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" Letterd del presidente .

'- - Can génitbi_‘i,’

alcum g10rn1 fa leggevo un mamfesto dell Assoc1az10ne Itaha.na
Leucerma che’ pressappoco diceva cosi: ' '

“Se credi che la leucemia resterd un male mguar:bzle devz farcz '

un favore piantarlal” - : o

Tutti sappiamo quale temblle patologla sia la Ieucemla e come |

o 'essa mieta molte vittime ogni anno, eppure il-coraggio dei leucemici e '
pnnmpalmente la loro. speranza di un superamento delle attuali cono-

__n1'.* :

scenze sulle possibilita di cura di una malattiacost spaventosa é tale da .
..permettere loro di parlare di guarigione. - :
Ebbene, mi sOno trovato a fare I’amara c0n51deraz10ne che quello_
- chee possibile sperare nella leucezma non ¢ pennesso nemmeno pensa-
. re nella sindrome autistica. e -
o ‘La splegazmne di un tale dlffuso pessmeStlco attegglamento puo
- essere trovata in varie ragioni o forse da tutte queste messe insieme.
- Infatti, perl autismo, contrariamente alla leucemla 1 seguenti fat-
- tori non sono ancora- definiti: a) non si conosce una causa precisa scate-
" nante, b) non si pud prevederne l’evoluzmne nel tempo,
- ¢) non si pud proporne una terapia, anche di semplice. mantemmento _

che veda d’accordo i tecnici del settore, d) esistono ancora molte ipotesi

- che rendono la sua d1agn031 molto dlversa a seconda delle scuole di
- ‘pensiero coinvolte. ' R '
L E’ naturale che una tale notevole comblnazmne d1 elementl nega—_-
o tivi generi, nei gemton dei soggetti autistici, confusione ¢ quindi rasse-
. gnazione ¢ a Volte anche il p1u grande sconforto smo a traglche decmo-

o Ebbene esammando la s1tuaz10ne della smdrome autlstlca come -
3_s1 e venuta a deterrmnare 1n quesu ultimi anni, io credo- che invece sia
giunto il momento dii 1mz1are a pens are m mamera dlversa e ciod un po”

- plll ottimista.

a "Toho mlzlato a confrontarm1 con l’autlsmo 32 anni fa (gh anni di
: mia ﬁgha) e nandando 1ndletr0 coni rlcord1 devo nconoscere che v1 ¢

Sz T ANGSA- Bollettino n. 1 genriaio-febbraio 2000




E _Lé.trem_def presidente

o stato un enorme camb1amento nel modo di affrontare il dlsturbo autistico.

_ 3 ‘Dalla piit totale rassegnazmne sulla completa inutilifa di qualsmsi
approccm terapeutico, al punto di aff1dars1 a tecniche di intervento

o _.'pSICOteraPICO che 1p0t1zzavano fantasiose colpe delle madri dei soggetti -

autistici e che come si € poi visto, non solo erano inconcludenti ma _

e anche dannose in quanto precludevano altre p0331b111ta s1 & passatl-alla
. notevole molteplicitd di proposte che attualmente vedono impegnati 1 molti

‘tecnici con contnbutl multidisciplinari che spaziano dalla neurologia alla
' d1etetlca alle scienze dell’educazione, all’lmmunologla alla genetica.

Le ipotesi pill dlfferentl sono accuratamernte prese in considera-

© zione ed ‘esaminate in mamera da non 1asc1are mesplorata nessuna delle =

-p0531b111 cause sospe.ttate di scatenare l’autlsmo Da queste ricerche.
~ emergono sempre pill osservazioni che, ognuna pet il suo campo d’azm—
_ne, spesso conducono a mlghoramenu anche minin, nell’anomalo com-

R portamento autistico.

Peralcuni il mlghoramento &di breve durata per altri & pzu dura—'

) turo per altri ancora rappresenta I’inizio di un TeCUpero ad una v1ta di- -

' _' elazmne accettabile e ‘condivisibile daghi altri esseri umani:
* A questo primo principale camb1ament0 un’ulteriore importante
”svolta si & verificata ai nostri glorm in contrasto con quanto una Volta.
| _-ritenuto assolutamente certo.
' Infatti, in conseguenza dell enorme e 11ber0 svﬂuppo del 31stema
~di chffusmne delle informazioni, a chfferenza delle notizie censurate e
| modlﬁcate d1 una volta, spesso sono riferiti casi di soggetti autistici che,
- seppure con notevoli difficolta, riescono a superare, anche parzialmen- -
. te,illoro dlsagm € qu1nd1 ad avere una Vlta abbastanza autonoma e adch— '

- -nttura dl SUCCBSSO n certl settori.

-Quindi anche I’altro tabn dell’éssoluta 1mp0551b1hta di mlghoraQ

B -mento nell’autlsmo crolla dinanzi a queste testimonianze che, sebbene -

" _".rare tuttav1a dovrebbero 1mpedJre a n01 gemton di cadere m una chspe- _ :

o _jrata rassegnazmne

_ ~Tutto questo era assolutamente lmpensablle 32 anni fa € non puo" 2
:_ essere 1nterpretat0 che in senso posmvo Infattl a ch1 facesse notare che

* ANGSA - Bollettirio n. I gennaiofebbraio 2000~~~ . - 3
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" Leitera d'el-pm.é'itfenfe e

- un fale fervore di ricerca indica, senza possibilita di dubbio, come

‘Pautismo sia ancora una sindrome per molti versi sconoscmta si puo "
- rlspondere che, proprio in conseguenza di una tale carenza di conoscen—
- ze, solo da una ricerca, che spazi a 360- gradi nel “carmpo delle scienze,

- potrd un giorno venire. T osservazioric che dara inizio ad una cometta' -

1nterpreta210ne ¢ quindi ad un nuovo modo di affrontare e vincere

-+ Pautismo. La storia della medicina mostra chlaramentc come soluzwnl :

a malattie che hanno afflitto Pumanitd per miillenni, si siano poi trovate

~in maniera del tutto fortuita, in settori che’ inizialmente sernbravano as-
- solutamente non candidati a fornire un aiuto.

R definitiva. dalla stagnante sithazione di rassegnazmne d1 qua-

o ranta anni fa nell’mtervento tcrapeuhco per I’autismo, si & dggl di’ fronte. 5
~ ad un fervore di r1cerche che quasi ogni anno determina una nuova os-
- servazione ¢ quindi una nuova pOSSlblhta di approccm S
“Poco importa se molte di queste ricerche non approdano a rlsultatl'

concretl I’lmportante per noi genitori, & che esse si facciano, perché =

~ questo & stato, pertroppi anni, il nostro prmapale desiderio inascoltato.

_ E molto _probabile che quanto si sta approntando nei laboratori- e

' ,1161 centri di ricerca di tutto il mondo per sconfiggere I’ autismo non po-
- tra essere.di beneficio per tutti 1 nostri fighi, ma bastera pensare. che esso -

o '_potra essere utile per tanti altri gemton ea sottrarli alla tgrribile soffe~

renza che ci ha visto protagomstz per avere, c1ascun0 di noi nei nostn' :

__cuorl ﬂnalmente un po d1 g101a

PR .. .. o .. = . Sérgjo'Mantone_'
s Soﬂ_ﬁfﬂto,_ febbraio 2000.. . .
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Dieta priva di- glutine - Studio sull autismo. risultati preliminari

o o DIETA PRIVA DI GLUTINE | |
:-:STUDIO SULL’AUTISMO RISULTATI PRELIMINARI

Tratto da Autlsm The Intematlonal Journal of Research o

and Practice, Volume 03 Tssue 01 — data di pubbhcazmne
1° Marzo 1999 ( Traduzzone dz Patrzzza Cadez )

. Titolo: Una dJeta priva. d1 glutme quale 1ntervent0 per I"autismo ¢ 1 dlStllI'bl

o correlatl R1su1tat1 prehmman

| Paul Whlteley, J acqm Rodgers Dawn Savery e Paul Shattock UnlverSIta d1 _

'_-Sunderland UK

v 1potes1 dell’ eccesso di 0pp101d1 nell’autlsmo suggensce che questo d1sturb0 sia la
conseguenza d1 una scissione’incompleta, con relatlvo eccessivo assorbimento, di peptidi

~ ad attivita 0pp101de (derivati da alimenti che contengono glutine e casema), questoj

: fatto causa uno sconvolgunento de1 process1 blochmnm [+ neuroregolaton

- 'Pr‘ove biochimiche hanno dimostrato un aumenio nei livelli dei 'pepﬁdi nelle urine
delle persone con autismo, mentre studi sul Comportamento hanno dimostrato invece
~una connessione tra l’esclusmne a lungo termine dalla dieta (lungo termme SLgmﬁca

per oltre otto.mesi di prova - n.d.t.) di glutme e/o caseina € 1 m1g11orament1 :

i comportamentah di alcum bamblm con autismo.

. mtroduzmne d1 una d1eta prlva di glutine i un campione. ch 22 bamb1n1 con autismo
e-disturbi correlatx ¢ stata momtorata per un penodo di cinque mesi utilizzando dei

o questlonarl d1 1nterv1sta peri gemtom e gli msegnantl osservazmm prolungate tests'

' psmome’mm e i proﬁh urinari. .

1 isultati suggerlscono che 1 partempanu alla dmta priva.di glutine | hanno nportato de1 '.

-.nughoramentl rilevati solo dai proﬁh comportamentah mentre on abbiamo- notato
diminuzioni si gmﬁcauve nelIc commponenti urinarie spec:lﬁche comparate al gmppo ch
_ controllo che ha continuato a nceverc al1ment1 con glu‘une :

" ANGSA - Bollettino n. I gennaio-febbraio 2000~ S s
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: Molecola éke_.'scolp'i_(s‘:ce_'i cireudti celebrali

SCOPERTA UNA MOLECOLA CHE SCOLPISCE
1 CIRCUITI CEREBRALI (traduzwne dl P. Cadel)

G11 sc1cn11at1 clel J ohn Hopkms e del Natlonal Cancer Insitute- hanno scoperto un anello_
mancante”, un agente chimico cerebrale i cui livelli si alzano e si abbassano velocemen-
te in nsposta allo stress, alla paura e al camb1 di umore — e scolpxsce di conseguenza
_ NUOVI circuiti nervosi. _
“Cid che riteniamo di aver scoperto & una connessione fra quello che succede ad una
" persona gmmalmente ¢ il modo in ¢ui il sué cervello risponde, dal punto di vista emoti-
© vo, a lungo termme splega il neuropatologo Vass1l1s E. Kohatsos del John Hopkms
Institute. -
Notizia della scopcrta & stata _pubblicata suli’ed1z10ne del 21 Dicembre 1999 dei
' Proceedlngs of the National Academy of Smences ' - : '

Gl scienziati sapevano gia da'tempo cheun agente chlmico denominato. BDNF (fattore
. neurotrofico derivato dal cervello) -agisce come una neurotrofina una classe di moleco-
- le che stimola la. crescita delle cellule nervose. Presente in grandl quantiti nel cervello
-di un embrione, per esempio, il BDNF orchestra I’ appropnata migrazione cellulare per
* formare il cervelletto — “Ma abbiamo trovato BDNF anche nel cervello adulto” dice
- Koliatsos “‘ e non avremmo.mai sospettato un suo ruolo chiave nel cervello adulto”. _
Gli scienziati hanno dimostrato che il BDNF agisce specificatamente su una rete dinervi
cl_le comunica. attr_averso_ la serotonina. E la serotonina ¢ Ia molecola pill strettamente -
collegata alla depressione. 1 neuroscienziati sanno anche gia da tempo che la serotonina
ha un ruolo attivo in altre patologie psichiatriche: comportamenti impulsivi, aggressivi-
~ td; disturbi alimentari, schizofrenia. Pii in generale, sono di pertinenza della serotonina
le maggiori autostrade del cervello, quelle che regolano il traffico dedicato all’umore, 11
sonno e I’appetito. : - ,
“Tornando al BDNF, i suoi livelli scendono nelle SltllaZIOIll di stress aumentano quando-
-'dlmlnmsce o stato depressivo; salgono-ancora durante un esercizio fisico — e questi dati
' suggeriscono che la molecola sia un collegamento tra l’amb1ente ¢ i-centri sonno/umore/ -
~ - “appetito del cervello. :
- La'molecola BDNF sembra. quindi essere il segnale critico che ci 1nforma di come le
- interazioni ambientall ¢ psicosociali influenzano il nostro cervello — dice Koliatsos — E’
'raplda senSIblle e 1nfluenza dlrettamentc un sistema critico per la v1ta emotlva e 1l com- -
. portamento. : - R : -
- Gli studi sui topi hanno dcmsamente confermato il ruolo della molecola BDNF sul siste
. oma serotomnergmo distruggendo il normale gene BDNF il cervello dei topi sembro
. normale di primo acchito, ma successivi esperlmenn evidenziarono- come 1 attivita -
serotoninergica era scesa sotto i Tivelli di normalith e i topi deprwan di BDNF risultaro-
no-pi aggressm ed 1mpulsw1 Questa scoperta permettera, ci auguriamo entro breve, la
composizione di farmaci pi selettivi che riducano gli effetti collaterali (bulimia, au-
mento-di peso, fame eccesswa) degli. attuah farmam utilizzafti per la schmofrema ele
.pSlCOSl : :

I TR . ANGSA - Bollettino ﬁ.zgen';;asbfezabfafo 2000 -

LT . BEESNE-S = S e S




La N, N-Dimetilglicina

.. Abbiamo ricevuto numerose. richieste, in seguito ad un precedente articolo pubblicato sul .

L '__Bolfemno sulla N, N-Dimetilglicina. La breve descrizione che segue dovrebbe rispondere
' alle-domande posteci, nientre un’abbondante bibliografia, relativa alla molecola, é a disposi-
. . zione, di chi interessato, presso la segrerena Nazionale. Nel lungo elenco di studi clinici svol-
2L, abbiamo preferito quelh relativi ai problemi neurologici e immunologici, mentre non risul-
. © - tano studi controllati sull ‘efficacta della molecola nel trattamento di soggetti autistici. Alcune.

- somministrazioni effettuate a soggetti autistici non hanno dato risultati positivi, mentre Rimland
rzferzsce di episodici e non meglio precisati lievi miglioramenti nell’area del linguaggio. An-
che in questo cdso dobbiamo Segnalare la ormai cronica incapacita di chi; preposto a tale

" compito, rion si zmpegna a mettere in atto una sperimentazione controllata.
o : Sergio Martone

LA N, N-DIMETILGLICINA

| DESCRIZEéNE 'GENERALE E FORMUMZONE

N N- Dlmeulghcma (DMG) & una parte intricata del metabohsmo umano ed in ter-
mini biochimici pud essere considerato un metabolita intermediario. Recenti studi america-
i hanno dimostrato il valore e I'efficacia defla DMG come mtegratore alimentare anti-
-stress e che éin grado di dare 1 seguentt bencﬁm

. Stlmolante I'immuno: reSpOIlSO :

"»  Migliorante |'utilizzazione dell’oss1geno
= “Aintante le funzioni cardiovascolari _
» "~ Accrescente il processo energetico nel corpo
. Migliorante iT me_tabo_]jsmo_ de1 glucosio

La DMG pud perc1o Imghorarc la performance fisica e mentale di 1nd.1v1du1 sotto stress ed .
alutare il corpo nei proce331 di rccupero eri generat1v1 se causan da mtenso esercizio fisico. .

: _N N- DIMETILGLI CINA E ACIDO PANGAMICO

: La Dimetﬁghcma costituisce.la parte attiva di un composto sintetico chlamato Acndo
Pangam1co del-quale ne parld per primo Krebs nel 1951, sebberie ricerche sulla DMG risalga-
no al 1945 e prima. In Russia sono stati pubblicati estesi lavori dal 1960 al 1970 sul sale di

‘acido panganiico. Credendo fosse una vitamina, la chiamarono vitamina B15. Come riportato
-su esclusive interviste americane e rilasciate da ricercatori sovietici (Bukin e Gradina)1a for-
mula del pangamato di calcm & basata sulta N, N-Dimetil ghcma e contlene pure DMG hbera

* ANGSA- Bollettirio n. 1 gennaio-febbraio 2000 S 4




- che SOVIeﬂChE attribuiscono mcorrettamente al pangamato un att1v1ta VIVCIltf‘, mentre 1nvece

- Lah, -_N—D;'métilgl;‘cfﬁd

1 pangamato 2 semphcemente un Ve1c01ante perla DMG Sfortunatamente, molte delle ricer-

r _'.e.un substrato de]la DMG. Qnesto ha causato dece_nm di confusione nell_a lettératura scientifica.

: RICERCHE SOVIE 71 CHE SUL DMG

_ Le rlcerche sovietiche sulla loro DMG (formula base) hanno chmostrato tre propneta
un effetto lipotropico dovuto alla presenza di gruppi metilici msta]:nh stimolazione del meta-
~ bolismo ossidativo nei tessuti, Una capacita det0551ﬂcante Larea principale di applicazione

~per la DMG, negli studi russi era nel trattamento di alterazioni cardlovascolan associate ad - .
_ 1nsufﬁ01enzadloss1geno nel metabolismo. Buoni risultati $i sono pure ottenuti nel trattamento - . - - - 4%
' di numerose altre alterazioni, come diabete, disturbi cotanei, affezioni epatiche ed anche
 detossificazione di alcolizzati ¢ drogati. I russi riportano anche I’assicurazione del ruolo della -
DMG nella medicina dello sport come un fattore chie ptomuove un piti efficiente adattamento
. allattivita muscolare, nsultante in grande resmtenza ed apprezzablle riduzione dei templ di
- recupero dell’ atleta : SR :

y COSA E'LA DIMETILGLICINA 7

La'M N-D GLICINA 2 il dimetilato derivato dal sé_mplic_e__amixioacido Glié’ina, nel "~
* quale due gruppi metilici sono attaccati tramite tn atomo-di azoto ad una molecola di Glicina:

CH3 . - L
. N-CH2-C-OH
Sebbene ricerche abbiano dimostrato che la DMG & un componente attivo fisiologica-
mente, essa NON. & una Vera vitamiria, poiché nessun sifitomo non-& mai stato associato alla . -
‘carenza della stessa nella dieta dell’animale e del’'uomo. La DMG dovrebbe essere classifica-
. ta con altri fatton accessori al cibo e sostanze vitamino-simili; come ad esemplo la Colina,
" *I’Inositolo, I’ Acido Para-Aminobenzoico (PABA) e I’ Acido Orotico (Vltamma B13)
' -~ LaDimetilglicina o i suo1 sali associati e proteine complesse, e trovata naturalmente '
“in bassi livelli, in-alcuni cibi, come carne, semi ¢ ¢ereali. L.a DMG non si‘trova in alti Livelli,
' perche come metabolita intérmediario & rapidamente metabolizzata da altri i importanti substrati
* secondari: La DMG pub essere considerata un importante integratore alimentare anti-stress.
J.W. Meduski, Ph.D., deil Universita del Sud California Scuola di Mechcma ha chiamato la
DMG-un “Intensificatore Metabolico™. .
Sebbene il corpo umano produca la DMG dalla Colina ¢ Bcta.ma accrescere 1 assun-
- zione nella dieta di questo integratore alimentare pud, significativamente, migliorare 1 adaita-
- 'mento biologico agli stress fisici ¢ mentali ed aiutare il recupero di affezioni degenerative. -

B}OCHIMICA DELLA'M 'N-DIMETILGLICJNA' »

1 ruolo della DMG COTE metabohta mtermedlo in cellule eucarlotlche 2 stato scoper-
to pnma del 1938 da Neils Nlelson del Carlsberg Laboratory a Copenhagen La DMG & pro-

8 . " ANGSA-Bolletinon. 1 gennaiofebbraio 2000




La N, N-Dimetilglicina -

' dotta nelle ceflule mammifere dal catabolismo della colina e betaina. La DMG prodotta pud
essere coinvolta in varie reazioni enzimatiche od essere usata per la produzione di numerosi
"metaboliti secondari come glicina, serina, ed un certo numero di unith di carbonio. Queste
o - stesse uniti di carbonio possono trovarsi in vari stati di ossidazione come formiato e gruppi di
L. I o metﬂe La DMG pud anche essere usaia per produrre una serie di metilati etanolamumnici che
possono essere il risultato nella resintesizzazione di colina. . :
- La Dimetilglicina & un metabolita blologzcamente attivo del solo ciclo del carbomo

L che pub accrescere molte funzioni fisiolo glche del corpo
i ASSIMILA_ZIONE ED -_IMMAGAZZINAMENTO

- ka DMG e ass1rn11at0 rapidamente e molto efficacemente dal tratto digerente, ma _
soprattutto per via subhngualc L’ assunzione della DMG per via sublmgualc fa si che Passor-
bimento.sia estremamente rapide, gli cffetti sono. frequentemente evidenti entro 20 minuti

* dall’assunzione del prodotto. Tutte le sperimentazioni sulla DMG hannio dimostrato che essa ¢
metab()hzzata rapidamente dal fegato, €, per tale motivo il corpo non Immagazzma apprezza— '
o bili quantita del prodotto. '
: Stndi hanno- dlmostrato che alimentando ammah con altissime quantita di DMG la
_ stf:ssa non € p01 stato nntracmato nellc urineg, ¢id dlmostra la sua raplda metabohzzazmnc n
una ¢ due unita di carbonio. -

AREE DI APPLICAZIONE CLINICA

Ricerche cliniche neg_]j_ USA e in Russia hanno dimostrato che la DMG pud essere -
*usata.come un integratore alimentare nel trattamento di molte condizioni relative a stress,

- come
- Affezioni cardiovascolari -~ - Alcolismo -
- Diabete” _ . - Droga
- Ipoglicemia = . - - - Problemi respiratori
- Artiti o .. - Risposte immuno-deficenti
- Allergie - : - Aherazioni neurologiche.
- Affaticamento cronico - _ - Medicina dello sport .

- Bnfisema o - Affezioni epatiche

”R-ICERCIHE SULLA-SI_C_UREZZA DE_L DMG

La DMG & stato creata per essere un 1ntegratore ahmentare estremamente sicuro -
. come dimostrato da una serie di studi su amrnah da laboratorio, condotti dall’Universita Me- -
 dica della California del Sud. Meduski ha riportato chie I'idrocloridrato di dimetilglicinahaun
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" La M_N—’Dfmeﬁfgéfcma_ '

LD50 (dose letale sul 50% della popolazione animale studiata) di 74 ¢ per Kg di peso.del-.

r ammale (nel caso specifico, topi bnanchl) Questo dosagglo & corsiderato generalmente come -

“RoN 10ssico,

La DMG éun cor_nposto _endogeno ed il-sis'tema enzirnatico'nel corpo converte effetti-.
vamente la sostanza in metaboliti che possono essere usati dall’organismo o comunque elimi-

~ nati dallo stesso. Studi sull’assunzione per un lungo tempo, di DMG, hanno dimostrato un

largo’ marglne di sicurezza. Infatti, quest1 studi hanno dimostrato che Sommlmstrazmm di
DMG, nei ratti per due anni non hanno rivelato anormali problemi di salute, anche quando la

DMG era somministrata a hvelh di 1/10 della LD50 su base gzomallera (740mg/Kg di peso _

corporeo il giomo). :
© La DMG ¢ ipoallergenica e non—mutogemea Recenti stud1 pubbhcatl da Herbert e

) Coleman hamno specificato un effetto mutogenico poss1b11e da DMG quando & miseelata con

abnormi quantita di nitrito di sodio. Questi studi, ora, si sono lel_DStl'atl errati; in quanto &
stto evidenziato da-altri recenti e ripetuti studi (fatti dalla BiOassay'Comofatien di Woburn,
MA) che la DMG sia da sola sia in associazione con nitriti, non ¢ mutogenica; |

I1 DMG & un integratore ahmentare sicuro che ¢ stato usato da migliaia di chmche e .

medici per quasi un decennio senza che si siano avuti effetti indesiderati.

'L’IMPQRTANZA D_ELI.A N, N—.DIMETILGLICINA_ NELLA SALUTE

- Ricerche hanno dmlostrato che la. DMG g un 1ntegrat0re ahmentare ﬁsmloglcamente :
attlvo che ' '

a) éun agente antl-stress che pud apportare 31gn1ﬁcat1va performance sia fisica sia mentale. '
: b) pud apportare efo stimolare 1" utilizzazione dell’ossigeno nel corpo, in modo da rldurre gh

stati di scarsa ossigenazione dei tessuti

3-c) pud aumentare la resistenza ad affezioni ed mfezmm rafforzando Ia rlsposta del sistema

‘immunitario, compresa la produzmne di antlcorpl 3 11nf0c1t1
d) ‘aiuta la disintossicazione - : '

.€) pud dare mgmﬁcauw rmghoramenu in paznentl con msufﬁmenza c1rc01ator1a ed angina

pectoris
f) mlgllora il metabohsmo dei glucosm negh atleti, nei chabetml ¢ negh 1pogl1cem1a

- @) pud ridurre I elevato tasso di colesterolo, wrighceridi, e rmghora la c1rcoIazxone '
'h) puo abbassare F eievata pressnone sangmgna ' :

i) riduce la fauca dell’ allenamento e accorc1a i temp1 di- recupero dopo estenuantl eserc121
fisici : : :

I) mlghora i livelli energetici fisici e mentali, rlducendo Ia pmduzmne di aCIdo lamco durante -
-gli stress fisici e mentah

m) pud ritardare lo sviluppo di cataratta in animali da laboratono

ny pud ‘migliorare Iattenzione mentale e le funzioni del cervello

0) ha proprleta hpotroplche che aumentano le funzioni del fegato
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La N, N-Dimetilglicina

D) puo agn"e come un donatore indiretto di metile e pmvvedere proficuamente alla produzmne
~ di unita per la biosintesi delle vitamine, degli ormoni, dei neurotrasmettlton, degli
anticorpi e degli acidi nucleici; pud inoltre metabolicamente attivare molecole sirmili
alla Colma crcatma e metionina, o ' '

" RICERCHE E STUDI CLINICI CON IA N, N-DIMETILGLICINA .
 Risposta immunitaria.

- LaDimetilglicina & efficace anche nello stimolare il sistema immunitario. I laboratori.
‘della Da Vinci (Vermount) hanno fatto brevettare il 24 maggio 1983 la N, N-Dimetiiglicina.
~Le mdlcazmm terapeutiche comprendono sia I’aumento dell’ immunita cellulare che umorale.

. (7% stato un -eccellente articolo sulla rivista “JAMA” riguardante gli effetti sulle funzioni
immunologiche della Dimetilglicina. Questa molecola pud essere aggiunta alla lista delle so-
stanze nutritive (gome"la vitamina A, B-12, piridoxina; acido folico, ferro e zinco) essenziali -
alle funzioni dei sistema immunitario .Inuno studio antecedente, fatto dal Dr. Nizametidinova, -
& riferito che:. porcelhm d'India irradiati con raggi X e trattati coli Calcm -Pangamato non '
mostravano segni di soppresswne ‘immunologica che 51 sone invece manifestati nel Zruppo d1' '
controllo. Questo studio ha suggerito al Dr. Graber |3 1dea che la DMG possa essere un valido--

 agente 1mmunologlco nel COTpo urmano. '

Stadi- successivi del Dr. Graber, e suoi co]laboratorl della Facolté di Medicina dell’Uni-
versn& della Carolina del Sud; hanno dimostrato come la D1met11ghcma pub st.:_molare eli.
) anucorpi ed una risposta cellulare bell*uorto, In uno studio in dOpplO cieco, a 20 volontari -
sono stati somministrati per via sublinguale 120mg di DMG il giorno, e questi hanno mo-
strato un aumento di 4-3 volte dei livello anticorpale 1 1nd0tt0 <daun vaccino pneumococcmo
confrontato con un gruppo di controllo che aveva ncevuto un placebo S

_ _ Questo gruppo testato ha anche dlmostrato un aumento.del fattore inibitorio stimo-

. lato da agenti-specifici dopo vaccinazione, confrontato sempre al gruppo di controllo, L7au-
mento di LIF dimostra che la DMG ha aumentato I'immunita cellulare nel gruppo testato . '

Inun test in vitro che comprende 14 rlsposta mutagene dei 11nfocﬂ:1 provenienti da 43
S pazmnn affetti da anemia drepanomtlca e diabete, la Dlmetﬂghcma raddopp!a la: nsposta dei
R ~linfociti atre lecune Questi paz1ent1 normalinente lianno un sistema immunitario dcpresso ed

il test con la DMG ha dJmostrato ancora il suo effetto immuno- -stimolante. Alcuni linfociti,

' ~-provenienti da 30 soggem sani-sono stafi trattati con DMG, in media il loro numero @ raddop—
'_plato cio dimostra che la DMG ha un ruolo. effettivo € non solamente tonificante. _
_ _ Le lmpllca21 Ol'll di queste ricerche evidenziano che i panentl che hannio una ridotta B -
- rlsposta 1mmun1tana od una maggiore: suscettlblhta alle infezioni possono beneﬁmare della
. somrmmstrazmne d1 DMG ‘Queste mcludono diabetict, portatorl di anemia. drepanomuoa €
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‘pazienti affetti da cancro.

" Disturbi neurologici

Una mancanza od una sregolazmne dl neurotrasmcttlton pub causare una senc di
dlsturb1 nervosi e cerebrali. Siccome la Dimetilglicina ¢ & anche un precursore di dlver31 _
aminoalcol ed aminoacidi che aiutano la funzione cerebrale, 1nclu31 glicinae dlmetlletanolarmna .

& opportuno non sottovalutare Peffetto di questa molecola sul sistema nervoso. '
_ Nel *New Engiand Joumal of Medecime” (Ottobre 1982) & riportato un caso clinico _
dove lal DMG & stato efficace nel controllare attacchi ep1lett101 su un paziente di 22 anni che
. @veva una lunga storia di ritardo mentale e di attacchi di grande male epilettico. Prima dei )
. trattamento il paziente accusava tra'i 16 ¢ 18 attacchi ep1lett1c1 generahzzatl per settimana,
_ anche sotto terap1a di fenobarbitale ¢ carbamazepma ' L .
_ La somministrazione di 90mg di DMG due volte al di per una settimana ha ndotto 11 '
numero degli attacclu da 16 18 a3 dsettimana. Due tentativi di mterrompere la sommjmstnmone
-di DMG hanno causato un mcremento drammatlco di attacchi epilettici. :
Probabilmente la DMG & capace di attraversare la barriera ematoencefalica megho della
- - glicina e diventare- una sorgente di glicina neurotrasmettitore nel cervello Diverse altre spie-" ~
' gamom possono essere pOSSIbﬂl | mlghorament:l monltorlzzatl in alti pazienti epilettici
' non sono stati cosi drammatici-come nel caso prima citato, ma sono stati riportati molti casi
di ajuto da parte del DMG in paZIentl neurologwl e pa21ent1 soggetti acl attacchl ep11ett1c1
- Unaricerca p111 approfond1ta sull’ argomento & attualmente in'corso . :
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*  Recensione di Luciana Bressan

Juthh Rlch Harris: Non & colpa dez gemtorz

Mondadon 1999 ( Recenszone di Luciana Bressan )

E 'E’ arrivato peruna volta tempestlvamente in traduzmne 1ta11ana un best—
' seller della psicologia statunitense: 1’ originale, dal titolo “The NurtureAssumptlon
Why Children turn Out the Way They do”, & stato pubbhcato per la Free Press a.
‘New York e Bloomsbury a Londra nel 1998.

_ - Questo libro non riguarda spemﬁcatamente I’autismo: I'aufrice nomina
~ solo una o due volte questo disturbo, che non conosce direttamente, riportando’

' quanto letto da autori della corrente mterpretatlva ‘basata sulla “teoria della men-

' te”, come Baron-Cohen; tuttavia, 1a sua ipotesi secondo la quale le relazioni perso- -

' nah e i rapporti di gruppo sarcbbero gestiti da “scomparti della mente” distinti
- meriterebbe forse un approfondlmento neuropsicologico che tenga conto delle dif-
ficolta spec:1ﬁche delle persone con autismo. La Harris dice chiaramente di non

-~ essere competente per quanto ri guarda la “malattia mentale” o I’handicap in gene-

“rale; esamina perd in modo interessante problematiche “di conﬁne che noi forse

- catalo gheremmo come “falhmento scolastico” o “disturbi caratteriali”, ed evidenzia
i rapporti che ci potrebbero essere tra queste situazioni e certe malattie o disabilita
' relatlvamente “lievi”, ma grav1de di conseguenze se ignorate o sottovalutate.

. ~ Latesidella Hams tiassumendo, & che la personalita degliindividuicome .
-~ “risulta in et adulta & stata determinata molto pid dalle loro refazioni con i coetanel'
- che non dal “meodello educativo” utilizzato dai genitori. Sia detto per inciso, I'im-

' portanza dell’mterscambm con gli altri bamb1n1 anche per lo sv1luppo cogmtlvo
erd gia stato segnalato da Plaget soprattutto per quanto riguarda I’ acqulslzmne del -
“pensiero operatlvo” trai 7-8 e gli 11-12 anni; € lo stesso autore osservava -

' _1’1ntr1caz10ne tra aspetti affettivi, sociali e intellettivi in tale processo.. Da questo o

~punto di vista, un bambino che crescesse in un ambiente di soli adulti, senza
interscambi frequenti con coetanei, sarebbe penalizzato. Personalmente credo che

- molte ricerche obiettive saranno ancora necessarie per determinare la proporzione.
nspettlva di influenza, nella formazione della personalita, delle diverse esperienze

- Ccui Sono SOttOpOStl i bambini nella nostra societa: Tapporti con genitori € compa- |
- gni, ma ariche con insegnanti e televisione e v1deog10ch1, per esempio. Non ho
esperienza diretta della societi americana, ma i ﬁlms di Holliwood e il libro delta
Harris concordano nel dare l’1mpressmne chei ragazziii statunitensi in eta di scuola
“elementare e mecha inferiore trascorrano il loro tempo libero “sociale” in bande
_ autogestite, pluttosto che in attivitd orgamzzate o almeno supervisionate da adulti
(come i nostri doposcueta, club sportivi o.parro.c_chle)_. Da noi accadeva negli anni
’50, quando la maggior parte della popolazione viveva in campagna e i caseggiati -
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Recensione di Luciana Bressan

& anche questa-una variabile della quale si dovrebbe tenere conto.

di citta erano dotati di cortili non ancora adibiti a parcheggi; oggi, in Italia, mi
_sembra un’ espenenza limitata a zone geografiche e strati sociali minoritari. Forse

1l motivo per cui consiglierei a chi iie'ha tempo e voglia di leggere 11 libro. -

- della Harris non ¢ un *adesione totale e incondizionata alla sua teoria, ma il fatto
" che esso mi & sembrato un ottimo antidoto contro la ¢ colpevohzzazmne sistemati=

ca dei gemton” di fronte a. qualsiasi problerna una persona possa presentare, che & -

ancora pane quoudlano di tanta psicologia sia teorica che applicata ¢ popolare

- anche da noi. Cio che vale di pili nel suo lavoro 2 la denuncia impietosa delle
B lacune e incoerenze scientifiche di tante inchieste e articoli accadem1c1 sull’argo- -
mento-(la blbhograﬂa occupa 46 pagine), che la Harris si pud permettere proprio
"perche estranea sia al mondo uhiversitario che a quello dei liberi professionisti:

non ha niente da perdere nell’attaccare dogimi consolidati o criticare capiscuola

N inﬂuenu Ma lo fa con un rigore ed una serieta professmnale che molti ricercatori

accademici potrebbero invidiarle; si avvale inoltre degli app()rtl di-numerosedisci-

" pline i cui cultori spesso si ignorano a vicenda: la “genetica comportamentale”

(ricerca della eventuale componente genetica nei. comportamentl) 1a psicologia

za semplici osservazioni basate su un sano buon senso, ma a cui raramente si pen-

~sa; per esempio, sulla questione se la diffusione del divorzio e delle famiglie

“ricombinate” abbia incrementato i problemi dei figli, fa notare come, un tempo,

la morte di un gemtore e le seconde nozze del superstite erano tanto frequenu

quanto oggi 1 divorzi: vedi la quantita di matrigne nelle favole!
11 libro & peraltro scritto:con uno stile estremamente chiaro e scorrevole

' (caratteristica positiva. di tanti autori anglosassoni), ed € costellato di aneddoti di-
' vertenti; come la storie di un dott. Kellogg che, nel 1931, decise di allevare un
cucciolo di scimpanzé insieme al proprio figlioletto Donald, che aveva allora dieci’

mesi, € di trattare 1 due esattamente allo stesso modo; per vedere quanti comporta-
menti “umani’ ’ potevano essere: appresi dalla scimmia; l’esperlmento fu imnterrotto

nove mesi dopo, quando il dottore si rese conto con orrore che il piccolo. Donald

aveva umparato a comportar51 come uno SClmpanzé : -
- Un mterrogatlvo rlmane senza risposta: perché taml p51c010g1 si sono

: accamtl contro i genitori, e le loro teorie hanno avuto tanto successo, al punto o
“che gli stessi gemtorl Ie hanno interiorizzate? Potrebbe essere un oggetto dl_ :
. 'studlo mteressante per un giovane rlcercatore di belle speranze" )
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I problema di comportanmento é un messaggio

'Edward G. CARRetal. S
Il problema di comportamento é un messaggio
Trento, Erickson, 1998. . o - o :

" Caldeggio sinceramente la lettura, per tutti coloro ai quali fosse sfuggita, di questa traduzione de
Communication-based intervention for problem behavior, pubblicato nel 1994 dall’équipe di
Edward G. Carr, professore del dipartimento di Psicologia delfa State University di New York.
1’edizione italiana & stata.a sua volta caldeggiaia da Antonio Nisi e Patrizia Ceccarani della
Lega del Filo d’Oro, che si occupa dell’ educazione specializzata dei sordociechi: non sono i
. primi a essersi resi conto delle analogic fra comportamenti di persone con autismo e comporta- -

menti di persone maludenti e malvedenti, ma & sempre interessante farle notare. II libro curato
" da Carr, comurnque, & rivolto specificamente a chi opera con ragazzi e adulti affetti da aatismo 0.

da altri- handicap mentali gravi. A parte alcune pesantezze del «traduzionese» (del genere

«rinforzamento» per «rinforzo»), si tratta di un testo esemplare per chiarezza espositiva.

Fra i «comportamenti problematici» (problem behavior) affrontati troviamo, per esempio:

_ - lanciare suppellettili a terra o contro il muro ' '
.- distruggere 1 risultati del lavoro-fatto

- strappare 1 capelli a un compagno

- mordere a sangue sé stesso o un alfro

- auto-schiaffeggiarsi perore

- attaccare I’ operatore lacerandogli la camicia _

- colpire con calci'e pugni I’operatore . eccetera

- Tutti i problemi di comportamento hanno una loro ragione d’essere; ma le persone prive di
parola, o incapaci di utilizzare il linguaggio in modo funzionale, non possono spiegarcela. Cosi
siamo noi a formulare ipotesi interpretative. Carr noi perde tempo a confutare quelle
«psicodinamiche»: in ogni caso esse non sono utili nella programmazione di un intervento.
Insegna, invece, ad applicare anche in questo campo il metodo scientifico classico: osservazio-

_ ne, ipotesi, validazione sperimentale (ricordate Galilea?)..Con buona pace di chi sostiene il
‘primato dell’emozione e dell’irrazionale, alla fine & la conoscenza scientifica che permette di

. misolvere 1 problemi concreti: o : o : : : o

© Un’esperienza trentennale con persone portatrici-di-handicap induce Carr a ritenere che molti
comportamenti aggressivi 0 autolesionistici abbiano in realta una finalita «sociale»: stuggire a

" una situazione o a un compito percepiti come sgradevoli o difficili; richiedere attenzione; cerca-
re la soddisfazione di un bisogno o una gratificazione. Se si riesce ad individuare lo scopo

. preciso di ogni comportamento, si potranno insegnare alla persona forme di comunicazione pilt
accettabili, rispetto al comportamento. problematico stesso, ma altrettanto efficaci per il conse- .
guimento delle stesse finalith, magari con minore sforzo. La persona cesséra allora di ricorrere
al comportamento problematico perché non ne avra pil bisogno! o _

Una parte importante-del libro & quindi dedicata alla valutazione (assessment) funzionale, ovve-

- 1o alle procedure che permettono di formulare ipotesi realistiche sulle finalita di un comporta-

mento, e di validarle. Si potrebbe facilinente prenderle per «ricette»; e qualcuno, forse, storcera

* il naso scambiarnido il rigore per rigidita. Per la verith esiste effettivamente uha «domanda di

ricette» da parte di molii insegnanti ed accompagnatori privi di risorse operative di fronte a-

. situazioni oggettivamente difficili. Da questo punto di vista, sempre meglio fornire e «ricette»

di Carr & Co. piuttosto-che quelle di Bettelheim. . . _ S '
Tuttavia, chi volesse applicare alla lettera le procedure descritte nel libro in contesti italiani
_potrebbe essere scoraggiato dalle stesse difficolta che incontriamo quando vogliamo preparare

. un piatto esotico: la scarsa reperibilitd, da noi, di certi-ingredienti. Nella fattispecie: -
- psicologi scolastici che possano trascorrere un’ora al giomno nella stessa classe, per due setti-
mane consecutive; . ' N T L ' S
- insegnanii od altri operatori disposti a redigere da 100 a 150 schede per persona osservata,
-nell’arco di due settimane, if tutto con occhi pest, reni doloranti e vestiti stracciati (rileggere

sopra la lista dei «comportamenti problematici»);
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" Il problema di comportamenito é un messaggio

- msegnanu ed altri professmmstl disposti a unirsi in équipes comprendentl colleghi e magar_t'
gemton (1),.con accesso a mite le schede che descrivono il loro operato sul lavoro...

* - Misa che le persone di buona volontd dovranno fare lo sforzo di pensare con la 1oto testa per

elaborare nuove ricette, che possana utilizzare ingredienti piit comuni da noi, e procedere quindi
a un secondo hivello di lettura, tale tra ’altro da soddisfare chi ha velleita p1u <<1ntellettua11» :
cogliere la «filosofias che sta dletro le «ricette». :

«Un.. Importame aspetro .. . & dato dall’estrema attenzione nei confronti della persona, dei suoci
bzsagm e della sua soﬁerenza La dignita costifuisce uno dei capisaldi di questo modo di vede-
re e di affrontare i problemi. La persona in difficolta non é valutata tanto per le differenze
rispetto alla cosiddetta normalita, ma piuttosto per le sue caratieristiche umane, che la rendono
pari in dignite a qualunque altra personas. -

“«Llgspetto assolutamente piit innovativo del libro di Carr consiste nel fatio di p'roporre un’ang-

. lisi del significato di comportamenti- apparentemente cosi-assurdi. Essi sono visti come precisi . -- '

_ arti di comunicazione, non sempre facili da mterpretare ma il cui senso & spesso empiricamenie
“ verificabife». (Presentazione all’edizione italiana, p. 8).

E, una volta verificato, tale senso permette di programmare soluzmm efficaci che non comporta-
nol’ us]g) i:h «camicie di- forza» fisiche o chmuche né metodi d1 «c0nd1210namento>> etlcamente :
discutibili

In ogm epoca gh esSeri umani cercano spontaneamente la ragione dei fenomem speme se in-
quietanti; e se una spiegazione razionale, scientifica, non risulta disponibile, prefenscono ag--
grapparsi a qualsiasi spiegazione <<maglca» venga loro su ggenta '

Cade un fulmine e mi brucia la casa? E’ Giove che si diverte al tirassegno.

Mia moglie & partita’ con I'idraulico, lasciandomi cinque figli in tenera eth e tutti i piatti da

. lavare? Bé, quest’anno Venere ¢ Nertuno SONC.in congmnnone e io sono del segno dell’Ariete .

(terza decade)...
Quel bambino & nato con una grave mmorazmne? Forse ¢ la reincarnazione di un gerarcanazista:
ben gli sta. Oppure un nemico della famiglia ha gettato loro il malocchio. Oppure la sua mamma:

- ha guardato troppo a lungo un ramarro, quando era incinta: quasi quasi, questa ¢ la splegazwne
pid plaunsibile; dek resto, se diamo la colpa alla mamma, a lei verra la depressione, ed ¢ ben noto
* che le' madn degresse mettono al mondo figli minorati. .

" Sto esagerando? Mica tanto. In un documentario di Jirgen Bevers sull’impulso ad ucc1dere dei
«serial killers» (Germania, 1999), argomento guantoe mai inquietante e sinora inesplicato, anda-
t0 in onda sul canale cilturale franco-tedesco ARTE (chc non & tele- spazzamra’) il nove gennalo

12000, degli autorevoli psichiatri forniscono spiegazioni del tipo :
=51 <<dJsturb1 della personahta» (dicui soﬂ‘mebbero i serial kﬂﬁers) sono la conseguenza di avve-
nimenti dei primi due anni di vita; quando un’angoscia estrema é-stata provocata dall abbando-
no, dalla violenza o da altre esperienze analogamente trauinatizzanti...

- 1a condizione perché si verifichino tali atti (1 delitti dei serial killers) ¢ ¢io’ che not ch1am1am0 :
una «turba dell’attaccamento», vale a dire che e prime relazioni tra la madre e il bambino non
hanno consentito I’ instaurazione della «fiducia fondamentale»

Ma p01che per P'essere umano medio, una brutta spiegazione € scmprc meglio-di nessuna spie-
gazione, anche queste possono essere accettate da persone prow1ste di diplomie Q.L. di qualsi- . -
asi livello. '

.-Sappiamo bene come ps1colog1 1nsegnant1 ed alm operatori che st occupano di persone con

autismo hanno ricevuto per decenni (e in certi casi ricevono tuttora) spiegazioni molto simili per

i «comportamenu problematici» di persone portatrici di handicap; questo non li ainta affatto ad

agire efficacemente, ma in compenso permette di instaurare una relazione di «sfidueia fonda-

- mentale» con i familiari di tali persone. 11 che impedisce-a priori qualsiasi cooperazione, a par-

tire da un regolare scambio di informazioni, con i familiari medesimi; cooperazione che, invece,
“dove realizzata, ha dimostrato una notcvole efficacia propno perla soluzmnc ch molti problenu

- concreti..

Sela lettura del litro di Carr riuscira, 5€ non altro a suggerire a un certo numero di 1nsegnant1 ed

- aliri operatori spiegazioni razionali peri «comportamenu problemat:tcn» delle personc con autismo,

' '11 SUO Merito sara comunque grande

RECENSIONE di Luc;ana Bressan _
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" Le prép_oste della F"LS.H.'.'

Matermh per la deﬁmzwne dell atto dz mdznzzo e dz coordmamento. '

Le proposte della F L S H

La FISH 2la Federazmne Italiana Superarnento Handlcap, con sede a Roma via G

Cerbara 20, tel 065122666, Presidente Pietro Barbieri, VPr681dcntc Salvatore Nocera
I concetii guida della nostra proposta sono i seguenti:

e Approccio globale di intervento per cicli di vita (interventi sanltarl soc1a11 e

-soclosanitari) nell ambito di una Progettazione Individualizzata

- Tnitroduzione di pratzche sistematiche di valutazione dell’efficacia degli interventi - -

— Adozmne dei nuovi codici internazionali di valutazione {in via di approvazmne)
per attivare 1’ intervento riabilitativo/abilitativo/manterimento/rimozione delle cause

~ di.esclusione sociale/ nei confronti della persona disabile, e superamento dell’at—
tuale sistema di valutazione medlcoalegale inserendo la valutazione delle capaci-
tafpotenmallta della persona.come elemento determinanie per la deﬁmzlone dei
bisogni al fine di raggiungere le pari opportunita.

- '.Tenden'z.lale azzeramento delle attuali-diversita di competenze delle varie Com-_ L
‘missioni di accertamento, controllo ¢ di valutazione, ¢ istituzione di una unica.

€quipe. multidisciplinare che preveda anche la partecipazione, su richiesta della
persona disabile o della sua Fan‘ngha 0 del suo tutore, di tecnici o di una Associa-

zione o realth collettiva di appartenenza. Si ritiene necessario prevedere sempre la .

partecipazione del responsablle di fiducia del Comune di residenza della persona -

- Superamento della classificazione ng1da delle prestazioni e dei servizi tra area

.. sociale e area samtana, e sviluppo di processi di forte integrazione istituzionale e
~professionale (area soc1oSan1tar1a) 11 finanziamento della prestazione (a carico -

-del FPSN, o del Comune o misto) sara quindi una conseguenza della valutazione

~ successiva alla definizione dei bisogni, tranne che per i servizi tipicamente sanita- o
_ri.-sanitari (es. ospedale, diagnosi, nablhtazmne, ex.art.26, strutture residenziali -

tipo “comunita alloggio” per persone in situazione di gravita, strutture residenzia-

1i per persone -disabili, centri diumi per grav1, protesizzazione, € comunque tutti
- gli interventi erogati in favore di persone in 31tu3210ne di non autosufﬁcwnza -

© - come ad esempio la disabilita intellettiva.
- Valorizzazione della PARTECIPAZIONE alle scelte da parte della persona dlsabﬂe
- e della sua Famiglia

- Doppia centralita (la persona disabile e la sua Famiglia) lungo Pintero arco delle
iniziative finalizzate alla rimozione/diminuzione delle cause di esclusu:me somale_ o

_ e di aumento delle possibilita di autonomia o autosufﬁmenza
- - _Ruolo centrale del Distretto (D. Lgs 229/99)

“Testo - - K
1. Classificazione del servizi o valutazmne dei blsogm" L

" Fino ad ora i maggiori problemi sono sorti per I"attribuzione delle competenze acaval- -
"~ lo fra il sanitario e il sociale, mentre le competenze delle altre 1st1tuZ1om SONO nsultate -

abbastanza nette
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-'-'_-Nella presente proposta la col}ocazmne del servizi oppure delle strutture in aree socia-
" 1i, sanitarie o sociosanitarie viene superata in quanto non pitv soddisfacente. Dal DPCM -

8.8.1985 e dalla Tegge n.595/85 emergono indirizzi contrastanti, che le singole regioni
‘hanno interpretato nel modo pili favorevole alle loro-esigenze di bilancio, piuttosto che

sulla base di una rigorosa lettura gruridica: infatti, i DPCM, nonestante fosse una
" fonte giuridica inferiore e pér di piix precedente e generalmente prevalso sul contenuto

- della legge 595, legge di programmazione sanitaria. -
~Fino ad ora 1’1nterpretaz1one dell’amministrazione si basava prevalentemente sulla

: quahﬁca della struttura (es. ospedale, RSA, centro gravi etc.) e dell’operatore che ese-

- gue il servizio: area sanitaria, se I’operatore possiede una qualifica come medico, in-

- fermiere, ﬁsmteraplsta 0 uno qualunque degli altri diplomi universitari che le facoltd di -

medicina e chirurgia preparano; area sociale a rilevanza sanitaria, i cui oneri sono
- addossati al bilancio sanitario in quanto si ammette che molta parte dell’impegno degli
" operatori non sanitari & tuttavia strettamente connesso con le disabilita dell’ utilizzatore
e qu1nd1.conseguenza diretta del deficit, della malattla deIla malformazwne 0 del trau-

_oma.’ : :
- L’ésperienza qumquennale dell’Enuha Romagna aveva rovesaato 11 problcma della

~“distinzione fra sanitario e non sanitario (cosiddetto soc1ale) misurando il “non sanita-
 rio” che era stato definito come il costo di una persona normale inserito in-una famiglia

~ normale, secondo il bitancio delle spese medie che 'ISTAT fornisce  per i diversi -
: capltoh di-spesa: L’eccedenza dei costi dei servizi, divisi per capitoli, rispetto alla

o - media viene addebitata dlla disabilita e quindi coperta da fondo sanitario.

la presentc proposta evita tutte le precedent modalita di classificazione, di tipo ogget-
" tivo oppure medio, e si fonda in vece sul bisogno della smgola pcrsona utilizzatrice

- dei servizi. Infattl & caratteristica della persona umana avere in ogni periodo dell’esi-

_ stenza una compresenza di bisogni, domande e limitazioni che producone quell’interezza -
- di essere persone e consapevolezza di scelte e desideri che qualsmm frammentazione -
impoverisce e riduce di significato. 'La valutazione dell’interezza delle fisorse, delle

©- capacita ¢ delle limitazioni individuali e sociali di una persona consente di fare quel

. bilancio di soluzioni che permettono di definire soluzioni ed interventi in un progetto
~“abilitativo-riabilitativo” unitario che si sostanzi nella definizione di un p1an0
‘personahzzato di pan opportumta, sanitario, s0c1ale: ed economico. '

. 2, ' La Va]utazwne dei blsogm - _
- E” ormai comunemente accettato che per ogm persona dlsabﬂe st debba effettuare una
valutazione dei blsogm ¢ delle domande, da parte diun’équipe multldlsmplmare acce-

dendo da un’unica porta d’entrata verso i servii sociali, sanitari o sociosanitari. Questa

valutazione in analogia con I’esperienza delle UVG (gena‘mche) deve essere effettuata -

- da operatori medici, infermieri, fisioterapisti ¢ responsabili dei servizi sociali, con la - '

presenza di un esperto di fiducia dell’utente o della sua associazione. Sarebbe inoltre
auspicabile che tra gli operatori sociali che partecipano alla valutazione fosse coinvol-
to un operatore dell’amministrazione comunale di residenza. La composzztone della
. commissione viehe allargata a seconda delle necessita: '
o a) per. l estenswne del p:ano personahzzaro é necessana volm per volra Ia presen- .
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za del rappresenrante delle ;stztuzzom Specg?camente coinvolte ( ad-es. scuola, la-
‘yoro) che partecapano con i loro bilanci per. la r’eahzzazwne del piano stesso.
Realizzazione di un’unica porta di accesso ai servizi-ed alle prestazioni. _
Occorre-realizzare un’unica porta d’accesso per tutte le presmzzom e Uunit valutativa
costituisce il punto di riferimento ideale per tutti i piani personalizzati complessi.
- Oltretutto I'unicitd del riferimento consente di garantive la continuita dell’intervento,
ad ésempio nel lungo periodo delld scolanzzazwne ed anche: successzvamente rac-
'_ Cordando le varie fas: della vita. . : '

‘La valutazmne deve essere compiuta nel dlstretto sanitario, che il decreto 229/99 pone
come ceniro decisionale delle polmche sanitarie della medicina non ospedahera, con
particolare riguardo alla medicina-di base, all’ ADI, alle RSA, ivi compresa |'area
- sociosanitaria. Questa collocazione & particolarmente felice in quanto il nuovo distret--

to-sanitario, cosi come configurato dal decreto n.229/99,¢ programmato cofinanziato

e controllato dalla conferenza di programmazione dei. smdac1 permettendo cosi di- |

~ ottenére un’oftima premessa per I'integrazione fra servizi sociali e sanitari. Si ricorda
inoltre che il progetto di legge quadro sul sistema integrato d’interventi-e servizi socia-
li individua proprio nell’ente locale comunale il centro erogatore di tutti i servizi ed
aiuti, anche monetari (ereditando tale funzione dall’INPS) e che gli accordi di pro-
: gramma devono comvolgere anche le altre ammmIstrazmm pubbhche ¢ gli enti vari.

Tutte queste premcsse fatte, la presente proposta con51ste ne} deﬁmre la pertmcnza
all*area sociosanitaria ad elevata integrazione sanitaria sullabase del lavoro dell”Unita

BE valutativa, che & individuale-ed utilizzabile per la stesura del piano personalizzato di

- part opportumta sanifario, sociale ed economico (riteniamo peraltro mdlspensablle

. che il piano personahzzato di pari. opportumta sanitario, sociale ed economico sia - -
sottoscritto dalla persona disabile o, in caso di impossibilitd, da un suo familiare o dal -
tutore. E” importante infatt che V'interessato, o chi ne fa le veci, sia consapevole e

..~ compartecipe degli obbiettivi posti alla base del piano personahzzato) spettera qumdl '
all’Unita valutativa definite volta per volta se quel servizio per quella persona viene

- offerto, nel piano personalizzato, in quanto sanitario, abilitativo; nella sua pil estesa -

. accezione, nablhtatwo o sociosanitatio, ad elevata mtegrazmne sanitaria oppure 1o, -

- escludendo, in quest *ultimo caso; la competenza del bilancio del fondo sanitario..

“Un altro esempio: le vacanze estive per disabili possono avere un significato simile.a
quello di un ricovero in RSA, oppure ur mero significato ludico, a seconda dei-casi e
dei disabili: infatti, ¢’e chi viene inviato in vacanza per garantire il periodo di sollievo,
chi per preparare il dopo di noi, chi invece per prolungare un periodo di vacanza oltre

© itermini definiti dall’Unita valutativa. In quest’ultimo caso. r,l soggwmo dovrebbe-

T essere fuon della competenza del fondo sanitario. T :

- Poniame con forza la necessﬂa di- superare la Iogica di Valutazmne per pat010g1e
Oltretutto & ampzamente dzmastram che la patologia cronica, neppure se suddivisa
nelle sue varie fasi, riesce ad assumere. il ruolo di buon indicatore di disabiliti e di
bisogno d’intervento: al commno e necessarzo analizzare la smgota persona ed :l Suo
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- contesto per gmngere al piano persanalzzzaz‘o che consente I avvicinamento dell’ ob:et— o
 tivo delle pari opportunita. IV attuale situazione normativa vede due commissioni ope- -

 rare nel campo dell’accertamento della disabilita: quelia cosiddetta dell’invalidita (L.
'118/71, DM 5.2.1992); basata su un accertamento esclusivamente medico che utilizza

paramem percentuah ritenuti universalmente negativi e criticati da tutte le associazio-

~ni dirappresentanza di disabili fisici; mentali e sensoriali; quella della L. 104/92 che -

~ valuta'la condizione di handlcap, su parametn non codificati da norme ma basati sulla

a definizione normativa.

.Ne cmamo d1 segu1t1 gli elemenu pit 1mp0rtant1 desunn dal dettato della L 104/92

ATt 1- (Oblettm)
. 1. La Repubblica: -
. .a) garantisce il pzeno rzspeﬁo della d:gmra umana-€- i dmttt di lzberra e di ¢ utono—' '
- ia della persona handzcappata e ne promuove la pzena mregrazzone nella fanglm,
nella scuola, nel lavoro ¢ nella societa;

b) previene e rimuove le condizioni invalidanti che zmpedzscono lo sviluppo della B

persona umana, il raggiungimento della massima autonomia possibile e la parteci- '
..~ pazione della persona handicappata alla vita della colletthta nonche la real;zzazzo—
' ne dei diritti civili, polmc; e pammomalz
.- ¢) persegue il recupero funzionale e sociale della persona aﬁetta da minorazioni
fisiche, psichiche e sensoriali e assicura i servizi e le prestazioni per la prevenzione,
lacuraela nabzhtazlone delle mmomz:om nonche la tutela gmnd;ca ed economica
della persona: handicappata; :
“d) predispone interventi volti a Supemre stati di emargmaz:one e d; escluswne so-
"czale della persona kand:cappata : '
omzsszs

_ :Art 3 Soggettl aventl dlrltto _ : -
- 1. E’ persona handicappata colui che presenta una minoragione ﬁs:ca pszckzca o
sensonale, stabilizzata o progressiva, che é causa di difficolts di apprendimento, di
' reiazwne odi mtegmzwne lavorativa e tale da determmare un processo di svantaggio
' soctale o di emarginazione. : : -
2. La persona handicappata ha diritto alle prestazwm srabzhte in stio favore in rela-

- zionealla natura e alla consistenza detla minorazione, alla capacita complesswa indi-

: vzduale residua e alla efficacia delle terapie riabilitative.

' 3.'Qualora la minorazione, singola o plurima, abbia ridotto I’ autonomia personale '
 correlata all’eta, in modo da rendere necessario un intervento assistenziale perma-
. “nente, continuativo ¢ globale nella sfera individuale o in quella di relazione; la situa-
' Zione assume connotazmne di grawta Le Szfuazwm riconosciute di gravita determz-
- Hano pnorzta neéi programmi e negli interventi dei servizi pubblici.

4. La presente legge si applica anche agli stranieri e agli apolidi, residenti, domiciliati

o-aventi'stabile dimora nel territorio nazionale. Le relative prestazioni sono corrispo- -
- Stenei hmu‘z ed alle condzz;om prewsre dalla v:gem‘e legzslazwne o da accordiinterna- -

'zmnah ' S : -
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o Art 4 Accertamento dell’handlcap : :

) 1. Gl; accertamenti relativi alla minorazione, alle dzﬁ‘icolta alla necessita dell’ mter—
vento ass:stenz:ale permanente e alla capacitic complessiva individuale residua, di cui
all’articolo 3, sono effettuati dalle uniti: sanitarie locali mediante le commissioni me-
. diche di cul all’articolo 1 della legge 15 ottobre 1990, n. 295, .che sono integrate da un

.opemtore sociale ¢ da un esperro nei casi da esaminare, in servizio presso le umra
sammne locah ' - : -

La lettura del_,test(')_pone in evidenza come 1’obiettivo degli interventi e delle azioni
- verso le persone con disabilitd siano indirizzate al “pieno rispetto-della dignith umana, . -
e (de)i diritti. di liberta e di autonomia della persona”. Le stesse linee guida per la
riabilitazione (Provvedimento 7.5.1998) indirizzano gli interventi al conseguimento. -
~dell’antonomia e vita md1pendente Per fare questo la commuissione e accerta varie cose:
a) - minorazione co
b) dlfﬁcolta o :
- €)  necessita di intervento ass1stcn21ale permanente
~d} capacﬁa complesswa individuale resu:lua

Rlsulta chiaro che agli- accertamentl med1c1 (mmorazwne) vanno accompagnatl quelh

* dell’handicap (difficoltd), delle potenzialith ed abilitd (capac1ta complessiva indivi- -

~ duale residua) e la valutazione degli interventi necessari (necessita di intervento assi-
 stenziale permanente). Riteniamo che debbano essere analizzate e considerate - se ¢ il

- caso - le capaciti della famiglia e dell’intorno sociale di rispondere alle necessita del
disabile ed anche le necesszta della fanglza per assolvere questi compiti. )

'E’ evidente che gh elemenn alla base dclla L 104/92 Verso cui si stanno onentando
tutti ghi interventi legislativi degli ultimi anni (solo per citare i pilt significativi: L 162/
.98, L 68/99) rappresentano le fondamenta di qualsiasi intervento indirizzato alle con-
diziom di svantaggio e di handlcap conseguentl acl una dlsab1l1ta -
Inaltre parole ancora L o
Tl processo di valutazione i inizia con la valutazmne deI deﬁc1t qulnch si da luogo alla .
valutazione della disabilita ed infine a quella dell’ handlcap, che si sostanzia nella vala-
tazione delle opportunitd di partecipazione alla vita sociale e nel livello di possublhta -
di fruizione dell’ambiente di. vita e dei servizi ad esso connesso - _ L
- . La prima valutazione, tipicamente.sanitaria, da luogo al diritto soggettwo perfetto S l
- alla prestazione, a carico del fondo sanitario; se tale valutazione & grave, questa e -
sufficiente per affermare il diritto a tutte le prestazioni d’abilitazione e riabilita- -
-Zione, COMPIeso quelle nguardantl le autonomie. personali e sociali, anche per
coloro cui attualmente non & concesso di sperare di- occupare un posto di lavoro_'
. produttivo. '
- La seconda Valutazmne ed ancor pii la terza, fanno r1fer1ment0 alla smlazmne*- _
- ' - sociale, aquella familiare, che POSSONO essere un *aggravante anche per coloro che -
 invece sono relativamente lievi nella prima delle valutazioni, aprendo anche a loro.
© il diritto sog getflvo perfetto alla prestazione, a carico del fondo samtano II pl‘lIlCl— o
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pio S gla attualmente in v1gore per il nconosmmento della 1nvalld1ta nel lavoro
che non si limita alla menomazione ed alla disabilita, ma si estende alla cond1210—
- ne del mercato. dei lavoro; che. determmano appunto 1’a.mp1ezza deH handlcap '

Ad esempzo la menomazione con leswne m:dollare C5eC6 oggz vzene valumm gza al
 100% con dmrro all’ accompagnamento oo

La disabilita che ne consegue pud essere differente, dalla paral;s; deglz am ﬁno alla

~ paralisi parziale della funzionalita respiratoria. . -
- L’handicap che ne risulta dipende infine dal luogo d abzrazzone dalla. composzzzone
familiare, dal livello culturale della persona interessata-e dei famzl:an o '
4 livelli per ogni valutazione: lieve, medio, grave, gravissimo.

La combmazmne dI quesrz livelli consente di derermmare la valutazione ﬁnaIe co

3 La personallzzazwne dell’mtervento.

Il mondo deli’handicap rappresenta situazioni pcrsona.h dlver51ss1me Ad eSGIﬂplO

- & diversa la situazione di una persona che abbia solo problemi di non autosufficienza
0.solo problemi di autonomia da chi abbia probiexm di non autonorma 1ntrecmat1 a .
probleml di non autosufficienza; : :

- - & diversala situazione di chi ha autoconsapevolezza delIa relazmne e qu1nd1 e capace '
di costruire il proprio percorso esistenziale da chi ha blsogno della mediazione di lin-
guag gi e di stili comunicativi particolari per far conoscere i propri b1s0gm e per aggan-

© ciare anche motivazioni affettive diversamente.irrag eiungibili.
~Tutto.quesio. mondo si colloca su un continuum di programma che necessarlarnente ha =
b1sogn0 di attenzione e dignita a largo spettro; ha bisogno di negomazmnc continua ¢
‘personalizzata, ha bisogno di pluralita profcssmnah e di interventt sinergici di Istitu-
zioni diverse che sappiano orientare la loro azione programatma verso un prodotto -
‘condiviso, il mighior percorso esistenziale. possﬂnle per ognuna delle persone disabili..
<1 triterio di riferimento di ogni aztone nei loro confronu deve essere fondato il pit
possibile sul concetto di lnoghi normali di vita. : -

- Questo 31gn1ﬁca che le risposte istituzionali devono amcolar31 n:

- 1. servizi di abilitazione e di nab111taz10ne S

2. assistenza personale ed economica;
- 3. programmi certi di integrazione sociale. :
Percorsi ab111tat1v1/r1ab111tat1v1 itinerari certi di 1ntegraz10ne, stmmenn e metodJ di

' sostegno per I'integrazione nélle normali strutture educative, formative, lavorative e

" sociali:sono concetti di un percorso standard cui far riferimento per valutare la qualita -
degli interventi p01che costituiscono il banco di prova nell’incontro/ scont:ro conrealta, :
1st1tu210n1 culture e metodologle d’intervento molto dlvcrse t:ra loro ' :

" La costruz1one tassello st tassello delle diverse rlsposte il piit possﬂ)ﬂe umtane glo-

bah mtegrate e flessibili, costltulsce la mappa dei'servizi e delle risorse disponibili sul
territorio cui poter far ricorso per poter rispondere adeguatamente in quantlta e quahta '
alle problemauchc delle persone dlsablh - -
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Le proposte della FIS.H,

. D’intervento r1ab1l1tat1vo attualmente s1 lmuta in molte. reg10n1 alla sola att1v1ta d1 ria- -
~ bilitazione sanitaria svolta all’interno dei servizi riabilitativi pubbhc1 o privati accredi-
~ tati. Solo le reglom che posseggono servizi- sanitari mtegrau con quelh ‘sociali hanno
- maturato esperienze diintegrazione socio- -sanitaria, altré regioni che hanno approvato

leggi quadro sull’handicap. hanno servizi sanitari e servizi- socialt paralleh ma-non

intérdipendenti, altre regioni posseggono solo servizi. sanitari. Questo:significa una -
grande-disparita di condizioni (offerta di servizi temtonah capac:lta del personale coin-
'volto risorse dlSpOIlIbﬂl modelh d1 mtervento etc.). - :

' In questo quadro & evidente che per avviare un’azione dl omogemzzanone degh inter-
~venti piuttosto che partire dalla definizione dei servizi (spesso-inesistenti e senza pos-

sibilith di realizzazione immediata per Ia carenza di risorse disponibili), & importanie - :

partire dai biso gni e dalle capacita dei soggetu interessati. Infatti a seconda dei percor-

si di 'vita, dei sostegni familiari, delle esperienze sociali ed integrative maturate, ogni .

persona disabile, anche a parith teorica di condizione ps1coﬁ31ca presenta livelli-e

.. gradidi capacua e potenzialita differenti. Quindi qualsms: piano personalizzato dovra

valutare queste-capacita e potenzialita in rapporto all’ ambmnte di v1ta cd all’offerta d1
'servm presentl sul temtono : : :

- 4 La rlpartlzmne tra le prestaznom socmsamtarle e la competenza del PSN

In temnm orgamzzat1v1 1a recente Conferenza nazionale sulle polmche per ’handicap
ha identificato quattro macro categone di utenti poten21al1 per ognuna delle quah si
possono deﬁmrc diverse tlpologle di interventi: - -
~ a) persone con problemi di non-autosufficienza. Hanno blsogno di 1ntervent1 d1 amto
" da-parte di una o pit persone(familiare, operatore, ecc); : :
b) persone con problemi di non-autonomia. Hanno bisogno-di interventi rlab111tat1v1 e
. 80C10 educat1v1 ﬁnahzzatl al. ragg1ung1mento massnno dcll autonomia personale e

- sociale;

.. ¢) persone con problemz di non—autosuﬁ‘ic;enza e di non- auronomsa. Sono persone
* . pluriminorate (nel senso che accomunano disabilitd plurime) che richiedono.un alto
-~ grado di intensitd assistenziale sia con intérventi diretti sulla persona che di aiuto alla
* famighia; i programml di sosfegno rlguardano la sfera dell’autosuffic:lenza ela sfera _
dell’autonomia;

- .d} persone a rischio di regresszone soczale. Sono petsone con un buon lwello d1 ato-

nomia personale che perd, a causa di situazioni di marginalita sociale e relazionale,
fanno presagire un’imminerite regressione sul piano dell’autonomia persorlale hanno
: blsogno di sostegno per l’msenmento soc1a]c e produttwo L

" Pero gnuna del]e categone sumdlcate vi sono gradazmm di abilita e neccss1ta di mter— '

. venti abilitativi e riabilitativi che affenscono alla sfera dell’autonomla e della .

autosufficienza. In generale si pud-dire che tutii gli interventi che rlguardano la non
autosufficienza (per es. persone con ritardo mentale e difficolta di apprendimento) € a
§ quella plunma della nony autosufﬁ01enza enon autonorma (per es. plunmmoratl sensonall .

. ANGSA - Bollettino n. 1 gennaiofebbraio 2000 o 23




* Leproposte della FIS.H. .

€ mentah) sono da ascrivere agh interventi sanitari a nlevanza sanitaria. Infatu in tal

“caso le azioni indirizzate a favorirne I'integrazione sociale (soggiorni-vacanza, centri’

. diurni, laboratori di manualita, azioni di assistenza e di abilitaziope in senso lato).sono

-certamente indirizzati allo sv1lupp0 della persona umana, al ragglungunento della

' massima autonomia possmﬂe ed alla partecipazione della persona handicappata alla

* ! vita della collettivita, in presenza di difficolta permanenti e strutturali derivanti da una

~condizione di non autosufﬁc1enza e non autonomla conseguenu ad una dlsab111ta oa
pit chsablllta graw

- Per, quanto rlguarda gh mterventl legati a persone non autonome (dlsablhta fisiche e

: sensoriali gravi, lievi condizioni-di ritardo mentale) gl elementi sui quah definire la:

'~ valenza: degli interventi,. da ascrivere al settore sanitario 0 a quello sociale, devono

- valutare il livello di autonomia che la persona pu(‘) conseguire da solo e gli- interventi

necessari per garantire il conseguimento di pari condizioni di opportunitd. Laddove la

- pari condizione di opportunita manchi, si possono ascrivere le azioni ¢ gli interventi

necessari a ripristinare un livello accettabile di pan opportumta all’interno delle pre-
stanom sanitarie a rilevanza sanitaria. ' '

['I rasmetio questo documento che & stato di recente elaborate da noi in un app051t0 o
- grappo di lavoro, in vista dell’emanazione da parte del Ministro della Sanita del prov-
-vedimento attuativo del ‘decreto legislativo 1.229/99 (Riforma Bindi), concernente la
definizione dell’area socwsamtana ¢ dei servizi sociosanitari ad elevata 1ntegraz10ne :
samtarla Caﬂo Hanau] o . St :
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- La situgizione aftuale déZla secreting

LA SITIUAZIONE AT-TUALE
DELLA SECRETINA

- 'Un arnno & passato dall’annun(:lo ch con31derev011 nuglloramentl nei bambml'
* autistici grazie all'uso della secretina. Come per (ulte le nuove terapie, si &

detenmnata iina reale ondata ch entusiasmo tra. i genitori, in partlcolare tra i

. gemton di bambini autistici, e molta magglore prudenza e atteggiamenti nega-

tivi nei profess10n15t1 pilt “ortodossi” e nei genitori che avevano gii sentito

storie simili in precedenza. Forse if caso della secretina & dlfferente O suouso -
sibasa certamente su di una certa logica e su diun raglonamento teorico sensa-. L
to. Tuttawa 1a prudenza s’ impone quando degli ormoni potenzialmente molo- .

| potenti sono iniettati direttamente nel sistema emaﬂco di bamblm aunstlcl che'

s0no incapaci di dare un chiaro consenso.

" Dopo tutto questo tempo, nonostante una pubbhmta cons1derevole € un uso
-diffuso, la situazione non si & chiarita che in maniera molto lieve. Noi attendia-
mo sempre la pubbhcazlone dei risultati dei tests clinici relativamente alla sua

efﬁcama cosi come la dlmostrazwne della sua sicurezza, anche su ammah

alla somministrazione d1 dosi rlpetute Tuttawa delle voci iniziano a ¢ircolare

N relatlvamente a delle sperimentazioni che sono gid state realizzate; e queste

“sperimentazioni diventano’ sempre pilt numerose. Sebbene essi siano princi-

- palmente aneddotici, questi rapporti di-osservazioni non sono privi di interes- -
se. - _ _ _ .

Che cosa & la secretin_a-?_

' La secretlna & un ormone che, sino ad oggi, non rappresentava niente di pitt che- h

un semplice interesse di laboratorio. Essa era utilizzata per testare lc funzioni’

- del pancreas al fine, tra 1’altro; di stimolare la produzione dell’enzima peptidasi.
Secondo una delle teorie sulle cause dell’autismo (la “teoria degh eccessidi

oppiodi”), delle sostanze contenenti della morfina (peptidi) possono provenire -

. dalla dlgestlone mcompleta di certi alimenti, in particolare la caffeina, il latte €

i prodotti del latte, cosi come il glutine contenuto nel. grano o in altri cercali.

- Questi possono raggiungere il cervello e provocare un Ventagho di sintomi che -

costituiscono 1’ autismo. Gli enzimi peptidasi derivanti dall*uso della secretina _
favoriscono la dis soluzmne d1 queste sostanze e permettono dei m1gh0rament1 :

. nel 31ntom1 deIl’autlsmo
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La situazione attuale della secreting .

_La secretina ut111zzata nei pnml stud1 (Femngs) € quella ancora utilizzata nelle
“prove. attuali (Secrepan e Gaspretin) provengono da maiali e potrebbero di-
© conseguenza, presentare delle leggere differenze in rapporto al prodotto uma- -

" no. Si teme che il carattere estraneo della secretina conduca alla produz1one R
“nel soggetto di anticorpi verso la secretina dopo la trasfusione, ma, a tuti’oggi, ]

. esistono poche prove che questo fenomeno abbia un’importanza clinica. Un
_'prodotto sintetico (Secrelux) gsiste attualmente ed & considerato come proba— _
~bilmente molto pin puro del prodotto derivato: dal maiale. Bisognera ancora

- attendere qualche tempo, probabilmente pi di un anno, affinché. la varieta

derivata biotecnologicamente, molto pura e completamente sottoposta ai tests,

faccia la sua comparsa sul mercato (partendo dal principio che il prodotto sia
accettato dalle autorita responsabﬂl delle regolamentazmm) -

La secretma funzmna"

Questo dlpende da a chi voi ponete la domanda Una stima dell’efﬁcac1a &
~ sempre unpo” soggettiva, come lo sono le valutazioni dei genitori e 1 rapporti -
. dei medici. Le stime che SEZUOnO pOSSONo sembrare un po’ generah ma blso- i
‘gna tuttav1a provare a tracc1ame un abbozzo. - |

'_Rapportl del gemtorl

Clrca il 10% del gemtorl hanno 1’1mpr65310ne d] avere assistito a de1 cambla-
menti relatxvamente considerévoli in termini di nnghoramento Circa 1l 30%
o pensano di avere notato det miglioramenti importanti. Altri 30% non sono “si- -
- curi” e gl ultimi 30% non prendono in considerazione alcun cambiamento.
- {Solo alcuni gemton parlano di peggmramenu) A patte alcune ondate dj feb-

bre passeggere € una certa 1peratt1v1ta non sembra essersi avutl de1 reali pro- L

_ bleml
5t parere del medm

) Chlaramcnte i medicin non ut1hzzano la secretma se essi non pensano che essa
possa essere utile per 1 loro panentl Numerosi medici prendono in considera- -
' zione miglioramenti conmderevoh e, in alcum casi, si sono avanzate cifre del
- 90%. di rlsulta‘a p031t1V1
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- “La situazione atuale della secretina

Prov‘e cli_n__i_che

) Come i0 ho mdlcato in precedenza amia conoscenza, non sono state reahzza—
te delle prove cliniche che potrebbero soddisfare le esigenze di tali tests. Tutta-- .

via, alcum primi rapperti di cinque studi di questo genére sono stati reahzzau
Anche se € inopportuno fare dei commenti dettagliati relatlvamente a queste
‘prove, alcune caratteristiche si fanno notare. Sfortunatamente, 1’ ottimismo dei
‘genitori € dei medici 1non compare in questi primi rapporti. Due di questi studi

- riferiscono di risultati molto poco positivi. Gli altri tre non hanno provato alcu- =~
na prova di efficacia, ma almeno uno deégli sperimentatori negatlw ha avuto -

" Pimpressione che qualcosa di mteressante potrebbe, in effetti, prodursi. Noi
attendlamo 1 nsultaﬂ di studi pm estesi che’ soddlsﬁno 1 criteri sc1ent1ﬁc1 ap-

- propriati. : L : - : .
- Esistono dunque delle netie dlvergenze tra cio che 1 gemton edl professmmstl

~ osservano e cid che sembrano indicare i tests. Cid pud d1pendere forse dai
"~ genitori che si cullano d’illasione nel loro dlsperato tentativo di costatare del
- rmghoramentl 0 semphcemente che essi in quel momento concedono una mag-

glore attenizione ai bambini. Tuttavia, si pud pensare che questi miglioramenti

~ siano forse reali (& difficile spiegare, per esempio, come alcuni problemi d’in-.

continenza notturna siano’ scompars1 cosi rap1damente) ma gli strumenti d1
Valutazmne unllzzatl non sono sen51b111 ai beneﬁm notatl

'L'e alte_rn’ativ'e'

' Numer031 gemton provano cosi la secretma mentre altr1 prefenscono la p011t1-

ca di “stiamo a vedere”. Come riferito i n preccdenza 1o si € ancora avuto un

-vero test dlmostrante Tefficacia e la- sicurezza del prodotto; cosi; i- -genitori-
utilizzandolo in qualche modo “iniziano prima del calcio d’inizio”. Dei rischi’
potenziali esistono. Dopo di tutto, il pancreas & un organo relativamente sensi-

bile e la-secretina produce degli effetti in tutto i corpo. Tutto cid pud avere

un’influenza sulla crescitae lo svﬂuppo del bambino; ed & per questo che delIe' o

cure costanti e la maggiore V1g11anza s’ lmpongono assolutamente

_ Alcuni genitori provano delle applicazioni transcutanee attraverso Ie quah una _i _

| quantita molto debole di secretina & applicata sulla pelle, nello stesso momento .
~ di un’altra sostanza, come la DMSO, che aiuta a fare passare il prodotto attra-
verso Ia pelIe Sebbene questo 51stema permetta di evitare il fast1d10 di cmque .
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La situazione attuale délla secretina . .

trasfusmm per settnnana esso non dovrebbe essere. ut1hzzato senza un con-
_ trollomedmo _ S S L -

- Altri genitori’ utlhzzano della’ secretma omeopatica; peraltro un’ prodotto di
* buonissima qualita (Amsworths) ha fatto recentemente la sua comparsa sul
** mercato britannico. Chiaramente, questi prodottl sono talmente diluiti che pro-
B _babﬂmente non resta pit seCretma nel prodotto (si citano diluizioni di 24 vol-
te), mai pr1n01p1 omeopancz si’ apphcano a quéste situazioni. Uno’ studm sulla
soddisfazione dei gemton di fronte all’ efﬁcac1a (c:]rca 600 Soggettl) & attual-
mente in corso ' :

Co'l;lclusi_oni .

: -_'!Sfortunatamente S zgnorano ancora molte cose a prop051t0 della sicurezza e' o
. delf’utilitd della secretina e si spera che presto il velo sard sollevato. I 'seri

- effetti secondari previsti da alcuni arbienti non sono comparsi, ma, d’ altro
canto, 1 risultati sono stati meno spettacolari rispetto a cid che 1 primi rapporti o
sulla stampa ¢ alla televisione ci-avevano lasciato credere. Nei tempi, i gemton "

el medlm devono effettuare le loro scelte fondandosi su: di una conoscenza ed -

-una comprenswne limitata de]la situazione. Noi speriamo € ci attendlamo che-
 la situazioni migliori nel corso dei prossimi mesi. - "
E anche se sembra che 1’ utilizzo deila secretina non sara beneﬂca che per po-

- che persone sari valsa la pena. L avventura della secretina ha, peraltro, incita-

" to iricercatori a chinarsi sui corpi in generale € a trattare le persone autlst1che

'perceplto e sulle anormahta pszcologlche

" inuna maniera olistica invece di focalizzarsi umcamente sul comportamenl:o - |
Paul Shattdbk- .
“Tratto da Link ~ AUTISMO EUROPA n. 27 - IV® trimestre 1999

: deuzione,di'Sergio Martonel_ :
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Dibatiito sulla secreting .

 LASECRETINA NON SERVE AGLIAUTISTICI

Nel giornale di Autism Europe, LINK, si era cercato-di gettare acqua sul fuoco.dell’en-
tusiasmo per la secretina, invitando ad attendere la prova scientifica dell’efficacia di
~_ questo trattamento: purtroppo per tutii la risposta autorevole & venuta ed & negativa: la-
- . secretina ¢ addirittura meno efficace del placebo. : B D
- Il New England Journal of Medicine del 9 dicembre 1999 riporta un articolo di Adrian S
Sandler, Kelly Sutton, Jeffrey De Weese, Mary Girardi, Victoria Sheppard e Tames
- Bodfish: “Lack of benefit of asingle dose of synthetic human secretin in the treatment -~ -
-of autism and pervasive developmental disorder”, nel quale si conclude che a secretina
. non dimostra alcuna utilita per riduire i sintomi dcll’aut_ism_o_e dei disturbi pervasivi
-~ dello sviluppo. S S _
~ Questo studio dovrebbe spegnere Ientusiasmo suscitato dalla “scoperta” casuale fatta
nel 1998 da genitori statunitensi, che avevano osservato come il loro figlio fosse note- .
volmente migliorato nel comportamento autistico dopo avere riceviito un’iniezione dj
secretina, fatta per fini diagnostici gastroenterologici. Tuttavia, anche dopo avere ap-
- preso le conclusioni dello studio, il 69 per cento dei genitori resta interessato a conti-
 nuare il trattamenito con secretina per i loro figli. Questo “strano” attaccamento deve - . -
essere analizzato, perche il fenomeno non riguarda soltanto la secretina ma anche altri
- interventi di ogni tipo, nei quali i genitori pongono una fiducia che va ben al di la-della -
.. razionalita. = - . S e '

Anzi tutto occorre chiedersi se i primi genitori che, hanno sceperto grandi migliora-
‘menti nel comportamento del figlio dopo I'iniezione di secretina non abbiano avatonn - .-
abbaglio, determinato, ad esempio, dal desiderio di vedere i miglioramenti. Ammesso
 poi che i miglioramenti ci-siano stati veramente, I’esistenza dei quali dovrebbe essere
garantita da un osservatore imparziale ¢d esperto, occorre infine chiedersi se tali mi-
- glioramenti siario provocati dall’intervenio in questione: non & sempre vero che cid
. che accade dopo un fatto & conseguenza del fatto precedente. In particolare nelle sin- .
 dromi psichiatriche 'ci-stmo_momen_ti_cat_tivi e momenti migliori-che si alternano fra
loro, ed & facile attribuire ad un intervento.o ad un trattamento che casualmente prece-
deé un miglioramento naturale e spontaneo (che si sarebbe verificato comunque) il merito
. di quanto & invece frut(o del caso o della forza sanatrice della natura, Percio & necessa-
 rio effetuare una ricerca su molti soggetti, in quanto e oscillazioni verso il peggio di. .
alcuni vengono bilanciate dalle oscillazioni degli aliri verso i miglioramenti: una ron- -
dine non fa primavera, ma molte rondini indicano con un buon margine di probabilita
che & arrivata la primavera. L ) Co L Sl
-Infine occorre ticordare che ogni tipo di intervento o trattamento modificarealmentcle =
 attenzioni e le aspettative attorno al disabile, ¢ questo di per s¢ pud indurre una spinta
- aun miglioramento effettivo: perciod & sempre necessario che la validazione del’effi- -
cacia di un trattame‘ntoiconsista{ﬁél-mettere a fronte 1 risultati del trattamento ed i o
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- risultati di un trattamento che c'omp()rti eguale intensita di attenzione sul soggetto (questo
“ & uno dei punti deboli della ricerca condotta dal Dr. Gepner sulla comunicazione. faC1— .

htata a Pangl di cui ho g1a scntto sul Bollettmo precedente)

 Gli autori déilo sfudio hanno condotto una ricerca su 56 so‘ggetti da3al4annidietd, -
- -affetti dalla sindrome autistica e disturbi pervasivi dello sviluppo; lo studio & stato
i .compluto nel rispetto-della mi ghore metodologla, in doppio cieco, e cid vuol due che

i pazienti, i genitori e i medici. curanti non sapevano se stessero sornministrando la

‘secretina oppure il placebo: lasciando la scelta al caso (random) 28 soggetti hanno

ricevuto un’endovena di secretina menire gli aliri 28 seltanto un endovena di soluzione. .

~ fisiologica (acqua e sale, usata come placebo). 1 sog getti sono stati ben selezionati, fra
- quelli che seguivano i programmi educativi speciali TEACCH déll’Universita del Nord
‘Carolina, che ha provveduto a diagnosticarli ed a misurare Pintensith dei sintomi

autistici, anche sulla base delle schede ABCe CARS frale p111 utlhzzate per l’autlsmo

=T nsultatl nei due gruppi sono stati nnsurau a pil riprese, fino a quattro settimane dopo.

la somministrazione, € i & constatato un miglioramento in entrambi i gruppi, misurato -

© dalla scala ABC in 8,9 punti per il gruppo della secretina e in 17,8 punti per il gruppo . '
. dell’'acqua e sale. Se ne potrebbe semplicisticamente concludere che la partecipazione
" “"ad una ricerca € di per s¢ migliorativa della sitnazione autistica, e che la secretina fa

bene, ma la soluzione ﬁsmloglca (placebo) fa ancora megho _ :

I analisi statistica, condotta sia per la media dei punteggi sia per le singole componen-.
ti dei punteggi (ricordo che al Dr. Gepner chiedevo esattamente di effettuare le analisi
statistiche sulle singole componenti dei puinteggi), rimette le cose a posto ladifferenza
frail gruppo della secretina e il gruppo della soluzione fisiologica non e s1gn1ﬁcat1va
Questo equivale.a dire che la differenza di efficacia fra la secretina, ed il placebo &
dovuta al caso, e comunque 1’ipotesi che la secretina fosse la causa del miiglioramento
dei comportamenti autistici non ¢ verificata. B

* - 1’ analisi statistica non conclude con I’ affermazione che. 1’1p0t631 che Ia secretma sia
efficace & assolutamente falsa ma si limita ad osservare che sulla base della ricerca '
- effettuata & probabﬂe oppure e molto probabﬂe che 1’1p0t631 non sia vera.

-"-La statistica insegna I umllta cha scienza di fronte alla natura, ma anche la grandezza -

della scienza di fronte ai. ciarlatani, che pretendono di inverare le loro affermazion

“senza le prove spenmcntah Da qualche anno anche in Ttalia la statistica & entrataa fare
- parte del corso obbligatorio per tutti gli studenti di medicina e Chll’ul‘gla (corso di lau-

reae d1p10m1 universitari triennali} e anche di pswologla mettendo in crisi la medicina
intesa come arte ¢ la psicologia e la psicanalisi intesa come forma letteraria di cono-
scenza dell’anima umarna. Umberto Galimberti, che. rappresenta bene il vecch10 ap-

© proccio, non esita a cofitestare 1’ obbligatorieta degli esami di statistica e di testistica-

nel corso di laurea di psicologia dell’Universitd di Padova, a fronte della facoltativita

- dei due esatm d1 p31copat010g1a nell artlcolo apparso sula Repubbhca del 4 gennalo
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- Dibattito sulla secretina

. .2000, dal tltolo “Can ragazm studenu dell’anzma s 1amenta che nella riedizione di
" un libro di’ testo per gli studenti. di pswologla sia stato eliminato proprio quell’inter-
“vento che contestava la testistica e la stanstlca frutto d1 un npensamento di Hathaway' g
del 1972; _ -

" Di Umberto, Galimberti ho letio vari artwoh apparsi su La Repubbhca quando succe- :

- dono fatti eclatanti a soggetti autistici (da ultimo la. tragedia consumatasi a Brescia a-

| . meta dicembre, proprio mentre si svolgeva la-Conferenza nazionale sull’ handicap a o

- Roma) e, come al solite, non mi sono trovato in consonanza con le sie 0p1n1om riten-
'go che rappregenti quel mondo di psicanalisti che non vuol fare i conti con la realta, e

_.che negando la possibilita di misurare le dimensioni dei sintomi tramite test, mette al

tiparo la . psicoterapia da ogni possibile contestazion¢ di chi, come me, voriebbe misu-

‘rarne Pefficacia. Su queste fragili basi una folta schiera di psicoterapeuti (medict, Ppsi-

~ cologi ed altri [aurcati, anche in scienze politiche come me) hanno tenuto (ed ancora

. . tengono) le redini degli interventi sui dlsabﬂl mentah (fra cm gli alltlStiCI) e sui malatl
- mentall in quallta di terapeutl : :

Ritengo, € non sono 11 solo chel’ ANGSA abbla il dovere di chiedete agh espcrn di-
effettuare ricerche per validare gli interventi proposti per gli autistici, affinché il servi-
zio sanitario nazionale, la'scuola e la solidariety sociale non debbano dlsperdere le
'propne risorse (scarse) per-interventi di dubbia efficacia. :

. Tali interventi debbono essere sottoposti a verifica, e Ia cosa & poss1b1le in tempi- bre\q
-+ come gli autori americani harino dimostrato con questa ricerca. Ora: stanno glungendo -

- - a-conclusione altri studi, che sembra portino alle stesse conclusioni.

- Gli autori-dela ricerca gia pubblicata affermano che Ia secretina non ha fatto alcun'
danno ai soggetti che 'hanno ricevuta, ma non dobbiamo dlmentlcare che i ricercatori
: xmpegnatx nella verifica dell’xpotem hanno impiegato tempo e risorse per questa inve-
ce di dedicarsi alle alire ipotesi di ricerca, che hanno una base teorica razionale e che
avrebbero potuto dare migliori risultati; & sempre facile a posteriori dare giudizi, ma
~ dovendo fare delle scelte privilegerei piuttosto le ricerche sugli effetti delle magadosi. -
- di-vitamina B6, che danno in diversi casi dei risultati veramente eccezionali, osservati .
sia da alcuni genitori che da esperti, salvo poi non mantenerli nel tempo, ed anzi pro-

“vocando talvolta dei peggloramenn rispetto allo stadio di partenza. Comprendere qua- - |
- le sia la modalita di azione della vitamina B 6, che entra in 64 reazioni diverse che -

- - interessano il sistema nervoso cenirale, potrebbe costituire una buona partenza per-'-'
E trovare basi fannaco10g1che lltlh per una parte almeno dei soggetu autistici.

Sono ‘curioso di conoscere se i glomah quotldIam d1 tutto ‘il ' mondo. Hporteranno i
nsultatl della ricerca pribblicata con lo stesso-clamore riservato due anni addietro alla

“scoperta” della secretina come rimedio “pr0d1gmso” I’esperienza suggeriscé che sulla

_ vwenda verra steso un velo pietoso, per non dovere ammcttere che sie trattato d1 una '
_ “bufala gonﬁata dalla stampa T - :
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. Dibattito sulla secreting

Come ha commentaio Fred Volkmar (nello $ESS0.NUMEro del New England J. of Med.,

“ pag. 1842), data 1’ assenza di una terapia veramente efticace e scientificamente validata,
& sempre pOSSlblle che alcuni trattamenti godano di una immeritata fortuna, nonostan—'_
tc 1a pretesa di efficacia non sia sostenuta da prove scientifiche. In questo. caso si &
addirittura scatenato il fenomeno del mercato nero della sccretina, pagata a caro prez-
- zo dai gemnitori. I genitori, nella pur. comprenSIblle ansia di fare qualcosa, possono
- creare gravi inconvenienti: in questo caso non si & neppure badato al rischio del prepa-

rato di secretina derivato dai maiali; che in caso di somministrazione ripetuta poteva -

. determinare un allerglzzazmne nella ricerca, invece, s1 ¢ fatto uso di secretina umana.

' 'smtetlca offerta dalla ditta produttnce : :

La re1a210ne fra mass media e medlcma, quando mancano dati validi che provano
* Pefficacia diun trattamento, determina un’attenzione esagerata prematura e shagliata,
" sia nell’ opinione pubblica, che nei mass media. In queste condizioni il successo -
nell’andience dei mass media & spesso contrario alla buona scienza ed alla buona in-
formazione sanitaria. Infatti la storia della medicina insegna che soltanto qualche rara

" volta una. scoperta medica viene fatta in modo casuale, mentre generalmente €ilcon- -

trario: il progresso vero € lento e ‘metodico, fatto-di ripetizione di esperienze, ¢ questo
non fa scoop. In partlcolare la genetica, che & risultata tanto 1mportantc nell’ autismo,
non presenta aleur colpo di scena teatrale. | : :

Sarebbe auspicabile che I’ésempio della escretina sermsse per mpnstmare un corretto

) rapporto fra genitori e giornalisti a proposito delle terapie di malattie tanto gravi come ;

queﬂa della sindrome autistica. La storia dell’ autismo & ricca di illusioni su trattamenti

‘che si sono dimostrati non seltanto inutili, ma addirittura dannosi; questo & una parte .
*dell’elenco: dietilamide dell’acido lisergico, cortisone ad alte dosi; psmoch]rurgla inie-
~-zioni di estratto di cervello di pecora. :

Consentlre ai familiari ed ai malati di andare alla llbera caccia d1 cure senza alcuna . - .

" guida rischia di consumare le rlsorse finanziarie e pswologmhe delle. farmghe e/o an-
~ che le risorse dei fondi pubblici. :
La nota términa con 1'invito a non abbandonarc 11 certo per I’incerto, ed a mantenere
- Vattenzione alla ricerca scientifica seria da un lato ¢ al traitamento di pedagogia spe- |
ciale che per ora risulta 'unico intervento efficace, anche se non certo immediato né

" risolutivo. Non a caso proprio nella Carolina del Nord si conduce da oltre trent’anni il -

" trattamento TEACCH come programma di Stato per i soggetti autistici, che a prezzo di
sforzi notevoli risulta in grado di migliorare (non certo d1 guarire) il comportamento e

- mtegrazmne socmle degh autlstlcl _
- _ Cazlo Hanau- :
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~ primo studio di ricerca sulla secrefina. _ . _ :
‘Non sono d’accordo nel liquidare I’argomento, come tu stai facendo, semplicemente
- perche il primo studio di ricerca non ha dato esiti positivi. - e
- L’argomento, a mio parere; ¢ troppo delicato e le speranze dei genitori troppo alte da
indurmi a consigliare di aspettare i risultati degli altri studi di ricerca in corso prima di .
-assumere, m quanto ANGSA; una posizione ufficiale cosi negat.iva.__' N B -
L’invito alla cautela & gia stato fatto in precedenza. Ti mando, e mando achilegge in
~ copia (vi prego di informarmi se Iallegato non arriva) alcuni articoli scritti proprio .-
dopo la pubblicazione dell’ articolo a cui tu fai riferimento. e
. Come vedi, la polémica & altissima. D’altra parte, questo tipo di intervento & ancora
troppo giovane, e ti ricordo che, sono parole di Rimland ¢ di Sidney Baker, dette e
pubblicate, circa 2000 persone con autismo hanno riceviito fino ad oggi una serie di -
infusioni di secretina. - _ o o
Aspettiamo ancora, sempre invitando alla cautela. . | K - _ _
La REPLIGEN, casa farmaceutica statunitense sta complétando i primi due stadi dei -
- suoi studi di ricerca in doppio-¢ieco (sito internet www. repligen.com) sulla

- Caro _Caﬂo_ -Hanaﬁ, ho letto '_l"artiCQlo che tu hai tradotto a proposito dei 'risult'aﬁ del

somministrazione di secretina sintetica umana. So da fonte certa che una grossa casa _
farmaceutica italiana & in-contatto con la Repligen su pressione di un amico -
 neuropsichiatra, ' . : S o e
Cautela, cautela ¢ cautela prima di assumere posizioni proocontro.. .
c o SR : . Patrizia Cadei .

!

Spettabile C.D. Angsa, _ o o o
il New England Journal of Medicine del 9 dicembre 1999 ha pubblicato un Articolo
* “Lack of benefit of a sin gle dose of synthetic human secretin in the treatment of autism
and pervasive developmental disorder”, ricerca “in doppio cieco” in North Carolina sy
36 Soggeiti Autistici dai 3 ai 14 anni con Diagnosi di Autismo e BD.D., articolo in cui
i Ricercatori atfermano che la Secretina non produce alcun mighoramento sui Soggetti
. Autistici; sono state eseguite misurazioni sughi eventuali miglioramenti nelle successi- -
ve settimane, sulla base delle schede ABC e CARS,; relazionando che, il placebo di
acqua ¢ sale, iniettato per via Endovenosa, “ha sortito pil effetti dell’iniezione di -
* Secretina”, ( quivi sono sicuramente problematiche Psicologiche di Genitori dispera-
" tamente desiderosi di vedere dei risultati anche dove non ve nesono stati ).

Quando ho letto I Articolo, mi sono demoralizzato, non tanto per il risultato, quanto
per Ia pessima gestione del “Doppio Cieco” da parte dei Ricercatori, S
Mi sono venute in mente due possibilita, entrambe negative: .
La parte pid perfida di me ha subito pensato che essendo una scoperta eseguita da un
genitore ¢.non dall’establishment della Ricerca, si sia tentato un affossamento volontrio -
 della Cura, come & gi stato fatto di recente in Ttalia ed in passato nel mondo, ( vale per -

tutti in che modo -alla fine-dell’ ‘800, vennero affossate le cure e le teorie sul
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) “Pleomorﬁsmo e sulla “moluphcazwne sessuata delle forme mlcroblche d1 Bechamp, :
_per favorire la teoria di “Monomorfismo”™ postulata da Pasteur); va a credito della Me-
-dicina che poi, vent’anni dopo, grazie all’avvento del MICI'OSCOplO a contrasto di fase
e del Microscopio Elettronico, queste teorie venissero riprese portando dopo altri 20
anni alla scoperta della Rlproduzmne Sessuata delle forme microbiche, portando i Ri-
cercatori al Premio Nobel, cid non toghe che si siano perst 40 Anni di p0351b111 cure ¢
" _'nmedi utilissimi per la 8001eta) : -

La parte razmnale invece ha sub1t0 pensato che anche i RlCBI’CﬂtOI‘I Statumten31 non
capiscono nulla di Autismo, ¢ da qui viene la demoralizzazione, perché se anche negli
“U.S.A. non si capisce che I’ Autismo & una Sindrome Multisintomatica, vuol dire che

‘siamo realmente all’ Anno- Zero ¢ siamo nelle mani di incompetenti ¢ finche le cose -

“resteranno cosi, non nasceranno niai vahde ed efficaci Terap1e Farmacologlche per-'

" curare I’ Autismo. . _

A Parker; il ragazzmo Amencano & stata iniettata la Secretina per un Esame sul fun-

zionamento del suo Pancreas perché soffriva di Diarrea cronica e di problemi

- gastrointestinali ; ha avuto come riscontro immediato che la Diarrea Cronica si € fer-

* mata ed up miglioramento del Comportamento ( tratto da Secretin and Autism di Stephen
Edelson , Centro per I’ Autlsmo di Salem Oregon) vedi sito Internct http 1
www.autism. orgfsecretm html :

. A questo punto i Ricercatoxi del North Carolina dovevano porsi 2 Domande
1) : 1a Secretina pud servire indistintamente a tutti gli Autistici?. T

- 2): possiamo selezionare un gruppo di bambini con problematiche di Diarrea cronica
e problemi Gastrointestinali ( ricreando la base di partenza, che ha portato Parker agli

- incredibili miglioramenti} e vedere se con questo gruppo omogeneo di panentl il trat-
tamento avrebbe funzionato. :

‘La prima cosa & stata fatta, Ia Seconda no, € questo a mio avviso € Veramente un
comportamento da mcompetenu ' : '

~Poiché negh U.S.A. ci sono altre: spenmentazmm in corso, leland stesso ne sta fa-
cendo, non possiamo ancora affermare che la Secretina non funziona, diciamo piutio-

~ sto che le prime indagini ci dimostrano che la Secretina non € un rimedio che funziona -
per la totalita dei Soggetti Autistici, € questo visto appunto la grandissima diversita di
problematiche bio- chnmche metabohche etc. che assxllano i nostri poverl fighi, era

ipotizzabile. -
E speriamo che i criteri di Ricerca deght altri Grupp1 Statumten51 sia piti mirato e pren-

da in con51dera210ne Sintomi Bersagho pill mirati.
Salu_ti a tu‘_t_ti <sOniaerobcrto @libero.it>

'Roberto Rusticati
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La vera storla dell’ANGSA

di Daniela Mariani Cemrr.

" La lettera det Presidente pubblicata sul n.5/1999 giustamenie difende la Dr. Catherine
- Milcent, cosi conie Iarticolo della Dr. Bressan. Approvo ogni azione di sostegno alla

'Mﬂcent ¢he mi onoro di conoscere da 12 anni, quando insieme a mio marito I’abbia-

‘mo incontrata nella sua casa parigina: da allora abbiamo iniziato un’azione parallela,
cercando di fare filtrare nei nostri Paesi le conoscenze mediche ed epidemiologiche

- ull’autlsmo che gli psicanalisti, dominanti nell’ ambiente della neuropsichiatria. in-

fantile, erano riusciti a bloccare alle frontiere. In particolare abbiamo fatto tradurre

. -nelledue lingue i libri di Schopler sull’approccio TEACCH, da parte dell’editore Masson -

in Francia e Italia, che in precedenza tutti gli editori avevano rifiutato. '

La situazione della Francia éra ed & ancor peggiore di quella italiana, perché da loro

non c’¢ stata né la drastica riduzione dei posti letto nelle istituzioni del bambini (segul-
 taal caso dei Celestlm e promossa da Francesco Santanera del CSA di Torino) né la

- chiusura ‘dei manicomi ottenuta da Basagha nel 1978. In Francia le associazioni di,

gemton hanno combattuto una battaglia per ottenere la differenzia- zione fra handicap

_-emalattia mentale proprio per sottrarsi al dominio degli pswhlatn in gran parte psica-

‘mialisti, ed al rattamento nei manicomi. : _
In Ttalia da oltre venti anni & vietato inserire nuovi pazienti in mamcomlo edi i ca31 d1
‘bambint 1st1tu210nal1zzat1 sono ridotti-al minimo e per brevi- per10d1 di tempo, salvo_

“ che nel caso da noi rarissimo di bambini gravi abbandonati dalla falmgha che difficil-

mente trovano un’adozione. Per questi motivi la differenziaziong fra handlcap e malat-

' tia rentale non & tanto importante in Ialia, poiché nell’uno e nell’altro caso le even-
tuali crisi vengono comunque ricoverate in trattamento sanitario obbligatorio nell’ ospe- -
dale civile. Inoltre. danoiV’ integrazioné scolastica & infinitamente pil alta che in Fran-
cia, ove ancora la maggior parte dei bambini autistici vengono tenuti in strutture sam-

- tarie tipo day hospital. C -

_ Anche la storia dell’ Angsa merita qualche premsazmne I Angsa alla sua. fondazmne

* non-a caso avvenuta a Siena, aveva assunto per valido ed aveva inserito nel suo statuto

. come elemento comune dei genitori associati il metodo “holding”,” all’epoca sostenu- -
to dal Prof. Zappella (contro gli psicanalisti). La contrapposizione fra psicoterapia

_ analitica, familiare ¢ sistemica da un lato ed holding dall’altro era giccata su basi ide-

ologico-fideistiche: se si fosse effettuata una verifica scientifica dei risultati di un me-
~ todo cdntrappost(j all’altro sarehbe emerso che nessuno dei due poteva superare la
- prova’ dell’efﬁcacm o altra parte le basi psicogenetiche che sostencvano cntramb1 i

* tipi di interventi erano false e colpevolizzanti i genitori. S
Non potendo effettuare una verifica sui risultati, i genitori Angsa si d1v1sero m due :

_'fazwm nell’assemblea di Flrenze del 12 marzo 1988, dove il gruppo pilr vicino aila
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psicanalisi, prevalentemente compesto da milanesi, andd in minoranza ed usci dall’as-
© sociazion¢ fondandone un’altra in Lombardia. Cessd allora la pubblicazione dei
' Quaderm dell Angsa, - d1rett1 dagh stessi soci milanesi, che rifiutavano I’approc- -cio
- medico-organico, ed al suo posto il Presidente Fortini e il consi iglio vollero che nasces-
se il Bollettino dell’ Angsa aperto ai maggiori esperti di autismo del mondo sia medi- _
~.ci sia pedagogisti speciali, che i neurops1ch1am infantili italiani (di scuola psicanaliti- -
ca) rifiutavano- persmo di conoscere. Insieme a Carlo Hanau, direttore responsabile, e -
‘ad alcune’ generose amiche che volontariamente dedlcavano il loro tempo al Bollettino-
edalla. segreterla dell’ Angsa, abbiamo fatto conoscere I’opera degli esperti internazio-
nalied anche I’ espenenza reale e concreta det smgoh genitori (Storie vere di ¢ sog gettl_
- autistici).. :
- .- Queste esperienze singole non hanno mai avuto la pretesa di essere estese aﬂa genera—
lita_degli autistici, ma potevano ben essere uno stimolo per gli esperti ad effettuare i

. loro studi: non & forse vero che 1a fenilchetonuria ¢ stata scoperta dopo che una madre

-~ aveva fatto notare al medico che le urie del ﬁgho erano nere? Coerentemente abbia-
Mo sempre fatto incontrare ¢ collaborare i genitori e gli esperti italiani con gli specia- -

~ listi stranieri, organizzando dei congressi che, valendosi prima dell’ appogglo della

Prof. Paola Rossi Giovanardi e della sua Collaboratrice Dr. Paola Visconti e pot del—.
I"appoggio dell’Istituto Scientifico Oasi di Troina, hanno chiamato in Italia grand1 :
esperti medici, come i Professori Lelord, Gﬂlberg Reichelt, € grandi esperti pedagog1st1 -
~come Schopler, Peeters, Magerotte. Tutti questi sono esperti di fiducia di Autisme -
Europe, che ha sempre costituito un punto di riferimento certo, in quanto a livello-
internazionale le associazioni selezionano come rappresentanti i genitori che hannole
maggiori competenze spesso medici, come appunto Catherine Milcent e Lorna Wing.
Mai abbiamo preteso che i gemton fossero “le persone pill informate sull’autismo”,

e come scrive il Sergio Martone, perché i genitori hanno siuna grande esperienza, ma di

‘on caso solo, quello dei loro figli, che non & sutficiente per dare indicazioni terapeitiche
“perla generahta degli autistici, anche se un lodevole impeto di altruismo giustifica che
-l 'ge'nit'ofe che ha trovato qualcosa di utile per il proprio figlio cerchi di trasmettere la -
. notizia agli altri, Occorre sempre la mediazione ¢ la collaborazione con gli esperti, che
E POSSONO dlsporre degli strumenti scientifici e della casistica sufficiente per convalidare
- o falsificare le teorie ¢ Ie i impressioni. Non dimentichiamo che i genitori talvolta vedo- -
. 1o dei mlglmramentl che, quando nion sono un semplice frutto dell’xllusmne devono
' _comunque essere spiegati scientificamente. : -
1 gemton hanno bisogno degli esperti, di veri espem che ﬁnalmente oggi sono presen- -

ti in forze anche nel nostro Paese, come dlmostrano i congresm di cui abbiamo dato - -

notizia in questo-; steso Bollettino. Percid sarebbe utile che 1’ Angsa si scegliesse un

comitato di esperti che potrebbe diventare un lnogo d1 confronto fra gli espertl che. .

accettano di Venﬁcare sc1ent1ﬁcamcnte le loro ipotesi.
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- Attivita delle sezioni

Note sil Convegno

“LA SINDROME AUTISTICA
Aspetti Clinici ¢ Terapeutici”

Sabato 18 Dicembre 1999, presso I’ Auditorium del Complesso Monumentale “S. Pie-
tro” di Marsala, si & svolto il Convegno Provinciale sul tema “La Sindrome -autistica:
“aspetti clinici e terapeutict”. Il convegno, patrocmato dalla Cita di Marsala e dall”’ APT
di Trapam ‘ha visto come organizzatorila Cooperatlva Nau31caa € ’ANGSA, Assocxa-
‘zione Nazionale Genitori Soggetti Autistici, sezione ‘Sicilia.- L
Folto e composito il pubblico, con prevalenza di operatori sanitari ¢ scolastici, nonchc .
- famiglie provenienti oltre che dalla provincia di Trapani, anche da Palermo, Caltanissetta
~.ed Agrigento. I relatori che si sono succeduti nella magnifica: sala conferenze dello -
' _.splendldo Complesso “S. Pietro™; hanno offerto una sintesi puntuale di quelli che, ad
© oggi, rappresentano i pitt validi orientamenti sia diagnostici che terapeutlcl nell’i mqua- :
dramento ¢ terapia della Sindrome autistica. :
- Moderati dall’attento ¢ valido Dr. Gurgone, Responsabﬂe del Seivizio di Salute Men-: _
“tale dell’A.S.L. 1 di Trapani, hanno preso via via la parola. il Dr. Bianchini,

 Neuropsichiatra infantile presso I’Universita di Catania; 4l Dr. Parisi, Neurologo e
- membro dell’equipe Delacato in Italia; la Dott.ssa Buonomo, direttrice dei programmi

* - di riabilitazione dell’equipe Delacato; il Dr. Lucerini, Psicologo ed esperto in tecnica =~

- della Comunicazione Facilitata ed infine la Doft.ssa Ferrante, PSlcologa ed espeﬂa'

- nella programmazione educativa secondo il modello Teacch.

- 11 Dr. Bianchini ha fornito un’ampia panoramica sulle diverse ipotesi et1010g1che COI- :
~ legate alla Sindrome autistica, peraltro ormai riconosciuta, a livello internazionale, -

- come sindrome ad etiologia multifattoriale, producente diversi sottogruppi e, in conse-

guenza, una multiforme variéth di quadri riconducibili, perd, ad alcuni criteri diagnostici -
* comuni che, secondo sia il DSM IV che l’ICD 10 dell’OMS, sono rappresentau da:

1) deficit nell’interazione sociale;
. '2) anomalie niella comunicazione verbale e non;

~ 3) ristretto repertorio di attivita.

* 11 Dr. Biarichini si & quindi soffermato sui cnten d1 terapla fannacolog1ca e sulle mole-' -
cole che sembrano dare migliori risultati nel trattamento di alcuni quadn clinici.
Il Dr. Parisi e 1a Dott.ssa Buonomo hanno offerto una sintesi vivace dei principi fonda- -
- mentali che stanno alla base del metodo Delacato di orgamzzazmne neurologlca e
“della sua straordinaria intuizione che piii di 25 anni orsono, in un’epoca ancora domi- -
nata dall’erronea credenza che una madre cosiddetta “frigorifero” avesse provocato

a “chiusura” auntistica in un bambino ritenuto perfettamente sano, aveva nvoluzmna— o

- to 11 mondo dell’autismo, aprendo strade msospettabIh : .
“+ Per Delacato i bambini aiitistici non si rifu; giano “volontariamente” dentro un gusmo o
cacciati li dentro da gelide presenze materne che non riescono ad allacciare le prime
relazioni madre-bambino. I bambini con autismo, per uno dei tanti fattori etiologici su
“cui ancora si mdaga (mfezwnl v1ral1 anomallc gemche o cromosormche, mtolleranzc
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R ahmentan traumi pennatall etc:) hanno invece una drammahca dlfﬁcolta i gestire le

proprie vie di senso, ad integrare le acquisizioni sensoriali-in percezioni corrette, a 3

~fornirsi quindi una coerente rappresentazione della realti csterna, :
H bambmo autistico, in ragione quindi delle sue distorsioni percettive, orgamzzera 11
: proprlo cervello in maniera del tutto anomala produeendo, in conseguenza, comporta-

. mento e relazwm sociali altamente e drammaticamente disturbati. -

Cid che Delacato propone & quindi tina terapia neuroriabilitativa che, mirando a rior-
ganizzare quei circuiti neurologici che la sindrome non ha permesso dl costrulre possa
fornire comportamentl c mtersoggettmta il pinl possibile normaii. -
Articolata e ricca di immagini la présentazione del modello Teacch offerta dalla Dott ssa -
Ferrante, Psicologa presso I’Istituto “Oasi Maria SS.ma” di Troina. Attraverso una
" carrellata di diapositive & stata proposta al pubblico una glomata-tho di un ragazzo
“con' autismo- vista secondo i principi che informano il Teacch e cioé una attenta
strutturazione spazio-temporale, la valutazione delle: ablhta presann nel soggetto e .
I’educazione alle autonomie di base. T
. 11 Dr: Lucerini ha fornito i ‘criteti di base della tecnica della Comumcazmne
~ Facilitata, che, nata nei primi anni >90 come approccio ai cerebrolesi con importan-
" ti problemi motori, ¢ stata poi applicata da Biklen e seguaci sui soggetu con Sin-
~~drome autistica. Il bambino ¢on autismo viene quindi considerato come un sogget-
- to che, a causa della problematica neurolo gica di base, soffre di una grave forma di
aprassia con conseguente dissociazione pensiero-azione e difficolta a pianificare e
-mettere in successione logica azioni motorie compIesse Da qui le ben note diffi- -
~colta nella motricita fine, da qui Ja difficile se non impossibile produzione lingui-
stica, da qui la difficoltd a mettere in opera quelle azioni che stanno alla base
delll’i intersoggettivita. Il soggetto autistico ha quindi potenzmhta e percorsi cogmtzw
.. che una corretta tecnica di facilitazione potrebbe ajutare a venir fuori: '
A margine del Convegno, alcune riflessioni ci vengono in mente: la prima ¢ la consta-
-~ tazione dell’enorme interesse suscitato dalla problematlca e-cid sia per I’ attenta parte-
mpamone del pubbhco sia per il vivace dibattito che in pily punti si & aperto; la seconda
& che, nonostante i pronuncmmentl della comunita scientifica internazionale, 1’ obsole-
to approccio psicodinamico al trattamento della sindrome ancora resiste nelta mente di
- alcuni operatori e, vogliamo sperare, solo per difetto di aggiornamento sulla Sindrome
_autlstlca peraltro p0351b1le aprendo uno dei tanti sifi Internet dedlcatl al problema '
" azione che niolti di noi genitori effettuano guot:ldlanament
© Qualé riflessione per concludere?
© Direi che ce la offre senz’altro Ta splendida locandina reahzzata peril Convegno dal-

a Partista Manolo Linares: un bambino che, sorridente, appare dietro una barriera di
- vetro infranta. Per far 51 che questo” sogno diventi realta le famiglie dei. bambini e

-’ ragazzi con autismo invitano tutti coloro che, uomini e donne di buona volonta, deside-

~ rano Jottare con loro affinch I’invisibile muro che separa quesu esseri umani dal mon-

do possa essere frantumato per sempre. : '

- Dott.ssa Linda Caffarelli Pazané '
Presidente ANGSA SICILIA
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- Attivité delle sezioni ©

. ;ANGSA SICILIA© L "
. RELAZIONE SULLE ATTIVITA’SVOLTE NEL 1999

 GENNAIO *99

Stesura ed- invio a tutti gli Tstituti d1 Riabilitazione swﬂlam di una scheda d1 :

nlevazmne epzdermologlca sulla Sindrome autistica. Lavoro svolto in collabora-
" zione con 1 Lions 3101113111 nell’amblto del Ser\rlce “F1ght Autlsm

o FEBBRAIO 99 | - -
- Raccolta ed invio al laboratotio d1rett0 dal Dr Shattock (Sunderland G B. ) d1 n.
- '13 campioni-di urine per la ricerea dei: peptidi urinari. Tale raccolta & stata effet-

" tuata grazie alla prezmsa_collaborazmne offerta dal Prof. L. Pavone, dalla Dott.ssa . -

A Fiumara e dall’equipe tutta della Divisione di N eurologia Pediatrica di Cata-
-nia_.' oo : S - : '

MARZO 99 o :
' _Partecipazione ¢ relazione al Convegno sulla Pro grammazione Teacch orgamzza—_"-

- to dal’ ANGSA, Sez. di Reggio Calabria, nei giorni 27-28 Marzo. '
-'-_:' : Convocazmne del i C0n31g110 Direttivo reglonale sv01t031 ad Acate (RG).

: 'APRILE 99 .

_ Orgamzzazwne di un -1 corso d1 aggiornamento per msegnanu d1 sostegno e
- - curriculari, tivolto all’ approfondlmento delle strategie cducative nei confronti dei
‘soggetti con autismo inseriti nella scuola dell”obbligo. Il corso, regolarmente au-.
torizzato dal Provveditorato agli Studi di Catania, ha visto una numerosa ed atten-

ta partecipazione da parte degh opcraton scolastici. Tralrelaton il Prof. Mazzone

~ elaDott.ssa Fiumara dell’Universita di Catania; il Dy, Parisi e 1a Dott. s5a Buonomo

* dell’ Associazione Delacato; il Dr. Lucerini del Centro Studi sulla C. F,; il Prof.
 Raso, il Prof. Comi e la Dott.ssa V1n<:1 esPertl in programmazmne mtegrata se-
* condo il modello Teacch. - o
“Relazioni ai Convegni organizzati dai Lions Clubs di Slracusa ¢ Piazza Armerina,
nell’ambito del Service “Fight Autism”, sulla tematica della gesuone del bambmo_ :
autistico nella realid siciliana. : |

MAGGIO *99 - -
Organizzazione di un II corso di agglomamento per msegnantl della scuola del— .
- 1’obbligo, realizzato con le identiche modalita del primo. o S :
‘Seminari di approfondimento sulla tecnica della Comunicazione Fac1htata orga-
‘nizzati presso scuole dell obbligo di Ragusa e presso l Assocmzmne “Casa Farmg;
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o A'tﬁ?i_t& delle sezioni.

'- gha Rosetta” ch Caltamssetta Relatore ai semlnarl il Dr Lucenm del Centro Stud1
-sulla C.E- ' o
. Orgamzzazmne a Ragusa; in occasione del I magglo di una giornata ricreativa -
. con Je famiglie ANGSA, vissuita con spirito di condivisione e fraternita. Ci
riproponiamo di inserire, tra le attivita de1 2000, altre iniziative del genere, senz’altro
-utili per rafforzare i legarm tra le famlghe ¢ favorire lo scamblo delle p1ccole e
N grand1 an51e quoudlane :

GIUGNO 99
- Partempazmne comn uno stand d1vu1gat1vo sulle attivita ANGSA al progetto “Ali
per la vita” realizzato a Termlm Imerese (PA) . ' -
- Convocazione del IT Cons;gho D1rett1vo reglonale svoltosi ad Acireale (CT) _
- 'Orgamzzazmne in collaborazione con i Lions Clubs siciliani e con I’ Universita &
. Catania, del Convegno su “Autismo: ricerca scientifica e impegno della societa”,
svoltosi a Catania. Tra i relatori i Proff. Diane ed Harry Chugani ed il Prof. Shattock.
. Di notevole rilevanza scientifica il contributo della Prof.ssa Shugani sul ruolo di
- una alterata sintesi della sefotonina cerebrale nei batnbini autistici. Molto seguito
' pure Iintervento del Prof. Shattock il quale, prlma dell’inizio del Convegno sié
- intrattenuto con numerosi genitori rispondendo ai quesiti sorti sui risultati; nel
frattempo pervenuti, delle analisi dei peptidi urinari nonche sulla questione
- “Secretina”, invitando 1 genitori, su quest *ultimo punto, ad oserc1tare molta atten-
zione € ad aspettare i nsultatl delle spenmentamom

-

OTTOBRE 99

Convocazmne del IIT Consi gho Dlrettlvo regionale svoltosi a Favara (AG)

DICEMBRE ’99
- Organizzazione della I fase di un COrso. sulla Comumcazmne Facﬂltata rlvolto ad
‘ insegnanti e genitori. Il corso, con sede ad AClreale (CT) Vede coimne rolatore 11 Dr.
Lucerini del Céntro Studi. :
. Organizzazione, in collaborazione con la Cooperatwa Naus1caa del Convegno
- provinciale su “La Sindrome autistica: -aspeiti clinici e terapeut1c1 , svolfosi a
'_ Marsala (1TP) e che tra i relatori ha visto il Dr. Bianchini dell’ Universita. di Cata-
" _n1a il Dr. Pan31 ela Dott.ssa Buonomo dell’ Associazione Delacato il Dr. Lucerini
e laDott.ssa Ferrante (Istituto “Qasi Maria SS. ma” di Troina). - ’
" Convocazione dell’Assemblea Ordinaria dei soci ANGSA SICILIA per Panno
- 199, svolta51 presso 1’ Assoc1a210ne “Casa Famlgha Rosetta” di Caltamssetta

l] Premdente ANGSA SICILIA
(Dott.ssa Linda Caffarelli Patane)
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- Convegnao Sorrento

" ASSOCIAZIONE NAZIONALE GENITORt 5
 SOGGETTIAUTISTICIONLUS

SEZIONE CAMPANIA

PATROCINIO DEL COMUNE DI SORRENTO .
ASSESSORATO ALLA CULTURA E PUBBLICA ISTRUZIONE

| CONVEGNO N
- “L’ERRORE DI CARTESIO

L 1ntervent0 terapeutico nelle problematlche mentah al—
1’1n1z10 del terzo rmllenmo |

Sorrento Martedl 7 marzo 2000 -_ore 16 OO

. ".Grand Hotel Europa Palace Vla Correale, 34
.Relatorl o

* Prof. Plerlmgl Cabras _ - .
- Professore Assomato di Pszchlama dell Umversﬁa di Flrenze '

- Prof. Paolo Curatolo . .
Professore di Neuropszchzatrza Infantzle dell Umverszm dz .
N Tor Vergaz‘a Roma | | | .

o Dott Dav1dF Delacato -

" Dottore in Scienze dell Educazwne Preszdenre della.
- Delacato Intematwnal di thladelphza ( USA) |

Dott Antomo Morhcchw Psxchzatra

Responsabzle Servzzz di Igzene Mentale Pemsola Sorrenrma
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o Co.nvegn'o Sor?-‘én_to- '

Sergm Martone - '
- Genitore di soggetto autzstzco Preszdente Nazwnale
" ANGSA, Presidente del Comitato “Fight Autism “ per.il Di-
- stretto Lion 108 YA, Componente Cons.tglw di Amministra-
- zione dell Assoczazzone Imemazzonale Autwme Europe

o  PROGRAMMA:
- Ore 16,00 - Registrazione partecipanti.

-0re 16,15  INDIRIZZI DI SALUTO
- 'Mo_derarére;' Dott. Antonio Parisi |
R'ell.azioni
- David F. Delacato |

Neuronabthtazwne sensormle ne: soggelti aunsna

Paolo Curatolo _ :
) Neurosczenze dello sv;luppo zmphcazwm tempeunche

_ _ Plerlu1g1 Cabras R _
. Nuovz approcc: farmacolong alla scklzoﬁenm

| " Antonio M0r11cch10
N I Servzzw d: Igiene Mentale della Pemsola Sorrentma

S _ Sergm Martone : .
Rualo della fangha nei d:sturb: del compoﬂamento all’mlzw del terzo mzllenmo

Intervemi-prog_rammati :
©Ore19,30  CONCLUSIONT -
- ."L’_-_i'-_n:-gré'sso al convegno & libero.

Segreteria organizzativa: Angsa Campania : Tel. 081 - 54946 94
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Conferenze lenane

Congresso int_emdé_:iondie di autisme europee 2000

CONGRESSO INTERNAZIONALE DI
“AUTISME EUROPE 2000 .

Tmsformare il sogna in realta
( Makmg our dream realzty )

GLASGOW 1921 magglo 2000 Clyde Auchtonum Scottlsh Exh1b1t10n a.nd )
Conference Center :

_Orgamzzato da: The Scottish Soc1ety for AlltlS[lC Children. (www autlsm in-
scotland org uk) e da Auﬂsme Europe (www autlsmeurope arc. be)

Il convegno mettera un accento part1colare sulle apphcazmm prat1che e sugh'
" sviluppi pil recenti delle ricerche € sulle esperienze personali delle persone
~ autistiche e d1 tutti coloro che s¢ ne occupano

. QUADRO GENERALE DEL PROGRAMMA di

Venerdi 19 Magglo Sabato 20 Magglo Domemca 21 Magg1o 2000

h; 800 Reglstrazmne dei partec:lpantl '

h.900 Conferenza plénaria C e Conferenza plenaria E
~ h. 930 Conferenza plenaria D e Presentaz10m orali

h. 1010 Presentazioni orali

~ h. 1030 Presentaziofi orali - _ :

- h. 1100 "Cerimonia ufficiale d1 aperrura (venerd1 19)
- Pausa caffé -
“h.1130 Conferenza plenarla A e Presentazmm orall

Pausa caffe

h.1200 Conferenza plenana Be Presentazlom orali -
' h.1230 . Pranzo, esposizione

- Presentazioni orali.e Conferenza plenarla F
h.1320 Pranzo, esposizione - '

- h.1400 . Presentazioni orali e Confefenza plenana G - _
h:1430 Priesentazioni orali e Cenmoma ufﬁc1ale di ch1usura (Domemca 21/5)_ '

h.1500" Presentazioni-orali °
h.1530 Presentazioni orali.
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o Presentaz10n1 orah in inglese ¢ francese - : '




. Congresio internazionale di autisme europee 2600 )

L Orgamsatlon Mondlale del Autlsme (OMA) o
" h. 1550 Pause Thé =~ .
- Congresso ‘gruppi ¢con partlcolan mteress1

- h 1620 Presentazioni orali

L Pause The - )
'h.1720 Presentazioni orali °
- h.1900 Chiusura delle Sessioni :
11930 Coktail & Cena di gala et r1cev1mento
h.2000 Cena di gala all’Hilton : .
o h 2200 Spettacolo di musica cel‘uca all’ I—Illton Hotel .

- ~_-ISCRIZIONE

_ Prelscrlzmne o
- La scheda di 1scrlz10ne chc sard chspombﬂe a partlre dal]a fine di febbralo, S

' '_dovri essere utilizzata per I’iscrizione al Congresso, al programma d1 attivitd
‘'sociali e per I¢ prenotazwm albergmere a Glasgow.
Vi mformlamo che le iscrizioni alle visite turistiche € agli altri eventl facoltatl—

~_ vi saranno confermate al momento- del pagamento secondo i prmczplo della
' priorit, accordata ai primi in ordine di iscrizione. : -
- Anche la partecipazione agli eventi previsti e compresinel prezzo ch Iscnmone'_ _

“devono essere menzionati sulla scheda. _
non si esclude la poss1b111ta di lnmta.re per elcune visite 11 numero del partem—

panu

o Sl Drega di voler se 1re accuratamente Ie 1stru210n1 relative al agamento.di

tuitc le.spese dii 1scr1210ne edi mdlnzzare la scheda dii 1scr1210ne eil Dagamen— o

toa

- 6th Congresss of Auﬂsme—Europe Concorde Serv1ces Ltd Suxte 325.

‘The Pentagon Centre - Washington Street - GLASGOW G3 8AZ - -
'ECOSSE UNITED KINGDOM =~ FaX +44 (O) 141 221 2411

QUOTE DI ISCRIZIONE - -
- i informiamo che. salvo diversa indicazione, le tar1ffe qu1 menzmnate si nfe-f
. riscono alla partecipazione ai tre . iorni del Congresso; i Drezz1 menzmnaﬁ
. sono comnrens1v1 di IVA e non includono i pasti.

o Professmmsn .

Membri di AUTISME-EUROPE ~ £.32500 . £425. 00
Non membri di AUTISME-EUROPE  £37500 ~ £425.00

: Inscrlzmm/relaton Lo - £25000 L. £250.00° “

_./,.
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- _ Con_gress'orinté{‘hqzrz’ona'le i auti_s}né europee 2000

e Gemton/Persone con autlsmo 0 smdrome d1 Asperger

_ 'anomembrodellafazmgha : : L
- (membro di AUTISME- EUROPE_) ST '£100 00 . £175.00

- Premier membre de {a famille - S
~ (nonmembro di AUTISME-EUROPE) - _'£_.15_.0:._00_ T £225.00
-, -Altri membri della stessa. fam1g11a R £90.00 . . £150.000
" - iscrizione dei relatori: - - T S
 Membridi AUTISME-EUROPE - £5000  £5000 -
. -Non membn di AUTISME EUROPE - £100.00 - £100.00
Studentl T | - £9000 - £15000 -
In's’C’riZi’oni peruna giomata. . Venerdl o Sabato 0 Domenica
' _Professmmst:l ' ' : L
~ {membri di AUTISME EUROPE) - £125 0 . £275 0 £125 .
" - Professionisti. ' S T,
" (non membri di AUTISME- EUROPE) C£150 £ 225 £125
.+ Qenitori - 1° membro della famlgha ' e
- (membri di AUTISME-EUROPE) . - £40 - - £60- - £40 -
. Genitoti - 1° membro della farmgha IR T
e (membrl di AUTISME- EUROPE) - £90 CE£110 0 £40
. Ogni membroinpin _ -~ £40 - £60 £40 -
' 'Studentl : : o - - £50 - £75 "£50

Autlsme Europe ha allo studio la p0351b111ta d1 ottcnere una- rlduzmne deﬂa' _
* . quota diiscrizione per coloro che sottoscriveranno la propria adesione a Autisme _ _
. Europe peri’anno 2000: 1a sottoscrizione dara diritto alla riduzione della quota . -

di iscrizione al convegno, a ricevere del materiale informativo relativo a recen-

ti aftivita di Autisme: Europe ¢ alle stesse prerogative de1 membri 1nd1v1dual1 '
- per ’anno 2000, fra cui I’abbonamento annuale a Link. ' -
- Le condizioni per aderire a questa sottoscrizione saranno spec1ﬁcate e trasmesse. A
' insieme alle schede di iscrizione al Congresso. R
Per poter usufruire delle tariffe secondo le modalita descritte. dalIo schema o

- sopra riportato & necéssario rispettare le: seguentl condizioni: . - .
I membri di Autisme Europe devono ‘menzionare il loro numero di aderente

- Irelatori devono menzionare il numero di riferimento del loro. intervento. o
~ Gli'studenti devono indicare 1" Universita o Ia scuola di provenienza, il tema di.
. studio (facolta ecc) e fom1re un documento comprovante la ioro quahta dl -

R studentl : : :
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" Cotigresso internazionalé di autisme europee 2000

"Le quote dl 1scrlzmne comprend0n0° '

" - lapartecipazione a tutte le sessioni del Congresso
- 1 documenti degli- interventi e ogni altra documentazione - : .
-la partec:lpazmne alla cerimonia di apertura e ricevimento del i9 magg10 2000 .
- 1a visita alla citta (facoltatlva) il 19 magglo 2000.

CSTIVA al'17,5 %.

- 'Pastl Durante tutta la durata del convegno Sard messo a vostra chsposmmne un
servizio dl piccola nstorazmne e bevande fresche. :

. : _Alberth (Prezm onentatlw in £. Sterlme)

:Categorxa A (Lusso Hllton)
B (Caparra £125)

Categona B (quattro stelle)
_ (Caparra £130) '

B N _Categorla C (HOtClS tI'e Stelle) -
- (caparra £105) '

Categona D

: (Hotels 3 Stelle)
-(caparra £100) B

N _:- CategonaE (caparra £88)

_ smgbl# ;

110 -

da90a120
_ dada_‘_82'-a-95—~ 2
 da55a85

© dad3ass

- doppia

125

da1102a130

da92a 115

da702100"

da52a88

46 . ANGSA-Boliettino n. 1 gennaio-febbraio 2000 -




' Congrésso'inter'nazio'nafe_diaurfsm'e._eukope_e 2000

o j'Ass OCIAZIONE AUTISMO ITALIA C)nlus

‘Via Pinaroli 3, 20135 Milano .
Tel 0289416526 - Fax 0289422154 E-ma_ll < glavwan@tm it >

o In oceasione clel Convegno Internazzonale dl Glasgow (6° convegno interna- - i}
zmnale di Autlsme Eumpe) I assoc1az10ne Autismo Italia prevede di afﬁdare. e

 aun Tour Operator I’organizzazione del viaggio in gruppo su voli d1 lineain = -

s partenza da Milano (ed eventualmente anche da Roma), con partenza glOVﬁ‘,dl.'__: .

© 18452000 e ritorno Pomenica 21/5/2000 (pomengglo) e del soggiorno Bed ~~ |

o and breakfast per 3 nott1) per ottenere prezzi piil convenienti. Chlunque fos—
se interessato ad- aderire all’iniziativa, & invitato a segnalare la propria ade- .

| .'s1onc compilando la scheda allegata e restltuendola ad Autlsmo Italia entro il

| ) 28 febbralo per fax o per E Mail.

" _[C_ogno_meeNome' - BRI
professionista/d- = parente O . studente - - alo O

CCAP_ comune__ oy

Parteciperd al Congresso di Glasgow R sia - Noa@

- “Sono 1nteressato ad usufruire di eventuah agevolazlom o
e per il v1agg10 di Gruppo st volo di llnea - da Mﬂano CI da Roma D s

| Sono mteressato ad eventuah egevolazmm per I’ alloggm

o ___(111 SOIL‘{ZIOIle economlca) S _ _ _ | SI O | NO . RS
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Convegno Jroina .-~ 3

Istltuto 0a51 d1 Troma (EN) per la ricerca sul thardo Mentale
' e sul Funzmnamento del Cervello
WHO Centro di Collaborazione per la Ricerca e lo Studio nelle Neurosmenze
R Incontro su]l’epﬂessxa ei Probleml dl Apprendlmento TR()INA (Enna)

'. _Venerdl 28 aprlle o 5
- G F. Ayala (Troma) Indmzzo di saluto

- C Comag ia gMonza)' “Problelm di apprendlmente neH epﬂessw Deﬁmzmm e
ciass:ﬁcazmm o

. J.W. Sander QLondra) “Epldennologm dei Probleml di apprendlmento Dl
nell epﬂessm :

| . . - E. Beghi (Mdano) “Proposta per un srudm mult1cent1‘100 sull’ ep1less1a e problem1. .
di apprendunento S :

L IGL. Holmes (Boston) “Patogenem del problerm d1 apprend1mento nell’epﬂessm
'_ -C. d Bmme (Londra) “Abilita cogmtwe crisie EEG” ' '

= -B Herman (Madlson) “Funzwne del lmguaggxo nell’ ep1lessm e pIOblCm_‘l ch :' |
appren(hmento o _ _ o

. -D. Ta?rlor (Londra) “Spettro de1 dlsordm1 au’ustmL come pSlCOSl nell’ep11e331a Un L

‘mode 0 troppo spesso 1gn0rat0

L B Dalla Bernardina Verona) “Smdroml pamcolaﬂ West Lennox Gastaud
' Landau Kleffner, ESES, Epllessxa mioclonica progresszva e dlSOI‘dll’]_I metab011c1

B M Eha (Troma) “Smdromi da anomahe cromosomlche 8

'_ -F Vargha Khadem (Londra) “Valutazwne nei bamblm Quale gil nughore
- appr()CClO _ S

F P: Thompson (Bucks) “Mlsure e prove negh adnltl

_ Sabato 29 aprile 2000 S
- FE Vargha-Khadem (Londra) “Neurochlrurgla epllessm g probleml di apprcndlmcnto

S LG Baker (Lwerpool) “Valutazmne neuropsmologlca pnma e dopo chlrurgm per -
' epllessm L _ :

' < R Canger A Plazzm1 (Mllano) “Depress10ne ed ansietd in paz1ent1 con ep1lessm

- S M Kerr (Card1ff)‘ “Bvidenze i in prescnttura negli.adulti”

AP Aldenkamp (Heeze) “Impatto delle droghe ant1ep1lettlche sulia cogmzmne e
- Papprendimento” .

- F Besag (ngﬁeld) Trattamentl d1 stati d1pendent1 da problem1 d1 apprendlmento :
S M. Kerr (Card1ff) “Contributi multldlsmplman per la cura” - ' '

R W Sander (Londra) Note di chlusura
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Si informa che il 25/7/2000 avra luogo a Milano il corso teorico
“Organizzazione di servizi specifici per soggetti autistici”
rivolto a dirigenti e responsabili dei servizi, presso la sala “Peppino
Vismara” di Via Copernico, 5 dalle ore 8,30 alle 18.
Con guesto corso si conclude il Progetto Horizon Autismo Novofocus
Italia. '
Saranno ammessi solo i primi 50 iscritti. Chi volesse ricevere il pro-
gramma o avere altre informazioni circa l'iscrizione puo rivolgersi a:
Cooperativa sociale “*Cascina Bianca”
Tel. 02-89150948
fax: 02~-89150949 _

Anna Riva (Angsa Lombardia)
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