
farei conti tutta la vita

Il progetto del nuovo centro per l'autismo che sorgera nel Sudmilano

-SWMILANO Lafondazione Fracta Limina sta cercando la location -
Nuovo centro per l'autismo,
il progetto ora prende vita

tro Polifunzionale capace di acco-
gliere persone con autismo e disa-
bilita neurologica dagli 0 ai 99 an-

* ni, con progetti mirati e sostegno

pratico alle famiglie che affronta-
no le difficolta legate a una disabi-
lita che «non & una malattia, non
c’éuna cura, nemmeno sollievo e
non si guarisce. E una sindrome
con la quale fare i conti tutta la
vita». Il “Progetto Icaro”, spiegano
cosl dalla Fondazione, «<non & solo
un Centro pensato per persone con

- autismo e neurodiversita, ma &

molto di pil1. Icaro & un progetto
con un‘anima circolare e uno spiri-
to cooperativo che si modella sui
bisogni delle persone e la realta del
territorio, che abbatte lalogica del-
I'assistenzialismo e non teorizza
I'inclusione mala mette in pratica
facendola diventare una risor-
sa». | .
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Autismo. Un libro mette le ali al progetto
lcaro

26 Marzo 2021 @2 W]

I diritti d"autore devoluti alla Fondazione Fracta Limina per costruire il primo Centro
inclusivo del Sud Est Milano

"Tutti 1 figh prima o poi crescono, imparano a volare e abbandonano il nido. Ci sono perd
fight a cui le ali non crescono da sole. Bisogna attaccargliele sulla schiena e insegnargli 3
volare”.

Raccontano anche il loro percorso ad ostacoli i genitori della Fondazione Fracta Limina nel libro Io vivo altrove, edito da
Laurana Editore e scritto da Beppe Stoppa, in uscita nelle librerie ad aprile in occasione della Giornata Mondiale della
Consapevolezza dell’Autismo che cade il 2 aprile. Un’idea quella di mettere nero su bianco paure e speranze di tante famiglie
che hanno un figlio con Disturbi dello Spettro Autistico, nata dall’esigenza di uscire dall'isolamento e rendersi visibili,

raccontando un universo ancora poco conosciuto e privo di aiuti adeguati.
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L'obiettivo € benefico, i diritti d’autore saranno devoluti a Fracta Limina e destinati a dare le ali a un sogno: la realizzazione
del progetto Icaro, un Centro polifunzionale che offra servizi specifici per persone con autismo e neurodiversita, il primo nel
territorio del Sud Est Milano.

Quindici storie di famiglie, educatori, ragazzi e ragazze che vivono in questo universo parallelo, e che attraverso le loro
testimonianze toccanti, ma anche divertenti, uniche e sorprendenti per la loro ricchezza, chiedono di non essere abbandonate.
“Quando l'editore mi ha chiamato per partecipare a questo progetto I’ho guardato storto — racconta I'autore Beppe Stoppa, da
sempre attento ai temi sociali -. Non avevo la pil pallida idea di cosa fosse I'autismo, non mi immaginavo una situazione cosi
diffusa e complessa né quali enormi difficolta affrontino quotidianamente le famiglie nel rapportarsi con le istituzioni e la vita”.
L'autismo non & una malattia, non c’& una cura, hemmeno sollievo e non si guarisce. E una sindrome con la quale fare i conti
tutta la vita. In base al Piano di zona 2019-2020 (elaborato da A.S.S.E.MI Azienda Sociale Sud Est Milano) su 610 bambini e
ragazzi con disabilita nella fascia 0-21, il 27% ha una diagnosi relativa ai Disturbi dello Spettro Autistico.

“Noi neurotipici ci assomigliamo tutti, magari parliamo lingue diverse, magari abbiamo comportamenti differenti ma tutte
queste differenziazioni si riconducono alla “norma”, quella che regola i flussi di comunicazione tra le persone - spiega Mario
Ciummei presidente di Fracta Limina e papa di Alessio -. Per I'universo autistico non € esattamente cosi, ogni persona &
esattamente un unicum, con comportamenti e modalita di espressione originali”.

Il progetto Icaro nasce per costruire un luogo davvero inclusivo per migliorare la qualita della vita delle persone con autismo,
grazie a servizi professionali dedicati ma anche attraverso il lavoro, lo sport e la partecipazione alla vita del territorio.

Nella prefazione del libro Stefano Belisari, leader del gruppo Elio e le Storie Tese e papa di un figlio autistico lancia un
messaggio “L’auspicio & che si riesca a comunicare a sempre piu persone l'importanza e la necessita di un intervento finalmente

efficace e diffuso. Per tutti! Come dovrebbe essere in un Paese civile”.

2 aprile Giornata Mondiale dell’Autismo

Nel 2007 I'’Assemblea Generale dell’lONU ha istituito per il 2 aprile la Giornata Mondiale della Consapevolezza dell’Autismo
(WAAD, World Autism Awareness Day) per richiamare |'attenzione di tutti sui diritti delle persone nello spettro autistico.

La Giornata per I’Autismo é stata celebrata per la prima volta il 2 aprile 2008.

Fu il Qatar a chiedere di “rompere la “barriera della vergogna” delle persone che soffrono di autismo e aumentare la
consapevolezza internazionale dell'importanza della diagnosi precoce e del trattamento del disturbo” e farsi promotore
dell’approvazione della risoluzione da parte dell’Assemblea Generale. La risoluzione fu approvata in consiglio il 1° novembre

2007 e adottata il 18 dicembre 2007.

Io vivo altrove

Beppe Stoppa - Laurana Editore

€18

Sono tra noi ma vivono in un‘altra dimensione, uno spazio tempo che a noi sfugge e che non comprendiamo e per questo, a
volte, ci fanno paura. Sono gli autistici. L'autore racconta storie di famiglie, educatori, ragazze e ragazzi che vivono in questo

universo parallelo e che sorprenderanno il lettore per la ricchezza aliena delle loro vite.
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Un libro mette le ali al progetto Icaro

| diritti d'autore devoluti per costruire il primo Centro inclusivo contro I'autismo nel Sud Est Milano

Franco Schiena

§( utti i figli prima o
Tpoi crescono, impa-
rano a volare e ab-
bandonano il nido. Ci sono
pera figli a cui le ali non cre-
scono da sole. Bisogna attac-
cargliele sulla schiena e inse-
gnargli a volare”. Raccontano
anche il loro percorso ad osta-
coli i genitori della Fondazio-
ne Fracta Limina nel libro “lo
vivo altrove’, edito da Laurana
Editore e scritto da Beppe
Stoppa, in uscita nelle librerie
ad aprile in occasione della
Giornata Mondiale della Con-
sapevolezza dell'Autismo che
cade il 2 aprile. Un'idea quella
di mettere nero su bianco
paure e speranze di tante fa-
miglie che hanno un figlio con
Disturbi dello Spettro Autisti-
co, nata dall'esigenza di uscire
dall'isolamento e rendersi vi-
sibili, raccontando un univer-
S0 ancora poco conosciuto e
privo di aiuti adeguati. Lobiet-
tivo & benefico, i diritti d'auto-
re saranno devoluti a Fracta
Limina e destinati a dare le ali
a un sogno: la realizzazione
del progetto Icaro, un Centro

polifunzionale che offra servi-
zi specifici per persone con
autismo e neurodiversita, il
primo nel territorio del Sud
Est Milano.

Obiettivo

ambizioso

Universo parallelo

Quindici storie di famiglie,
educatori, ragazzi e ragazze
che vivono in questo universo
parallelo, e che attraverso le
loro testimonianze toccanti,
ma anche divertenti, uniche e

sorprendenti per la loro ric-
chezza, chiedono dinon esse-
re abbandonate. "Quando
I'editore mi ha chiamato per
partecipare a questo progetto
I'ho guardato storto - racconta
I'autore Beppe Stoppa, dasem-
pre attento ai temi sociali -.
Non avevo la pil1 pallida idea
di cosa fosse I'autismo, non mi
immaginavo una situazione
cosi diffusa e complessa né
quali enormi difficolta affron-
tino quotidianamente le fami-
glie nel rapportarsi con le isti-
tuzioni e la vita”. Lautismo
non & una malattia, non c'e
una cura, nemmeno sollievo e
non si guarisce. E una sindro-

me con la quale fare i conti
tutta la vita. In base al Piano di
zona 2019-2020 (elaborato da
Assemi Azienda sociale Sud
Est Milano) su 610 bambini e
ragazzi con disabilita nella fa-
scia 0-21, il 27% ha una dia-
gnosi relativa ai disturbi dello
spettro autistico.

Centro polifunzionale

“Noi neurotipici ci assomiglia-
mo tutti, magari parliamo lin-
gue diverse, magari abbiamo
comportamenti differenti ma
tutte queste differenziazioni si
riconducono alla “norma’,
quella che regola i flussi di co-
municazione tra le persone -

Nell'immagine
diversi ragazzi
di Fracta Limina
con gli educatori

spiega Mario Ciummei, presi-
dente di Fracta Limina e papa
di Alessio -. Per |'universo au-
tistico non & esattamente cosi,
ogni persona & esattamente
un unicum, con comporta-
menti e modalita di espressio-
ne originali”, Il progetto Icaro
nasce per costruire un luogo
davvero inclusivo per miglio-
rare la qualita della vita delle
persone con autismo, grazie a
servizi professionali dedicati
ma anche attraverso il lavoro,
lo sport e la partecipazione al-
la vita del territorio. Nella pre-
fazione del libro Stefano Beli-
sari, leader del gruppo Elio e le
Storie Tese e papa di un figlio
autistico, lancia un messaggio:
“L’auspicio & che si riesca a co-
municare a sempre pill perso-
ne l'importanza e la necessita
di un intervento finalmente
efficace e diffuso. Per tutti! Co-
me dovrebbe essere in un Pae-
se civile”.

Per aiutare il progetto Icaro:
www.fractalimina.it.

Un libro mette le ali al progetto Icaro
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| ragazzi autistici si raccontano
in un libro che potra aiutarli

| proventi di “lo vivo altrove”
serviranno a finanziare

la realizzazione di un centro
il primo del Sud-Est Milanese

MELEGNANO
di Alessandra Zanardi

Raccontano il loro rapporto
con la diversita, tra ostacoli e
aspettative, i genitori di Fracta
Limina, la fondazione di Mele-
gnano che opera per favorire
Iinclusione delle persone con
disabilita, in particolare degli au-
tistici. Un’idea, quella di mette-
re nero su bianco paure e spe-
ranze di tante famiglie che han-
no un figlio con disturbi dello
spettro autistico, nata dall’esi-
genza di uscire dall'isolamento
e rendersi visibili, dando voce a
un universo ancora poco cono-
sciuto e privo di aiuti adeguati.

1l libro “lo vivo altrove”, scritto
da Beppe Stoppa e pubblicato
da Laurana Editore - in uscita in
occasione della giornata mon-
diale della consapevolezza
dell’autismo, che cade il 2 aprile
- raccoglie 15 storie di famiglie,
educatori, ragazze e ragazzi
che vivono in questa dimensio-
ne parallela e attraverso le loro
testimonianze toccanti, ma an-
che divertenti, uniche e sorpren-
denti per la loro ricchezza, chie-
dono di non essere abbandona-
ti. L'obiettivo e benefico: i diritti
d'autore saranno devoluti a
Fracta Limina e destinati a dare
le ali al progetto Icaro, che pre-
vede la realizzazione di un cen-
tro polifunzionale, il primo del
Sud-Est Milanese, dedicato spe-
cificamente all’autismo e alla

| genitori dell’associazione con il volume che uscira il 2 aprile, giornata dedicata

neurodiversita. Si punta a realiz-
zare un contesto davvero inclu-
sivo per migliorare la qualita di
vita delle persone con questa
sindrome grazie a servizi profes-
sionali dedicati, ma anche attra-
verso il lavoro, lo sport e la par-
tecipazione alla vita del territo-
rio.

«Quando |'editore mi ha chiama-
to per partecipare a questo pro-
getto I'ho guardato storto - rac-
conta l'autore Beppe Stoppa,
da sempre attento ai temi socia-
li -. Non avevo la pil pallida
idea di cosa fosse l|'autismo,
non mi immaginavo una situa-
zione cosi diffusa e complessa,

STEFANO BELISARI IN ARTE ELIO
Nella prefazione
scrive: serve piu aiuto
in un Paese civile
Nella fascia 0-21 anni
165 le persone affette

né quali enormi difficolta affron-
tino quotidianamente le fami-
glie nel rapportarsi con le istitu-
zioni e la vita». Nella prefazione
del libro Stefano Belisari, in arte
Elio, cantante delle Storie Tese
e padre di un figlio autistico, lan-
cia un messaggio: «L'auspicio &
che si riesca a comunicare a
sempre pil persone |'importan-
za e la necessita di un interven-
to finalmente efficace e diffuso.
Per tutti! Come dovrebbe esse-
re in un Paese civile».

Si stima che in Italia un bambi-
no su 77 nella fascia di etad com-
presa trai 7 e i 9 anni presenti
un disturbo dello spettro autisti-
co, con maggiore incidenza nei
maschi. Nel Sud-Est Milanese,
sulla base del piano di zona
2019-2020 elaborato da Assemi
(I’Azienda locale per i servizi so-
ciali), su 610 bambini e ragazzi
con disabilita nella fascia di eta
0-21, il 27% (165 persone) ha
una diagnosi relativa ai disturbi
dello spettro autistico.
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| ragazzi autistici si raccontano in
un libro che potra aiutarli

| proventi di “lo vive altrove” sesviranno & finanziare la reafizzazione di un centre il prime del Sud-Est Milanesa

di ALEESANDEA ZANARD

Articole/ Loasi Wwi si sps - paradiso del birdwatching  Articale/ "Tamponi rapidi 2 torniame in zulz

Un’idea, quella di mettere

nero su bianco paure e speranze

di tante famiglie che hanno

un figlio con disturbi dello

spettro autistico, nata dall’esigenza
di uscire dall'isolamento

e rendersi visibili, dando voce a

un universo ancora poco conosciuto
e privo di aiuti adeguati.

Il libro “lo vivo altrove”, scritto

da Beppe Stoppa e pubblicato

da Laurana Editore —in uscita in
occasione della giornata mondiale
della consapevolezza

dell’autismo, che cade il 2 aprile

— raccoglie 15 storie di famiglie,
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educatori, ragazze e ragazzi

che vivono in questa dimensione
parallela e attraverso le loro
testimonianze toccanti, ma anche
divertenti, uniche e sorprendenti
per la loro ricchezza, chiedono

di non essere abbandonati.

L’ obiettivo & benefico: i diritti
d’autore saranno devoluti a

Fracta Limina e destinati a dare

le ali al progetto Icaro, che prevede
la realizzazione di un centro
polifunzionale, il primo del

Sud-Est Milanese, dedicato
specificamente

all’autismo e alla neurodiversita. Si
punta a realizzare

un contesto davvero inclusivo

per migliorare la qualita di

vita delle persone con questa
sindrome grazie a servizi professionali
dedicati, ma anche attraverso

il lavoro, lo sport e la partecipazione
alla vita del territorio.

«Quando I'editore mi ha chiamato
per partecipare a questo progetto
I’ho guardato storto — racconta
I"autore Beppe Stoppa,

da sempre attento ai temi sociali

—. Non avevo la piu pallida

idea di cosa fosse I'autismo,

non mi immaginavo una situazione
cosi diffusa e complessa,

né quali enormi difficolta affrontino
quotidianamente le famiglie

nel rapportarsi con le istituzioni

e la vita».

Nella prefazione

del libro Stefano Belisari, in arte
Elio, cantante delle Storie Tese

e padre di un figlio autistico, lancia
un messaggio: «L'auspicio &

che si riesca a comunicare a
sempre pil persone I'importanza
e la necessita di un intervento
finalmente efficace e diffuso.

Per tutti! Come dovrebbe essere
in un Paese civile».

Si stima che in Italia un bambino
su 77 nella fascia di eta compresa
trai7ei9annipresenti

un disturbo dello spettro autistico,
con maggiore incidenza nei
maschi. Nel Sud-Est Milanese,
sulla base del piano di zona
2019-2020 elaborato da Assemi
(I’Azienda locale per i servizi sociali),
su 610 bambini e ragazzi

con disabilita nella fascia di eta
0-21, il 27% (165 persone) ha

una diagnosi relativa ai disturbi
dello spettro autistico.
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To vivo altrove
Unlibro

che racconta

la diversita

Lapenna di Beppe Stoppa, autore
milanese, accende i riflettorisuun
tema poco conosciuto, “lo vivo
altrove. L'autismo non si cura, si
comprende”, ed. Laurana, sara
disponibile indal 1" aprile, aridos-
sodella GiomataMondiale della
Consapevolezza dell'Autismo.
Stoppa siavvicinaal mondodelle
famiglie che hanno unfigilocon
disturbi delio spettro autistico
facendoun passo indletro, lasclan-
do clod che protagonisti e storie si
raccontino da soll. Come Glulla, che
non partama canta, e canta tal-
mente bene datrascinareun
Forumdi Assago, gremito Inocca-
sione diuna partita di pallacane-
stro, sulle note delfinno d'ltalia; o
Alessio, che ha lanciato tutti |
quadridi casadalia finestrama al
contempo hadipintoun'opera,
riportata sulla copertina deilibro,
dal titolo “La citta felice glalla”,
usando |l colore giallo, che conside-
rasinonimodigioia. Unlibroche
racconta, attraversolesstoried|
quindici famiglie, larealta della
dimensione deli'autismo: moment!
difficili, dirabbla, di rifiuto iniziale
chesfodano in una nuova consa-
pevolezza della realta, vista con
uno sguardodiverso. Unmondo
che troppo spesso viene definito
paralielo, con una socleta che
sembranonaccorgersi che | ragaz-
2zl autistici ne sono parte Integran-
te, fill di trama e ordito dl un tessu-
toricco ed eterogeneo, al paridi
tutti gl altri individul. «il vero
problema di queste famiglie & che
sonosole, sentono lontane slala
socletd che le istituzionk; famiglie
che chiedono attenzione, inclusio-
ne, di essere riconosciute» dice
Stoppa. Una sitvazione di solltudi-
ne ed Isolamento che Il lockdown
non hafatto che pegglorare, Un
passo avanti lo stacomplendola
Fondazione Fracta Limina Onlus di
Melegnano a cul saranno devolutil
diritti d'autore per larealizzazione
del Progetto Icaro, un Centro
polifunzionale che offrira servizi
spedificl apersone conautismo e
neurodiversita, vanaruscon
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Mario Ciummei con il figlio Alessio. La loro & una delle famiglie can
autismo alle prese con la difficile convivenza col Caovid. E presidente
della Fondazione Fracta Limina che sta raccogliendo fondi per
realizzare il progetto lcaro: un centro per mettere le ali ai ragazzi con
autismo e permettere loro di volare, cioé essere autonomi

niziano le vaccinazioni ai pazienti fragili ma con
quali priorita? Quali sono le regole? Le persone
con autismo necessitano di attenzioni, centri e
procedure specifiche, come racconta il papa di
uno di loro. Che con la fondazione che presiede sta
lavorando a un progetto per il Dopo di noi

® Iniziano le vaccinazioni dei pazienti fragili
® Gli appelli per vaccinare le persone con autismo

» |l libro per sostenere il progetto lcaro

L'autismo non si cura, si comprende. Non & una malattia e non si
guarisce. E una sindrome con cui fare i conti tutta la vita. E una
condizione di disabilita con sfumature infinite e inafferrabili, perché ogni
caso & a sé. Difficile quindi da raccontare e far capire, se non la vivi. Solo
in ltalia colpisce un nuove nato su 77, e in totale le stime restituiscono
un fenomeno sicuramente sotto dimensionate: 600mila i dati ufficiali ma i
bambini e gli adulti sono molti di pit. In occasione della Giornata
mondiale della consapevolexza dell'autismo (2 aprile) siamo
costretti a fotografare un'ltalia che di consapevolezza peré ne ha poca.
Non esiste un piano nazionale o regionale e nemmeno un ente che
tenga conto del numero totale dei casi. Nellemergenza Covid,
questi disabili sono stati dimenticati e le famiglie abbandonate o
un lockdown che per loro significa vivere con una bemba a orologeria in
casa, da disinnescare tutti i giorni. Le persone con autismo non capiscono
perché devono stare al chiuso e perché non possono avvicinarsi agli altri.
Le loro energie compresse non possono essere imbrigliate dalla mascherina
e diluite dal distanziamento, quindi se qualcuno in famiglia si ammala di
covid, si ammalano tutti.

SFOGLIA =

Dov'e finito il vaccino
per i pazienti autistici
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Iniziano le vaccinazioni dei pazienti
fragili

A livello nazionale non esiste un coordinamento legato al Covid
sulla disabilita, solo linee guida dellIstituto Superiore di Sanité. Sembra
perd che le acque si stiano smuovendo: il Ministro per le Disabilita ha dato
comunicazione al Parlamento sulla necessita di aggiornare le prioriteé
nell'accesso ai vaccini. E cosi i pazienti con disabilité a poco a poco
saranno vaccinati, con piani regienali e tante preoccupazioni delle
associazioni per le tante persone da contattare, molte da vaccinare al
proprio domicilio, senza contare tutti i caregiver. Chi & colpito da autismo
poi vive una situazione particolare. | primo centro - e finora 'unico - ad
aver istituito vaccinazioni ad hoc per loro & il Policlinico Tor Yergata di
Roma. Regione Lombardia ha appena varato la campagna #PrimaTu:
un piano di vaccinazioni per i pazienti con fragilité, incluso 'autismo, al via
dal 6 aprile, con tante di Vax manager, un inglesismo che di per sé non &
garanzia di efficienza e affidabilita. Vedremo. Fatto sta che intanto i
ragazzi con autismo che vanne a scuola non sono inclusi, come denuncia
Mario Ciummei, papé di Alessio, presidente della Fondazione Fracta
Limina (raduna 10 famiglie con ragazzi autistici insieme alla Cooperativa
sociale Fabula onlus). «Qccorre avere un certo codice, ma molte famiglie
non possiedono quello giusto. Perché? Chi li stabilisce? In base a cosa?
Eppure I'autismo, se non & "ad dlto funzionamento", & considerato
disabilita grave o gravissima, con diritto allinvalidita al cento per cento. E
cosi ci troviamo a fare la guerra dei numeri, come se ci fosse una priorité
nella disabilita: ma nessuno vuol passare prima degli altri, ci sone solo
specificita di cui bisogna tener conto. Occorrerebbero subito un numero
verde di riferimento, strutture in cui esequire le vaccinazioni e procedure
particolari quanto a spazi e rumori. Il paradesso & che i nostri ragazzi
tra poco torneranno a scuola e gli unici a non essere vaccinati
saranno proprio loro». |l rischio di contagio va limitato al massimo,
soprattutto per scongiurare un ricovero. «Stare soli in ospedale &
impensabile per loro, come eseguire il semplice tampone o indossare il
casco per respirare. Per questo & importante che siano vaccinatin.

Gli appelli per vaccinare le persone con
autismo

Gli appelli si stannoe meltiplicande, dal giornalista Gianluca Nicoletti al
cantante Elio di Elio e le Storie Tese, entrambi con un figlio colpito da
autismo. «Vaccinate al piu presto i ragazzi autistici e chi vive accanto a
loro. La situazione delle famiglie con figli autistici in tempi di
Covid & difficile anche solo da descrivere» scrive Elio sul Corriere
della Sera. «Non si tratta di sopravvivere giorno per giorno, ma ora per
ora. Molte di queste persone non sono autosufficienti e hanno bisogno di
assistenza 24 ore su 24. Non é immaginabile |'eventudlité di un ricovero in
ospedale, tantomeno in terapia intensiva. E non bisogna commettere
l'errore di pensare che I'autismo riguardi solo i bambini: esiste un esercito
di autistici adulti, assistiti solo da genitori anziani allo stremo». Gli
stessi genitori che, insieme dlla vaccinazione, aspettano i fondi che
dovrebbero finanziare la legge sul Dopo di noi. E stata approvata nel
2016 ma mancano i soldi per metterla in atto, come spiega Ciummei. «Ci si
pud iscrivere a bandi che vengono pubblicati ogni anno, ma le risorse sono
irrisorie: cinquemila euro, in media. Impossibile pensare a un programma a
lungo termine». Per questo la Fondazione Fracta Limina sta lavorando al
progetto lcaro, un centro sperimentale che possa accompagnare le
persone con disabilita intellettive e autismo lungo tutto l'arco della vita.
«Stiamo raccogliendo fondi per redlizzare una struttura nel Sud Est
milanese in cui le famiglie possano trovare orientamento, guida e sostegno
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concreto, sia medico sia psicologico. Avra un ambulaterio specialistico, un
centro diurno, appartamenti in cui poter vivere in modo autonomo, ma
anche aree sportive e riabilitative aperte a tutti, in un'ottica davvero
inclusiva» spiega Ciummei.

Il libro per sostenere il progetto lcaro

Per sostenere e promuovere il Centro, le famiglie hanno raccolto le loro
storie nel libro lo vivo altrove (di Beppe Stoppa, Laurana ed.), il cui
ricavato contribuird in parte a finanziare la realizzazione della struttura.
Anche Alessio e suo papa Mario vivono in queste storie. Il racconto su
Alessio si intitola "Tante cose, belle cose”. E quello che lui dice ai suoi
genitori quando torna da scuola per rispondere dlla classica domanda di
tutte le mamme e i papa del monde: «Coshai fatto oggi?». Ecco, quella
risposta vale come quella di tutti i nostri figli alla stessa domanda: alcuni
rispondono «Non lo so_» altri «Niente». Eppure non sone autistici.
L'obiettivo e il risultato perd sono identici: «Non scocciatemi, sono fatti
miei e non ho tempo da perdere con voi che del mio mondo non conoscete
nulla». Vale insomma un po’ per tutti genitori: i nostri figli sono sempre un
pianeta sconosciuto, comunque vada. Con la differenza che su quello in cui
vivono i ragazzi con autismo, nessuno ci pud abitare, solo loro. Per questo
le famiglie vanne sostenute.

L'associazione ha una sua pagina Facebook, che si pud contattare per
avere informazioni sulle attivitd, ma anche confronto e supporto. Fa parte
di Uniti per l'autismo comitato lombardo, felte gruppe di genitori molto

attivo in tema di autismo.
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Mella nostra societd l'individuo si confronta con I'altro sulla base di un sistema di interazioni sociali condiviso, che va

al di I3 delle differenze di lingua, cultura o religione. Sviluppiamo fin da piccoli la capacita di comprendere le persone
che ¢i circondano e 'ambiente in cui viviama e di relazionarci ad essi in modo coerente ed efficace; non dobbiamo perd
semplificare & pensare che gueste abilitd siano gualita intrinseche dell'essere venuti al mondo. “lo vivo altrove” ce lo
spiega in modo chiaro, diretto e pragmatico, ci spiega cosa significa vivere in una famiglia con un figlio autistico. Ci
permette di guardare pill da vicino in che cosa si fraduce essere genitori in un percorso sicuramente meno prevedibile,
lineare e con pil ostacoli.

A raccontarsi sono i genitori della Fondazione Fracta Limina nata nel 2018 con 'impegno di migliorare la qualita della
wvita di persone con autismo e delle loro famiglie. "Fracta limina” significa proprio guesto: spezzare i confini per mettere
in atto strategie finalizzate a crears opportunit e a raggiungere obiettivi che aumentino la qualita della vita delle
persone con autismo in un ambiente inclusivo.

“lo vivo altrove” &l libro edito da Laurana Editore e scritto da Beppe Stoppa che fotografa spaccati di vita quotidiana di
famiglie in cui ogni giorno si affronta un disturbo del neurosviluppe. Questo volume esce nelle librerie proprioin
occasione del 2 aprile, Giornata Mondiale della Consapevolezza dell'Autismo con l'obiettivo semplice, ma
fondamentale di far conoscere storie di persone uniche, sorprendenti e particolari.

“autismo & ancora in gran parte misterioso per chi lo vive quotidianamente, figuriamoci per chi magari ne ha solo
sentito parlare. Eppure fa parte della vita di tutti, anche se non lo sappiamo.

| numeri come sempre parlano pill chiaramente di ogni altro strumento: un oceano di perscne bisognose di aiuto. Ma
se pensiamo a tutte le famiglie la cui vita viene sconvalta dallarrivo di un bambino autistico, la cifra si triplica, si
guadruplica.

Sconvolta, perd non & il termine corretto, o quantomeno non & sufficiente a descrivere cid che accade.
Panico, preoccupazione, angoscia, paralisi. Ogni alira questione scompare, viene letteralmente inghioftita”

Queste |e parole scelte per la prefazione da Stefano Belisari, in arte Elio di Elio & le Storie Tese papa di un ragazzo
autistico.
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Il suo contribute si aggiunge ai racconti di 15 famiglie, educateri, ragazzi che viveno in un mondoe parallelo ma non
separato da guello che noi volgarmente definiamo “normale”.

Ci sono domande a cui i genitori devono dare risposta “quando finisce il ciclo scolastico cosa potrd fare mio figlio?
Come potrema far fronte alle sue necessita?" e nella magoior parte dei casi & la societa a offrire un ventaglio di
possibilitd, ma non per i genitori di figli autistici.

| genitori di questi ragazzi devono purtroppo costruirsi spesso da soli le risposte, come nel caso della Fondazione
Fracta Limina che sta portando avanti un importante progetto_ Il progetto Icaro prevede infatti la realizzazione di un
Centro polifunzionale dove ogni giorno i ragazzi possono praticare sport, frequentare laboratori, sviluppare capacita
artistiche e acquisire competenze professionali sempre in contatto con la cittadinanza e le associazioni territoriali.

“In collaborazione con il Comune di Milano i ragazzi della nostra Fondazione hanno partecipato alla distribuzione delle
mascherine nelle case popolari - racconta Mario Ciummei, presidente di Fracta Limina e papa di Alessio - °F'
importante per lore come per noi sentirsi utili e sentirsi parte della societd. Quest'anne per loro e per noi & stato ancor
pill difficile perché & venuto a mancare un sostegno, un po’ di protezione per chi era pil in difficolts. Pensate alla DAD!
Per i nostri figli non & attuabile. Manca sicuramente un'attenzione da parte delle istituzioni ma la Fondazione serve
anche a questo ad avanzare richieste concrete e ad attuare progetti necessari. Con questo libro non cerchiamo
compassiona né vogliamo essere dipinti come genitori eroi, vogliamo raccontare storie di vita di tutti i giorni fatte di
musica, sport, scuola come tutte le altre, solo vissute con un fittro diverso, guello dell'autismo”.

Questo libro & un supporto al progetto Icaro, per la realizzazione del primo centro del sudest milanese dedicato a
persone con autismo e neurodiversitd infatti i diritti d'autore verranno devoluti alla Fondazione Fracta Limina.

Elena Isella

Fondazione
Fraclo Uming
Onlus
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1l volume, edito da Laurana Editore e con prefazione di Elio, &

09:00 di Mercoledi un'iniziativa editoriale a sostegno del progetio Icaro, promeosso dalla
Fondazione Fracta Limina Onlus con 'obiettivo di realizzare un centro
polifunzionale nel Sud Est Milano che offra servizi specifici per persone
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In occasione della Giornata Mondiale della Consapevolezza dell’Autismo, condividiamo il libro di Beppe Stoppa

"lo vivo altrove".

Il volume, edito da Laurana Editore e con prefazione di Elio, & un’iniziativa editoriale a sostegno del progetto
Icaro, promosso dalla Fondazione Fracta Limina Onlus con |'obiettivo di realizzare un centro polifunzionale nel
Sud Est Milano che offra servizi specifici per persone con autismo e neurodiversita.

Il libro di Stoppa, in arrivo nelle librerie in questi giorni, nasce dall’idea di mettere nero su bianco le paure e le
speranze di tante famiglie che cercano di uscire dall’isolamento e di rendere visibile la propria quotidianita,
raccontando un universo poco conosciuto e spesso privo di aiuti adeguati.

Tra le storie riportate c’é anche quella del sandonatese Alessio e della sua famiglia, vicenda raccontata in prima
persona dal padre Mario Ciummei.
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Nell’anticiparvi un estratto del suo racconto “Tante cose, belle cose”, vi rivolgiamo l'invito a sostenere l'iniziativa
acquistando il libro di Stoppa, i cui diritti d'autore saranno interamente devoluti al progetto della Fondazione
Fracta Limina.

Nel fare cio, potremo prendere consapevolezza di una realta che nel Sud Est Milano coinvolge piu 600 famiglie,
facendo sentire loro la nostra vicinanza.

«Gli inizi sono sempre uguali: il pediatra che ti rassicura, che ti ricorda che tutti i bambini hanno fasi diverse di
sviluppo. Ovvio. Poi esami ed esami con il risultato ancora rassicurante, tutte le misurazioni sono quelle attese,
ma andiamo avanti perché Alessio non ha i comportamenti attesi, al contrario delle misurazioni fatte. Come tra
la teoria e la pratica... e quindi vai avanti, vuoi sapere. E sali sempre di piu la scala delle competenze dei clinici,
sali e svuoti il portafoglio, come diretta conseguenza, ma non importa, lo metti nel conto. L'ultimo luminare ci
dice che va tutto bene, normale percorso di apprendimento e crescita differenziato. [...] Poi, qualche mese dopo,
lo stesso luminare ci dice “vostro figlio € autistico”. Te lo ricordi quel giorno, eccome se te lo ricordi. Come una
nascita, come il giorno della laurea, il giorno che ti sposi... il giorno in cui muori»
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“'PRIMO

IL PROGETTO Mario Ciummei & presidente della Fondazione Fracta Limina

«ll centro Icaro metterale ali
ai nostri figli con l'autismon»

Avviato il percorso

per la realizzazione

nel Sudmilano di un polo
dedicato a un disturbo
che rompe tutti gli schemi

di Lucia Macchioni

= NellaGiornatamondiale della
consapevolezza dell'autismo, Fon-
dazione Fracta Limina Onlus coin-
volgeil territorio con un messaggio
chevaoltre le barriere, per prendere
coscienza diun disturbo che rompe
tutti gli schemi, le regole e pensieri.
Lautismo, come una massa interat-
tiva e confusa di eventi, persone,
luoghi, rumori e segnali. Da codifica-
re, nonostante niente sembri avere
limiti netti, ordine o significato. Gra-
zie ad una vera e propria sinergia tra
famiglie, proiettate verso I'idea di
un nuovo orizzonte, si fa largo la
possibilita di scoprire quel disegno
nascosto dietro a comportamenti
stereotipati, ripetitivi e apparente-
mente inspiegabili.

Grazie alla voce del presidente,
Mario Ciummei, sandonatese, faccia-
mo luce sul tema dell’autismo, non
una malattia maun disturbo carat-
terizzato da deficit nell'interazione
sociale nella comunicazione.

L L4

«Lascienza definisce l'autismo co-
me unasindrome comportamentale
associataaundisturbo del neuro-
sviluppo con esordio nei primi tre
anni di vita. Una compromissione
dellosviluppo che coinvolge intera-
zioni sociali, competenze comuni-
cative, comportamenti,interessie
attivita. Permane per tuttala vita,
non prevede una curané una ‘guari-
gione” e spesso & associato a deficit
persistenti della comunicazione so-
ciale, nell'interazione sociale e negli
schemi di comportamento assunti».

«Le famiglie in cui & presente una
persona con autismo sono sottopo-
steaun carico diimpegno ed econo-
mico superiore a quello delle fami-
glie con un figlio affetto da altre for-
me di disabilita, come ad esempio,
lasindrome di down o diabete insu-
lino-dipendente. Gli studi indicano
unaltromodo di funzionare e di per-
cepire larealta. Per comprendereil
comportamento di una persona con
autismo e fondamentale cercare di
vedere il mondo dal suo punto di
vista, tral'altro non sempre facile da
interpretare»

E in particolare in questo lungo anno
Covid quali sono state le maggiori critici-
ta da affrontare?

«E stato un periodo molto critico per
i nostri figli, tutti adolescenti che
frequentano lascuola e che hanno
riscontrato non pochi problemi con

Nella foto

inalto

il presidente
della Fondazione
Fracta Limina
Mario Ci i

Quali sono i dati relativi all
«La direzione generale welfare di
Regione Lombardiariportachetra
i12008 el 2016 gli utenti con distur-
bi neuropsichici seguiti nelle Uo-
npia sono passati da circa 65mila (il
4% della popolazione tra 0 e 18 anni)
apiudill4mila (7% della popolazio-
ne), con un aumento del 75% in 8
anni e un aumento medio del 5-6%
all'anno. Restringendo il campo, i
dati nel territorio del Sud Est Milano
nella fascia 0-21anni, su 610 bambi-
ni e ragazzi con disabilita, la percen-
tuale media di quelli con diagnosi
del disturbo dello spettro autistico
si attesta al 27 per cento».

Quali sono le maggiori difficolta riscon-
i

famiglie

sticaa carico?

conil figlio
Alessio,

con diagnosi

di autismo.

Qui sopra

il progetto

del centro Icaro
che dovrebbe
trovare sede
nel Sudmilano;
adestra
iragazzi

di Fracta Limina
con gli operatori

«

Pensiamo ad una struttura residenziale dall'anima circolare
che guarda al futuro della neuro-diversita per plasmare
modelli riabilitativi individuali, cioé a misura di persona»

laDad. Ora frequentano in presenza
ma senza compagni di classe. Le
persone con autismo severo neces-
sitano di una quotidianita regolata
daappuntamenti fissi e l'imprevedi-
bilita di manda in crisi, per cui ab-
biamo dovuto fare i conti con episo-
di di ansia e stress, ma anche con
unaregressione nelle attivita svolte
e nei comportamenti».

Quali sono i progetti per guardare al fu-
turo di Fracta Limina Onlus?
«Sicuramente la possibilita di condi-
videre paure e difficolta, ma special-
mente speranze e progetti sempre
pittambiziosi. Cosi come il centro
polifunzionale Icaro, in collabora-
zione con la Cooperativa Fabula
onlus, una struttura residenziale
dall'animacircolare che guardaal
futuro della neuro-diversita per pla-
smare modelli riabilitativi indivi-
duali. Tuttii figli prima o poi cresco-
no,imparano a volare e abbandona-
noil nido. Cisono pero figlia cuile
ali non crescono da sole. Bisogna
attaccargliele sullaschienaeinse-
gnare loro avolare. QuestoI'obbiet-
tivo che ci siamo posti con la costru-
zione del centro Icaro, che intende
abbattere lalogica dell‘assistenziali-
smo, fondando invece le sue radici
nello spirito cooperativo, mettendo
in pratical'inclusione come una ve-
rarisorsa».

‘ Fondazione

Onlus
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Quale sara l'utenza di riferimento e le
caratteristiche del centro?

«Collocato nell'area del sud est mila-
nese, Icaro sara un centro polifun-
zionale che accogliera persone auti-
stiche e con disabilita intellettive
dagli0ai 30 anni e, in unaseconda
fase, anche fino all'eta senile perla
garanzia di un futuro dopo di noi.
Saranno previsti spazi “Open per
tutti” dedicati allo svolgimento di
attivita sportive e riabilitative ma
anche laboratori artistici, corsi ma-
nuali e di formazione. Poi, un giardi-
no peril contatto conlanaturaela
coltivazione di ortaggi in un'ottica

disostenibilita e innovazione. Infi-
ne, la possibilita di un ambulatorio s :
per definire percorsi educativi e psi- il centro leavs nietterd i al
cosociali e interventi da metterein ai nostri figli con l'autismo»
campo con attivita riabilitative; un
centro diurno e una “Palestra di vi-
ta" per sperimentare le autonomie
nella vita presso mini-appartamenti
collocati nel centro».

Ora, il primo step € quello di rag-
giungere quota 500mila euro per la
costruzione del primo modulo in
grado di accogliere 15 ragazzi. Sara
possibile partecipare allaraccolta
fondi per I'acquisto del materiale o
donare un prezioso contributo tra-
miteil 5 per mille (C.f 97823930157).
Tutte le info sul sito www.fractali-
mina.it.

[ Fondazione

Emm Onlus
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CAPIRE LAUTISMO
E aiutare chi ne soffre

Chi soffre di autismo si trova in una

sorta di universo parallelo. Lo spiega bene
Beppe Stoppa nel suo libro lo vivo altrove
L'autismo non si cura, si comprende (Laurana
oditore, € 18}, una raccolta di 15 storie

di famiglie, educatori, ragazzi e ragazze

che portano la loro testimonianza di vita

in un “mondo a parte”. La prefazione & scritta
da Stefano Belisari (pit noto come Elio,
proprio quello di Elio ¢ le Storie Tese),

papa di un figlio autistico, che sollecita

"o un intarvento finalmente efficace e diffusoe.

I Per tutti! Come dovrebbe essere in
PO un Paese civile™, | diritti d'autore
o:‘;“"av‘ del volume saranno destinati
s e alla Fondazione Fracta Limina

di Melegnano per la realizzaziono
del Progetto lcaro, un centro
polifunzionale che offrira servizi
‘;p(“:lfl(l per p!'f"O“C con autismo
¢ nourodiversita

Fondazione A\ /e
Fracta Limina

Onlus N
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A distanza di una settimana dalla Giornata Mondiale della
Consapevolezza dell’Autismo, rinnoviamo I'invito a sostenere
I'iniziativa editoriale per raccogliere fondi da destinare al progetto
Icaro promosso dalla Fondazione Fracta Limina Onlus per realizzare un
centro polifunzionale nel Sud Est Milano che offra servizi specifici per
persone con autismo e neurodiversita.

Nel video di Agors, il racconto dei promotori dell'iniziativa. Nostri
concittadini che ... Altro...

ma. o (NJUOYO DI PASQUA
L b . -

"

| Agora |
X7 GIORNATA MONDIALE DELL'AUTISMO: PAROLA Al 'FRAGILI raoy

Agora @

2aprilzalleors 03:48-Q

Elena Biggioggero € a San Donato Milanese con Mario Ciummei e
Raffaella Turatto, Presidente e Consigliere della Fondazione Fracta
Limina per dare voce ai genitori di figli autistici.

#agorarai

Fondazione
Facia .;"I-li-".

Onlus
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la Repubblica
lui 1l lavoro con queste famiglie
~ Lincontro (sul canale YouTube di Teatro Offi-
' cina). 11 libro ha la prefazione di
3 Stefano Belisari, pilt noto m
< Elio di Ello e le storie tese, pa
eatro Ofﬁcma un figlio autistico, e i diritti d'auto-
’ . re saranno devolut! alla Fondazio-
l autismo ne Fracta Limina di Melegnano
per la realizzazione di un centro
visto da vicino | | poitunsonsleperperoneconau
tismo e neurodiversitd. Beppe
Stoppa ha iniziato a lavorare con il
Non & una malattia, non ¢’ una cu- Teatro Officina nel 2016, collabo-
ra e non si guarisce: la si vive. L’au- rando alla messa in scena, traglial-
tismo & una sindrome con cui fare tri, di Inciampi di Vita. In casa
i conti tutta la vita, a volte con fru- dell'accoglienza ¢ in carcere ¢ Di
strazionl, altre con sorprendenti Fuocoedi Vetro. Lavoce degli altrt,
rivelazioni. Ci sono persone auti- entrambi tratti da suol libri. Nel
stiche con limitatissime capacita 2018 ha pubblicato Una Storia Sba-
di interazione e altre, come gli gliata, sugli ospiti di Casa Jannac-
Asperger, che avolte grazie alle lo- cl.
ro ossessioni riescono a eccellere | Nella seconda parte del video il
in campl scientifici o artistici. direttore artistico del Teatro Offi-
In fo Vivo Altrove. L. autismo non cina Massimo de Vita dialoga con i
sicura, si comprende (Laurana ed), due protagonisti di Autismeggian-
Beppe Stoppa ha raccolto quindi- do, spettacolo prodotto nel 2018
ci storie di famiglie, educatoriera- in cul Francesco Gamba, che vive
gazzi che vivono in questo univer- lasindrome di Asperger, racconta-
s0 parallelo e che attraverso le lo- va all'educatore Alessandro Ar-
ro testimonianze chiedono di non buzzi il suo punto di vista, le sue
essere abbandonatl. Oggi alle emozioni, i suol punti di forza e le
17.30 l'autore racconta a Enzo Bi- sue fragilita.
scardila genesi del suolibro e Fim- — Nicola Baroni
patto emotivo che ha avuto su di
Fondazione A

Fracta Limina
Onlus
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La storia

«Ragazzi, la diversita e ricchezza»

Il progetto di Ciummei, padre di un 19enne autistico: costruire un centro di inclusione nel Sud-Est Milanese

MELEGNANO
di Alessandra Zanardi

«L"autismo & un universo, dove
ognuno & unico. Agli studenti
cerchero di spiegare che la di-
versita & un arricchimentos». Ma-
rio Ciummei, 55 anni, & padre di
Alessio, un 19enne con un di-
sturbo dello spettro autistico. E
anche presidente della fonda-
zione Fracta Limina, che si pro-
pone di costruire nel Sud-Est Mi-
lanese un centro specializzato
per l'autismo. Il 26 aprile avra
un incontro-dibattito, on-line,
con gli studenti del Benini, I'isti-
tuto superiore di Melegnano: i
ragazzi collegati saranno circa
200.

Come si & accorto che Alessio
& autistico?

«Intorno ai due anni abbiamo ini-
ziato a notare che aveva alcuni
comportamenti anomali. Alli-
neava i giochi in maniera osses-
siva, era molto assorto nei suoi
pensieri e ipersensibile a certi
rumori. La diagnosi & arrivata un
anno dopo».

Qual & stato il primo pensiero

10 E MIO FIGLIO

«Amiamo il rock

e la pallacanestro
Sogno per lui una vita
circondata d'affetto»

Mario Ciummei, presidente della Fondazione Fracta Limina con il figlio Alessio

che le & venuto in mente?

«Mi sono sentito crollare il mon-
do addosso, mi chiedevo: cosa
posso fare? La neuropsichiatra
disse: "Si fa come con gli altri fi-
gli: li si ama e si cerca di educar-
li*. Non e facile, certo. Da li ini-
zia un percorso di rieducazione
anche per i genitoris».

| primi tempi sono i pil duri,
immaginiamo.

«E fondamentale essere seguiti
da esperti, ricevere i consigli
giusti. Su Internet, ad esempio,
si trova di tutto. C'é persino chi
propone delle terapie-truffa,

che nella migliore delle ipotesi
spillano solo soldi, nella peggio-
re rischiano di aggravare la si-
tuazione. Dall'autismo non si
guarisce, ma ci possono essere
dei margini di miglioramento at-
traverso interventi comporta-
mentali che favoriscono l'auto-

IhGONTRO SULLA SINDROME
«Parlero agli studenti
Vincete I'imbarazzo
vale la pena provare
ad avere un contatto»

nomia e le relazioni».
MNonostante le difficolta, quali
sono le soddisfazioni?

«Se si crea una complicita, & pia-
cevole. lo e Alessio facciamo
tante cose, amiamo entrambi la
musica rock e la pallacanestro.
Quando era piccolo, gli piaceva
salire sugli ascensori di palazzi
diversi dal nostro. lo stavo al gio-
con.

Che cosa fa Fracta Limina?
«Raggruppa famiglie con figli
autistici dai 16 ai 20 anni. Stia-
mo lavorando sul “dopo di noi”
con un progetto, “lcaro”, che
punta a costruire un centro d'in-
clusione. Mon un parcheggio,
ma un contesto davvero interat-
tivo, dove i ragazzi possano ave-
re contatti con |'esterno e rita-
gliarsi, se possibile, piccole op-
portunita di lavoro. Il Comune
di Melegnano si & detto disponi-
bile ad aiutarci, c¢'é un terreno
che potrebbe ospitare la struttu-
ra. Il progetto & sostenuto da un
libro, “lo vivo altrove”, che &
uscito il 2 aprile ed & gia in ri-
stampan».

Che futuro sogna per Alessio?
«Quello che tutti i genitori spera-
no per i figli: che possano avere
una vita serena e siano circonda-
ti da affettos.

Cosa dira agli studenti?

«Che vale la pena provarci, a sta-
bilire un contatto. Se si vincono
I'imbarazzo e gli stereotipi, c'é
una restituzione importantes.

Fondozion
b Onlus
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10 VIVO ALTROVE:
UNA LETTURA
BENEFICA

In occasione della
Giornata Mondiale
della Consapevolezza
delP’ Autismo e stato
pubblicato il libro di Beppe
Stoppa "lo vivo altrove". Il
volume, edito da Laurana
Editore, e un’iniziativa
editoriale a sostegno

del progetto Icaro,
promosso dalla Fondazione
Fracta Limina Onlus con
I'obiettivo di realizzare

un centro polifunzionale
nel Sud Est Milano che
offra servizi specifici per
persone con autismo e
neurodiversita. Il libro di
Stoppa nasce dall’idea di
mettere nero su bianco

le paure e le speranze di
tante famiglie che cercano
di uscire dall'isolamento e
di rendere visibile la propria
quotidianita, raccontando un
universo poco conosciuto
e spesso privo di aiuti
adeguati. Tra le storie
narrate c’e anche quella
del sandonatese Alessio e
della sua famiglia, vicenda
raccontata in prima persona
dal padre Mario Ciummei.

-
5 PER MILLE non COSTA
NIEMTE, VALE MOLTO

Fondozione
Fracto Uming
Onlus
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"Ragazzi, la diversita e ricchezza"

[l progetto di Ciummei, padre di un 19enne autistico: costruire un centro di inclusione nel Sud-Est Milanese

di ALESSANDRA ZANARDI

0000

Mario Ciummei, presidente della Fondazione Fracta Limina con il figlio Alessio

di Alessandra Zanardi "L'autisme € un universo, dove ognuno € unico. Agli
studenti cercherd di spiegare che la diversita & un arricchimento”. Mario
I [ o, un 19enne con un disturbo dello spettro

=]

Ciimmal GE afr a
il El, 2a anni, €

autistico. E anche presidente della fondazione Fracta Limina, che si propone di

costruire nel Sud-Est Milanese un centro specializzata per l'autismo. I 26 aprile
avra un incontro-dibattito, on-line, con gli studenti del Benini,

I'istituto superiore di Melegnano: i ragazzi collegati saranno
circa 200.

|
f5i
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Come si @ accorto che Alessio
e autistico?

«Intorno ai due anni abbiamo
iniziato

a notare che aveva alcuni
comportamenti anomali.
Allineava

i giochi in maniera ossessiva,
era molto assorto nei suoi
pensieri e ipersensibile a certi
rumori. La diagnosi € arrivata un
anno dopo».

Qual e stato il primo pensiero
che le & venuto in mente?
«Mi sono sentito crollare il
mondo

addosso, mi chiedevo: cosa
posso fare? La neuropsichiatra

disse: “Si fa come con gli altri figli:

li siama e si cerca di educarli”.
Non é facile, certo. Da li inizia
un percorso di rieducazione
anche per i genitori».

| primi tempi sono i piu duri,
immaginiamo.

«E fondamentale essere seguiti
da esperti, ricevere i consigli
giusti. Su Internet, ad esempio,
si trova di tutto. C’e persino chi
propone delle terapie-truffa,
che nella migliore delle ipotesi
spillano solo soldi, nella peggiore
rischiano di aggravare la
situazione.

Dall’autismo non si

guarisce, ma ci possono essere
dei margini di miglioramento
attraverso

interventi comportamentali
che favoriscono I'autonomia

e le relazioni».

Nonostante le difficolta, quali
sono le soddisfazioni?

«Se si crea una complicita, e
piacevole.

lo e Alessio facciamo

tante cose, amiamo entrambi la
musica rock e la pallacanestro.
Quando era piccolo, gli piaceva
salire sugli ascensori di palazzi
diversi dal nostro. lo stavo al
gioco».

Che cosa fa Fracta Limina?
«Raggruppa famiglie con figli
autistici dai 16 ai 20 anni.
Stiamo

lavorando sul “dopo di noi”
con un progetto, “Icaro”, che
punta a costruire un centro
d’inclusione.

Non un parcheggio,

ma un contesto davvero
interattivo,

dove i ragazzi possano avere
contatti con I'esterno e
ritagliarsi,

se possibile, piccole opportunita
di lavoro. Il Comune

di Melegnano si € detto
disponibile

ad aiutarci, c’é un terreno

che potrebbe ospitare la
struttura.

Il progetto & sostenuto da un
libro, “lo vivo altrove”, che &
uscito il 2 aprile ed & gia in
ristampan».

Che futuro sogna per Alessio?
«Quello che tutti i genitori
sperano

per i figli: che possano avere
una vita serena e siano
circondati

da affetto».

Cosa dira agli studenti?

«Che vale la pena provarci, a
stabilire

un contatto. Se si vincono
I'imbarazzo e gli stereotipi, c’'e
una restituzione importante».

Fondazione

Cnlus
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Melegnano. Studenti del
Benini in DAD per entrare
nell’'universo autismo

i _""‘.:' : t G
e A

WV M?rf il

200 ragazzi dellistituto melegnanese incontrano Mario Ciummel

presidente della Fondazione Fracta Limina

Promuovere una maggiore consapevolezza per migliorare le opportunita di
formazione e di crescita di alunni con disabilita e di tutta la comunita
scolastica. Risponde allinvito del ministro all'lstruzione Patrizio Bianchi,
I'lstituto Vincenzo Benini di Melegnano che lunedi 26 aprile alle 11.30
ospitera virtualmente Mario Ciummei, presidente di Fracta Limina e papa di
un ragazzo autistico.

Durante l'incontro voluto dalla commissione Educazione civica coordinata
da Valeria Pilone insegnante di latine ed italiano, raccontera la sua
esperienza anche Emiliano Strada, educatore dell’associazione Fabula onlus
che con i ragazzi autistici lavora da molti anni.

MNon il solito approfondimento dei disturbi dello spettro autistico ma |l
punto di partenza di un percorso verso la corresponsabilita educativa.
«L'intento & portare | ragazzi ad una riflessione che si trasformi in azioni
concrete, poiché tutti siamo compartecipi dell'integrazione dei ragazzi con
autismo in classe e nella vitar sottolinea Erica Leuci, insegnante di scienze
umane, che ha in classe un alunno con autismo, fra le fautrici dellincontro.

Fondozione
v ;z, g2 wiireey
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A introdurre 'universo autismo davanti a una platea di 200 ragazzi sara la
celebre scena finale del film Temple Grandin (donna stracrdinaria,
professoressa della Colorado State University con diagnosi di autismo),
capace di ottenere l'attenzione e sollecitare i ragazzi a guardare il mondo
cosl come lo percepiscona le persone con disturbi dello spettro autistico.

Perche gli autistici nascono con un'organizzazione cerebrale atipica, si
accostano alla vita diversamente & hanno una modalita differente di
condividere le esperienze. «Noi di Fracta Limina portiamo avanti il nostro
sogno di costruire un Centro sperimentale pensato per le persone
autistiche e fruibile da tutta la comunita = sottolinea Mario Ciummei =.
Crediamo che in un contesto promotore di valori e davvero inclusive le
persone con disabilita e in particolare con autismo possano vivere al meglio
la loro vita, raggiungers obiettivi significativi ed essere essi stessi risorsa
per la comunita. Per raggiungere questo traguardo ci vogliono l'aiuto e
limgegne di tutti, e chi meglio dei coetanei dei nostri figl pué iniziare
cuesto cammino's,

Fondazione
Frocto Liming
Onlus
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IL SOGNO La Fondazione Fracta Limina ha illustrato il “progetto Icaro” per dar vita in citta a una struttura sperimentale e polifunzionale

L'incontro online con 200 studenti del Benini:
«Vogliamo realizzare un centro per I'autismo»

= «A Melegnano vogliamo rea-
lizzare un centro polifunzionale
diinclusione, grazie al qualeira-
gazzi con autismo possano vivere
al meglio laloro esistenza». Du-
rante un incontro online con circa
200 ragazzi dell'istituto di istru-
zione superiore Benini promosso
dalla commissione educazione
civica coordinata dalla docente
Valeria Pilone, ieri il presidente
Mario Ciurnmei ha presentato co-
si l'attivita della Fondazione
Fracta Limina, il cui “Progetto Ica-
ro” punta a costruire un centro
dedicato all'autismo nel Sudmila-

no. «Il nostro sogno & quello di dar
vita a un centro sperimentale
pensato per le persone autistiche
e fruibile dall'intera comunita -
afferma il sandonatese Ciummei,
papadi un figlio autistico -. Penso
in particolare a una struttura per
continuare ad apprendere anche
dopola conclusione della scuola
enel contempo svolgere attivita
lavorative e di socializzazione,
ma anche ludiche, artistiche e di
musica. Il centro sorgerebbe in
spazi che possono essere fre-
quentati da tutti senza alcuna li-
mitazione: miriferisco ad esem-

pio aun campo da basket sul qua-
le tutti possono giocare, a cui ac-
compagnare la possibilita per i
nostri ragazzi di rendersi utili ne-
gli ambiti pii1 svariati della vita
sociale. Un po’ come avvenuto
proprio di recente a Milano in oc-
casione dell'emergenza Covid,
quando i giovani della fondazione
Fracta Limina hanno giocato un
ruolo di primo piano nella distri-
buzione delle mascherine: il mo-
dello sarebbe quello della solida-
rieta circolare, all'interno della
quale tutti si prendono cura di
tutti. Per raggiungere il traguardo

Una schermata
dell'incontro
avvenuto online
ieri mattina fra
il presidente

civuole un impegno collettivo, &
nato cosi l'incontro con gli stu-
denti del Benini, chi meglio dei
loro coetanei pud intraprendere
questo cammino?».

Anche l'educatore dell'asso-
ciazione Fabula onlus Emiliano
Strada ha raccontato la propria

esperienza con i giovani autistici,
mentre la docente Erica Leuci ha
rimarcato I'importanza dell'in-
contro per rendere tutti compar-
tecipi dell'integrazione dei ragaz-
zi con autismo in classe e nella
vita. ®

S.C

= MELEGNANO

Fracto
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Pauree speranze
dal pianeta autismo
BeppeStoppa "
Iovivo altrove 10 VIVO ALTROVE
Laurana T
392 pagine
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Q torie di famiglie ed educatori,
perché l'autismo a basso e alto
funzionamento € una sindrome che si
vive quotidianamente. Lo ha constatato
Beppe Stoppa, autore di diversi volumi su
temi sociali, che non conosceva questo
«universo». In o vivo altrove racconta
senza pregiudizi, e talvolta con ironia, sia
le fatiche sia «le gioie incontenibili che
questa vita un po’ aliena sa portare». Nel
mondo un nuovo nato su 70 @ autistico,
qualche milione solo in Italia. «Esiste
ormai da tempo la possibilita di un
intervento competente ed efficace i cui
effetti positivi migliorano in maniera
avolte impressionante e insperata la
vita delle persone con autismo e dei
loro famigliari, Tali trattamenti, che
dovrebbero per legge essere garantiti dal
servizio sanitario nazionale, oggi di fatto
non lo sono», denuncia nella prefazione
Stefano Belisari, leader della band Elio e
le Storie tese e papa di un figlio autistico,
auspicando che «si riesca a comunicare
a sempre piu persone l'importanzae la
necessita di un intervento finalmente
efficace e diffuso». I diritti d'autore sono
devoluti alla Fondazione Fracta Limina
per il Progetto Icaro, primo centro
polifunzionale a Sud Est di Milano per

persone con autismo e neurodiversita. L. B.
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