Lettere

Sensibilita degli anticorpi
anti-transglutaminasi

Ho letto su Medico e Bambino del giu-
gno scorso il lavoro di Trevisiol e collabo-
ratori sulla maggiore sensibilita degli anti-
corpi anti-transglutaminasi rispetto agli
anticorpi anti-endomisio nella diagnosi
della malattia celiaca. Non nascondo di es-
sere rimasto sorpreso soprattutto per la
mancata individuazione da parte degli an-
ti-endomisio di ben il 12,5% di casi di celia-
chia, di cui nessuno aveva un deficit di
IgA. lo ricordavo di una sensibilita che an-
dava oltre il 95% per gli anti-endomisio e
ricordo anche di una risposta del profes-
sor Panizon a un mio caso esposto su Fo-
rum di Pediatria on line, il quale rispose
che stentava molto a credere a un caso di
celiachia EMA-negativo. Ma se la perdita
e del 12,5%, ci si deve credere e si dovreb-
be affrettare la diffusione del test con anti-
tTG e rivedere le linee guida diagnosti-
che. Inoltre mi sembra di aver letto che al-
cuni studiosi hanno rilevato una specifi-
cita non ottimale per gli anti-tTG, che in-
vece nel lavoro di Trevisiol e collaboratori
sembra anche, come la sensibilita, del
100%. Certo, per valutare questi parame-
tri, dovremmo farlo verso un test conside-
rato il gold standard: e gli EMA con que-
sti risultati possono essere considerati
gold standard? E se qualcuno degli altri
547 bambini negativi per entrambi i test,
ma con segni clinici attribuibili alla malat-
tia celiaca, avesse avuto una mucosa piat-
ta? Come faremmo a saperlo, non avendo
fatto a tutti la biopsia?

Stefano Miceli Sopo
Clinica Pediatrica, Pol. “A. Gemelli”’, Roma

Vero. Sono rimasto sorpreso e colpito
anch’io, perché sono realmente dati inno-
vativi. Malgrado questo non rinnego, e non
solo per ostinazione, quanto Le avevo scrit-
to, che cioé stentavo molto a credere a un
caso di celiachia EMA-negativo (cioé alla
celiachia latente, che € comunque una
realta dimostrata, ma che va considerata
I'eccezione alla regola). Certo, oggi, di fron-
te a quello stesso caso, Le avrei dovuto dire
di chiedere anche le transglutaminasi uma-
ne (che sulla base delle prime osservazioni
potevo considerare solo un test piu econo-
mico, e pit comodo, e pill concettualmente
avanzato, ma non piu sensibile, o solo ap-
pena di quel tanto per cui lo puod essere un
test strettamente oggettivo rispetto a un test
anche solo un poco lettore-dipendente come
sono gli EMA). Ma, poiché il test (con
transglutaminasi umana) non €& ancora
universalmente disponibile, e perché ri-
mango un vecchio medico pratico o, se pre-
ferisce, una persona poco rigorosa, un me-
dico per il quale un esame con un margine
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di errore del 10% e ancora un buon esame,
anche se va (come tutti gli esami) reinter-
pretato, corretto, compreso dalla clinica,
continuerei a dire che DEVO stentare a
credere (cioé che DEVO accettare con diffi-
colta) una diagnosi di celiachia EMA-ne-
gativa.

In realta, i dati di Trevisiol e collabora-
tori, certo non di scarso peso, ma che neces-
sitano di una conferma, danno una sensibi-
litd degli EMA dell’88%; e certo, come rac-
conteremo, una piu limitata ricerca territo-
riale sull'incidenza della celiachia anti-
transglutaminasi-positiva ci ha restituito
un numero non irrilevante di celiachie sie-
ro-negative (AGA-negative, ma anche
EMA-negative). Ma se teniamo conto che
ancora 10 anni fa la clinica + biopsia ci
davano una sensibilita del 10% e 5 anni fa
la clinica + AGA ce la davano del 20%
(poiché almeno 4 casi su 5 restavano in-
diagnosticati), credo giusto restare ancora
per qualche mese alla fiducia negli EMA,
che sono stati i primi attori della rivoluzio-
ne culturale sulla celiachia.

F.P.

Etica letale

Qualche anno fa Medico e Bambino ha
dato ampio spazio a una mia disavventura.
Un paziente affetto da m. di Lesch-Nyhan
era migliorato dopo aver ricevuto leucociti
per via intratecale (“buffy coat” iniettato
ogni 15 gg per via lombare); la notizia era
comparsa sulla rivista di un’associazione
di genitori con piccoli errori marginali.
L'articolo non era stato concordato con
me, ma a posteriori non avevo ritenuto di
criticarlo. Un noto genetista molto critico
con questo modo di diffondere informazio-
ne medica contatto il mio Direttore Scien-
tifico che gli rispose che avrebbe presenta-
to il problema al Comitato Etico. Il noto
genetista interpretd erroneamente la paro-
la “presentato” (il termine giusto sarebbe
stato “ri-presentato”) e ritenne che tale
sperimentazione fosse stata effettuata sen-
za il consenso del Comitato Etico. Pub-
blico (pur avendo poi saputo dell’equivo-
c0) una lettera di scomunica del sottoscrit-
to, firmata da un gran numero di genetisti
e pediatri. Medico e Bambino mi diede la
possibilita di difendermi pubblicamente e,
grazie a questo, ottenni manifestazioni di
solidarieta da molti colleghi. Dichiarai co-
munque che, essendomi trovato per caso
in “ambiente genetico” pur essendo inte-
ressato solo ai trapianti di midollo, avevo
trovato particolarmente “insalubre” l'aria
di quell’'ambiente e che avrei evitato da al-
lora in poi di occuparmi di malattie geneti-
che.

Da allora ho continuato a curare malvo-
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lentieri solo quel primo paziente per moti-
vi piu che altro affettivi e anche perché
ogni volta che provavo a sospendere il trat-
tamento il bambino, che frequenta con
buon profitto la scuola, perdeva quasi I'uso
della parola. Sono passati sei anni e il mio
piccolo amico & un simpatico e intelligente
paraplegico che non si automutila come
fanno gli altri pazienti con la stessa malat-
tia alla sua eta. Sempre forte nel mio sde-
gno non ho pubblicato il risultato.

Piu di recente mi si € presentata una fa-
miglia con un bambino con leucodistrofia
metacromatica tardo-infantile, ancora
deambulante, con disturbi neurologici an-
cora modesti, non capace di parlare da sei
mesi. Ho ceduto alla tentazione (e alla
pieta) e ho sottoposto questo bambino allo
stesso trattamento con leucociti intratecali.
Dopo qualche settimana I'attenzione, il rap-
porto affettivo con i genitori erano molto
migliorati (ma come si fa a pubblicare un
dato simile?). Questa mattina la madre mi
ha svegliato telefonandomi con la voce rot-
ta dai singhiozzi (sul momento ho pensato
“ecco gli & venuta la meningite, mi serve un
avvocato”). Mi ha detto che il bambino ave-
va detto: “Mamma, acqua, Gaia (la sorel-
la)”. Altri dati che nessuna rivista seria pub-
blichera sono che & migliorata la prensio-
ne, che si alimenta da solo ecc. Per una ma-
lattia che non puo che peggiorare, € un ri-
sultato pit che significativo.

Oggi non posso che rammaricarmi (piu
con me stesso che col “noto genetista”)
per aver lasciato perdere un trattamento di
cui forse alcuni bambini negli ultimi anni
avrebbero potuto giovarsi.

Non c’é solo I'etica dei Comitati Etici
utilizzata troppo spesso per fini burocrati-
ci, spesso impietosa con “quel” particolare
paziente che morira prima che un trial con
tutti i crismi sia impostato in modo impec-
cabile, né I'etica sfruttata da qualche colle-
ga che la usa come arma contro i concor-
renti ai finanziamenti di Telethon, c’é an-
che I'etica (quella che non usa moduli pre-
stampati, ma strette di mano, sguardi e pa-
role) che riguarda i nostri rapporti con i
pazienti che abbiamo in cura e con quelli
che sappiamo che potremmo curare. lo ho
mancato verso alcuni bambini che non ho
mai conosciuto, che oggi avranno una ce-
rebropatia irreversibile e che forse avrei
potuto curare se non avessi deciso che ero
troppo sdegnato per continuare a oc-
cuparmi di loro. Un’innovazione tera-
peutica non appartiene a chi I’'ha sco-
perta, ma ai pazienti che se ne posso-
no giovare.

Marino Andolina
Trieste

La lettera del dottor Andolina mi sem-
bra molto bella, nella sua capacita di pro-
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vocazione. Non intendo commentare o
prendere posizione, se non in termini molto
generali, distanti dalla questione di merito.

L'uomo ritiene di essere un animale do-
tato di ragione, e qualche volta pensa di es-
sere un uomo solo perché crede di saper
pensare. Il celebre “cogito ergo sum” e stato
bollato da Antonio Damasio come “I’errore
di Cartesio”. In realta, non c’e pensiero ra-
zionale che non sia mosso e sostenuto dal-
I'emozione, dall’affetto; per cui “sentio ergo
sum”, oppure “sentio ergo cogito”, sarebbero
due proposizioni migliori. Cosa €& piu im-
portante, nel medico (ma anche nel pensie-
ro scientifico), il “sentio”, o il “cogito”? Evi-
dentemente tutti e due: ma il “sentio” viene
prima del “cogito”. Non c’eé dunque la possi-
bilita di un “buon ragionamento” se non c'é
dietro un affetto, una scelta (una spinta)
morale. Un’intelligenza artificiale, o co-
munque un’intelligenza matematica, ordi-
nata, diligente, puo programmare indiffe-
rentemente lo sterminio del popolo ebraico
oppure gli aiuti umanitari al Kosovo. Se
storicamente i risultati sono stati meglio
misurabili nel primo caso, € solo perché la
volonta, la spinta, I'affetto perverso che
avevano mosso la macchina organizzativa
erano piu forti e determinati.

La sperimentazione clinica deve essere
rigorosa, riproducibile, generalizzabile; e
prima di tutto ragionevole. Ma non puo,
senza pervertirsi, essere fatta solo per otte-
nere un risultato pubblicabile, o per eserci-
zio, o per autofinanziare la ricerca. Deve
essere mossa da un bisogno, da una richie-
sta, di uno o di molti, esplicita o inespres-
sa, fatta propria dal ricercatore (“sentio”);
la sua audacia deve essere commisurata al-
la gravita e all'inesorabilita della malattia,
e deve essere temperata dalla ragione (“co-
gito”) ma anche dalla compassione (“sen-
tio”: ascolto, condivido giorno per giorno il
sollievo o il dolore del paziente).

Auguri, al dottor Andolina, al ragazzi-
no con malattia di Lesch-Nyhan e alla
bambina con la leucodistrofia; e a tutto il
mondo scientifico.

F.P.

Gli ultimi cinquant’anni
della pediatria

Solo oggi ho potuto leggere, sul nume-
ro di giugno di Medico e Bambino, la ri-
sposta a una mia riflessione sul giudizio
negativo del professor Panizon nei con-
fronti della pediatria italiana degli anni
Cinquanta. Mi spiace di averlo fatto arrab-
biare. Non volevo assolutamente “farlo
sparare sui morti”: si spara gia troppo sui
vivi. Mi sembrava (parere personale e di-
scutibile) che qualcuno, qualcosa, di buo-
no si fosse pur seminato in quel periodo.
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Ho letto, in quello stesso fascicolo, nella
rubrica “Oltre lo Specchio”, i ricordi sulla
qualita del ricovero pediatrico in quegli
anni, e ne sono rimasto colpito. Ma i miei
ricordi (1952) sono un po’ diversi: i ricove-
ri non erano pochi, e capitava di dover re-
spingere dei malati perché non c’erano
letti liberi. | neonati gia usufruivano di as-
sistenza pediatrica nella nursery, ed esi-
steva un settore per immaturi con possibi-
lita di isolamento. E vero che gran parte
del buon andamento dei Reparti scaturiva
dall’entusiasmo e dalla buona volonta di
specializzandi o di assistenti malpagati o
non pagati (volontari, come il sottoscrit-
to); il pit delle volte, pero, il rastrellamen-
to della clientela, si riduceva a quei 400-
500 mutuati che consentivano, a chi aveva
interesse per qualcosa in piu della laurea
e della specializzazione, a non gravare piu
sui bilanci della famiglia, appena uscita
dalla guerra. La biblioteca era ben fornita;
erano soddisfacenti i rapporti interni, i
rapporti con altri istituti, la possibilita di
aggiornamento e perfezionamento, anche
fuori sede. E vero, non si trattenevano le
mamme, tranne le nutrici. Ma quante, al-
lora, avrebbero potuto fermarsi, causa il
lavoro (era consentito?) o le incombenze
familiari? La visita dei parenti avveniva al-
meno quotidianamente, e in questa occa-
sione un medico stazionava in Reparto.
Devo arguire che con loro corressero ab-
bastanza buoni rapporti, se ancora oggi
mi capita di conservare rapporti con una
famiglia incontrata allora. Il rapporto eco-
nomico ospedale-malato non differiva mol-
to dall’attuale: la maggior parte dell’'uten-
za fruiva dell'assistenza gratuita, attraver-
so INAM, EMPAS, coltivatori diretti, mu-
tue aziendali. Non tutto era paradisiaco,
ma alla fin dei conti devo riconoscere di
essermi trovato bene, probabilmente di
essere stato fortunato. Cosi ho forse finito
per peccare di ottimismo. Con rinnovate
scuse e cordiali saluti.

Liborio Serafini, Pediatra, Busto Arsizio

Mi scusi Lei, a Sua volta, se sono stato,
ma spero di no, villano; non nei suoi ri-
guardi, ma nei riguardi del passato, passa-
to che ha dentro di sé anche persone, storie,
difficolta, affetti, sofferenze. Mantengo il
mio giudizio generale, su di una situazione
(I'ospedalita), su di un settore della medici-
na (la pediatria), e su una categoria (i
Maestri) che credo fosse inferiore ai suoi
compiti e anche colpevolmente indietro ri-
spetto ai suoi tempi. Ma non ho difficolta a
riconoscere che i miei ricordi, e i miei giu-
dizi, sono almeno altrettanto personali, e
devono essere considerati almeno altrettan-
to discutibili dei Suoi.

Intanto, io sono cresciuto in una citta,
Padova, allora tanto piu povera e tanto piu
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Contributi originali (2-4 a numero), suddivisi in due
sezioni (rispettivamente: “Casi clinici contributivi” e
“Ricerca”). | lavori pubblicati in questa sezione sono
sottoposti a verifica da parte di un gruppo di referee
e, se accettati, pubblicati per extenso on line e in ab-
stract su questa pagina verde ENTRO 60 GG DAL-
L'INVIO. Il lavoro originale deve essere inviato in di-
schetto o meglio in e-mail, non deve superare le
9000 battute (circa 3 cartelle di PC), pud contenere
inoltre illustrazioni e una bibliografia secondo i crite-
ri generali della rivista (citazione in ordine di com-
parsa nell'articolo, i primi 3 AA, titolo, collocazione
per volume, pagina, anno). L'abstract sara elaborato
in redazione. La sua traduzione in lingua inglese ac-
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Gli articoli sono archiviati, citabili, validi a tutti gli ef-
fetti come pubblicazioni. L'indice di lettura é ragio-
nevolmente alto (circa 300 “visitatori” al giorno). |
contributori riceveranno 5 estratti della pubblicazio-
ne in extenso.
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contadina, e dunque tanto piu indietro, di
Milano. Poi io sono entrato in Clinica tre
anni prima di Lei, nel '49; e tre anni sono
qualcosa: certamente per quanto riguarda
I'assistenza a neonati e prematuri (che nel
'52 0 '53, anche a Padova, avevano il loro
repartino) e forse anche per una parte del-
la mutualita, che non copriva tutti (se non
ricordo male i Coldiretti). Se in tre anni
qualcosa & cambiato; e se nei successivi 50
¢ cambiato tanto, beh, vorra anche dire che
qualcosa é stato seminato, e che il terreno
non era cosi arido come io I'ho dipinto (an-
che se io penso che invece, I'erba che ¢ cre-
sciuta, o molta dell’erba che e cresciuta,
cresciuta dai grani portati dal vento). Ma
in quei tre anni, certamente, e non solo a
Padova, e non solo a Sassari, non & cam-
biata la percezione dei diritti-doveri reci-
proci, tra medici e pazienti. Che non vuol
dire che, tra medici e pazienti, non ci si po-
tesse voler bene; o soffrire insieme.

Molte delle cose che io leggo con I'occhio
cattivo, Lei le legge con I'occhio buono; cer-
tamente perché il suo occhio buono & mi-
gliore del mio. Credo, d’altronde, che non
ci sia cosa che non possa esser letta in piu
modi, perché ogni cosa & almeno ambiva-
lente.

Ma Le voglio dire che anche il ricordo
della mia giovinezza, e dei miei colleghi
maggiori di eta e di esperienza, dei miei
maestri, dai quali comunque ho preso e ap-
preso, non ¢, al di la delle parole e, si, an-

che del mio giudizio generale - che non rin-
nego - privo di tenerezza, privo di affetto;
né, aggiungo, privo di comprensione. E tut-
tavia, insisto (anche se capisco che in asso-
luto non vuol dire niente, perché la mia ¢
una sentenza che si pud applicare a tutti,
meno che ai santi, quelli veri), sento e cre-
do che “loro” potevano e dovevano esser mi-
gliori. “Loro”? No, anch'io; e, se c'era del
veleno nelle mie parole, &€ perché a me,
quei ricordi, rimordono; e forse qualcuno
doveva e poteva fare in modo che anch’io,
allora, fossi migliore.

F.P.

Uno studio italiano
sulla sindrome di Shwachman

A nome del Comitato Scientifico del-
I'’Associazione ltaliana Sindrome di Shwa-
chman (AISS), vi comunico che ¢ in corso
un progetto per il censimento di tutti pa-
zienti affetti da questa patologia conosciu-
ti in Italia, e a questo proposito invito tutti
i lettori a contribuire a questa iniziativa
comunicandoci i dati relativi ai pazienti da
loro seguiti.

Come & noto, la sindrome di Shwach-
man é una malattia rara, la cui incidenza e
probabilmente sottostimata per le diffi-
colta diagnostiche che si possono presen-
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tare dopo i primi anni di vita. Le cono-
scenze a riguardo sono ancora incomple-
te, specie per quanto riguarda la patoge-
nesi, la genetica e I'evoluzione clinica.

L'esigenza di realizzare un censimento
di tutti i casi noti in Italia nasce dalla ne-
cessita di verificare la reale frequenza del-
la malattia, ma soprattutto di definire pro-
tocolli diagnostici e terapeutici comuni.

Con questa finalita abbiamo avviato un
programma di sensibilizzazione rivolto a
tutti i colleghi che, per la propria specifi-
cita, potrebbero star seguendo pazienti af-
fetti da sindorme di Shwachman: pediatri,
gastroenterologi, ematologi, ortopedici.

Ringraziamo coloro che gia hanno ade-
rito a questa iniziativa e che, inviandoci le
schede, hanno contribuito alla realizzazio-
ne di questo studio. Finora abbiamo reclu-
tato 47 casi, e contiamo di poter raccoglie-
re ulteriori segnalazioni grazie alla vostra
collaborazione.

Tutti coloro che desiderano ancora
contribuire all'iniziativa, e che sono a co-
noscenza di un caso di sindrome di Shwa-
chman, possono richiederci le schede di
raccolta dati contattando la sottoscritta o
la dottoressa Patricia Petaros presso il
Centro Fibrosi Cistica di Trieste, tel. 040-
3785306, dalle ore 9 alle 15.

per il Comitato Scientifico AISS
Luisella Giglio

ASSOCIAZIONE CULTURALE PEDIATRI - FEDERAZIONE NAZIONALE MEDICI PEDIATRI (FIMP Napoli)
DIPARTIMENTO DI PEDIATRIA, UNIVERSITA FEDERICO II, NAPOLI

CONVEGNO NAZIONALE DI PEDIATRIA

Centro Congressi

24-25 novembre 2000

otel Royal-Continental, via Partengpe; 38 - Napoli

Dopo il primo tentativo di coinvolgere i Pediatri nella gestione™digetta della propria formdazione attraverso dei gruppi di lavoro che ‘costruiscono’
I’'oggetto della formazione, accolto con entusiasmo, c’e ora la necessita_di consolidare questa metodologia attraverso alcuni ‘target’, proposti dagli

stessi partecipanti al primo congresso:

= rafforzare i gruppi di lavoro perché producano conoscenza, scienza edeccellenza senza alcun limite giustificato dalla tolleranza amicale; < in-
trodurre, progressivamente, la ricerca di Evidenze nella pratica clinita; = conquistate ‘Crediti Formativi’ mediante il raggiungimento di specifici
obiettivi di aggiornamento, valutati oggettivamente sia con il laxoro durante I’'anno nei gruppi che durante il Congresso.

| gruppi di lavoro del ‘99 non hanno certo terminato il lor6 compito: sono, invece, impegnati a tegtinuare e concludere le loro ricerche e azioni.

A loro sara dedicato uno ‘spazio parallelo’ durante

i risultati e le conclusioni dei gruppi di lavorg

Congresso. Vi sara, infatti, un’ Area Multimediale nella quale si potranno vedere e ascoltare
‘99. | relatori saranno presenti, in un definito calendariosper discutere anche personalmente con

ciascun partecipante al Congresso. Alcupifisultati d’interesse generale verranno sinteticamente presentati nellasessione plenaria.
Dalla ricerca alla clinica: molti hanne pensato: ecco un’altra lezione dei soliti professoroni.
Stavolta non e stato e non sagartosi: si sta realizzando (finalmente, no?) I’aggiornamento inter pares, molto piu efficace digualsiasi lezione.
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