RACCOMANDATA R.R				5 Dicembre 2003


			





Al Sindaco di Catania 


Dott. Umberto Scapagnini





All’Assessore alla Solidarietà sociale, Progetto Handicap, Progetto minori, del Comune di Catania


Dott. Marco Forzese





Al Presidente della Regione Sicilia


Dott. Salvatore Cuffaro





All’Assessore alla Sanità della Regione Sicilia


Dott. Ettore Cittadini





e p.c.   Al Prefetto


         			Dott. Alberto di Pace


					


				LORO SEDI











Oggetto: sfratto esecutivo di un paziente affetto da Sindrome di Lesch-Nyhan





    A seguito di un normale contatto con le famiglie seguite dall’Istituto Malattie Rare Mauro Baschirotto, siamo venuti a conoscenza dell’incredibile situazione che sta vivendo un ragazzino, residente a Catania, affetto dalla Sindrome di Lesch-Nyhan.





   Luca Fiocco, nato a Catania nel 1986, residente con la sorella e  con la madre, Giuseppina Rao, in Via S.Sofia 34, a seguito delle sfortunate vicende occorse alla madre, in cerca di lavoro e recentemente lasciata sola  anche economicamente dal padre di Luca, subirà in brevissimi tempi lo sfratto esecutivo (fissato per gennaio).





   Attualmente non sono in atto provvedimenti di soluzione della situazione e, quindi, non si sa dove il piccolo nucleo familiare andrà ad alloggiare e come farà fronte all’emergenza, anche economica.





   Sollecitata dalle nostre richieste, la madre ci ha detto di avere già scritto al Sindaco e all’Assessore, ma di non avere ancora ricevuto risposta, di avere cercato senza risultato lavoro e aiuto da assistenti sociali che si sono dette impotenti.





   Ci pare opportuno, quindi, fare presente che tipo di rara patologia sia la Sindrome di Lesch-Nyhan, quanto difficile ed impegnativa la sua gestione, quanto possibile e probabile l’aggravamento della sua sintomatologia in caso di stress o di separazione dai familiari,  cosicché  i servizi socio-sanitari di Catania si sentano sollecitati a trovare soluzioni che garantiscano il diritto alla salute di Luca.


 


   La Sindrome di Lesch-Nyhan è un errore congenito nel metabolismo delle purine. E' causata dalla deficienza dell'enzima HPRT. I pazienti  Lesch-Nyhan presentano un quadro di  tetraparesi distonica, problemi renali e soffrono per un incontrollabile ed involontario impulso all'autolesionismo che provoca gravi mutilazioni se non ben gestito. La caratteristica della LN è una spinta compulsiva all’autolesionismo. Pazienti 








di due anni si morderanno le dita e le labbra, sbatteranno la testa e le braccia e si 


lanceranno intorno nel tentativo di farsi male. Mentre mordersi le dita e le labbra sono strade comuni per l’autolesionismo, il numero di modi in cui l’autolesionismo può verificarsi è limitato solo dalla creatività del paziente e la gamma delle opportunità.


   I pazienti esperimentano il dolore allo stesso modo di chiunque. Quando si fanno male, piangono addolorati. Pregano di essere legati in modo che non sia possibile per loro farsi male. Sono a loro agio solo quando tutte le possibili strade di autolesionismo 


sono state rimosse, sono pieni di rimorso per le offese interpersonali che hanno causato.


  


    Il comportamento Lesch-Nyhan si verifica più spesso sotto stress. I comportamenti possono essere interpretati come un riflesso indotto dallo stress. Lo stress più caratteristico è costituito dall’opportunità di farsi male. Problemi di comportamento si 


verificheranno quando il paziente non si sente bene, quando non è fisicamente comodo, quando non riesce a comunicare bisogni e desideri, per domande educative inappropriate o durante situazioni che creano scarsa auto-stima e imbarazzo.           Mantenere lo stress al minimo porta il comportamento LN al minimo.





   Il quadro sopra esposto rende chiaro quanto urgente sia predisporre con anticipo ed oculatezza un ambiente adatto (non solo privo di barriere architettoniche, ma anche di potenziali spunti all’autolesionismo), evitare che il cambiamento di ambiente sia traumatico, dare conforto e comprensione alla famiglia.





   Certi della vostra attenzione e comprensione, restiamo in attesa di un riscontro a questa nostra lettera, disponibili ad ulteriori chiarimenti sulla patologia.








   Distinti saluti


               


    Il Presidente                                                            Coordinatore Famiglie


                                                                                     Gruppo Lesch-Nyhan





Giuseppe Baschirotto                                                   Paola Mazzuchi Cargiolli









































                                                                               


                                     			


 








Altre informazioni sulla Malattia Lesch-Nyhan: www.webst.it/lesch-nyhan


        


