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CHE COS’E LA SINDROME DI RETT?

La Sindrome di Rett & una malattia neurodegenerativa dell’evoluzione
progressiva che si manifesta prevalentemente nei primi due anni di vita.
La malattia nella sua forma piu classica riguarda solo le bambine e si
colloca in un rapporto di 1/10.000 e 1/15.000. La quasi totalita dei ca-
si & sporadica, tuttavia & stato riferito qualche raro caso familiare. L’i-
dentificazione della Sindrome di Rett come un distinto fenotipo, si de-
ve all’esperienza clinica del professore austriaco Andreas Rett piu di
vent’anni fa. Una recensione sulla malattia eseguita dallo svedese Bengt
Hagberg fu pubblicata nel 1983 su un giornale di neurologia inglese.
L’articolo forniva una rassegna di 35 casi. La documentazione clinica,
nuovi dati biochimici, fisiologici e genetici furono presentati a Vienna
durante una conferenza nel 1984. Da allora, I'interesse per la malattia
si & accresciuto, favorendo familiarita utile per la diagnosi e la divulga-
zione scientifica, fondamentale per successive ricerche. Fino al settem-
bre 1999, la diagnosi della SR si basava esclusivamente sull'esame cli-
nico. Da allora viene confermata, in circa l'ottanta per cento dei casi,
dalla genetica molecolare (MeCP2)

DIAGNOSI DELLA SINDROME DI RETT

Diagnosticare la Sindrome di Rett significa riscontrare queste caratteri-
stiche:

1. periodo prenatale e postnatale apparentemente normale

2. sviluppo psicomotorio apparentemente normale nel corso dei primi
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sei mesi - quattro anni
3. misura normale della circonferenza cranica alla nascita con rallentamento della crescita del cranio tra i sei
mesi e i quattro anni di vita
4. perdita dell'uso funzionale delle mani tra i sei e i trenta mesi, associato a difficolta comunicative e ad una chiusura
alla socializzazione
5. linguaggio ricettivo ed espressivo gravemente danneggiati, ed evidente grave ritardo psicomotorio
6. comparsa dei movimenti stereotipati delle mani; serrate, strofinate, portate alla bocca
7. aprassia della deambulazione e aprassia- atassia della postura tra i dodici mesi e i quattro anni
8. la diagnosi rimane dubbia tra i due e i cinque anni

Gli stadi clinici della Sindrome di Rett:

fase [] trai 6 e i 18 mesi. durata: mesi
Rallentamento e stagnazione dello sviluppo psicomotorio fino a quel momento normale. Compare disattenzione ver-
so I'ambiente circostante e verso il gioco. Sebbene le mani siano ancora usate in maniera funzionale, irrompono i pri-
mi sporadici stereotipi. Rallenta la crescita della circonferenza cranica.
fase [1 Da 1 ai tre anni. durata: settimane, mesi
Rapida regressione dello sviluppo, perdita delle capacita acquisite, irritabilita, insonnia, disturbo dell’andatura. Com-
paiono manifestazioni di tipo autistico, perdita del linguaggio espressivo e dell’uso funzionale delle mani accompa-
gnata dai movimenti stereotipati, comportamenti autolesivi. La regressione pud essere improvvisa o lenta e graduale.
fase [] stadio pseudo stazionario. durata: mesi, anni
Dopo la fase di regressione, lo sviluppo si stabilizza. Diminuiscono gli aspetti di tipo autistico e viene recuperato il con-
tatto emotivo con I’'ambiente circostante. Scarsa coordinazione muscolare accompagnata da frequenti attacchi epilet-
tici.
fase [ all’incirca dopo i 10 anni. durata: anni
Migliora il contatto emotivo. Gli attacchi epilettici sono pia controllabili. La debolezza, I'atrofia, la spasticita e la sco-
liosi impediscono a molte ragazze di camminare, anche se non mancano le eccezioni. Spesso i piedi sono freddi, blua-
stri e gonfi a causa di problemi di trofismo.

IAIR (Associazione Italiana Rett)
L’ANGBSR, oggi AIR, nasce nel 1990 a Siena con lo scopo di informare, coordinare e sostenere le famiglie delle bam-
bine rett. L’AIR aggiorna sulle novita riguardanti la malattia, coordina le principali associazioni analoghe nel mondo con
gli istituti di ricerca, istituisce borse di studio, finanziamenti per la ricerca scientifica finalizzata al miglioramento della
qualita della vita delle bambine colpite dalla Sindrome di Rett.

La malattia genera indubbiamente non poche difficolta legate a numerosi handicap. E’ necessario tuttavia precisare che
il quadro evolutivo della patologia non segue mai un percorso preordinato per tutti i soggetti. | quadri clinici di dete-
rioramento, di miglioramento o di stasi dell’evoluzione patologica sono variabili e diversi tra loro.

(Per 'immagine delle bambine in questa pagina inviare le foto alla redazione: via Trento 7 -20029 Turbigo- Milano,
dmmredaz@tin.it)

inforett I



lettera del presidente I

Cari associati,

Benvenuti al consueto appuntamento che vi informa e vi aggiorna sulle attivita
dell’Associazione.

I 4 maggio scorso si € tenuta a Siena la tradizionale assemblea annuale Air, ani-
mata da un folto pubblico di associati in attesa di ricevere preziose informazioni
e tante novita riguardo la ricerca e le terapie riabilitative, ma anche intorno agli
avvenimenti che hanno riguardato piu specificamente I’ Associazione.

Per cio che concerne la ricerca genetica, il professor Michele Zappella € interve-
nuto facendo il punto sugli studi e sull’attivita scientifica internazionale. Si sta la-
vorando intensamente, questa la conclusione, aspettiamoci quindi molte, immi-
nenti novita.

La ricerca prosegue, dunque, e con essa anche le cure e le terapie sperimentali
in atto presso il Policlinico di Siena sotto la supervisione del dottor Joussef Hayek.

In agenda un nuovo corso che in autunno affianchera quello che di recente ha rea-
lizzato la dottoressa Alessandra Orsi; si tratta di una serie di incontri che Rosa An-
gela Fabio, responsabile del Centro di potenziamento cognitivo di Milano, terra
sul tema “L’intervento riabilitativo e educativo nella Sindrome di Rett”. Ai re-
sponsabili regionali il compito di organizzare il corso. Maggiori dettagli li trove-
rete a pag. 11 di questo giornale.

Segnalazioni, incontri, corsi € seminari, tutti strumenti che I’Associazione mette
a disposizione delle famiglie, che, sulla base dei reali bisogni individuali, saranno
in grado, consapevolmente, di scegliere per il bene delle proprie figlie.

Come molti di voi sapranno, I’assemblea annuale & anche la sede in cui, con ca-
denza triennale, si procede al rinnovo delle cariche associative. A pag. 26 potre-
te trovare tutti i nomi nei nuovi e vecchi membri eletti, le mansioni e i ruoli, i re-
capiti telefonici, gli indirizzi mail.

Il 31 maggio u.s. & scaduto il termine ultimo per il pagamento della quota asso-
ciativa (Euro 50). Qualora non abbiate ancora provveduto, allegato al giornale
troverete il bollettino di conto corrente postale gia prestampato necessario per
effettuare il versamento.

Per agevolarvi ulteriormente nell’inviarci i vs contributi, nella controcopertina del
giornale vi abbiamo segnalato la banca per effettuare i versamenti tramite boni-
fico bancario. Sia per quanto riguarda il conto corrente postale che bancario € in-
dispensabile che segnaliate la causale di versamento cosi da facilitare la stesura
contabile.

L’ultima segnalazione € per tutti quelli che desiderano inviare fotografie per il
giornale. L’archivio fotografico necessita periodicamente di un rinnovo sistema-
tico, ed & per questo che é indispensabile la vostra collaborazione. Inviateci dun-
que tanto materiale fotografico, servira ad arricchire le pagine del nostro giornale.

Ringraziandovi ancora tutti quanti vi auguro buone vacanze.

Marinella De Marchi



CRESCERE
CIAZIONE

Una grande indispensabile risorsa, cosi consideriamo la folta schiera di

persone impegnate all’interno dell’Associazione. Uomini, famiglie, tutti

accomunati dalla volonta di far crescere I’AIR nel nome della solidarieta

per incentivare la raccolta fondi, per diffondere informazioni, per gestire e

coordinare le numerose iniziative.

MARINELLA DE MARCHI

Speciali. Cosi sono le persone che s occupano
della nostra Associazione, e speciale € cio che
compiono e riescono a realizzare ogni volta.

Gia, perché vai, il grande e numeroso popolo
dei soci, rivestite all’ interno dell’ Associazione
un ruolo dawvero speciale; organizzate eventi,
gestite attivita, coordinate leinizative, interve-
nite nelle decisioni; pit semplicemente ¢i siete
e operate con molto impegno e spirito di dedi-
zione.

L’ AIR cresce e cresce soprattutto grazie a voi:
uomini, donne, a volte siete intere famiglie che
dedicate un grande spazio della vostra vita a
quella dell’ Associazione; non importa la man-
sioneel’incarico, cio cherealmente conta ées-
serci erendersi utile perché la vita eil futuro
dell’ Associazione sono anche un po’ i vostri e
delle vodrefiglie.

Sete persone comuni a tutti noi: una famiglia,
una casa, dei figli da accudire e mantenere, e
poi la malattia ele problematiche quotidiane a
cui ogni giorno € necessario far fronte.

Molti fravoi comprendono bene queste parole.
Cio nonostante, di fronte agli impegni e ai do-
veri che comporta una famiglia, non rinuncia-
temai alla vostrainesauribile fonte di entusia-

smo e sollecitudine che spesso, solo chi cono-
sceil disagio elamalattia, la sfiducia elo sco-
raggiamento, riescea far emergereconforzae
decisione.

Fra queste persone non ¢’ & pessimismo eindif-
ferenza, non ¢’ é disinteresse e apatia, ma im-
pegno, attivismo, operosita e intraprendenza
che s manifesta ogni volta nelle attivita e nel-
leiniziative di cui s fanno carico.

“ Condivisione di una causa comune” , cosi mi
piace definire questo grandeinteresse per I’ As-
sociazione. Comune perché riguarda tutti voi,
tutti noi, e cio che viene realizzato e deciso al-
I"interno di essa @ merito e conquista anche vo-
stra di cui ognuno di noi pud godere e averne
beneficio.

Grazie dunque a tutti voi, grazie a chi da tem-
po ha intrapreso questo percorso e a chi I’ha
fatto solo di recente dopo le nuove noming; gra-
Zie, carissmi soci, del vostro entusiasmo chein-
coraggia e vince sempre lo sconforto e la sfi-
ducia, al vostro desiderio di impegno reale e co-
stante per una causa, la nostra, la vostra, che
non da prdfitti, se non |’ orgoglio e la soddisfa-
zZionedi aver creato e sostenutoi sogni ele spe-
ranzedi molte madri, di molti padri.




La raccolta fondi é
indispensabile per
I’Associazione.
L’appello che
un’associata ha
rivolto a tutti durante
I’'assemblea annuale
e che ripropone qui,
sulle pagine del
giornale. Per credere
nel futuro e nel
desiderio di
migliorarlo; un invito
a sostenere la
solidarieta, questo il
messaggio prioritario
da diffondere.

RICERCA:
LA PAROLA D’ORDINE
PER UN FUTURO
MIGLIORE

RossANA GROSSO CINEL, MEMBRO CONSIGLIO DIRETTIVO AIR PER LA RICERCA

Durante I'Assemblea del-
I’ Air il 4 maggio scorso, la
nostra Presidente Marinel-
la De Marchi, haillustrato
la situazione finanziaria -
per nullaincoraggiante - del-
|a nostraAssociazione e co-
me non siano stati, per que-
sto motivo, destinati consi-
derevoli fondi a sostegno
dellaricerca

Raccoglierefondi évera
mente indispensabile per il
futuro dellanostraAssocia
zione, per nuove iniziative
e soprattutto per laricerca.
Ognuno di noi puo aiutare
e dare una mano in questo
Senso.

Innanzitutto, per chi non
loegid il primo passo puo
essere quello di diventare
associato pagando la quota
associativa. Far conoscere
a parenti e amici la nostra
Associazione e invitarli a
fareun’ offertache anche se
piccola é pur sempre im-
portante.

L’ Air, la nostra associa-
zione. L' AIR siamo tutti noi
e le nostre preziose bimbe
che tanto amiamo e per le
quali desideriamo un futu-
ro migliore. Ma per offrire
loro I’ opportunitadi un fu-
turo migliore, & necessario
crederci e lottare; non la-
sciamoci abbattere dachi s
ostinaaripeterechenonc’'e

niente da fare. Non & vero,
s pud fare molto invece, tut-
ti insieme. Ci sono decinee
decinedi progetti di ricerca
in tutto il mondo, esistono
moltissimi medici e scien-
ziati che stanno lavorando
per trovare la soluzione del
mistero Rett.

Ogni anno vengono pre-
sentati nuovi progetti di ri-
cercama perché possano an-
dare avanti devono essere
sostenuti economicamente.

Il Consiglio Direttivosi &

riunito a Bolognail 1° giu-
gho SCOrso e uno dei punti
al’ordine del giorno e sta-
taproprio laraccoltafondi.
Se riusciamo a raccogliere
fondi da destinare allari-
cerca, questi dovranno es-
Sere assegnati ad un progetto
realmente valido, anche se
il nostro apporto sara solo
unaparte che completerala
cifranecessariaarealizzar-
lo. Noi cercheremo di fare
del nostro meglio, ma ab-
biamo bisogno del vostro
aiuto e sostegno.




In occasione delle passa
te feste natalizie abbiamo
dato vitaaun’iniziativache,
nonostante i ritardi orga-
nizzativi, hadato un ottimo
esito: lavenditadei bigliet-
ti augurali.

Quest’ anno, visto il buon
risultato della precedente
edizione, abbiamo deciso di
ripeterci, estendendo laven-
dita a tutto il territorio na-
zionale.

| biglietti di auguri sono
prevaentemente rivolti al-
le aziende di qualunque di-
mensione, a studi profes-
sionali, aliberi professioni-
sti che come di consueto
ogni anno, in occasione del-
le feste natalizie, acquista-
no un consistente numero
di biglietti dainviareaclien-
ti efornitori legati alapro-
priaattivita.

E perd sempre pit con-
suetudine acquistare i bi-
glietti di Natale daassocia-
zioni o enti benefici e mol-
te volte I’ acquisto stesso &
accompagnato da una do-
nazione che sodtituisceil tra-
dizionale e, aggiungiamo
noi, superato, regalo di Na-
tale spesso inutile e costoso.

Il biglietto di Natale che
vienerealizzato in collabo-
razione con I’ AIR, invece,
rappresenta una forma di
pubblicita da non sottova-
lutare, poiché ogni persona
chelo riceve, riceve anche
un messaggio diretto ed espli-

UN MESSAGGIO
DI SOLIDARIETA

Ivo Ieva
RESPONSABILE INIZIATIVA BIGLIETTI AUGURALI

Bilancio di un’iniziativa davvero positiva.

E quello che Ivo leva, vicepresidente AIR,

traccia dell’operazione “biglietti natalizi”:

migliaia di biglietti augurali venduti per

sostenere la ricerca e l’associazione.

Ma la speranza e I'augurio sono quelli di

replicare anche quest’anno.

cito, cheparladi solidariet,
di impegno, di sostegno al-
laricerca

L’iniziativanon e tuttavia
preclusa ai privati, che an-
chesein misuraminore, de-
stinano sommedi denaro per
acquistare i biglietti in oc-
casione del Natae.

L’ operazione segue una
serie di fasi che vanno dal-
lasceltadelleimmagini per
I’anno in corso (lo scorso
anno sono stati scelti dise-
gni eseguiti dall’ Universita
d’Artedi Breradi Milano),
alaraccoltadelle previsio-
ni d’ acquisto (entro fine set-
tembre).

Quindi si raccolgono
informazioni per eventuali
personalizzazioni azienda-
li, e si procede alla spedi-
zione dei biglietti che deve
avvenire entro novembre. 1|
pagamento e effettuato at-
traverso bonifico. Il costo
del singolo biglietto prov-
visto di scritta augurale e
bustaoscillatraun (1) euro
e un euro e mezzo. La per-
sonalizzazione (cosi come
il trasporto), é aparte e va
riain funzione dellatipolo-
giaede colori scelti.

Estendiamo atutti I’ invi-
to apartecipare aquestaini-
Ziativache rappresentareal -
mente un modo simpatico
di diffondere il messaggio
di solidarietae speranzale-
gato al’ AIR e nello stesso
tempo & unabuonafonte di
sostegno finanziario.

Mi auguro di poter rice-
vere presto moltissime ri-
chieste e raggiungere cosi
I’ obiettivo che ci siamo pre-
fissati. Sel’ anno scorso, no-
nostantei ritardi, samo sta-
ti in grado di vendere qua-
si dodicimila biglietti, per
guesta edizione contiamo di
replicare, anzi superare, il
traguardo.

E alloraforzal

Informazioni e prenotazioni:

IVO IEVA
ivoieva@tin.it

tel 039 744668
cell 333 9575618



La riabilitazione

€ un processo di
risoluzione dei
problemi e di
educazione, nel
corso del quale si
porta una persona a
raggiungere il
miglior livello di vita
possibile sul piano
fisico, funzionale,
sociale ed
emozionale, con la
minor restrizione
possibile delle sue
scelte operative.
Non esiste un limite
alla riabilitazione e
soprattutto non
esiste una sola
persona, anche la piu
grave, per la quale é
possibile assumere
che “non c’é niente
da fare”. Tutte le
persone, fino a
quando sono in vita,
sono modificabili.
Queste le teorie
riabilitative esposte
nel saggio di Rosa
Angela Fabio,
responsabile del
Centro di
potenziamento
cognitivo di Milano.

LA RIABILITAZIONE
NELLA SINDROME DI RETT

DoTT.5SA ROSA ANGELA FABIO

Lariabilitazione e un pro-
cesso di risoluzione del pro-
blemi e di educazione, nel
corso del quale si portauna
personaaraggiungereil mi-
glior livello di vita possibi-
le sul piano fisico, funzio-
nale, sociale ed emoziona-
le, con laminor restrizione
possibile delle sue scelte
operative (Molinari, 2002).

Non esiste un limite ala
riabilitazione e soprattutto
non esiste una sola persona,
anche la piu grave, per la
guale & possibile assumere
che“nonc' énientedafare”
(Fabio, 2001). Tutte le per-
sone, fino aquando sonoin
vita, sono modificabili.

E’ entro questi due pre-
supposti che s collocano gl
articoli chelapresidente del-
I’ associazione, sig.raDe
Marchi, harichiesto in mo-
do che vengano pubblicati
sul giornale dell’ associa-
zione.

Il primo riguarderalasin-
tesi di quanto é stato detto
a Siena nel convegno an-
nual e dell’ associazione dal
titolo “Metodologie di po-
tenziamento cognitivo, so-
ciale ed emotivo nella Sin-
drome di Rett”.

Quando s parladi riabi-
litazione non ci si riferisce
solo afattori cognitivi maa
tutte le componenti che ri-

guardano lo sviluppo della
persona. | processi psico-
logici degli esseri umani fun-
zionano in modo interattivo
e s influenzano a vicenda.
Cognizioni, emozioni e com-
portamenti Non vengono qua:
Sl mai vissuti come feno-
meni isolati; anzi, spesso si
Sovrappongono in modo con-
Siderevole. Bastamodifica
re anche solo uno di questi
aspetti per ottenere modifi-
che negli atri due. Tuttala
psicologiachefariferimen-
todlaR.E.T. (Rationd Emo-
tive Therapy) ha da tempo
sottolineato tali intercon-
nessioni (Di Pietro 1998; De
Silvestri e Di Pietro, 1998;
Baldini, 1998).
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Comportamenti

Nel momento dellariabi-
litazione pertanto devono
essere tenuti presente tutti
gli aspetti evidenziati —emo-
zioni, cognizioni, compor-
tamenti e relazioni — della
vita delle persone.

Fig.1 Interazioni fra cognizioni, emozioni e comportamenti

E’ importante che laria-
bilitazione nella sindrome
di Rett tenga conto di que-
ste dimensioni e coinvolga
tutte le agenzie educative
cheinteragiscono con le bam-
bine come lafamiglia, la

scuola, I'intervento indivi-
dualizzato (fisioterapista,
educatore professionae, psi-
cologo, medico, logoterapi-
sta...) ed anche il gruppo
dei pari.
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Fig.2 Interventi su piu livelli



Primadi affrontare meto-
dologie piu specifiche, in
questo lavoro parleremo de-
gli aspetti piu generali del
momento riabilitativo ed
educativo:

1. L'accettazione
incondizionata

Le bambine con Sindrome
di Rett hanno spesso livel-
li di attivazione (arousal) a-
ternativamente molto alti e
molto bassi, e percepiscono
I" accettazione delle perso-
ne con le quali interagisco-
no. E’ importante pertanto
chele bambine percepisca
no un atteggiamento di ac-
cettazionetotale da parte dei
genitori o degli educatori in-
condizionata. Hunter (2002)
la presidente dell’ associa-
zione internazionale delle
bambine con Sindrome di
Rett, parlaaquesto propo-
sito di “terapiadell’amore’.
Se la bambina comprende
che qualsiasi cosa accada
nellasuavita, le persone di
riferimento ci saranno sem-
pre, laaccetteranno elaame-
ranno sempre, svilupperari-
spetto allavita un atteggia-
mento di fiducia. Avravo-
gliadi capiredi piue di av-
vicinars agli stimoli chegli
adulti le presentano. L’ a-
dulto cheevicino alle bam-
bine piano piano arricchi-
scedi significato i gesti che
presentano e restituisce un
senso. Ad esempio se una
bambina sente il suono del
registratore e guardain quel-
la direzione, € molto im-
portante che I’ adulto si av-
vicini, che stiaattento a suo
tentativo di comunicare e
restituisca un senso dicen-
do ad es. “ti piaceil regi-
dratore, SONO contento; quan-
do vuoi ascoltarelamusica,

guarddo ediolo accenderd”.
Da quel momento quando
la bambina guardera nella
direzione del registratore,
I’adulto lo accendera e la
bambina consolideralaco-
noscenzache guardare nel-
la direzione del registrato-
revuol direaccendilo. D’a-
tro canto, selabambinaguar-
dail registratore e nessuno
interviene restituendo un si-
gnificato allo sguardo, la
bambina piano piano smet-
teradi guardarlo.

2. Leregole

Acquisire le regole é fon-
damentale al processo di
adattamento. E’ importante
dareleregole ale bambine
con Sindromedi Rett. Lere-
gole, ripetute, danno ordine
a mondo esterno che altri-
menti viene visto come cao-
tico e disorganizzato.

Ci sono comunque degli ac-
corgimenti educativi che
pOssono aiutarci atrasmet-
terle meglio:

a. Esprimereleregoled po-
sitivo
Molto spesso nella vita
guotidiana sentiamo fra-

Vincent Van Gogh, La notte stellata, 1889

si come "Non digrignare
i denti”, "non muoverele

mani...”. Questa moda-
lita espressivafaconcen-

trare involontariamente
|'attenzione su cio chevie-
nedietroil "non...". L'al-
ternativa é esprimerle a
positivo: "Proviamo ate-
nere la bocca ferma...ti
aiutoio”.

b. Le regole devono essere
concrete

Se si danno le regole
espresse intermini astrat-

=

ti, esse sono confuse, e
importante invece essere
chiari e usare un linguag-
gio concreto “adesso ci
laviamo i denti”, “guar-
dami negli occhi...cosi
facciamo un bel gioco”.

c. Leregole vanno date nel

momento giusto

Alcune volte nel rimpro-
verare un bambino riba-
diamo quali sono lere-
gole che avrebbe dovuto
seguire. Ora, per il prin-
cipio del condizionamen-
to classico, qualsias com-
portamento neutro (rego-
la) sia ripetutamente as-

sociato ad uno stimolo av-
versivo (rimprovero), ten-
de ad assumere le carat-
teristiche dello stimolo
avversivo. L'alternativa
positivaé parlareddlere-
gole nei momenti piace-
voli, quando si sta bene
inseme, mentres stagio-
cando.

d. Le regole devono essere
poche

Se si danno molte regole
contemporaneamente, |'at-
tenzione delle bambine
non ne focalizzera piu
neanche una. L'alternati-
vaédanelo?2 equan-
do le hanno raggiunte, pro-
porrele altre.

Dopo aver dato leregole
e importante la gestione
di dcune contingenze com-
portamentali, questa ge-
stione avviene attraverso
i rinforzi, il contenimen-
to, lo shaping eil fading.

3.l rinforzo

Sono rinforzi tutti quegli
eventi piacevoli che con-
servano 0 aumentano lapro-
babilita che il comporta-
mento cui fanno seguito si
ripresenti (Foxx,1986). |
rinforzi sono strettamente
individuali, & pertanto ne-
cessario che ogni educato-
re conoscai gusti di ogni
singolabambina. C'é&il ri-
schio, infatti, che cio che ap-
pare piacevole agli occhi di
una persona, possa non es-
serlo atrettanto per un’al-
tra, il rinforzo perdecosi si-
gnificato e forza.

| rinforzi sono di varioftipo:
 Rinforzi commedtibili: so-

no i cibi che le bambine

preferiscono. Questi le

motivano ad emettereri-
sposte che avranno come




conseguenzal’ accesso al
cibo —rinforzo.

e Rinforzi sensoriali: sono
le sensazioni che le bam-
bine mostrano di gradire.
Queste sensazioni posso-
No essere provocate tra-
mite il contatto fisico, la
stimolazione uditiva, la
stimolazione visiva, se-
condo cio che é pit gra-
dito.

* Rinforzi sociali: sono le
lodi e i complimenti che
esprimono il soddisfaci-
mento per il comporta-
mento emesso.

Da momento che alcuni
momenti dell’ evoluzione
delle bambine comporta-
no molti sforzi, & impor-
tante essere gioiosi epia
cevoli nel rinforzo. Pen-
siamo ad esempio quan-
to pud essere lungalastra-
da per imparare a comu-
nicaredi dover farelapipi
per le bambine con Sin-
drome di Rett. Se pero
lungo questo percorso gli
educatori la sostengono,
le fanno capire quanto e
statabravanellevariefa
si, labambina potra esse-
re motivata e superare la
fatica che e richiesta da
questo training. Anche du-
rante I’ apprendimento del-
laprensionedd cucchiaio
durantei pasti €moltoim-
portantedire”Brava....ve-
di che ce la stai facen-
do...continuacosi...”.

4. || contenimento

Alcune volte € importante
per le bambine con Sindro-
me di Rett avere un conte-
nimento fisico che puo es-
sere per esempio |’ abbrac-
ciooil tenerefermele ma-
ni. Il contenimento puo es-

sere utile nelle stereotipie.
Se € vero da una parte che
lafunzione delle sterectipie
equelladi scaricare le ten-
sioni, éanche vero che pur-
troppo lasterectipiacreaun
feed-back interno allabam-
bina che concentrale sueri-
sorse attentive sul proprio
COrpo e non riesce a stare
attenta all’ esterno.

Pertanto, a fine di aumen-
tare |’ attenzione a mondo
esterno puo essere utilein
alcune attivita specifiche —
come |’ apprendimento del-
laletturao il potenziamen-
to cognitivo - tenere con
dolcezzale mani dellabam-
bina (o meglio una mano)
in modo che tuttala sua at-
tenzione si concentri sugli
stimoli che presentiamo. Se
le bambine imparano a co-
noscere gli stimoli e impa-
rano le discriminazioni di
base possono comprendere
meglio il mondo esterno, at-
tribuirvi piu significato ed
avere piu gioiadi vivere.

5. Lo shaping

Lo shaping o modellaggio,
consiste nel rinforzare ogni
gpprossimazione sempre piu
smilea comportamento che
s vuoleraggiungere, finché
la bambina non emette un
comportamento — meta che
prima non apparteneva al
suo repertorio (Foxx,1986).

Sappiamo che imparare a-
cune abilitaémolto diffici-
le, pensiamo ad esempio a
guando insegniamo a una
bambina ad emettere un suo-
no per dirci che vuole an-
darein bagno. All’inizio la
bambina potrebbe, su imi-
tazione, emettere solo un
soffio oppure solo aprire la
bocca e non emettere aria;

allora & importante che an-
che questa fase intermedia
venga rinforzata dicendole
“Bravatesoro!!! Sei riusci-
taadirmi di andare in ba-

gno...."”, ecosi attraverso
approssimazioni successive
s arrivaalameta.

6. Il fading

Il fading consiste nel dare
iniziamente molti aiuti e nel
togliere progressivamente
tutti gli aiuti che abbiamo
dato alle bambine affinché
progressivamente eseguano
determinate attivita senzail
nostro aiuto. Pensiamo ad
esempio allacoordinazione
oculo-motoria; per alcune
bambine é difficileimpara-
reaseguire con lo sguardo
un oggetto che s muove nel-
lo spazio o suunfoglio (pen-
nache lasciail segno); ini-
Zialmente possiamo aiutar-
le muovendo con dolcezza
la testa e usando degli sti-
moli luminosi, progressiva
mente possiamo togliere la
luminositael’aiuto fisico e
labambina continueraa mar-
tenere la coordinazione.

In questo numero dellari-
vista abbiamo presentato le
parti generali di un inter-
vento riabilitativo, nei pros-
simi numeri si presenteran-
no parti piu specificherela-
tiveal divers settori. Sele
famiglie fossero interessa-
te ad un’area precisa della
riabilitazione possono scri-
veredlasig.raLuciaDovi-
go-Dell’ Oro (troverete in-
dirizzo ed e-mail in questo
numero del giornale) e la
tratteremo primadelle dtre.
Tutti gli strumenti di cui par-
leremo comungue saranno
inclusi in un volume della
Carocci editore che ho scrit-
to in collaborazione con
Antonietti, Marchetti e Ca-
stelli.

Desidero concludere con
unafrase che mi hacolpito
tratta dainternet;

“ Ogni qualvolta psicolo-
gi, neuropsichiatri e edu-
catori pensano che nella
mente dei ragazzi esistono
dei limiti oltrei quali non
e possibile procedere, pro-
babilmente questo e vero. |
limiti esistono, ma sono col-
locati nella testa di psico-
logi, educatori e neuropsi-
chiatri”

(Naele)
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PROGRAMMA DI INTERVENTO

RIABILITATIVO

E EDUCATIVO

NELLA SINDROME DI RETT

Partira a settembre un nuovo corso che avra com
nella Sindrome di Rett”, tenuto dalla dottoressa

e scopo “L’intervento riabilitativo ed educativo
Rosa Angela Fabio. Programma e obiettivi del

corso saranno la trasmissione di training riabilitativi e forme di integrazione educativa e scolastica

delle bambine con sindrome di Rett.

DoTT.5SA ROSA ANGELO FABIO, DIRETTORE RESPONSABILE DEL CENTRO DI POTENZIAMENTO COGNITIVO DI MILANO*

Il programma ha un duplice scopo:

a) insegnare dei training riabilitativi specifici nellaSin-
dromedi Rett cheinvestano tuttele aree di sviluppo del-
le ragazze;

b) pensare dle forme di integrazione educativa e scola-
stica delle bambine con Sindrome di Rett e alla siner-

Unita2
Presentazione degli interventi riabilitativi e articolazione
nelle tre aree:

INTERVENTI

giafrafamiglia, scuola(siainsegnanti di sostegnosia |

EMOZIONI COGNIZIONI

| | COMPORTAMENTI

insegnanti di classe) e educatori speciaizzati (logotera

pidti, fisioterapigti, psicologi, neuropsichiatri, assistenti).
Il programma viene svolto con contatti diretti con le fa-
miglie, gli educatori e il personale della scuolain 5 di-
verse unita. Le primetre unitariguardano latrasmissione
di strumenti operativi di assessment delle abilitadi base
e metodologie di intervento.

Queste due unita possono essere svolte a distanza molto
ravvicinata (anche con work shop intensivo nei fine-set-
timana).
Leultime due unitariguardano invece laverificadell’ ap-
plicazione dei programmi di base e devono avvenire la
primaadistanzadi 2 mesi dalle prime 3 unita e la secon-
daadistanzadi 4 mesi.

Unital
Procedure di assessment nella Sindrome di Rett: comein-
dividuarele abilitaresidue ele potenzialitadi base delle
bambine:
contatto oculare e coordinazione oculare
linguaggio residuo
abilitafino e grosso-motorie
sociaizzazione
autonomia
cognizione (arousal e attenzione selettiva, memoria)
indici di piacevolezza specifici (reazione a situazioni,
ambienti, persone)

Larelazione: scuola/famiglia/educatore.

Strumenti base:

- REGOLE

- RINFORZO

- ESTINZIONE

- CONTENIMENTO

- TECNICHE MODELING

- SHAPING

- FADING

- LE DISCRIMINAZIONI SENZA ERRORI
-AUTONOMIA

- FIDUCIA E MOTIVAZIONE

- LA GESTIONE DELLE EMOZIONI

ANALISI DEI PRINCIPALI ERRORI EDUCATIVI
Unita3

Applicazioni delle metodologie per

1. Aumentarei concetti di base:

colori, forme, dimensioni, topologia, tempo, causa-ef-

fetto

Aumentare | e abilita motorie e delle autonomie;

vestirsi

mangiare

andare in bagno (presentazione toilet training).

Aumentare le cognizioni e emozioni:

attenzione selettiva

le discriminazioni di base delle emozioni
presentazione programmadi comunicazione attraver-

so lalettura.



Unita4 P.S per ognuna delle unita saranno forniti i materiali e
gli strumenti necessari alla realizzazione degli interven-
ti con le ragazze, saranno inoltre forniti esempi concreti
videoregistrati per ognuno dei training di riabilitazione

Verifica delle metodologie, eventuali integrazioni e mo-
nitoraggio programmi.

Unita 5 presentati.
Verifica delle metodologie, eventuali integrazioni emo-  * Centro di potenziamento cognitivo
nitoraggio programmi. Via \altellina, 6, 20100, Milano Tel.: 02-6684180; Fax: 02-6686928;

e-mail: centropotcog@libero.it ;
Sto: www.centropotenziamentocognitivo.it

ALL'ATTENZIONE DEI RESPONSABILI REGIONALI

Nellasedutadel consiglio Direttivo, svoltasi aBolognail 01 Giugno 2002, e stata approvatal’ attuazione del cor-
so che saratenuto dalla Dott.sa Fabio del “ Centro Potenziamento Cognitivo di Milano”.

Tale corso, rivolto alle famiglie, agli educatori ed agli insegnanti delle bambine RETT, si articolain cinque di-
verse unita.

Poiché o stesso sara effettuato contemporaneamente aquello dellaDott.sa Orsi, giadi nostraconoscenza, si pre-

Cisa quanto segue:

» Leregioni che hanno giainiziato il corso con la Dott.sa Orsi, e continuano ad avere una buona frequenza da
parte degli associati € consigliabile portarlo atermine; se invece ¢’ € mancanza d’ interesse e quindi di parte-
cipazione il responsabile regionale puo contattare le varie famiglie e, sentito il loro parere, richiedereil cor-

so della dott.ssa Fabio.
* Quelle che I’ hanno gia ultimato, potranno prenotare quello relativo alla Dott.sa Fabio, qualora ne fossero in-

teressate, (previa consultazione degli associati).
» Leregioni che non hanno ancoraintrapreso nessun tipo di corso, potranno decidere quale delle due proposte

scegliere (sempre previa consultazione degli associati).

Sempre nel consiglio direttivo del 1/6/2002 si € stabilito che:

e il sig. Giovanni Bonomi (tel. 0577374065) sarail responsabile dei corsi delladott.ssa Orsi

* lasignora Lucia Dovigo Dell’ Oro sara la responsabile dei corsi della dott.ssa Fabio (tel. 024983940 cell.
3487107426)

pertanto si farariferimento aloro per eventuali prenotazioni, informazioni, ecc.

Per quanto riguardai corsi della dott.ssa Fabio sarebbe preferibile che eventuali adesioni avvenissero entro fine

settembre.

Si precisainfine che, mentre i costi di entrambi i corsi saranno a totale carico dell’ Associazione, (tranne even-
tuali buffet), le prerogative indispensabili per potervi accedere sono: che vi siano almeno 5 famiglie partecipan-
ti (escluse leregioni che hanno meno di 5 associati) e che le stesse siano in regola col pagamento della quota as-
sociativa. Sara compito dei Responsabili Regionali verificare tale regolarita.




Parte da questo
numero di Vivi Rett
una rubrica dal titolo
“Voglia di
comunicare”.

Nata dall’esigenza di
mettere in contatto
fra loro molte
famiglie che in tutti
questi anni ne hanno
fatto richiesta
attraverso le
numerosissime
lettere giunte in
redazione, questa
nuova rubrica
rimarrd una pagina
fissa all’interno del
giornale.

Un filo diretto fra
associati, quindi, per
scambiarsi idee,
consigli, opinioni.
Per comunicare sara
sufficiente inviare
una mail, un fax, una
lettera e apporvi
l'indirizzo o il
recapito telefonico a
cui desiderate
essere contattati.

A inaugurare la
rubrica, una nuova
famiglia associata di
Roma.

IL DESIDERIO
DI PARLARE

Chi vi scrive sono i genitori di Alessia, una splendida “cucciola’ di tre anni affetta da
Sindrome di Rett.

Mi rivolgo al giornale perché dopo aver superato lafase di “scoperta’” della malattia,
guelladi “organizzazione della vita quotidiana’ (visite, esami, ricoveri, terapie, scuo-
laetc...), oggi slamo arrivati alla“vogliadi comunicare......”

Ci piacerebbe avere lapossibilitadi metterci in contatto con altre famiglie che risiedo-
no a Roma con bambine Rett di un’etavicinaa quella di Alessia per poter avere uno
scambio di idee, informazioni, conoscenze e speranze.

Sappiamo pero che per effetto dellalegge sulla privacy non possiamo chiedere né alla
vostraredazione, né al rappresentanti regionali dell’ associazione i recapiti di alcuno e
quindi abbiamo pensato di trasmettere, attraverso le pagine del giornale, i nostri dati co-
sicché chi, come noi, vuole uno scambio di idee e havogliadi contattarci, puo farlo.

Vi ringraziamo fin d' ora per |’ attenzione e lo spazio che vorrete dedicarci sullavostra
preziosarivista

Cari saluti e buon lavoro

Alessia, Luca e Laura Angelini

Tel. 06/8270194 - Cell. 338/1202391 (Laura)

In genere siamo disponihili la sera dalle 19,30 alle 20,30
laura_sisti@it.ibm.com




Il punto sulle cure
sperimentali cui una
bambina italiana &
sottoposta negli
Stati Uniti.

A piu di un anno
dalla prima cura,

le speranze e

gli interrogativi dei
genitori in una lunga
lettera scritta da
Rossana Grosso Cinel,
mamma della
piccola Cecilia.

IL PUNTO SULLE
CURE SPERIMENTALI

RoOsSANA GROssO CINEL

Cari genitori, sono Ros-
sana Grosso Cinel. Daque-
&’ anno faccio parte dd Con-
siglio Direttivo dell’ Air e
mi occupero dellaricercae
del contatto con i medici.

Lamiabimba, Cecilia, co-
me molti di voi gia sapran-
no, sta partecipando ad una
cura sperimentale presso il
Texas Children’s Hospital
di Houston, Texas. || medi-
co che la sta seguendo el
dott. Daniel Glaze. Cecilia
hagiafatto un anno di dop-
pio cieco e ormai statermi-
nando I’anno di open trial,
in atre parole, siail medi-
co che i genitori/paziente,
sanno che & somministrato
il farmaco e nonil placebo.

Lo studio non éancorafi-
nito e quindi non sono an-
corastati pubblicati i risul-
tati ufficiali. Cecilia note-
volmente migliorata e da
guanto ho saputo dal Dott.
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CECILIA CON LA MAMMA
i i

Glaze anche altre bambine
hanno fatto dei progressi.

Un altro medico, il dott.
Alan Percy dell’ Universita
del’ Alabamaa Birmingham
stafacendo |o stesso studio
sperimentale che conduceil
dott. Glaze. Nel sito del-
I’IRSA (International Rett
SyndromeAssociation), ho
trovato una relazione del
dott. Percy dove daunava
lutazione dello studio in ba-
sea numero delle bambine
che hanno finora hanno par-
tecipato alo studio. Anche
[ui hariscontrato gli stessi
miglioramenti che ha avuto
miafiglia e non hariscon-
trato evidenti effetti colla-
terali.

Circaun anno fa, Cecilia
ha completato I’anno della
Sperimentazione in doppio
cieco, e hainiziato I’ open
trid, abbiamo saputo del no-
me del farmaco che fino a

i J;lﬂ'h

quel momento era generi-
camente chiamato Betaina.

[l farmaco in questione
il Cystadane, prodotto dal-
laOrphan Medical Inc edi-
dribuitoin ItdiaddlaOrphan
Medical Italia. Durante la
fase del doppio cieco i far-
maci erano forniti diretta-
mente dall’ ospedale di Hou-
ston, poiché non si sapeva
se la bambina assumevaiil
farmaco vero o un placebo
e ovviamente a costo zero.
Durante!’ opentrial, invece
i farmaci sono a carico del
pazienti.

Procurarmi il farmaco qui
in Italia e stata veramente
un’avventura. Anche se
I’ Orphan ha un suo distri-
butore in Italiail Cystada-
ne non si puo acquistarein
farmacia. Deve essere pre-
scritto da un medico ospe-
ddiero eacquigtato dalafar-
macia dell’ ospedale.

Il Cystadane € usato per
un’altramalattiararache &
I’ omocistenuria. Per questa
malattia il farmaco viene
prescritto e appartiene alla
categoriadel farmaci di fa-
sciaA. Per la Sindrome di
Rett il Cystadane s stausan-
do in forma sperimentale
quindi non é prescrivibile
perché non neepreviso!’ u-
tilizzo per questa malattia.

Ho dovuto seguire unatra-
filalunghissima per riusci-
re ad averlo. Finamente do-
po tre mesi ¢i sono riuscita
anche perché ho potuto di-



mostrare che Cecilia stava
partecipando a unacura spe-
rimentale e non poterle som-
ministrare il farmaco |’ a-
vrebbeinterrotta. Nei tre me-
si in cui Cecilianon haas-
sunto il farmaco abbiamo
notato un leggero e gradua-
le peggioramento, dopo la
ripresa regolare del Cysta-
dane gradual mente & mi-
glioratadi nuovo.

Alcuni genitori mi hanno
contattato perché volevano
iniziare la cura manon so-
no riusciti aprocurars il far-
maco. A parte la difficolta
tecnicaad acquistarlo, il Cy-
stadane ha anche un altro
“difetto”: @ molto caro, cir-
ca 400 dollari il mese.

Damolti mesi mi sto ope-
rando per trovare una solu-
zione che possa far si che,
se questo farmaco sia effet-
tivamente riconosciuto ef-
ficace per migliorarelasin-
tomatologia della Sindro-
me, siafacilmente reperibi-
leanchein Itaiae, se pos-
sibile, o che siaincluso fra

i farmaci di fasciaA, oppu-
re trovare un farmaco con
lo stesso principio attivo ma
che abbia un costo piu ac-
cessibile.

Una mamma ha trovato
un farmaco su internet che
s chiamaTMG ed é unabe-
tainaanidracomeil Cysta-
dane, ma costa decisamen-
te molto meno e si pud or-
dinare viainternet.

Nellamia ultimavisitaa
Houston nel febbraio di que-
st’anno ho portato il TMG
al dott. Glaze per sentire il
suo parere. Lui mi ha con-
fermato che si tratta di una
betainaanidra, I’ unicacosa
da valutare e se la concen-
trazione del farmaco é la
stessa o inferiore per stabi-
lire un esatto dosaggio del
TMG. Ho lasciato aloro il
farmaco perché lo analiz-
zassero e lo comparassero
con il Cystadane. Purtrop-
po atutt’oggi hon mi han-
Nno ancora risposto perché
hanno avuto dei problemi
burocratici in quanto loro

hanno fondi che possono uti-
lizzare solo per la speri-
mentazione e non ne é pre-
visto I utilizzo per atri fini,
comeun’andis chimicafar-
maceutica.

Nonogtante cio, anno cer-
cando ancheloro unaviaper
farlo analizzarein quantoiil
Cystadane e piuttosto caro
anchein America, circa100
dollari il mese.

Visto che finora non ho
avuto unarisposta chiarifi-
catrice daHouston mi sono
messa in contatto con altri
medici qui in ltalia per far
andlizzare e compararei due
farmaci o trovare un farma-
co aternativo che pero ab-
biale stesse caratteristiche.

La Prof.ssa Giovannucci
Uzielli dell’ ospedale Meyer
di Firenze ci ha esposto un
suo progetto al riguardo. Ha
trovato una Betaina anidra
prodottadallaSigmache ha
un costo decisamente bas-
so. Ora é da vedere se una
volta analizzatarisultera
uguale a Cystadane.

La Prof.ssa Giovannucci
Uzielli hain programmadi
mandare una sua alieva a
Houston per due mesi e di
contattareil dott. Glaze per
proporgli unacollaborazio-
necon L’ Italia e poter quin-
di iniziare un protocollo di
cura anche nel nostro pae-
se seguendo le loro indica-
zioni.

Ricordo ai genitori chese
s inizierdanchein Italiaun
protocollo di cura con Be-
taina e folato & indispensa
bile che le vostre bambine
abbiano fatto il test del
MECP2 e siano risultate po-
sitive. Vi sono vari centri
cheattuamente sonoingra-
do di fareil test; se avete bi-
sogno di ulteriori informa-
zioni potete contattare I’ As-
sociazione 0 me.

C’ e ancora molta strada
da fare ma non lasceremo
nullad intentato. Se ne sen-
tite lanecessita, potete con-
tattarmi, i miei dati li tro-
veretedl’interno del nostro
giornale.

Grazie a...

Grazie a tutti loro, perché hanno devoluto all’'associazione italiana Rett un’importante
somma in ricordo di Michele Rindone, bisnonno di Francesca Greco e scomparso

il marzo scorso.

Grazie a Rocca Pace e a: Fonti Vittorio, Tamburello Angela, Merlino Pino, Merlino
Liborio, Merlino Filippo, Guarnieri Giuseppe, Guarnieri Vincenzo, Guarnieri Filippina,
Marotta Pina e figlie, Di Cataldo Francesco, Buttafuoco Vincenzo, Rindone Vincenzo,
Rindone Vincenzo, Rindone Vincenza, Rindone Mina, Rindone Lucia, Messina Maria,
Tolaro Francesco e Filippa, Di Natale Enzo, Tolaro Michele, Paci Carmela e figli,
Giordano Salvatore, Rindone Antonietta, Siciliano Lino, fam. Menelle, fam. Masella.




DAMA, acronimo di
Disabled Advanced
Medical Assistance,

ma anche il nome
del primo progetto
di assistenza
integrale ai disabili
che coinvolge
I’'azienda ospedaliera
San Paolo di Milano,
la Lega per i diritti
degli handicappati
(Ledha), la Regione
Lombardia e
I’Universita di Milano.

MEDICI
IN PRIMA LINEA

EMILIO BARBERA

Comprendere il malesse-
redi quei disabili che non
riescono aesprimerlo, €im-
presa spesso ardua, an-
che peri loro familiari. Im-
presa difficile ma non im-
possibile. Da oltre un anno
ci provano gli operatori del
Progetto Dama dell’ Ospe-
dale San Paolo di Milano
che, dal maggio del Duemi-
la, hanno avviato un servi-
Zio di assistenzaintegrata ai
disabili, a partire dal coin-
volgimento e dalla collabo-
razionetrafamigliae medi-
co di base. E sufficiente una
telefonataa un numero ver-
de per attivareil servizio: un
operatore daraunaprimari-
sposta medica all’ allarme
che si creanelle famiglie
guando s verificaun muta-
mento comportamentale in
un loro congiunto con gra-
vi disturbi di comunicazio-
ne e che segnala una soffe-
renza nuova. “ll piu delle

volte —ci dice il dottor An-
gelo Mantovani, coordina
tore del progetto e chirurgo
al’ Ospedale San Paolo- riu-
sciamo per telefono asmor-
zare|’dlarme e ad avviare
un percorso diagnostico in
tempi rapidi”.

Ma che cos' e il Progetto
Dama? Quali scopi e obiet-
tivi s prefigge?

“ E una propostanuova—di-
ce Mantovani- findizzatad-
I’ accoglienzamedicadel di-
sabili, segnatamente quelli
pit gravi, con particolareri-
guardo a quelli portatori di
importanti incapacita co-
municative, proprio quelli
che nel momento in cui in-
sorge un problema medico
comune atutta la popola-
zione non sono in grado di
comunicarlo, di spiegarlo, e
|pOSsONo unicamente mani-
festare un disagio che solo
lafamiglia o chi gli e abi-
tualmente vicino €in grado
di raccogliere etavoltain-
terpretare.

Nell’ambito del Progetto,
inaltre, i § prefiggedi crea
re un archivio clinico com-
puterizzato in grado di rac-
cogliere e analizzare tutti i
dati della storia clinica del
paziente; sara possibile ac-
cedereall’ archivio median-
te una card sanitaria di vol-
tain volta aggiornata’.

In questo modo non c'é il
rischio di tagliare fuori il
medico di base?

“No. Il progetto puntaan-
che a coinvolgimento del

medico di famiglia, che de-
vediventareil protagonista
dellasdute dd paziente, con-
sapevole della presenza di
unarisposta qualificata e
multidisciplinare dell’ istitu-
zione sanitaria che, attra-
Verso unacomunicazione ef-
ficace, sadi poter contare su
di lui per unacontinuitaas-
sistenziale’.

Nel progetto sono coinvol-
ti quattro soggetti: |I'O-
spedale San Padlo, la Re-
gioneLombardia, laLedha
el’Universita di Milano.
Puo dirci in che modo in-
teragiscono?

“11 4 gprile 2001, dopo che
laregione Lombardiahade-
liberato I'istituzione del pro-
getto e attribuito il finanzia-
mento necessario (ndr. De-
liberazione V11/4094 del 30-
03-2001), i quattro soggetti
che lei ha citato hanno sot-
toscritto un protocollo d'in-
tesa con cui si definisceil
loro rispettivo impegno a
portare atermine lefinalita
del progetto secondo speci-
fici e autonomi compiti.

LaRegionefinanzia, coor-
dina e supervisionail pro-
getto, presiede altresi d mo-
nitoraggio edlaverificade
risultati, Sainitineresiaal-
la scadenza del progetto. A
tal fine é stato istituito un
apposito Comitato Scienti-
fico.

L’ azienda ospedaliera si
assume laresponsabilitatec-
nica e realizzail progetto
mettendo a disposizione il
personal e sanitario con tut-



te le sue competenze, le strut-
ture, letecnologie

Per I'Universitd, lafacolta
di Medicinaechirurgiapro-
muove innanzitutto I’ inseri-
mento del tema della disa-
bilitanel propri percors for-
mativi atutti i livelli, coor-
dinalaprogettuditaegli in-
dirizzi dellaricercascienti-
fica, organizzae partecipaa
convegni e seminari sul te-
madelladisabilita promuo-
vendo la diffusione dei ri-
sultati ottenuti dallaricerca
nella comunita scientifica.
Inoltre, conil proprio servi-
ziodi disabilitaed handicap,
I’Universtamantiene un rap-
porto convenzionale con il
Progetto Dama nell’ ambito
del suo intervento relativo
al’ assistenza, integrazione
sociae ediritti delle perso-
nedisabili iscritteal vari cor-
s di laurea.

Infine, laLegaperi dirit-
ti degli handicappati svolge
duefunzioni preminenti: col-
laboraconi propri volonta-
ri professondizzati dlo sval-
gimento dei percors di ac-
coglienza garantendo assi-
stenza a personale sanita-
rio, dlafamigliaea pazienti,
svolgeil lavoro di comuni-
cazione e sensibilizzazione
presso gli utenti, le associa-
zioni di volontariato, gli or-
ganismi pubblici e privati
che verranno coinvolti nel
servizio offerto”.

Per garantirealefamiglie
i servizi di progetto Dama,
e disponibile un call center
raggiungibile mediante un
numero verde: 840 027999.
La chiamata viene raccolta
da un componente del pro-
getto che provvede a indi-
rizzare|’ utente verso uno del
tre percorsi possibili, iden-
tificati ciascuno con un co-

lore: verde, gialo e rosso.

[l primo percorso rispon-
deadl’ esigenzadi uninqua
dramento diagnostico di ba-
se del paziente, dlaraccol-
tadi suoi dati clinici, alla
scopertadi eventuali malat-
tie non note di cui é porta-
tore edlanecessitadi valu-
tazioni specididtiche per pro-
blemi medici che non rive-
stono carattere di urgenza,
in poche parole aun check-
up mirato.

Il percorso giallo consen-
te un ricovero in regime di
day hospital, finalizzato a
completamento diagnostico,
alavalutazione multidisci-
plinare, all’ esecuzionedi in-
dagini specidigtiche, che, se
s trattadi pazienti non col-
laboranti, spesso comporta-
no lanecessitadi sedazione
farmacologica(TAC, RNM,
indagini endoscopiche,
ecc...). | parenti vengono
successivamente richiamati
per un colloquio che con-
sente una valutazione d'in-
sieme elaprogrammazione
concordata delle necessita
terapeutiche per il disabile,
€, Se 0ccorre, un supporto
psicologico particolare per
i famigliari. Il percorso ros-
so, infine, s svolge nell’ a
rea dell’ urgenza, cui i pa-
Zienti accedono siadopo la
chiamata a numero verde,
sia direttamente, per pro-
blemi ritenuti dai parenti di
carattere urgente. Al loro ar-
rivo seguonoi percors pre-
visti normalmente in fun-
zione della gravita del pro-
blema; vengono comungue
coinvolti i medici del pro-
getto, e selasituazione non
riveste il carattere dell’ e-
mergenza, accedono aloca-
li dedicati dove possono sta-
reinsemeai loro accompa-
gnatori, segquiti dai medici e

dal personale del progetto
che gestiscono lasituazione
concordemente aquelli gia
presenti nell’ area dell’ ur-
genza.

“Vorrel sottolineare—dice
il dottor Mantovani- cheta-
le sforzo organizzativo pud
essere efficace se utilizzato
nel modo pit coerente, Sfrut-
tando il piu possibile lari-
sposta ottenuta al numero
verde. E chiaro che corsia
preferenziale non significa
scorciatoia per ottenere una
prestazione. Un uso impro-
prio delle risorse comporta
un intasamento e quindi il
mancato soddisfacimento
delle esigenze, costituendo
anche un danno per tuttala
popolazione che accede al-
I’ area dell’ urgenza. Posso
peraltro affermare con gran-
de soddisfazionechenon s
sono mai verificati abusi in
questo senso, anche per I’ ef-
ficace comunicazione effet-
tuata con la collaborazione
delleassociazioni eddlefa
miglie”.

A proposito di associazio-
ni; qual éil rapporto con
esse?

“Quello con le associazioni
eun legame stretto, siaper-
ché costituisce uno stimolo
reciproco che rende estre-
mamente dinamico il pro-
cesso di sceltadegli indiriz-
zZi nell’ accoglienza, e so-
prattutto nell’ elaborazione
della comunicazione.

II compianto Edoardo Cer-
nuschi, presidente e fonda-
tore della Ledha, recente-
mente scomparso, ¢i ha af-
fidato una missione impor-
tante: mantenere uno stret-
to e vicendevole rapporto,
come quello tessuto in que-
sti due anni che hanno visto
la creazione del progetto

Dama’.

Corsia preferenziale non
vuol dire scorciatoia per
ottenere una prestazione.
Non vuol dire nemmeno
creare un reparto per soli
disabili?

“Nellaideazione del pro-
getto vi e stato il rifiuto di
considerareil disabile come
“individuo comungue me-
dicalizzato” e abbiamorrite-
nuto cheil criterio unifor-
mante debba essere quello
di non discriminare il pa-
Ziente affetto da unadisabi-
litd, garantendogli percors
preferenziali all’ interno dei
normali percors sanitari, se-
condo quanto suggerito dal-
le Regole Standard delle Na-
zioni Unite: “Gli stati do-
vrebbero vegliare affinchéi
disabili beneficino di cure
sanitarie di qualitauguaea
quelledi cui beneficiano gli
altri membri dellasocieta, e
questo nel quadro dello stes-
so sistema di prestazioni”.
Non un reparto per handi-
cappati, dunque, malapre-
senza, qualora si rendesse
necessario, di medici dd pro-
getto in grado di collabora-
re all’ accoglienza secondo
le modalita gia dette”.

Il progetto Dama € or mai
operante da piu di un an-
no. Ci sono elementi per
tracciaregiaun primo bi-
lancio?

“Damaggio 2000 ad apri-
le 2001, il progetto ha avu-
to una suafase sperimenta
le che si & conclusacon la
firmadel protocollo d'inte-
sa. Da quel momento si &
provveduto a dotare il pro-
getto di un organico medi-
co, infermieristico ed am-
ministrativo, attuamentein



viadi completamento, in gra-
do di rispondere in modo
adeguato alle richieste del-
lefamiglie, dei disabili edel-
leistituzioni aloro dedica-
te, che frequentemente ri-
chiedono un supporto per-
lopiu specialistico, diagno-
stico e multidisciplinare.

Tuttavia, gia nella prima
fase, pur con un contributo
volontario dell’ equipe me-
dica, é stato possibile af-
frontare unadomandache e
cresciuta in maniera espo-
nenziale e cio é stato possi-
bile unicamente per la di-
sponibilita, competenza, en-
tusiasmo manifestati dai col-
leghi di tutte le discipline e
dal personale infermieristi-
co dell’ ospedale. Certo non
tutto e stato cosi evidente,
ma, mi creda, ledifficoltas
sono rivelate amisuradelle
nostre modeste capacita.
Emergono, comunque, al-
cune considerazioni gene-
rali cheriguardano lapopo-
lazione chesi rivolge a no-
stro servizio: innanzitutto
I’ assenza o I'insufficienza
di unadiagnosi inizialedel-
la causa e della definizione
della disabilita; poi lo stu-
pore chelarapiditadellari-
spostaprovocane famigliari
che, sorprendentemente, so-
lo @ momento del contatto
eddl’ accoglienza, vengono
aconoscenzadell’ esistenza
di associazioni in grado di
rappresentare e raccogliere
le loro esigenze.

Da questa considerazione
nasce lavolontadi suggeri-
re |’ esportazione di un mo-
dello similein altre struttu-
reezonedel nostro Paese.

I progetto é diventato una
creaturadi questo ospedale,
ed é scuramente entrata nel -
la mentalita di tutti la sua

funzione. Ogni giorno ci ren-
diamo conto di quante per-
sone e famiglie non ci co-
NOSCONO ancora, e questo co-
stituisce uno stimolo per im-
pegnarci maggiormente nel-
I”ambito della comunica-
zione dl’esterno”.

Da esperienza prettamen-
te milanesg, il progetto Da-
mas etrasformatoin una
sorta di modello da pro-
porresiaalivelloregiona-
le, danazionale Quali, dun-
que, i possibili sviluppi a
medio ea lungo termine?

“Per quanto riguardala
realizzazione del progetto,
pur seguendo lanormae evo-
luzione di rottain funzione
delledifferenti redtachein-
contreremo, € evidente sem-
pre pit che un’iniziativa di
questa portata definisce, nel-

lareatd, I’ esistenza di un
punto di riferimento per tut-
to il mondo della disabilita
eaquesto ci sentiamo in do-
veredi dare unarisposta quea
litativa ma anche quantita-
tiva.

Credo sia doveroso so-
gnare, ma si deve anche
camminare conil passo del-
lanostrareata sanitaria, ed
evitare qualunque sconfina-
mento nelle competenze gia
esistenti e qualificate.

Per quanto attiene allasua
esportabilita, ritengo che il
periodo di sperimentazione
globale sara utile per defi-
nire non solo le risorse ne-
cessarie, ma anche le di-
mensioni corrette di un ser-
vizio efficace. Si deve pe-
raltro operare fin d' ora per
costruire atre realta ana o-
ghe eincontrarsi: medici,

amministratori e associa-
zioni, con |’ obiettivo di co-
struire gruppi di lavoro effi-
caci nel definire e confer-
mare, pur nelle differenti
realtasanitarie, unacaratte-
rigicafunzionedi accoglienza
medica, che deve, a nostro
parere, avere obiettivi chia
ri enon lasciare spazio ama:
lintes chefiniscono poi sem-
pre per gravare sulle perso-
ne piu disagiate e indifese.
Ritengo pertanto ragione-
vole, per i prossimi due an-
ni, I’avvio di analoghi pro-
getti nei capoluoghi regio-
nali. Successivamente non
e difficile pensare aunare-
te di iniziative mirate auna
accoglienzamedicadedica
ta, magari con iniziative con-
sorziali per quanto riguarda
lacomponente specialistica
emultidisciplinare”.

(Da*“ Handicap-Risposte” dicem-
bre 2001, su autorizzazione di Oa-
si editrice, Enna)

PROGETTO DAMA

Numer o verde 840 027999
e-mail: dama@hspsanpaolo.mi.it

Il progetto € stato istituito con delibera della Regione Lombardia n. VI1/4094 del
30 marzo 2001. Vi aderiscono, oltre alla Regione stessa, |’ azienda ospedaliera San
Paolo di Milano, I’ Universita di Milano e la Lega per i diritti degli handicappati

(Ledha).

Al 31 ottobre 2001, il numero verde del servizio ha registrato 2.128 chiamate, nella
struttura ospedaliera sono stati accolti 676 pazienti e 260 sono stati ricoverati in

day hospital.

Attualmente lavorano al progetto quattro medici (I’ organico ne prevede sei), due
operatori al call center eil personaleinfermieristico € ancorain fase di adeguamento
(s dividefral’area dell’ urgenza eil day hospital). Essenziale il ruolo del personale
volontario formato nei percorsi diagnostici e terapeutici.

Ai pazienti disabili viene garantita la disponibilita di tutte le strutture operative
dell’ azienda, con alcuni presidi dedicati (carrozzine verticalizzate, RNM in anestesia
generaledi prossima messain funzione) etutte leindagini specialistichein sedazione

farmacol ogica.

Oltre ai locali per il call center e di day hospital, nell’area dell’ urgenza é stato
allestito un locale con due letti per offrire la possibilita di permanenza continua di

un familiare.




PROPOSTE PEDAGOGICHE
NELLA SINDROME DI RETT

MARCO ORTOLANI

ASSISTENTE EDUCATIVO, IsTituto COMPRENSIVO MERANO Il - ScuoLA MEDIA STATALE “L. NEGRELLI”, MEERANO

“Non dobbiamo
Siudicare queste
ragazze per quanto
fanno o non fanno;
ma dobbiamo
considerarle in
quanto persone,
senza dimenticare
mai che il loro
mondo interno é piu
grande di quello
esterno”. L articolo di
Marco Ortolani
analizza in maniera
rigorosa le singole
disabilita delle
ragazze Rett
considerandole
'persone” e non solo
'persone
plurihandicappate”.

Il libro Capire la Sindrome di Rett é stato scritto per aiutare i genitori e gli altri nel
lavoro quotidiano con le ragazze. L’ obiettivo dello studio era di capire i problemi
e comprendere le reali capacita di azione e apprendimento delle ragazze nelle
situazioni quotidiane della vita. Lo studio é stato portato a termine dopo un’osservazione
di due giomi, a scuola e a casa, e con interviste sistematiche con i genitori, insegnanti
ed altre persone vicine alle ragazze. L’osservazione ha permesso di appurare che
gli handicap sono gli stessi, sia dal punto di vista pedagogico sia dal punto di vista
medico, che perd vengono 'letti" da prospettive diverse; e cio significa che uno
focalizzera diversamente, mentre un altro notera altri tipi di problemi, di cruciale
importanza nella rappresentazione e nell’apprendimento. Ci sono almeno dodici
handicap che affliggono seriamente la capacita delle ragazze nell’agire e nell' apprendere:

Deficienze nelle Percezioni e nell’Integrazione Sensoriale;
Ritardo Mentale;

Incapacita Motoria;

Comportamenti Stereotipi;

Aprassia;

Difficolta di Coordinazione;

Tempo Lento di Reazione;

Disturbi di Comunicazione;

Dipendenza della Motivazione Emozionale;

Fluttuazioni nel Livello di Attivita;

Reazioni Emozionali;
Identita Instabile.

Deficienze nélla percezione
eintegrazione sensoriali

Esse hanno difficoltand ca
pireimmediatamente e nel-
I’interpretare le impressio-
ni sensoriali (es.: difficolta
nellapercezione di profon-
dita; problemi nel cercare di
distinguere quanto un og-
getto éalto o lontano), inol-
tre hanno difficoltanel Mo-
dularelaRobustezza di Im-
pressioni Sensoriali "en-
tranti”: esse possono essere
non sensibili oppure iper-
sensibili, o entrambi.

Scelta e Interpretazione di
Diversi Tipi di Impressioni
Sensoriali. Cio significache
dobbiamo proteggerle dai
disturbi, o cherischieranno
di essereiperdimolate erea

giranno negativamente in
gualche modo, in situazio-
ni che presentano troppi nuo-
vi e diversi stimoli. Pecu-
liarita nell’ uso degli occhi:
hanno difficolta nell’ esa-
minare direttamente un og-
getto o una personache non
e loro familiare; - possono
preferire guardarlo con la
coda dell’ occhio, per mez-
zo di rapide occhiate; - se
I’ oggetto é sufficientemen-
te controllato e accettato, es-
se lo possono fissare molto
atentamente e spessolo vo-
gliono guardare damolto vi-
Cino come per toccare con
gli occhi |’ oggetto stesso.
Hanno unachiara preferen-
za per certi stimoli visivi,
scelgono spesso cose che
presentano un chiaro effet-

to di sfondo (come grossi
orologi con lancette parti-
colari); sono attratte da lu-
ci emovimento, daluci che
si muovono (candele, luc-
cichio e appariscenza, ama-
No spesso guardarelefoglie
ballare nel vento oppure le
nuvole muoversi nel cielo).
Scelgono come preferiti an-
che gli occhi e oggetti si-
milari (aformadi occhi). E'
bene sapere che tutte que-
ste cose hanno untale efor-
te impatto visivo, che ten-
dono arompere la concen-
trazione delle ragazze at-
traendo costantementeii |o-
ro occhi, e in acune situa-
zioni dobbiamo protegger-
le daquesto tipo di stimoli.
Mad' atro canto sono pro-
prio queste le cose ad esse-



re utilizzate quando si ten-
tadi caturarel’interesse ddl-
leragazze, far compierelo-
ro qualcosa, o quando s pro-
va ad insegnare loro qual-
cosa.

Ritardo mentale

Ancoranon é possibile sta-
bilireil grado di ritardo men-
tae (primario 0 secondario),
causa gli altri handicap, e
allo stesso modo, € molto
difficilevalutareil grado di
ritardo. Sembrautile consi-
derare leragazze come aven-
ti una" Intelligenza Con-
cretd’, cheimplicaunacom-
prensione pari a quella dei
bambini frai treei cinque
anni. LE RAGAZZE AP-
PRENDERANNO NUOVE
COSE, NATURALMENTE
MAIL MODOIN CUI ES-
SE IMPARERANNO SA-
RA'SEMPRE LO STES-
SO. Hanno bisogno di
un’informazione concretae
tangibile; uno non pud sem-
plicemente parlar loro del
mondo — esse devono fare
esperienza da sole, con le
proprie capacita personali e
attraversoi propri sensi; han-
no bisogno di guardare, ascol-
tare, toccare, odorare e as-
saggiareil mondo intorno a
loro, allo scopo di com-
prenderlo. Cosi per esem-
pio, potrebbe non essere ab-
bastanza dire ad unaragaz-
zadi andare ad un corso di
nuoto — s deve mostrare il
costume da bagno per farle
capire. ALLO SCOPO
D’'IMPARARE E RICOR-
DARE, LE RAGAZZE DE-
VONO FARE LE STESSE
ESPERIENZE MOLTE
VOLTE. ESSE IMPARA-
NO PER RICONOSCI-
MENTO. Questo significa

checose RIPETITIVE eRI-
TUALI sono di grande aiu-
to nel far capire alle ragaz-
zecio che accade e cosasta
per accadere. Incapacitamo-
torie: (ipotonia, rigidita, af-
fezionedaparalisi spastica,
scolios, costrette allasedia
arotelle). Hanno unatotale
dipendenza dalla fisiotera-
pia e educazione motoria,
gli esercizi di mobilitacosi
come di esercizi di movi-
menti specifici. L' acquacal-
da, e di gran beneficio per
leragazze, e s raccomanda
I’idroterapiae corsi di nuo-
to piu voltelasettimana. E’
IMPORTANTE utilizzare e
tentare di mantenerele abi-
litd che esse hanno e cerca
re vari tipi di stimolazioni
per grandi attivita motorie
(cavallo, speciali bici tan-
dem, sci in tandem, patti-
naggio).

Comportamenti stereoti-
pati

I movimenti stereotipati del-
le mani continuano mentre
sono sveglie, questi movi-
menti possono essere re-
pressi ma non completa-
mente eliminati. E impor-
tante sapere, per le persone
che lavorano acontatto con
le ragazze, che questi mo-
vimenti non sono volontari
o intenzionali, non & qual-
cosa che le ragazze fanno
attivamente e qual cosa che
succedealoro. Infatti, avol-
te si sentono frustrate nel
non riuscire a fare, poiché
gli stereotipi sono loro di
impedimento, in unatales-
tuazione |le ragazze hanno
bisogno di aiuto, e con una
semplice presadi unadelle
loro mani uno pud rompere
il modello stereotipo e la-

sciarel’ atramano libera per
leloro attivita. | movimen-
ti stereotipi e, in seguito, gli
handicap motori impedi-
scono |’ abilita delle ragaz-
zeper gli atti funzionai. Ma
Ci0 che éreae prevenzione
per loro datali ateggiamenti
elaloroAprassia. LE RA-
GAZZE VOGLIONO FA-
RE LE COSE, MA ESSE
NON POSSONO, ESSE
NON SANNO COME FAR-
LE. L’ abilitamotoriaci puo
essere ma le ragazze non
sanno ancorafar uso di que-
sta. Esse provano afare, ma
cio puofinireinnullag/oin
qualcos dltro, diverso dacio
che volevano. NEL TEM-
PO ESSE POSSONO IM-
PARARE MOVIMENTI
PER ESPERIENZA E PER
ESERCIZIO, MA | SOLI
ESERCIZI DI UN MOVI-
MENTO NON SONO SUF
FICIENTI. E difficile per
loro imparare un modello
generale di movimento, es-
Seimparano invece, un mo-
vimento specifico inunasi-
tuazione specifica. Es.: una
ragazza puo essere molto
brava asollevareil proprio
piede senzai pantaloni, ma
€ssa pud NoN essere capace
di sollevareil suo piede per
metterlo su un gradino di
una scalinata. Per noi po-
trebbe sembrare come secio
fosse solamente una que-
stione di fare lo stesso mo-
vimento, maper lei sono due
cose completamente diver-
se, non confrontabili per
niente. Anche in questo mo-
dolaRIPETITIVITA' ei RI-
TI diventano un ottimo aiu-
to. Le"ROUTINE" indi-
cheranno non solamente cio
che devono fare, maleaiu-
teranno anche aeseguirle a-

tivamente. Anche se potrebbe
esistere un qualsiasi poten-
zZiale per I’ apprendimento
di acuni movimenti per I'e-
sercizio, potrebbe occorre-
re pero del tempo. Laprati-
canon sara mai facile per
loro, ein molte situazioni s
deveaiutareleragazze afa
re cio che esse vogliono of -
frendo loro vari tipi di di-
spositivi e aiuti tecnici, ri-
compensandole per laloro
poveraabilita. Moltedi lo-
ro provano e riprovano e
s'infuriano quando non ce
la fanno, e dobbiamo capi-
re che, anche se hanno per-
so leloro abilita ad esegui-
re correttamente, esse non
hanno perso il loro deside-
rio di provarci. La respon-
sabilita nostra & quella di
trovare diversi modi di suc-
cesso per loro, cosi il loro
desiderio per I’ azione sara
mantenuto vivo, poiché sen-
zatale desiderio esse non
saranno capaci di IMPA-
RARE €/o FARE qualsiasi
cosa.

Aprassia

E I’handicap cruciale nella
Sindrome di Rett, bisogha
quindi capire pienamente
come esso € molto frustrante
per quelle ragazze che de-
siderano fare molto mache
non ci riescono. Dobbiamo
intensificare gli sforzi per
CERCARE 0 INVENTA-
RE diversi modi di aiuto,
che rendono possibile per le
ragazze AFFERRARE, POR-
TARE, ANDARE A PREN-
DERE, MANIPOLARE e
OPERARE con le cose che
vogliono. Ultimamente e
molto popolarel’ uso di va-
ri tipi di interruttori, che per-
mettono di essere connessi



a tante cose diverse: gio-
cattoli, registratori a casset-
ta, proiettori dia, massag-
giatori di piedi, lampade,
ascensori, app. domestici
come mixer e miscelatori.
LA RAGAZZA PUO' FA-
RE MOLTE COSE DIFFE-
RENTI USANDO LO
STESSO TIPI DI MOVI-
MENTO. Questa € una co-
sa molto importante quan-
do s haun repertorio mol-
to limitato di movimenti. Gli
interruttori devono essere
adattati alle singole poten-
zialitaindividuali, alcune
ragazze possono usare pan-
nelli apulsante o diversi ti-
pi di leve, mentre altre pos-
sono attivare un interrutto-
re solamente per mezzo di
unafotocellula.

Difficolta di coor dinazione

Difficolta nella Coordina-
Zione Motoria, problemi nel-
la Coord. Occhio-Mano.
Quando gli occhi stanno fis-
sando un oggetto, laragaz-
zanon puo allungare lama-
no per prenderlo, maprima,
deve distogliere lo sguardo

per poi estendereil braccio
ed afferrarlo. Non possono
fare due cose simultanea-
mente (salvo che una delle
azioni non sia un compor-
tamento automatico; es. - i
movimenti stereotipati -),
cosi dovranno scegliere una
delle due azioni, oppurefar-
ne unae poi I’ atra Questo
significa che mentre ascol-
tano, vedono, ecc..., pro-
vano acapire, in queste si-
tuazioni non ci S puo aspet-
tare piu di tanto, anche se ci
stanno ascoltando attiva-
mente, ecosi s deve dar |o-
roil tempo di agireedi emet-
tere. Ma anche quando so-
no pronte ad agire ed aemet-
tere, dovremo aspettare an-
cora, invirtu del LENTO
TEMPO DI REAZIONE.

Tempo Lento di Reazione

Spesso, le ragazze hanno bi-
sogno di ambientars prima
di essere pronte ad agire, e
qualche volta, non si con-
centrano in modo conven-
zionale, e questo ci induce
a giudicare non corretta-
mente leintenzioni dellara-

gazza. Per averelacapacita
di agire, molte ragazze de-
vono aumentare tutto il lo-
rolivelo di attivita, ed € pos-
sibile che siano molto agi-
tate. Se una ragazza vuole
afferrare una bambola, per
esempio, comincia a guar-
darlaper un lungo periodo,
poi ladistoglie da suo sguar-
do e cominciaa"ricaricare
le sue batterie".Puo comin-
ciare a camminare intorno
alastanza, guardando dap-
pertutto, salvo dove stala
bambola, respirando fatico-
samente, intensificando i
suoi gesti stereotipi, s com-
porta in modo tale da dare
I"impressione che ha perso
completamente il suo inte-
resse per labambola. Ma,
dopo un po' (minuti), si av-
vicinera improvvisamente
ad essg, e, Yoesso senzaguar-
darla, estenderalamano per
prenderla. E’ facile giudi-
care questo tipo di compor-
tamento come non pertinente
eirrazionale, éfacile giudi-
care negativamente (cioé co-
me una coincidenza), ma
non & cosi. E un movimen-
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John Constable, Le spigolatrici, 1824

to deliberato che é stato pro-
gettato e preparato, solo che
lel lo faamodo suo perché
non lo puo fare amodo no-
stro. E' A TALE PROPO-
SITO CHE FACCIAMO
MOLTI ERRORI, PERCHE
NON RIUSCIAMOA CA-
PIRE LE REALI CONDI-
ZIONI DELLE RAGAZZE.
SPESSO IMPEDIAMOAL-
LERAGAZZE NEL LORO
COMPORTAMENTO, PER-
CHE NON DIAMO LORO
ABBASTANZA TEMPO.
Non abbiamo abbastanza
pazienza, o diventiamo ner-
VoS quando esse non sono
attive nel modo aspettato.
Inoltre, pensiamo che esse
siano annoiate o non siano
interessate, e cosi iniziamo
aparlare o le offriamo qual-
chealtro stimolo, e poi rom-
piamo laloro concentrazio-
ne, dovendo rincominciaredi
nuovo da capo. IL TEMPO
E' LA COSA MIGLIORE
CHE POSSIAMO DARE.

Disturbi di Comunica-
zione

Leragazze con Sindromedi
Rett hanno dei momenti di
isolamento e dei momenti
di presenza. Quando sono
presenti sono interessate sia
dagli oggetti sia dalle per-
sone; main quas tuttele si-
tuazioni, preferiscono le per-
sone agli oggetti; la com-
pagniaalasolitudine; i con-
tatti sociali d gioco con gio-
cattoli; quando guardano le
immagini preferiscono quel-
le che rappresentano le per-
sone; con la musica prefe-
riscono ascoltare qualcuno
che canta piuttosto che la
musica strumentale. Hanno
un buon contatto visivo, le
piacciono il contatto fisico;



30no molto sensibili al tono

dellavoce e al linguaggio
del corpo. QUINDI lera-
gazze hanno un interesse
emozionale e un desiderio
per i contatti sociai, PERO’
laloro capacita di espres-
sione (bisogni, desideri), &
limitata. Al momento non s
saseleragazze possano par-
lare, percio si devono tro-
vare atreformedi comuni-
cazione; - es.: la selezione
diretta-, perché sicuramen-
te hanno opinioni e prefe-
renze. Attraverso lo sguar-
do; le immagini; con pan-
nelli di comunicazione che
rappresentano le diverse at-
tivita. Perd prima sarebbe
meglio continuare aprova-
re e acapire le loro condi-
zioni. Dabbiamo imparare
avedere cio che é davede-
re, dobbiamo imparare ad
essere costanti nel pensare,
le cose accadono continua-
mente sotto i nostri occhi,
ma non le vediamo perché
non accadono come noi ce
|e aspettiamo, o come vo-
gliamo che accadono. Que-
ste ragazze hanno talmente
tante difficoltanel loro com-
portamento che quando fan-
no qualcosa oltre i movi-
menti stereotipi, S puod es-
sere abbastanza sicuri che
guesto loro comportamen-
to haun significato. Le ra-
gazze usano piu delle atre
persone i loro CANALLI
EMOZIONALI. Nons puo
dire o chiedere loro di fare
qualcosa, perché cosi s par-
laal lorointelletto che, co-
me abbiamo visto, quando
incominciano ariflettere sul-
leloro azioni, oi loro desi-
dexi, ler. 5 bloccano. 11 coin-
volgimento emozionale fa-
cilital’attivita. Ci si deve

appellare ai loro sentimen-
ti, andare dritti al cuore sen-
za passare per I’intelletto.
Per rendere unaragazza mo-
tivata sentimentalmente, si
deve conoscere molto bene
lasuasferadi interess eusa-
re questa conoscenza per de-
cidere che cosadevefare o
imparare. Rispettando e uti-
lizzando queste preferenze
nella metodologia d’inse-
gnhamento. L’ Anticipazione
Positiva: é I’ utilizzazione
degli oggetti per rendereiil
mondo piu attraente, piu
emozionante, € un modo per
coinvolgereleragazze e met-
terleincondizioni di reagire.

Dipendenza dellaMotiva-
zione Emozionale

LaMotivazione Emoziona
le & cos importante che qual-
che volta potrebbe aiutare
le ragazze a superare lalo-
ro aprassia. Un coinvolgi-
mento carico d’ emozione
(positivo 0 negativo), pud
qualchevoltaindurrelera-
gazze afare cose che nor-
malmente non riuscirebbe-
ro afare (movimenti, pro-
nunciare parole), e sono pro-
prio questi momenti cosi
brevi, inaspettati efuori sia
dal nostro controllo sia da
quello delle ragazze, che ci
insegnano quanto ci rimane
ancoradaimparare, e quan-
to giudicare troppo vel oce-
mente o troppo severamen-
te, possa essere rischioso.

Fluttuazioni nel livello di
Attivita

Il'livello di attivita si spo-
stadaun giorno al’atro o
daun momento al’ atro con
periodi bassi e con nessuna
risposta, nessun segno di
comprensgone o gioia, agior-

ni momenti che sembrano
pitivive, pit capaci di assi-
milare e capire di piu con
migliori prestazioni. Questi
cicli di ati ebass sono fuo-
ri dal controllo delle ragaz-
ze, quindi dobbiamo ade-
guarelerichieste a loro li-
vello di capacitadel giorno
0 del momento.

Reazioni Emozionali

Le abilita possedute e per-
Se portano le ragazze a vi-
vere conflitti e frustrazioni
e potrebbero reagire con la-
crime o eccessi di collera,
oppure adiventare passive.
Queste reazioni interferi-
scono con leloro azioni eil
loro apprendimento, ma so-
no reazioni normali e com-
prensibili e le ragazze han-
no bisogno di molto aiuto
nell’ adattarsi a questa loro
vitalimitata.

|dentita I nstabile

Identita Instabile dovuta a
tutti questi handicap, a tut-
te queste difficolta che mo-
mento dopo momento met-
tono aduraprovalavolonta
deller., che non ricompen-
sate e gratificate possono
trovare delle difficolta nel
costruireun’immagine di sé
positiva. E' un circolo poi-
ché questainstabilita andra

ainfluire sul comportamento
esullaprestazione. Per aiu-
tarleacogtruire unamigliore
identita, dobbiamo cercare
le abilitd che hanno ele si-
tuazioni piu adatte per po-
terle esprimere al meglio.
Evitare il fallimento, farla
sentire una persona che con-
ta, anche se alcune ragazze
possono fare poco, ¢’ & sem-
pre un qual cosa che posso-
no fare, non riuscire a ve-
stirsi, madecidere quale ve-
stito portare, non riuscire a
camminare, maforse dimo-
strarein quale direzione an-
dare, non usare le mani a
pranzo, mausare lavolonta
e fare capire se preferisce
gualcosa da mangiare o da
bere. Unaragazzaperde an-
coradi piu senon hail per-
messo di farlo.

Non dobbiamo giudicare
queste ragazze per quanto
fanno o non fanno; ma dob-
biamo considerarle perché
persone, senzadimenticare
mai cheil loro mondo in-
terno € pit grande di quel-
lo esterno.

Per sapernedi piu, vedi anche i-
ViRett n°22- Anno V- febbraio-
marzo 1999, p.21

LINK

Consigliato atutti gli insegnati, addetti ai lavori e
non il bellissimo sito creato da Roberto Valota
(insegnante di sostegno di una bambina Rett), ricco
di iniziative, proposte di lavoro e progetti.
Denominatore comune: le bambine Rett a scuola,
quale percorso? Davisitare.

www.magicweb.it/sindr ett




PERMESSI PER L’ASSISTENZA Al
PORTATORI DI HANDICAP

Le disposizioni legislative previste dal Testo unico 151 del marzo 2001 sui benefici riconosciuti
ai famigliari dei portatori di handicap e sulla tutela e il sostegno della maternita e paternita.

Portito b1 NUNzZIO, CONSULENTE DEL LAVORO, MILANO
Inserto di Diritto& Pratica del lavoro n. 43/2001

BENEFICI A FAVORE DEI FAMILIARI DI PORTATORI DI HANDICAP
Fino al terzo anno di vita dei soggetto handicappato

PROLUNGAMENTO DEL PERIODO DI ASTENSIONE
FACOLTATIVA

* Soggetti beneficiari

Lalavoratrice madre o, in aternativa, il lavoratore padre,
anche adottivi, nonché gli affidatari di un soggetto portato-
redi handicap grave, hanno diritto aprolungarefino a ter-
zo anno di etade bambinoil periodo di astensione facolta:
tiva post-partum, a condizione che il minore non siarico-
verato atempo pieno presso istituti specializzati. Non étut-
tavia necessariala convivenza

* Trattamento economico

Duranteil prolungamento dell'astensione facoltativa spetta
ai genitori lo stesso trattamento economico previsto per il
normale periodo di astensione facoltativa e cioe un'inden-
nitaeconomicaacarico Inps pari a 30% dellaretribuzione
precedente I'inizio dell'astensione per tutto il periodo del-
|'astensione prolungata.

» Modalita di fruizione

Per beneficiare dell'agevolazione, il richiedente deve inol-
trare a datoredi lavoro e dl'lnps unadomandain cui indi-
cail periodo di assenza nonché la dichiarazione dellaAd
cheattesti chel'accertamento dell'handicap é stato effettua
to dallacommissione medicaovvero, in viaprovvisoria, da
un medico specidista nella patologia denunciata, in servi-
ziopreso I’Ad cheassisteil minore.

Si precisa, inoltre, cheil richiedente deve alegare ladocu-
mentazione richiesta per beneficiare del periodo di asten-
sione facoltativa dal lavoro, qualora non sia gia stata pre-
sentata.

Inoltre, dovra essere alegata idonea documentazione (ad
esempio atto di notorieta, autocertificazione, dichiarazione
dellaAd che assiste il minore, ecc.) dalla quale risulti che
il bambino non é ricoverato a tempo pieno presso istituti
specializzati.

* Contribuzione figurativa

A favore dei soggetti beneficiari delle agevolazioni previ-
ste per il prolungamento dell'astensione facoltativa vanno
accreditati i contributi figurativi.

PERMESSI ORARI RETRIBUITI

* Soggetti beneficiari

In dternativa a prolungamento del periodo di astensione
facoltativa, lalavoratrice madre o, in dternativa, il lavora
tore padre, anche adottivi, nonché gli affidatari di un porta-
toredi handicap, il qualevers in situazione di gravita, pos-
sono chiedere a datore di lavoro di usufruire di due ore di
riposo giornaiero retribuito.

» Trattamento economico

Per i suddetti permess € previstal'erogazione di un'‘inden-
nitapari al'intero ammontare dellaretribuzione, anticipata
dal datore di lavoro e portata a conguaglio con gli importi
contributivi dovuti all'ente assicuratore.

» Modalita di fruizione

Per beneficiare dell'agevolazione in commento, il richie-
dentedeveinoltrare a datoredi lavoro e al'lnps un'apposi-
tadomandain cui devono essere indicati i giorni di per-
messo nonchéladichiarazione dellaAd cheattesti chel'ac-
certamento dell'handicap € stato effettuato dalla commis-
sione medicaovvero, in viaprovvisoria, daun medico spe-
cidistanella patologia denunciata, in servizio presso I'Ad
cheasssteil minore.

Si precisa, inoltre, cheil richiedente deve alegare la docu-
mentazione richiesta per beneficiare del periodo di asten-
sione facoltativa dal lavoro, qualora non sia gia stata pre-
Sentata.

Inoltre, dovra essere allegata idonea documentazione (ad
esempio atto di notorieta, autocertificazione, dichiarazione
dellaAd che assiste il minore, ecc.) dallaquale risulti che
il bambino non é ricoverato a tempo pieno presso igtituti
specializzati.

» Contribuzione figurativa

| permessi orari risultano coperti da contribuzione figurati-
va, riscattabili, in altre parole possono formare oggetto di
versamenti volontari



Oltre il terzo anno di vita dei soggetto handicappato

GIORNI DI PERMESSO MENSILE RICONOSCIUTI
TRAIL 3° EIL 18° ANNO DI ETA DEL FIGLIO
HANDICAPPATO

* Soggetti beneficiari

Lalavoratrice madre o, in alternativa, il lavoratore padre an-
che adottivi del soggetto con handicap, nonché coloro che,
parenti o affini entroil terzo grado, conviventi, assstano una
persona con handicap in situazione di gravita, hanno dirit-
to atre giorni di permesso mensile coperti da contribuzio-
nefigurativa.

Analogamente al prolungamento dell'astensione facoltativa
eal ripos orari, i giorni di permesso possono essere usu-
fruiti dai genitori (di figli minorenni) alternativamente | per-
messi spettano anche ai genitori adottivi e affidatari.

* Trattamento retributivo

Tali permess retribuiti (in misuraintera) sono posti a cari-
co dell'Inps e per gli stess devono essere considerati tutti
gli elementi dellaretribuzione rientranti nel concetto di pa-
gaglobale di fatto giornaliera che vengono corrisposti nor-
mal mente e in forma continuativa.

* Modalita di fruizione

Per usufruire dei permessi I'interessato deve presentare a-
I'Inpse, in copia, a datore di lavoro apposita domanda va
lidaper i 12 mes successivi (se l'interessato non € ancora
in possesso della definitiva attestazione Ad circalagravita
dell'handicap, la domanda ha una validita massima di 6
mesi).

» Contribuzione figurativa

| permess mensili di 3 giorni sono coperti da contribuzio-
ne figurativa e, quindi, utili a fini pensionistici con decor-
renzadal 28 marzo 2000, datadi entratain vigore della- no-
talegge n. 53/2000.

Per essere accreditati figurativamente ai fini pensionistici,
occorre che vi sia stata espressa domanda da parte dell'in-
teressato.

Per le pensioni ancoradaliquidare o in corso di liquidazio-
ne, il relativo importo sara determinato tenendo conto dei
contributi figurativi ricompresi nel periodo utile ai fini del-
la determinazione della retribuzione pensionabile. Al con-
trario per le pensioni gialiquidate, sempre aseguito di istan-
zaddll'interessato, le sedi Inps provvederanno a riconteg-
gio tenendo conto dei contributi in questione dal | ° aprile
2000 nel limiti della prescrizione decennale.

GIORNI DI PERMESSO MENSILE RICONOSCIUTI
Al GENITORI E Al FAMILIARI DI SOGGETTI HANDI-
CAPPATI MAGGIORENNI

* Soggetti beneficiari

Successivamente a raggiungimento dellamaggiore etadel
figlio con handicap in situazione di gravita, lalavoratrice
madre o, in alternativa, il lavoratore padre hanno diritto a
tregiorni di permesso mensilefruibili anchein manieracon-
tinuativa nell'ambito del mese.

Tali permessi spettano a condizione che sussista conviven-
zaconil figlio o, in assenzadi convivenza, che l'assistenza
al figlio sia continuativa ed esclusiva

| suddetti permessi spettano anche nel caso in cui uno dei
genitori non abbia diritto a permess (perché, ad esempio,
non lavora).

* Trattamento retributivo

Tali permess retribuiti (in misuraintera) sono posti a cari-
co dell'Inps e per gli stess devono essere considerati tutti
gli lementi dellaretribuzione rientranti nel concetto di pa-
gaglobaledi fatto giornaliera che vengono corrisposti nor-
malmente e in forma continuativa.

* Modalita di fruizione

Per usufruire dei permessi I'interessato deve presentare a-
I'Inps e, in copia, a datore di lavoro apposita domanda va
lidaper i 12 mes successivi (se l'interessato non € ancora
in possesso della definitiva attestazione Adl circalagra
vitadell'handicap, |adomandahaunavalidita massimadi
6 mesi).

» Contribuzone figurativa

| permess mensili di 3 giorni sono coperti da contribuzio-
nefigurativa e, quindi, utili a fini pensionistici con decor-
renzadal 28 marzo 2000, data di entratain vigore dellano-
talegge n. 53/2000.

Per essere accreditati figurativamente ai fini pensionistici,
occorre che vi Sia stata espressa domanda da parte dell'in-
teressato.

Per le pensioni ancoradaliquidare o in corso di liquidazio-
ne, il relativo importo sara determinato tenendo conto del
contributi figurativi ricompres nel periodo utile ai fini del-
la determinazione della retribuzione pensionabile. Al con-
trario per le pensioni gialiquidate, sempre aseguito di istan-
zaddl'interessato, le sedi Inps provvederanno a riconteg-
gio tenendo conto dei contributi in questione dal 1° aprile
2000 nei limiti della prescrizione decennae.



CONGEDO STRAORDINARIO

* Soggetti beneficiari

- i genitori, naturali o adottivi di soggetti portatori di han-
dicap, non ricoverati atempo pieno presso istituti specia-
lizzati, il cui stato di gravitasiastato accertato da almeno
5 anni e che abbiano titolo afruire dei benefici previsti dal-
lalegge quadro per I'assistenza el'integrazione social e del-
le persone handicappate

- i fratelli o sorelle del soggetto handicappato grave in caso
di decesso di entrambi i genitori di quest'ultimo

- i genitori ovvero, nel caso di decesso di entrambi i geni-
tori, i fratelli o le sorelle del soggetto handicappato, che .
appartengano a categorie professionali per le quali non e
prevista |'assicurazione per maternita e ai quali non ven-
gano riconosciute, a carico dell'lnps, |e prestazioni eco-
nomiche previste dallalegge quadro per |'assistenzael'in-
tegrazione social e delle persone handicappate.

* Durata del congedo

I congedo straordinario, che pud anche essere frazionato,
viene concesso per la durata massima complessiva, nell‘ar-
co dellavitalavorativa, di due anni: tale periodo costituisce
ancheil limite complessivo fruibile, tratutti gli aventi dirit-
to, per ogni persona handicappata.

Claude Monet, Il levare del sole, Impressione, 1872

» Misura della prestazione

Duranteil periodo di spettanzadel congedo straordinario, il
richiedente hadiritto a percepire un'indennita corrisponden-
te al'ultima retribuzione percepita. In particolare, s tratta
della retribuzione percepita nell'ultimo mese di lavoro che
precede il congedo, rapportata ad un anno, entro il limite di
Lire 70 milioni.

» Modalita di fruizione

La domanda deve essere presentata dal lavoratore alla sede
territoriale dell'lnps, mediante specifici fac-simili predispo-
sti dall'lstituto, in due copie una delle quali, con I'attesta-
zione da parte dell'lnps della ricezione, deve essere conse-
gnataa datore di lavoro. Quest'ultimo € autorizzato, dal mo-
mento della consegna stessa, ad erogare la prestazione, do-
po aver verificato le condizioni di erogazione sullabase del-
la documentazione presentata.




CHI SIAMO, COSA FACCIAMO

Quest’ anno, durante |’ assemblea annuale a Siena, si € anche provveduto al rinnovo delle cariche socidli.

Accanto ai volti storici dell’ Associazione, se he sono aggiunti di nuovi che con entusiasmo e impegno metteranno al
servizio dell’ Associazione, di tutti noi quindi, la propria esperienza.

L’ associazione € diventata grande, e ormai le attivita da gestire sono sempre pit numerose. Ecco perché si & deciso
di assegnare a ciascuno un compito preciso. C' e chi si occuperadel giornale, chi manterrai rapporti con il reparto di
Siena, chi aggiornerail sito dell’ Associazione e chi gestira il grande archivio del soci. Insomma, un grande lavoro,
ma le risorse, le persone qualificate, come potete vedere, non mancano. Ognuno di voi potrarivolgers ai rispettivi
responsabili delle attivita per soddisfare qualunque esigenza o risolvere problemi.

Troverete, a partire da questo numero di ViviRett e per tutti gli altri aseguire, i numeri, gli indirizzi e gli incarichi di
ciascun componente il Consiglio Direttivo.

Buon lavoro atutti, dunque!

PRESIDENTE

Marinella De Mar chi
dmmredaz@tin.it
responsabile giornal e ViviRett-gestione patrimonio AlR-bilancio-contatti con i genitori
tel 0331 898507 cell 339 1206715
(dalle 13.30 alle 15; dalle 20 alle 22)

VICEPRESIDENTE

Ivoleva
ivoieva@tin.it
sito internet-biglietti natalizi-progetto registro SR Lombardia
tel 039744668 cell 333 9575618

CONSIGLIERI

Giovanni Bonomi
boncelo@libero.it
rapporti con ladirezione del reparto NPI di Siena, professor Michele Zappella, dottor Giuseppe Hayek, dottoressa
Alessandra Orsi-ritiro posta
tel 0577 374065 cell 335 6594924

Rossana Grosso Cinel
rossanagrosso@tin.it
protocollo Betaina-Folato-ricerca e contatto con i medici
tel 0438 450893 cell 328 2430495

Lucia Dovigo Dell’Oro
orodel @libero.it
comunicazioni e rapporti con la dottoressa Rosa Angela Fabio-responsabile sede periferica
tel 02 4983940 cell 348 7107426
(dalle 19 dle 21)

LedaMiele
autismo.triveneto@tiscali .it
coordinatrice stesura protocollo Rett
tel 0444 522072 cell 349 7205362 fax 0444 2777265
(dalle 19 dle 20)

Andrea Vannuccini
v.and@tiscali.it
gestione archivio genitori e soci sostenitori-invio ringraziamenti
tel 0564417696 cell 338 2253567



Nome per nome tutti i responsabili regionali dell’Associazione e i medici
del Centro Rett di Siena a cui rivolgersi per qualsiasi informazione

PIEMONTE:
Leone Greco,
via De Janeiro, 10100 Torino 011-3857979

LOMBARDIA:
Gabriella Riboldi,
via Messa 8, 20052 Monza (MI) 039-2021215

FRIULI:

GPiero Basso Moro

via Sarpi, 33081 Giais di Aviano (PN)
0434-656681

VENETO:

Stefano Padrin,

via De Santis, 36100 Vicenza,
0444-922494/921795; fax 923552

TRENTINO:

Erido Moratti

via Leonardi, 38019 Tuenno (TN)
0463-451020

LIGURIA:

Silvia Galatini,

via Saettone, 17013 Albissola S (SV)
019-489485

EMILIA ROMAGNA:
Giovanni Ampollini, via Caprera, 43100 Parma
0521-969212

TOSCANA:

Mauro Ricci,

via delle Mimmole, 50100 Caldine (FI)
055-540695

LAZIO:

Vincenzo Mosca,

via Magna Grecia, 65, 00183 Roma
06-70453430

Centri di riferimento

Elenco dei centri dove é possibile effettuare sia la diagnosi che
l'analisi molecolare del gene MeCP2:

* Policlinico "Le Scotte" Primario Prof. Michele Zappella reparto Neu-
ropsichiatria Infantile Viale Bracci, 1 53100 SIENA.
Dott.Hayek Tel 0577586543 tutti i giorni dalle 11,30 alle 12,30

* .R.C.C.S Istituto Scientifico Eugenio Medea "La Nostra Famiglia“.
Via Don Luigi Monza, 20 23842 Bosisio Parini. Tel. 031877111

+ Universita degli Studi di Napoli, Facolta di Medicina e Chirurgia
Clinica Neuropsichiatrica Infantile Padiglione XI (pediatria)Pri-
mario Dott. Antonio Pascotto Via San Pausini, 5 80100 Na-
poli Tel 0815666703

+ Universita degli Studi di Catania, Neurologia Pediatrica Azien-

da Policlinico Primario Prof. Lorenzo Pavone Via Santa Sofia, 78
95123 Catania - Dr.ssa Agata Fiumara Tel 095256407-8-9

Centri per la sola diagnosi clinica:

+ Ospedale di Viareggio Reparto di Neuropsichiatria Infantile
Dott. Giorgio Pini Tel 0584949236 Centralino 05849491

+ Ospedale Fatebenefratelli Padiglione Oftalmico Corso di Porta
Nuova, 23 20123 Milano
Dott. Massimo Viri Tel 0263632345

MARCHE:
Paola Pilisi,
via Capanna, 60019 Senigallia (AN) 071-7922079

UMBRIA:
Massimo Pispola,
via TS Marcianese, 06100 Perugia 075-388175

ABRUZZO:
Sabina Masronardli,
via Ugo Foscolo 7, 66050 San SAlvo (CH) 0873-547746

CAMPANIA:

Paris La Rocca,

via T. Maresca, 80058 Torre Annunziata (NA)
081-8614363

PUGLIA:

Mariella Di Pinto,

via G.Bovio, 70052 Bisceglie (BA) 080-3980301,
fax 3958087

Anna Brunetti

via Uozza, 74100 Falzano (TA) 099-7713145

BASILICATA:
Vito Tricarico,
via La Vista, 75022 Irsina (MT) 0835-518768

CALABRIA:

Roberto Montalto,

contrada Serra, 87040 Civita Luzzi (CS)
0984-542384

SICILIA:
Rosa Tarascio,
via Spugna, 96100 Siracusa 0931-441396

SARDEGNA:
Francesco Mattana,
via Garibaldi, 09010 Gonnesa (CA) 0781-45703

Centri per la sola diagnosi Molecolare (MeCP2):

* Istituto Auxologico di Milano Laboratorio di Genetica Moleco-
lare Viale Montenero, 32 20185 Milano
Dr.ssa Silvia Russo Tel 0255192860

+ Ospedale Geriatrico Clinica Neurologica Il Via vendramini, 7
35100 Padova
Dott. Piero Nicolao Tel 0498216346, cell 03493185569
Lunedi e Mercoledi mattina

+ Universita di Firenze, Centro di Genetica Biologica e Medicina
Molecolare, Dipartimentodi Pediatria Via Masaccio, 209 50145
Firenze
Prof.ssa Maria Luisa Giovannucci Uzzielli Tel 0555662942

+ Universita degli Studi di Ferrara, Sezione Genetica Medica Via
Borsari, 46 44100 Ferrara
Dr.ssa Alessandra Ferlini Dr.ssa Stefania Bigoni Tel 0532291380

I nomi e le sedi dei Centri che si attiveranno prossimamente, sa-
ranno comunicati tempestivamente

Nnuimeri u

tili




Puoi diventare anche tu sostenitore e amico dell’AIR e as-
sicurarti cosi una copia della nostra rivista. Non devi fare
altro che eseguire un versamento sul CC postale 10976538
intestato a:

AIR Viale Bracci, 1
Policlinico Le Scotte Neuropsichiatria Infantile
53100 Siena

IAZiIone

e compilare il coupon che trovi qui sotto.
| genitori ti ringraziano di cuore fin d’ora.

Si, voglio sostenere I’AIR versando:
L €25 O € 50

U € 100 U € e ,00

| dati vengono trattati nel rispetto del diritto alla privacy secondo la Legge 675/96

Inviate il coupon compilato e la fotocopia del versamento in busta chiusa a:
AIR Viale Bracci, 1 - Policlinico Le Scotte c¢/o Neuropsichiatria infantile - 53100
Siena

per sostenere ’'assoc
§

Stampato a cura di TIPOGRAFIA RISSO GIANPIERO - Via Sant’Anna, 1 - 20012 Cuggiono (Mi)






