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I partner di Comoestas

- Fondazione Istituto Neurologico Nazio-
nale C. Mondino (Italia) - Coordinatore

- Consorzio di Bioingegneria e Informa-
tica Medica (Italia)

« Centro Cefalee dell'Osp. di Glostrup
(Danimarca)

- Clinica Universitaria di Essen (Germania)
- Fondaz. per la Lotta contro le Malattie
Neurologiche dell'lnfanzia (Argentina)
- Fondazione ISALUD (Argentina)

- Univ. Cattolica Pontificia del Cile (Cile)
+ Osp. Clinico Univ. di Valencia (Spagna)
- CF consulting s.r.l. (Italia)

nic Patient’s Record-IEPR) che consen-
te ai pazienti aderenti al network di ri-
cevere un trattamento continuativo e
personalizzato. La piattaforma IEPR ¢ sta-
ta completata da sistemi di formazione a
distanza finalizzati all'erogazione di corsi
in elearning, rivolti sia agli operatori sa-
nitari sia ai pazienti. lutilizzo di tale si-
stema e stato sperimentato con i princi-
pali dispositivi mobili (PDA, Tablet PC,
smartphone) e le tecnologie pitt comu-
ni di networking (UMTS, Wi-Fi, TCP/IP).
E chiaro che in un sistema come que-
sto, in cui i dati devono essere traspor-
tati in maniera sicura ed elaborati in
modo tempestivo, magari simultanea-
mente e in tempo reale, una rete affi-
dabile e ad altissime prestazioni quale
la rete GARR fa la differenza. In partico-
lare appare molto efficace, in termini di
sicurezza dei dati, 'adozione del servizio
IDEM del GARR che consente di gesti-
re 'accesso ai dati sensibili, rendendolo
possibile solo alle persone autenticate e
autorizzate.

Il sistema Comoestas € ancora in uso?
C.T. Certo, il sistema Comoestas & an-
cora in uso in tutte le sue componen-
ti (monitoraggio pazienti, sistemi di
allerta, e-learning,.) ed attualmente so-
no stati coinvolti oltre 500 pazien-
ti. E inoltre in corso lattivita di analisi
dei dati al fine di consolidare i risulta-
ti del progetto e confermare proces-
si terapeutici innovativi.

Per maggiori informazioni:
www.comoestas-project.eu

Famiglia e specialisti
alleati per la cura
dell’autismo

A cura di Raffaele Conte e
Giovanni Pioggia

Raffaele Conte

CNR - Istituto di Fisiologia
Clinica

Coordinatore del Gruppo
" Reti e Sistemi informativi

raffaele.conte@cnr.it

Giovanni Pioggia

CNR - Istituto di Fisiologia
Clinica

Responsabile del Pervasive
Healthcare Laboratory

& giovannipioggia@cnrit

l'autismo, ora compreso all'interno dei
Disturbi dello Spettro Autistico (DSA),
¢ una patologia che compromette mol-
to precocemente lo sviluppo socioco-
municativo del bambino. Come mette
in evidenza il Prof Filippo Muratori,
Direttore dell'Unita Operativa di Psi-
chiatria dello Sviluppo del Dipartimen-
to di Neuroscienze dellEta Evolutiva
dellIRCCS Stella Maris, “I DSA rappre-
sentano una patologia caratterizzata da
deficit di socializzazione e comunica-
zione, con comportamenti ripetitivi e
inusuali, la cui prevalenza ¢ di circa 1
su 150 nuovi nati. I DSA causano con-
dizioni estremamente problematiche
di vita sia per il paziente che per tutta
la sua famiglia.

Nonostante i progressi della ricerca,
soprattutto negli ultimi anni, che han-
no consentito di mettere in evidenza
l'origine genetica e l'eziologia eteroge-
nea, non sono ancora stati scoperti i
molti fattori di rischio e le cause che
agiscono
congiunta-
mente in
tali disturbi.
Diversi stu-
di  hanno
messo  in
luce  lim-
portanza di
effettuare
una diagno-
si precoce

Il Progetto Prima Pietra ha sviluppato un ambiente tecnologico
interattivo e teleriabilitativo nel proprio contesto quotidiano

per i bambini affetti da autismo. ‘
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al fine di limitare l'effetto dei deficit so-
ciali e cognitivi attraverso un interven-
to specifico su tali funzioni emergenti”.
Ribadisce il Prof Gaetano Tortorella,
Direttore dellUnita Operativa Com-
plessa di Neuropsichiatria Infantile
dellAO.U. Policlinico di Messina, come
“Sia estremamente importante identifi-
care precocemente questi bambini a
rischio di autismo e mettere in atto in-
terventi terapeutici precoci. Uintervento
precoce puo ridurre in modo significa-
tivo I'impatto di questo disturbo sullo
sviluppo del bambino, riducendo i lun-
ghi periodi in cui lo sviluppo della vita
mentale ¢ fortemente compromesso
dalla presenza dei deficit comunicati-
vi e sociali tipici dei DSA. Spesso pero,
soprattutto nel Meridione, i servizi di ti-
po diagnostico e riabilitativo in atto ri-
spondono solo parzialmente al proble-
ma. 1l territorio risulta carente nella ri-
levazione del bisogno e nell'erogazione
dei servizi. C'¢ una difficolta particolare
nel condividere un comune approccio
diagnostico ed una conseguente difhi-
colta nel creare modelli di intervento,
ma anche una carenza di formazione,
ritardi nellindividuazione precoce e
nella possibilita di attivare rapidamen-
te progetti riabilitativi intensivi subito
dopo la formulazione della diagnosi”.
“A questo si somma un mancato coin-
volgimento della famiglia come inter-
locutore fondamentale” sottolinea la
Dottssa Mirella Deodato, Capo Servi-
zio di Neuropsichiatria Infantile dell/A-
zienda Sanitaria Provinciale di Messina,
che continua aggiungendo che “tutto
questo causa non solo un enorme e
eticamente inaccettabile stress emotivo
da parte delle famiglie, ma anche un
ingente costo economico — privato e
pubblico — a discapito della crescita
del territorio, per sostenere tale conti-
nuo “travaso assistenziale” e di presa
in carico dalle regioni del Sud verso




la voce della comunita

il Centro-Nord. Inoltre questo mecca-
nismo, oltre ad acuire il vuoto nella
pianificazione dei servizi al Sud, non ri-
sponde pienamente nemmeno al reale
bisogno delle famiglie di bambini con
DSA, che e quello di costruire una rete
socio-assistenziale con elevate compe-
tenze, che operi nella loro realta loca-
le per aiutarli a fronteggiare i bisogni
quotidiani”. Raccomandazioni dellA-
merican Academy of Pediatrics indi-
cano fortemente come tutti i bambini
dovrebbero essere sottoposti a scree-
ning per autismo almeno 2 volte entro
il 2 anno di vita. In queste indicazioni
si legge un chiaro mandato implicito,
volto alla identificazione di marcatori
precoci affidabili per DSA e alla loro in-
corporazione nelle procedure di scree-
ning Diversi studi hanno infatti rileva-
to come diverse atipicita evolutive nei
primi due anni di vita possano essere
considerate precursori o elementi di
rischio per l'autismo (ad esempio: ano-
malie qualitative del contatto oculare,
non comparsa del pointing dichiarati-
vo, assenza di comportamenti di anti-
cipazione, mancata risposta al nome,
difficolta di attenzione condivisa).

“Considerando il ruolo centrale svolto
della scuola che, come la famiglia, si
colloca nel quadro di tutte quelle situa-
zioni ed esperienze che il bambino vi-
ve in maniera non
ancora formaliz-
zata, ma che rive-
stono una enor-
me importanza,
stiamo  lavoran-
do con i partner
[stituzionali  per
poter  estendere
presto il progetto alle scuole”, sottoli-
nea IIng Ottavio Zirilli, Responsabile
dellArea della Ricerca del CNR di Pisa.

La teleriabilitazione di Prima Pietra
Prima Pietra (Programma di Ricerca,
Integrazione, Miglioramento, Assisten-
za e formazione Per I'Tnnovazione dei
servizi E delle Tecnologie di Riabilita-
zione dellAutismo), ¢ un progetto di
assistenza e ricerca clinica applicato al-
la teleriabilitazione, finanziato dallA-
zienda Ospedaliera Universitaria “G.
Martino” di Messina e dallAzienda Sa-
nitaria Provinciale di Messina con il pa-
trocinio dellAssessore della Salute del-
la Regione Sicilia, Dott. Massimo Rus-

Prima Pietra facilita
l'identificazione precoce dei
bambini affetti da autismo
e il tempestivo intervento
terapeutico

$0, in sinergia con IAssessore alla Salu-
te della Regione Basilicata, Dott. Attilio
Martorano, che ha recentemente deci-
so di co-finanziare le attivita per con-
sentire ai partner di esportare il model-
lo Prima Pietra nella sua regione. Il Pro-
getto prevede il lavoro sinergico di cli-
nici, ricercatori, psicologi ed operatori
della riabilitazione del Consiglio Na-
zionale delle Ricerche (CNR) - Istituto
di Fisiologia Clinica (IFC), dellTRCCS
Fondazione “Stella Maris”, della Fonda-
zione “Stella Maris Mediterraneo” On-
lus, dellAzienda Ospedaliera Universi-
taria “G. Martino” di Messina, del Cen-
tro di Ricerca “E. Piag-
gio” dell'Universita di
Pisa e dellAzienda Sa-
nitaria Provinciale di
Messina. Prima Pietra
ha come scopo l'intro-
duzione di una strate-
gia di identificazione
precoce dei bambini a rischio di DSA
e la tempestiva messa in atto del Mo-
dello Denver, un approccio per l'inter-
vento terapeutico precoce (Early Start
Denver Model, ESDM) attraverso il
coinvolgimento delle famiglie nel pro-
cesso terapeutico. unita operativa co-
ordinata dal Dr. Giovanni Pioggia, Re-
sponsabile del Pervasive Healthcare La-
boratory (PHC-Lab) delllstituto di Fi-
siologia Clinica del
CNR (IFC-CNR) si
sta occupando, in-
sieme all'lng Gen-
naro Tartarisco ed
all'lng Lucia Bille-
ci, dello sviluppo
della  piattaforma
interattiva e teleria-
bilitativa. lapplicazione di gestione cen-
tralizzata, basata sul web, ed il database
contenente i dati di pazienti e utenti so-
no stati realizzati dalllng Marcello Fer
ro, delllstituto di
Linguistica Com-
putazionale  del
CNR e dagli inge-
gneri del PHC-Lab
di IFC-CNR  in si-
nergia con il team
clinico e riabilitati-
vo di Prima Pietra.
Prima Pietra sta procedendo alla for
mazione degli operatori nella sommi-
nistrazione dellESDM, sotto la diretta
supervisione della Profssa Sally Rogers

Il progetto ha gia avviato una
procedura di screening
precoce nella provincia di
Messina e presto lo fara
anche in Basilicata

Il logo del progetto

del UC Davis MIND Institute di Sacra-
mento in California (USA) ed all'uso
di tecnologie biomediche assistive nei
DSA, come anche della formazione e
coinvolgimento dei genitori nel pro-
cesso riabilitativo, grazie al lavoro ma-
nageriale del Dott. Vincenzo Farruggio,
consulente delllstituto di Fisiologia
Clinica del CNR. Inoltre, in Prima Pie-
tra sta per essere costituito un centro
clinico pilota presso IA.O.U. Policlinico
di Messina.

Il Modello Denver si focalizza sul-
la costruzione dell'iniziativa e del coin-
volgimento sociale del bambino, intro-

ducendo uno strumento per stimola-
re, strutturare, rinforzare ed incremen-
tare le aperture sociali e le opportuni-
ta di apprendimento. La teleriabilitazio-
ne in Prima Pietra consentira di applica-
re il trattamento attraverso un ambien-
te tecnologico interattivo e teleriabilitati-
vo nel contesto quotidiano familiare del
bambino. Prima Pietra grazie a tecnolo-
gie biomediche innovative consentira ai
genitori, ai partner sociali, agli operato-
ri, agli psicologi ed ai clinici di ottene-
Te un mezzo per aiutare e monitorare
a distanza la somministrazione del Mo-
dello Denver ovunque avvenga l'intera-
zione tra adulti e bambini, promuoven-
do linterazione sociale attraverso l'inter-
pretazione obiettiva di segnali compor-
tamentali e di risposta fisiologica, al fine
di consentire I'implementazione preco-
ce di piani di trattamento individualiz-
zati. [l Modello Denver prende in consi-
derazione tutte le abilita evolutive della

prima infanzia: lin-

guaggio, gioco, in-

terazione  sociale

ed attenzione con-

divisa, come anche

l'imitazione, le abi-

lita motorie, I'auto-

nomia ed il com-
portamento. Inoltre,
il modello pone l'accento sulla qualita
della relazione, delle emozioni e del-
la responsivita e sensibilita dell'adul-
to, caratteristiche spesso assenti in altri



modelli.

La piattaforma interattiva e teleria-

bilitativa consentira l'analisi di segnali
comportamentali e di risposta fisio-
logica, limplementazione dellESDM
su piattaforma mobile, e lo sviluppo
del sistemna di supporto alle decisioni
per genitori ed operatori, come anche
l'attuazione di piani di trattamento in-
dividualizzati e la gestione dei dati per
uso epidemiologico e l'analisi statistica
multivariata guidata dal Dott. Antonino
Arnao, consulente di IFC-CNR In par
ticolare, in Prima Pietra un tablet PC
diventa il cuore del sistema e permet-
te il collegamento costante fra genitore
e operatore. Sui principi del modello
Denver, implementiamo un intervento
terapeutico di tele-riabilitazione per fa-
vorire lo sviluppo relazionale, sensoriale,
motorio e cognitivo dei piccoli pazient,
condotto dai genitori con la supervisio-
ne online dell'equipe medico-psicolo-
gica, connessa audio-video mediante
telecamera on-board.
Il sistema si compone di un'interfac-
cia dalla grafica semplice, adattabile
all'utente, con un touch screen intui-
tivo che consente l'interazione multi-
modale. Un sistema residente nel PC
gestira il set di applicazioni terapeuti-
che, la piattaforma interattiva e teleri-
abilitativa e la gestione dei dati clinici.
Il tablet sara connesso via wireless lo-
cale alla webcam posizionata opportu-
namente nella stanza, per consentire
l'osservazione e la comunicazione con
l'operatore presso la struttura sanitaria
del Policlinico di Messina. Inoltre un
sistema di sensori miniaturizzati e non
invasivi consentira di controllare para-
metri comportamentali e fisiologici del
bambino quali postura, movimento e
frequenza cardiaca.

| primi passi del progetto

Prima Pietra ha gia avviato una proce-
dura di screening precoce (18 mesi)
sulla popolazione infantile di tutta la
Provincia di Messina e presto inizie-
ra lo screening in tutta la Basilicata. Il
progetto ha realizzato una banca dati
ed uno strumento tecnologico acces-
sibile tramite Internet che consente la
gestione informatizzata dell'iter di scre-
ening precoce, di dati clinici, fisiologi-
ci e comportamentali. Inoltre Prima
Pietra somministrera in bambini dai
18 ai 30 mesi affetti da disordini dello

spettro autistico il Modello Denver per
l'intervento precoce (Early Start Denver
Model, ESDM).

Il sistema informativo

II Gruppo Reti e Sistemni informativi
dellTFC-CNR (GReS), coordinato dal
Dott. Raffaele Conte, ha realizzato e ge-
stisce l'infrastruttura per il sistema in-
formativo utilizzato nel progetto e cura
gli aspetti legati alla sicurezza dei dati
che, bisogna ricordare, sono classifica-
ti secondo la normativa vigente come
“sensibili”.

Inoltre va sottolineato che, pur con-
siderandosi sperimentale, il sistema ¢
a disposizione dei pediatri della pro-
vincia di Messina e presto della Regio-
ne Basilicata, pertanto devono essere
soddisfatti i requi-
sitt di riservatez-
za, integrita e di-
sponibilita dei da-
ti. Il progetto, du-
rante la sua fase
sperimentale, uti-
lizzera fortemente
la rete GARR, che
offre gia oggi la connettivita ad alcuni
partner del progetto (CNRIFC, IRCCS
Stella Maris e AQ.U. Policlinico di Mes-
sina), ma il supporto di GARR non si li-
mita a questo. Nello sviluppo del siste-
ma sono gia stati utilizzati diversi ser
vizi che GARR rende disponibili: regi-
strazione del dominio “progettoprima-
pietra” sul TLD .it, utilizzo di certificati
server rilasciati dal servizio GARRTCS
per la cifratura della connessione per
l'accesso alla web-application disponi-
bile per i pediatri. Per quanto riguar-
da la sicurezza dei dati, sostanziale in
un progetto come questo, poiché molti
dei partner dell'iniziativa sono membri
GARR, ¢ previsto che l'accesso per gli
operatori (medici, ri-
cercatori ecc) sia of
ferto tramite auten-
ticazione  federata,
allo scopo di garan-
tire una maggiore si-
curezza grazie all'u-
tilizzo delle proprie
credenziali istituzio-
nali. Sia il CNR che
I'Universita di Pisa
(attraverso la quale
ITRCCS “Stella Ma-
ris” é interconnesso

La connessione audio-video
tra medico e paziente avverra
grazie all'expertise del gruppo

che gestisce il servizio di
multivideoconferenza
GARR Vconf

Il Modello Denver prende in considerazione
tutte le abilita evolutive della prima infanzia ™

.

la voce della comunita

a GARR) hanno gia aderito alla Fede-
razione IDEM, di cui I'TFC-CNR ¢ uno
dei fondatori, e ci si augura che a breve
anche I'Universita di Messina, ed il suo
Policlinico, entrino a far parte di questa
comunita.

Inoltre la connessione audio-video
fra la famiglia del paziente ed il centro
di riabilitazione sara sviluppata facendo
uso dell'expertise del gruppo che gesti-
sce il servizio di multivideoconferenza
GARR Vconf, per realizzare un servizio
specifico e su misura che potra anche
usare Vconf per consulti che coinvol-
gano pit persone ed estendere, all'oc-
correnza, lincontro telematico anche
allo specialista presente in un luogo
remoto rispetto al centro terapeutico
di riferimento
11 GReS si occupe-
ra anche di svilup-
pare le procedure,
integrate  nell'ap-
plicazione a dispo-
sizione della fami-
glia del paziente,
che le consentiran-
no di contattare fa-
cilmente, con una comunicazione au-
dio-video, il terapista disponibile presso
il centro locale di riabilitazione o di pre-
notare un appuntamento con lo stesso.
Nello stesso modo, cid consentira al cen-
tro di riabilitazione di contattare perio-
dicamente, de visu, la famiglia per i con-
trolli di routine. l'esperienza nei servizi
di videoconferenza del gruppo GARR
Veonf costituisce un prezioso suppor-
to nello sviluppo del software e nell'u-
tilizzo di queste tecnologie.

Per maggiori informazioni:
www.progettoprimapietra.it
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le notizie

sulla rete dell’Universita e della Ricerca

La nostra storia nella rete

Si tratti di riportare in vita il suono di antichi
strumenti andati perduti o di“sfogliare” vir-
tualmente archivi fotografici, casellari, marchi
di fabbrica di prodotti dei tempi dei nostri
nonni, ecco come la rete ci aiuta a riscoprire
il nostro passato.

>> PAG. 4

Grid alla portata di tutti

Le grandi potenze di calcolo e storage
offerte dal paradigma Grid oggi non sono
pil appannaggio di pochi esperti, grazie
all'integrazione con le Federazioni di Identita
come GARR IDEM e con i social network.

>> PAG. 10

Lo specialista risponde online
Ci sono casi in cui la telemedicina puo fare la
differenza nella riabilitazione di un paziente:
grazie alla rete, i progetti Comoestas e Prima
Pietra hanno creato dei network assistivi che
permettono ai pazienti di ricevere supporto
assiduo e personalizzato nella loro vita di
tutti i giorni.

>> PAG.13

|l live streaming sifain 3

Dietro le quinte del lavoro del gruppo Netcast,
grazie al quale ogni anno vengono trasmessi
in diretta la conferenza GARR ed altri eventi.
Da oggi, per chi non puo partecipare di perso-
na all'evento, & possibile non solo assistere allo
streaming, ma anche personalizzare la regia e
interagire con gli speaker per porre domande

o fare commenti.
>> PAG. 18

GARR-X alla prima prova

Sono cominciati i test sul campo per validare
I'architettura di GARR-X, terminati i quali si
passera al rilascio delle tratte di dorsale in
fibra ottica e all'installazione degli apparati
trasmissivi, per arrivare alla piena potenzialita
dell'infrastruttura per la fine del 2012.

>> PAG. 19
Uniti nella rete

Universita di Palermo: un ateneo distribuito
nel territorio e unito dalla rete. Oltre 90
connessioni, servizi Internet e Intranet wired
e wireless in sicurezza, VolP: tutto in una sola
infrastruttura, che fa risparmiare.

>> PAG. 21

Largo ai giovani

Con i due premi intitolati a Orio Carlini ed
Antonio Ruberti e dedicati ai temi del Future
Internet e delle Next Generation Network,
GARR scommette sulle proposte originali dei
giovani ricercatori. Vi presentiamo i vincitori
della prima edizione e i loro progetti.

>>PAG. 22

Guardando al futuro

Dalla consultazione degli stakeholder
realizzata della rete della ricerca svizzera
SWITCH alla prima conferenza regionale

sulle e-infrastructure nel mondo arabo,
passando per il nuovo programma europeo
Horizon2020: parliamo di sfide e opportunita
per il mondo delle infrastrutture digitali per la
ricerca in vista del 2020.

>> PAG. 27

In caso di mancato recapito inviare al CMP Romanina per la restituzione al mittente previo pagamento resi.



