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depositata una propsota di legge per destinare 18
milioni di euro allo scopo di acquistare integratori
alimentari come cura dell' autismo, una psicosi grave,
a causa sconosciuta, per la quale non esiste cura. La
denuncia e di Donata Vivanti, medico, presidente di
Autismo Italia e di Autisme Europe, alla presentazione
di un progetto di ricerca sulle ipotesi genetiche della
malattia.

Si tratta di un'inziativa tutta italiana, si & detto nella
conferenza stampa svoltasi al Ministero della Salute,
che punta a svelare il "mistero autismo”, malattia
orfana di terapie, di dati e speranze, figlia di un dio
minore. Cuore del progetto della Fondazione Smith
Kline & la costituzione di una "Banca dati biologici e
clinici", con sede a Verona, che sara a disposizione
del scientrifico internazionale.

Secondo il coordinatore, prof. Bernardo Dalla
Bernardina, si calcola di raccogliere entro tre mesi un
centinaio di casi, con i quali sara possibile effettuare
studi di genetica. Altri, pit complessi, si potranno
elaborare con almeno mille soggetti. ( gub )
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L’ALLERTA. La dottoressa Vivanti mette in guardia da chi propone cure «truffa» ai
W genitori ] ) o
«Attenti a coloro che spacciano illusioni»

«Fermiamo gli spacciatori di illusioni. Le famiglie dei bambini autistici si aggrappano a

loro, per disperazione ma vedono ben presto crollare le loro speranze. Acaro prezzo, perc
il business delle illusioni & molto alto». E la denuncia della dottoressa Donata Vivanti,
medico ematologo, vicepresidente del Forum Europeo della disabilita. E madre di due
bambini autistici.

Tra glianni '80 e i '90, spiega , «la teoria piu in voga in Italia era quella della
colpevolizzazione della madre del bambino autistico, quella della “madre frigorifero”. Ci
sono voluti 20 anni per dimostrarne la falsita. Ci sono poi esperimenti, mode, ricette curiose
come quella della secretina, un farmaco usato per i test di funzionalita gastroenterica. Altro
flop. Si fanno diagnosi sulla base di costosi esami ritenendo che I'autismo insorga per
intolleranza alimentari o accumulo di metalli pesanti. E viene consigliato ai genitori di
adottare per i figli diete prive di glutine e caseina e ricca di integratori. Senza parlare di chi
da la colpa dell'insorgenza dell'autismo alle vaccinazioni infantili. Risultato? Nessuna
guarigione. Circola anche un video in cui si vedono bimbi autistici guariti con la scritta
“Non mostrate il video al vostro medico, non vi crederebbe”.
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MEDICINA. Presentato a Roma al ministero della Salute il progetto dalla Fondazione
Smith Kline per 'analisi finalizzata a individuare le cause della malattia

m Autismo, Verona «faro» della ricerca
L’'Universita e I’Azienda ospedaliera studieranno i dati biologici e clinici raccolti in 18
centri medici specializzati

Elena Cardinali

inviata a Roma

Verona capitale della ricerca sull’autismo. Una delle malattie piu devastanti per le famiglie,
che colpisce sei bambini su mille, di cui ancora non si conoscono le cause, sara al centro
un’importante ricerca voluta e sponsorizzata dalla Fondazione Smith Kline, che sara
effettuata dall’'Universita e dall’Azienda ospedaliera di Verona in collaborazione con 18
centri italiani per la raccolta dei dati.

Il progetto e stato presentato ieri a Roma, al ministero della Salute, alla presenza della
senatrice Monica Bettoni, capo della segreteria tecnica del ministero, a cui hanno
partecipato il presidente della Fondazione GianFranco Gensini, il direttore del Centro di
eccellenza in Drug Discovery per la psichiatria di GlaxoSmithKline nonché amministratore
delegato R&D di Gsk Emiliangelo Ratti, il neuropsichiatra infantile Franco Nardocci, il
presidente del comitato area di ricerca della Fondazione Smith Kline nonche direttore dell:
cattedra di Neuropsichiatria infantile dell’Universita di Verona Bernardo Dalla Bernardina
e Donata Vivanti, presidente di Autismo Italia e Autisme Europe.

Scopo della ricerca, interamente finanziata dalla Fondazione SK e approvata dal Ministerc
della Salute (con il quale e gia stato aperto un tavolo nazionale di lavoro sull’autismo allo
scopo di coordinare un progetto nazionale con le Regioni), &€ raccogliere due tipi di dati,
biologico (prelievi di sangue) e I'altro clinico, per poter ottenere un confronto incrociato,
anche a livello genetico, che permetta di individuare elementi significativi sulle cause
dell’autismo e, in futuro, delle cure. La situazione e desolante: in Veneto, come nel resto
d’ltalia, ogni 167 bambini che nascono, uno potrebbe rientrare nello «spettro autistico,
potrebbe cioé avere una possibilita di sviluppare una delle tante forme in cui si manifesta
'autismo. E per lui non ci sono cure. A peggiorare la situazione & che dopo i 18 anni i
soggetti autistici «scompaiono», in quanto in eta adulta 'autismo non viene piu
diagnosticato e viene anzi genericamente trattato come una patologia psichiatrica. Il
risultato € che molto spesso questi malati «ignoti» alla sanita finiscono rinchiusi nelle loro
famiglie o in qualche istituto assistenziale. «ll progetto della Fondazione sta percorrendo le
via genetica», spiega il professor Dalla Bernardina, «che & quella pitu avanzata per la ricer
C’é un’evidenza di dati clinici e di genetica clinica che fanno pensare a una
corresponsabilita genetica nel determinare I'autismo. Ma qui comincia il difficile. L’autismo
si presenta in modo molto variegato e quindi non e chiamato in causa un solo gene. Per
guesto la ricerca parte dalla racoclta dei dati delle persone autistiche e dei loro familiari». |
Italia, per ora, i centri per la arccolta dei dati sono 18: Verona e Padova per il Veneto,
Milano, Pisa, Rimini, Caggliari, Napoli, Siena, Brescia, Bosisio Parini (Lecco), Bologna
(due), Roma (due), L’Aquila, Bari, Troina (Enna) e Fano. Tutti i dati verranno poi
convogliati telematicamente alla banca dati ospitata dai Servizi informatici del’Azienda
ospedaliera di Verona e gestiti dal servizio di Neuropsichiatria infantile dell’'Universita di
Verona. Contestualmente i prelievi ematici vengono inviati alla banca biologica ospitata
dalla Sezione di biologia e genetica del dipartimento materno infantile e di biologia
genetica dell’'Universita di Verona, responsabile, tra I'altro, del processo di
«immortalizzazione» dei dati, cioé del mantenimento per lungo tempo, a scopo di studio, d
quei campioni organici. In un anno si pensa di aver gia raccolto almeno 500 campioni.
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Emiliangelo Ratti

¥ «Una speranza per le famiglie e gli scienziati»

Un progetto complesso, che ha il suo cuore nella Fondazione Smith Kline e il suo braccio
operativo nellAzienda ospedaliera e nell’'universita di Verona, con il supporto di ben
diciotto centri specializzati, tutti formati per raccogliere i dati biologici e clinici con le
medesime modalita, come precisa il dottor Emiliangelo Ratti, direttore del Centro
d’eccellenza in Drug Discovery per la psichiatria di GlaxoSmithKline.

Dottor Ratti, perché la Fondazione Smith Kline ha deciso di avviare il progetto?

La ricerca farmaceutica negli anni passati non ha dedicato sforzi alla ricerca sull’autismo
paragonabili a quelli che hanno potuto profondere in altre aree terapeutiche. Il progetto
scientifico della Fondazione Gsk rappresenta un seme di speranza per la comunita
scientifica nazionale e per le famiglie. Le recenti scoperte sulla genetica dell’autismo
autorizzano oggi a sperare concretamente a saperne di piu sull’autismo.

Come funzionera la «macchina» del progetto?

La Fondazione SK lo organizza e lo sponsorizza. La banca dati, che fara capo all’'universi
di Verona, per quanto riguarda il deposito dei materiali biologici, sui quali effettuare
ricerche relative al Dna, sara di competenza dell'lstituto di genetica mentre il Centro di
elaborazione dati per la caratterizzazione clinica dei soggetti autistici sara di competenza
dell’Azienda ospedaliera di Verona. Inoltre il servizio di monitoraggio dei pazienti
riguardera il Servizio di Neuropsichiatria infantile dell’'universita di Verona, di cui &
responsabile il professor Dalla Bernardina, all'interno del Dipartimento materno infantile e
di biologia genetica diretto dal professor Pier Franco Pignatti.

Per ora a investire in questo progetto € solo la Fondazione Sk. Ma & possibile che in futurc
possano esserci altri sponsor?

La Fondazione Sk ha investito in quest’'opera un milione di euro a fondo perduto. E faccio
presente che i risultati che otterremo, i dati che avremo a disposizione non saranno solo
patrimonio dei nostri ricercatori

ma della comunita scientifica internazionale. Spero, tuttavia, che non saremo sempre soli
precorrere questa strada e

che altre realta possano credere e sostenere quello che stiamo facendo. Auspico inoltre ¢
altri centri medici e universitari, oltre ai 18 attuali, aderiscano alla raccolta dei dati clinici e
biologici.
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RICERCA,TOR VERGATA E LA SAPIENZA PARTECIPANO A
PROGETTO SU AUTISMO

Si stima che in Italia ogni 167 bambini che vengono al mondo, uno potrebbe avere problemi di autismo: una
malattia che si manifesta in varie forme e per la quale non c'e' ancora una cura. Nasce da qui un progetto d
ricerca, promosso dalla fondazione Smith Kline e presentato stamani al ministero della Salute, a cui hanno
gia aderito 18 centri italiani di cui 2 nel Lazio: Tor Vergata e la Sapienza. A partire da novembre si
inizieranno a raccogliere informazioni cliniche, neuroradiologiche e neurofisiologiche dei primi 100 bambini
che verranno raccolte in una banca biologica presso la Sezione di biologia genetica dell'universita di
Verona a disposizione della comunita' scientifica internazionale per capire da dove parte I'alterazione
genetica e quali medicinali possono combattere la malattia. "Fermiamo gli spacciatori di illusioni che
circolano indisturbati e spesso finanziati, entrando in scena con ‘il miracolo del giorno' - ha detto
intervenendo alla conferenza Donata Vivanti, ematologo, presidente di Autismo lItalia e madre di due
ragazzi autistici - su internet girano addirittura video di premiazioni di bambini guariti con trattamenti
miracolosi”. (omniroma.it)
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Al Secondo ateneo una delle 18 strutture attivate in Italia. E allarme sui "santoni" delle facili
guarigioni

Una banca dati per I"autismo

A Neuropsichiatria infantile un centro di ricerca

GIUSEPPE DEL BELLO

Spacciatori. Non di droga ma di illusioni. Spregiudicati santoni che non arretrano neanche davanti alla
sofferenza di un bambino e dei suoi genitori. E ne fanno preda ambita, mentre la famiglia € pronta a
sborsare migliaia di euro in cambio di un’improbabile guarigione. Autismo, anno zero. In Italia i venditori di
fumo che speculano sulla pelle dei malati sono tanti. Anche in Campania. Un fenomeno in crescita per una
patologia che, ancora oggi, non conosce terapie idonee alla guarigione, ma per la quale ci si sta muovendo
ovungue.

leri, al ministero della Salute & stato presentato un progetto di ricerca (promosso dalla holding Smith Kline)
cui partecipa anche Napoli con un centro di riferimento inserito nei 18 attivi sul territorio nazionale. Il
referente campano & Antonio Pascotto, docente di Neuropsichiatria infantile alla Seconda universita. Il
progetto prevede l'istituzione di una banca dati biologici e clinici (sede a Verona) per la raccolta del Dna
dal sangue dei pazienti e dei loro familiari. Obbiettivo: definire le cause della malattia e individuarne
possibili cure. A partire da studi genetici che inizieranno nei prossimi mesi. Ma l'iniziativa che si rifa
all'individuazione genetica ha gia un precedente a Napoli: da circa dieci anni il servizio di Neuropsichiatria
infantile diretto da Roberto Militerni, anche lui ordinario di Neuropsichiatria infantile, partecipa a un progetto
di ricerca internazionale coordinato dall”universita Campus Biomedico di Roma finalizzata proprio
all"approfondimento degli aspetti genetici dell"autismo.

Ma come arginare il dilagare dei guaritori che si presentano con la "cura della settimana" o il "miracolo del
giorno" in tasca? «Purtroppo & una piaga», osserva Militerni, «e spesso ci troviamo davanti a genitori che
ci chiedono il via libera per far curare un figlio da persone che propagandano metodi privi di qualsiasi
validita scientifica. In genere fuori della Campania». D"altronde, la disperazione induce anche persone di
media cultura a tentare percorsi alternativi, spesso illeciti e privi di qualsiasi garanzia terapeutica. «In
Campania», dice Pascotto, «gli specialisti formulano diagnosi di "disturbo pervasivo dello sviluppo" in un
soggetto ogni 150 pazienti visitati per problemi psichiatrici». «Nella nostra regione», aggiunge Militerni, «in
guesti ultimi anni & cresciuta, fortunatamente, la cultura dello "spettro autistico", un termine che serve a
inquadrare una forma meno evidente le cui manifestazioni cliniche sono piu sfumate. E in questo caso
I'incidenza & maggiore rispetto all"autismo classico. Ma oggi i genitori si informano sempre di piu e anche i
pediatri sono piu sensibili. In questo modo la diagnosi, in media, arriva intorno al secondo anno di vita del
bambino, mentre in precedenza avveniva intorno al quarto anno di eta. Molto tardi».

Il settore pubblico & rappresentato in diversi centri che svolgono, pero, un’attivita prevalentemente
diagnostica, mentre per la riabilitazione dei bambini autistici rimangono le strutture private convenzionate.
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(ASCA) - Roma, 24 ott - In Italia, ogni 167 bambini che vengono al mondo, uno potrebbe rientrare nello "spettro autistico” e cioe' in una delle tante forme in cui si manifesta
I'autismo. Per lui non ci sono cure. Diventa, quindi, preda ambita, e con lui la sua famiglia, di "spacciatori di illusioni" ovvero "santoni" che promettono, quasi sempre a caro
prezzo, guarigioni che mai arrivano. Davanti a questa drammatica realta’ e ad una malattia orfana di terapie e dati clinici, avvolta nel mistero sulle sue cause, I'ltalia risponde con un
importante progetto di ricerca della Fondazione Smith Kline, progetto che rappresenta la prima e la piu' concreta speranza per i malati e le famiglie tanto che e' stato presentato, ai
media, nella sede del Ministero della Salute. Cuore del progetto la "Banca dati biologici e clinici", con sede in Italia, che raccoglie il DNA dei pazienti e dei loro familiari, a
disposizione di tutto il mondo scientifico. Coinvolti nello studio 18 Centri in tutta Italia. Obiettivo del progetto poter ambire a definire le cause della malattia e ad individuarne
possibili cure. Gia' nei prossimi mesi i primi studi sulla genetica della malattia. "Fermiamo gli spacciatori di illusioni. Circolano indisturbati e spesso sono finanziati. | genitori
conoscono la diagnosi, non ottengono la risposta terapeutica e allargano le braccia. Entrano in scena gli "spacciatori di illusioni”. Nascono la "cura della settimana” e il "miracolo del
giorno". I bambini non guariscono e i conti in banca degli spacciatori crescono. Ma cresce anche la disperazione dei genitori che si appigliano a tutto pur di avere una speranza.
Anche i genitori piu’ equilibrati, attenti ed istruiti entrano nella “fabbrica delle illusioni", perche" altrimenti non saprebbero da chi e dove andare. In pratica si costruiscono una
speranza. Basti pensare che circola un video in cui si vedono bambini autistici guariti con la scritta "Non mostrate questo video al vostro medico, non vi crederebbe”. Siamo alla
corte dei miracoli". La denuncia ' di Donata Vivanti, medico ematologo, presidente di Autismo Italia e di Autisme Europe. E' anche vicepresidente del Forum Europeo della
disabilita’. Parla a nome delle famiglie,anche della sua, perche' e' la madre di due bambini autistici. "La mia €' una denuncia non solo precisa ma forte - aggiunge - ho scelto proprio
la sede del Ministero della Salute per lanciarla ai media e alla Societa'. Ma insieme alla denuncia vorrei dire che c'e' una grande speranza, finalmente, in un progetto a largo respiro
quello della Fondazione Smith Kline con il quale si dichiara guerra all'autismo. Una guerra alla malattia per vincerla e non certo alle famiglie dei bambini autistici. Cosa fare? In
primo luogo dare aiuti alla Ricerca. E poi aiutare le Associazioni dei genitori che spesso finiscono nell'ingranaggio della burocrazia. Inoltre, dare aiuti alle famiglie potenziando i
Servizi, andando oltre la Scuola".
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Roma, 24 ott. (Adnkronos Salute) - “In Italia 6 bimbi su 1.000, soprattutto maschi, sono autistici. Di questi, circa un terzo é affetto da una forma grave, senza una vera e propria
speranza di cura”. La drammatica ‘fotografia’ & scattata da Franco Nardocci, presidente della Societa italiana di neuropsichiatria dell'infanzia e dell'adolescenza, intervenuto oggi a
Roma alla presentazione di un Progetto di ricerca della Fondazione Smith Kline contro I'autismo. L'iniziativa prevede I'istituzione di una 'Banca dati biologici e clinici' che
raccogliera, attraverso 18 centri distribuiti su tutto il territorio nazionale, il Dna dei pazienti e dei loro familiari per metterlo a disposizione di tutto il mondo scientifico. Obiettivo
del progetto & infatti quello di definire le cause della patologia e individuarne possibili cure. Ma non solo. "Il progetto - come ha spiegato Donata Vivanti, medico ematologo e
presidente di Autismo Italia e Autismo Europe - vuole dichiarare guerra agli 'spacciatori di illusioni', pronti a prescrivere la 'cura della settimana' e il ‘miracolo del giorno'. 'Santoni'
a cui i genitori dei bimbi malati si rivolgono per tentare cure, ad oggi, inesistenti". Una denuncia forte quella della Vivanti, "accompagnata pero - ha aggiunto - dalla speranza di un
progetto a largo respiro come quello lanciato dalla Fondazione Smith Kline". Un progetto gia presentato al ministero della Salute dove, da giugno, & operativo un Tavolo di lavoro
sull'autismo. "Anche a livello istituzionale - ha spiegato Monica Bettoni, capo segreteria tecnica del ministero - c'era la necessita di favorire una diagnosi precoce della malattia e di
integrare il ventaglio dell'assistenza alle cure. E' per questo che guardiamo con grande attenzione a questo progetto, il primo e finora unico in Italia, con la speranza che i dati che
emergeranno daranno vita in breve tempo a nuove speranze terapeutiche". Presidente e coordinatore del progetto & Bernardo Dalla Bernardina, direttore della cattedra di
Neuropsichiatria infantile all'Universita di Verona. "I 18 Centri sparsi in tutta Italia - ha spiegato Dalla Bernardina - hanno il compito di arruolare la persona autistica raccogliendo
tutte le informazioni cliniche, neuroradiologiche, neurofisiologiche e i risultati delle valutazioni dei test utilizzati per la diagnosi e per la definizione del quadro clinico. | dati
vengono poi inseriti in una cartella computerizzata e, una volta accertato che la cartella e stata redatta in modo corretto, si passa al prelievo di sangue del paziente". E' a questo punto
che i dati della cartella vengono inviati alla Banca dati istituita ai Servizi informatici dell'Azienda ospedaliera di Verona e gestiti dal Servizio di neuropsichiatria infantile
dell'Universita veronese. "Ovviamente - ha precisato I'esperto - la privacy € ampiamente tutelata. Calcoliamo - ha aggiunto - di poter raccogliere nella banca biologica i dati di
almeno un centinaio di bambini autistici nei prossimi tre mesi. Circa 500 nell'arco di un anno". Ma il problema non e solo quello di individuare le giuste terapie. Anche la diagnosi,
nell'autismo, & assai difficile. "Non c'¢ una causa nota a tutti e non si sa da dove partire", ha spiegato Nardocci. "Non c'& un marker, una 'spia’ come in tante altre patologie mediche.
La diagnosi di autismo si fa infatti solo sulla base dei comportamenti e degli atteggiamenti dei bambini nel loro contesto, nel momento in cui si trovano con i genitori, con altri
coetanei e anche quando si relazionano con gli oggetti. A oggi, quindi, non si sa quindi molto sull'autismo. Anche riguardo al numero di persone che ne soffrono. "Alcune ricerche
- ha spiegato Nardocci - segnalano per lo 'spettro autistico' il 6 per mille, un dato molto alto che deve assolutamente preoccupare. Basta infatti una semplice divisione e si vede che
ogni 167 bambini nati uno potrebbe essere colpito dalla patologia, in una forma pit 0 meno grave". L'esperto si e poi soffermato sui problemi che investono i pazienti, una volta
diventati adulti. "Dopo i 18 anni - ha sottolineato - un paziente viene definito non piu autistico ma handicappato mentale non autonomo, e da quel momento viene trattato come
tale. Se gli va bene finisce in una comunita socio-assistenziale, ma spesso - ha concluso - per lui si aprono le porte di un istituto, insieme a soggetti con altre patologie che spesso
aggravano la sua condizione di malato".
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Autismo, una banca con i dati biologici

CANADA

ITALIA Progetto di ricerca “Fondazione Smith Kline”

MONDO

ARTE & SPETTACOLI i n ) )

SPORT ROMA - In Italia su 167 bambini che nascono uno & colpito da autismo, che

COMUNITA si manifesta in varie forme. Una patologia per cui non ci sono cure, se non

SERVIZI SPECIALI quelle spacciate da alcuni “santoni” che, come denunciano le Associazioni

OPINIONI dei genitori, offrono loro guarigioni, che mai arrivano, a caro prezzo. Per
cercare di dare una risposta scientifica a questa malattia, la Fondazione

GLI SPECIALI Smith Kline ha avviato un progetto di ricerca con la costituzione di una banca

DEL CORRIERE dati biologici e chimici, che tramite 18 Centri situati in tutta Italia
raccoglieranno il Dna dei malati di autismo e i loro familiari.

«C’é un’evidenza di dati clinici - ha spiegato Bernardo Dalla Bernardina,

direttore della Cattedra di neopsichiatria infantile a Verona, alla presentazione
del progetto - che fanno pensare ad una corresponsabilita genetica
nell'insorgenza dell’autismo, che perd non € correlabile a un solo genex».

Il progetto vede il coinvolgimento di 18 Centri, tra cui quello di Verona, sede
della banca dati, Milano, Cagliari, Napoli, Roma, Bari e Fano. In sostanza il
Centro arruola il soggetto autistico raccogliendo in una cartella
computerizzata tutte le informazioni cliniche, neuroradiologiche,
neurofisiologiche e i risultati delle valutazioni dei test utilizzati per la diagnosi.

ABBONAMENT! ONLINE | dati vengono poi inviati al!a bapca dati, ment,re |! prel!qvo.dl sangue e
FUBBLICITA mandato alla banca biologica situata presso I'Universita di Verona.
«Calcoliamo - ha continuato Dalla Bernardina - di raccogliere entro i prossimi

tre mesi i dati di un centinaio di soggetti autistici, con cui sara possibile
effettuare studi di genetica. Maggiori approfondimenti saranno possibili con
informazioni su almeno 1000 soggetti».
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/I Il progetto di una banca dati biologica sull’autismo rientra anche nella politica
; /»ff,:hr_ 2 LT avviata dal ministero della Salute, che da giugno ha costituito un tavolo di
the green keart of italy = lavoro. «Si sentiva la necessita - ha commentato Marco D’ Ale-ma,

consigliere per la salute mentale - di avere un quadro chiaro di riferimento
nelle politiche sanitarie rivolte ai soggetti autistici e alle loro famiglie. Ecco
perché il ministero sta lavorando a un progetto nazionale sull’autismo insieme
alle Regioni, che dovrebbe essere pronto entro la fine dell’anno».

Pagina 1/...Pagina 2

E, Versione Stampabile =7 Invia ad un amico

§: Dite lavostra B  Lettere al Direttore

Home | Inizio Pagina

Corriere Home | Scriveteci | Privacy
© Copyright 2007 Multimedia Nova Corporation

http://www.corriere.com/viewstory.php?storyid=67638 Pagina 1di 1





