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II 27 settembre del 1936 Maksim Gor’kij aveva rivolto un invito agli Un’occasione-
scrittori di tutto il mondo di: «Descrivere con la maggiore esattezza possi- opportunita
bile una giornata di quell’anno, e precisamente il 27 settembre». per riflettere
L'iniziativa venne ripresa nel 1960 dal giornale moscovita Isvestija. Trai de- sul vissuto,
stinatari c'era anche Christa Wolf che accetto e prosegui per quarant'anni, sul pensato,
tutti i 27 settembre!. Un'occasione-opportunita per riflettere sul vissuto, sul  sul provato...
pensato, sul provato... anche per modificare, migliorare... per vivere me-
glio noi e gli altri. Un po’ come un compleanno: un giorno all’anno.

Poche le caselle rimaste libere sul cartellone della tombola con 365 ca-
selle per aggiudicarsi la data esclusiva della “giornata nazionale/internazio-
nale: per..., contro..., della salute...”. Anche la casella del 29 febbraio &
occupata: “un giorno raro per i malati rari”, dal 2008 e Giornata mondiale
delle malattie rare. Un giro del mondo in 365 giorni riabilitativo per la me-
moria, la conoscenza (“condivisa”)... la consapevolezza (da far aumenta-
re) su un particolare disturbo-bisogno. Si parte e si ritorna da dove si e par-
titi confidando ogni volta di aver ridotto I'entita del bisogno.

11 2 aprile, a titolo di esempio, e la Giornata mondiale della consapevo-
lezza dell’autismo, istituita nel 2007 dall’Assemblea Generale dell’ONU.

Quest’anno in Italia per le persone nello spettro (pazienti, famiglie, opera-

tori sociali, sanitari, educativi) e stato particolare. L'attenzione é stata con-

siderevolmente maggiore rispetto agli anni precedenti sia nelle modalita

che nell'intensita. Quest'anno il 2 aprile era sabato, una giornata non par-

ticolarmente favorevole per organizzare iniziative che puntano ad attrarre

attenzione e partecipazione su un tema ostico. Aveva comunque contribui-

to a preparare la giornata Francesco ricevendo il giorno prima i pizzaioli e

i camerieri di PizzAut indossando anche il loro grembiule, per la soddisfa-

zione dei media’. Rai 3 in prima serata ha trasmesso The specialists — Fuori

dal comune, da una storia vera, un film francese del 2019 di Olivier Nakache

ed Eric Toledano*. Film di rara intensita, dalla parte dei giusti che diverte,

indigna e commuove. Tv2000 il docufilm Sul sentiero Blu diretto da

Gabriele Vacis che racconta l'avventura di ragazzi ed educatori che percor-

rono, nella primavera 2021, 180 chilometri sulla Via Francigena in 9 giorni

per giungere a Roma dove incontreranno Francesco: un successo umano Un convegno

con una grande rilevanza terapeutica’. Regione Lombardia ha organizzato di un'intera giornata
un convegno di un'intera giornata per illustrare il percorso di attuazione per illustrare il percorso
del primo Piano Operativo per 'autismo. Il giorno successivo la stampa ha di attuazione del primo
dato notizia di alcune manifestazioni, in particolare locali, con la parteci- Piano Operativo
pazione e gli impegni presi dai politici. Era domenica quindi la circolazio- per l'autismo.
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ne dell'informazione limitata. Lunedi era gia uno dei 363 giorni rimanenti
per la “consapevolezza” successiva. Quel periodo in cui genitori e operatori
lavorano per il riconoscimento dei diritti, gli uni®; per 'aumento delle ri-
sorse, gli altri’. Per aumentare l'attenzione, promuovere 1'educazione spe-
cializzata, I'assistenza sanitaria e sociale, la ricerca scientifica, la formazione
degli operatori, la tutela dei diritti civili a favore delle persone autistiche e
con disturbi generalizzati dello sviluppo, i primi. Per favorire I'identifica-
zione precoce del disturbo, i secondi. Perché 1'eta media della diagnosi
nell'infanzia ¢ ancoraattorno ai 4-5 anni®, mentre sarebbe fondamentale
per i bambini nello spettro autistico e per le loro famiglie una diagnosi pitt
precoce e che facilitasse 1'accesso a supporti e servizi di cura. Purtroppo il
lavoro delle famiglie e degli operatori non ¢ stato sincrono e il mancato in-
teresse e l'inefficienza dei servizi preposti a livello locale, a rispondere in
modo continuo e appropriato ai bisogni delle persone nello spettro e delle
relative famiglie, hanno contribuito a frammentare sia la domanda che la
risposta con la costituzione di una moltitudine di piccole associazioni*.
Tutte virtuose e ciascuna con specifiche caratteristiche che trovano conver-
genza, sincronia e condivisione... il 2 aprile di ogni anno: “festa dello/nel-
lo spettro”. E gli altri 3642 Di tristezza, lagna...? Non € comunque, ancora,
una “festa nazionale”. Del resto non é stata ancora sancita alcuna festa dei
diritti e dei bisogni ancora disattesi/inevasi.

Sarebbe una festa anomala perché rimanderebbe alla responsabilita dei
singoli, alla responsabilizzazione di tutti, alla progettazione... “a guardare
all’'orizzonte per non smettere di camminare”. R&P
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