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Da “handicappat

a “diversamente abil

180 anni or sono, nel 1828, nasceva a Londra, dove
sarebbe morto nel 1896, John Langdon Haydon. Si
occupd della degenerazione di una popolazione come
risultato di matrimoni fra consanguinei e descrisse il
quadro clinico della sindrome che porta il suo nome.
Un tempo definita “mongolismo” come si sa, consi-
ste in un insieme di caratteristiche riconducibili a un
quadro clinico tipico: i portatori hanno un quoziente
d'intelligenza inferiore alla norma, vizi cardiaci con-
geniti e malformazioni intestinali e le pliche palpe-
brali oblique che richiamano la razza mongola. Il
tutto dipende da un crosoma in pill e la sindrome
viene chiamata anche trisomia 21. La nuova deno-
minazione ~ sindrome di Down — era adottata in un
momento in cui si cercava di umanizzare le definizio-
ni di tutte le condizioni di “handicap”. In luogo di
“mongolismo” si sarebbe usata I'espressione sindrome
di Down, i ciechi sarebbero stati definiti “non veden-
ti” e i sordi “non udenti”, i menomati per qualsiasi
ragione sarebbero stati chiamati prima “disabili” e,
pit di recente, “diversamente abili”.

Al tempo stesso, partiva un’azione, per lo pitl soste-
nuta da organizzazioni volontaristiche, per rendere
accessibili marciapiedi, strade, abitazioni, uffici, luo-
ghi di culto, scuole, ospedali, cinema, teatri, tram,
autobus, metropolitana, ascensori e cosi via, a chi
pud muoversi esclusivamente in carrozzina.

[ pitt solerti furono gli aeroporti e le compagnie
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aeree. Le ferrovie, statali e private, ignorano anco-
ra questa realta.

Alcuni condomini si sono attrezzati, ma c'¢ ancora
molto da fare.

Occorre riconoscere che negli ultimi cinquant’anni

molto & stato fatto per evitare I'emarginazione dei

diversamente abili e consentire loro di sentirsi parte

Bruno Pieroni, Presidente UNAMSI

integrate della vita normale, fatto di enorme impor-
tanza per i giovani costretti all'immobilita da gravi

incidenti stradali.

11 13 dicembre & in programma, nella sala Giovanni XXIII di Bergamo, il Concerto di'Natale organiz-

zato dall’Associazione “Seriate per la Ricerca” presieduta dalla Sig.ra Damiana Lotito. Nell'intervallo

dello spettacolo, il prof. Brunelli presentera gli ultimi risultatidella Ricerca.

Per informazioni e prenotazioni dei biglietti, contattare:
cell. 347.0602176 oppure sito web: www.seriateperlaricerca.it

Il mondo dello sport si & mosso in grande stile, realiz-
zando le Olimpiadi per i disabili.

Come presa di coscienza nazionale, a che punto
siamo!

Da noi manca ancora un’azione educatrice costante
su scala nazionale - e qui dovremmo impegnarci di
pitt anche noi giornalisti — perché gli aspetti connes-
si a questi problemi divengano familiari a tutti.

In una societd in cui incontriamo sempre piti disabi-
li siamo certi di conoscerli davvero!

Una popolazione come la nostra, che conta cinque
milioni di disabili, sa che cosa sia la disabilita?
Quale rapporto lega la disabilita allo sviluppo tecno-
logico e alla societa?

C'¢ spazio per il sorriso nella disabilita?

Candido Cannavo, per anni direttore del Corriere
dello Sport, cosi scrive: “Non guardare mai un disa-
bile come un poveretto: la pieta lo offende. Valuta
quello che c’¢ dentro il suo corpo; non fermarti alla
facciata. Il disabile, se ne rispettiamo i diritti, pud
essere una risorsa per la societd, non un peso. La tec-
nologia ¢ una benedizione per il mondo dei disabili;
ma non potrd mai sostituire il rapporto tra uomo e
uomo. Pilt cresce la cultura, piti armonia e meno

ingiustizia ci sard nel mondo”.

Bruno P. Pieroni
Presidente UNAMSI

Associazione italiana giornalisti medico-scientifici




“A neat desk means a sick mind” (una scriva-
nia troppo in ordine ¢ segno di una mente mala-
ta). Cosi il prof. Giorgio Brunelli, con un sor-
riso, gustifica il disordine che regna sovrano e
soprattutto indisturbato sulla sua scrivania. Un
piccolo computer rosso ferrari viene spostato,
tra pennarelli e post-it, per far spazio al mio

registratore, testimone dell'intervista.

Da dove cominciamo, dall’uomo o
dallo scienziato?

Dall’'uomo.

Si dice che I'Italia sia un paese di santi,
poeti, navigatori e scienziati. In quali
di queste figure si identifica?

Mi riconosco come italiano di derivazione
etrusca perché gli etruschi sono i nostri ante-
nati ancestrali, almeno i miei: industriosi,
artisti, curiosi ed innamorati della vita; senza
sovrastrutture sociali e religiose limitative.
E come italiano moderno?

Litaliano moderno, secondo me, in molti
casi & condizionato da difetti accumulati nei
secoli con le dominazioni straniere, dalle
lotte politiche intestine antiche e recenti,
dall’opportunismo o dal machiavellismo.
Qualche riferimento a personaggi poli-
tici attuali?

Nessun commento

A tu per tu con Giorgio Brunelli

Luisa Monini

Lei comunque si sente pit Leonardo
da Vinci o pitt Machiavelli?

Se ¢’¢ qualcuno che non sarebbe mai capa-
ce di ideare qualcosa di machiavellico,
quello sono io. I paragone con Leonardo
da Vinci ¢ troppo ambizioso pero, “si parva
licet componere magnus...”, Leonardo.

In che senso?

Soprattutto nella curiosita di scoprire cose
sconosciute a costo di essere eretico, con-
tro i vecchi dogmi della scienza.

Intende dire che anche lei ha infranto
dogmi?

Si, mi & capitato di fare cose, di pensare
interventi considerati impossibili ed all’ini-
zio giudicati incredibili e di realizzarli in
contrasto con le teorie correnti e gli inse-
gnamenti accademici.

Lasciamo stare la scienza ancora per un
po’ e parliamo di Giorgio Brunelli come
uomo appassionato di arte e di sport.
Il primo incontro-scontro con larte fu
all’esame di ammissione al ginnasio quan-
do, a 10 anni, dovevo presentare un dise-
gno. Con molta fantasia avevo cercato di
riprodurre un tucul. Ne avro disegnati
cento prima di sostenere I'esame ed il risul-
tato fu disastroso. Perd disegnare mi piace-
va veramente molto e poco alla volta,
copiando prima e poi dal vero, all’inizio a
matita e poi a colori, sono riuscito a fare
qualcosa di decente.

Qualcosa di pit1 che decente a vedere
i suoi quadri, tra P’altro pit1 volte pre-
miati in concorsi nazionali...

Ma di medici, non di pittori professionistis

eppoi la fotografia per la quale mi ricono-
sco un certo talento non tanto per la tec-
nica, quanto per la scelta di soggetti curio-
si e scenografici.

C’e differenza tra pittura e fotografia
nella scelta del soggetto?

Non per me. Mi piacciono, a seconda del
momento, il paesaggio, la figura o la natu-
ra morta.

So che lei ama anche molto scrivere e
non solo testi scientifici...

Di libri ed articoli scentifici ne ho scritti
tanti ma ultimamente, seguendo il mio
antico interesse per lastoria, hoscrittoalcu-
ni romanzi ambientati in periodi storici
scrupolosamente controllati, con personag-
gi realmente esistiti attribuendo loro storie
fantastiche, d’amore e di vita.

Arriviamo allo sport. Quali quelli che
ha praticato e che pratica con maggior
soddisfazione?

Dird subito che non ho mai giocato a cal-
cio perché la prima e I'ultima volta che ci
provai, magro e lungo com’ero, i miei com-
pagni mi stroncarono subito chiamandomi
“gambe di merlo”.

Invece ho praticato per 7 anni fioretto e
poi, dall’eta di 12 anni, iniziai lo sport che
forse mi ha dato realmente piti soddisfazio-
ne di tutti gli altri: lo sci, dapprima quello
di fondo e divenni campione regionale
durante l'universita e poi la discesa libera.
Ed oggi?

Nuoto. Altra mia grande passione. D’estate,
al mare; nelle altre stagioni ogni mattino, alle

6,30 per venti minuti, nella piscina di casa.




Ama la musica?

Si, quella melodica ma sono stonato. Da
soldato, alpino, i miei commilitoni non
mancavano mai di ricordarmelo: “Brunelli,
taci che stoni”. Ma io cantavo e canto lo
stesso, soprattutto in compagnia di amici.
Le piace ballare?

Si, come posso, soprattutto il valzer.

L uomo Brunelli, ha altro da aggiungere?
Mi & sempre piaciuto viaggiare, vedere e
cercare di capire la gente per interpretarne
pensieri, usi e costumi.

D. E risaputo che va spesso in India, a
Mumbay, ad operare presso un lebbro-
sario. Da cosa ¢ stato mosso in questa
sua, chiamiamola pure, “missione”?
Dal desiderio di fare qualcosa per questa
gente che, a causa delle scarse condizioni
igieniche, direi nulle, dell’estrema miseria
e sporcizia, facilmente si contagia I'un Ial-
tro. Lalebbra in India infatti & ancora molto
diffusa. Ogni anno si registrano circa
600.000 nuovi casi.

Cosa puo fare lei per questi malati?
La lebbra causa gravi mutilazioni al volto,
alle mani, ai piedi. lo pratico interventi di
chirurgia ricostruttrice delle mani o anche
interventi palliativi per restituire a questi
malati movimenti utili per prendere ogget-
ti, per potersi lavare, vestire, per poter man-
giare ed anche lavorare. In India se son ci
si industria a fare anche piccoli lavori, si
rischia di morire di fame, soli ed abbando-
nati in mezzo ad una strada, magari coper-
ti di fiori. Come mi & capitato di vedere.
Qual’e il tipo di rapporto che riesce a
stabilire con questi malati cosi partico-
lari in tutti i sensi?

Un rapporto di fiducia assoluta. Per questi
pazienti il chirurgo ¢ un vero taumaturgo

che sa cid che deve fare per il loro bene.

Rapporto che da noi forse esisteva tanti
anni fa. Oggi non pitl, purtroppo.
Torniamo a Leonardo da Vinci ed allo
scienziato che ¢ in lei. Se lei dovesse
dare un premio scientifico alle sue sco-
perte, quale metterebbe al terzo posto,
quale al secondo posto e a quale con-
ferirebbe il primo premio?

Al terzo posto metterei la neurotizzazione
muscolare diretta con la quale sono riusci-
to a ridare I'impulso nervoso a quei musco-
li che, per traumi o per rimozione chirur-
gica, non avevano pit il proprio nervo. 11
secondo posto andrebbe all’individuazione
del legamento chiave del polso responsabi-
le, in caso di una sua rottura, dell’instabi-
lita dolorosa del carpo. Questo legamento
non era conosciuto ed io ho ideato una tec-
nica chirurgica che consente di stabilizza-
re nuovamente il polso, eliminando di con-
seguenza il dolore. La palma della vittoria
va in assoluto alla mia ricerca, iniziata circa
30 anni fa, per poter ovviare, almeno par-
zialmente, alla lesione midollare pit fre-
quente: la paraplegia.

In cosa consiste?

Lidea & stata quella di connettere, per mezzo
diun innestonervoso, i prolungamenti delle
cellule nervose del cervello con i muscoli,
escludendo le cellule nervose del midollo
sottostante la lesione. Infatti il midollo, per
la sua stessa costituzione, non permette la
rigenerazione delle fibre nervose.

Com’¢ stato possibile che Gigliola Cen-
turelli, (la giovane donna di Bergamo
che in seguito ad incidente stradale
aveva riportato lesione totale del midol-
lo a livello della settima-ottava vertebra
toracica), dopo essere stata operata con
questa tecnica, ha potuto tornare a cam-

minare anche se in modo rudimentale?

IL RAGGIQ

Perché i prolungamenti delle cellule cere-
brali raggiungendo i muscoli, hanno forma-
to delle nuove placche motrici, capaci di
rispondere al neuro-trasmettitore glutam-
mato proprio del sistema nervoso centrale
e non pit all’acetilcolina, neuro-trasmetti-
tore periferico. Questa risposta al glutam-
mato era assolutamente sconosciuta ed
imprevedibile.

Questa & una delle scoperte che mi ha valso
'appellativo di “eretico” da parte di un caro
amico e collega che tanto ha fatto per la
buona riuscita della ricerca stessa.
Secondo lei la soluzione delle lesioni
midollari sara solo chirurgica?

Fare delle previsioni vuol dire rischiare di
sbagliare. La soluzione auspicabile sarebbe
quella di vincere I'impossibilita degli asso-
ni (prolungamenti delle cellule nervose) di
progredire dentro il midollo, quando ten-
tano di rigenerare. Poiché perd nessuno &
ancora riuscito a scoprire la ragione di que-
sta non permessivita, & difficile prevedere
se e quando essa potra essere vinta. Allora
e solo allora si potra riparare il midollo spi-
nale esattamente come oggi, dopo anni di
studi e ricerche, si riparano i nervi perife-
rici delle braccia o delle gambe. Ecco per-

ché la ricerca deve andare avanti!
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) Allafine disettembre 2008 si ¢ tenutoa Rovereto,
presso il Museo di Arte Moderna e Contemporanea
di Trento e Rovereto (M.A.R.T.), il 3° simposio inter-
nazionale su Advances in Diagnosis and Treatment
of Multifactorial Genetic Diseases organizzato dalla
M.A.G.I.-Onlus Association presieduta dal dott.
Matteo Bertelli. La conferenza, mirata ad aggiornare
medici, ricercatori ed associazioni sulle genetica medi-
ca e sulla riabilitazione e le scienze motorie, aveva
come invitati d'onore il prof. Luca Cavalli Sforza della
Stanford University (USA) e il prof. Giorgio Brunelli

della Fondazione per la Ricerca sulle Lesioni del

Functional

Electrical

Manifestazioni a favore
della Fondazione per la Ricerca

Midollo Spinale E.S.CR.I. (Brescia). La sessione
riguardante le scienze motorie ¢ stata presieduta dal
prof. Arsenio Veicsteinas della Facolta di Scienze
Motorie dell'Universita di Milano. In questa sessione
sono stati ampiamente trattati e dibattuti i temi degli
impedimenti motori di pazienti affetti da SLA
(Sclerosi Laterale Amiotrofica) e di quelli colpiti da
paraplegia. Quest'ultimo tema & stato presentato dal
prof. Pietro Attilio Tonali che si ¢ complimentato per
irisultati ottenuti dalla Fondazione perla Ricercasulle
Lesioni del Midollo Spinale di Brescia.

=) A Mercatale nelle Marche si & tenuto, a fine
Settembre, il 4° Raduno del Montefeltro: Fiat 600 e
derivate, organizzato dal Sig. Davide Fabbri, dal Sig.
Vincenzo Catalani e dal Dott. Andrea Vergari presi-
dente dell’Associazione. Angelo Colombo, paraplegico
e testimonial della Fondazione, ha partecipato al radu-
10 con la propria 600 storica. La simpatica manifesta-

zione ¢ stata presentata dal Sig. Alessandrini, Sindaco

@
SANTA J RITA

Stimulation

di Mercatale che per la terza volta consecutiva ha ospi-
tato 'evento. I raduni delle 600 hanno uno scopo bene-
fico: quello di donare il ricavato della lotteria, che viene
sempre fatta in questa occasione, alla Fondazione per la
Ricerca sulle Lesioni del Midollo Spinale di Brescia. La
Fondazione, nella persona del suo Presidente, ringrazia
pubblicamente ['organizzazione per questa donazione.

m) Si¢svoltaa Viennadal 5 al 10 di ottobre laSummer
School for the Biological Treatment of Cronic Spinal
Cord Injuries. E stato un evento molto importante che
ha insegnato ai partecipanti (neurochirurghi, neurofi-
siologi e ricercatori) quanto scoperto recentemente dai
laboratori di tutto il mondo. Sponsorizzata da Nils
Andresen della fondazione Stiftelsen per il recupero del
movimento di Oslo & stata magistralmente guidata dal
professor Milan Dimitrievich del Baylor College di
Houston. Il professor Brunelli, uno dei professori invi-
tati a tenere lezioni, riferird ampiamente su quanto &

stato insegnato nel prossimo numero di Raggi di Luce.

Center
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In prima linea

Luca Flocchini

Ciaoa tutti, mi chiamo Luca Flocchini e da 9 anni sono
tetraplegicoa causadiun incidente stradale in Namibia.
Ho 33 anni, sebbene spesso mi sembra di averne 99.
La mia lesione & alta (C4) per cui non sono autosuf-
ficiente; se non fosse per i miei familiari pit stretti e
per le nuove amicizie che si sono contraddistinte in
diversi modi, probabilmente oggi non mi racconterei
con tanta serenita dopo quello che mi & successo il 14
agostodel 1999 nel deserto del Kalahari. Devo comun-
que confessare che, sebbene a volte mi sento inutile
e di peso anche a me stesso, pur tuttavia questa mia
situazione non ha mai veramente rappresentato per
me un grosso trauma dal punto di vista psicologico.
Sin dall'inizio ho cercato di affrontare ed accettare
questa mia seconda vita come una seconda chance;
in tutti questi anni ho avuto la fortuna di conoscere
tante belle persone, in particolare incontrate nei cen-
tri di riabilitazione... ho avuto 'opportunita di cono-
scere anche il dottor Cerrel Bazo che, con la prepa-
razione e passione per il suo lavoro, ha provato, credo
con ogni mezzo, a curare il mio male piti grande... sfor-
tunatamente invano.

Il dolore di carattere neurologico che non mi permet-
te di stare in posizione seduta pitt di 6 o 7 ore al gior-
no, infatti, mi penalizza molto. Ritengo molto valida
ed interessante questa rivista e chissa se dopo aver
letto questa mia piccola presentazione, qualche lumi-
nare abbia gia curato persone come me.

Cid che mi spinge ad andare avanti a denti stretti, ¢
cercare ogni istante di capire tutto quello che posso
ancora riuscire a fare, quando ci si ritrova seduti su
una carrozzina consapevoli di non potersi pil rialza-
re, si vedono soltanto le cose negative... non potrd
pitl... non riuscird pill... Il mio messaggio a tutte le
persone alle quali ¢ stata donata questa seconda occa-

sione ¢ semplicemente quello di non gettarla via.

Ho sempre cercato di combattere il fenomeno delle
barriere architettoniche ma, sappiamo tutti che quel-
le pilt grandi, sono nella testa di molta gente che ci
guarda dall’alto al basso con compassione e, spesso,
giudicandoci.

Come si interroga Claudio Imprudente: “Siamo noi
i diversamente abili o gli altri normodotati gravi”? Per
questo spero di riuscire anch’io ad entrare un giorno

a far parte del progetto Calamaio stando pili a con-

CLAUDIO IMPRUDENTE

Claudio Imprudente & un nome noto a chi si occu-
pa di sociale, di disabilita, anzi, con un neologismo
carico di significati, di “diversabilita”: digitando il
suo nome su un motore di ricerca compaiono deci-
ne di link legati al suo ricco curriculum di giorna-
lista, divulgatore, educatore, scrittore (per le edi-
zioni Erickson ha pubblicato: “Il principe del lago”
nel 2001 e “Una vita imprudente” nel 2003 ). E
infatti, nell’ordine: uno dei fondatori di Marana-
tha, una comunita di famiglie che accoglie bambi-

ni in affido, persone con disagi psichici e sociali,

tatto con i bambini nelle scuole che sanno andare

fuori dagli schemi piti di chiunque altro.

donne sole con bimbi; presidente del Centro
Documentazione Handicap di Bologna; direttore
dellarivista “HP-Accaparlante”; animatore e idea-
tore del “Progetto Calamaio”, che propone al
mondo della scuola, dell"universita, del lavoro, per-
corsi formativi sulla diversita.

In dieci anni di attivita, pit di tremila sono stati
gli incontri con i ragazzi delle scuole italiane,
realizzati in modo del tutto particolare; ma c’¢
ancora molto da fare, ¢’¢ ancora linfa, “inchio-

stro” nell’inesauribile calamaio.

Storie Di Calamai

Il Blog Del Progetto Calamaio E Di Claudio Imprudente

Istruzione

Dimissioni Dall’Osservatorio Sull’Integrazione
Scolastica Del Ministero Della Pubblica

| Search this site...

Recent Comments

Giuseppe Mannino: Ciao!
Mi sto occupando della
redazione del blog "H-
magazine”.

Claudio: Grazie per il tuo
messaggio. Se vuoi

Blogroll

Questa nuova politica scolastica fatta di tagli, economie presunte, annunci e smentite,
rigore, disciplina, ordine, divise, autorita, voto in condotta, bocciature, selezione produce in
tutti ulteriore insicurezza, diffidenza e conflitti.  Queste politiche scolastiche sono
evidentemente gestite da finalitd economicistiche, per risparmiare: ma questo avverra sulle
spalle delle famiglie, sulla pelle degli alunni e sulla credibilita della Scuola pubblica, come la
vuole la nostra Costituzione

In questo clima di “produzione sociale di ostilita, diffidenza, tensione”, anche la
Pedagogia subisce un violento attacco. Nel clima di rinnovato rigore scolastico, chi viene
additato come responsabile dello sfascio, oltre naturalmente ai fannulloni? L'ideclogo dei
fannulloni e dei lassisti: il pedagogista, il pedagogista di Stato, la pedagogia, il
pedagogese... Chi perdonava tutto, chi non ha polso, chi comprende tutto invece di punire,
chi non ha le palle per imporsi, chi ci affumica con discorsi fumosi pseudofilosofici, chi nen
dava importanza alle discipline, il pedagogista debole, che ha indebolito la Scuola Italiana,
ecc

Ecco, a questo clima di strisciante, ma non troppo, denigrazione, come pedagogisti
non ci stiamo. E non ci stiamo neppure ad essere membri di un Osservaiorio per
l'integrazione Scolastica degli alunni con disabilitd di un Ministero della Pubblica Istruzione
che si comporta nei fatti come stiamo vedendo, e come risultera ancora piu evidente nei
prossimi mesi
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Fondazione per la ricerca sulle Lesioni
del Midollo Spinale Onlus

ES.CR.L
European Spinal Cord Research Institute

President: Prof. G. A. Brunelli
Honorary President: Rita Levi Montalcini

Lobbiettivo della Fondazione & quello di consentire alla ricerca di arrivare alla riparazione delle lesioni del
midollo spinale. Attualmente lavoriamo per riparare le lesioni traumatiche ma sono programmate ricerche
su altre patologie del midollo spinale: infettive, virali, degenerative, autoimmuni comprendenti anche la
Sclerosi Laterale Amiotrofica.

I gruppo di ricerca si & arricchito, negli anni, della cooperazione di biologi molecolari, di farmacologi, di
neurologi, di elettrofisiologi, di istologi, di fisiologi sia della facolta di medicina dell'Universita di Brescia
che di Milano e Verona.

Le linee di ricerca attualmente sono varie: la connessione del sistema nervoso centrale col periferico, il bloc-
co della cicatrice fibrotica a livello della lesione, la coltivazione di cellule nervose (sia di neuroni che di
astrociti) e di cellule staminali del cordone ombelicale e l'uso di farmaci vari sia per bloccare la cascata di
molecole cataboliche post traumatiche che per aiutare la rigenerazione nervosa.

La nostra Fondazione ¢ la continuazione di una Associazione che era stata fondata nel 1990 e che recente-
mente si & trasformata nell’E.S.C.R.L., Istituto Europeo per la ricerca sul midollo spinale.

La partenza della Fondazione & avvenuta un po’ in sordina ma vi sono stati gruppi di amici che si sono avvi-
cinati a noi costituendo dei centri di promozione periferici che ci danno il loro prezioso aiuto economico.
Speriamo di avere altri gruppi che vengano in nostro aiuto ed anche che singoli privati vogliano aiutarci.
Sostieni anche tu la ricerca.

Si puo diventare soci della Fondazione in molti modi:
socio vitalizio (1000 € una tantum)

socio sostenitore annuale (500 €)

socio benemerito annuale (200 €)

socio simpatizzante annuale (100 €)

Questo riconoscimento sara testimoniato da una pergamena rilasciata dalla Fondazione.
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