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Handicap e legislazione | 4 Dopo molto tempo e molte difficolta, finalmente siamo riusciti a fare
7 una nuova pubblicazione del'OR.S.A. Nuova perché nasce con uno

:‘:l:;ftﬁvf aspetd spirito nuovo, con un progetto e degli obiettivi ambiziosi che mirano a

far diventare voi lettori partecipi e protagonisti del vostro giornalino. Per

Incontri e convegni 12 raggiungere questo traguardo desideriamo coinvolgervi nelle tematiche

p : - del sommario chiedendovi d'inviarci delle lettere o dei quesiti che pos-
ome pud, anche Lei, 13 oA mecare nfthhlaa  auil et el o aline
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Nel forum del sito del’OR.S.A. questo gia avviene, ora & il momento di
allargarlo e approfondirlo per una platea pili ampia che non necessariamente deve collegarsi
ad internet. Dalle molte telefonate che arrivano la sensazione &

che la mancanza di uno strumento di conoscenza e condivisione [ 'OR.S.A. SEl TU!
quale pud essere un giornalino sia molto sentita e cié ci fa ben
sperare che la risposta da parte vostra sia pronta e positiva.

Se invierete lettere con richieste che possono essere d'interesse J§
comune e che richiedono il coinvolgimento di esperti (genetisti, §
avvocati, neuropsichiatri, ecc.) nel numero successivo sara pub-
blicata la lettera con |a relativa risposta .

In allegato troverete anche il nuovo bando di concorso per terapi-
sti che & gia stato pubblicato sul sito internet dellOR.S.A. Le fami- &4
-glie che sono interessate a far partecipare 8™
- un terapista al corso, devono presentarlo al §
.centro dove il terapista opera e fare™
“pressione” perché venga data risposta al
“pit presto. | posti disponibili sono 25
. pertanto & importante non lasciarsi sfuggire
uesta occasione.

'Nel prossimo giornalino vi daremo maggiori
nformazioni sui congresso nazionaie che & g@
n preparazione e sui temi e sulle personali- &
.ta che interverranno. Di sicuro torneremo
I'Hotel della Torre a Trevi che ci ha ospita- §
i nelle ultime due edizioni con il gradimento

- di tutti. . .

‘Un arrivederci a presto. ' ’L"_’;l'/’:ouly:’;":EfAV"?nE"LE

Il Presidente FUTURO E LA VOCE DEI
NOSTRI RAGAZZI
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LETTERE DAI GENITORI

IMPRESSIONI ED ESPERIENZE DI UN GENITORE
DOPO IL VI CONGRESSO NAZIONALE

Un'atmosfera di calorosa amicizia fra tutti i partecipanti ha avvolto i tre giorni di lavori
congressuali svoltisi a Trevi. E' il sesto congresso. Genitori, medici e terapisti si
conoscono ormai bene e si ritrovano volentieri per stare aggiornati sugli sviluppi della
ricerca scientifica, per scambiarsi esperienze e soluzioni pratiche ai propri problemi e
per, condividere ansie e preoccupazioni. Penso che i genitori nuovi, cioé quelli che per

la prima volta hanno parteCIpato abbiano avvertito questo clima di affettuosa
solidarieta reciproca e si siano trovati bene.

L ‘intervento del dottor Joseph Wagstaff, genetista dell'Universita della Virginia (U.S.
A)), ci ha confermato, alla luce delle piu recenti scoperte, che molti sono i tipi della
sindrome, per cui i nostri ragazzi sono diversi gli uni daglu altri, pur con carattenstlche

di base simili. Non funzionando il gene UBE3A, ci sono alcune proteine che non
vengono distrutte, generando cosl le anormalita

neurolologiche che ben conosciamo. Speriamo che
gli scienziati riescano a scoprire quali sono, per poter g
poi sostituire con un farmaco specifico la funzione di 4@

auesto nanal
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Con attenzione sono stati ascoltati i risultati emersi
dai questionari, da noi compilati sui problemi familiari
quotidiani, studiati dalla dottoressa Stefania
Mancino. Mentre i nostri figli se la spassavano con i
clowns, si & tenuta, fino a tarda ora, l'assemblea
annuale deil'lOR.S.A. io personaimente sono siata
favorevolmente impressionata dall'attiva
partecipazione dei soci. Quando l'ufficio di presidenza ha chiesto collaborazione, molte
mani si sono alzate, anche se nessuno se I'¢ sentita di sostituire il presidente nel suo
importante incarico. D'altra parte, chi pud svolgere questo compito meglio di lvano
Pillon? A lui va la sentita riconoscenza di noi tutti, come pure al vicepresidente
Tommaso Prisco e al tesoriere Carlo Grilli.

Un'intera giornata & stata dedicata alla comunicazione aumentativa, data l'importanza,
di poter offrire ai nostri ragazzi degli strumenti per esprimersi. Stupefacente la
ricchezza di inventiva a proposito della dottoressa Aurelia Rivarola e del suo staff (era
presente lo psicomotricista Alessandro Chiari)l Suggerimenti pratici ma supportati da
una valida base teorica, sono stati offerti dalla dottoressa Teresa Rando, per quanto
concerne la sessualitd. E' stata ribadita limportanza della famiglia nell'intervento
educativo e la necessita di fornire ai ragazzi alternative valide e gratificanti, che
costituiscano soddisfazioni da loro difficilmente raggiungibili. Il dottor Maurizio Elia,
presente ad ogni congresso e punto di riferimento valido e rassicurante per noi
genitori, ¢i ha parlato delle cure farmacologiche, dissipando molti nostri dubbi e
rassicurandoci su certe nostre scelte. Sappiamo bene con quale ansia somministriamo
farmaci ai nostri figli. E le contro-indicazioni? E gli effetti collaterali? Ultimo, ma non

]
certo in ordine di importanza, 'intervento del dottor Serafino Buono, il quale opera nel
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centro "Oasi" di Troina (Enna). Con piacere abbiamo visto alcune scene da una
videocassetta, che ritraggono persone in difficolta intente a svolgere con impegno e
partecipazione attivitd quotidiane: lavori semplici, ma la cui esecuzione stimola Ia
capacita di ragionamento, aumenta la possibilita individuale di adattarsi all'ambiente e
riduce i comportamenti problematici.
Il dottor Buono ci ha poi fatto riflettere su questo: I'handicap non & un attributo della
persona ma una condizione di svantaggio sociale, la cui ampiezza dipende anche
dallimpegno riabilitativo di famiglie e strutture pubbliche. In altre parole, sono io lo
svantaggiato se non riesco a capire che cosa mi vuole comunicare un ragazzo e questo
svantaggio si pud colmare con l'impegno di tutta la societa.
Molto proficue sono state anche la conversazioni informali fra noi genitori, tenutesi in
sala da pranzo o nella hall dell'albergo, nei momenti liberi dai lavori congressuali. A
questo proposito vorrei pubblicizzare gli incontri a livello regionale che si sono
organizzati di recente. Per esempio, io sono un genitore dell'Emilia Romagna; con i miei
colleghi genitori emiliano-romagnoli mi sono trovata due volte, nel 2001, il 3 giugno ed
il 30 settembre. In entrambi i casi I'appuntamento & stato fissato in un posto tranquillo,
in collina, attorno ai tavoli di un centro agrituristico, dove si & potuto parlare senza fretta
e gustare (perché rinunciare a questo piacere della vita?) piatti tipici e genuini. Trovarsi
solo una volta allanno nell'occasione del congresso & poco; trovarsi un po' pill spesso .
fra "vicini di casa" & utile. Vorrei condividere con chi leggera queste righe le
considerazioni, che piti mi hanno colpita, emerse da questi incontri.

Si & detto che le nostre famiglie non devono sentirsi diverse dalle altre. in esse c'¢ la

presenza di questa sindrome genetica, ma esistono delle famiglie assolutamente
tranquille, senza problemi?

Questa presenza non ci deve limitare troppo, non ci deve impedire del tutto di coltivare i
nostri interessi, di svolgere, anche se parzialmente, le attivita che ci gratificano. Di
centri diurni dove inserire i ragazzi dopo la scuola dell’'obbligo ce ne sono e ne stanno
nascendo di nuovi, ma & importante non rimandare il loro inserimento, altrimenti i posti
disponibili vengono occupati da adulti C'® chi poi ha detto che alcuni problemi
comportamentali sono stati risolti con il Depakin; c'¢ chi ha fatto vivere al ragazzo
I'esperienza di una vacanza da solo, senza la famiglia. Quest'ultima cosa si & rilevata
positiva e al ritorno a casa il figlio & parso pill ubbidiente e collaborativo. Si & ribadita
comunque la necessita di promuovere una cultura di accettazione del diverso da parte
della societa (v. a proposito l'intervento del dottor Buono al congresso).

Una famiglia ha fatto frequentare al figlio una scuola superiore: molti i problemi da
affrontare ma l'esperimento & nel complesso riuscito. Un'altra famiglia ha messo in atto
una tecnica di massaggio, di origine orientale, ideale per i bambini piccoli, che sviluppa
la loro capacita di percepire la realta del proprio corpo e favorisce il rilassamento.

Avrei altre esperienze da condividere, ma rischio di diventare troppo lunga e quindi
noiosa.

Alla prossimal

Anna De Maria Gnudi
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HANDICAP E LEGISLAZIONE

INVALIDITA’ CIVILE E MINORI

I cittadini minorenni affetti da menomazioni permanenti sia di natura fisica che psichica
e intellettiva sono riconosciuti invalidi civili qualora se minori di anni 18, abbiano

diff;o%/t%gemistenti a svolgere i compiti e le funzioni proprie della loro eta (art. 2 legge
n. 11 .

Per compiti s’intendono tutte le attivita che normalmente fanno i bimbi, pertanto
nom™si considera la sola attivita scolastica ma anche l'attivita espressa nel gioco, nei
momenti ricreativi e sportivi, nelle relazioni e nelle attribuzioni che consentono un
regolare ed armonico sviluppo psico-fisico. La valutazione non pud essere che
conseguenza del confronto tra il minore invalido e il coetaneo in buona salute (oppure
“il livello delle capacita espresse dal minore con quelle proprie dell'eta”).

Nel periodo che va dalla nascita al compimento del 2 anno rara-
mente la minorazione pud essere valutata come causa di difficolta
persistente (es. grave cerebropatia) a svolgere le funzioni proprie

dell’etd ma come carico assistenziale maggiorativo per i genitori e
viene riconosciuta 'indennita di frequenza.

Dopo il 2 anno di vita la parola, la deambulazione, i rapporti di relazione e 'autonomia
si delineano in modo chiaro e la difficoltd pud essere valutata in maniera piu concreta,

cosi che in questa fase & possibile anche il riconoscimento dell'indennita di accompa-
gnamento.

Indennita di accompagnamento art. 1 legge 18/80 "i mutilati ed invalidi civili totalmente
inabili per affezioni fisiche o psichiche... che si trovano nellimpossibilita di deambulare

senza l'aiuto permanente di un accompagnatore o, non essendo in grado di compiere
gli atti quotidiani della vita, abbisognano di un’assistenza continua”.

| criteri medico legali che vengono seguiti ai fini del riconoscimento fanno quindi capo a
due presupposti:

impossibilita a deambulare autonomamente anche con l'aiuto di presidi ortopedici
impossibilita di compiere gli atti quotidiani della vita. Gli atti quotidiani carrispondo-
no a quelle azioni elementari che ogni soggetto deve compiere per poter vivere; si
tratta di atti della vita di relazione (lavarsi, igiene della casa, saper vestirsi ade-
guatamente anche in relazione al clima, non conoscenza del valore dei soldi e del
valore delle cose, incapacita di valutare i pericoli e i rischi e pertanto di evitarli,
non saper ieggere i'oroiogio, non saper leggere o scrivere o essere capace di fare
calcoli solo elementari), gli atti della vita vegetativa (necessita fisiologiche, nutri-
zione etc. ).

Al compimento del diciottesimo anno & necessario ripresentare la domanda
d'invalidita civile in quanto con la maggiore eta verra fatta una valutazione diversa le-
gata alla riduzione della capacita lavorativa generica e conseguentemente Vinvalidita
varrd narcrantualizzata
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ITER PER IL RICONOSCIMENTO DELL 'INDENNITA' MENSILE
DI FREQUENZA O INDENNITA' D'ACCOMPAGNAMENTO

I DA 0 A 2 ANNI |

'f DA 2 A 18 ANNI J
Inderinita di frequenza Indennita di frequenza Indennita di

accompagnamento

' ;
e Indipendente dal reddito
- l—> £441.4200€212.48 |< £'g17;3300€422_12
e mensili
t !
Esenzione ticket Esenzione ticket

L Al compimento della maggiore eta J

devono ripresentare una nuova
domanda

ITER PER IL RICONOSCIMENTO D'INVALIDITA' CIVILE

Inoltro della domanda all'Ufficio Invalidi Civili
dell'ULSS di residenza su apposito modello

'

La "Commissione di Prima Istanza per I'accertamento degli stati di invalidita
civile delle condizioni visive e del sordomutismo" effettua la visita

¥

Riconoscimento Invalidita

Non Riconoscimento lnvaliditaJ
Controlio della pratica da parte della Ricorso al Ministero del Tesoro, del Bilancio e
"Commissione Medica di Verifica del Ministero deiia Programmazione Economica - Roma
del Tesoro, del Bilancio e della Programmazione | (da presentare entro 60 giorni dal ricevimento
Economica, Direzione della citta di residenza" della risposta della visita)
. Trascorsi 180 giori dall'invio del ricorso, per cui
gf':fe”;’:e E'ygntuale i :na garte ddﬁ"a la risposta si deve intendere negativa, o in caso
~auazione il ARl o L) di valutazione negativa & possibile il ricorso al
TSRS e el Giudice Ordinario - Tribunale - Sezione Lavoro
l Valido l ITlon valido ]

(Spedizione del certificato al richiedente
tramite raccomandata)

\]




INDENNITA' DI ACCOMPAGNAMENTO DELLE

PERSONE INVALIDE

Riferimento legislativo

Art. 1 della Legge n. 508/1988 e art. i della Legge 18/80

Fascia d’eta

[Tutte ie eta

Requisito medico - legale

Impossibilitd di deambulare senza I'aiuto permanente di un accompagnatore,;
oppure Vincapacita di compiere autonomamente gli atti quotidiani della vita

Limiti per ricovero

Non viene erogata in caso di ricovero gratuito in istituto

Limiti per attivitd lavorativa

No

Limiti di reddito (dal
101/01/2001)

Incompatibilita

No (& corrisposta “al solo titolo della minorazione”)

Ricoveri gratuiti a tempo pieno presso strutture pubbliche. Indennita di
frequenza.

Decorrenza

IQuota mensile

Dal primo giorno del mese successivo a quello di presentazione della
domanda

dal (01/01/2001)
N° mensilita

£ 817.330 0 422,12 - soggetta a modifiche secondo un Decreto del Ministero
dell'lnterno

12
IAdeguamento automatico  [Si
Ticket Esenzione totaie
Note

L'IDA pud anche essere concessa per coesstenza di una totale inabilita ed
una cecita parziale

INDENNITA' MENSILE DI FREQUENZA PER I

MTANORT

NWVAI TDT
PTAINSNE ANV ALLLA

Fascia d'eta

Riferimento legislativo

Art. 1 della Legge n. 289/1990

Minori di 18 anni

Requisito medico - legale

1) difficolta persistenti a svolgere i compiti e le funzioni della propria eta
b) minori ipoacusici che presentino una perdita uditiva superiore ai 60
decibel nell'orecchio migliore alle frequenze di 500, 1000 e 2000 hertz

Limiti per ricovero

Y]
2l

01/01/2001)

Limite di reddito(dal

£ 7.067.450 0 — 3.650,03 annue — soggetto a modifiche secondo un
Decreto del Ministero dell'interno

ncompatibilita

E' lncompatlblle con l'indennita di accompagnamento e con Ie indennita
reviste per i ciechi ed i sordomuti

Decorrenza

Dal rimo giorno del mese successivo a quello di presentazione della
domanda

Quota mensile(dal
01/01/2000)
N” mensilita

£ 411.420 o — 212,48 mensili - soggetta a modifiche secondo un Decreto
dei Ministero deil'interno

Concessa sino alla cessazione della frequenza di corsi o trattamenti

\IAdeguamento automatico

Si

[Ticket
Note

Esenzione totale
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La concessione dell'indennita & subordinata:

) alla frequenza continua o periodica (anche bimestrale) di centri
ambulatoriali o diurni, anche di tipo semiresidenziale, pubblici o
privati, purché operanti in regime convenzionale, specializzati nel
trattamento terapeutico o nella riabilitazione e nel recupero di
persone portatrici di handicap (comma 2 art. i Legge n. 289/1990)

b)

alla frequenza continua o periodica di scuole pubbliche o private di
ogni ordine e grado con esclusione dell'asilo nido, centri di
formazione o di addestramento professionale finalizzati al
reinserimento sociale, i due tipi di frequenza possono compensarsi,

sospesa la riabilitazione si pud continuare con la frequenza alla
scuola e viceversa.

Pagina 6
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Medicina ¢ aspetti riabilitativi

Epilessia nel quotidiano, in famiglia
e nella comunita

SINTESI DEL GRUPPO DI LAVORO NEL 4° CONGRESSO NAZIONALE

Il titolo che ci siamo dati &
ambizioso e complesso,
ma nel breve tempo della
comunicazione introdutti-
va volevamo cercare so-
prattutto di inquadrare il
problema delineandolo
per grossi schemi, in mo-
do poi da affrontare nel

gruppo le varie tematiche
in maniera pill specifica.
L'epilessia pud colpire un
bimbo come unico sinto-
mo, oppure associarsi ad
altri sintomi neuro-
psicologici, o infine far
parte di un quadro sindro-
mico; quale che sia la si-
tuazione, la gravitd con
cui si esprime (vale a dire
tipo di crisi, intensita e fre-
quenza delle stesse) & va-
riabile da individuo ad in-
dividuo, e conseguente-
mente le situazioni che le
famiglie si trovano ad af-
frontare e vivere sono di-
verse.
Anche nella sindrome di
Angelman (SA) l'epilessia,
che & una delle compo-
nenti principali, pud pre-
sentarsi con qualungue ti-
po di crisi e con intensita
variabile; spesso [l'anda-
mento nel tempo & ciclico,
con periodi di poche setti-
mane caratterizzati da

molte crisi seguiti poi da
periodi anche di alcuni
mesi liberi da crisi, se-
guendo quindi una sorta di
andamento stagionale.
Questo andamento dell'e-
pilessia nella SA comporta
problemi di gravita variabi-
le e problemi gestionali di
non poco conto.

Diventa quindi, a nostro

parere, fondamentale per

una buona gestione tera-
peutica la costruzione di
una corretta relazione tra
il medico e la famiglia

atace dove

siessa, GOV Og""“" te=if
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la sua parte partecipa ad
un progetto/contratto che
consenta di prendere le
decisioni pit appropriate,
inclusa la decisione di non
agire, a seconda dei vari
momenti. Questo non vuoi
dire che il medico si sot-
trae a decisioni che gli
competono, ma semplice-
mente che a volte le stra-
de possibili sono diverse,
ognuna con rischi e bene-
fici, ed € importante poter-
ne discutere insieme. In
altre situazioni, la scelta &
del medico ma diventa re-
almente praticabile solo
attraverso  {'accettazione
da parte della famiglia, co-
me ad esempio nel caso,

non raro nella SA, di un
aumento delle crisi tempo-
raneo dovuto alle oscilla-
zioni cicliche e non ad un
peggioramento dell'epiles-
sia, in cui la scelta miglio-
re potrebbe essere quella
di un uso temporaneo di
dosi pill alte di farmaci, o
di farmaci in aggiunta, evi-
tando un uso eccessivo e
prolungato delle medicine
antiepilettiche.

Ripercorrendo il cammino
di una famiglia con un
bambino con SA possia-
mo dire che, dopo visite,
ricoveri, esami pil 0 meno
invasivi, in una situazione
vissuta dalla famiglia in u-
na sorta di emergenza
prolungata, si giunge a

quella che definiamo
"diagnosi” & alla sua co-
municazione.

A questo punto esiste
spesso una fase di ripen-
samento, di stop in cui ol-
tre a tutte le domande sul-
la malattia, sul decorso,
sulie cure, sui futuro in ge-
nerale si comincia a porre
per la famiglia il problema
del ritorno alla vita quoti-
diana, che deve essere
riorganizzata, adattandola
a quelle che sono le nuo-
ve esigenze.




Rispetto ad un bimbo che
presenta crisi epilettiche,
riorganizzarsi vuoi dire af-
frontare una serie: di do-
mande apparentemente
semplici, di cui elenchia-
mo alcune delle principali:
- cosa fare se ha una crisi
- come fargli assumere ed
accettare le medicine
- quando preoccuparsi
delle crisi e quando no
- come proteggere il bim-
bo dalle eventuali cadute
- quali sono i punti della
casa pericolosi
- come imparare a legger
segnali nuovi
- cosa fare se siammala
- come interagiscono tra
loro le diverse medicine
- come organizzarsi per i
controlli medici e strumen-
taii
- come trovare un equili-
brio tra l'ansia eccessiva
ed il rischio di sottovaluta-
re i problemi
- come pariare di quanto

sta succedendo con i fra- <

telli, e continuare a gestire
anche i loro bisogni

- come organizzarsi per
I'eventuale terapia riabili-
tativa

- come scegliere le priori-
ta, ecc.

Un altro aspetto molto im-
portante della gestione
quotidiana dell'epilessia &
rappresentato dal rapporto
con la scuola. Gli
insegnanti purtroppo non
sono sufficientemente
preparati per accogliere e
confrontarsi con bimbi con
malattie in genere, ed
ancor meno con malattie
come l'epilessia, che
ancora oggi non sono

conosciute ed evocano
pregiudizi e fantasmi.
Come ogni individuo di
fronte a qualcosa di
sconosciuto e che
spaventa, anche le
insegnanti possono
reagire con meccanismi di
rifiuto o di delega, oppure
utilizzando in  maniera
rigida norme contrattuali o
di legge. Raramente
accettano di

somministrare farmaci abi-
tuali, oppure di intervenire
in acuto.

Possono cosi partire cir-
coli viziosi per i quali ad o-
gni crisi epilettica minima-
mente consistente, si tele-
fona a casa alla famiglia e
si pretende una continua
reperibilitd ‘ "nel .caso ci
siano probleml" o addirit-
tura si corre in pronto soc-
corso, aumentando anco-
ra di piu l'ansia ed il so-
vraccarico di fatica per le
famiglie.

Il rischio & quindi che o-
gnuno (medico, insegnan-

te, famiglia) si irrigidisca
sulle proprie posizioni,
non riuscendo a vedere la
situazione dal punto di vi-
sta dell'altro e determinan-
do alla fine soprattutto un
sovraccarico di fatica per
le famiglie.

Tale rapporto conflittuale
pud proseguire in modo
analogo tra insegnante e
medico, anche se
smorzato dai diversi ruoli.

E' frequentissima la

richiesta da parte degli

insegnanti di rivalutare la

terapia antiepilettica per il

timore che determini
un'interferenza ed un
peggioramento  nell'ap-

prendimento, o al contra-
rio perché la presenza di
crisi, anche se non rile-
vanti dal punto di vista cli-
nico, genera ansia ecces-
siva. Diventa quindi fonda-
mentale la conoscenza da
parte di tutti i soggetti del-
le problematiche che un
bambino con SA presenta.

Nei tre gruppi di lavoro ci
si & trovati ad affrontare
insieme una serie di do-
mande che le famiglie si
sono poste nel corso del
tempo relativamente all'e-
pilessia dei loro bambini.

Alcune erano comuni a
tutti i gruppi, altre sono e-
merse solo in alcuni.
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Uno dei problemi certa—
mente pil presenu in tutti i
gruppi & stato cosa si in-
tenda effettivamente per

“crisi"' e per "epilessia”.

Molti genitori riportavano
come i loro bambini non
avessero pit o non
avessero mai avuto
I"epilessia". Approfonden-
do meglio il discorso, e-

mergeva come nel lin-
guaggio comune si ri-
schiasse di considerare

come "epilessia" solo le
situazioni con crisi molto

nuu—lnn 4i

evidenti, motorie con ner-

THIvuwi iy e

dita della coscienza, men-
tre le crisi 'piccole’ o le
'scossette’ spesso non so-
no considerate "epilessia"
dai familiari, come se fos-
sero meno gravi e signifi-
cative.

La discussione comunque
chiariva come anche crisi
"piccole” e le "miclonie"
siano da considerarsi e-
pilessia, e soprattutto
quando sono molto fre-
quenti e ripetute possono
avere una notevole impor-
tanza sul benessere dei
bambini, sulla loro atten-
zione e concentrazione,

sulla coordinazione.

Non rappresentano un'e-
mergenza, se non in casi
molto particolari (quando
si susseguono in modo i-
ninterrotto e per molto
tempo), ma & importante
tenerle sotto controlio e
discutere deii'andamen-
to e della terapia con il
proprio epilettologo di
fiducia.

Un altro aspetto sentito
come molto importante da
tutti i gruppi riguardava
cosa fare nel corso di u-
na crisi epilettica. Il pro-
blema principale era rap-
presentato da come capi-
re se fosse o meno il caso
di preoccuparsi e di inter-
venire, e quando e se le
~crisi potessero diventare
pericolose.
Per imparare a compren-
dere i segnali, tutti concor-
davano che l'esperienza
gia fatta con il bambino ed
il successivo confronto
con il medico di fiducia
hanno aiutato molto a o-
rientarsi davanti a quello
che sta succedendo, a sa-
pere se si era di fronte a
qualcosa di gia conosciuto
e che non era stato pro-
blematico in passato, o se
c'era qualcosa di nuovo e
di diverso che bi-
sognava ancora
capire e su cui bi-
sognava decidere
se e come inter-
venire. La cono- _*
scenza dei se-
gnali specifici di
ogni bambino ¢ ~

inoltre di estrema impor-

. .
tanza oltre che per capire

cosa sta accadendo, an-
che per poter madulare le
richieste sia a casa che a
scuola in base allo stato di
benessere ed all'anda-
mento dell'epilessia.

Ci sono poi alcuni principi
di base piti generali che
possono venire in aiuto.
Durante un crisi epilettica
convulsiva, va evitato di
aprire la bocca, specie
se con utensili o corpi rigi-
di, o peggio ancora con le
mani (rischio di morsi mol-
to dolorosi); non vanno
tenuti fermi gli arti quan-
do ci sono le scosse per il
rischio di provocare frattu-
re. Non esiste il pericolo di
"inghiottire la  lingua".
Quello che va fatto e di
slacciare gli indumenti
stretti, e di girare sul fian-
co il bambino in modo che
la saliva possa uscire. Se
la crisi convulsiva dura pil
di 4-5 minuti, c'& il rischio
che arrivi a durare piu di
25-30 minuti potendo cau-
sare un danno permanen-
te al cervello, va percid

Arnriniatrats il

SCMMINIsStrato i Valium

Vanuin

per via rettale (Micronoan
€©10 mg); tale farmaco &
sostanzialmente esente
da rischi, e l'ef-
fetto potra esse-
re quello di far
dormire moito ii
bambino. Se la
crisi convulsiva
si blocca, non
serve andare in
- OSpedale.
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Se la crisi non & convulsi-
va, non & necessario inter-
venire con le medicine e
sostanziaimente bisogna
aspettare che passi osser-
vando tutto cid che succe-
de in modo poi da poterlo
raccontare al medico, con-
sentendo un migliore uti-
lizzo delle medicine.
Va osservato se si verifica
un-cambiamento delle ca-
ratteristiche delle crisi nel
tempo, perché cid potreb-
be richiede un aggiusta-
mento della terapia farma-
cologia.
Va tenuto presente che
nella SA & frequente che
le crisi abbiano un anda-
mento ciclico e cid influi-
sce grandemente sull'at-
teggiamento terapeutico
da tenere, nel senso che
va evitata la tendenza ad
aumentare sempre le me-
dicine, mentre & possibile
ed opportuno aumentarle
o diminuirle a seconda
delle condizioni.

Data l'altissima percentua-
le di bambini con sindro-
me di Angelman che han-
no l'epilessia, si concorda-
va sullopportunita di
mantenere comunque
dei controlli dell’ EEG
nel tempo (ogni anno-due
anni al massimo) anche
per quei bambini che non
fanno pit crisi o che non
le hanno mai fatte.

In uno dei gruppi, dopo a-
ver parlato delliintensita
del vissuto emotivo dei
genitori e degli altri adulti
di riferimento di fronte alle
crisi, ci si chiedeva se i

bambini potessero essere
consapevoli di quanto sta-
va loro accadendo, e cosa
potessero provare. Salvo
che nei casi di interruzio-
ne brusca della coscienza,
i bambini si rendono
certamente conto che
sta succedendo loro
qualcosa di strano, e
possono andare moito in
ansia, a maggior ragione
non potendo chiedere di-
rettamente spiegazioni a-
gli adulti per la mancanza
del linguaggio verbale. E'
importante quindi non fare
finta che non sia successo

niente, ma trovare dei mo-

di su misura per . ogni

bambino per consolare e

parlare dello spavento e

della rabbia che pud avere
provato per quello che é
successo.

Un aiiro probiema moito
presente riguardava il rap-
porto con i medici e con le
strutture sanitarie, da tutti i
punti di vista. Pur ricono-
scendo ai medici la com-
petenza tecnica, i genitori
sentivano poco ricono-
sciuta la propria cono-
scenza del bambino e
poco considerate dalle
strutture sanitarie le ne-
cessita tipiche e specifi-

che dei bambini.
Alcuni esempi erano rap-
presentati da strutture do-

ambini devono effet-
tuare I'EEG in siesta in lo-
cali rumorosi, affollati, illu-
minati, o in cui non si pre-
sta attenzione a rendere
gli esami il meno frequen-
ti, invasivi e sgradevoli
possibile neilinteresse dei
piccoli pazienti.

| genitori sentivano come
molto difficile poter portare
il proprio punto di vista
sulla situazione in corso a-
gli specialisti, per poi di-
scutere serenamente delle
diverse possibilita tera-
peutiche, o proporre con-
sulti esterni con strutture
di maggiore esperienza, o
esprimere il proprio punto
di vista rispetto alle moda-
litd di gestione degli esami
nelf'ottica di- un migliora-
mento delle strutture sani-
tarie. '

| rannarti di notara tra me-
L] la’.ly\ll N 'IV\\II\I S T

dico e famiglia, cosi come
tra scuola e famiglia, sono
infatti ancora oggi molto
sbilanciati e richiedono u-
na fatica emotiva e di ge-
stione notevolissima da
parte dei genitori. L'espe-
rienza riportata dalla mag-
gior parte delle famiglie &
stata che il conflitto diretto
risulta essere contropro-
ducente anche quando si
ha ragione e si cerca . di
non giungere allo scontro,
a meno che ci sia una fi-
gura in grado di mediare
al di sopra delle parti (un
bravo dirigente scolastico,
un primario attento...).
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Spesso nelle famiglie vi &
molta preoccupazione per
il fatto che "la controparte”
ha nelle sue mani le sorti
dei bambini.

Forse maggiore spazio
per il cambiamento comin-
cia ad esserci a livello dei
vertici organizzativi
(provveditorati agli studi,
direzioni generali, ministe-
ri) che stanno comincian-
do a considerare molto di
pit di una volta il punto di
vista degli utenti & spesso
a coinvolgere le associa-
zioni nei processi di mi-
glioramento dei servizi.

Moltissimi genitori riporta-
vano problemi nella ge-
stione dell'epilessia in
relazione alla frequenza .
scolastica. In generale, la
scuola non accetta di
somministrare i farmaci a-
bituali per I'epilessia. In al-
cuni casi, insegnanti sen-
sibili e disponibili hanno
accettato di farlo richie-
dendo un certificato medi-
co ed una dichiarazione di
assunzione di responsabi-

lita da parte dei genitori,

r)

oppure il compito & stato
affidato agii assistenti e-
ducatori o & stato possibi-
le modificare lievemente
gli orari di somministrazio-
ne in accordo con il medi-
co per evitare che cades-
sero in orario scolastico.

Effettivamente, non si trat-
terebbe di un compito di
competenza scolastica ed
una circolare ministeriale
sottolinea come gli inse-
gnanti non debbano som-
ministrare farmaci. Dato
perd che la legge 104/92
prevede il diritto alla fre-
quenza scolastica per
tutti i bambini in situa-
zione di disabilita di
qualunque tipo, e che
é controproducente
per tutti che i genito-
ri debbano andare a
scuola per sommini-
strare le medicine,

appare opportuno tro-

vare un modo per evi-

denziare il problema e

sollecitare una solu-

zione a livello dei

Provveditorati  agli

Studi e del Ministero

della Pubblica Istruzione.

Ancora pill problematica &
la situazione nel caso di
bambini che hanno crisi e-
pilettiche evidenti e ripetu-
te. In molti casi viene ri-
chiesta la reperibilita con-
tinua dei genitori, nono-
stante ripetute spiegazioni
e certificazioni relative alla
non pericolosita delle crisi
e agli eventuali interventi
da mettere in atto.

Uno dei maggiori problemi

del passaggio delle com-
petenze acquisite sulla
gestione (epilettologica e
non) dei bambini alla co-
munita allargata. La tra-
smissione di competenze
ad amici, conoscenti, inse-
gnanti, operatori risuita
essere molto difficile. Gli
"altri* si spaventano, un
po' come si sono spaven-
tati i genitori le prime vol-
te, e cid rende morto piu
difficile il passaggio. Un
genitore diceva "E' para-
dossale, ma a voite spero
che la mia bambina abbia
una crisi mentre ci sono
ancora io, in modo che gli
altri possano vedere cosa
faccio e si tranquillizzino".

I rischio altrimenti & quello
di non riuscire ad avere
quegli aiuti essenziali per
la gestione quotidiana,
che consentono ai genitori
di continuare a lavorare, di
lasciare i figli a scuola
senza che sia richiesta u-
na reperibilita, di poter u-
scire ogni tanto e ricaricar-
si essendo fiduciosi che
gli altri possano gestire la
situazione.

Dr. VINCENZO SGRO’
Neuropsichiatra infantile
CentroRegionale Epilessia
Osp. S. Paolo Milano

.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
-
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
-
.
.
.
.
.
.
)
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
.
-
0
.
.




INCONTRI E CONVEGNI
10/03/02 RIUNIONE DEI GENITORI A TROINA (EN)

Domenica 10 Marzo 2002 si & tenuto a Troina, in Sicilia, il 1° incontro tra famiglie siciliane facenti parte
dell'OR.S.A.. Allincontro erano presenti il dott. Maurizio Elia, che voglio ancora ringraziare perché con il
suo aiuto mi & stato possibile realizzare l'incontro in un ambiente accogliente e tranquillo qual & la
cittadella dell'oasi di Troina, con l'ausilio di volontari che si sono occupati dei nostri ragazzi durante la
nostra riunione, e che voglio anch'essi ringraziare per la loro sincera disponibilita. Erano inoltre presenti
ii presidente dei'OR.S.A. ivano Pilion ed il vicepresidente Tommaso Prisco, che mi hanno sostenuto in
questo primo ed importante passo, ed infine le famiglie che hanno gentilmente colto il mio invito.

L'incontro & stato voluto al preciso scopo di conoscere le famiglie della mia regione, avere quindi la
possibilita di relazionarci, confrontarci, scambiarci idee ed informazioni su cosa e su quanto sia

possibile fare per meglio sostenere questo cammino. )
‘ Dopo la prima fase di presentazione che non

& possibile raccontare, perché solo chi era
presente a Troina ha potuto cogliere
'emozione che c'era in ognuno di noi, la
sensazione di essere tra persone che vivono
la tua stessa avventura. Ciascuno si & rivisto
nel percorso dell'altro, nei problemi di ogni
giorno, nella difficolta per raggiungere ad una
diagnosi, e nel cammino per la riabilitazione

de! proprio figlio.

8 Si & parlato di comunicazione aumentativa,
g quindi della convenzione tra I'OR.SA. € le
ASL al fine di effettuare corsi volti alle
M terapiste dei nostri ragazzi, da svolgersi a
e Milano presso il Centro Benedetta d'Intino.
Arrivando alla conclusione che proprio noi genitori dobbiamo informare | Centri Riabilitativi a cui ci
appoggiamo, qualora non fossero ancora a conoscenza di queste nuove metodologie.

In ultimo si & puntata I'attenzione sulla collaborazione e sulla partecipazione delle famiglie allOR.S.A.

lo ritengo che 'OR.S.A. siamo noi, noi siamo tutti piccole parti di OR.S.A. e possiamo collaborare,
ognuno sul nostro territorio. Come? Mi hanno chiesto in tanti. Con linformazione ai nostri pediatri, ai
nostri medici di base. Parlandogli della sindrome o fornendogli del materiale; informando le famiglie
amiche ed i parenti cosl da non teneri lontani dai nostri problemi. Anzi invitarli ad aiutarci nel sostegno
dellOR.S.A.. Un'altra cosa molto importante & aderire agli incontri nazionali. Ricordo ancora quanto sia
stato interessante l'incontro a Trevi (novembre del 2001); avevamo appena avuto la diagnosi della
sindrome, e l'incontro ci ha aiutato a capire cosa fosse successo a nostro figlic & come potevamo
aiutario. Ecco perché penso sia indispensabile aderire agli incontri, e se ci fossero delle difficoltd ci

organizzeremo anche con i pullman se fosse necessario.

La partecipazione a questo 1° incontro non & stata certo quello che mi aspettavo. Ho contattato 17
famiglie, ne erano presenti 8. Sono convinta che chi era 1l a Troina c'era non per me, ma per il proprio

figlio, chi non c'era & stato trattenuto da impegni sicuramente validi (di famiglia o di salute) perche se

cosi non fosse non avrebbe capito qual & il senso della nostra organizzazione e cioé l'aiuto e lo sforzo

reciproco. Sarebbe mia intenzione organizzare un altro incontro con le famiglie siciliane prima di
incontrarci tutte insieme al congresso nazionale OR.S.A. ma tutto cid mi auguro di farlo con l'aiuto di
tutte le famiglie della mia regione che sono sicura troverd ben felici di aiutarmi.

Lisa Rubino Sanzaro
Resp. Reg. Sicilia
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L'OR.S.A. non accoglie fra i propri soci solo i parenti di bimbi affetti da Sindrome di Angelman,

ma, chiunque, seguendo le indicazioni a lato, pud divenire membro e partecipare, anche atti-
vamente, all'impegno che ci siamo posti.

Ricordiamo che associazioni per la Sindrome di Angelman sono presenti in: U.S.A., Canada,
Inghilterra, Germania, Francia, Olanda, Australia, Hong Kong, ecc.

E' con I'aiuto di tutti che possiamo costruire una grande "Famiglia”.

Puo bastare il sacrificio del valore di un pacchetto di caramelle per

aiutare a far nascere un SOITiSO.

OR.S.A

(Iscrizione Registro Regionale Yolontariato n° TVO0209)

VOGLIO AIUTARE I BAMBINI AFFETTI DA S.A.

Allego il mio contributo di euro

a favore dell'organizzazione ORS.A.

3 nuovo O rinnovo

[ allego il corrispondente modulo di
donazione della mia societd

PAGAMENTO TRAMITE:

O c.c.p. 390310 (TV)

O c.c.b. 70000/925 Credito ltaliano
[ versamento diretto

[ allego assegno
O CARTASI

[ VISA

3 EUROCARD

{3 Mastercard
Numero carta

Data scadenza
Data di nascita

Firma del ttolare

0 famiglia/amico euro
O professionista euro
[ sostenitore euro

3 socio 26 euro

[ benefattore euro

O genitore di 1 parente di

[ amico di [ nonno di
[ professionista di

Claltro {specificare)

O altro euro

[ la nostra famiglia non ha la possibi-
litd di contribuire in questo momento

Cognome

Nome

Via

Citta

Provincia

Tel.

Nome del bambino affetto da S.A.:

Data di nascita

) miinteressa [ non mi interessa

ricevere le pubblicazioni dell'OR.S.A.

O permetto O non permetto
AH'CP\.S.A- di diffondere i i noami-

naere o MiC oMt

nativo a scopo di sostegno reciproco
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