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Tra 'estate e il Natale: essere creativi in AST

SALEMI HA OSPITATO
IL CONVEGNO
INTERNAZIONALE SULLE
MALATTIE RARE

ono stati tre giorni senza
‘sosta quelli che hanno

coinvolto operatori sanitari,
famiglie e cittadini, a Salemi (TP)
nel primo fine settimana di
ottobre nel Convegno
Internazionale  dal titolo
“Superare le malattie rare: un
problema medico, sociale,

umano. Approfondire ed
informare  sulla  Sclerosi
Tuberosa”. Un seminario di

Segue a pag. 2

Il Sindaco Sgarbi al convegno AST
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osi succede.
Succede che
la creativita

nell’attivita asso-
ciativa renda piu
della programmazione.

Sarete concordi con me
quando nel riferire le attivita
dell’assemblea nazionale di
Trapani, tenutasi con Il

programma Superare le Malattie RARE,
raccontiamo con Vita Armata, delegata provinciale
(troverete all’interno del giornale il suo articolo),
come la riuscita dei complicati e divertenti impegni
sia dovuta alla grande flessibilita avuta in campo
dai nostri “giocatori”, oramai esperti. Giocatori
che si chiamano delegati, suocere dei delegati,
amici e cugini volenterosi, tutta la rete associativa
in contatto continuo per scambiarsi informazioni
preziose e metodi per affrontare gli inghippi: cambi
di nome all’ultimo momento nel programma
congressuale, assessori che si dimettono, problemi
familiari che evidenziano assenze importanti. Ed
eccoci sempre e comunque a RIUSCIRE. Si,
perché le giornate siciliane hanno avuto grande
successo: di emozioni, di importante scambio
scientifico, di raccolta fondi e anche di
programmazione lavori annuali.

| lavori associativi degli ultimi tre mesi hanno
dimostrato che la rete AST, ormai ben salda pud
supportare pesi anche non programmati, come
cambi di direzione imprevisti, dimostrando una
cura alla flessibilita, importante caratteristica nelle
attivita messe in campo, dimostrando inoltre una
grande serieta con un impatto notevole nel far
progredire i progetti associativi.

Questo anche il risultato ottenuto in Calabria
con lo Stare Assieme 2010, trovate all’interno il
“supplemento delle EMOZIONI®, ovvero le 4
pagine centrali che, con le immagini e i testi

scaturiti dai cerchi di riflessione, definiscono al
meglio 'anima vera del progetto: sostegno, cura,
riflessione, divertimento e perché no, quello che
si definisce con una parola strana empowerment,
che fa la differenza!

Eccolo allora il potere associativo, la
progettualita AST: se restate con noi e sentite i
delegati oltre i riferimenti medici, avrete in mano
la sintesi dei contatti importanti dove le risposte
alle domande possono essere trovate, sicuramente
troverete persone che riconoscono la problematica
con il vostro stesso atteggiamento e forse anche
modo per ri-trovare insieme la strada giusta.

Un accenno importante alla raccolta fondi, il
Vero Premio € la Vita € partito alla grande: il 2
ottobre a Salemi tutti i biglietti sono stati venduti
e un emozionato Vittorio Sgarbi, in qualita di
Sindaco, ha estratto le palline con i numeri vincenti.
Bello anche il brindisi che augura all’associazione
un cammino in crescita. Tra I'estate trascorso e il
prossimo Natale, il programma € (come sempre)
fittissimo: leggete il calendario associativo
nazionale, spuntate sul calendario le iniziative
prossime e PARTECIPATE !

A presto

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

FAI UNA DONAZIONE ALL’AST SUL C.C. POSTALE 96653001

E AIUTACI A REALIZZARE | PROGETTI 2010




Dalla prima...

editoriale

aggiornamento medico, voluto dal
Comitato Scientifico Associativo e proposto
dall’ AST Nazionale, che ha visto la
partecipazione di luminari di fama ed
eminenti studiosi che hanno messo a dura
prova il personale dell’Hotel Villa Mokarta.

Salemi ¢ stata per tre giorni il centro
del mondo, perché si sono accesi i riflettori
su un pianeta sconosciuto qual & quello
delle malattie “invisibili” di cui si occupano
quei medici — ricercatori che, con dedizione,
si fanno veri “sentori della vita di tutti”. Le

Il Sindaco Sgarbi insieme ai medici

ambito sociale, perché ha messo in luce
come la sinergia tra operatori sanitari e
famiglie possa dare forte impulso ad una
Sanita piu partecipata, in grado di fornire
cure appropriate e supporti concreti.

Le famiglie dell’AST, dal Trentino alla
Sicilia, si sono incontrate nella nostra Salemi
per conoscersi, stare insieme e sentirsi uniti
nella quotidiana lotta contro I'indifferenza
o I'abbandono.

Tra le autorita che hanno presenziato al
Convegno, € intervenuto anche il Sindaco

specifiche e diversificate trattazioni sulla
Sclerosi Tuberosa hanno interessato il folto pubblico di pediatri,
corsisti e sostenitori, che hanno seguito con attenzione i tanti relatori
provenienti dalla Comunita Scientifica Europea, dalle pit importanti
Universita del nostro Paese e da ogni provincia della Sicilia.
Coordinatore del progetto € stato il Prof. Martino Ruggieri, ricercatore
dell’Universita di Catania.

Il Convegno é stato un appuntamento particolarmente formativo
ed illuminante, non solo dal punto di vista medico, ma anche in

Vittorio Sgarbi, che ha sottolineato come
lo spirito di solidarieta umana, che caratterizza una societa civile,
emerga distintamente nei piccoli centri che vivono a misura d’'uomo
la via di tutti i giorni e che, rispetto alle grandi citta, manifestano
piu chiaramente sensibilita e condivisione delle problematiche
umane.

Toccante e gioiosa é stata la serata conclusiva del Convegno
caratterizzata da un grande spirito di gioiosa condivisione.

| tre giorni sono stati illuminati da un sole radioso che ha reso
indimenticabile per tutti il soggiorno nella nostra ridente

cittadina, ammirata per le sue bellezze architettoniche
ed artistiche.

Ringrazio i presenti per la loro splendida voglia di
partecipare.

Vita Armata
Referente della Provincia di Trapani
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Un grazie dall'Hotel Villa Mokarta (e un plauso a loro!)

Direttore responsabile:
Marco Michelli
marcomwm®@inwind.it

Ecco cosa scrive lo staff dell’hotel Villa Mokarta che
ci ha accolto con calore e simpatia nei giorni del
convegno a Salemi. “Arrivederci, grazie per
I'esperienza che ci avete dato I'opportunita di fare.
In questo lavoro ci sono incontri di tutti i tipi ma voi
ci avete lasciato qualcosa di piu. Grazie anche ai
dottori per la loro ricerca: pur essendo esimi
professori, si sono rivelati persone veramente semplici
nella vita quotidiana. Infine grazie alle mamme di

Collaborazioni:
Rosanna Balducci
Giuseppe D’Amato
Patrizia Petroni
Francesca Macari
Paolo Cuoghi

Ida Mendicino

lottare, ai papa di collaborare, grazie ai vostri bambini
di esisterelll!
Siete stati fantastici!ll”

dell'AST a dovervi ringraziare per la squisita ospitalital).

(Nota: le foto della pagina le hanno scattate loro e le hanno messe su facebook. Siamo noi

Grafica e Stampa:

Grafica Di Marcotullio s.a.s.
Via di Cervara, 139

00155 Roma

Tel. 06 4515569




approfondimenti

Tra il mare e 'albero (di Natale)

Sta arrivando un altro pezzo, possiamo

aspettare un altro giorno per chiudere il

numero”?
Ovviamente si, 'importante & non dimenticarci nulla.
Certo, tra un’attesa e I'altra, mettendoci anche il
lavoro per assemblare gli articoli e gli approfondimenti sara
I’ennesima volta in cui abbiamo chiuso in ritardo il numero. Per
carita non mi rammarico di certo! La voglia che ognuno mette per
costruire un piccolo pezzo di questo nuovo numero di ASTnews
riempie ed esalta ogni possibile, infimo disagio.
Questa volta ci troviamo di fronte allo spartiacque tra le vivaci
emozioni, che ancora abitano il cuore, della vacanza associativa (a
cui dedichiamo lo spazio centrale dal titolo “ll supplemento delle
emozioni”) il convegno internazionale di Salemi, che tanto lustro ci
ha dato anche a livello sovranazionale, con la presenza di medici
di diversi Paesi europei e I'imminente festivita natalizia che magari
quest’anno non prevede ponti e feste da calendario, ma che
rappresenta il momento di massima vivacita delle delegazioni locali,
complice anche la lotteria “Il vero premio ¢ la vita”.
E per rendervi partecipi e condividere i diversi momenti che hanno
caratterizzato o stanno per caratterizzare, la vita dell’AST, abbiamo
aggiunto al numero altre 4 pagine.
Di tutti gli argomenti che hanno segnato il periodo estivo per la
nostra Associazione si parla diffusamente in quasi ogni pagina del
giornale. Dunque, ho pensato di dedicare due parole proprio alla
seconda edizione della lotteria e a cid che ci aspetta tra qualche
mese. “Il vero premio & la vita” € la lotteria AST, I’occasione per
mantenere acceso il motore delle iniziative sociali. Perché € grazie
alla raccolta fondi che riusciamo a convogliare le risorse economiche

per la realizzazione dei progetti
e, in primo luogo, della vacanza
associativa. Personalmente, ho
sempre fatto fatica a chiedere
sostegno, a maggior ragione
economico. E so che questa
difficolta € condivisa da tanti. Tuttavia, non ritengo che vendere i
biglietti debba far arrossire di vergogna: chiediamo un (davvero)
piccolo sostegno, da impegnare per “fare”. Questo diventa, &, un
nobile fine. Inoltre, la raccolta consente di diffondere il nostro nome
e di veicolare le informazioni a chi ancora non conosce la rete.
Ecco allora I'invito a non lasciare nulla di intentato. Ogni biglietto
€ un simbolo, dalla doppia valenza: per I’Associazione ¢ il perno
basilare per finanziare le iniziative; per gli altri, oltre a diventare il
momento per fare beneficienza, significa alimentare il passaparola,
dire a qualcun altro che esistiamo e che siamo in grado di dare
supporto e accoglienza. Anche questo € parte della festa e del suo
significato piu vero.

Buona strada

Marco Michelli
Direttore responsabile Aesseti News
marcomwm@inwind.it

NOTA: Approfitto per ringraziare lo staff della Grafica Di Marcotullio (e
in particolare di Cristian), che ha I'ingrato compito di impaginare il
giornale. E grazie al loro contributo che siamo riusciti a pubblicare un
giornale con 4 pagine in pid.

L'’AMORE DELL’ANZIANO

di un'ottantina di anni arrivo per farsi rimuovere dei punti da
una ferita al pollice.

Disse che aveva molta fretta perché aveva un appuntamento
di i a poco. Rilevai la pressione e lo feci sedere, sapendo che
sarebbe passata oltre un'ora prima che qualcuno potesse vederlo.
Lo osservavo guardare continuamente il suo orologio e decisi, dal
momento che non avevo impegni con altri pazienti, che mi sarei
occupato personalmente della ferita. Ad un primo esame, la ferita
sembrava guarita: andai a prendere gli strumenti necessari per
rimuovere la sutura e rimedicargli la ferita.

Mentre mi prendevo cura di lui, gli chiesi se per caso avesse un
altro appuntamento medico, dato che aveva tanta fretta. L'anziano
signore mi rispose che doveva andare alla casa di cura per far
colazione con sua moglie. Mi informai della sua salute e Iui mi
racconto che era affetta da tempo dall’Alzheimer. Gli chiesi se per
caso la moglie si preoccupasse se avesse fatto un po tardi. Lui mi
rispose che lei non lo riconosceva gia da 5 anni. Ne fui sorpreso e
gli chiesi: “E va ancora ogni mattina a trovarla anche se non sa chi
¢ lei?” L'uomo sorrise e mi batté la mano sulla spalla dicendo: “Lei
non sa chi sono, ma io so ancora perfettamente chi € lei” Dovetti
trattenere le lacrime... Avevo la pelle d'oca e pensai: che questo &
il genere di amore che voglio nella mia vita. Il vero amore non é né
fisico né romantico, ma I'accettazione di tutto cié che é, é stato,
sara e non sara.

Le persone piu felici non sono necessariamente coloro che
hanno il meglio di tutto, ma coloro che traggono il meglio da ci6

E ra una mattinata movimentata, quando un anziano gentiluomo

che hanno. La vita non é una questione di come sopravvivere alla
tempesta, ma di come danzare nella pioggia. Sii piu gentile del
necessario, perché ciascuna delle persone che incontri sta
combattendo qualche sorta di battaglia.

Si tratta di un racconto anonimo che viaggia nella rete: magari pieno
di luoghi comuni, ma ogni tanto & importante “abitare” se stessi
negli altri, no?

Come aiutare 'associazione
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L'IMPORTANZA DEGLI ALTRI

orma Atzeni & Presidente dell’Associazione A.l.B.E.D Onlus
N(www.aibed.it) che hala sede vicino Cagliari. Qualche tempo

fa ci ha inviato alcune fiabe, certo non sue ma di grande
effetto. Una di queste ci piaceva farvela leggere. Del resto, come
scrisse Paulo Coelho “Mai nessuna notte € tanto lunga da non
permettere al sole di sorgere”

Un sant’'uomo ebbe un giorno da conversare con I’Altissimo e
gli chiese: “Mi piacerebbe sapere come sono il Paradiso e I'Inferno”.Il
sant'uomo fu condotto verso due porte. Si apri una delle due e gli
fu permesso di guardare all'interno. Al centro della stanza, c'era
una grandissima tavola rotonda. Al centro della tavola, si trovava
un ampio recipiente contenente cibo dal profumo delizioso. Il
sant'uomo senti l'acquolina in bocca. Le persone sedute attorno al
tavolo erano magre, dall'aspetto livido e malato. Avevano tutti I'aria
affamata. Avevano dei cucchiai dai manici lunghissimi, attaccati alle
loro braccia. Tutti potevano raggiungere il piatto di cibo e raccoglierne
un po’, ma poiché il manico del cucchiaio era pit lungo del loro
braccio, non potevano accostare il cibo alla bocca. Il sant’'uomo
tremo alla vista della loro miseria e delle loro sofferenze. Aveva
appena visto I'lnferno. Poi I'uvtomo fu condotto verso la seconda
porta, che si apri. La scena che si presentava era identica alla
precedente. C’era la grande tavola rotonda, il recipiente colmo di
cibo delizioso che gli fece ancora venire I’'acquolina. Le persone
intorno alla tavola avevano anch'esse i cucchiai dai lunghi manici.
Questa volta, pero, le persone erano ben nutrite e felici e
conversavano tra di loro sorridendo. Il sant'uomo disse: “Non
capisco!”. “E semplice”, rispose I’Altissimo, “Dipende solo da
un’abilita. Essi hanno appreso a nutrirsi gli uni gli altri, mentre gli
altri non pensano che a loro stessi”.

IL VERO PREMIO E LAVITAE IL
CALENDARIO 2011

Come sapete il congresso e I'assemblea a Salemi, grazie
al grande impegno di Vita e della sua famiglia, sono andati
molto bene, la partecipazione ¢ stata alta e interessata. La
festa finale con lotteria (di cui sono stati venduti tutti i 5000
biglietti!) e stata un successone. Chi non c’era, puo vedere
le foto messe sul profilo facebook e sul sito dell’Hotel Villa
Mokarta
Anche la lotteria della Basilicata ha avuto un grande successo
(4300 biglietti venduti): i numeri vincenti saranno sul sito,
con passaggio al TRregionale della Basilicata, che si pud
vedere andando sul sito www.rai.trg.basilicata.it
Continua la raccolta fondi con iniziative locali e lotteria e
presto arrivera il verbale insieme all’ultimo numero speciale
di ASTnews. Rimango a vostra disposizione per qualsiasi
problema o richiesta.

Francesca
NOTA
Ricordo a tutti il calendario 2011 approvato in assemblea:
e 3-4 febbraio corso delegati a Monza,
e 9-10 aprile assemblea nazionale a Roma,
* 12-13 marzo “Ri-pensare I’handicap” in Puglia, a Brindisi,
e 20-30 agosto vacanza associativa (nelle Marche),
e 10-12 ottobre convegno e assemblea in Basilicata.

approfondimenti

L’UNIONE FA LA FORZA...

La mia forza una grande squadra di educatori, volontari tirocinanti!

dubbi e la voglia di organizzare per raggiungere la perfezione.

Quest’anno la mia grossa scommessa era sull’equipe di
persone provenienti da altre cooperative con metodi e strategie
completamente diversi... non vedevo I’'ora che arrivasse il 20 agosto
per guardare tutti negli occhi e capire come sarebbe andata...

La fase iniziale ¢ stata terribile: mille imprevisti... da una pedana
del pulmino non funzionante, a passarelle da costruire... Un cuoco
da gestire!

Incredibile ma vero quella falda della pedana mi ha fatto capire
che davanti a me ci sarebbe stata una grande squadra: tutti pronti
a capire come si potesse risolvere tra caldo e ansia di iniziare.

Non mi voglio dilungare ma ringraziare ogni singolo operatore,
volontario, tirocinante per tutto 'impegno che ha impiegato senza
sentire stanchezze e tutti pronti per affrontare difficolta. Un
ringraziamento particolare a Luisella Graziano senza la quale non
avremmo potuto affrontare alcuni imprevisti che si sono presentati,
ai genitori i quali ogni anno si affidano a tutti noi con fiducia e la
voglia di collaborare affinche il proprio familiare possa godersi una
vacanza di tutto rispetto, al presidente e a tutto il CDA che ogni
anno cerca, nonostante mille difficolta, a fare partecipare la
Cooperattiva sociale Sopralerighe ad operare in ambito educativo...
grazie!

Desidero chiudere queste righe con un commento scritto da
uno degli operatori proveniente da Torino: Giorgio Codias che
racchiude il pensiero di tutti noi che hanno operato in questa vacanza
associatival

“Sono tornato ieri da un soggiorno di vacanza. Situazione estrema.
Scaraventato in Calabria senza conoscere nessuno, né operatori,
né utenti. La struttura molto simile a un campo rom e il personale
disponibile come Mike Tyson con il mal di denti! Ma la fortuna ha
voluto che mi trovassi a lavorare con gente fantasticall! Tutti!

lo, di solito ipercritico,
soprattutto al lavoro, circondato
da persone alle quali non c’era
proprio niente da criticare... e
stato un soggiorno durissimo.

Uno di quelliin cui ti sembra
di non dare mai abbastanza, di
quelli che quando ti guardi allo
specchio capisci che
Stachanov era un assenteista...

Uno di quelli in cui ogni
tanto ti trovi a pensare: “questa
volta non ce la faccio!”

Poi ti giri, vedi i tuoi “colleghi” ridotti come te e vai ad aiutarli
anche durante i tuoi 5 min di “riposo”.

Poteva succedere, ed e succeso, di tutto da un momento
all'altro... e allora dovevi ragionare in fretta...

L'ultimo giorno ho visto un omone di Roma piangere come un
bambino.

Ho ancora voglia di fare questo lavoro... Migliorando...

...Ieri sera sono uscito e ho fatto una “spasseggiata”, breve.

Guardando tutti superbamente dall’alto in basso.

Cosciente di essere stato uno degli elementi di qualcosa di grande!”

°gni anno per me € un grossa scommessa, travolta da mille

Lo staff della coop. Sopralerighe

Debora Pitruzzello
Presidente cooperativa “Sopralerighe” onlus
deborapit@yahoo.it




informazioni mediche

COLLABORAZIONE AST CON MEDICAL TEAM

Riceviamo dal Dr. Luigi Montella e pubblichiamo:

della sclerosi tuberosa risalgono al 1955. Oltre agli altri distretti,

Le prime descrizioni in letteratura delle manifestazioni orali
anche I'apparato odontostomatognatico

contemporaneo uso di farmaci antiepilettici e dal limitato livello di
igiene orale.

| fibromi gengivali si manifestano nel 50% dei casi e, oltre ad
avere un ruolo antiestetico che peggiora la capacita di relazione,
giocano un effetto negativo sul piano funzionale,

risulta coinvolto da lesioni tipiche di questa
malattia, che si rilevano a livello degli elementi
dentari e sui tessuti duri gengivali.

Sui denti sono presenti delle lesioni dello
smalto, che gli inglesi definiscono “enamel
pitting”; esse derivano da anomalie di
migrazione ameloblastica, durante i
meccanismi embriogenetici di formazione dei
denti. Al’esame obiettivo, hanno I'aspetto di
piccole introflessioni dello smalto, simili a

Lesioni dello smalto “enamel pitting”

perché impediscono la normale attivita
masticatoria e forniscono ai batteri parodontali
un sito di facile colonizzazione.

| fibromi gengivali appaiono come masse
fibrotiche che, originando dalla gengiva
marginale, protrudono in avanti, arrivando
anche a ricoprire I'intera superficie del dente.

La Medical Team, che da anni si occupa
del trattamento odontostomatognatico di
soggetti non collaboranti ed affetti da malattie

piccole carie iniziali, ma non costituiscono punti
di minor resistenza del dente, per cui non richiedono un trattamento
profilattico, bensi vanno tenute sotto periodico controllo.

L’alta incidenza con la quale si manifestano (dal 60% al 100%
dei pazienti affetti da sclerosi tuberosa, contro il 7 % riscontrato
nella popolazione sana), ne fa un segno di indiscutibile valenza
diagnostica.

| tessuti gengivali, invece, sono interessati da lesioni fibrotiche
con caratteristiche amartomatose spesso aggravate dal

Il dr. Montella

disabilitanti, ha in cura ormai da tempo diversi
pazienti affetti da Sclerosi Tuberosa.

Per questo motivo da ottobre nasce una collaborazione tra I’AST
e la Medical Team per sottoporre i pazienti affetti da sclerosi tuberosa
a periodici controlli, che abbiano come obiettivo:

Mantenere i risultati ottenuti con i pazienti gia trattati, mediante
sedute d’igiene professionale programmate e laddove siano presenti
recidive, nuovi interventi;

Individuare precocemente I'insorgenza di lesioni cariose sugli
elementi dentari;

Selezionare i pazienti non ancora trattati per I’escissione
chirurgica dei fibromi gengivali;

Effettuare visite orali per I'intercettazione di lesioni precancerose
in fase iniziale che, considerato il trauma cronico che puo esser
associato alla presenza dei fibromi gengivali, possono insorgere
senza esser individuate per tempo;

Migliorare la qualita della vita di questi pazienti.

Per informazioni, appuntamenti:

Sedi Medical Team:

Roma e Via Ippolito Nievo 61 tel. 06.5813375 fax. 06.5882332
Paola e C.da Latina snc tel. 0982.621005 fax.0982.853928
Per informazioni cliniche

Dr. Eugenio Raimondo 337.783527

mail: eugenioraimondo@tiscali.it

Dr. Luigi Montella 329.3880710

mail: luigi.montella8@gmail.com

Sperimentazione EVEROLIMUS

| soci che hanno aderito alla sperimentazione
Everolimus che avessero qualsiasi tipo di problema
o che volessero raccontarci I’esperienza possono
contattare telefonicamente o tramite posta elettronica
la referente scientifica Luisella Graziano al numero
telefonico 3386273079, e-mail: dubinik@alice.it, o la
segretaria Ast Francesca Macari al numero telefonico
3358282000, e-mail: francesca@createyons.it
Grazie a presto

Francesca

INFORMAZIONI LEGALI PER | SOCI AST

Si informano tutti i soci che & disponibile un
servizio di consulenza legale presso lo studio
della delegata per la Calabria Ida Mendicino.
Potete inoltrare i vostri quesiti al seguente indirizzo
di posta elettronica idamendicino@inwind.it
specificando in oggetto “richiesta consulenza”
ed indicando i vostri recapiti: sarete contattati al
piu presto.




‘Hoa ST ma LA ST NON AVRA ME!”
QL

E il motto di un gruppo di ragazzi e adulti affetti

da ST in forma lieve che in Gran Bretagna si

sono uniti e hanno stretto amicizia, all’interno
della loro associazione, per scambiarsi le proprie
esperienze e pensieri. Prendo lo spunto da una loro
pubblicazione per parlare appunto delle forme “piu
lievi” di ST, piu lievi per lo meno dal punto di vista cognitivo.

Piu della meta delle persone affette da ST non ha infatti disabilita
intellettiva, tuttavia anche se le proprie capacita cognitive sono
assolutamente nella norma, hanno a volte problemi in alcune aree
specifiche:

¢ MEMORIA: molti hanno deficit di memoria; tali difficolta possono
essere collegate all’epilessia, ad effetti collaterali dei farmaci o a
lesioni cerebrali collegate alla ST. Naturalmente anche lo stress e
I’ansia possono compromettere la memoria (e questo vale per tutti).

e CAPACITA ORGANIZZATIVE: le persone con problemi in
quest’area trovano difficile programmare, completare i “compiti”
per tempo o affrontare dei cambiamenti, degli imprevisti nella loro
routine. Alcune di queste difficolta sono a volte collegate a deficit
nelle cosiddette “funzioni esecutive”; con questo termine s’intende
la capacita di programmare, mettere in atto e portare a termine dei
comportamenti finalizzati ad un obiettivo specifico.

e ATTENZIONE E CONCENTRAZIONE: il
disturbo da iperattivita e deficit di attenzione &
piu frequente nelle persone con la ST che nella
popolazione generale ma anche chi - affetto da
ST - non ha questo disturbo, puo riscontrare di
distrarsi facilmente, di essere impulsivo e
irrequieto.

e PROBLEMI DEL SONNO: le persone con ST si possono
risvegliare piu spesso durante la notte e riscontrare un sonno meno
“efficace”.

e CAMBIAMENTI DI UMORE: sono soggetti piu frequentemente
a oscillazioni nei loro stati d’animo e questo pud includere anche
episodi di aggressivita e tendenza a farsi del male.

e ANSIA E DEPRESSIONE: sono piu comuni nelle persone
adulte affette da ST, andando da forme lievi a forme piu gravi che
possono richiedere trattamenti di tipo psichiatrico.

e ABILITA SOCIALI: sappiamo che vi sono molti casi di autismo
e sindrome di Asperger nella ST; tuttavia diverse persone affette da
ST pur non avendo forme del genere, hanno difficolta a farsi degli
amici e a mantenere le amicizie.

Spesso ¢ difficile trovare un aiuto per questo tipo di problemi;
tenersi in contatto con altri che hanno le nostre stesse difficolta
(anche via web) puo essere di grande aiuto per una condivisione
delle nostre esperienze e per sentirci meno soli. Scrivetemi cosa
ne pensate... alla prossima...

Patrizia Petroni
patrizia.petroni@tiscali.it

liberamente tratto e integrato da www.tuberous-sclerosis.org
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Dal “Roma” ALLA CAMIPANIA PER FARE

ndaffarata e divisa tra il lavoro e il compito di mamma, visto che
Ista accudendo, in affido, un bimbo. E la SToria di Roberta che

stiamo per raccontare. Perché ci fa piacere elogiare la caparbieta
e ricordare a tutti che i sogni, qualche volta, possono vincere.

Roberta ha scoperto solamente a 17 anni di essere affetta da
ST, dopo che un unico dermatologo sui tanti ascoltati le ha
diagnosticato la malattia. E stata sottoposta a visita neurologica e
oculistica con il fondo oculare e si € passata 15 giorni in ospedale
per eseguire la mappa cromosomica. | risultati sono stati abbastanza
incoraggianti: nessun segno al cervello e obbligo di controllare i
reni. Il vero colpo erano gli eventuali problemi che sarebbero potuti
sorgere in gravidanza.

A scuola € andata sempre bene e si € diplomata. Tuttavia, dopo
aver conseguito il diploma, & insorto qualche problema di gonfiore
e le analisi hanno cominciato a dare dei risultati sballati. La corsa
dal nefrologo ha dato esito impietoso: insufficienza renale che
obbligava a dieta proteica e terapie. Ma le condizioni peggioravano,
fino a che il 23 dicembre del 2000, a 22 anni, &€ dovuta entrare in
dialisi “Purtroppo quell’antivigilia di Natale non me la posso scordare”,
apostrofa con la sua ironia
che tanto ricorda la
cosiddetta “napoletanita”
che riesce sempre a trovare
un lieto fine, anche alle
situazioni piu disperate.

Se si puo parlare di
fortuna, I’anno successivo
avviene la svolta: nonostante
fosse in lista in tre posti a
Napoli, il giorno di Pasquetta
(il 16 aprile) ha fatto il
trapianto a Perugia. Nelle
mattine di dialisi al Vomero
conosce la Dr.ssa D’Amato
e ci tiene a ricordare
I'importanza della figura nella
sua vita: “E stata come una
mamma per me” sottolinea
con emozione.

“Da quel momento volevo sapere di pit € conoscere il mondo
della malattia che mi abitava. Entrai in contatto con I’AST che mi
segnalo il Dr. Buono - di nome e di fatto - con cui feci le analisi del
DNA”. Il problema era duplice: un solo rene di base piu una malattia
(“fritto e panato”, scherza).

Roberta Bozza

Fidanzata a 16 anni con Maurizio nel 2003 si sposa e nel 2006
comincia le pratiche per I’'adozione. “Non voglio rischiare di mettere
al mondo un figlio che dovra soffrire” ci spiega con un velo di
malinconia di chi ha ragionato e preso una posizione su una
questione che & comunque rimasta nel cuore. |l lavoro alla redazione
del Roma, storico giornale del capoluogo campano, la aiuta a
superare la quotidianita e I’attesa di notizie. Ma, si sa la strada per
I’adozione €& lunga e tortuosa.

“Oltre al conforto del lavoro, il rapporto con I’AST mi ha permesso
di incamminarmi sulla strada per scoprire e analizzare il mio caso,
il modo di vivere la famiglia anche se mi riconosco maggiormente
nei trapiantati, per un fatto di terapia” puntualizza quasi con
rammarico.

Ricorda il primo contatto con Simona Bellagambi (“Che non
dimentichero mai”) e 'importanza di Ida (“Ci ha dato una grande
mano come avvocato, soprattutto con il lavoro”) e della sua
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esperienza nell’Associazione: oltre ai tantissimi pro, ci tiene a dire,
da buona napoletana, le cose che vorrebbe vedere migliorate. “Punti
deboli? Vorrei che non ci fossero diatribe per concentrarci sulla
ricerca e partire dal presupposto di aiutare gli altri e fare squadra
insieme. Per quanto riguarda la Campania, invece, abbiamo tanti
problemi: la sanita, se possibile & peggiorata. Poi, per quanto
riguarda il mondo associativo in particolare, c’é poco coinvolgimento:
la gente & scettica. Purtroppo, ci sono tante, troppe, persone che
fanno speculazione sulle malattie e impediscono a chi ne ha davvero
bisogno di avvicinarsi con fiducia alle associazioni”.

La sua ricetta € semplice: “Bisognerebbe creare consenso e
sensibilizzare a livello sociale. E’ un fatto di cultura e d’istruzione
e la Campania, che sta affrontando una grave crisi, avrebbe bisogno
di migliorare in entrambe. Da parte mia c’é la voglia quantomeno
di dare un contributo a chi, nell’ambito della nostra malattia, abbia
voglia di avvicinarsi all’Associazione”.

Come per I'adozione, cosi per ’AST, Roberta & pronta.

Marco Michelli

SEI UN’AZIENDA?

Finaziamento del giornale con il “+ dai — versi”
AST é una onlus, organizzazione non lucrativa
di utilita sociale, per cui la tua azienda potra
dedurre le donazioni effettuate a favore
dell'associazione con la prossima dichiarazione
dei redditi. In base all’art. 14, D.L. n. 35/2005 si
puo dedurre dal reddito le donazioni fatte per
un importo non superiore al 10% del reddito
complessivo dichiarato e comunque nella misura
massima di 70.000 euro per anno, come si pud
vedere dalla Circolare del Ministero
dell’economia e delle finanze 19 agosto 2005,
n. 39/E detta anche “+ dai - versi”.

Umberto Mieli, nostro socio, vi invita tutti al suo negozio
di ottica a Roma... di corsa a trovarlo!

PROGETTI MEDICO-SCIENTIFICI 2010 approvati nel 2009
Ente: Universita Studi Milano, Facolta Medicina e
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 € 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
Ente: Universita Studi di Catania

Resp.Scient.: Francesco Coniglione

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 I'iden-
tificazione di eventuali microRNA endogeni potenzialmente coinvolti
Link: www.unict.it
Enti: Ist. Gaslini Genova, Osp.S.Giovanni Battista Torino,
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.




| HAVE A DREAM...

II 28 agosto 1963, a Washington, circa 250.000

persone di tutte le razze marciarono fin sotto

il monumento a Lincoln guidati dal leader
integrazionista Martin Luther King, per chiedere
uguali diritti per tutti, a prescindere dal colore della
pelle. 1l suo discorso ebbe un impatto fortissimo sull’opinione
pubblica e sui movimenti che si andavano sviluppando in quegli
anni, passando alla storia con una frase che & divenuta un simbolo
per chi non rinuncia a sperare in un mondo migliore: “I have a dream”
(ho un sogno).

| have a dream... un brivido mi corre lungo la schiena e
all’improvviso mi assale un moto di nostalgia, sembra ancora di
essere in quell’estate, nell’aria risuona ancora I'inno alla speranza
pronunciato in uno dei momenti forse piu complicati della lunga
lotta per I'integrazione razziale... anche se, probabilmente non sono
mai esistiti tempi facili.

L’equilibrio del mondo si regge spesso su una serie delicata di
compromessi, € a volte, le vittime dei “periodi di pace” sono piu
numerose di quelli di guerra, anche perché in ogni istante, in qualche
parte del pianeta ci sono persone che muoiono a causa di qualche
conflitto pill 0 meno nascosto, o semplicemente perché perdono
la loro personale battaglia per la sopravvivenza.

Anche gli anni sessanta pagarono il loro tributo sanguinoso in
termini di vite umane e diverse sono state le vittime illustri, basti
ricordare i fratelli Kennedy e lo stesso Martin Luther King, ma molte
di piu furono quelle sconosciute, come i ragazzi caduti nella tragedia
del Vietnam. Tuttavia fu un’epoca di grande risveglio delle coscienze,
erano gli anni della “Beat generation” e della nascita della cultura
hippy, dei grandi raduni e delle marce di pace e di protesta. Joan
Baez cantava “We shall overcome” il canto corale che divenne
immediatamente un simbolo per la gioventu mondiale, la cui sete
di giustizia e di fratellanza era contagiosa: il villaggio globale di
internet ancora non esisteva, ma il passaparola era ugualmente
febbrile.

Il reverendo King e gli altri personaggi che hanno segnato quel
periodo ormai sono solo un ricordo, una leggenda... eppure adesso
alla Casa Bianca siede un afroamericano, contestatissimo quanto
si vuole, ma saldamente in sella e con le idee ben chiare. “l have a
dream” si € trasformato in “Yes we can” (si noi possiamo) e quella
che sembrava una battaglia persa in partenza ha avuto degli sviluppi
imprevedibili per i benpensanti dell’epoca. Non voglio dire che sia
stata la rivincita degli “idealisti” (da sempre bollati come dei sognatori
perdenti), ma se non altro & la dimostrazione che anche un sogno
impossibile, se animato dalla convinzione di essere nel giusto,
potrebbe essere realizzato, alla faccia del pessimismo imperante
(che pure & una fortissima tentazione) e del materialismo subdolo
e corrotto che, purtroppo, sembra sia diventato il motore della
societa in cui viviamo.

Giuseppe D’Amato
giemmedam®@libero.it

rubriche informative

VERSI IN LIBERTA

uscita la prima silloge in
E lingua italiana di Antonio

Causi dal titolo “Versi in
liberta”.
Si tratta di 45 liriche, scritte negli
ultimi anni, sul tema della vita
e dell’approccio verso
quest'ultima, nella maniera piu
positiva. Il libro, sta riscuotendo
grande successo ed é stato
premiato come libro edito nella
IX edizione del concorso di
poesia “Loredana Torretta
Palminteri 2010” che si & tenuto
a Baucina (PA).
Parte del ricavato della vendita
di questo libro andra a favore
dell’AST.
Tutti coloro che desiderino acquistare il libro, possono mettersi in
contatto al 3339841034 oppure via e-mail all’indirizzo
tonycausi@alice.it .

AUGURI A cooeee

¢ Elisa Rimassa 27 settembre (9 anni)

¢ Paolo 5 ottobre

e Pamela Bagnara 11 ottobre (17 anni)
¢ llaria Cuoghi 28 ottobre (14 anni)

¢ Valerio Proietti 7 dicembre (19 anni)
e Simone 1 Novembre (4 anni)

e Patrizia Petroni 12 settembre

Mandateci il nome, la data del compleanno e quanti anni
compiono i vostri ragazzi che li pubblichiamo nel prossimo
giornale!!!
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LAVORI IN CORSO: LA ConsuLTA NAZIONALE MALATI RArI (MR)

omune del sostegno ai MR. Con i rappresentanti delle altre
associazioni siamo impegnati su attivita
molteplici: ci vantiamo anche di aver sollecitato
'avvio del Telefono Verde Malattie Rare, attivo
dal 2006, che opera grazie al sostegno del
Centro Nazionale Malattie Rare dell’lSS.

Ad oggi, stiamo lavorando sulla spinta al
Decreto Legge a favore dei MR, che da anni
gira sui tavoli del Parlamento con numeri e
richieste diverse, sempre senza sostegno finanziario da parte del
Governo.

Confidiamo soprattutto in un rinnovo del tavolo di consultazione
In stralcio vi allego i passi piu significativi della lettera inviata al
Ministero della Salute e anche al capo del Governo per il
riconoscimento delle attivita portate avanti .

Omiss...

Di quattro anni ci incontriamo e lavoriamo insieme con I'obiettivo

Considerato I'importante ruolo svolto, insieme al Centro Nazionale
Malattie Rare, in questi anni di attivita;Considerata la necessita di una
rappresentanza strutturata delle associazioni di malati rari;Considerato
il momento di particolare importanza per i malati rari in prossimita
dell’emanazione di una legge sulle malattie rare che pone in rilievo la
collaborazione con le associazioni; Considerato che si presenta
imminente la stesura del Piano Nazionale sulle malattie rare;Considerata
necessaria la partecipazione e il coinvolgimento della Consulta nelle
istituzioni dove si decidono le sorti dei malati rari (Commissioni
legislative, Centro Nazionale Malattie Rare, Tavolo tecnico della
Conferenza Stato/Regioni, ecc) Ritenendo di dover proseguire il lavoro
di analisi delle criticita e di definizione delle soluzioni;SI CHIEDE

Il rinnovo della collaborazione con codesto Ministero della Salute
con l’istituzionalizzazione di questo importante organismo consultivo.

...omiss...

Incrociamo le dita!!

Velia M. Lapadula

federazione dal 1999), riporto i dati dell’assemblea Uniamo
tenutasi a settembre a Napoli: impegni con la federazione sono
i progetti che la stessa svolge in partner con il Ministero della Solidarieta
Sociale e il progetto Europlann.
| progetti federativi svolgono un importante ruolo di
sensibilizzazione sull’argomento Malattie Rare, e in Italia sappiamo
tutti che 'attenzione per gli argomenti che trattiamo resta alta se piu
si informa e si fa parlare di noi; importante & partecipare come membri
attivi anche in Europa e ci riusciamo proprio attraverso i progetti come
Europlann. Lltalia € paese capofila del progetto europeo insieme alla

Fregiandosi del titolo di soci di primo livello (siamo con la

LA FEDERAZIONE UNiamo E L’AST

federazione Uniamo - con la dott.ssa Taruscio dell’ISS come
coordinatore — con il compito di organizzare I'indagine per portare la
voce dei pazienti con MR dall’ltalia al’Europa. L'obiettivo € di alto
livello: uniformate le pratiche per trovare gli stessi diritti sul’argomento
MR, soprattutto a livello legislativo per stilare i piani nazionali sanitari
con il focus anche sulle Malattie Rare. Ci si incontrera a Firenze, a
meta novembre: i portatori d’interesse sono invitatati a partecipare.
Da parte nostra, saremo vigili e presenti sul’argomento, con un
strizzata d’occhio alla nostra ST.
Per ulteriori informazioni visitate il sito www.uniamo.org
Velia Maria Lapadula

10, DISABILE, NON VOGLIO PIU ESSERE ITALIANA

Riprendiamo una lettera a firma di Anita Pallara e pubblicata su “Il fatto quotidiano” di martedi 5 ottobre per riflettere sul tema della

disabilita

i chiamo Anita Pallara e sono una ragazza di 21 anni affetta
Mda atrofia muscolare spinale, una malattia

neurodegenerativa e totalmente invalidante. In parole
povere, sono handicappata.

Mi rivolgo al professor Joanne Maria Pini che vorrebbe buttare
me e quelli come me dalla Rupe Tarpea: la disabilita non € un valore
aggiunto, non & proprio un valore. E solo una condizione. Non voglio
parlare di solidarieta e nemmeno di sensibilita. lo parlo di diritti. Il
diritto all’istruzione ce lo garantisce la Costituzione. Le sue parole,
professore, sono vergognose, pericolose, razziste e illegali. Ma che
valore ha tutto cid nel nostro Paese? A parte le ovvie reazioni di
sdegno e le condanne morali, quale sara la conseguenza reale? A
voi tanti che parlate di “selezione genetica”: io non sono disposta
a subire questa ignoranza nel 2010. Se non ci saranno delle forti
prese di posizione da parte delle istituzioni e dei media, io mi rechero
alla Prefettura di Bari e consegnero la mia carta d’identita e il mio
passaporto, rifiutando cosi la cittadinanza italiana. Non posso essere
cittadina di uno Stato di questo tipo.

Il professor Joanne Maria Pini, compositore e docente di armonia
al Conservatorio di Milano, aveva commentato le dichiarazioni
provocatorie (poi smentite) dell'assessore all'istruzione di Chieri,
Giuseppe Pellegrino, sostenitore della necessita di non inserire i
bambini disabili nelle scuole. Pini, che poi ha provato a correggersi,
ma senza troppa convinzione, ha affermato: «E se invece fosse una
cosa giusta? Gia le classi sono troppo disomogenee, oltre che
numerose. D'altronde la funzione della scuola non e di infondere
conoscenza, ma di standardizzare la testa della gente. Non c'é piu
selezione naturale, oggi una pseudoscienza autoreferenziale senza
bussole fa campare organismi che non dovrebbero. Datemi pure
del nazista, se volete, cosa che non sono, sono invece una persona
che ragiona liberamente... alla Rupe Tarpea bisognerebbe tornare,
altro che balle.»

Detto per inciso, c’e un errore colossale nell’esempio estremo
del prof. Pini: dalla Rupe Tarpea i Romani gettavano i traditori della
patria e non i disabili, mentre invece una forma di eugenetica era
probabilmente diffusa nel mondo ellenistico e soprattutto a Sparta.
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La “Cura Associativa”, testo accademico (ma anche divulgativo!)

Facolta di Scienze della Formazione, impegnate da qualche

anno sul progetto di ricerca sociale intitolato alla nostra
associazione, & in uscita il testo con i risultati e con I'analisi approfondita
del lavoro. La soddisfazione personale € alta, ho tentato con il
coordinamento sul progetto da me promosso, di avere la pista giusta
per poter trasmettere I’aria che si respira in Associazione e spero di
esserci riuscita.

L’edizione del volume € a cura della casa editrice Pedagogika e
contribuisce arafforzare la stima lunga anni con il Presidente, il prof.
Salvatore Guida e tutto il gruppo Stripes coop., con cui, da tempo,
I’AST & impegnata in rete per scambi fecondi di idee e contributi.

Qui riportiamo la stampa che ¢ stata diffusa al convegno nazionale

Grazie ad un gruppo di professionisti dell’Universita Roma Tre,

all’lstituto Superiore Sanita di Roma nel luglio scorso e che ha
contribuito ad una riflessione importante sulla Medicina Narrativa e
le Malattie Rare.

Il poster & un sunto dei capitoli che efficacemente trasmettono
gli spunti del lavoro: I'idea & di solleticare la vostra curiosita e a leggere
di noi. Inoltre potremo, insieme, contribuire a diffondere la rete
associativa anche grazie alla divulgazione del volume. Questi i dati
per avere il testo in libreria:

Titolo: La Cura Associativa (Malattie rare e buone prassi. Una Ricerca
sull’Associazione Sclerosi Tuberosa)

A cura di Bruna Grasselli. Prefazione di Roberto Cipriani. Edizioni
Stripes - Collana Pedagogika, pag 180 €15




vacanza AST 2010

Vacanza associativa 2010: IL SUPPLEMENTO DELLE EMOZIONI

COME ANDARE IN VACANZA DA INVALIDI E TORNARE FELICI...

nche quest’anno la vacanza associativa é finita a lacrimucce
k nostalgia. Non si avevano dubbi in proposito!!! Sono partita
a Genova con un piede invalido operato da poco, non ho

potuto fare in vacanza tutto quello che avrei voluto ma, la gioia di

stare insieme a tutti i partecipanti vecchi e nuovi, ha superato ogni
ostacolo!!! Devo ammettere che un

con problematiche diverse, un altro grazie va a Velia e Valentina che
si sono prodigate a organizzare questa vacanza in una localita
splendida pur abitando a molti chilometri di distanza. Lavoreremo
comunqgue per migliorare, per il momento sento solo tanta nostalgia,
mi manca il canto della sirena Giusi, mi manca Gionata che mi dice
sempre: “Francesca, sei bellissima”

po’ faticoso lo & stato ma, vedere
i nostri ragazzi divertirsi e gli adulti
partecipare alle condivisioni di tutte
le nostre angosce per stemperarle,
e stato il motivo che mi ha fatto
apprezzare come ogni anno questo
progetto che, diventa sempre piu
importante, per portare a casa
riflessioni e pensieri su cui lavorare
per il futuro. L'impegno della
cooperativa Sopralerighe € stato
encomiabile, gli  operatori
insuperabili (non finird mai di

Gruppo con invalida (siamo bellissimel!l)

(solo Iui &€ capace di farmelo
credere!) e tutte le sue curiosita, mi
mancano gli splendidi sorrisi di
Franceschina e Luisina, le
chiacchierate di Elisa, le pernacchie
di Jacke e avanti di questo passo...
mi manca qualcosa di tutti e manca
il rapporto con tutte le persone con
le quali ho parlato e discusso di
tutte le problematiche che questa
malattia si porta dietro.

| pensieri ora ancora si
accavallano, bisogna interiorizzarli

elogiarli!!l), hanno affrontato le
difficolta della struttura e le problematiche (qualcuna molto importante
e faticosa) dei nostri ragazzi con spirito di sacrificio e professionalita
in collaborazione continua con i familiari (grazie Debora per il tuo
eccezionale coordinamentol!!). E che dire della nostra insuperabile
infermiera Luisella, che & venuta in vacanza per rilassarsi come tutti,
ma ha avuto un gran daffare per curare i piccoli malanni notturni e
diurni con competenza e “rassegnazione”, GRAZIE LUISELLA!!.
Sicuramente tutti non saranno soddisfatti al cento per cento, ma
credo sia un’impresa impossibile accontentare un centinaio di persone

e lavorare per poter trovare idee
nuove o modificare I'esistente per migliorare la qualita della vita delle
nostre famiglie. Sarebbe il massimo se riuscissimo a trovare un
farmaco o una soluzione medica a tutti i nostri problemi, la quotidianita
e la fatica di riuscire a trovare soluzioni adeguate per ogni nostro
malato € comunque I'emergenza piu sentita e pit urgente ad oggi.
Non perdiamoci di vista e lavoriamo tutti insieme perché uniti possiamo
fare molto di piu!!

Francesca Macari
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Premio di poesia "Scintilla della mente”

“Scintilla della mente”. Testimone silenzioso, ma solenne e

autorevole, affiorante dalle acque calde e distese dello Jonio,
il cono del vulcano Etna ha anch’esso assistito alla cerimonia di
premiazione della quarta edizione del concorso, che si & svolta presso
il camping “La Zagara” la sera del 29 Agosto. Alla presenza di tutti i
partecipanti alla vacanza associativa AST 2010, quest’anno tenutasi
presso il centro reggino di Melito Porto Salvo, il concorso ha visto la
partecipazione di cinque poeti - con due bei brani fuori concorso -
che hanno dato piglio alla loro vena creativa, imbastendo versi ricchi
di messaggi che fanno sempre bene al cuore. Particolarmente gradito,
tra gli altri, il ricordo di Nicola, un amico carissimo che quest'anno
non era con noi. La giuria, composta da Antonio Fazzi dalla Puglia,
Antonella Cravero dal Piemonte e da Giuseppe Amato dal Lazio,
scelti per formare un po’ un ensemble dell'ltalia intera, (quasi a scorno
di chi tenta di separarla...), ha letto tutti i brani pervenuti, ha assegnato
loro un voto e poi si & riunita per redigere il verbale dei risultati
conseguiti. In un’atmosfera di gaia serenita si sono succedute le varie
fasi della cerimonia, condotta da Antonio Fazzi, con I'orecchio teso
a cogliere le suggestioni dei versi proposti e con I'occhio impaziente
sulle due grandi torte che troneggiavano sul tavolo centrale e che,
per il gran caldo, rischiavano di liquefarsi anzitempo. Pericolo
scongiurato in extremis e quindi serata finita in assaggi e brindisi.

Di seguito pubblichiamo le poesie in concorso

Grande successo a Melito Porto Salvo del premio di poesia

IV edizione del premio di poesia “Scintilla della mente 2010”

1¢ classificato
“L’AST NEL CUORE”
di alerio Proietti

Quattro anni con voi ho passato
vecchi amici ho ritrovato

nuove persone ho conosciuto

e con I’Ast sono cresciuto

Dalla Sardegna alla Calabria
con tanto sole e tanta sabbia
ogni anno in estate

mi riempie le giornate

Valerio Proietti
1° classificato

Questa grande associazione

sa aiutare tante persone

grazie anche ai fantastici operatori

nasce un sorriso nei loro cuori
o000

2°classificato

“CALABRIA”

di Edoardo Colombini

La gente che freme per
andare in acqua,

acque cristalline e profonde,
pietre lisce e argentate,

sole cocente,

cielo terso,

navi all’orizzonte,

notte serena e luna piena,

Edoardo Colombini

pezzi i storia, 2° classificato

pezzi di cultura,
terre di Calabria

3° classificato
“l SO IN VACANZA”
di Roberto Giambra

Eccoci giunti
Inizia la nostra vacanza
Genitori, ragazzi ed operatori.

Rivedo Luisina, Luisona

Enri, Bruna e Monicona

E, tanti altri che

Non ho nominato

Ma di sicuro

dite

non mi sono scordato ...

Eri un ragazzino
Pieno di energia,
per tenerti fermo
non bastava una
gendarmeria.

Per i tuoi 18 anni
lo c’ero, mi hai chiamato zio
E mi & sembrato sincero.

Oggi non sei qui con noi
Ed io, con il cuore in gola
Ti dico: “a presto”,

Nicola, i so in vacanza
o000

Altre poesie in concorso:

“LA FELICITA” (agosto 2010)
di Elisa iannuccini

La felicita & vivere

Nella gioia la profondita del momento

Con sorriso

E capendo solo le parole,

toccando il cielo con un dito

I’esperienza speciale

dello stare insieme

con sincerita e simpatia
o000

“LA VITA”

di llaria Cuoghi

La vita € una gemma preziosa
Che sboccia da un’altra vita rigogliosa,

un raggio di sole I'abbraccia,
ed ecco qui uno splendido fiore
che va curato con tanto amore.

Come un bambino lo guardi, lo cresci,
gli stai vicino nel suo cuore

e quando ¢ ora é fiorito,
lo lasci andare, come neve al mare

Roberto Giambra
3° classificato

Gabriele Fanelli poeta
fuori concorso

Elisa

llaria
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Raccontandosi... nei “cerchi AST”

bbiamo raccolto le riflessioni fatte nei cosiddetti “cerchi AST”

nel corso della vacanza associativa, presso il Villaggio La

agara di Melito Porto Salvo (RC): trascrivendole ci hanno

emozionato piti del momento in cui le abbiamo ascoltate e vogliamo
cosi “trasmetterle” anche a chi non ha partecipato.

Stare insieme

Parola chiave: “Stare insieme” (perché stare insieme?)

¢ Per noi &€ molto importante ed € come ritrovarsi in famiglia una
volta I'anno per confrontarsi e anche per sentirsi “normali”

e Conoscere e imparare i nomi di tutti, importanza del conoscersi
e confrontarsi per capire che non siamo soli, 'importanza di scambiarsi
strategie. In questa situazione mi rendo conto che sono “normale”

e Stare insieme per capire che insieme si riesce ad ottenere
qualcosa, per idealizzare un futuro migliore, insieme per cambiare le
cose e risolvere i problemi che sono di tutti.

¢ Denominatore comune la malattia con tutte le sue manifestazioni
che ci fa vivere o sentire di vivere una vita diversa da quella che
avremmo sperato. Possibilita di passare insieme del tempo, per liberare
la mente dagli affanni quotidiani e insieme confrontarsi, ridere, sorridere
su tutto. Ogni anno si decide di ritornarci perché I'esigenza ¢ forte.

e Stare insieme significa non ritenermi la persona piu sfortunata
del mondo con I’'angoscia del futuro. Stare insieme mi carica per
continuare ad avere forza.

¢ acanza come prima risposta diretta alla persona. Riflettere da
adulti per i ragazzi che crescono con gli stessi problemi degli adulti malati.

e E un motivo per sentirsi un’unica famiglia, per confrontarsi e
confortarsi. | nostri figli si sentono in questi giorni come persone
“normali”.

e Stare assieme per stare meno soli, per me e diventata
indispensabile il bisogno di incontrarsi.

e Per 40 anni sono stato convinto di essere un caso unico e raro
e invece ho scoperto che non era cosi, quindi insieme possiamo
lavorare per migliorare. Aiuta per dare un po’ di forza morale.

e Nonostante il terremoto dell’ ultimo anno & provato che la
vacanza € il momento migliore dove vengono fuori le idee per lavorare
durante I'anno

e Stare insieme per costruire insieme. Vedere i ragazzi che stanno
davvero insieme, dove si sentono pienamente accettati.

e Aspetto la vacanza tutto I’'anno e faccio il punto tornando a
casa carica, perché trovo una famiglia che mi sopporta e mi supporta,
vedere Gionata realizzato e per 7 giorni “normale”. Spero che vada
avanti per tanti anni. La vacanza serve per capire che un’associazione
serve da supporto e creare microreti sul territorio, avere una relazione
e dare un volto a chi ti risponde al telefono.

e Cita lo scritto di Bruna: “Se noi non possiamo curare il nostro
corpo, curiamo la nostra anima...” Questo ¢ il senso dello stare
insieme e anche conoscenza piu approfondita fra i soci.

¢ Condivisione con Paolo. La vacanza ¢ stata una scoperta che
ci ha permesso di conoscere le persone. E stata una crescita. Essere
in mezzo a voi mi ha aiutato a crescere interiormente, anche
confrontandomi con problematiche piu gravi delle mie. Accrescimento
interiore della vita. Alle persone normali, secondo me, manca un
pezzo importante.

e Avrei mandato anche Luisa da sola perché conosco le persone
a cui I'avrei affidata. Anche I'aspetto turistico & stato importante per
me che non vado da nessuna parte. Importante anche l'indipendenza
di luisa che dorme con gli educatori.

¢ Dopo la vacanza ho piu voglia di fare e mi carico, conosco
persone nuove con le quali posso parlare di quello che al paese non
posso. Aspetto la vacanza per rivedere tutti

e Dopo I’esperimento dell’anno scorso, sfidando I’antitutto della
mia piccola famiglia, nei momenti difficili meno male che avevo 'ast
alle spalle, grazie anche al telefonino di Velia, mi sono sempre sentita
in famiglia.

e Stare insieme non € piu un titolo masi sta concretizzando. In tutta
Italia si organizzano piccole vacanze. L organizzazione € grande e faticosa
e tutti dobbiamo coinvolgerci per continuare. Stare insieme & condividere
le emozioni. L'associazione & diventata la nuova cerchia di amici.

¢ La vacanza permette di fare amicizie e di riflettere in modo
pesante su tutto quello che manca, riflettere su che cosa possa fare
per mio figlio. Quello che manca ¢ riuscire a tirare fuori dai nostri figli
le loro potenzialita. Aprire delle strade, attivare delle strategie. La
forza che ognuno ha dentro & straordinaria. Va creata la rete per le
conoscenze mediche e non.

¢ E bello vedere sempre famiglie diverse e nuove e confrontarsi.
Vedere i nostri figli che girano e non sono soli. Qua sono tutti uguali
e siamo tutti nella stessa situazione.

¢ VVedere Serena che sta volentieri con tutti gli altri ragazzi.

e Abbiamo voluto provare per conoscere piu gente e per mio figlio
che si sta divertendo con gli altri ragazzi. Lui € contento e noi ci rilassiamo.

¢ Nonostante siamo soci dal 99 & la prima vacanza alla quale
partecipiamo. Da poco siamo usciti fuori allo scoperto. Quando ho
conosciuto mio marito non mi ha interessato il fatto che avesse la
sclerosi tuberosa, non amo la malattia ma la persona. Appuntamento
a Salemi a ottobre per dimostrare la nostra forza. Verremo anche
sulle alpi se possibile.

¢ Fa ben vedere mio figlio giocare con gli altri mentre a Rimini era
solo e non andava in acqua.

e E la prima volta e mi ritrovo in un gruppo particolare.

e | 'entusiasmo per I'esperienza fatta lo scorso anno ci ha fatto
ripartire anche con mio marito. Vedo llaria felice e mi trovo benissimo
in mezzo a voi. Queste giornate le vivo serena, io sono io in mezzo
agli altri.

¢ Ho rivoluzionato tutto per concordare le ferie ma sono contento
perché finalmente llaria non & con noi, ma la vedo piu autonoma e
indipendente. Attivarsi a livello regionale e istituzionale per far
conoscere I'esperienza. Lo scambio e il confronto mi aiuta poi a
riportare in regione I'esperienza e crescere. Spero di fare altre vacanze.

e Penso che la vacanza sia il massimo che 'associazione pud
fare, anche se a volte sono critico. Voglio che continui perché il
confronto ci fa bene e i nostri figli si divertono. Spero che siamo
sempre di piu.

e E la prima volta ma mi son pentito di non essere mai venuto.
Con Giusi non siamo soli come quando andiamo in giro.

e Soffro perché mio figlio interessato non c’e perché gli avrebbe
fatto bene. Siamo venuti lo stesso perché & importante partecipare.
Vorremmo che mio figlio combattesse la solitudine venendo con noi.
Mi sarei sentita in colpa a non venire.

26 agosto in spiaggia

Relax

Parola chiave: “relax” (Cosa significa per me relax?)

e relax per me € al lavoro con I'aria condizionata e da sola

e dimenticare il quotidiano con pulizie di casa e lavoro

e chiacchierare senza stress con persone che ti capiscono

¢ non fare niente e riposarsi dal lavoro e dalle pulizie di casa

e j soinvacanza

e non avere lo stress dei genitori e stare insieme agli altri
divertendosi

e guardare nostro figlio che nuota allegramente con tutta la
compagnia
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Ritorno a casa

Frase chiave: “cosa portiamo a casa”?

e il sacchetto dei panni sporchi...!!

e |a ricarica per tutto I'anno...

e contenti...

e rinnovati...

e sono stato colpito...

e sinceramente “non mi ha fatto bene...” perché sono sensibile
e mi riempie il cuore...

® vi penso continuamente e poi le nuove notizie...
e riflettere...

e scelta consapevole...

e non mi piace il mare e sono qui...

e una risposta ad una domanda...

e stanca morta, affamata e contentissima...

¢ nelle aspettative bisogna stare bassi...

¢ una vacanza interessante...

e |a consapevolezza che non sono solo...

e ho intravisto una strada da seguire...

e cambio prospettiva...

e un bagno di umilta...

e |a curiosita...

¢ le lamentele solo dei grandi e non dei ragazzi che hanno fatto
gruppo...

e fiato e anima degli altri...

¢ il desiderio di poter fare meglio...

¢ bello che i fratelli prendono consapevolezza...

¢ |a fantasia esplode

e lavorare meglio sulla strutturazione del progetto...

e j soinvacanza

Un ricordo della vacanza AST dagli educatori

a vacanza mi ha lasciato dei ricordi carichi di emozioni e il
sentimento di crescere insieme con le persone conosciute...
Alla prossimal

Marco Bianchimuschio

iao sono Simone, I’esperienza mi € piaciuta molto mi sono
sentito utile in qualcosa di speciale. Il rapporto con i colleghi €
stato stupendo: se avevo bisogno di qualcosa potevo parlarne
sempre con qualcuno di loro ed erano subito pronti a darmi una mano
se ne avevo bisogno. Mi piacerebbe rifarla di nuovo il prossimo anno
un’esperienza del genere, ho capito 1 cosa molto importante che c’e
qualcuno che sta peggio di noi purtroppo. Nel salutare tutti desidero,
in questa occasione, ringraziare quanti hanno reso possibile questa

esperienza e quanti hanno contribuito alla sua realizzazione.
Simone Seproni

imandare a memoria cid che & stata quest'esperienza, &
difficile, in quanto i ricordi che si inerpicano sono belli e
dolorosi al contempo.

La comprensione dei miei limiti umani € iniziata proprio da li, in quel
luogo, senza tempo e senza spazio, dove ho colto la reale bellezza.
Posso solo ricordare che al ritorno, ogni cosa, ogni persona, ogni
giorno, mi rimandano a dei momenti difficili, straordinari e costruttivi,
che sono riuscito a superare solo grazie ad un gruppo coeso come
quello dell’AST, ad un'unione che non ho mai provato.

Francisco Antonio Colosimo
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COME L'AST DIVENTA SPECIALE ANCHE OLTRE ALPE

n messaggio ai medici stranieri partecipanti ringraziandoli
della loro presenza e per il loro contributo, dando loro
appuntamento in un prossimo futuro.
E i medici stranieri intervenuti al convegno di Salemi, rispondono
cosi ai nostri ringraziamenti:

D(jpo il convegno di Salemi, Carla, a nome dell’AST ha inviato

“Dear all, It was also my pleasure to come to Italy and to share
my experience with all of you. You create so nice, so warm atmospere
which caused that the meeting will remain in my memory for long
time. | hope to see you again in future. | enclose also a summary of
my talk for your leaflets and newletter.

As to my presentation, let me see it again and will send you its
copy. As some results are not published yet, they cannot be distributed
and printed. The editors do not want to accept manuscripts with
published results. Warm regards

Sergiusz Jozwiak

“Don’t walk behind me, | may not lead. Don’t walk in front of me,
I may not follow. Just walk beside me and be my friend.”
Albert Camus

Hi Carla, thank you for telling us and giving us the chance to send
our moral support. Vita is a brave lady and | hope that her determination
pays off. The fact that local politicians came to the Congress and
awareness of TSC was raised should make this an ideal time to press
her case. If Salemi is reluctant to do a straight transfer because of

the already high number of casual workers there, is there anyone
who would do an exchange between Calatafimi and Salemi? Tell her
| am beside her (per Albert Camus), and hope the administration soon
takes a more humane view. Cari saluti

Jane Cox

Molte grazie per avermi invitato. Saluti a tutti quelli dell’Associazione
Chris Kingswood

Alcuni medici presenti al Convegno di Salemi: da sinistra Chris Kingswood, Sergius
Jozwiak e Jane Cox

Appuntamento il 18 dicembre a Roma per I'estrazione dei
premi della raccolta fondi a favore della realizzazione dei
progetti di ricerca“ll vero premio é la vita”

Ricordiamo che la serata dell’estrazione dei biglietti vincenti si terra al Teatro di
Torbellamonaca (via Bruno Cirino - angolo con viale Duilio Cambellotti e via di Tor Bella
Monaca, vicino alla sede del VIII Municipio) alla presenza di tanti ospiti, tra cui,
nientepopodimenoche il nostro testimonial, il “bravo presentatore” Nino Frassica.
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UN PLAUSO A LORENZO

orenzo Gnan € nato il 18 maggio 1990 a Rieti. A sette anni,

a differenza di molti bambini, non sembrava aver paura

dell’acqua ma la sua scarsa coordinazione gli impediva di
eseguire anche le indicazioni piu semplici del suo istruttore che,
pero, con molta pazienza gli ha insegnato una parte di movimento
alla volta fino a che tutto il movimento complessivo non € diventato
automatico. Ora Lorenzo ha imparato tutti e quattro gli stili e la sua
coordinazione, insieme alla forza e alla potenza, sono migliorate
negli anni. Nel giugno scorso a Pugnochiuso € diventato Campione
Italiano juniores FISDIR nei 50
metri dorso, dopo aver, nel corso
del 2009, stabilito il primato
italiano assoluto in questa
specialita.

Ora, dopo il break estivo, &

tornato ad allenarsi con
entusiasmo in piscina.

Complimenti Lorenzo!

Lorenzo all’arrivo Lorenzo campione italiano

. dalle sec
—egiona

dalle regioni

Questo spazio e riservato ai soci delle
singole regioni per far sapere quello che
state facendo o avete intenzione di fare
| nel vostro territorio.
‘ Sfruttatelo sempre anche per semplici

saluti. Il giornale arriva anche ai soci che
non partecipano alle vostre riunioni.

dalEMmilaRomagna

‘iao a tutti, vi alleghiamo il programma del week-end che si

svolgera a Imola il 16 e 17 ottobre 2010. Per il sabato sera,

Franca, un‘amica di Anna Baldini, ci ha organizzato una cena,
e per dormire, abbiamo fermato un ostello a Imola dove potremo
utilizzare la cucina per la colazione e il pranzo di domenica.

Durante la giornata di domenica, oltre a visitare la citta, saremo
ospiti della manifestazione sportiva “CORPORALMENTE” che si
terra presso il Palazzetto dello Sport di Imola, avremo a disposizione
una palestra per far rilassare e divertire i ragazzi.

| costi sono ancora da fissare, ma la scelta dell'ostello ci portera
a costi minimi, naturalmente piu si € meno si spende!

Abbiamo quindi la necessita di sapere chi partecipera alla
manifestazione con presunta data di arrivo (si pud venire anche
solo la domenica) per organizzare meglio I'evento e capire di quanti
operatori avremo bisogno.

Ci teniamo a sottolineare che non si tratta di un week-end di
autonomia, ma un week-end con le famiglie, coadiuvato dalla
presenza, nella giornata di domenica, di alcuni operatori che
seguiranno i ragazzi.

E quindi necessaria la collaborazione di tuttil! Abbiamo necessita
di avere le vostre adesioni al piu presto, per poter fissare un prezzo
definitivo, che cercheremo di tenere il piu basso possibile.

Sicuri della vostra puntuale collaborazione e risposta vi
aspettiamo a braccia aperte!!!l

Manuela, Anna e famiglie.

IN RICORDO DI LUCA

uca era un amico di Tommaso. Frequentavano insieme il CDDI
di Milano e anche lui era affetto anche lui da TSC. Avevo
convinto nei mesi scorsi i genitori di iscriversi alla nostra
Associazione e di inviarmi un breve scritto della storia di Luca. Ma
tutto & precipitato e, per un brutto male al di fuori della TSC, nel
giro di 40 giorni Luca & morto. La madre, volontaria al DAMA
dell’ospedale S.Paolo di Milano, insieme al marito hanno voluto
devolvere le offerte dei genitori del CDDI e di amici e conoscenti

alla ricerca in seno all’ospedale S.Paolo della TSC.
Pino e Tommaso

NUOVA SEDE OPERATIVA DELLA PROVINCIA DI MILANO
al mese di settembre abbiamo una nuova sede operativa
AST per la Lombardia (Provincia di Milano): € ubicata presso
il San Paolo e I'indirizzo & c/o Biblioteca del Centro Regionale
Epilessia, U.O. Neurologia I, A.O. San Paolo, Blocco B piano 9, Via
A. Di Rudini 8, 20142 Milano




dalle regioni

dala Baslicata

GRAZIE A MOLITERNO
porgendo in punta di piedi, come si addice al mio stile, un

saluto a tutta I’AST, sono qui a riportare felicemente il risultato
dei primi eventi associativi in Basilicata, la mia terra.

Diverse edizioni dei telegiornali in onda sui mass media locali
hanno trasmesso le notizie sulla ST, che riportavano grazie alla spinta
della lotteria “Il vero premio ¢ la vita” edizione
di Potenza: quasi tutti i biglietti sono stati
venduti e un grande riscontro c’é stato nel
paese di Moliterno dove, grazie al Sindaco e
alla prof.ssa Nilla Lagrutta, si & organizzata la
conferenza di presentazione dell’associazione
con relativa estrazione, che €& rimbalzata
nell’edizione regionale di GR-Rai 3.

Quest’anno ho partecipato alle assemblea
nazionali e mi sento gia un veterano associativo:
a Salemi & stato approvato dai soci I’evento
associativo in Basilicata previsto per ottobre
2011; sara importante la formazione per i
pediatri anche qui in Lucania dove, a tutt’oggi,
ho potuto toccare con mano la disponibilita di
tante istituzioni e persone contattate.

La grande collaborazione ¢ indice di
apertura alle realta associative gia costruite
e soprattutto una svolta per non lasciarci soli.
Un grazie alla mia nipotina Sara a cui rivolgo
un grande abbraccio.

Carmine Rosa

LA GAZZETTA DEL MEZZOGIORNO PARLA DI NOI
ella parte dedicata alla Regione Basilicata del quotidiano
Ndel 19 settembre scorso, & stato pubblicato un ampio
articolo a firma di Mimmo Sammartino incentrato sulla AST
e sul nostro delegato della Regione, Carmine.

iao: nel ricordarvi che I'8 Dicembre alle ore 16:00 presso la
sala consigliare del comune di Decimomannu si terra
I’estrazione dei premi della Lotteria vi aspetto tutti numerosi
(soci sardi e tutti coloro che vogliano condividere con noi questo
momento).
Un saluto.
Efisio e Maria Beatrice

dala LIguria

SIAMO TUTTI UN PO’ (PIU) GENOANI!

razie al Genoa Club “Grifoneinside” che, con la
6 partecipazione del Genoa Club “Le preziose” e del Comune

VI Medio Ponente ha organizzato per il 27 ottobre I'ennesima
edizione de “La festa del capitano”: una serata di festeggiamenti,
musica e cabaret a favore della AST tenuta a battesimo dal beniamino
della squadra rossoblu Mimmo Criscito.

Grazie ragazzi della vostra splendida generosita!




dalle regioni

dal Veneto

NORD E SUD IN TSC 2
primo fine settimana di ottobre: a Trapani c’e il “Convegno

Internazionale AST” mentre a Udine & in programma il

Convegno Europeo Lam. Nord e Sud vivono due eventi
importanti ad accomunati dalla stessa passione e dallo stesso
interesse per I’'approfondimento.

Assieme a Paola, Miriam e Germana siamo andate ad Udine a
partecipare ad un meeting di specialisti intercontinentali, durato 3
giorni, dove medici, coordinatori pazienti, case farmaceutiche erano
presenti. Nel corso dei lavori si € ribadito che il problema delle
Malattie Rare & molto sentito, tanto che misure di prevenzione nella
pratica clinica entrano in uso. La Comunita Europea da una stima
di 5 malati rari ogni 10 mila abitanti. Come ben sapete le Malattie
Rare possono essere di origine genetica o da Patologie rare. | malati
rari insieme sono tanti, le legge 2001 — prima legge internazionale
su le M.R., diagnosi e trattamento, ha permesso a 481 patologie
di avere riconosciuta la cura. Malattie rare = Malattie orfane? non
sempre incurabile sta per intrattabile, a volte quando possibile &
importante il mantenimento attraverso la terapia che non porti a
peggioramento. Gia questo &€ un passo ma non un successo. Per
ottenere dei risultati dobbiamo capire dove siamo, quali conoscenze
abbiamo, cosa cerchiamo e cosa ci serve. Determinato questo, la
variabile importante ¢ il tempo.

Servirebbero: una collaborazione tra clinica e medici di base;
linee guida, sapere comune limando la differenza; centri di
Riferimento, pochi ma preparati, lavorando in rete; un Registro
nazionale dei pazienti; finanziamenti per la ricerca; valutare la
possibilita di ricaduta della ricerca, puntando su progetti mirati.

La prima donna con LAM ¢ stata identificata nel 1918. Nel 2000
si e arrivati all’identificazione del gene responsabile - TSC2. La
difficolta che la M.R. ha, & quella di “non avere i numeri”: dare
dignita alle scelte che stiamo facendo, adeguare i servizi di base
ai bisogni (non il contrario) non affidarsi alla speranza, ma attivarsi
e credere in un futuro, € un dovere comune che ci aiuta a crescere
a vivere con dignita ogni propria esperienza. Alla Conferenza
Europea sulla Linfangioleiomiomatosi (LAM), promossa e organizzata
da LAM ltalia si sono dette tante cose chi io non sono in grado di
riportarvi. Si & parlato, in modo particolare, della mutazione dei
geni TSC1 e TSC2 quale € responsabile della proliferazione di
cellule muscolari lisce, che nella LAM provocano la distruzione del
tessuto polmonare, che interessano anche i malati di ST, e delle
sperimentazioni cliniche che si stanno conducendo con
immunosoppressori (Everolimus, Sirolimus, ecc...).

Certamente si ¢ trattato di un interessante confronto e uno
scambio di sapere che aiuta a crescere e a sviluppare la ricerca.
L’esperienza ¢ stata positiva: portare specialisti mondiali ad Udine
€ per il nostro paese un orgoglio, un punto di partenza. Pertanto,
mi sento di ringraziare Iris Bassi per il lavoro fatto e ringraziare Paola
e Silvano per I'ospitalita e I'accoglienza.

Nella speranza che AST e LAM uniscano le forze per promuovere
progetti condivisi.

Nota: A tutti i soci veneti abbiamo bisogno dei dati dei soci per il
data-base. Cortesemente vi chiedo di far avere il numero di telefono
fisso.

Grazie.

dala 10sScana

In occasione della 13° Mostra dei Presepi di Laterina (AR), il 11

e 12 dicembre 2010, si organizza un fine settimana dedicato

alle famiglie con il seguente programma.

Sabato 11 arrivo a Laterina, cena solidale pro AST con
I’estrazione della lotteria “Il vero premio €’ la vita” della Provincia
di Arezzo. Domenica 12 ¢ prevista la visita alla Mostra dei Presepi.
Per informazioni 338 5701386.

Elisa e famiglia vi aspettanol!!

Famiglia Vannuccini

Elisa e llaria




rubrica fiscale

Chiarimenti sulle agevolazioni fiscali per i soggetti portatori di handicap (2° parte)

dato che sono giunte parecchie richieste di chiarimenti

da parte dei lettori. Era prevedibile. La materia,
purtroppo, non & alla portata di tutti e spesso tali norme sono
assolutamente disattese dagli operatori; a volte i contribuenti
fanno una enorme fatica nell’ottenere delle agevolazioni, pur
in presenza dei requisiti e delle condizioni. Recentemente la Direzione
Regionale della Calabria - Ufficio Gestione Tributi, ha emanato un
“Vademecum?” che contiene preziosi e utili chiarimenti esposti con la formula
“domanda e risposta”, che rispondono al requisito della chiarezza espositiva,
sempre necessaria e fondamentale quando si devono illustrare le disposizioni
delle leggi a volte formulate nel “burocratese” imperante. Si riportano alcune
domande e risposte che sono state oggetto di vostri dubbi giunti alla mia
attenzione (omettendo le questioni gia trattate nel precedente articolo):

Torniamo sull’argomento trattato nello scorso numero,

Quali sono le agevolazioni fiscali previste per il settore auto a favore
dei soggetti disabili?

L'acquisto del veicolo con pagamento dell'lVA al 4%; la detrazione
IRPEF del 19% sul prezzo di acquisto, su un limite massimo di spesa di
€18.075,99, fruibile in unica soluzione o in quattro anni con la presentazione
della dichiarazione dei redditi; I'esenzione dal pagamento del bollo; 'esenzione
dal pagamento dell’imposta di trascrizione sui passaggi di proprieta.

Le agevolazioni fiscali per il settore auto sono riconosciute a tutte le
persone fisiche in possesso di certificazione attestante la gravita (L.
104/92)?

No. | benefici sono legati alle gravi limitazioni permanenti della capacita
di deambulare o alla presenza di pluriamputazioni; fanno eccezione le
categorie dei sordi congeniti o preverbali; dei ciechi; dei disabili con handicap
psichico grave e riconoscimento dell’indennita di accompagnamento.

Quali sono le categorie di disabilita ammesse ai benefici fiscali?

La condizione di gravita citata dalla L.104/92, puo essere validamente
attestata anche da idonea documentazione rilasciata dalla Commissione
medica pubblica per I'accertamento dello stato di invalidita, purché dalla
stessa si evinca in modo espresso ed esplicito la natura grave della patologia
psichica o mentale. Non puo, invece ritenersi, sufficientemente valida, la
sola certificazione attestante che il soggetto disabile sia invalido con “totale
e permanente inabilita lavorativa e con necessita di assistenza continua,
non essendo in grado di svolgere i normali atti quotidiani della vita”, in
quanto la genericita della definizione non consentirebbe di acclarare la
specificita della patologia, né se la stessa puo essere ricompresa tra quelle
previste dalla normativa fiscale. Permane, invece, I’obbligo di associare alla
predetta certificazione, idonea documentazione attestante il riconoscimento
dell’indennita di accompagnamento di cui alla L.18/80 o 508/88.

Chi certifica?

L’Agenzia delle Entrate, con la circolare n. 21 del 23 aprile 2010 ha
chiarito, che, le patologie gravi che limitano gravemente ed in modo
permanente la capacita di deambulazione, possono essere certificate anche
dalla Commissione Medica Pubblica per I'accertamento delle invalidita, o
da altre Commissioni Mediche Pubbliche riconosciute e, non esclusivamente
dalla apposita Commissione Medica della L. 104/92. La gravita permanente
del deficit deambulatorio € elemento imprescindibile per il riconoscimento
dei benefici fiscali.

Per i disabili con ridotte o impedite capacita motorie: per queste tipologie
di handicap, se il deficit motorio permanente degli arti inferiori pud desumersi
dalla patologia certificata, non € indispensabile che tale indicazione sia
espressamente riportata nella certificazione medica, mentre, nei casi in cui
I’handicap riguarda altre parti del corpo che non comportano I'impedimento
di deambulare, le ridotte o impedite capacita motorie permanenti devono
essere espressamente menzionate nel verbale rilasciato dalle previste
Commissioni mediche dell’accertamento dell’invalidita, pur se diverse da
quelle di cui alla L. 104/92, pena la non ammissibilita ai benefici fiscali. Per
detti soggetti ’'adattamento obbligatorio del veicolo deve figurare, prima
della definizione dell’operazione di acquisto, sulla carta di circolazione
rilasciata dalla Motorizzazione Civile e 'adattamento dovra essere funzionale
all’handicap accertato. Gli adattamenti potranno interessare sia la guida
che la carrozzeria del veicolo. In presenza di cambio automatico lo stesso
dovra essere prescritto dalla Commissione Medica prevista dall’art.119 del
Nuovo Codice della Strada.

A chi deve essere intestato il veicolo agevolato?

Al disabile o al familiare di cui lo stesso € fiscalmente a carico, purché
non possessore, al momento dell’acquisto, di redditi superiori ad €2.840,51.
Ai fini della determinazione del predetto limite di reddito non sono considerati
i redditi esenti, quali, ad esempio le pensioni sociali, le indennita di
accompagnamento, gli assegni di invalidita erogati a ciechi, sordi ed invalidi
civili, le pensioni erogate dall’INAIL per invalidita permanente o morte, i
sussidi a favore degli Hanseniani, ecc.. Tuttavia, se, successivamente,
vengono meno le condizioni per essere riconosciuti soggetti fiscalmente a
carico e I'intestatario del veicolo & persona diversa dal disabile, potrebbe
essere richiesto il pagamento del bollo per gli anni susseguenti. Infatti,
condizione per godere di tale esenzione € che i requisiti presenti al momento
dell’acquisto per ottenere tale beneficio, permangano anche per gli anni
successivi. | familiari di cui il disabile puo essere fiscalmente a carico sono
individuati dall’art. 433 del codice civile, che stabilisce, anche, i soggetti
per i quali € necessaria la convivenza, a tale fine.

In presenza di domanda di acquisto dell’autovettura da parte di un
tutore o di un amministratore di sostegno, questi ultimi possono richiederne
lintestazione?

No, il veicolo deve essere intestato al disabile, tranne che nei casi in
cui quest’ultimo sia fiscalmente a carico di uno dei predetti soggetti, in
quanto familiari di cui all’art. 433 del codice civile.

Il veicolo puo essere contestato ad entrambi i genitori conviventi?

No, deve essere intestato o, esclusivamente, al disabile o, al familiare
che lo ha fiscalmente a carico.

Come si puo accertare che il disabile é fiscalmente a carico?

Acquisendo copia dell’ultima dichiarazione dei redditi del soggetto che
lo ha fiscalmente a carico o autocertificazione resa da quest’ultimo, ai sensi
del DPR. N. 445/2000, nella quale sia attestato tale “status”. Anche chi non
presenta dichiarazione, perché esonerato o perché non possessore di redditi,
se rientrante nelle figure di cui al prefato art. 433 del codice civile, puo avere
fiscalmente a carico il disabile e godere dell’IVA agevolata al 4%, ma,
ovviamente, non anche della detrazione IRPEF al 19%.

Quale documentazione deve esibire il disabile per I’acquisto del
veicolo?

| disabili con ridotte o impedite capacita motorie dovranno esibire:

1) fotocopia della patente di guida speciale (solo se I’adattamento
obbligatorio riguarda il posto di guida);

2) copia conforme della carta di circolazione rilasciata dalla Motorizzazione
Civile dalla quale risultino gli adattamenti apportati sul veicolo;

3) copia conforme della certificazione rilasciata dalla Commissione
Medica competente attestante che I'invalidita comporta “ridotte o impedite
capacita motorie”;

4) copia dell’ultima dichiarazione dei redditi presentata dal soggetto di
cui il disabile & fiscalmente a carico, o autocertificazione resa ai sensi del
DPR. 445/2000 che attesti tale situazione. Per gli altri soggetti che accedono
alle agevolazioni fiscali & sufficiente I'esibizione della certificazione medica
richiesta per legge, attestante I'invalidita riconosciuta e autocertificazione
di parte attestante che il disabile & fiscalmente a carico, ove presente tale
“status”. Dovra essere, altresi, prodotta da parte dell'interessato, dichiarazione
attestante che nel quadriennio antecedente I'operazione di acquisto corrente,
non ha goduto di agevolazioni fiscali per altro veicolo. Qualora, invece, nel
quadriennio antecedente alla data di acquisto del veicolo, il disabile abbia
goduto delle agevolazioni fiscali per altro veicolo, cancellato, entro detto
periodo, dal PRA, in tutti i casi,occorrera acquisire apposito certificato
rilasciato dall’Ente suddetto.

Era doveroso mettere a conoscenza dei lettori tali chiarimenti, nel rispetto
della totale e piena conoscenza dei propri diritti. Saremo sempre pronti a
fornire un puntuale, preciso e chiaro riferimento normativo a tutti gli associati,
ogni qualvolta la materia sara oggetto di modifiche e/o innovazioni. Nella
viva speranza che il legislatore innovi piu frequentemente la materia delle
agevolazioni fiscali destinate alla categoria dei soggetti “diversamente abili”.

Dott. 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
— Curatore Fallimentare — Revisore Contabile — Consulente Tribunale di Roma — Custode Giudiziario




le varie

QUEL RAMO DEL LAGO DI COMO

(= EL INE NELLE A

uel ramo del lago di Como che volge a mezzogiorno...
Q‘?uindi Lecco, famosa per essere teatro delle vicende narrate
ei Promessi Sposi, ma non solo. Ora lo & anche perché il
mese di settembre ha visto per la prima volta la presenza di AST
tra le pieghe istituzionali della citta; infatti il giorno sette si € tenuto
un convegno, con la presenza di varie personalita del mondo culturale
lecchese e non solo, sul tema attualissimo, ma pure antico, delle
acque, generatrici di vita e morte.

Il convegno, pensato da Anna Levis, ricercatrice, artista e
presidente dell’Associazione culturale di volontariato “Natura:
immagini ed oltre...” ha avuto come obiettivo, innanzitutto di far
conoscere AST nella provincia ritagliando all’interno di esso un
grosso spazio, ma anche la finalizzazione della raccolta fondi per
la ricerca scientifica sulle malattie rare.

Sono intervenuti all’appuntamento, oltre la delegata lombarda
e componente del comitato scientifico AST Patrizia Petroni, i
ricercatori dell’ Universita degli Studi di Milano (dott.ssa Vera Grande)
ed i medici del progetto DAMA e dell’ ospedale S. Paolo di Milano
(dott. Filippo Ghelma e dott.ssa Francesca La Briola) e che fanno
parte dell’equipe che segue i nostri pazienti di ST.

Inutile sottolineare I'efficacia del loro emozionante e passionale
intervento, accolto con grande attenzione e partecipazione dalla
pur esigua platea di pubblico presente (la pioggia torrenziale ha
fatto il suo sporco lavoro); comunque importante € stata la presenza
di figure di rilievo quali il Vice-prefetto, il capo della Polizia locale e

F FORME DELLACQU

della Confcommercio di Lecco che hanno potuto essere sensibilizzati
sugli aspetti della ST ed informati sulle attivita che svolge AST in
ambito sociale e scientifico e chissa che dalle loro posizioni di
privilegio possano scaturire importanti iniziative future di sostegno.

I Comune di Lecco, che ha gentilmente acconsentito all’utilizzo
della Sala Consiliare del Municipio, offrira uno spazio dedicato sul
suo sito internet dove sara documentato I’evento con le relazioni
dei partecipanti invitati; prof. Sergio Chiesa di IDPA dell’lstituto
Nazionale delle Ricerche (CNR), dott. Roberto Albanese della
Direzione del Dipartimento Ambiente della Regione Lombardia,
sig.ra Anna Levis promotrice del convegno e Padre Andrea Rossi
Frate Priore dell’Abbazia di Piona nonché dei medici e ricercatori
su citati.

Il convegno & stato anche il punto di avvio alla mostra fotografica
e pittorica di Anna Levis, fino al 21 Settembre presso palazzo Falk
e sede della Confcommercio di Lecco, che ha ospitato un banco
permanente AST a scopo divulgativo e per la raccolta fondi. Le foto
riguardano I’inaugurazione della mostra al termine del convegno.

Per me, che sono delegato AST da poco tempo, ¢ stato il
battesimo, a dir poco emozionante, per la promozione di iniziative,
penso e spero essere importanti per la nostra causa: divulgazione
della conoscenza e raccolta fondi per finanziare i progetti AST sia
in ambito scientifico che sociale.

Un abbraccio a tutti

Stefano Ferrara




le varie

BELLO? NO, MEGLIO NORMALE MA INSIEME!

Salutiamo con gioia la testimonianza di Andrea, che riassume un viaggio iniziato da poco e che I'ha visto per correre tutta l'estate,

perora...

ottobre e Francesca mi ha chiesto di scrivere un articolo per

il nostro ASTnews. Ed eccomi ad iniziare: mi ricordo in un flash
veloce tutte le sofferenze che noi tutti conosciamo, perché sono
patrimonio di tutti i malati AST e dei familiari, come della mia infanzia.
Se la vita della gente sana e difficile, quella dei malati AST lo &€ molto
di piu! Ricordo ancora quella bella ragazza bionda che mi guarda
con il sorriso sarcastico “Andrea quanto sei bello!” in quell'occasione
sono stato pronto a risponderle “Mai quanto te”, ma quante volte
sono tornato a casa triste per il mio aspetto fisico,e gli altri problemi
non visibili...

Poi crescendo mi sono abituato,ma quante volte ho preferito
rimanere a casa piuttosto che uscire con persone che non perdono
tempo a capire i miei silenzi, al fatto che non cerco nessuno. Quello
che per loro € una semplice battuta per me & una ferita profonda.
Dopo l'ultima delusione sentimentale mi sono deciso e vi sono
venuto a conoscere. Pronto all'ennesima ferita, nulla da perdere
oramai... e invece mi sono perso tanto... Susanna, delegata umbra,
mi ha spiegato la grande organizzazione: a Grotta ferrata sono stato
accolto con gentilezza, ho visto la dignita della mia malattia, ho

‘alve a tutti,mentre scrivo sono le 23 passate di un giorno di

visto gente scherzare nella sofferenza, mi sono sentito di essere a
casa. NORMALE. Una nuova famiglia, forte. Sono tornato a casa
carico e sicuro di avere la forza di cambiare il mondo.

Ma il mondo per ora non ne vuole sapere... Melito, la vacanza
associativa decisa in un impulso dopo una serie favorevoli di eventi
e un lavoro ai fianchi di fisio, Francesca, Velia, Susanna... Accolto
con gentilezza, la gente dell’AST che si interessa a me. Efisio un
amico gentile, umile e paziente a sopportarmi nel bungalow... Gli
operatori che arrivano ad emozionarmi, persone umili € piene di
energia anche nei momenti piu difficili... Il cerchio dell’AST con cui
si condivide le nostre sensazioni, ancora una volta la normalita,
ancora una volta il sentirmi a casa, bellissimo pure troppo. Perché,
una volta che torno nel tran tran quotidiano, il mio entusiasmo si
sgretola e, mentre passa anche Salemi, di nuovo carico, mi rendo
conto che solo insieme sono forte.

Grazie a tutti. Con voi sono tornato a vivere...

A presto!

Andrea

IL TAR della Calabria “da sostegno” agli studenti disabili

accoglimento dei ricorsi proposti dalle famiglie

assistite dai Legali del Coordinamento
Regionale per I'lntegrazione Scolastica, con cinque
sentenze, estensore il presidente dott. Vincenzo
Fiorentino, ha riconosciuto lillegittimita e I'arbitrarieta dei tagli agli
insegnanti di sostegno operati nei confronti degli studenti calabresi
in situazione di handicap grave.

Le sentenze, in motivazione, ribadiscono che I'eventuale riduzione
delle ore di sostegno didattico potra conseguire solo ad una modifica
della documentazione medica degli studenti e cioé della Diagnosi
Funzionale e del PEI e che, e contrario alle previsioni di legge non
tener conto, nell’assegnazione dell’insegnante di sostegno,
dell’immutabilita della patologia diagnosticata.

La Corte Costituzionale (che, come noto, ha dichiarato
Iincostituzionalita degli articoli della Legge Finanziaria 2008 - i quali

La Seconda Sezione del TAR di Catanzaro, in

fissavano un limite massimo al numero dei posti degli insegnanti
per le attivita di sostegno ed aboliva le deroghe per la gravita), lo
scorso febbraio, ha riconosciuto incontestabilmente “il diritto
fondamentale dell’istruzione del disabile grave”.

Acclarato, dunque, che non & possibile risanare le Casse dello
Stato allontanando, di fatto, gli studenti disabili dalla Scuola Pubblica,
chiediamo alle Autorita Scolastiche - pur nella piena comprensione
delle difficolta in cui esse si dibattono - una maggiore attenzione
ed un maggiore impegno al fine di consentire e rendere effettivo il
diritto allo studio degli studenti disabili, dovendosi a questo punto
profilare, a tutela dei ragazzi e delle famiglie, anche azioni risarcitorie
e di responsabilita personale nei confronti dei soggetti preposti.

Ida Mendicino
idamendicino@inwind.it

Auguri a tutti di
buone festivita 2010
da
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il mondo AST

Cos’é 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. e 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 I'operato delle Associazioni ST nel mondo.

Per chi volesse contattarciinostrirecapitisono:  Segreteria Amministrativa: Daniela Lotini
Telefono AST 3387126018 tel. e fax sede AST 0665024216

AST - Associazione Sclerosi Tuberosa Onlus segreteria.ast@sclerosituberosa.org
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/o Villaggio “Eugenio Litta”
00046 GROTTAFERRATA (RM) Italy

Per inviare materiale al giornale utilizzate la mail:

La sede operativa AST si trova a redazione@sclerosituberosa.org
via Oblach, 36 — 00054 Fiumicino (RM) Precisando, nell'oggetto, la dicitura "per ASTnews"
tel.e fax 06.65.024.216 Prossima scadenza per l'invio del materiale: 18 dicembre 2010

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

Area Internazionale: Carla Maria Fladrowscki Ferrara Rete intelligente flessibile (RIF)
Telefono AST 3387177673 Ringraziamo la TIM ci ha dato 'opportunita di avere a
medisci@sclerosituberosa.org disposizione una rete di telefoni in grado di comunicare

gratuitamente tra loro e con il numero della sede AST di Roma.

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

. ) . Contribuisci anche tu a realizzare i progetti dell’AST:
¢ | Presidente: Velia Maria Lapadula CINQUE PER MILLE C.F. 96340170586
cell. 335 247729 e mail: v.lapadula@sclerosituberosa.org C.C.POSTALE 96653001
Dottoressa in gestione e marketing per le politiche sociali IBAN IT92X 03359 01600 1000 0000 3561

Tesoriere: Paolo Cuoghi
telefono AST 338 6256151 e cell. 339 1868612 ¢ mail: i.cuoghi@alice.it

Ragioniere. Entra nel direttivo nel 2009. Si occupa dell’Amministrazione Ast dal 2009.

[ ® | Segretaria nazionale: Francesca Macari
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

Consigliere: Luisella Graziano
telefono AST 338 6273079 e cell. 340 3042186 ® 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 338 6747922 e cell. 335 6979049 e mail: carmine@createyons.it

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

Referente: Prof. Pierangelo Veggiotti

Dipartimento di Clinica neurologica e psichiatrica dell'eta
evolutiva

ISTITUTO NEUROLOGICO CASIMIRO MONDINO

Via Mondino 2 + 27100 PAVIA

tel.0382 - 3801 + e-mail: pveggiot@unipv.it

Referente: Prof. Alfredo Gorio

A.O.SAN PAOLO Polo Universitario

UNIV.STUDI DI MILANO,

Facolta Medicina e Chirurgia Laboratori 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 (adulti e
neurologia)

A.O.SAN PAOLO Polo Universitario Centro per I'Epilessia

tel.02 81844200 - 02 81844201 - Cell. 333 2375640
lun-mart dalle 13:00 alle 14:00

ven dalle 15:00 alle 16:00

e-mail:flabriola@inwind.it

Per la Pediatria (minori) dell’A.O.SAN PAOLO i riferimenti sono:
Prof.ssa Riva

Dr.ssa Giacchero tel.02 8184 4333
(robertagiacchero@libero.it)

Dr.ssa Francesca Pinto, che organizza i Day Hospital, tel.
3405027113 (francesca_pinto@tiscali.it)

Al San Paolo é inoltre presente il Progetto DAMA (assistenza
alle persone disabili con gravi problemi di comunicazione -
numero verde 840 02 7999).

Gruppo per lo studio e la cura del TSC al San Paolo (i medici
e le unita operative):
http://www.ao-sanpaolo.it/news/?id=87

Referente: Dott. Sergio Harari

Pneumologo OSPEDALE SAN GIUSEPPE (MI)

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 (V1)
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

Il Comitato Scientifico

MEeDIcCI DELLA RETE AST

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

Dr. Corrado Occella

(Direttore U.O.C.dermatologia)

e Dr. Gian Maria Viglizzo

(Dirigente medico dermatologia)

Istituto Giannina Gaslini

U.0.C.complessa di dermatologia * Genova
Tel.010 5636/219 oppure 0105636/563
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 586581586526 * 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@uniroma2.it
e-mail:.bomba@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
Dott.ssa Claudia Passamonti

Psicologa, ricercatrice « Azienda Osp.”G.Salesi”
tel.071596 2504 - cell. 331852932

e-mail: claudia.passamonti@unibo.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.O. 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 San-
tobono - Prof. Paolo Curatolo (Roma) Policlinico Tor Vergata - Dott. Roberto Gaggero (Savona) U.O. Pediatria Ospedale San Paolo - Dott. Lorenzo Genitori (Firenze) Ospedale Meyer - Dott.
Giuseppe Gobbi (Bologna) Ospedale Maggiore - Dott. Sergio Harari (Milano) Ospedale San Giuseppe - Prof.ssa Anna Maria Laverda (Padova) Universita di Padova - Prof. Nicola Migone (To-
rino) 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 6646-4092 oppure -4082
prendere appuntamento per il martedi




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
Coordinamento Regionale (e Provincia di Monza):

Associazione “Casa del Volontariato”« Via Correggio, 59 * 20052 Monza

Tel.039.2025334 « Fax 039.2845326 * www.casavolontariatomonza.it/
Referente: Stefano Ferrara

Via Borsa, 25+ 20052 Monza

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

Provincia di Milano:

presso Biblioteca del Centro Regionale Epilessia + U.O.Neurologia Il
A.O.San Paolo * Blocco B piano 9 « Via A. Di Rudini 8 - 20142 Milano
Referente: 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 6239659

Provincia di Pavia (presso il Mondino):

Referente: 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

Provincia di Varese

Referente: 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 6274348

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

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

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

| www.sclerosituberosa.org
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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

UMBRIA

LAZIO

MARCHE

Vania Bulleri

Corte dei Pini, 5 < 56030 Terricciola (PI)

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

Barbara Rossi

VIAVENETO, 31 + 57016 Rosignano Solvay (LI)

tel.casa 0586 767527 « cell. 328 6437609 * e-mail: barbara.rossi13@tin.it
telefono AST 338 7173072

Stefano Vannuccini

Via 2 giugno 16 + 52020 Laterina (AR)

tel.0575 894441 - cell. 3296132589 - e-mail: citroenallodola@alice.it
telefono AST 338 5701386

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

Antonia De Caro

Via Carlettini - 00133 Roma

cell. 338 1574996 + e-mail: decaro.antonia@virgilio.it
telefono AST 338 6731089

Monica Balducci

Via 4 novembre 4 + 60037 Monte San Vito (AN)

tel.071740695 - cell. 331 9008877 + e-mail: monica.balducci72@gmail.com
telefono AST 338 6287792

ABRUZZO

Monia Ferrilli

Via T.Campanella, 16 + 66050 San Salvo (CH)

tel.0873 547363 « cell. 349 5356909 + e-mail: ferrillidg@libero.it
telefono AST 338 6291139

CAMPANIA

Paola Cito

Via Gabella Vecchia, 49 + 80142 Napoli

tel.081 5543109 - cell. 349 2624173

telefono AST 338 6051769

Roberta Bozza

Via Basile 24 - 80136 Napoli

cell.333 1820069 * e-mail: bozzaroberta@libero.it
telefono AST 338 7149548

BASILICATA

PUGLIA

Carmine Rosa

Via Addone 29 - 85100 Potenza

tel.0971 24073 - cell. 3405295193 « e-mail: rocarros@alice.it
telefono AST 338 6752316

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

SARDEGNA

SICILIA

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

Giuseppe Monego

c/o Curia Arcivescovile Piazza Duomo, 5 * 96100 Siracusa
cell.333 6761405 - tel.0931 463776 * e-mail: peppus70@yahoo.it
telefono AST 338 6037763

Sebastiana Barbera

Via Aristide Gabelli 76/A + 96100 Siracusa

Tel.0931 463776 « cell. 338 1353058 + e-mail: sebastiana.barbera@gmail.com
telefono AST 338 7145812

Vita Armata

Via Francesco Crispi * 91018 Salemi (TP)

cell. 339 8574731 + e-mail: blimle@alice.it

telefono AST 338 7162776




