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i sentiamo cosi nell’AST, una squadra che co-
‘struisce attivita e, proprio come un palazzo
che cresce, siamo diventati piu alti e con i pia-

ni pil nuMerosi.
Eccoci a salutare con piacere I'ingresso del-
la Basilicata nell’elenco delle Regioni dove I’AST

onlus & presente con la sua delegazione provinciale. Siamo
arrivati alla mappatura regionale quasi completa e, con or-

goglio, dividiamo

glio la lotteria 2010 “ll Vero Premio & la Vita”, e contempo-
raneamente, ecco che sta prendendo forma piu precisa, I'idea
di un cortometraggio - da girare in autunno - contenente il
messaggio che ci preme comunicare: la diversita come ric-
chezza umana, I'impegno per spezzare il senso di solitudine
che pervade alla diagnosi di malattia genetica rara, come la
Sclerosi Tuberosa e il chiarificare, anche a noi stessi, che cio
che & poco conosciuto non deve spaventare.

I soci AST sono

le attivita in modo
geograficamente
sempre piu capil-
lare: dunque, un
benvenuto a Car-

,‘. .

UBI>< BancaCarime

chiamati tutti in pri-
ma linea per divul-
gare il progetto:
chiamate in segre-
teria e i vostri dele-

mine Rosa', dgle— I ASSOCIAZIONE q,' galti pr_ovinciellli,
gato provinciale g SCLEROSI chiedete il materia-
per la provincia di Lo = I TUBEROSA M le prodotto ad hoc,
Potenz?. ; m"':"“-‘_ —— Raccolta fondi il SIVd Mai plu Sp—
Un “bel grup- progetti di ricerca € 1,00 . lo”, il volantino in-

0” oramai quello a favore della realizzazione formativo e i bellis-
gei delegati p?rovin [ ) [ ] WelBronol i riseron. simi biglietti della
ciali, con idee e CONTRIBUTO ﬁ"gatiga! lotteria, da vende-
modi fare diversi e € 1,00 re per la raccolta

tutti utilissimi, con

fondi 2010, chia-

la voglia di ospita-
re nelle proprie zone le attivita associative anche Nazionali. Ed ec-
coci in dirittura d’arrivo con gli eventi sociali piu importanti dell’an-
no 2010: in Calabria per il nostro progetto “Stare Assieme...” e in

Sicilia i primi di ottobre, per il Con-
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all’Assemblea Nazionale; trove-
rete i dettagli con le coordinate
degli appuntamenti all’interno del
giornale (non mancate!)
L’estate 2010 ci trova im-
mersi nel cuore dell’attivita del
progetto-comunicazione: inau-
gurato da pochi mesi & giun-
to alla sua terza tappa, “Cio
che siamo” ci ha visto prota-
gonisti con Nino Frassica nel-
lo spot “Mai piu Solo”. Con il
materiale prodotto, lanciamo
proprio in questo mese di lu-
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mata a sostenere i
progetti di ricerca e sociali approvati ad aprile. Cosi, continuiamo
a diventare grandi!

Desidero concludere con un ringraziamento particolare alla
famiglia Ferrara/Fladrowski di Monza, per avere regalato
nell’ultimo anno associativo, contributi fondamentali alla grande
famiglia AST: dall’immagine del nostro splendido divo Jake,
all’impegno internazionale di Carla, alla delegazione AST -
Monza di Stefano che, per prima, salutiamo come sede
pubblica territoriale associativa; grazie anche al nostro
particolarissimo Leo, per la compagnia che, generosamente,
regala: e la famiglia che nel 2010 incarna I'impegno — dovere
associativo che fa bene a noi, a voi e ai tanti che si ispirano.
GRAZIE a voi, da tutta I’AST!

A presto,

Velia Maria Lapadula
presidente nazioanle A.S.T. onlus,
v.lapadula@sclerosituberosa.org

FAI UNA DONAZIONE ALL'AST E AIUTACI A REALIZZARE | PROGETTI 2010!
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IN VACANZA (MA NON CHIUSI PER FERIE)

state e vacanze rappresentano un binomio che ben si connatura. Anche quest’anno
AST ha organizzato il suo programma di attivita sociale e a fine agosto saremo
in Calabria, a Melito Porto Salvo (RC), per consentire ai ragazzi ed alle loro
famiglie, provenienti da tutta Italia, di passare dieci giorni di vacanza e di
- scambio/confronto insieme.

Cito I'iniziativa per proseguire nell’opera di sensibilizzazione sulla campagna di raccolta fondi: visto
il successo dello scorso anno, € partita la lotteria 2010 “ll vero premio € la vita”. Non si tratta di vendere
ma di raccogliere beneficienza, da destinare proprio alle attivita associative che vedono la vacanza
come il progetto principale di condivisione. La rete si sta allargando e siamo felici di dare il benvenuto
a nuovi delegati, espandendo i confini associativi anche in Regioni finora scoperte. LAST ha bisogno
di guardare oltre la stagione estiva e di corroborarsi sia delle soddisfazioni ottenute che della intensa
programmazione che tra settembre e ottobre ci attende con I’emozionante corso internazionale di
Salemi e ci chiama ad impegnarci per realizzare la necessaria campagna di raccolta fondi. Dunque,
si va in vacanza, ma non si chiude per ferie... Valigia preparata? Allora, come ama ripetere mio padre
Bruno, godetevi il cocktail del buonumore: “Prendete un sorriso, aggiungete un pizzico di ottimismo
e due dita di serenita, mescolate bene il tutto e sorseggiate lentamente: vedrete che la giornata, anche
la piu nera, potra essere affrontata, combattuta con lealta e vinta!”

Per problemi di spazio la Rubrica “InterviSTa” e rimandata al prossimo numero: ci scusiamo con Roberta Bozza

Marco Michelli
Direttore responsabile Aesseti
News marcomwm@inwind.it

editoriale
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Progetti Associazione Sclerosi Tuberosa onlus e Comunicazione anno 2010

Mai piu solo con “ll vero premio é la vita.”
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Quest'anno I'Associazione Sclerosi Tuberosa Saremo onorati se vorreste partecipare alla no-
onlus ha avviato la sua raccolta fondi nel’ambito  stra iniziativa Il Vero premio & la Vita anno
del progetto Comunicazione “Mai Piu Solo” dove, 2010, il progetto pill importante dell’anno perché
grazie al testimonial d’eccellenza Nino Frassica, consente all'associazione di finanziate le attivita
siamo riusciti ad ottenere il patrocinio della Fon- e le iniziative

dazione Progresso ed avere il privilegio di essere
in Rai con lo spot di sensibilizzazione.

In particolare attraverso la raccolta fondi pro-
mossa dall’edizione 2009 siamo riusciti a garan-
tire il soggiorno estivo a parte degli associati e
a sostenere i progetti scientifici e di ricerca sulla
rara patologia di cui ci occupiamo.

A seconda dell'impegno che intendete sostenere
potrete consentire la realizzazione di parte dei
nostri desideri :

con 2.500,00 per contribuire alla stampa dei
biglietti lotteria Il Vero Premio & la Vita

con 5.000,00 per il sostegno ai progetti
Weekend Autonomia da realizzare nel
corso dell'anno

con 10.000,00 per il sostegno di parte del
progetto “ Stare Assieme...in Calabria 2010”

con 20.000,00 per il sostegno al progetto
“Studio delle molecole MicroRNA e pos-
sibili implicazioni terapeutiche nella Scle-
rosi Tuberosa”, approvato con I'Universita
degli Studi di Catania

Fermo restando che ogni vostra scelta verra certifi-
cata e documentata, garantendo I'opportuna visibi-
lita alla vostra partecipazione, laddove ne faceste
richiesta, siamo disposti a scegliere con voi l'inizia-
tiva che meglio identifica i vostri propositi.
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Raffaella Cavalleri

UN VUOTO
PIENO D’AMORE

affaella Cavalleri ha

scritto questo libro.

A proposito del libro, lei
stessa scrive “Credo che abbia
molto in comune con le storie di
alcuni di voi!”

Se vi fa piacere leggerlo
contattatela al 339 8735359. I
ricavato dalla vendita verra
destinato all’AST.
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Monte Grappa 2010

Per il terzo anno consecutivo, dal 18 al 20 giugno, torna il fine settimana della Associazione Sclerosi Tuberosa sul Monte Grappa.
L’appuntamento principale € per venerdi 18 giugno quando, presso I'ospedale di Bassano del Grappa si svolgera il convegno “L’approccio
multi specialistico alla ST”; organizzato dal Dipartimento di Neuropsichiatria Infantile. | relatori saranno luminari di chiara fama del panorama
nazionale che, da anni, si occupano di affrontare la malattia genetica rara che colpisce un bimbo ogni 7000 nati: il dr. Miottello, il prof.
Migone, la dr.ssa Patrizia Petroni, la prof.ssa Facchin, la dr.ssa Bartalini Gabriella e altri medici specialisti della provincia di Vicenza.

I 19 e il 20 giugno proseguira — con la presenza delle autorita locali - il momento di incontro al rifugio Coston, con escursioni nei luoghi

tipici della Valbrenta e al Sacrario di Cima Grappa.

LA “CIMA COPPI” DELL’AST
ran fermento in Veneto per la terza edizione dell’evento
G‘Grappa 2010’. (detta cosi ai piu potrebbe sembrare un
evento ad alto tasso alcool emico...) invece, si & trattato di
un grande successo, come sempre organizzato dagli splendidi
Bruna Donazzan e Famiglia Busnardo.

Tutto inizia in un assolato venerdi pomeriggio, il 18 giugno,
presso I’Ospedale di Bassano del Grappa con il convegno
“Approccio multi specialistico alla ST” che ha visto la partecipazione
dei medici del nostro comitato scientifico, noti e cari a tutti noi:
Miottello garbatissimo padrone di casa, coadiuvato da Bartalini,
Migone e Petroni, oltre ad innumerevoli medici del locale Ospedale
di San Bassiano. Nello stesso pomeriggio, i ragazzi trovavano modo
di svagarsi, con l'aiuto di due operatori e dei genitori volontari,
visitando Bassano del Grappa con il famoso ponte sul fiume Brenta.

Verso 'ora di cena, I'allegra comitiva iniziava il trasferimento verso
il Rifugio Coston a 1410 metri, mentre all’orizzonte di defilavano alcune
nuvole a cui nessuno di noi intendeva dare importanza.... Giunti al
rifugio si cenava tutti in compagnia insieme anche ai medici Miottello,
Migone e Bartalini e, quindi, si procedeva alla roulette dell’assegnazione
delle camere. | piu fortunati risultavano essere il sottoscritto, e consorte,
che dividevano la camera (doppio letto a castello in suite da 9 mq)
con la famiglia Lechiara di Genova, mentre tutti gli altri godevano di
una privacy familiare inviolabile. Condividere questi momenti dove si
doveva decidere chi si cambiava per primo (!), informazioni su chi
russava di piu (!!), e su eventuali altre abitudini notturne (!!!) ha contribuito
fortemente a rafforzare ’amicizia tra i nostri cari...

Sabato mattina: Monsignor Brusadin, discreto e gentilissimo
padrone di casa, ci ha garantito, non certo per intercessione Divina,
ma tramite amici metereologi, che il tempo avrebbe tenuto fino al
pranzo. Dunque, ammassamento (come si usa dire tra gli alpini)
sulla Cima Grappa 1.770 m, con visibilita 7 metri (ma non piove,
ancora): ritroviamo I’amico Zilio Ziliotto a raccontarci nuove storie
legate alla Cima Grappa ed alla prima Guerra Mondiale, con grande
passione e catturando I'attenzione di tutti. Purtroppo pero alle 10.30
inizia una forte pioggia, che sara il leit motiv per il resto del week
end (sigh!). Ma i nostri cari che, ormai, avevano conquistato la Cima
Coppi non intendono mollare, trovando prima rifugio nella cappelletta
della Madonna del Grappa, poi scendendo nelle gallerie scavate
durante la Prima Guerra Mondiale ed infine, andando nella sala
bivacco del rifugio Grappa, dove la nostra guida terminava il
racconto.

Nel frattempo, al rifugio Coston il gruppo si era ulteriormente
‘rimpolpato’ con l'arrivo delle famiglie toscane e di nuovi amici di
Novara, arrivati in camper: si sfiorava la settantina di persone (avete
capito bene 70 personel!).

Rientrati al rifugio bagnati fradici, ma felici, si pranzava e, nel
pomeriggio, ci si divideva in due gruppi: chi, rimasto al Coston, si
divertiva con giochi di societa, ed altre attivita in compagnia (a
consolidare nuove e vecchie amicizie); chi, invece, guidato da Bruna
si recava a Valstagna e a Cismon del Grappa, nella Val Brenta per
visitare il museo del tabacco e degli oggetti di guerra recuperati. A
questo punto dobbiamo ricordare chi si € preso cura di noi in questi

giorni: non vi siete forse chiesti come questi 70 si sono sfamati nel
week end? Dobbiamo veramente ringraziare alcuni amici (di Bruna e
della Famiglia Busnardo), che ci hanno amorevolmente accudito dal
punto di vista culinario. Si tratta di persone aderenti alla “Associazione
amici del Grappa”, che si sono dilettati ai fornelli per sfamare il popolo
AST. Non bastasse cio, il sabato sera, siamo stati ospiti presso la loro
malga per una cena fantastica sia per cibo che per compagnia. In
molti di noi restera impressa questa serata alla ‘Malga delle Foglie’,
conclusa con canti e balli al suono della chitarra di Giorgio Busnardo.
Al rientro, i piu temerari (sfidando il buio e i 5 gradi), giungevano a
piedi al rifugio con una mezz’ora buona di scarpinata e con Anna
Maria Busnardo, con I"'automobile, in coda al gruppo a frecce accese
onde evitare un ‘filotto’ sui nostri arditi camminatori.

La domenica mattina (novital), piove ancora e con I'aggiunta di
forti raffiche di vento: il tepore del rifugio € quanto mai gradito! Cosi,
mentre il Consiglio Direttivo svolge la sua riunione, il gruppo assiste
alla S. Messa: come sempre Monsignor Remigio Brusadin riesce
a coinvolgere con forte emozione tutti i partecipanti.

Al termine tutti in ‘Malga Moda’ da Bruna Donazzan e famiglia
per il pranzo finale, con altra famiglia di amici di Treviso che ci ha
raggiunto. Dopo il sontuoso pranzo, partenza per molti: invece,
pochi recidivi tornavano al rifugio Coston per vedere la partita dei
mondiali (Italia-Nuova Zelanda: praticamente due ore perse...).
Veniva cosi il momento di avviarsi veramente per tutti: salendo in
auto pensavo ai 24 km di salite e discesa e ai 12 tornanti che ci
aspettavano e li ho un po’ paragonati alla vita di tutti noi: sono
stancanti, a volte fanno venire la nausea, ma quando la fila di auto
viaggia insieme, tutta unita, quando qualcuno € sempre pronto a
passarti la borraccia se non ce la fai, allora rialzi la testa e guardi
al prossimo traguardo!!l.

Ciao Grappa, alla prossima.

Paolo Cuoghi
i.cuoghi@alice.it

La lettera di Bruna e della famiglia Busnardo la trovate nella rubrica
"Dalle Regioni a pagina 15"

Gruppo alla malga
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informazioni mediche

Far parte della comunita meaico scientifica

Riceviamo e volentieri pubblichiamo la lettera di Carla.

on mi soffermo nei particolari, (tanti di voi gia
N mi conoscete). Sono semplicemente la madre

di un figlio (Jake) affetto da Sclerosi Tuberosa
2 e di un altro figlio (Leo) che, fortunatamente, non ha
problemi di salute. Come madre ho acquisito
esperienza, come molti di voi, con alcuni degli effetti
spesso devastanti di questa maledetta malattia. Ho imparato a
dialogare con il cuore ed in modo semplice e coerente con chiunque
dei problemi farmacologici, comportamentali ecc..., relativi alla ST.

La mia decisione di entrare a far parte nell’area medico-scientifico
€ dettata da un semplice motivo: serve tutto I'aiuto possibile. Sento
il dovere di aggregarmi a coloro che nonostante le difficolta presenti
all’interno della famiglia, si danno da fare per le molteplici attivita
associative, per rendere piu visibili le nostre problematiche a trovare
riscontri anche nell’ambito medico scientifico.

Non provengo dall’ambiente medico, non ho nessuna
preparazione scientifica e, quindi, per la parte tecnica, lascio
I'incombenza alle persone competenti, quali Luisella, Graziano e
Patrizia Petroni. All'interno di questo quadro, mi dedicherd alle
relazioni internazionali.

La mia formazione inizia nel giugno 2009 con la partecipazione
al corso relativo ai farmaci orfani, tenuta da Eurordis a Barcellona.
Sempre su invito di Eurordis, faccio parte anche della Task Force
pediatrica e, recentemente, ho iniziato a seguire anche gli sviluppi
dei test clinici sul nostro farmaco Everolimus, orfano della casa
farmaceutica Novartis, in collaborazione con componenti di altre
associazioni della sclerosi tuberosa a livello europeo.

A meta maggio (con Francesca e Velia) ho partecipato
all’Assemblea Annuale di Eurordis, a Cracovia. In quell’occasione

‘ pisite full of usetul

on fo Eha rare divease

€ stato ribadito il concetto che
una malattia, anche se rara, non
deve essere ignorata. Le
discriminazioni non devono
esistere, poiché tutti hanno diritto
ad una diagnosi corretta e le relative
cure in tempo reale. Lintenzione
di Eurordis & di arrivare ad uno
scambio a livello internazionale di
best practice, opinione che
condivido pienamente, anche se
intravedo un percorso tortuoso
prima di arrivarci.

Gran parte degli argomenti trattati durante il congresso europeo
sulle malattie rare (ECRD), riguardano la creazione di centri di esperti
per le malattie rare nei Paesi europei e il loro sviluppo ed estensione
nel prossimo futuro; la mobilita dei pazienti per ottimizzare le cure;
un responso adeguato sia per il paziente che per i professionisti
coinvolti (cross border healthcare); linee telefoniche nazionali dedicate
con le loro diverse metodologie, la necessita di espanderle e renderle
internazionali: in definitiva, ristrutturarle per migliorare il servizio delle
informazioni mediche, sociali ed altro.

A Cracovia abbiamo, anche, colto I'opportunita di farci conoscere
a livello europeo. per la prima volta € stato presentato il nostro
volantino tradotto in lingua inglese, atto doveroso, in quanto ¢ la
lingua usata da quasi tutti gli specialisti nel’ambito medico scientifico.
Abbiamo lasciato a disposizione la nostra rivista ed altri materiali.

Stiamo lavorando per pubblicare il nostro spot “Mai pit solo” con
Nino Frassica e Jake Ferrara anche sul sito di Eurordis, stiamo anche
studiando altre iniziative per ottenere maggiore visibilita. Sono stati
presi dei contatti con i rappresentanti della Sclerosi Tuberosa U.K. e,
uniti dallo stesso scopo, abbiamo sviluppato un’idea per lavorare
insieme a beneficio della nostra causa.

| cambiamenti spesso sono difficili da assorbire, ma siamo
cresciuti; I'associazione ha compiuto 13 anni, e come un “teenager”
va spronata e spinta verso la maturita.

Abbiamo visto entrare delegati nuovi, volenterosi con una gran
voglia di fare.

Ci impegneremo affinche la solitudine che spesso affligge le
persone che convivono con una malattia rara venga superata.

From Paiices

to Effective Services
far Patients

Carla Fladrowscki
medisci@sclerosituberosa.org

CRACOVIA: ESPERIENZA EUROPEA

he bella esperienza che ho fatto! Sono andata a
‘Craoovia con un po’ di senso di impotenza e di

inutilita e sono ritornata con un bagaglio prezioso
di formazione, conoscenze e amicizie.

Innanzi tutto & stato importante stare tre giorni con
Velia e Carla e scoprire come ci compensavamo. Ho
apprezzato la bravura e I'impegno che Carla ha messo nelle relazioni
internazionali (€ apprezzata e riconosciuta da tutti coloro che hanno
avuto modo di lavorare con lei a Barcellona), la sua serieta alla
partecipazione ai workshop e il suo importante contributo per le
traduzioni che ci ha permesso di tessere conoscenze e progetti
con interlocutori internazionali. E stata una faticaccia cercare di

capire come funzionava anche per la difficolta della lingua, perd ho
avuto la conferma che nelle iniziative, quelle importanti, bisogna
essere presenti ed essere un po’ intraprendenti, un po’ come Velia,
perché solo cosi ci si rende visibili e si lavora insieme agli altri.

La collaborazione internazionale € importante sia per accedere a
eventuali fondi europei che per poter costruire una rete che lavori per
il bene comune di tutti i malati rari, anche per quanto riguarda la ricerca.

Credo che ognuno di noi dovrebbe fare un’esperienza cosi, se
ne esce ricaricati e con tanta voglia di poter fare di piu.

Francesca Macari
francesca@createyons.it




informazioni mediche

Dal Comitato Scientifico

L’utilizzo degli inibitori di mTOR nelle lesioni cerebrali.

irca il 10% dei pazienti con sclerosi tuberosa
‘pub sviluppare delle lesioni cerebrali a basso
grado di crescita conosciute come astrocitomi

subependimali a cellule giganti (SEGA).

| SEGA sono lesioni che crescono lentamente e
spesso non danno sintomi fino allo sviluppo di un
idrocefalo ostruttivo; un monitoraggio attento
attraverso la risonanza magnetica e un intervento chirurgico precoce
sono stati i metodi tradizionalmente utilizzati finora. La radioterapia
e la chemioterapia infatti non sono in grado di fermare la progressione
di queste lesioni. Recenti evidenze suggeriscono che I’efficacia
degli inibitori di mTOR nei pazienti con SEGA puo realmente cambiare
la pratica clinica. La rapamicina, che agisce come inibitore di mTOR,
la proteina la cui attivita risulta alterata nelle persone affette da
sclerosi tuberosa, & stata infatti utilizzata per ridurre il volume
cerebrale di queste lesioni e la si pud considerare un valido strumento
per posticipare e in alcuni casi evitare I'intervento chirurgico. La
rapamicina puo essere efficace gia dopo 3 mesi di terapia e pud
ridurre il volume cerebrale dei SEGA del 30-50% riducendo anche
la dilatazione ventricolare associata. Comunque una ricrescita delle
lesioni e stata osservata al momento della sospensione della
rapamicina e per questo nei protocolli attuali si considera
I’opportunita di utilizzo a dosi minori ma per periodi di tempo piu
prolungati. Gli effetti collaterali includono ulcere buccali, rash
acneiformi, nausea e vomito, anemia e piatrinopenia.

Uno studio randomizzato in doppio cieco di un nuovo inibitore
di mTOR, everolimus, per il trattamento dei SEGA e degli
angiomiolipomi associati alla sclerosi tuberosa & attualmente
in corso. Si tratta di uno studio internazionale a cui partecipa
anche per [I'ltalia I’U.O0.C. di Neuropsichiatria Infantile
dell’Universita di Roma “Tor Vergata”, che ha attualmente
arruolato 3 pazienti.

Per maggiori informazioni rivolgersi al Prof. Curatolo, tel.
0641400165, e-mail curatolo@uniroma?2.it.

Prof. Paolo Curatolo

curatolo@uniroma2.it
Past President, International Child Neurology Association,
Director, Pediatric Neuroscience Unit, Tor Vergata University of
Rome via Montpellier, 1 00133 Rome, ltaly

AUGLRI A coovee

- Loris 27 agosto (24 anni)

- Valeria 16 settembre (11 anni)

- Francesco 27 settembre (48 anni)
- Luigi 29 settembre (27 anni)

- Michela 15 giugno (3 anni)

Mandateci il nome, la data del compleanno e quanti anni
compiono i vostri ragazzi che li pubblichiamo nel prossimo
giornale!!!

®

PROGETTI MEDICO-SCIENTIFICI 2010 approvati nel 2009
e Ente: Universita Studi Milano, Facolta Medicina e
¢l Chirurgia, Dip. Medicina, Chirurgia e Odontoiatria /
Laboratorio di Farmacologia
Responsabile Scientifico: Alfredo Gorio
Responsabile Ricerca: Elena Lesma
Titolo del progetto: Regolazione farmaco-logica della crescita
incontrollata delle cellule TSC2: ruolo del’EGF e di PI3K (Ricerca
di base sulla s.t.)

Finanziamento approvato: 5.000 € 2009 e 5.000 € 2010
Obiettivi: studiare le cause dell’anomala proliferazione cellulare alla
base della formazione dei tuberi e degli amartomi nella sclerosi
tuberosa. Lo studio é rivolto allo sviluppo di un nuovo approccio
terapeutico per la cura della patologia

Link: www.unimi.it
! Ente: Fondazione Centro San Raffaele del Monte Tabor

Responsabile Scientifico: Maria Grazia Roncarolo

Resp. Ricerca: Rossella Galli
Titolo del progetto: Generazione di un modello pre-clinico di
Sclerosi Tuberosa tramite mutagenesi condizionale del gene Tsc1
in cellule staminali nervose
Finanziamento approvato: 20.000 € 2009 e 20.000 € 2010
Obiettivi: Generazione di un topo transgenico e analisi in vivo;
allestimento in vitro di linee di cellule staminali neurali isolate da
topi controllo e mutanti e loro caratterizzazione cellulare e molecolare
Link: www.sanraffaele.org

PROGETTI MEDICO-SCIENTIFICI 2070 approvati nel 2010
Ente: Univers. Studi di Ancona
Resp. Scient.: Nelia Zamponi
. Resp. Progetto: Claudia Passamonti
Titolo del Progetto: Continuita assistenziale e progetto di vita nella s.t.:
promozione di un percorso integrato di rete per il paziente e la famiglia
Finanziamento richiesto: 9.000 € 2010 e 8.000 € 2011
Obiettivi: promozione di un percorso di continuita assistenziale
finalizzato alla gestione degli aspetti psicologici, comportamentali
e psico-sociali della s.t., in particolare in ambito pediatrico
Link: www.ao-salesi.marche.it
1| Ente: Universita Studi di Catania
fl Resp.Scient.: Francesco Coniglione
=1 Resp. Progetto: Martino Ruggieri
Titolo del Progetto : Studio sulle possibili implicazioni terapeutiche
nella S.T. attraverso meccanismi di regolazione dell’espressione di
geni target a livello post-trascrizionale mediante uso di molecole
microRNA (miRNA)
Finanziamento richiesto: 12.000 € 2010 e 12.000 € 2011
Obiettivi: Analisi computazionale della pathway della S.T. per 'iden-
tificazione di eventuali microRNA endogeni potenzialmente coinvolti
Link: www.unict.it
§| Enti: Ist. Gaslini Genova, Osp.S.Giovanni Battista Torino,
8 Osp. S.Paolo Savona
Resp.Scient.: Veneselli, Bossi, Gaggero
Borsista: Giovanna Lenci
Titolo del Progetto: Profilo di personalita e qualita della vita in
soggetti affetti da S.T. in eta adolescenziale e giovanile
Finanziamento richiesto: 10.000 €
Obiettivi: Primario: descrivere il profilo di personalita, gli aspetti
comportamentali e la qualita della vita percepita nei pazienti
esaminati. Secondari: Valutare eventuali correlazioni tra le variabili
comportamentali esaminate e i dati clinici e tra le scale della qualita
della vita, percepita dai pazienti e dai loro genitori, e le variabili
cliniche della patologia.
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STorie di vita con la ST

n occasione del Corso per medici di medicina
generale e pediatri di libera scelta che si € svolto
a Milano, in Regione, nel quale Donatella aveva
esposto la propria storia (che stiamo inserendo on
line sul nostro sito, vi invito ad andarla a vedere
= cliccando in fondo alla home page del sito AST -
You Tube) avevo raccolto tre storie di persone che poi non erano
potute venire al Corso: Loredana, Tommaso (scritta dal papa Pino)
e Alice, scritta dalla mamma Franca; le pubblichiamo come
testimonianze di percorsi di vita diversi, ma accompagnati da un
destino comune di convivenza con la ST

Loredana

Colgo I'occasione di raccontare, seppur brevemente il mio caso
clinico e parallelamente la mia storia di persona affetta da sclerosi
tuberosa. Mi chiamo Loredana Lucia Pastorino e sono nata nel
1961 a Sesto San Giovanni (MI), convivo con il mio compagno Carlo
€ non abbiamo figli.

Sono insegnante di Educazione Motoria, ho praticato per diversi
anni (dai 12 ai 18 anni) atletica
leggera (mezzofondo e fondo)
partecipando a molte gare, ho
allenato diversi atleti e mi sono
specializzata nel settore fitness in
diversi Club. Ho fatto dell’attivita
motoria la mia professione.

Nel 1999 esattamente il 26
febbraio, all’eta di 38 anni ho |
avvertito forti dolori al’emi-addome |
destro, successivamente irradiati |y
al fianco destro e posteriormente:
su consiglio del medico curante mi
sono recata al Pronto Soccorso dell’Ospedale di Sesto San Giovanni.
Dopo una visita ed il prelievo del sangue la diagnosi € risultata
“Appendicite acuta” (da notare che non hanno eseguito un esame
importantissimo come I’ecografia addominale).

Durante I'intervento chirurgico, eseguito il giorno 27, si sono
presentati ai chirurghi enormi problemi oserei dire inaspettati.
L’appendice vermiforme risultava flogosata, inflammata ma in
condizioni definite “non gravi”; il grosso problema riguardava il rene
destro che presentava numerosi angiomiolipomi due dei quali in
continuita col polo inferiore del rene di dimensioni notevoli (cm.
18x11x5 e cm. 20x12x5). Nel corso dell’intervento subentrava un
importante sanguinamento, con la necessita di eseguire delle
trasfusioni. Per concludere sono uscita dalla sala operatoria senza
un rene (nefrectomia destra con risparmio delle ghiandole surrenali),
in condizioni critiche e psicologicamente molto provata. Di fatto,
bastava un’ecografia per rendersi conto della gravita della situazione
ed operare programmando I’intervento.

Successivamente, il nefrologo che mi aveva in cura il Prof.
Ponticelli Primario di Nefrologia del Policlinico di Milano fu il primo
ad intuire che poteva trattarsi di Sclerosi Tuberosa. Presentavo degli
angiomi fibrosi sul volto, un angioma ungueale sul dito mignolo del
piede sinistro, e delle macchie della pelle di colore piu chiaro (viso
e dorso) e angiomiolipomi nel rene sinistro. Una TAC ha evidenziato
degli angiomi anche nel fegato.

Sono passati diversi anni da quel periodo, il mio stato di salute
e discreto ed & sempre monitorato. Sono in cura all’Ospedale San
Paolo dalla Dott.ssa La Briola e la Dott.ssa Volpi . Lo scorso anno
ho eseguito una TAC toracica ed € emerso un quadro compatibile

con LAM Polmonare (a livelli non preoccupanti, per ora!). Non avendo
piu i miei genitori non ho potuto capire chi nella mia famiglia avesse
contratto questa malattia. | test genetici indicano che potrebbe
trattarsi di una mutazione genetica non ereditata. Per quanto riguarda
la mia vita ho deciso di ridurre il numero di ore in palestra, cominciando
un lavoro nuovo di segretaria-collaboratrice in u na societa sportiva.

Insegno attivita motoria terza eta e adulti e svolgo una vita “normale”.

Tommaso

Mio figlio Tommaso Del Fiore ha 31 anni ed & affetto da sclerosi
tuberosa. Vorrei condividere le difficolta incontrate durante questi
anni in diversi periodi.

Eta 1-4 anni

E stato il periodo pit critico: Tommaso, in seguito ad una caduta,
ha cominciato ad avere le crisi epilettiche con spasmi in flessione.
In 3 anni, i vari pediatri ed specialisti, non sono riusciti ad emettere
una diagnosi ed a fermare le crisi
con i vari farmaci; a circa 4 anni,
ad una visita specialistica al Istituto
Besta, e stata emessa la diagnosi
definitiva e definita una cura che
ha eliminato gli spasmi in flessione,
ma non le crisi. La diagnosi € stata
dura, perché ci ha dato la
consapevolezza che la ST avrebbe
portato Tommaso ad un definitivo
peggioramento sia intellettivo che
motorio. Con queste premesse le
difficolta di noi genitori sono state
enormi, condizionandoci su tutti i tipi di decisione. Nondimeno,
siamo andati avanti, informandoci e portando Tommaso dai migliori
specialisti.

Eta 5-7 anni

Eta prescolare: difficolta nell’inserimento scolastico e nel trovare
I'insegnante di sostegno. Sotto 'aspetto delle crisi continuavano,
ma diminuivano di intensita.

Eta 8-12

Tommaso ¢ stato inserito come convittore presso la Nostra
Famiglia di Bosisio Parini.

E stato il periodo migliore per Tommaso; sotto la supervisione
del Prof. Avanzini del Besta: le crisi di Tommaso sono scomparse
ed ha avuto un netto miglioramento sotto [I'aspetto
dell’apprendimento e del comportamento, imparando a leggere e
scrivere.

Eta 13-14

Dopo essere tornato in famiglia Tommaso ha provato varie
esperienze presso I'istituto Don Gnocchi ed anche la Scuola
Pubblica, con diverse difficolta di inserimento. Sotto I'aspetto medico
veniva curato al Besta, con controlli annuali. Intanto, le crisi erano
scomparse, continuando a diminuire sempre la terapia.

Eta 15-31

Sono gli anni della stabilizzazione. Tommaso frequenta il CDD
dell’lstituto Don Calabria, dove ha migliorato il suo comportamento
e il suo carattere. Sotto I'aspetto medico da circa 7 anni & inserito
nel progetto DAMA dell’Ospedale S.Paolo ed ha un follow-up
annuale, con il protocollo della S.T.

Da quando sono scomparse, le crisi non sono piu tornate ed &
in terapia minima da circa 12 anni.

In questi anni non ha avuto nessuna complicazione dalla malattia.

Oggi Tommaso non ha autonomie lavorative, ma gioca al calcio
benissimo, nuota, conosce i calciatori come da enciclopedia Panini,
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canta bene e riconosce musica e cantanti alle prime note.
Tommaso anche come invalido al 100%, ha una cadenza di
attivita dal calcio alla musicoterapia, viaggi cinema, teatro da avere
pochissimi spazi di riposo.
Alla faccia della diagnosi fatta a 4 anni, quando ci era stato detto
che Tommaso in due anni avrebbe peggiorato totalmente.

Alice

Sono Franca Chizzolini, mamma di Alice Bicchierai nata ad
Asola provincia di Mantova il 26-06-84. La nostra famiglia € composta
da me, il papa Giovanni e la sorella Barbara.

Sintetizzo con questa relazione il percorso di Alice, che a mio
avviso, e stato molto travagliato.

Alice & nata a termine, tutto nella norma, a 7 mesi: mi accorsi
che, sulla gamba, aveva una chiazza bianca e il medico mi dice
che & una pigmentazione della pelle. Inoltre segnalo che Alice € un
po’ lenta nei movimenti, ma mi rispondono che tutto € nella norma.

Ad aprile del 85 Alice ha un po
di febbre: ad un tratto gli viene una
crisi epilettica, che ha una durata
di circa 20 minuti. Viene ricoverata
all’ospedale di Asola alle
dimissione viene dato il
Luminalette, un farmaco per le crisi,
ma non viene riscontrato niente di
particolare.

Ad agosto le crisi si
susseguono piu frequentemente
senza febbre: viene ricoverata
all’Universita di Parma, facendo
tutti gli accertamenti del caso. Risultato: medici che si
sovrappongono con dare e togliere farmaci, qualcuno sospetta la
S.T, le crisi sono sempre maggiori, non sanno piu cosa fare, si arriva
al 18-12-85, quando la dimettono con il farmaco Dintoina, introvabile
in farmacia. Quindi, si riprende con Tegretol 200 e Depakin.

In quel tempo mi era stato segnalato I'ospedale Besta di Milano.
I1 22-12-85 abbiamo I'appuntamento: fanno tutti gli esami e attestano
che i farmaci non erano dosati correttamente.

Nel gennaio dell’86 Alice non ha piu crisi, solo a volte un pallore
alle labbra, ma niente di piu.

Le cose filano via senza grandi difficolta. Alice comincia ad
andare alla scuola materna nell’anno 88, le insegnanti comunque
segnalano le difficolta della bimba alla logopedista: Alice parlava
ma non riusciva a fare grandi discorsi. Questa mi segnala un
neuropsichiatra di Mantova.

Accetto una visita nel Gennaio del 91, e il medico mi conferma
la S.T. Mi fermo a Mantova e lascio il Besta. Nel 91/92 inizia la prima
elementare: ha un’insegnante di sostegno brava, con molta
esperienza e il primo anno di scuola fila via liscio; comincia ad
andare in bicicletta da sola, gioca con la palla, ha il senso delle frasi
giuste, senza pero un discorso eccessivo, si fa capire bene. Il
secondo anno di scuola non ha piu I'insegnante di sostegno dell’anno
precedente, si ricomincia da capo, con difficolta. Si arriva alla terza
elementare, si cambia ancora: questa insegnante sembra sempre
arrabbiata, faccio presente, mi viene detto che si doveva ambientare.

Un giorno Alice viene a casa da scuola con un ematoma tra
ginocchio e coscia, le chiedo cosa fosse successo, ma non mi
risponde. Non dico niente all’insegnante: a volte noi genitori siamo
molto apprensivi (possono cadere anche i nostri figli!l). Dopo poco
tempo ancora I'ematoma, sempre nello stesso punto, uguale. Continuo
a non dir niente: vado in classe, provo a sedermi al banco di Alice,
ma non riscontro niente per cui possa farsi male in quel punto.

Arriva una terza volta, vado a scuola, mi arrabbio, faccio notare
il tutto, e fatalita non succede piu, ma dopo un mese mi chiamano

€

a casa dalla scuola e mi dicono che Alice si € fatta la pipi addosso
e in piu era sdraiata per terra che continuava a gridare
disperatamente, da quel giorno Alice non ha piu parlato, non ha
piu giocato con la palla, non cantava piu con la radio, che lei adorava
e ha cominciato a fare la pipi a letto. Ho chiesto aiuto allo psicologo,
psichiatra ecc.... ma nessuno mi ha saputo aiutare perché questa
malattia, mi dicevano, pud causare questi sintomi.

Arrivano le scuole medie: Alice non sa leggere, scrivere e non
parla, cambiano sempre gli insegnanti di sostegno, nessuno
all’altezza della situazione. Ha frequentato persino i 5 anni delle
superiori, tutti la volevano perché tanto non disturbava e forse la
usavano per avere un’insegnante in piu, che poi questa veniva
assegnata ad altri ragazzi. Gli ultimi 3 anni di superiori, con una
cooperativa del paese, sono riuscita ad avere una ragazza che
seguiva Alice a scuola tutti i giorni.

Nel 2005 finisce I'esperienza scolastica: si decide di fare un
anno domiciliare con questa ragazza che ormai Alice aveva preso
in fiducia: incomincia ad usare il computer cosi per gioco con la
scrittura facilitata o quasi e, sorpresa, veniamo a conoscenza che
Alice sa leggere e scrivere. Non riuscivamo a capire cosa fosse
successo, perché la ragazza a scuola aveva sempre provato ad
incitarla a scrivere al computer ma senza risultato.

Da quando ha saputo che non andava piu a scuola, nel 2006,
non ha piu fatto la pipi a letto. Speravo di proseguire con la ragazza
che la cooperativa ha pensato bene di togliermi: Alice non ha piu
voluto nessuno e, tuttora, non ne vuole sapere di andare in un centro
specializzato. Scrive sempre che a scuola non € mai stata presa in
considerazione e che sta bene anche a casa.

Per quello che riguarda I’'aspetto medico dai 20 anni ai 25 ho
avuto grosse difficolta con la neuropsichiatria di Mantova: ho sempre
chiesto che mi mandassero da medici che sapessero di piu sulla
ST. Peraltro, certi medici mi facevano sentire in colpa, facendomi
notare che c’era solo il mio caso e che ormai mia figlia non era piu
nell’eta pediatrica ecc... Inoltre, non mi hanno mai informata di
niente e non si sono neanche meravigliati quando gli ho detto che
Alice sapeva leggere e scrivere. Il follow-up dovevo prenotarlo da
sola e potevo andare in qualsiasi ospedale, poi loro avrebbero letto
gli esiti. Rammento che Alice ha bisogno della risonanza in anestesia
e, a Mantova, non la eseguono piu perché non sono a norma (cosi
mi & stato detto): per fare questo esame sono dovuta andare al
Niguarda di Milano.

In seguito ho scoperto che esiste I’Associazione mi sento piu
tranquilla, perché posso contare su tante persone che sento molto
vicino. Nel 2009 sono andata all’ospedale San Paolo di Milano e
ho trovato una dottoressa che conosce la ST (Francesca La Briola):
mi ha spiegato tante cose, Alice ha fatto anche la risonanza senza
sedazione ed é stato un bel traguardo.

La situazione di Alice oggi € che & passata da un’estremita
all’altra, nel senso che non sta piu zitta un attimo, provando discorsi
che a volte vengono a volte no, grida o dice parolacce e non
nascondo che fa tanti ma tanti dispetti anche accorgendosi, in piu
ha delle reazioni che prima non aveva.

Tengo anche a precisare che tutta la famiglia si & sottoposta
all’analisi genetica alle Molinette di Torino nel 98: il risultato & una
mutazione in gravidanza, ma nessuna ereditarieta.

Dimenticavo, da quando Alice ha incominciato a scrivere, ha
fatto una richiesta molto specifica, quella di levare gli adenomi
sebacei dal naso e sul viso: € stata operata a Parma con successo
nel 2006 e cio I’ha resa molto contenta.

Patrizia Petroni
patrizia.petroni@tiscali.it
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Agevolazioni fiscali per i soggetti portatori di handicap

Chiarezza sull’ interpretazione delle norme fiscali in vigore e le
agevolazioni ai fini dell’iva.

i recente, ’Agenzia delle Entrate si & espressa
Dcon una risoluzione (n. 43/e del 27-05-2010),

sull’applicazione dell’'lVA per i servizi di
telecomunicazione. A seguito di una istanza di interpello
presentata da una societa che richiedeva I'applicazione
dell’aliquota IVA ridotta (4%) su determinati servizi.

Con I'occasione, e su segnalazione anche del Presidente, si
vuole affrontare tale argomento, con la viva speranza di fare un po’
di luce su una materia, a volte trattata con estrema superficialita e
approssimazione, data la costante disapplicazione delle norme in
vigore, da parte di alcuni operatori, in materia di agevolazioni fiscali
destinate ai soggetti portatori di handicap.

Iniziamo la disamina, affrontando la materia delle agevolazioni
ai fini dell’lmposta sul Valore Aggiunto (la famigerata IVA) nel caso
di acquisto di una autovettura, nei prossimi articoli, affronteremo
la questione delle agevolazioni ai fini IRPEF.

Pochi ma semplici concetti-base da considerare:

Non & agevolabile I'acquisto di quadricicli leggeri, cioé delle
“minicar” che possono essere condotte senza patente.

E applicabile I'lva al 4%, anziché al 20%, sull’acquisto di
autovetture aventi cilindrata fino a 2000 centimetri cubici, se con
motore a benzina, e fino a 2800 centimetri cubici, se con motore
diesel, nuove o usate e sull’acquisto contestuale di optional.

E’ applicabile I'lva al 4%, anche alle prestazioni di adattamento
di veicoli non adattati gia posseduti dal disabile.

L'IVA ridotta puo essere richiesta ogni 4 anni per un veicolo (a
meno di rottamazione anticipata del veicolo prima della scadenza
dei 4 anni dalla data di acquisto).

Non ci sono limiti al valore dell’automezzo.

| riferimenti che devono essere indicati nella fattura di acquisto
della autovettura sono quelli alle leggi che regolano tale possibilita:
L. 97/1986, L. 449/97, L. 342/2000, L. 388/2000.

La condizione di disabilita deve essere certificata mediante
esibizione e consegna al rivenditore del verbale di accertamento
dell’handicap sottoscritto dalla Commissione Medica della ASL
(art. 4 L. 104/1992); sul verbale si deve evincere che il soggetto
richiedente giace in una grave situazione di handicap e la collegata
patologia (art. 3 c. 3 L. 104/1992).

Unitamente alla documentazione medica, il richiedente deve
presentare una dichiarazione sostitutiva di atto notorio che attesti
la non fruibilita di tale agevolazione nel quadriennio anteriore alla
data di acquisto.

Inoltre si deve esibire copia dell’ultima dichiarazione dei redditi
da cui risulta che il soggetto disabile & a carico dell’intestatario
dell’auto, oppure una autocertificazione se il veicolo da acquistare
sia da intestare al familiare del disabile.

L'IVA agevolata (4%) puo’ essere applicata anche alle prestazioni
rese da officine per adattare i veicoli (anche usati) e gli acquisti di
accessori e strumenti.

Infatti, in tal senso, I’art. 1, comma 3-bis, del decreto legge 29
maggio 1989, n. 202, prevede che “Tutti gli ausili e le protesi relativi
a menomagzioni funzionali permanenti sono assoggettati all’aliquota
dell’imposta sul valore aggiunto del 4 per cento”.

Il vero “fulcro” delle molte agevolazioni previste per le categorie
disabili & la Legge 104.

La Legge 104 agevola i diversamente abili nell’acquisto di auto
e altri mezzi di trasporto con detrazioni e sgravi fiscali consistenti.
Tale Legge 104 € una norma introdotta gia dal 1992. Questa Legge-

Quadro nasce con lo scopo di facilitare I'integrazione sociale, garantire
I'assistenza e i diritti delle persone disabili; nella sostanza il testo di
questa norma prevede anche numerosi benefici di tipo economico
in favore di portatori di handicap e comprende varie categorie di beni
ed ausili che possono essere acquistati per agevolare nel quotidiano
i diversamente abili. Sono stati gli ampliamenti previsti dalle leggi
finanziarie del 2000 e del 2001 ad allargare le modalita di applicazione
delle agevolazioni nell’acquisto di veicoli, della Legge 104; sono stata
estese anche alle categorie dei disabili intellettivi, dei soggetti con
pluriamputazioni o limitate capacita deambulatorie, dei non vedenti
e sordomuti, le agevolazioni per I’'acquisto di una vasta gamma di
veicoli. Ovviamente la norma prevede che, nei casi in cui & necessario,
i mezzi vengano condotti dai tutori o accompagnatori del disabile;
in queste fattispecie non sono ovviamente richieste modifiche ai
comandi del mezzo. | mezzi a motore che rientrano nelle agevolazioni
della Legge 104, oltre alle automobili, sono le motocarrozzette, gli
autoveicoli o motoveicoli omologati per uso promiscuo e/o per il
trasporto particolare del diversamente abile.

L’elenco delle categorie dei veicoli ammessi all’agevolazione &
il seguente: autovetture, autoveicoli per il trasporto promiscuo,
autoveicoli, autocaravan, motocarrozzette, motoveicoli per trasporto
promiscuo, motoveicoli per trasporti specifici.

La materia, delicata e complessa, meriterebbe un maggiore
approfondimento, ma l'intento di questi articoli € la costante, incisiva
e precisa “informazione sensibilizzante”, ovvero la conoscenza,
sempre piu puntuale e aggiornata, dei diritti sacrosanti previsti dalle
leggi italiane, riconosciuti alle persone meno fortunate di altre.

Renato Burigana (¥)

info@studioburigana.it

(*) Dottore Commercialista — Componente Commissione Ordine
Dottori Commercialisti ed Esperti Contabili di Roma

Libero docente di Economia Aziendale — Vice Presidente
Commercialisti Network Professionale (www.conepro.com)
Curatore Fallimentare — Revisore Contabile — Consulente
Tribunale di Roma — Custode Giudiziario

DALL’ISTITUTO SUPERIORE DI SANITA’ (ISS)

E con molto piacere che vi comunichiamo che & stata pubblicata
la guida aggiornata “DAI DIRITTI COSTITUZIONALI Al DIRITTI ESIGIBILI”.

Agevolazioni, detrazioni, sconti fiscali e altre opportunita messe
a disposizione delle persone con disabilita: la nuova guida presenta
in maniera dettagliata tutti i diritti della persona con disabilita e la
normativa in vigore per renderli concretamente esigibili.

Particolare attenzione & stata dedicata alla nuova procedura
per I'accertamento dell’invalidita, sordita, cecita, handicap e disabilita,
che in forza della legge 102/2009 & stata modificata a partire dal 1
gennaio 2010.

Vi invitiamo a consultare la guida sul sito del CNMR all’indirizzo
http://www.iss.it/cnmr/, in home page nella sezione “In rilievo”.

Con 'augurio che questo nostro contributo possa essere un valido
e importante strumento per quanti sono coinvolti nel mondo delle malattie
rare e della disabilita, cogliamo I'occasione per salutarvi affettuosamente.

Dr.ssa Domenica Taruscio
Direttore Centro Nazionale Malattie Rare
Istituto Superiore di Sanita (ISS)
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el panorama desolante che caratterizza
Nla programmazione televisiva, per lo piu
. povera di contenuti oltre che di qualita,
‘ si puo restare sorpresi quando ci si imbatte in un
prodotto che non solo risulta gradevole, ma la-
scia anche spazio a qualche riflessione non banale.

“Saving Grace” € una serie televisiva americana che narra le
vicende di una poliziotta, alle prese con una vita disordinata e piena
di eccessi, a cui viene inviato un angelo “Earl”, per aiutarla a mettere
ordine nella sua vita, ma senza snaturarne il carattere e le convinzioni.
Nel curioso rapporto che si instaura tra la scettica Grace e il suo
bizzarro custode, in un alternarsi di momenti di forte intesa e di
estrema distanza, I’angelo non interviene mai per modificare le
scelte della sua pupilla, anche quando potrebbero apparire discutibili,
per non interferire nel disegno di Dio che, avendo creato I'uomo
libero, non vuole condizionarne I'operato.

Trovo esemplare per tutti noi il comportamento di questo angelo
cosi fuori dagli schemi, perché molto distante da quelle prese di
posizione che il buon senso e la cultura dominante vorrebbero
suggerirci. Sono convinto di non sbagliare affermando che il libero
arbitrio sia al tempo stesso il dono piu grande e il fardello piu pesante
che ci ritroviamo in dote e quanto sia enorme la responsabilita che
ne deriva. Tutti noi abbiamo una scala di valori che, teoricamente,

€

ci spinge a preferire il bene al male, eppure possiamo operare le
nostre scelte in piena liberta ed € importante che riusciamo a farlo
caso per caso, senza preconcetti o forzature. Anche perché non
sempre il negativo e il positivo sono perfettamente definiti € non
per tutte le cose la differenza tra cid che sarebbe giusto e cid che
non lo &, appare cosi scontata.

Prendendo ad esempio argomenti come la procreazione
responsabile, il fine vita, I'accanimento terapeutico e I'interruzione
della gravidanza che, pur avendo un vasto impatto sociale,
riguardano innanzitutto la sfera individuale, mi sembra evidente che
una scelta consapevole non dovrebbe mai essere dettata da quei
vincoli che I’educazione, la cultura, la societa, o il gruppo religioso
di appartenenza potrebbero frapporre. Tanto piu che, al riguardo,
anche la legge migliore del mondo non sara mai abbastanza
adeguata, perché non & possibile uniformare qualcosa di tanto
intimo e personale.

Se siamo credenti e abbiamo la convinzione che il Creatore sia
I’essere piu intelligente che esista, perché dovremmo limitare la
liberta che la Sua enorme saggezza e misericordia ha lasciato
al’luomo? Se invece siamo agnostici, o addirittura atei, a maggior
ragione non dovremmo avere rispetto delle scelte altrui, senza
pretendere di ingabbiarle in norme che, generalizzandole, ne
sminuiscono il valore?

Giuseppe D’Amato
giemmedam®@libero.it

L'INSEPARABILE COMPAGNA

Pubblichiamo la prima parte dell’intervento della Dr.ssa Bertuola (SC di NPl Bassano del Grappa) al convegno Di Bassano del Grappa del giugno scorso

’essermi interessata a tale fascia di eta, 'adolescenza, all’in-

terno di una patologia cronica come la ST nasce dall’aver col-

to nei nostri ragazzi un elevato livello di sofferenza. Tale senti-
mento & inevitabile per divenire giovani adulti. Comincero la mia re-
lazione leggendo alcune brevi esperienze di vita scritte da ragazze
con ST e poi parlerd di come la malattia sia in grado di influenzare
in modo pervasivo la qualita di vita del ragazzo e come lo stesso
possa reagire con condotte rischiose e patologiche; approfondira
anche le problematiche socio-sanitarie degli adolescenti con ST e,
infine, accennero all’intervento di noi operatori.

“E difficile prendere una penna tra le mani e cominciare a tradurre
su carta la propria vita: cio diventa piu arduo quando si convive con
la ST”, scrive Cristina. Una convivenza radicata nel
tempo di un’unione simbiotica, tra il corpo e la malattia
di cui non si pud mai negare I'esistenza.

Scrive sempre Cristina: “la malattia mi ha
permesso di intraprendere una carriera scolastica
e universitaria, ma & stata la sfera sociale ad essere
intaccata dalla sclerosi e questo é avvenuto
soprattutto nel periodo adolescenziale. Ricordo
con molta amarezza tale periodo: cid che mi rendeva
triste era la completa assenza di una vita sociale; ero considerata
ai limiti in quanto “persona debole”, malata; le crisi epilettiche, piu
intense in quel periodo, erano oggetto di pettegolezzi e derisione
ed entrare in classe significava varcare la soglia dell’inferno. Solo
con il tempo ho ripreso a fidarmi di chi mi stava vicino, con graduale
lentezza. Ancor oggi mi porto i segni di tale esperienza”.

Scrive Chiara: “non ho vissuto con la spensieratezza dell’essere
quattordicenne, mi sono trovata “piccola tra i grandi” in concomitanza
dei non pochi ricoveri ospedalieri (sempre accettati senza una
lacrima come una piccola donnina) e “grande tra i piccoli” poiché
rispetto ai miei coetanei avevo avuto modo di vedere I'aspetto della
malattia, della sofferenza e della preoccupazione, ho dovuto crescere

piu velocemente. Non é stato facile crescere con una compagna
di banco come la ST e tenersi dentro tutto. Allora ero talmente
spaventata dall’apprendere ogni notizia circa la malattia che avrei
preferito non sapere nulla fino a quando non fossi diventata bersaglio
dei suoi eventi”.

L’adolescenza rappresenta nella nostra cultura quel periodo della
vita nella quale emerge il desiderio e la consapevolezza di poter
essere liberi, di poter e dover crescere e aprirsi alla vita. Ci si trova
davanti ad alcuni irrinunciabili compiti evolutivi: scoprire e gestire le
nuove potenzialita del pensiero e del corpo che acquista forza;
risignificare i suoi rapporti con gli adulti di sempre, gestire le nuove
pulsioni, costruire nuovi rapporti con i pari, proiettarsi nel futuro. E
I’aprirsi per la prima volta in forma consapevole ad
un destino che passa dalle mani del genitore a quelle
del soggetto (destino di umanizzazione). Eppure
nella nostra epoca si registra una sorta di blocco, un
punto di discontinuita nella linea del processo
evolutivo: il senso comune tende a penalizzare tale
eta (’adolescente & per lo piu il giovane immaturo,
irresponsabile, incapace di scegliere, violento o
svogliato); la genitorialita € complessa e ambigua
nelle sue responsabilita; vi & una cultura di massa priva di una profonda
umanita; vi sono problematiche di inserimento lavorativo e
indipendenza economica e, da ultimo, la presenza di una cultura
dell’emarginazione della malattia, della disabilita e della diversita
culturale.

L’adolescenza inizia con il ragazzo che si pone domande piu
profonde: “Sono normale?”; e poi “Chi sono? Ho il potere di prendere
decisioni sulla mia vita? Vengo accettato dagli amici?”; e alla fine
“Sono abbastanza attraente, intelligente? Cosa fard della mia vita?”.

NOTA: La seconda e ultima parte dell’intervento sara pubblicata nel
prossimo numero di ASTnews
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Il Comitato Scientifico AST

ai componenti del Comitato Scientifico. Voleva essere un

modo per darvi la possibilita di conoscerli (anche solamente
per tramite di una foto e di un piccolo profilo) e, soprattutto di
ringraziarli per la loro attivita e il contributo.

Ebbene, nonostante le buone intenzioni siamo riusciti a
commettere un grossolano errore: nel “copia incolla” abbiamo
tagliato uno dei membri, il Dr. Gaggero, con cui intendiamo scusarci
per I'inconveniente.

Ecco allora I'idea di riproporvi (stavolta completal) di nuovo la
squadra dei medici che tanto contribuisce alla ricerca sulla ST.

Ancora una volta li ringraziamo.

Nello scorso numero abbiamo riservato le due pagine centrali

| COMPONENTI DEL COMITATO SCIENTIFICO AST

Alessandra Baldelli

(nata a Roma, 8/1/1963)

Medico Chirurgo Specialista in Endocrinologia
e malattie del ricambio. Lavora a Roma e
provincia nelle strutture del SSN e come libero
professionista. Attivita di ricerca: Educazione
terapeutica della persona con malattie croniche, in particolare
diabete mellito.

Gabriella Bartalini

(nata a Poggibonsi (Siena) il 26 / 4 / 57)

Medico chiururgo, specializzato in Pediatra e
Genetica Medica. Dirigente medico presso UOC
di Pediatria dell’'Ospedale S. Maria Le Scotte di
Siena. Incarico Professionale di Alta Specializzazione
per la Sclerosi Tuberosa linea di ricerca in Neuropediatria con
particolare riferimento alla Sclerosi Tuberosa.

Wl Salvatore Buono

(nato ad Ischia (Napoli) il 20/04/53)

| Laurea in medicina e chirurgia presso universita
di Pavia. Specializzato in Neurologia e
Neurofisopatologia. Perfezionato in neurologia
pediatrica ed epilettologia & Direttore della S.C.
di Neurologia Ospedale Santobono di Napoli. Responsabile
del Centro di Epilettologia Ospedale Santobono-Pausilipon
di Napoli e Responsabile del Centro Regionale Sclerosi
Tuberosa della Campania.

L} th

Paolo Curatolo

(nato a Roma il 3/4/1950)

Professore ordinario di Neuropschiatria infantile
presso I'Universita di Roma Tor Vergata, direttore
del UOC di Neuropschiatria del Policlinico
Univarsitario di Tor Vergata

Autore della monografia sulla Sclerosi Tuberosa pubblicata
da Cambridge University Press e di oltre 180 lavori pubblicati
su riviste internazionali di cui 40 dedicati alla ST

Roberto Gaggero

Medico Neuropsichiatra Inf., gia Responsabile
U. O. Semplice di Epilessia dell’l. G. Gaslini,
Professore a Contratto della Scuola di
Specializzazione in Neuropsichiatria Inf. Universita
di Genova. Direttore Comunita Terapeutica “La
finestra sul porto” per adolescenti con disturbi psichici e
Consulente U.O. Pediatria Ospedale San Paolo di Savona.
Autore di oltre 100 pubblicazioni di carattere scientifico, di
cui piu di 30 su riviste internazionali indicizzate; si & occupato
sia sul piano clinico sia dal punto di vista scientifico di epilessia
infantile e dei disturbi dello sviluppo cognitivo; per quanto
riguarda la Sclerosi Tuberosa, segue da oltre trenta anni una
vasta casistica di pazienti e ha partecipato alla

sperimentazione della rapamicina per il trattamento dei SEGA.
Attualmente, sta sviluppando un progetto di ricerca
concernente la valutazione dei disturbi comportamentali e
psichiatrici dei pazienti con ST in eta adolescenziale e
giovanile.

Lorenzo Genitori

Dottore in Medicina e chirurgia. Direttore
dell’U.O.C di Neurochirurgia presso I’Ospedale
Meyer di Firenze e Direttore del’U.O.C di
Neurochirurgia presso il Policlinico Le Scotte di
Siena. Coordinatore Regionale di Neurochirurgia
Pediatrica Intensiva e neonatale (Regione Toscana).

Giuseppe Gobbi
(nato a Bologna, il 10/1/1951)

8l Medico chirurgo specialista in neuropsichiatria
| infantile ed in neurologia, lavoro a Bologna
presso I'Ospedale Maggiore C.A. Pizzardi, e
sono direttore della UOC di Neuropischiatria

Infantile.
Linee di ricerca: epilessia dell'eta evolutiva

Sergio Harari

Direttore dell'unita di pneumologia dell'ospedale
San Giuseppe di Milano, da lui costituita nel
1999. Si & laureato all'universita Statale di Milano
| e specializzato in pneumologia, chemioterapia,
anestesiologia e rianimazione. All'ospedale
Niguarda ha diretto il primo programma italiano di trapianto
polmonare, e ha completato la propria formazione
professionale in Francia e in America. L'unita operativa di
pneumologia all'ospedale San Giuseppe di Milano & centro
di riferimento regionale per le malattie rare, segue oltre 700
pazienti portatori di queste patologie e &€ uno dei centri di
riferimento europei per le malate affette da LAM.

Anna Maria Laverda (nata a Breganze (Vicenza)
il 39/ 07/1942)

Medico chirurgo specializzato in Pediatria e
Neuropscihiatria Infantile, Responsabile del UO
di Neuropediatria del Dipartimento di Pediatria
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di Padova, linee di Ricerca: trauma celebrale di basso grado,
patologia Celebrovascolari del bambino.

Nicola Migone

(nato a Parma 8/4/1949)

| Professore Ordinario di Genetica Medica presso
I’Universita di Torino, direttore della SCdU di
Genetica Medica dell’Azienda Ospedaliero-
Universitaria San Giovanni Battista di Torino,
direttore della Scuola di Specialita in Genetica Medica, Univ.
Torino.

Linee di ricerca inerenti la sclerosi tuberosa: meccanismi
della variabilita d’espressione clinica; epidemiologia, genetica
e storia naturale del tumore subependimale a cellule giganti
(SGCT); nuovi approcci all’analisi strutturale e funzionale
dei geni.

Piergiorgio Miottello

(nato a Vicenza il 24/08/1957)

Medico chirurgo specialista in Neuropsichiatria
Infantile, direttore SC di Neuropsichiatria Infantile
ASL 3 Bassano del Grappa (Vl). Linea di ricerca:
patogenesi dei quadri clinici dell’eta evolutiva
ad espressivita mista neurologica e psichiatrica e loro storia
natura

Patrizia Petroni

(nata a Roma, il 12/9/1957)

Psicologa, lavora a Milano e hinterland nei servizi
socio-educativi rivolti ai minori e in alcuni centri
psico-pedagogici di aiuto alla famiglia.

Eugenio Raimondo

(Nato a Paola (CS) il 9 luglio 1957)

Tutor Italy Project Special Care NYU Dental
School. Visiting Professor Universita di Ferrara.
Professore a contratto in discipline
odontostomatologiche CLID Universita “Magna
Graecia” di Catanzaro. Si occupa di Odontoiatria speciale e
per il paziente critico e di patologia orale. Relatore a
Conferenze nazionali ed internazionali. Giornalista pubblicista
ed editore di pubblicazioni nell’ambito medico.

Martino Ruggieri

(nato a Catania il 21/4/1962)

Professore Associato di Pediatria, Dipartimento
di Processi Formativi, Universita di Catania. Ha
curato tre monografie: “Neurologia Pediatrica”
(Elsevier/Masson, 2006); “Neurocutaneous
Disorders” (Springer Verlag, 2008); “Multiple Sclerosis and
other Immune-mediated Disorders of the Central Nervous
System in Childhood” (Springer New York/Wien, 2010). Lavora
presso il Policlinico Universitario di Catania. Linee di ricerca:
(1) malattie neurocutanee (neurofibromatosi; sclerosi tuberosa);
(2) sclerosi multipla infantile.

‘ Pierangelo Veggiotti

- | (nato a Novara, 15/06/1958)
| Neuropsichiatra infantile, professore associato
di neuropsichiatria infantile presso I'Universita di
Pavia, direttore dell'unita semplice di epilettologia
del'infanzia e dell'adolescenza della Fondazione

e 4

Isituto Neurologico Nazionale Casimiro Mondino di Pavia

ALTRI MEDICI DI RIFERIMENTO

Dott. Corrado Angelo - dermatologo

Responsabile Centro Clinico Genodermatosi IDI - Istituto
Dermopatico Immacolata (Via Monti Di Creta 104- Roma)
e-mail: c.angelo@idi.it

www.idi.it/ centro clinico genodermatosi

tel. 06/66464411 (8-13) LU-SA

Roberta d’Amato

Nata a Napoli il 15/04/66.

Laurea in Medicina e chirurgia presso la Federico Il nel 1990.
Diploma Nefrourologia Pediatrica presso Ospedale
Santobono nel 1991.

Specializzazione Nefrologia presso Federico Il nel 1994. Dottorato
di Ricerca presso Universita di Parma nel 1998. Dal 2001 Direttore
Responsabile NephroCare/Fresenius Medical Care Italia.
Responsabile di un Ambulatorio che segue circa 600 pazienti affetti
da malattia renale cronica. Esperta di emodialisi e tecniche dialitiche
alternative.

Dr. Massimo Laurenza, dermatologo.

Docente di Laserterapia presso il master universitario di
Il livello in Dermatologia Chirurgica dell’Universita degli
Studi di Siena.

Docente di Dermatologia Chirurgica presso Scuola Internazionale
di Medicina Estetica F.B.F. Roma

Dott. Luca Wongher

Dirigente Urologo Osp. S. Pertini — Roma
Riferimento Urologia - Nefrologia per S.T.
Ospedale: 06.41433574 - Studio: 06.3227575

APPELLO DI COLLABORAZIONE

di Torino hanno iniziato uno studio sul ruolo delle cellule staminali

nell’origine e sviluppo degli amartomi della sclerosi tuberosa.
Per questo studio & essenziale avere tessuti freschi di amartomi
originati in organi diversi da cui ricavare le cellule staminali. Le
famiglie con un parente in attesa di un intervento per un tumore
cerebrale subependimale a cellule giganti, un rabdomioma cardiaco,
un angiomiolipoma renale o altri amartomi, possono prendere
contatto con il professor Migone per avere tutte le informazioni di
cui hanno bisogno per aderire a questo progetto che prevede I'analisi
di un campione di quei tessuti nel laboratorio del prof. Camussi.
La raccolta e spedizione di tessuti freschi da centri diversi e lontani
vanno a buon fine solo se sono ben pianificate se c’é la
collaborazione del chirurgo e delle famiglie. Questo sforzo congiunto
potrebbe gettare le basi per la creazione di una banca di tessuti di
persone con sclerosi tuberosa che sia di aiuto alla ricerca di nuove
cure per questa malattia.

II prof. Giovanni Camussi € il prof. Nicola Migone dell’Universita

nicola.migone@gmail.com, 011 633 6681 o 4481;
giovanni.camussi@unito.it, 011 633.6708
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po Questo spazio e riservato ai soci delle sin-
A Ad y ‘ gole regioni per far sapere quello che state
\. ® /w facendo o avete intenzione di fare nel vostro

daleEmilia Romagna

COMPLEANNO AST IN EMILIA ROMAGNA
l Il compleanno AST in Emilia Romagna & stato festeggiato a

Spilamberto in provincia di Modena dove in occasione del

tradizionale mercatino abbiamo allestito un banchetto con
oggetti realizzati da noi e soprattutto dalle nostre ragazze, llaria
Monica e linfiltrata toscana Elisa.

Nella giornata di sabato, abbiamo preparato fiori di carta, oggetti
in decoupage, spille per capelli, e soprattutto i nostri mitici pulcini.

Coadiuvati dalla presenza di Annamaria da Ferrara, la famiglia
Cuoghi e Magni, Anna di Imola, Lucia di Arezzo, le ragazze si sono
date da fare, orgogliosissime, nella vendita dei loro lavori. Abbiamo
passato insieme una stupenda giornata baciata da un bel sole
primaverile e accompagnata da una meravigliosa allegria che a noi
non manca mai. Per fortunalll Un grosso abbraccio dall’Emilia
Romagna

Manuela

CONGRESSO DELLA DERMATOLOGIA DI RIMINI
ella giornata del 20 maggio 2010, si & tenuto a Rimini il
N“Congresso Nazionale della dermatologia” nel corso del
quale é stata presentata anche la Sclerosi Tuberosa.
Noi siamo stati presenti in due giornate con 'allestimento di un
tavolo informativo AST.

Un grazie a Manuela, Annamaria, Anna Baldini e Monica che
hanno presenziato all’iniziativa.

FITNESS: IMOLA AD OTTOBRE OSPITA LA 80ORE NON STOP
Domenica 17 ottobre 2010 il Pala Ruggi di Imola ospitera
DS ore no-stop di fithess.
Step, fitboxe, spinning, walking, pump e pilates saranno le
principali discipline presentate sul palco.
Chiunque abbia voglia di passare una giornata “wellness” potra
partecipare semplicemente iscrivendosi anche via mail.
La convention, riconosciuta a livello nazionale dall’AICS
(Associazione ltaliana Cultura e Sport), devolvera le quote dei
partecipanti alla AST e all’AISM.

e~ v, Regiona

| territorio.
Sfruttatelo sempre anche per semplici sa-
| luti. Il giornale arriva anche ai soci che non
partecipano alle vostre riunioni.

L’A.P.D. CorporalMente, che ha ideato la manifestazione, avra
come principali partners la Young Line Center e il centro benessere
H’om Studio di Imola. Ospiti e collaboratori saranno altri 2 centri
fitness di Imola, I’Oficina do Corpo e la Buenavida.

Contemporaneamente le due Associazioni beneficiarie (AST e
AISM) avranno a disposizione, nella stessa giornata di domenica,
la Sala Miceti di Imola, (Viale Zappi) dove si svolgera “Fatto e Rifatto”,
mostra mercato dei nostri manufatti con la partecipazione degli“Amici
delle Sclerosi” di Bagnocavallo (RA) che saranno a disposizione
per dare informazioni sulle loro attivita, a chiungque ne abbia necessita.

Info: Barbara Martelli b.martelli@alice.it - tel . 3394545365

IL SALUTO DELLA NUOVA DELEGATA LAZIO
iao a tutti,
sono Antonia De Caro, nuova delegata Lazio nonché socia
AST.

Mi presento dicendo a coloro che non ho avuto il piacere di
conoscere che sono una mamma impegnatissima di due bambini,
Gabriele di 5 anni e Michela di 3 anni il prossimo 15 giugno 2010
e affetta da ST2. Mi sono rivolta a questa grande famiglia qual’e
I’Associazione per il bisogno di avere accanto persone con le quali
condividere e confrontare i problemi.

Mi sono proposta di diventare la delegata della Regione Lazio,
perche sono sicura di poter fare qualcosa: non certo miracoli, ma
almeno cercare di rendere la famiglia dell’associazione Lazio piu
unita, magari rendendomi, per quanto potro, utile o magari portavoce
dei vostri pensieri, idee e progetti. Mi sono sempre reputata e sono
sempre stata considerata come una persona solare e allegra (
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altrimenti non farei animazione!), molto determinata e combattiva
ma sopratutto molto testarda!! Pertanto, nel mio piccolo e con I'aiuto
se non con la collaborazione di persone che come me credono in
quello che I'associazione fa,
potremmo sentirci meno rari e
meno soli divulgando con
iniziative, eventi e incontri
I'informazione di cid che siamo e
che facciamo al fine di rendere
partecipi altre persone con
campagne di sensibilizzazione. ||
tutto, semmai, anche solo per il
piacere di stare insieme.

Vorrei ricordarvi che i nostri incontri si tengono ogni ultimo sabato
di fine Mese. Un forte abbraccio a tutti voi, speranzosa che come
me, alcuni di voi abbiano ancora la voglia di poter fare o magari
inizino adesso a collaborare, poiché insieme NON SIAMO SOLI...
NE’ RARI!! .
Ciao
Antonia

ASTRADICORSA E AST
a corsa “Astradi-
corsa” ha vissu-
to la sua terza
edizione sabato 8 mag-
gio.
Grande ¢ stato il suc-
cesso di una manifesta-
zione che, da quest’an-
no, ha assunto un signi-
ficato piu profondo,
perché dedicata alla
memoria di Daniele
Arioli, dirigente storico
dell’Associazione Astra.

SERATA DI DANZA PER LA SCLEROSI TUBEROSA
omenica 13 giugno nel locale “Alla Villetta” allieve e danzatrici
di danza del ventre si sono esibite per una serata a favore
della Sclerosi Tuberosa, accompagnate dalla musica del
gruppo di musica popolar: Il Pres. Astra Giampaoli con la famiglia Arioli AST
I'incasso della serata. Un grazie a tutte voi!

QUI FIUMICINO s

PARLAD'NO' solidarieta
ingraziamo il Mai piu solo
mensile “Qui Fr'as: wwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwwww

Fiumicino” che,
nel numero 36,
pubblicato a maggio, ci
ha dedicato un’intera
pagina mettendo in
bella mostra la foto di
Nino Frassica e Jake.

®

IL SALUTO DELLA DELEGATA DI VARESE
ari soci mi presento finalmente a Voi: sono Luisella Graziano,
mamma di Gionata Dubini; da aprile eletta nel CD come
referente dei progetti medico-scientifici e delegata della
provincia di Varese.

Sono felice di far parte in maniera attiva delle attivita
dell’associazione e voglio presentarvi tutte le ultime novita inerenti
i progetti medico-scientifici.

Come molti di Voi sanno sono stati approvati e finanziati nuovi
progetti e prorogati i progetti dello scorso anno (quello dell’'universita
studi di Milano che riguarda la regolazione farmaco-logica della
crescita incontrollata della cellule tsc2, e quello della Fondazione
Centro San Raffaele del Monte Tabor e riguarda la Generazione di
un modello pre-clinico di sclerosi tuberosa tramite mutagenesi
condizionale del gene tsc1 in cellule staminali nervose).

Come potrete leggere a pagina 5 di questo ASTNews, i nuovi
progetti medico scientifici approvati nel 2010 sono tre (Universita
degli studi di Ancona, Universita degli studi di Catania e quello fatto
in collaborazione tra Ist.Gaslini Genova, Osp.S.Giovanni Battista
Torino, Osp.San Paolo Savona). Come potete vedere i progetti sono
veramente interessanti e soprattutto la ricerca sta facendo passi
da gigante e Noi come associazione siamo parte integrante di
questa , e la cosa non avviene solo a livello Nazionale ma anche
europeo con Carla che segue la parte estera in collaborazione con
Eurordis.Siamo sempre piu visibili e presenti come associazione e
la cosa ci rende piu forti.

Ma il progetto che mi riempie di orgoglio & quello sulla creazione
delle linee guida sulla sclerosi tuberosa in collaborazione con il
Centro Nazionale Malattie Rare all’Istituto Superiore della Sanita di
Roma.

A questo progetto parteciperanno tutti i
componenti del nostro CS, in piu grandi
professionisti che si occupano da anni di
pazienti con ST € un grosso lavoro che ci dara
una volta concluso ancora piu visibilita
all’interno delle malattie rare perché permettera
, attraverso pubblicazioni, un arricchimento
della bibliografia gia esistente e un manuale
nazionale di pronta consultazione per
professionisti e familiari.

Grazie e un saluto

Luisella Graziano

LE NUOVE: MATRIMONIO E RADUNO DI AUTO STORICHE
iao a tutti da parte di Luca Zucchi da Gerre de’ Caprioli (CR).
Volevo portarvi qualche “buona nuova” sulle cose accadute
di questi tempi dalle mie parti. Comincio col dirvi che il 24

Aprile, insieme al mio fratellino Mattia e alla mia mamma e al mio
papa, sono andato al matrimonio di Massimiliano e Patrizia, amici
di famiglia. Nella stupenda chiesetta di Correggioverde, una frazione
del paese di Dosolo, immerso nella verde campagna della provincia
mantovana.

Nel corso dei festeggiamenti gli sposi hanno annunciato alla
platea degli astanti che una buonissima parte dei soldi che gli stessi
avevano deciso di spendere per le “bomboniere” da regalare agli
invitati, in realta sarebbero stati devoluti alla AST. Infatti quella che
poi si & rivelata essere I'effettiva “bomboniera” distribuita ad amici
e parenti altro non era che una piccola e graziosissima scatolina
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trasparente contenente una
piccola pergamena con
I'intestazione della AST, con
riportato il codice fiscale per
effettuare le donazioni del 5 per
mille delle imposte e con
stampato sul retro uno splendido
pensiero rivolto dagli sposi alle
persone affette dalla Sclerosi
Tuberosa, in particolare per i piu

piccini di loro, invece delle solite costosissime e “pompose”
bomboniere. Cosi, io che ho appena compiuto tre anni e dalla
nascita “combatto” contro il male che mi affligge, mi sono commosso
tanto, come anche la mia mamma, il mio papa e tutti gli invitati, e
tutti insieme abbiamo ringraziato gli sposi per lo splendido gesto
fatto a favore mio e a favore di tutti coloro che sono nella mia
situazione.

Ma non e finita quil Il 9
maggio, presso |'oratorio della
parrocchia del paesino dove vivo,
¢ stato organizzato il 3° Raduno
per Auto Storiche grazie al
contributo del circolo di auto-
moto storiche “Nino Previ” di
Soresina (CR). Considerato che
era anche la festa della mamma,
abbiamo installato un gazebo per
la vendita di splendidi fiori e di alcuni prodotti alimentari confezionati,
in particolare delle bottiglie di aceto balsamico che ci sono state
messe a disposizione da Stefano Ferrara e dalla sua famiglia,
partecipanti al pranzo del raduno. Come chi e Stefano Ferrara? E’
il papa del mitico Jake, la nostra bandiera, il protagonista della
pubblicita progresso sulle problematiche della nostra malattia, quella
con il grande Nino Frassica e tutti i meravigliosi pulcini gialli che
hanno contribuito alla perfetta riuscita dello spot. Tutte le attivita
messe in opera, hanno permesso di raccogliere donazioni devolute
alla AST e ai suoi encomiabili fini.

Vi mando un affettuoso abbraccio e un mega-salutone da parte
mia, di Mattia, della mamma e del papa.

A prestoll!

IL SALUTO DELLA NUOVA DELEGATA DI ANCONA
arissimi tutti,

mi chiamo Monica e sono la nuova delegata Marche per la
provincia di Ancona.

Raccolgo con orgoglio il testimone da Miriam e Daniele, mettendo
a disposizione della nostra Associazione tutta la mia voglia di fare.

lo e mio marito Gianluca siamo soci gia da diversi anni, ma
questa € per me la prima esperienza attiva all’interno dell’AST, cosi
spero che vogliate aiutarmi e sostenermi nel cammino che
intraprenderemo insieme.

Nel corso di questi anni ho potuto conoscere la vita associativa
tramite la assemblee svoltesi in giro per I'ltalia ed ho apprezzato lo
spirito combattivo di molte persone che, nonostante le quotidiane
difficolta,non si perdono d’animo e vanno avanti con grande dignita.
Tutto questo ha contribuito a rafforzare me e la mia famiglia, ci ha
aiutato ad andare avanti, a non farci sentire soli. Ogni volta che

dalle regioni

ritornavamo da un’assemblea ci sentivamo
“ricaricati” grazie soprattutto al confronto
diretto con gli altri soci, che considero un
valore aggiunto della vita associativa, perché
ci mette di fronte ad esigenze e volonta spesso
diverse dalle nostre che per svariati motivi
non avevamo preso in esame, ma che ci sono
e vanno ascoltate. ;

Molta strada & stata fatta dalla nostra Associazione, ma molta
altra dovra essere ancora percorsa per far conoscere I’esistenza
della ST e delle esigenze di tipo medico, sociale , etc. di cui ogni
malato e familiare di malato ha bisogno.

Augurando a tutti una serena estate, vi saluto.

Monica Balducci
Delegato AST-Provincia di Ancona

dala 10scana

FESTIVAL DELLA FRAGOLA
nche quest’anno all’interno del 28° festival della fragola
Aibbiamo allestito, per tre weekend, il banchetto A.S.T. per
ontribuire alla raccolta fondi.

Sono arrivati a Terricciola sabato 8 maggio, portando dopo una
settimana di pioggia il sole, gli amici torinesi (Maria, Franco, Luca
e la sorella di Maria) e genovesi (Carmine e Francesca); poi, da
Ferrara (Anna Maria, Luciano e Francesca), nonché gli aretini (Lucia,
Stefano, Elisa e quattro loro amici).

La domenica mattina si sono uniti a noi anche i modenesi:
Paolo, Manuela con i genitori ed llaria ed, insieme, abbiamo formato
un bel gruppo AST al quale si sono aggiunte le amiche
dell’associazione “Epilessia” di Pontedera Antonella e la figlia
Claudia. La giornata e trascorsa velocemente tra chi proponeva ai
visitatori della festa I’acquisto di vino terricciolese, chi I'aceto
balsamico di Modena, chi numeri della fiera di beneficenza, chi
gonfiava i palloncini... Insomma,
tutti facevamo qualcosa ed
eravamo come tante formiche
operaie intorno al gazebo.

Il sabato sera tutti in pista a
ballare e domenica pomeriggio
Elisa si & esibita, cantando
canzoni al karaoke e ricevendo
molti applausi.

La seconda domenica sono
venuti a trovarci Paolo Salvi di San Gimignano con la sua famiglia
e Kety di Pisa con la figlia Greta ; nella terza domenica ho fatto la
conoscenza di Daniela, del marito, della mamma e della sorellina,
€ la nuova socia di Lastra a Signa (Firenze) che € entrata a far parte
della nostra grande famiglia, alla quale diamo il “Benvenuta tra noi”.

Il sacrificio e la stanchezza si sono fatte sentire, ma la
soddisfazione maggiore € stata quella di aver contribuito alla raccolta
fondi x tutti i progetti scientifici che abbiamo in programma.

Per questo Vania e Cosetta vogliono ringraziare di cuore per la
dimostrazione di affetto, di amicizia e, soprattutto, di collaborazione
tutti gli amici che hanno partecipato alle “Giornata AST toscana”.

Vania Bulleri
Delegata della toscana
colombininico@Ilibero.it




dalle regioni

dal Veneto

GIORNATA NAZIONALE ST A TREVISO

abato 22 maggio in occasione della celebrazione di Santa Rita
Da Cascia, Germana ha espresso il desiderio di ricordare a
Treviso la giornata Nazionale ST e la Madonna che € anche la
protettrice dei nostri piccoli, grandi malati e delle famiglie; la citta
ogni anno richiama alla mente, nella chiesa di San Leonardo, la
Santa dell'impossibile al quale dedica le rose che in tanti portano
da casa o acquistano, le funzioni si svolgono durante tutto I'arco
della giornata.

In una
splendida giornata
di sole, dopo
tempo incerto e
piovoso ci siamo
ritrovati in Piazza
per 'offerta della
rosa firmata ST
con la nostra
preziosa preghiera
ed il materiale
dall’associazione.

Miriam ci ha messo a disposizione ben 400 rose ed in tanti si
sono avvicinati a chiedere un fiore, non vi nascondiamo la diffidenza
di alcuni e la non curanza di altri, ma vorremmo scrivere
dell’attenzione della maggior parte delle persone che si & dimostrata
interessata e sensibile all’iniziativa.

Potevamo contare anche sul prezioso aiuto di Giacomo che ci
ha tenuto compagnia fino alle 14 ma solo perché a quell’ora avevamo
terminato le rose ...

Un caro saluto e a presto per un’altra goccia in questo oceano.

dala SIcla

SALEMI ASPETTA IL CONGRESSO INTERNAZIONALE

I 10 luglio, a Catania, nell’appuntamento “Incontriamoci in Sicilia”,

si sono delineate le motivazioni della scelta di finanziare il

sostegno al progetto “Studio delle molecole MicroRNA e possibili
implicazioni terapeutiche nella ST”.

Il progetto, esposto da Prof. Martino Ruggeri e approvato in
collaborazione con I’'Universita di Catania, sara presentato durante
il Congresso Internazionale di Salemi

“Le malattie rare: un problema medico, sociale, umano. Appro-
fondire ed informare sulla ST” sara il titolo del convegno in pro-
gramma a Salemi (Trapani) per in primo fine settimana di ottobre
(dall’1 al 3). La tre giorni prevede un momento di formazione “Co-
noscere la ST” che, per la prima volta assumera la veste di un ve-
ro e proprio congresso internazionale, vedra protagonisti relatori
internazionali provenienti dalla Comunita Scientifica Europea.

Nello stesso fine settimana, oltre all’Assemblea, fissata per sa-
bato 2 ottobre, € previsto che vengano avviate le riprese del corto-
metraggio sulle malattie rare che vedra la partecipazione nientepo-
podimenoche del nostro testimonial, nonché “bravo presentatore”,
Nino Frassica.

GRAZIE DI CUORE DAL MONTE GRAPPA

Resta una grande gioia e un’emozione immensa. Molte sarebbero le cose
da raccontare, ma rimane sincero il nostro ‘grazie’. In particolare, rivolto ai
nuovi soci del Veneto, che hanno partecipato per la prima volta e hanno
vissuto un’esperienza bella, costruita sui fatti e non sulle parole. E i risultati
si vedono nelle persone. E se la guarigione per noi di AST non sara nel
corpo, sara nell’anima: aggiustata quella ci sentiremo padroni del mondo.

Per questo desidero ringraziare tutti della partecipazione e rivolgere un
pensiero particolare a Carmine che, con la sua presenza cosi lontano da
casa, testimonia I'importanza del lavoro associativo. Nonostante il tempo
davvero inclemente, il convegno medico é stato accurato e partecipato e ha
trovato I'apprezzamento di medici e persone presenti. Quest’appuntamento
avrebbe dovuto essere regionale: ma la presenza di tanti e graditi relatori,
giunti da ogni parte della penisola (Bartolini da Siena, Petroni da Milano,
Migone da Torino), I’ha reso di valenza nazionale. Desidero menzionare anche
chi ha patrocinato e sostenuto I’evento: Regione Veneto, Province di Treviso
e di Vicenza, Comuni di Borso e Bassano del Grappa, Uniamo, CMR, Ordine
dei Medici Chirurghi e Odontoiatri di Vicenza, Istituto Superiore di Sanita,
Coordinamento Associazione in Ambito Salute, SINPIA, “Ciak srl” per le
locandine, la lavanderia “Lavanova biancheria”, la Banca di Credito
Cooperativo di Bassano per il sostegno dato, il Gruppo Speleologico Valbrenta,
Zilio Ziliotto per averci fatto da guida sul Monte Grappa, illustrando gli
avvenimenti della Grande Guerra. Un grazie agli operatori che si sono resi
disponibili, I’Associazione Amici del Grappa e i cuochi per averci deliziato
con le loro prelibatezze e ospitato nelle loro malghe, Monsignor Brusadin e
tutti quelli che, certamente, mi sono dimenticata di menzionare. Grazie di
cuore a tutti. Insieme ci si rinnova, si cresce, ci si ama di piu. Lo abbiamo
vissuto, ancora una volta ed & stato davvero bello.

Bruna, Giuseppe, Annamaria la loro famiglia e Piergiorgio Miottello

LE MALATTIE RARE

APPROFONDIRE ED INFORMARE SULLA SCLEAOS| TUBEROSA
"S‘ ‘ASSOCIAZIONE a @ @ @ @

*Approccio multidisciplinare alla 8T + 1/ otiabe 2010
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FRANCESCA MACARI NEL DIRETTIVO AST

redo mi conosciate tutti,sono Francesca Macari,
‘delegata della Liguria. Volevo ringraziare innanzi
tutto I'assemblea del 17 aprile per avermi
accettata nel direttivo e il nuovo direttivo per avermi
LN affidato il delicatissimo incarico da segretaria nazionale.
Non so se saro in grado di fare bene e di accontentare tutti ma,
vorrei che sapeste che ci sard quando avrete bisogno di una voce
amica o di consigli.

Nessuno di noi ha la bacchetta magica per risolvere i molteplici
problemi di questa malattia, questo I’ho ripetuto piu volte e non
smetterd mai di ripeterlo, ma credo fermamente che, se si sa che
c’e qualcuno che pud ascoltarti e capirti e magari suggerire qualche
soluzione, (che non deve mai essere presa come medicina salvavita)
il quotidiano qualche volta € meno faticoso.

lo ci sono e ce la mettero tutta per operare al meglio insieme al
direttivo.

Credo nell’associazione e nell’organizzazione che si & data e,
lavoreremo sempre di pil perché nessuno sia lasciato solo,
purtroppo, ripeto, non possiamo risolvere tutti i problemi ma saranno
utili la collaborazione e i suggerimenti di tutti per migliorare perché
nessuno € esente da errori, basta saperli accettare e correggere.

Sono sicura che cresceremo ancora perché per poter ottenere
qualcosa c’é bisogno di visibilita e della presenza costante nelle
istituzioni sanitarie e sociali (soprattutto a livello locale) ed e quindi
importante il lavoro di tutte le delegazioni regionali. Se volete
chiamarmi il numero da fare & 335-8282000. Se non vi rispondo &
perché sono a lavorare, trovero la vostra chiamata e vi richiamero.
Ancora un grazie a tutti e un carissimo saluto

francesca@createyons.it

PER LA SERIE: “MAMME D’ASSALTO (E ALLO SBANDO. . .)

Gionata e Jake in giro per italia — Le avventure delle mamme

ai..... mai..... mai.....

Farvi venire in mente la

brillante idea di......
Andare in riscio al Parco!
Pedalare in salita con 200 (e
passa) chili di peso morto per 1
ora non é affatto divertente e...
pit importante...non fa bene alla
salute, soprattutto delle mamme
(vedere riquadro per credere!)

| E COMPETENZE RELAZIONALI DELL'AST

Pubblichiamo il resoconto della Dr.ssa Nadia Murgione dopo I'incontro
di Napoli

ell’incontro di Napoli il gruppo di genitori dell’AST ha
individuato alcuni spunti di riflessione che sono diventate
domande:

Quali sono le competenze relazionali dei genitori che sono
membri attivi dell’Associazione?

In che modo possiamo aumentarle e renderle piu efficaci per
sostenere la nostra Associazione e i suoi scopi?

Il gruppo ha cominciato ad esaminare la motivazione che spinge
un genitore ad associarsi. L'obiettivo della famiglia o del singolo

varie

che si associa & quello di migliorare il proprio benessere personale
e familiare, perché ha I'idea che insieme si possano piu facilmente
raggiungere una serie di obiettivi che riguardano I’organizzazione
della vita quotidiana, la richiesta di informazioni e di formazione, la
tutela dei diritti delle famiglie che hanno una persona con una
patologia rara.

Successivamente il gruppo ha elaborato un’altra consapevolezza.
Nel momento in cui una persona si associa le sue competenze
relazionali entrano in rapporto con altre scale di valori, e il quadro
di riferimento di ciascuno ha bisogno di essere riorganizzato alla
luce di una principale esigenza.

La tutela della fragilita personale e familiare si trasforma in un
impegno civile che consiste nell’affermare e promuovere la cultura
della diversita. Cio significa combattere per i diritti di cittadinanza
delle persone disabili dentro una societa che ancora poco conosce
e per tale motivo molto rifiuta la diversita. Si tratta allora di diffondere
una qualificata relazione con diversita, con la patologia, con la
sofferenza, con il sacrificio.

La competenza relazionale dalla quale partire con consapevolezza
e quella che il gruppo si € riconosciuto come effetto della esperienza
familiare. Vivere con la patologia rende potenzialmente i singoli soci
capaci di assorbire con maggiore flessibilita i colpi della vita e piu
esigenti nelle relazioni e con le cose concrete,

La competenza si esprime con il rifiuto di atteggiamenti di
benevolenza. Ma contemporaneamente si riconosce e ha fiducia
nel proprio modo di essere solidali e dare aiuto e di fatto rende
anche capaci di forme di solidarieta piena e consapevole.
L’esperienza della malattia acuisce il bisogno di relazioni etiche in cui
il senso di giustizia e di rispetto per I'altro piu fragile & al primo posto
nella scala dei valori. Le relazioni si fanno piu esigenti da un punto di
vista qualitativo, sono piti improntate alla responsabilita, alla maggiore
partecipazione e coinvolgimento agli eventi della vita familiare.

E parso evidente che & facilmente riconoscibile in tutti una qualita
che € anche una capacita e una competenza e che si rivela in un
orientamento prosociale.

Ma perché diventino operative, le competenze relazionali hanno
bisogno di conoscenze e di formazione perché vanno ad intrecciarsi
con le altre trame relazionali che coinvolgono le istituzioni e le altre
organizzazioni. Il gruppo si & quindi riconosciute le competenze
relazionali come risorse, ma ha anche evidenziato che vanno
valorizzate appieno per essere tradotte da percorsi estemporanei
in incontri pensati e valutati.

Nel racconto delle diverse esperienze &€ emerso che probabilmente
dietro ogni successo relazionale ci sono strategie per affrontare i
problemi, stili di comunicazione, flessibilita a cambiare e ad apprendere
stili nuovi di comportamento. La condivisione e lo scambio ha bisogno
di un contenitore strutturato in cui dare forma all’esperienza.

In conclusione il gruppo quindi ha riconosciuto I'esigenza di
costituirsi in équipe di lavoro per acquisire conoscenze e strumenti,
per valorizzare e imparare a guardare con propositivita e con
maggiore attenzione piu a cio che ha funzionato piuttosto che cio
che non é riuscito.

Per rispondere alle domande iniziali il gruppo ha proposto di
iniziare un percorso di formazione per diventare in prima persona
come soci AST protagonisti e sentirsi adeguati nel relazionarsi alle
figure di supporto che costituiscono la rete intorno: medici,
insegnanti, operatori sociali.

nadia.murgioni@uvirgilio.it
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A PROPOSITO DI SCUOLA N. 4

del nuovo anno scolastico € necessario qualche

chiarimento sulla situazione attuale alla luce delle
recenti produzioni giurisprudenziali.

Di fondamentale importanza, nell’anno in corso,
¢ stata la pronuncia della Corte Costituzionale che, con Sentenza
N. 80/2010, lo scorso febbraio, ha reintrodotto le deroghe per la
gravita. | relativi commi dell’art. 2 della Legge Finanziaria 2008,
peraltro, sono stati dichiarati incostituzionali,difatti, la Corte
Costituzionale ha ritenuto, il comma 413 che aveva fissato un tetto
massimo al humero degli insegnanti di sostegno da nominare in
organico di fatto intorno a circa 91.000 unita, secondo un rapporto
medio nazionale di 1 posto ogni 2 alunni certificati con disabilita,
in aperto contrasto con un “Nucleo indefettibile di garanzie” che
non possono essere intaccate dall’'intervento normativo discrezionale
del legislatore, in quanto garanzie poste a tutela di un diritto
fondamentale: il diritto dello studente disabile all’istruzione; il comma
414, poi, vietava la possibilita di deroghe al rapporto medio nazionale
di 1 a 2, precedentemente consentito dalla normativa in organico
di fatto.

La Consulta ha affermato la contrarieta di tali norme all’art. 3
della Costituzione in quanto esse prevedono un uguale trattamento
per gli alunni con disabilita lieve e quelli con disabilita gravissima,
mentre questi ultimi debbono ineludibilmente poter usufruire di
maggiori risorse, essa ha, inoltre, ritenuto “irragionevole” il divieto
di deroghe nel momento in cui si ribadisce il principio del rispetto
delle “effettive esigenze”.

Ecco che, dunque, il diritto degli studenti con disabilita al
sostegno deve rapportarsi alle “effettive esigenze” rilevate dello
studente e tale giudizio &€ demandato in via esclusiva alle valutazioni
delle A.S.L. competenti e sottratto alla discrezionalita della
Amministrazione.

Ad aprile, poi, la sesta Sezione del Consiglio di Stato con la
Sentenza n. 2231/2010, ha applicato la succitata Sentenza della
Corte Costituzionale dandone una interpretazione parzialmente
restrittiva. Il C.d.S. non nega in astratto la possibilita di un massimo
di ore di sostegno: precisa che in concreto occorre una verifica
delle “effettive esigenze” di ciascun alunno per determinare
I’ammontare congruo delle ore da assegnare. Cio ha stabilito la
Corte Costituzionale quando ha precisato che occorre assegnare
le ore con riguardo “alla specificita della gravita” dei singoli alunni
con disabilita. Il C.d.S. conclude, pero, affermando che le decisioni
sulle ore di sostegno hanno validita per quel solo anno, dovendosi
verificare annualmente da parte delle autorita sanitarie se vi siano
stati miglioramenti che riducono la necessita di ore.

Alla luce di tali pronunce, fermo restando il diritto dei ragazzi in
situazione di gravita ad avere I'insegnante in deroga, occorre prestare
attenzione a che nei PEI siano indicate le ore di sostegno didattico
necessario, €, ove lo studente sia in situazione di gravita, ex art. 3
comma 3 L.104/92, sia espressamente richiesto il rapporto 1:1, i
genitori, dunque, che devono per legge firmare il PEI del proprio
figlio ogni anno,vigilino affinché siano esplicitate in particolare le
richieste relative al sostegno (oltre che,come in passato, tutte le

I n prossimita della pausa estiva ed in preparazione

altre richieste relative agli assistenti specializzati e qualsiasi altra

“E non dimenticate il concorso di ;  agi ass ,
atta a soddisfare particolari esigenze dell’alunno).

poesie “Poesia scintilla della mente”
che si terrd in Calabria in occasione
della vacanza associativa!”

idamendicino@inwind.it
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Cos’e la Sclerosi Tuberosa
E una malattia genetica che causa un'anomala proliferazione di cellule in diversi tessuti dell’'organismo provocando forme tumora-

li e lesioni di varia entetita che possono essere localizzate nel cervello (provocando ritardo mentale, crisi epilettiche, disturbi com-
portamentali, autismo), nel cuore, nei reni, nei polmoni, sulla cute o in altri organi.In diversi casi ci sono persone nelle quali la malat-
tia si manifesta in forma molto leggera ad esempio solo con angiofibromi facciali, ma i figli possono esserne affetti in forma piu gra-
ve. Da qui la necessita di diagnosi precoci anche di tipo prenatale. A causa dell’alta variabilita dei sintomi & spesso difficile diagno-
sticare correttamente e tempestivamente tale malattia, percio anche la frequenza attualmente stimata di un malato su 6000 indivi-
dui potrebbe in realta essere molto piu alta.

L’Associazione Sclerosi Tuberosa Onlus
E nata nel Maggio 1997 per iniziativa di alcuni genitori di ragazzi affetti da questa malattia e si pone come obiettivi:

- diffondere la conoscenza sella ST tra i medici ed i cittadini, cosi da consentire diagnosi piu tempestive possibili;

- fornire il proprio contributo alla ricerca scientifica;

- creare, laddove non esistono, centri per I'assistenza e la riabilitazione cognitiva e motoria;

- promuovere i diritti, la pari oppurtunita e I'integrazione dei disabili nella societa. L'/A.S.T. & presente in tutta Italia grazie ai propri de-
legati regionali e ai Centri Medici di riferimento per la scerosi tuberosa; collabora inoltre con Tuberous Sclerosis International che co-
ordina l'operato delle Associazioni ST nel mondo.

Segreteria Amministrativa: Daniela Lotini
Telefono AST 3387126018 tel. e fax sede AST 0665024216
segreteria.ast@sclerosituberosa.org

Per chi volesse contattarci i nostri recapiti sono:

AST - Associazione Sclerosi Tuberosa Onlus
www.sclerosituberosa.org
e-mail:info@sclerosituberosa.org Ufficio stampa: Marco Michelli

Telefono AST 3387144466 - cell. 3406353765
Sede centrale: Via Anagnina Nuova, 13 marcomwm@inwind.it
c/oVillaggio “Eugenio Litta”

00046 GROTTAFERRATA (RM) Italy

Per inviare materiale al giornale utilizzate la mail:

La sede operativa AST si trova a

via Oblach, 36 - 00054 Fiumicino (RM)
tel.e fax 06.65.024.216

L'orario di apertura & da Lunedi a Venerdi
dalle ore 9.30 alle ore 12.30

Area Internazionale: Carla Maria Fladrowscki Ferrara
Telefono AST 3387177673

redazione@sclerosituberosa.org
Precisando, nell'oggetto, la dicitura "per ASTnews"
Prossima scadenza per l'invio del materiale: 21 settembre 2010

Rete intelligente flessibile (RIF)
Ringraziamo la TIM ci ha dato I'opportunita di avere a

disposizione una rete di telefoni in grado di comunicare
gratuitamente tra loro e con il numero della sede AST di Roma.

medisci@sclerosituberosa.org

Consiglio Direttivo AST
| membri del Consiglio Direttivo sono tutti soci AST volontari, a cui poter fare riferimento:

cell. 335-247729 - mail: v.lapadula@sclerosituberosa.org
" Dottoressa in gestione e marketing per le politiche sociali

™ % Tesoriere: Paolo Cuoghi
t‘  telefono AST 3386256151 - cell. 3391868612 - mail: i.cuoghi@alice.it

£
=& Ragioniere. Entra nel direttivo nel 2009. Si occupa dell’Amministrazione Ast dal 2009.
- Segretaria nazionale: Francesca Macari

Presidente: Velia Maria Lapadula

cell. 335 8282000 - mail: francesca@createyons.it
Insegnante scuola infanzia. Nell’associazione dal 2001, successivamente diventa co-delegata con Renato Tobia per la
regione Liguria e, nel 2010, entra nel direttivo

A Consigliere: Luisella Graziano
telefono AST 3386273079 - cell. 3403042186 - mail: dubinik@alice.it

~ Infermiera. Attiva come socia della Lombardia, entra nel direttivo con I'incarico di curare I’area medico-scientifica.
Consigliere: Carmine Lechiara
telefono AST 3386747922 - cell. 3356979049 - mail: carmine@createyons.it

- Funzionario Sindacale (CGIL). Entra nel direttivo nel 2007, occupandosi dell’organizzazione eventi e raccolta fondi.




il mondo AST

LOMBARDIA

Referente: Prof. Pierangelo Veggiotti
Dipartimento di Clinica neurologica e psichiatrica del-
I'eta evolutiva

ISTITUTO NEUROLOGICO CASIMIRO MONDINO
Via Mondino 2 - 27100 PAVIA

tel. 0382 - 3801 e mail: pveggiot@unipv.it
Referente: Prof. Alfredo Gorio

Univ. Studi di Milano, Facolta Medicina e Chirurgia
Lab. di farmacologia Via Rudini 8 - 20142 MILANO
tel.02 50323032 - fax 02 50323033

e mail: alfredo.gorio@unimi.it

Referente: Dott.ssa Francesca La Briola

Centro Regionale Epilessia - OSPEDALE S.PAOLO
Via Rudini 8 - 20142 MILANO

tel.02 81844200 - Cell. 333 2375640

e mail:flabriola@inwind.it

Referente: Dott. Sergio Harari

Pneumologo OSPEDALE SAN GIUSEPPE (M)

Per prenotazioni visite ambulatoriali (pneumologia
ambulatorio interstiziopatie): Tel. 02 85994156
Per visita privata:Tel.02 3311875

e-mail: sharari@ilpolmone.it

PIEMONTE

Referenti: Prof. Nicola Migone tel.011 633 6681
Dr.Enrico Grosso tel.011 633 6771

UOADU Genetica Medica AZ.OSP.S.GIOVANNI BATTISTA
Via Santena 19 - 10126 TORINO

tel.011 633 4481 -fax 011 633 5181

e mail: nicola.migone@unito.it
egrosso@molinette.piemonte.it

VENETO

Referente: Prof.ssa Anna Maria Laverda
UNIVERSITA' DI PADOVA - Dipartimento di Pediatria
Via Giustiniani 3 - 35128 PADOVA

tel. 049 8213576 - 8218094 fax 049 8213502

e mail: laverda@child.pedi.unipd.it

Referente: Dr. Piergiorgio Miottello

Strutt. Compl. di Neuropsichiatria Infantile
A.S.U.LS.S.3 - OSPEDALE NUOVO

Via die Lotti 40 - 36061 BASSANO DEL GRAPPA (VI)
tel. 0424 885180 - fax 0424 885421

e mail: piergiorgio.miottello@aslbassano.it

LIGURIA

Referente: Dr.ssa Maria Giuseppina Baglietto
Unita Operativa di Neuropsichiatria cattedra di
Neouropsichiatria Inf.

IST.G. GASLINI - Dip. di Neuroscenze,Oftalmologia e
genetica

Univ.di Genova

L.go G.Gaslini 5 - 16147 GENOVA

tel 0105636536 fax 010381303

e-mail: piabaglietto@ospedale-gaslini.ge.it
Dr.Roberto Gaggero

U.O. Pediatria Ospedale San Paolo - Savona

e mail: garob@iol.it - cell 3356278716

Il Comitato Scientifico

MEDICI DELLA RETE AST

EMILIA ROMAGNA

Referente: Dr. Giuseppe Gobbi
Segreteria: Daniela Cometti

Dip. Mat. Inf.le Pres. Osp. Bellaria Maggiore
OSPEDALE MAGGIORE “C.A.PIZZARDI"
Unita Operativa Neuropsichiatria Infantile
Largo Nigrisoli 2 - 40133 BOLOGNA
tel/fax 051 6478461 (h.8 - 14)

e mail:giuseppe.gobbi@ausl.bologna.it

TOSCANA

Referente: Dr.ssa Marzia Guarnieri

Collaboratrice esterna AST

e mail: m.guarnieri@katamail.com

Sez.Neurologia e Neurofisiopatologia della Clinica
Pediatrica

1°AZ.OSPEDALIERA A. MEYER -

Via Luca Giordano 13 - 50132

tel.055 5662534 - fax 055 570380

Referente: Dr.ssa Gabriella Bartalini
Dipartimento Attivita Integrata Materno Infantile
Strutura Complessa di Pediatria A.O.Universita Senese
POLICLINICO“LE SCOTTE"

Viale Bracci - 53100 SIENA

tel.0577 586581-586526-586547 (segr.)

fax 0577 586143 - e mail: bartalini4@unisi.it

LAZIO

Referenti: Prof. Paolo Curatolo / Dr.ssa Roberta
Bombardieri

Servizio di Neuropsichiatria Infantile
POLICLINICO DI TOR VERGATA

Viale Oxford 81 - 00133 ROMA

tel.06 20900249 / 06 20903093

e mail: curatolo@uniromaZ.it

e mail:rbomba@libero.it

Referenti: Dott.ssa Raffaella Cusmai
Div. Di Neurologia

OSP.BAMBIN GESU

Piazza S.Onofrio 4 - 00165 ROMA
Tel.06 68592529 - CUP 06 68181

e mail: cusmai@opbg.net

Referenti: Prof. Eugenio Raimondo
Odontoiatra

STUDIO DI ROMA

Via Ippolito Nievo, 61- 00153 Roma
tel.06/5813375

e-mail eugenioraimondo@tiscali.it
Sito: www.eugenioraimondo.it - cell. 337783527

MARCHE

Referente: Dr.Cesare Cardinali

Direttore U.O. Neuropsichiatria Infantile

Dr.ssa Nelia Zamponi

Resp. Centro Reg.le contro I'Epilessia Inf.le
AZ.OSPEDIAL."G. SALESI"

Via Corridoni 11 - 60123 ANCONA

tel.071 596 2501 - 2507-2504-2526

fax 596 2502 e mail: npisalesi@ao-salesi.marche.it

‘®

CAMPANIA

Referente: Dr. Salvatore Buono
AZ.OSP.SANTOBONO - PAUSILIPON

Via Mario Fiore 8 - 80128 NAPOLI

tel.081 2205823 - e mail: salvatore.buono@tiscali.it

CALABRIA

Referenti: Prof. Eugenio Raimondo

Odontoiatra

SEDE DI PAOLA- Contrada Tina snc- 87027 Paola CS
tel.0982/621005

e-mail eugenioraimondo@tiscali.it

Sito: www.eugenioraimondo.it - cell. 337783527

PUGLIA

Referente: Dr.ssa Lucrezia De Cosmo
Servizio di Neurologia Neonatale

Div.di Neonatologia e Terapia Intensiva
POLICLINICO DI BARI

Piazza Giulio Cesare 11 - 70124 BARI
tel.080 5565345 fax 080 5592290

e mail:dlucrezia@yahoo.com

SICILIA

Referente: Prof.Lorenzo Pavone
Dr.Martino Ruggeri

DIP.DI PEDIATRIA - UNIV. DI CATANIA

Via Santa Sofia 78 - 95124 CATANIA
dalle ore 9 alle 14 tel.095 3781 193

fax 095 222532 e mail:lorenzo_pavone@hotmail.com
Linea Diretta Prof. Pavone 0953782682
cell. 368685305

Referente: Prof. Martino Ruggieri
DIPARTIMENTO DEI PROCESSI FORMATIVI
Via Biblioteca 4,95124 CATANIA
Segreteria 0957466303 - 0952508061
cell. Prof.Ruggieri 3385084769

e-mail m.ruggieri@unict.it

Referenti: Prof. Gaetano Tortorella
Dr.ssa Maria Bonsignore

U.O. neuropsichiatria Inf.le Dip. di Pediatria
POLICLINICO UNIVERSIT.G. MARTINO

Via Consolare Valeria 98128 MESSINA
tel.090 2212907

Prof.Tortorella tel. 090 2212915

e mail: gaetano.tortorella@unime.it
Dr.ssa Bonsignore fax 090 2930414

e mail: mbonsignore@unime.it

SARDEGNA

Referente: Dr.ssa Loredana Boccone

U.0.Day Hospital e Ambulatorio di Genetica Clinica
e Malattie Rare

Clinica Pediatrica 2a Presidio Ospedaliero Microcitemico
Via Jenner,09121 CAGLIARI

Tel.070 6095666 Fax: 070 6095532
e-mail:Iboccone@mcweb.unica.it

Dott.ssa Alessandra Baldelli (Roma) Comitato per I'Educazione Terapeudica Onlus - Dott.ssa Gabriella Bartalini (Siena) Ospedale Le Scotte - Dott. Salvatore Buono
(Napoli) Ospedale Santobono - Prof. Paolo Curatolo (Roma) Policlinico Tor Vergata - Dott. Roberto Gaggero (Savona) U.O. Pediatria Ospedale San Paolo - Dott.Loren-
zo Genitori (Firenze) Ospedale Meyer - Dott. Giuseppe Gobbi (Bologna) Ospedale Maggiore - Dott. Sergio Harari (Milano) Ospedale San Giuseppe - Prof.ssa Anna Ma-
ria Laverda (Padova) Universita di Padova - Prof. Nicola Migone (Torino) Ospedale San Giovanni Battista - Dott. Piergiorgio Miottello (Bassano del Grappa) Ospedale
Nuovo - Dott.ssa Patrizia Petroni (Milano) Psicologa - Prof. Eugenio Raimondo (Cosenza) Osp. Civile di Cetraro, (Roma) Ospedale Israelitico - Dott. Martino Ruggieri
(Catania) Universita di Catania - Dott. Pierangelo Veggiotti (Pavia) Centro Neurologico Mondino.

Dott.Luca Wongher
Dirigente Urologo OSP.S. PERTINI - ROMA
Riferimento Urologia - Nefrologia per S.T.
Ospedale: 06.41433574 - Studio: 06.3227575
Prof.Massimo Laurenza
Specialista in dermatologia clinica e dermosifilopa
Studio privato in convenzione con I'AST
e mail:m.laurenza@tin.it

ALTRI MEDICI DI RIFERIMENTO

Dott.ssa Roberta D’Amato
Specialista in nefrologia
Dir.Resp. Ambulatorio NephroCare EnneE
Via P.Castellino 141 - Napoli
Accesso gratuito previa prenotazione
tel.081.5452655

Dott. Corrado Angelo - dermatologo
Responsabile centro clinico genodermatosi
Idi - Istituto Dermopatico Immacolata
Via Monti di Creta 104- Roma
E-mail c.angelo@idi.it
www.idi.it/ centro clinico genodermatosi
Tel.06/66464411 (8-13) lu-sa
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DEeLEGATI AST

VALLE D’AOSTA

Sara Giambra

Via Plantin, 15 - 11024 CHATILLON (AO)

cell. 339 6123390 e mail:sara.giambra@gmail.com
telefono AST 338 5702132

LOMBARDIA

Venera De Martino Silvestro

Via Verdi,9 - 27010 CERANOVA (PV)

tel.0382 954911 - cell. 330 387364 - e mail: venerasilvestro@libero.it
telefono AST 338 6052852

Stefano Ferrara

Via Borsa, 25 - 20052 MONZA

cell. 348 9014676 - tel.0392023798 - e mail: drewski@tiscali.it
telefono AST 338 7169467

Patrizia Petroni

Via Magenta, 24 - 20023 Cerro Maggiore (MI) -

tel./ fax 0331 516301 - cell. 348 9014676

e mail: patrizia.petroni@tiscali.it

telefono AST 338 5702322

Luisella Graziano

Via S.Michele 32 — 21040 Venegono Inferiore —(VA)

tel.0331 827540 - cell. 340 3042186 e mail: dubinik@alice.it
telefono AST 338 6273079

PIEMONTE

VENETO

Antonella Cravero

Via della Chiesa 19 - 12042 Bra (CN)

cell. 349 6618115 - 338 5733206 e mail:antonellacravero@virgilio.it
telefono AST 338 6008236

Mauro Ponzone

Via Giordano Bruno 53/b — 10134 Torino

tel.0113049724 - cell. 347 7984830 e mail: ponzonemauro@yahoo.it
telefono AST 338 5733206

Bruna Donazzan

Via Albere, 18 - 36060 ROMANO D'EZZELINO (VI)
tel 0424-34078 / 0424-559017 - cell. 3343540876
telefono AST 337 1065194

Myriam Dametto

Via Roma 31 - 30020 Fossalta di Piave (VE)
cell.333 3112473 - tel.042167685

telefono Ast 338 6750399

Germana Simonetto

Via F.Baracca /Venturali 31020 - Villorba (TV)

tel. 0422928809 - cell. 347 5235658

telefono AST 338 6407884

Giuseppe Busnardo

Via Silvio Pellico, 5 Romano D'Ezzelino (VI)
tel.0424.513751 - cell. 335 6085137 e mail gbusnar@tin.it
telefono AST 338 7143957

FRIULIVENEZIA GIULIA

LIGURIA

Paola Viol

Via Latisana, 2 - 33077 Sacile (PN)

tel. 335 6196918 e mail: paola@covrepiazza.it
telefono AST 338 5702898

Renato Tobia

Via della Pace, 123 - 17011 Albisola Superiore (SV)

tel.019 484017 - cell. 328 2228505 e mail: renatotobia@libero.it
telefono AST 338 7185992

Francesca Macari

Via Chiaravagna, 52/4 - 16153 Genova

tel.010 6531016 - cell.340 5929316 e mail: francesca@createyons.it
telefono AST 335 8282000

EMILIA ROMAGNA

Adriana Baldini

Via della Costituzione 93 - 48012 Bagnacavallo (RA)

cell. 333 6405064

telefono AST 338 6432731

Anna Baldini

Via Massimo Villa - 40026 - Imola (BO)

tel. 0542 43608 - cell. 3398970446 e mail: baldini-anna@libero.it
telefono AST 338 6673306

Manuela Magni

Via Bruno Manni, 8- 41057 Spilamberto (MO)
tel.059.785939 - cell.338.4869525 e mail.i.cuoghi@alice.it
telefono AST 338 6268129

TOSCANA

Vania Bulleri

Corte dei Pini, 5 - 56030 Terricciola (PI)

tel. 0587658350 - cell. 338 7692910 e mail: colombininico@libero.it
telefono AST 338 6282094

www.sclerosituberosa.org

Barbara Rossi
Via Ferraris, 22 - 570130 Rosignano Solvay (LI)
cell. 328 6437609 e mail: barbara.rossi13@tin.it
telefono AST 338 7143072
Stefano Vannuccini
Via 2 giugno 16 52020 - Laterina (AR)
tel. 0575 894441 - cell. 3296132589 e mail: citroenallodola@alice.it
telefono AST 338 5701386
UMBRIA
Susanna Durante
Via Rossini, 202 - 05100 Terni
tel. 0744 281940 - cell. 328 9043274 e mail: susid@libero.it
telefono AST 338 5707749
Andrea Novembre
Trav.Papa Giovanni XXIII - 06038 - Spello (PG)
tel.0742652691 - cell. 3471806869 e mail: andrea9mbre@alice.it
telefono AST 338 6281622
LAZIO
Antonia De Caro
Via Carlettini 00133 - Roma
cell. 338.1574996 e mail: decaro.antonia@virgilio.it
telefono AST 338 6731089
MARCHE
Monica Balducci
Via 4 novembre 4 60037 — Monte San Vito (AN)
tel. 071740695 - cell. 3319008877 e mail: monica.balducci72@gmail.com
telefono AST 338 6287792
ABRUZZO
Monia Ferrilli
ViaT.Campanella, 16 - 66050 San Salvo (CH)
tel. 0873 547363 - cell. 349 5356909 e mail: ferrillidg@libero.it
telefono AST 338 6291139
CAMPANIA
Domenico Russo
Via Villa Felice, 52 - 80048 S. Anastasia (NA)
tel.081 5301468 Cell 347 5487532
telefono AST 338 6051769
Roberta Bozza
Via Basile 24 - 80136 Napoli
cell. 333 1820069 e mail: bozzaroberta@libero.it
telefono AST 338 7149548
PUGLIA
Antonio Fazzi
Via M.Buonarroti 24 72028 —Torre S.S. (BR)
tel.0831 747562 - cell. 347 0580774 e mail: antoniofazzi48@yahoo.it
telefono AST 338 7152046
CALABRIA
Ida Mendicino
Via Calabria, 9 - 87030 Carolei (CS)
tel.0984 1800520 - cell. 348 9369783 e mail:idamendicino@inwind.it
telefono AST 338 7160038
SICILIA
Giuseppe Monego
c/o Curia Arcivescovile Piazza Duomo, 5 - 96100 SIRACUSA
cell. 333 6761405 - tel. 0931463776 e mail: peppus70@yahoo.it
telefono AST 338 6037763
Sebastiana Barbera
Via Aristide Gabelli 76/A - 96100 Siracusa
Tel.0931463776 cell. 338 1353058 e mail: sebastiana.barbera@gmail.com
telefono AST 338 7145812
Armata Vita
Via Francesco Crispi 91018 — Salemi (TP)
cell.339.8574731 e mail: blimle@alice.it
telefono AST 338 7162776
SARDEGNA
Efisio Bachis
Via Guido Rossa, 14 - 09010 Siliqua (CA)
tel.0781 73325 - cell. 334/1731318 e mail: ef.bachis@hotmail.it
telefono AST 338 7149452
Maria Beatrice Manca
Via G.Leopardi 1/b - 09033 Decimomannu (CA)
tel. 070961256 - cell. 340 4035264 e mail: mary.bea62@yahoo.it
telefono AST 338 6039618
TRENTINO ALTO ADIGE
Ferrari Amelia
Via Don Santo Amistadi,12 - 38087 Roncone (TN)
tel.333/2646321 e mail:luisanny@tin.it
telefono AST 338 7124744
BASILICATA
Carmine Rosa
Via Addone 29 85100 - Potenza
tel.0971 24073 - cell. 3405295193 e mail: rocarros@alice.it
telefono AST 338 6752316




