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Editoriale

otenza
del a fragilita

Quanto é importante iniziare anno
con lispirazione giusta?
Emozionante e corroborante: cosi &
stata la serata di estrazione dei bi-
glietti vincenti della Lotteria della
Provincia Novara, svoltasi il 5 dicem-
bre. La partecipazione alla cena &
stata altissima e il lavoro fatto da
Raffaella, Manuela e Lucia, e da tutti
coloro che si sono prodigati nella ven-
dita dei biglietti, € stato grande e ci
ha permesso anche quest’anno di aver
fatto della lotteria la nostra raccolta
fondi pit importante.

Intensa e adrenalinica anche la gior-
nata con il Monza Chapter che ci ha
fatto un grande regalo di Natale: un
assegno di mille euro!!!

Auguro all’AST un anno che possa ve-
dere realizzate le aspettative e le
tante certezze.

Gi riproviamo come sempre partendo
dal nuovo progetto “Qui c'é rete”, fi-
nanziato dal Ministero del Lavoro e
delle Politiche Sociali, che ci permet-
tera di arrivare in tante parti d'Italia
per tracciare un percorso di aiuto e
sostegno a quello che sembra essere
il bisogno crescente di conoscenze e
ricerca di resilienza per affrontare le
problematiche neuropsicologiche, psi-
chiatriche e di autismo presenti nei
malati di ST. Basta dare uno squardo
alle date, ai titoli, di questo nuovo
numero del giornale per capire tutto
il cammino che desideriamo portare
avanti: forza, energia, creativita, par-
tecipazione, informazione, formazione.
Abbiamo pensato, e ne siamo orgo-
gliosi, ad un percorso capace di por-
tare avanti, nellarco dell'anno, gli
obiettivi prefissati attraverso una serie
di eventi e appuntamenti; ogni data
€ animata, creata e voluta da noi
stessi. Il calendario delle attivita &
stato approvato in Assemblea, e spero
sia un incitamento per la partecipa-
zione di tutti e faccia scattare la mo-
tivazione che anima le pit belle ini-
ziative associative, di cui, come
sempre, trovate aggiornamenti nel
giornale, sul sito e sulla nostra pagina

Facebook.

Pit volte ci siamo ripetuti di essere
“diventati grandi” in termini associa-
tivi. Tuttavia, se il futuro & davvero
nelle nostre mani, come amiamo sem-
pre dire, le caratteristiche piti impor-
tanti restano l'attivita locale e la di-
vulgazione delle attivita, che ci
permetteranno di mantenere il nostro
spirito associativo. Non € un caso che
il nuovo anno inizi con il calendario
AST in cui si trovano le facce di per-
sone e gli eventi che le stesse hanno
animato, che richiamano limportanza
di essere uniti: del resto, la malattia
resta una condizione, non un limite!
Tappa importante di inizio d'anno, é
la nascita del nuovo documentario di
Maurizio Rigatti: “La forza della fra-
gilitd” che se tutto andra bene ci
vedra protagonisti importanti in tra-
smissioni televisive di cui vi daremo
notizie non appena confermate.

Che un’associazione di malati rari parli
di promozione dell'immagine, puo
sembrare fuori luogo.

Nella realta quotidiana, appare ormai
necessario diffondere informazioni
sempre pill puntuali e mirate. Lobiet-
tivo diventa quello di divulgare, non
un marchio, ma notizie utili, legate
alla diffusione di una patologia, e,
soprattutto, alle opportunita non solo
di cura ma anche della presenza di
reti di aiuto, di condivisione e diffu-
sione delle novita terapeutiche.

La comunicazione, attraverso lutilizzo
di un canale mediatico, capace di
raggiungere un alto numero di fami-
glie, puo avere un‘importanza fonda-
mentale per far conoscere ['associa-
zione e, di conseguenza, le attivita
portate avanti. Limmediatezza del-
limpatto visivo e la percezione del
messaggio colpiscono direttamente
e possono sensibilizzare verso un de-
terminato argomento. Per questo, at-
traverso il video ¢ possibile catalizzare
['attenzione e, magari, generare una
maggiore sensibilizzazione verso la
malattia e un interesse verso le in-
formazioni a disposizione. Ecco allora

spiegato perché [Associazione Sclerosi
Tuberosa, ha voluto realizzare questo
documentario: per diffondere lesi-
stenza della sclerosi tuberosa come
delle altre malattie rare. Se si com-
prende il perché dell’iniziativa, allora
si puo capire l'importanza di generare
interesse nei confronti dell’Associa-
zione e verso chi & colpito da una
delle tante malattie rare. Dunque,
non si é trattato di mania di prota-
gonismo, ma di desiderio di “comu-
nicare cio che siamo”,

Speriamo di essere riusciti nellimpresa
insieme a chi si & prestato a raccon-
tarsi (i tre protagonisti delle storie
con le loro famiglie e amici) e a chi
ha saputo raccontare (Maurizio Rigatti
e la sua formidabile troupe).

Vi aspetto numerosi ai prossimi
eventi per poter costruire insieme
progetti futuri.
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Si parte per
un NUOVO anno

Quando un nuovo anno arriva si ci
chiede: “Riusciremo a fare tutto
quanto abbiamo pensato?”... “Avremo
la forza psicologica e finanziaria per
continuare?” Io credo di si, ancora
nuovi obiettivi ci aspettano, a partire
dal progetto Ministeriale denominato
“Qui c'é rete” che ci accompagnera
per buona parte del 2016. Per il terzo
anno ci siamo aggiudicati importanti
fondi dal Ministero delle Politiche
Sociali che naturalmente prevedono
una quota di nostro co-finanzia-
mento. Al momento della stampa di
questo numero siamo in attesa dei
dati di bilancio. Commenti precisi
saranno pertanto disponibili nel pros-
simo numero, dopo lauspicata ap-
provazione. Mi sento di anticipare
che IA.S.T onlus ha portato a termine
tutti i progetti prefissati ed ha ono-
rato tutte le scadenze. Si é ulterior-
mente cercato di evitare dispersioni
di risorse con maggiore attenzione
alle spese correnti.

Le principali fonti di finanziamento.
L'attivita dei soci va messa al primo
posto se non per quantita per qualita.
La promozione delle attivita finaliz-
zate alla raccolta fondi - banchini a
vari eventi, bomboniere solidali, rac-
colte natalizie e lotteria provinciale
- impegnano profondamente, e mas-
sima gratitudine va ai soci che le
perseguono. Finalmente in contro-
tendenza, ovvero in aumento, i fondi
derivanti dal 5 per mille con incre-
mento di numero firme - 2437 - e
importi, oltre 65.000 euro. Come gia
accennato i fondi derivanti dal Mi-
nistero delle Politiche Sociali sono
preponderanti per la finalizzazione
dei bandi di progetto che presen-
tiamo e ci aggiudichiamo. Dal 2014
abbiamo trovato un grande aiuto dall’
8 per mille della Tavola Valdese con
un importante finanziamento di oltre
40.000 euro. Sostegno confermato
anche da Industrie farmaceutiche, e
societa ed enti privati, laddove
spesso soci proattivano queste si-
nergie. Latitante il sostegno di altre

amministrazioni statali quali regioni,
provincie, comuni il cui sostegno ul-
timamente non va oltre i patrocini
gratuiti alle nostre attivita.

Scelte importanti. Anticipo a chi leg-
gera, e non sara presente all'assem-
blea di Roma, che quest’anno sono
state presentate richieste per 5 pro-
getti scientifici da finanziare per una
importante somma. Al termine del-
liter di validazione del Comitato
Scientifico il Consiglio Direttivo pro-
porra le quote di finanziamento da
destinare ai progetti scientifici.
Continuare con forza e coesione. Il
sostegno di tanti soci, sostenitori,
amici, la rete dei medici & determi-
nante. Essere presenti e attivi nel-

¢ ) G

['Associazione & un elemento inso-
stituibile per portare il proprio pen-
siero e le proprie idee. Chiedo con
forza di perseguire questa vicinanza,
si deve prevedere e preparare anche
un ricambio generazionale al vertice.
L'Associazione & una “macchina” te-
nere oliati gli ingranaggi & un mix di
esperienza e freschezza innovativa.
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Internazionale

Le importanti opportunita
per le famiglie nel 2016

ricorre la Giornata Internazionale

delle Malattie Rare, un evento
importante che si tiene in Europa e
nel mondo, e che quest'anno é dedi-
cato alla voce dei pazienti “making
the voice of rare disease patients he-
ard” (far sentire la voce dei pazienti
con malattie rare).
A livello nazionale, ci saranno eventi
in tutto il Paese, allo scopo di richia-
mare |'attenzione delle autorita pub-
bliche che si occupano di salute, dei
politici e dell'opinione
pubblica per rendere F
noto limpatto delle
malattie rare sui pa-
zienti e sulle loro fa-
miglie che spesso vi-
vono in solitudine.
Faremo sentire la no-
stra voce in tutta Eu-
ropa, richiedendo un
accesso eguale a cure
e trattamenti di qua-
lita a tutti i Livelli,
locale, nazionale ed
Europeo.
Il successivo appun-
tamento internazio-
nale sara '8° Confe-
renza Europea sulle
Malattie Rare e i Far-
maci Orfani (ECRD) dal
26 al 28 maggio a
Edimburgo (GB).
Questa conferenza in-
cludera aspetti che ri-
guardano la ricerca, lo
sviluppo di nuovi trat-
tamenti, la sanita, il
sociale, linforma-
zione, la sanita pub-
blica e il supporto ai
livelli Europeo, internazionale, na-
zionale e regionale. Si prevede la par-
tecipazione di circa 600 persone pro-
venienti da associazioni per malattie
rare da tutta Europa. Ancora pil im-
portanti per la nostra comunita sono
le notizie che si stanno diffondendo
attualmente in rete riguardo la pros-

I [ 29 febbraio 2016 per il 9° anno

sima Conferenza Internazionale sulla
Ricerca per la ST dal titolo “Navigating
TSC Science to Therapies” (Dalla ri-
cerca alle terapie). Quest'anno & or-
ganizzata dall'associazione porto-
ghese per la sclerosi tuberosa e si
terra a Lisbona dal 3 al 5 novembre.
Anche rispetto all'ultima conferenza,
tenutasi a Windsor lo scorso settem-
bre, notiamo, gia dal titolo, che sara
data ancor piu attenzione alle terapie
per la ST; si inizia a traghettare la
scienza affinché arrivi a una scelta

corretta di terapie.

Questi incontri, inoltre, danno alla
rappresentanze delle associazioni per
la ST lopportunita importante di in-
contrarsi e discutere come ci si sta
muovendo nella sanita pubblica, nel
sociale e per l'accesso ai farmaci nel
proprio paese. Si dibatte su scala glo-

D Pi)

Lempean Conlerence on Rare (aseases & Uezhan Products

bale e si condividono idee e pratiche
che riguardano i problemi affrontati
dalle persone affette. I problemi e
gli argomenti sono simili, ma si pos-
sono valutare se alcune delle idee di-
Scusse possono essere implementate

l"‘

RARE DISEASE DAY 2016

29 FEBRUARY

JOIN US IN MAKING
THE VOICE OF

RARE DISEASES HEARD

=~

sul proprio territorio nazionale.

La conferenza a Lisbona sara un‘oc-
casione familiare in cui le famiglie
e i pazienti di tutto il mondo sono
invitati per discutere ogni argo-
mento riguardante la ST con gli
esperti.

Traduzione di Liliana Gaglioti
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Fattori

(Vignoli et al, 2015)

Durante la TSC Consensus Conference
del 2012 é stato adottato il termine
TAND (TSC-associated neuropsychia-
tric disorder) per descrivere i disturbi
neuropsichiatrici nella Sclerosi Tu-
berosa; tali disturbi sono presenti
nel 90% circa degli individui affetti
da TSC e rappresentano un‘importante
problematica socio-sanitaria per le
famiglie.
Dalla letteratura emerge che il Di-
sturbo dello Spettro Autistico (ASD)
é il piti frequente, presente nel 61%
delle persone affette da TSC (Curatolo
et al, 2015), tuttavia ci sono ancora
pochi dati relativi alle caratteristiche
cliniche e al grado di severita dei
sintomi e dati ancora controversi sui
fattori di rischio.

Il Disturbo dello Spettro Autistico &

un disturbo caratterizzato da:

1) deficit nell'area della comunica-
zione sociale e nell'interazione so-
ciale

2) comportamenti , interessi, attivita
ristretti, ripetitivi (come ad esem-
pio stereotipie motorie, rituali di
comportamento verbale e non,
schemi di pensiero rigidi, interessi
limitati o per oggetti insolti)

3) Iper o iporeattivita in risposta a
stimoli sensoriali o interessi insoliti
verso aspetti sensoriali dell’am-
biente

Il livello di gravita di questi sintomi

@ variabile, da lievi a severi (questo

si intende per Spettro)

Lo scopo del nostro studio & quello

di descrivere la prevalenza di ASD in

una popolazione di persone affette

da TSC, di descriverne la severita e

di individuare potenziali fattori di

rischio.

di rischio
nel Disturbo dello
Spettro Autistico

Sintesi in italiano dell’articolo “Autism spectrum disorder
in tuberous sclerosis complex: searching for risk markers”

I criteri di inclusione sono stati i se-
guenti: diagnosi certa di TSC, eta
anagrafica superiore ai 4 aa ed eta
mentale superiore ai 2 aa, pazienti
sopra i 18 anni solo se dipendenti
da un caregiver.

Abbiamo raccolto i dati clinici , ge-
netici e i pazienti sono stati sotto-
posti a valutazione cognitiva.
Abbiamo somministrato inoltre un
questionario, come screening per i
Disturbi dello Spettro Autistico, la
versione italiana del “Social Comu-
nication Questionaire” (SCQ). Si tratta
di uno strumento semplice e veloce,
adattato dall’ Autism Diagnostic In-
terview (ADI-R), composto da 40 do-
mande a cui rispondere si/no. Le
aree indagate riguardano 1) lintera-
zione sociale reciproca 2) il linguag-
gio/comunicazione 3) la presenza di
interessi o comportamenti ristretti,
ripetitivi e stereotipati.

Un cut-off >15 punti & suggestivo
per ASD, se il punteggio raggiunge
22 é suggestivo per Disturbo Auti-
stico (DA).

La diagnosi di ASD e AD é stata con-
fermata clinicamente in accordo con
i criteri del DSM IV TR.

Abbiamo selezionato 42 individui,
tra i 113 che sono stati valutati nel
2013 e 2014 presso ['AO San Paolo di
Milano, dal gruppo multidisciplinare
dedicato alla TSC. Si tratta di 24
Femmine e 18 Maschi di eta compresa
trai 4 ei 44 aa.

17 pazienti su 42 (40.5%) hanno rag-
giunto uno score all'SCQ (>15 punti)
compatibile con diagnosi di ASD.
Per quanto riguarda la severita del di-
sturbo (valutato con punteggio piti o
meno elevato all'SCQ) emerge che

['ASD in questa popolazione ha un'am-
pia variabilita. In accordo con i dati
di letteratura, nella nostra casistica
emerge una correlazione statistica-
mente significativa con lepilessia,
l'esordio precoce delle crisi (prima
dellanno di vita) e la presenza spasmi.
Una sintomatologia compatibile con
ASD prevale in soggetti con muta-
zione del gene TSC2, ma non vi &
possibilita di correlare il tipo di mu-
tazione con il disturbo.

La disabilita intellettiva é un fattore
di rischio per ASD, il punteggio del
questionario risulta pit elevato in

pazienti con livello cognitivo pil
basso (pit basso ¢ il QI maggiore &
la probabilita di avere ASD), mentre
nessun paziente cognitivamente ade-
guato o borderline raggiunge il cut-
off per ASD. Anche i disturbi del
sonno e la presenza di altri disturbi
neuropsichiatrici associati (quali per
esempio liperattivita, i comporta-
menti aggressivi, i disturbi d’ansia e
dellumore) sono correlati con ASD.
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Non é emersa una correlazione con
la frequenza delle crisi, la localizza-
zione dei tuberi (dato controverso
in letteratura) e il sesso (nella po-
polazione generale i ASD prevalgono
nel sesso maschile).

Dall’analisi dei questionari si rileva
inoltre che i pazienti con ASD hanno
una compromissione maggiore nelle
aree dell'interazione sociale e lin-
guaggio/comunicazione e minor pre-
senza di interessi ristretti e stereo-
tipati.

Specifichiamo che il questionario SCQ
é solo uno strumento di screening
per ASD e AD, e che il gold standard
per la diagnosi prevede la sommini-
strazione di ADI e ADOS.

Segnaliamo anche che, nonostante
un‘accurata valutazione clinica, un
bias dello studio riguarda la selezione
dei pazienti perché il questionario
SCQ non viene somministrato ad
adulti senza caregiver o ai caregiver
di persone con ritardo mentale pro-
fondo, e ai genitori di bambini al di

sotto dei 4 anni.

Possiamo concludere dicendo che ab-
biamo evidenziato un’elevata pre-
valenza di Disturbi dello Spettro Au-
tistico pari al 40.5% e che i principali
fattori di rischio sono l'epilessia, gli
spasmi e mutazioni in TSC2. Segna-
liamo inoltre l'importanza di indivi-
duare strumenti per la diagnosi pre-
coce di ASD, per mettere a punto un
progetto riabilitativo mirato.

Infine ringraziamo tutte le famiglie
che hanno partecipato.

Ritardo cognitivo
e riabilitazione

Nella maggior parte dei casi, i sin-
tomi neurologici della Sclerosi tu-
berosa risultano essere il ritardo
mentale, U'epilessia, disturbi psichia-
trici e problemi comportamentali.
Per una corretta definizione di ri-
tardo mentale occorre far riferimento
al DSM-V Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disordes (Manuale
Diagnostico e Statistico dei Disturbi
Mentali), in cui viene definito come
un disturbo con insorgenza nell'eta
evolutiva che include deficit intel-
lettivi e adattivi negli ambiti della
concettualizzazione, della socializ-
zazione e delle capacita pratiche.
Per poter formulare la diagnosi in
accordo al DSM V, devono venir sod-
disfatti i sequenti criteri:

A. Deficit delle funzioni intellettive,
come il ragionamento, la soluzione
di problemi, la pianificazione, il
pensiero astratto, il giudizio, l'ap-
prendimento scolastico o l'appren-
dimento dall'esperienza, confermato
sia da valutazione clinica che da
prove d’intelligenza individualizzate
e standardizzate.

B. Deficit del funzionamento adat-
tivo che si manifesti col mancato
raggiungimento degli standard di
sviluppo e socio-culturali per lin-
dipendenza personale e la respon-
sabilita sociale.

C. Insorgenza dei deficit intellettivi
e adattivi nell’eta evolutiva.

E da tener presente, inoltre, che

senza supporto continuativo i deficit
adattivi limitano il funzionamento
in una o pil attivita della vita quo-
tidiana, quali la comunicazione, la
partecipazione sociale e la vita in-
dipendente, in ambiti diversi come
la casa, la scuola, il lavoro e la co-
munita.

Una volta effettuato linquadra-
mento diagnostico, occorre ricercare
il trattamento piu efficace.

Il ritardo mentale necessita spesso
di un trattamento medico, perché e
frequentemente associato ad altera-
zioni neurologiche e somatiche. Tra
i diversi tipi di terapia cognitiva-
comportamentale rientra il tratta-
mento logopedico e psicomotorio.
La sinergia di questi due tratta-
menti fa si che, se pure interve-
nendo su aree specifiche, le abilita
carenti migliorano con maggiore
velocita e generalizzazione, carat-
terizzandolo come un trattamento
“economico”. Nel complesso, questi
interventi rivestono un‘importanza
fondamentale nel favorire il raffor-
zamento e, in alcuni casi, lintro-
duzione di quelle abilita che a
causa dell’handicap non si sono
sviluppate e consolidate sponta-
neamente. Il trattamento precoce
e continuativo, ha come obiettivi,
in una prima fase, lo sviluppo delle
capacita attentive, del linguaggio,
delle abilita visuo-spaziali e di per-
cezione del significato spazio-tem-

porale, dell'apprendimento della
letto-scrittura e del calcolo. Suc-
cessivamente |‘attenzione si spo-
stera sull'insegnamento di abilita
che favoriscono l'autonomia e l'in-
tegrazione sociale del paziente,
quali l'uso del denaro e del tele-
fono, la capacita di muoversi nella
comunita (abilita pedonali, uso
dell'autobus pubblico, ecc.), le abi-
lita domestiche e di cura del luogo
di vita, le abilita sociali e inter-
personali, le capacita prelavorative
e lavorative. Opportuno e sempre
coinvolgere i care givers nel per-
corso riabilitativo; occorre, infatti
renderli si consapevoli delle limi-
tazioni e difficolta del proprio fi-
glio, ma renderli altresi coscienti
di come con una adeguata stimo-
lazione é possibile raggiungere im-
portanti conquiste.

Troppo spesso pero allinterno del
setting terapeutico non & possibile
raggiungere determinati obiettivi
specialmente nell'ambito delle au-
tonomie poiché é necessario lavo-
rarci in un ambiente pil reale. Pro-
prio per ovviare a tali limiti
terapeutici, nasce lidea della nostra
Associazione Néiba che si pone, tra
gli altri, Uobiettivo di offrire sul
territorio regionale lucano attivita
abilitative alternative volte al rag-
giungimento dell'autonomie perso-
nali, comunitarie e domestiche di
soggetti con disabilita cognitiva.

Gennaio/Marzo 2016
ni/4

pag. 6

Associazione Néiba
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La dieta chetogena per
I’epilessia resistente al
trattamento farmacologico

ella sclerosi tuberosa circa i
N 2/3 dei soggetti con epilessia

presenta crisi resistenti al
trattamento farmacologico.
Quando la chirurgia non & un’opzione
percorribile, bisogna prendere in
considerazione altri tipi di terapie
non farmacologiche, tra cui la dieta
chetogena.
La dieta chetogena é una dieta ba-
sata su una alta percentuale di grassi
a scapito di carboidrati e proteine.
I comuni regimi alimentari abitual-
mente sono costituiti da una per-
centuale di circa il 50% di carboi-
drati, 30% di grassi e 20% di
proteine. Esistono diversi tipi di
dieta chetogena (es. la dieta che-
togena classica, la dieta Atkins mo-
dificata, la dieta a basso indice gli-
cemico) che si differenziano per il
contenuto di grassi, che puo arrivare
fino al 90% del totale dei nutrienti.
Indipendentemente dall’eta, dal tipo
di crisi e dalla causa dell’epilessia,
la dieta chetogena € in grado di de-
terminare una riduzione delle crisi
superiore al 90% in un terzo circa
dei pazienti trattati. Esistono perod
delle condizioni che rispondono in
maniera specifica a questo tipo di

trattamento (es. due patologie me-
taboliche quali il deficit di GLUT1 e
di PDH) tanto che la dieta viene con-
siderata il trattamento di prima linea.
Esistono inoltre altre condizioni in
cui la sua efficacia appare comunque
molto elevata e il consiglio degli
esperti (da una Consensus Conference
Internazionale) € quello di prenderla
in considerazione precocemente nel
corso dell’epilessia, nel caso in cui il
soggetto affetto non sia candidabile
alla chirurgia. Tra queste condizioni
& compresa anche la sclerosi tube-
rosa, in cui anche se i dati pubblicati
SONo ancora scarsi si & osservata una
riduzione delle crisi di almeno il 50%
nel 90% dei pazienti trattati. Alla
base di questa elevata efficacia po-
trebbe esserci uno dei meccanismi
d’azione della dieta, che sembra es-
sere in grado di inibire il complesso
mTOR, la cui iperattivita € alla base
di molte delle manifestazioni cliniche
della sclerosi tuberosa. La dieta che-
togena é perd una dieta molto com-
plessa, che comporta un notevole
impegno da parte dei familiari e va
intrapresa solo sotto uno stretto mo-
nitoraggio clinico presso centri di
terzo livello. Prima dellinizio della

dieta va esclusa la presenza di alcune
controindicazioni che la renderebbero
pericolosa, e durante il trattamento
dietetico e necessario sottoporsi a
controlli periodici, sia clinici che
ematochimici, per monitorizzare
l'eventuale insorgenza di effetti col-
laterali e lefficacia della dieta. E
inoltre importante sottolineare che
il trattamento dietetico non € un
trattamento standard, ma viene per-
sonalizzato in base alle caratteri-
stiche e alle esigenze di ogni singolo
individuo. Soprattutto in eta ado-
lescenziale puo essere complicato
ottenere una completa aderenza al
regime dietetico, requisito indispen-
sabile per un corretto funziona-
mento del trattamento. Per ottenere
i migliori risultati & necessario avere,
soprattutto all‘inizio del trattamento,
un contatto quasi quotidiano con die-
tisti esperti. Da circa due anni al-
['Ospedale Pediatrico Bambino Gesl
di Roma e stato definito un team
multidisciplinare costituito da neu-
rologi, metabolisti, nutrizionisti e die-
tisti specificamente dedicato alla ge-
stione della dieta chetogena in grado
di rispondere continuamente alle esi-
genze delle famiglie.

Alimentazione e problematiche comportamentali

E vero che l'alimentazione influisce anche sui problemi
di comportamento? Ed in questo caso che alimenti
dobbiamo scegliere o eliminare?

La problematica dell’alimentazione nei bambini &
molto sentita, anche in relazione alle problematiche
comportamentali. Il comportamento dei bambini &
influenzato da moltissimi fattori, tra cui sicuramente
l'alimentazione gioca un ruolo importante, anche se
bisogna sempre tenere presente che non si puo con
la sola alimentazione arrivare a modulare il compor-
tamento. Sicuramente gli alimenti contenenti zuccheri
semplici, cosi come le bevande zuccherate o contenenti
sostanze come teina e caffeina (es. the, coca-cola...),
possono avere un potere eccitante, ed andrebbero
quindi consumate in piccole quantita e possibilmente
non nelle ore serali.

I cibi contenenti triptofano (carne, parmigiano, moz-
zarella, latte...), al contrario, stimolano la produzione
di un neurotrasmettitore chiamato serotonina oltre
che quella della melatonina, e facilitano 'addormen-
tamento oltre ad avere un ruolo nella regolazione del
tono dell'umore.

Il consumo abbondante di pesce é invece utile per
aumentare gli apporti di omega 3 e omega 6 che
hanno una importante funzione neurotrofica, utile in
particolare per il miglioramento delle capacita atten-
tive. Questi sono ovviamente quindi alcuni esempi di
come con alcune scelte alimentari si puo riuscire ad
aiutare i bambini con disturbo del comportamento o
del sonno, ma & sempre fondamentale rivolgersi al
proprio medico di riferimento per delle indicazioni
pill precise e personalizzate e soprattutto non proporre
ai bambini diete fortemente sbilanciate o privative.
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Presentazione
Policlinico Tor Vergata

a Unita Operativa Complessa
I-di Neuropsichiatria Infantile

del Policlinico Tor Vergata
(Roma), diretta dal prof. Curatolo,
ha ormai da anni istituito un am-
bulatorio e un Day Hospital speci-
ficamente rivolto ai soggetti con
sclerosi tuberosa. Tale servizio é ri-
volto non solo ai bambini e adole-
scenti, ma garantisce una continuita

passaggio all’eta adulta. E inoltre
possibile accedere per la prima volta
a tale servizio anche dopo aver com-
piuto i 18 anni.

La UOC di Neuropsichiatria Infantile
ha sempre prestato molta attenzione
non solo al monitoraggio delle ma-
nifestazioni “organiche” della ma-
lattia, ma anche alle problematiche
neuropsicologiche e neurocognitive.
Fino allo scorso anno le valutazioni

di questo tipo venivano svolte in
una sede distaccata, ma da Gennaio
2016 la UOC e stata trasferita inte-
gralmente presso la sede centrale
del Policlinico di Tor Vergata, dove
& quindi possibile effettuare tutti
gli accertamenti richiesti per il fol-
low-up. Solitamente una valutazione
neuropsicologica viene eseguita
sempre al momento della diagnosi,
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e poi periodicamente anche in base
alle specifiche caratteristiche e ne-
cessita di ogni singolo soggetto.
Sempre da Gennaio 2016 € stato isti-
tuito un nuovo servizio di sostegno
psicologico alle famiglie e ai pazienti
con sclerosi tuberosa. Tale servizio
ha lo scopo di non lasciare la cop-
pia genitoriale abbandonata a se
stessa nel momento della comunica-
zione della diagnosi, ma di sostenerla
nei difficili momenti di accettazione
della patologia, e nel lungo monito-
raggio delle manifestazioni secon-
darie alla sclerosi tuberosa.

EPISTOP a Roma

5 bambini arruolati, 4 mesi ancora per l’arruolamento

Sta procedendo l'arruolamento dello studio internazio-
nale EPISTOP, che mira all'identificazione dei marcatori
precoci dell’epilessia nella sclerosi tuberosa. Dall'inizio
del progetto, grazie anche al lavoro di promozione
svolto dall’Associazione Sclerosi Tuberosa, abbiamo in-
serito nello studio EPISTOP 5
bambini, che sono attualmente
seguiti con i controlli periodici
previsti dallo studio. Di questi
5 bambini 2 hanno presentato
crisi sotto forma di spasmi in-
fantili, uno all’eta di 3 mesi e
l'altro all'eta di 6 mesi. En-
trambi i bambini hanno rispo-
sto bene allinserimento di Vi-
gabatrin e sono attualmente liberi da crisi (hanno
rispettivamente 5 mesi e 20 mesi). Il monitoraggio
clinico ed elettroencefalografico proseguira in maniera
seriata almeno fino al 24° mese di vita, e sara volto
anche allindividuazione di segni precoci di disturbi

_EPISTaP
T~y

e/o ritardi dello sviluppo.

L‘arruolamento si concludera a Giugno 2016, 'obiettivo
per il centro di Tor Vergata é di includere 8 bambini.

Per segnalare gravidanze a rischio o neonati con scle-
rosi tuberosa che vogliono entrare nello studio di
monitoraggio e di diagnosi
precoce di anomalie elettro-
encefalografiche, o semplice-
mente essere presi in carico
per la sorveglianza clinica ed
elettroencefalografica, rivol-
gersi alla UOC di Neuropsi-
chiatria Infantile, Policlinico
Universitario Tor Vergata,
Roma:

Prof. Paolo Curatolo:

curatolo@uniroma2.it 0620900249 - 3358348921
Dott.ssa Romina Moavero:
rominamoavero@hotmail.com
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Direttore UOC
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“Qui Cé Rete” in
Emilia Romagna

Ciao a tutti,

il 30 aprile ed il 1° maggio stiamo
organizzando, a Modena, una tappa
del “Progetto di organizzazione di
counseling territoriale in rete a fa-
vore delle persone affette da ST e
da disturbi comportamentali e dello
spettro autistico” che sara tenuta
dal Prof. Lucio Moderato della Fon-
dazione La Sacra Famiglia.
Importante per chi vuole chiedere
parere su esperienze personali di
vita quotidiana, soprattutto per chi
ha figli con tratti autistici. Invi-
tiamo a portare video dei compor-
tamenti difficili dei vostri figli, per
iniziare un percorso di aiuto capil-
lare sul territorio.

Diffondete presso i vostri medici,
soprattutto psicologi e psichiatri,
linformazione e la possibilita di par-
tecipare a questo importante ap-
puntamento, sia come uditori che

S

| corsi

“Qui c’e rete”
Dare aiuto e sollievo ai malati e ai loro familiari € il valore aggiunto di
un‘associazione che si occupa di una malattia rara. Per questo & necessario
lavorare continuamente sul rafforzamento della rete di aiuto, in grado di
attivare di volta in volta il tipo di supporto pit adatto (medico, psicologico,
sociale, educativo, ricreativo, ecc), compreso quello proveniente dai vo-
lontari e dai familiari stessi.

Con i corsi di formazioni previsti nel progetto AST “Qui c'é rete”* si
intende promuovere i diritti e le opportunita dei soggetti affetti da
sclerosi tuberosa e dei loro familiari dentro la rete dei servizi territoriali
(servizi socio-sanitari, servizi educativi, scuole, supporto familiare, ecc.).
I corsi aumentano la consapevolezza degli enti affinché possano sviluppare
un’adeguata offerta dei servizi socio-sanitari ed educativi in materia di
disabilita e malattie rare.

Al contempo le famiglie sono informate sulle possibilita e sui diritti esi-
stenti.

* Iniziativa QUI C'E’ RETE - Formazione per lo sviluppo della rete AST, co-finanziata dal Ministero del
IZ_?)\ﬁm e delle Politiche Sociali, ai sensi della lett. df della L. 383/2000 - linee di indirizzo annualita

come relatori della loro esperienza
e conoscenza di casi di ST, metteteci
in contatto con loro!

A breve sarete informati per la lo-
gistica dell’evento.

Ringrazio tutti coloro che vorranno,
ma soprattutto potranno partecipare
a questi eventi, e che mi aiutano e
sostengono per realizzarli.

Un caro saluto

CALENDARIO
AST 2016

11-12-13 marzo - Weekend di
attivita AST a Roma (corso per
volontari: 5° evento Qui c'é rete,
Weekend sociale di Autonomia
per i ragazzi, Weekend giovani
autonomi con incontro informa-
tivo con specialisti, seminario
per le famiglie sul sostegno alla
disabilita: 6° evento Qui c'e rete,
Assemblea Nazionale Soci AST)

15-16 aprile - Qui e rete a Ca-
tania (7° evento Qui c'é rete)

30 aprile 8° evento Qui c'é rete
a Modena

settimana 15-22 maggio eventi
locali in occasione delle ricor-
renze sulla ST

(giornata internazionale sulla ST
e compleanno AST)

21-22 maggio - Qui c’é rete in
Calabria (9° evento Qui c'é rete)

11 giugno - Qui c’e rete in Sar-
degna (10° evento Qui c'é rete)

21-28 agosto - Stare Assieme
2016: vacanza associativa

14-16 ottobre - Assemblea Na-
zionale Soci in sede da decidere

dicembre a Modena - Estrazione
lotteria Il Vero Premio € la Vita




Stare Assieme 2016
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Dal 21 al 28 agosto in Veneto tranquilla, circondata dal verde n1/4

della pineta e da un ampio parco.
SEI"V121(.) spiaggia, Parchegglo e pag. 10
a Vacanza animazione compresi.
Trattamento di pensione completa
dal pranzo della domenica 21-8

associativa di

Posticipi o anticipi di arrivo/par-

9 tenza dovranno essere gestiti per- l
quest anno sonalmente dagli aderenti alla "
vacanza e non saranno gestiti

dall’AST.

)
“STare ASSIem e Liscrizione é riservata in via prio- Redazione! 4

ritaria a soci iscritti in regola con

M b 1 i )
2016... in Veneto o auota socale 2016, oo

tato, pertanto consigliamo di af-

L venza run l\.JHI ALy m \\
o) \H\
: audlita Lignand Grado =
Teevisg o Praed Sabbiadoro 3 \
(5513 v, - .
Smea
Capadistria
Lido didésolo Fortorose
:u:-ﬂ ) N | .\‘" —
Venezia| Umago G & =1y
a
a struttura che ospitera il no- nezia) Tel. +39.0421.81095 frettarvi nella prenotazione.
stro gruppo & la CASA PER La struttura si trova in una posi- Modalita di prenotazione e costi
FERIE “VITTORIO VENETO” in zione ottimale, a pochi passi dal saranno comunicato per posta,

Via Torino, 1 - 30021 Caorle (Ve- mare ed é dislocata in una zona email e sul nostro sito.

Novita dall’Assemblea
Nazionale Soci del 12-13 marzo

In questa occasione, il Consiglio Direttivo AST, in virtl dello statuto depositato |'8 marzo 2016, che
recepisce le modifiche approvate nel corso dellAssemblea Soci del 18 ottobre 2015, ha comunicato di aver
affidato lincarico di Vicepresidente a Rosanna Balducci, gia Segretaria Nazionale. UAssemblea ha eletto il
nuovo Comitato Scientifico (v. pag. 27) che, come da statuto, sara votato ogni anno su autocandidatura.
L'AST augura ai nuovi membri un buon lavoro e ringrazia chi non si é ricandidato per il supporto dato in
questi anni allinterno del CS, nella speranza che la collaborazione possa comunque continuare.

Comunicazione sul ritardo
della pubblicazione

L'AST si scusa per il ritardo nella stampa del presente numero. La collaborazione da parte del direttore =
Maurizio Musolino é stata ostacolata da problemi di salute, che gli auguriamo con affetto di poter superare MS% I i

quanto prima. — Mews —
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Il vero premio é la vita

ccomi qua a fare i doverosi rin-
Egraziamenti a chi ha parteci-
pato alla serata del 5 dicembre
2015 ad Arborio (VC) in occasione
dell'estrazione dei biglietti della lot-
teria “Il vero premio €& la vita”, a
chi mi ha aiutato nel non facile
compito di venderli, in particolare
modo a Luciana che si & dimostrata
un‘ottima collaboratrice... e a chi
mi ha supportato e aiutato nell'or-
ganizzazione dell’evento, dalla lo-
gistica ai trasporti... a mio marito
e mia figlia!!!
Grazie a Manuela, Paolo e Lucia fanta-
stici e indispensabili per [a gestione
della lotteria, team ormai collaudato e
affiatato e oserei dire indispensabile!
Grazie ad Andrea, un collega ed amico
che si é dato subito disponibile ad
allietarci la serata regalandoci la sua
simpatia e professionalita.
Grazie a Roberto e allo staff del Ri-

=

storante Aquila Nera di Arborio per
la disponibilita (é stato bellissimo
vederli ballare con noi).

Grazie alla mia famiglia, ai colleghi e
a tutti gli amici che sono intervenuti.
Momento emozionante la consegna
del settimo premio, da parte della
nostra Elisa, uno splendido anello
vinto proprio da una coppia di amici
che per la prima volta partecipavano
ad una delle nostre serate...che for-
tuna! Senza contare i premi minori
che hanno stimolato e vivacizzato
Uestrazione e...fatto impazzire gli or-
ganizzatori.

Riunire soci e amici provenienti da
tutta Italia non & semplice, spero vi
siate trovati bene, sicuramente qual-
cosa non ¢ andato per il verso giusto
(vedi acqua calda nella piscina ter-
male...) ma non & sempre facile ac-
contentare tutti, vi prego di perdo-

nare le mie mancanze...”chi fa falla”
e lo sapete bene ma sono sempre
pronta a migliorare.

Ringrazio anche il Prof. Migone che
con la consueta disponibilita ha par-
tecipato alla cena ed al week-end,
intrattenendosi con tutti noi e gio-
cando con i nostri bambini (anche
in piscina...).

Per me é stata una gioia accogliervi
e ritrovarmi la casa piena di amici
gioiosi. Grazie!

Mi & sembrato carino chiedere ad al-
cuni amici le loro opinioni che vi al-
lego. Seguono alcune delle “intervi-
ste” raccolte, accomunate dalla gioia
di esserci stati, ancora grazie a tutti,
alla prossima...

Andrea Veronese

*...Cosi ho accettato immediatamente
di essere parte integrante di quella
serata...Senza nemmeno un se e un
ma...Convinto che avrei sicuramente
fatto felice me, ma soprattutto i ra-
gazzi con le loro famiglie. Ho avuto
ragione!!! Grazie all'organizzazione
perfetta, & stata una di quelle serate
che non dimentichero mai... Genitori
onnipresenti, ragazzi ai quali brillano
gli occhi. I sorrisi, gli abbracci in-
terminabili che scaldano ['anima...il
tutto condito da una buona musica,
una buona animazione e una grande,
grande voglia di stare insieme.
Buonissima idea quella della lot-
teria, che ha premiato davvero
tutti, per l'impegno e la voglia di
esserci, da tutta ['Ttalia, per riba-
dire il fatto che... si puo fare di
pid... e noi ci siamo, e non vi ab-
bandoneremo mai.

Grazie da parte mia a tutta l'orga-
nizzazione, in particolare modo a
Raffaella che é stata il mio gancio.
Spero che da questo possa nascere
una collaborazione a scadenza an-
nuale, per l'importanza che riveste
'organizzazione, per la solidarieta,
per il sociale e per quanto questi
ragazzi hanno da regalare a tutti
noi...

Un saluto cordiale a tutti i parteci-
panti e a quanti, per svariate moti-
vazioni, non hanno potuto essere

presenti... Siete grandi!!!... E avanti
cosi!!!

Giao a tutti... Giao Italia... Giao ra-
gazzi a presto...Andrea”

Cinzia Del Buono

“Una serata alliinsegna dell’allegria
e della solidarieta, numerosi i parte-
cipanti alla cena organizzata dallAST
al fine di raccogliere i fondi per fi-
nanziare la ricerca su questa rara e
quindi poco conosciuta patologia.
Lincontro conviviale si & svolto in
un clima di festa e le portate del gu-
stoso menu sono state accompagnate
da musica e animazione; momento
culminante della serata l'estrazione
dei premi della lotteria, con una for-
tunata coppia di partecipanti che si
é aggiudicata uno splendido gioiello.
Grande la soddisfazione degli orga-
nizzatori: Raffaella Cavalleri, dele-
gata dell’associazione e “anima”
dell'iniziativa, ringraziando i pre-
senti ha ricordato che oltre all'im-
portantissimo aspetto della ricerca,
['AST si occupa anche di fornire un
supporto psicologico ai malati e ai
loro famigliari, affinché non deb-
bano mai sentirsi soli. La condivi-
sione e il sostegno reciproco sono i
punti di forza su cui si basa lo spirito
del “gruppo”, che nell'arco dell'anno
organizza diversi incontri per con-
sentire alle famiglie di ritrovarsi,
confrontarsi e condividere le reci-
proche esperienze. Al termine della
festosa occasione, un cordiale scam-
bio di auguri e, naturalmente, un
arrivederci al prossimo appunta-
mento... Cinzia”

Serena Comello

“Un sabato sera diverso da tutti gli
altri. Ci siamo ritrovati ad Arborio
con il gruppo di Raffaella, una serata
per la Sclerosi Tuberosa. Tanti ragazzi
e bambini coi genitori, gente sorri-
dente e allegra. Con buona musica e
tanto divertimento. Ringrazio lor-
ganizzatrice per questa serata, per
la lotteria, per la compagnia. Sono
stata felice una serata bellissima che
mi ha insegnato tanto...Serena”

Raffaella Cavalleri
Coordinatore Regionale
AST Piemonte

AO€h
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ggi é stata una mattinata in-

dimenticabile, come di quelle

che ci capita ogni tanto di vi-
vere; sono venuti a trovarci gli amici
dellAST e, come ogni volta, mentre
siamo in loro attesa veniamo assaliti
da una piacevole frenesia nel rivedere
l'organizzazione dell’'evento, per es-
sere certi di non aver scordato nulla.
Ad un certo punto eccoli arrivare,
Alice, Carlo, Luca, Loris, Vittoria; cir-
condati da una contagiosa allegria
invadono la Concessionaria, si intru-
folano in ogni anfratto alla ricerca di
emozioni (anche se, veramente, siamo
noi che ci sentiamo emozionati nel
vederli cosi felici) e li seguiamo al
piano superiore, dove ci sono le moto
in esposizione e poi un po’ tutti fac-
ciamo a gara per strappare qualche
fotografia insieme a loro. Lultima
volta che ci siamo visti era sul finire
dell’estate, c’era bel tempo e faceva
caldo ed é stato naturale pensare di
stare all'aperto, ma stavolta, prati-
camente sotto le feste di Natale, ci
tocchera rimanere allinterno e dove
posto migliore se non nell'officina?
Credetemi, non é da tutti festeggiare

un evento in “quella officina”!! Non
dovete immaginarvi un’officina clas-
sica piena di chiavi inglesi e taniche
di lubrificanti sparse in ogni dove;
no, lofficina del nostro Dealer &€ come
una boutique, non c’é una vite od un
bullone fuori posto, pulizia ed ordine
sono come se arredassero l'atmosfera.
Arriva il momento clou della matti-
nata, il momento in cui consegniamo
l'assegno che simboleggia il nostro
contributo all’Associazione; il nostro
Direttore Roby invita la Presidente
Francesca Macari sul palco (in realta
& una piattaforma per sorreggere le
moto, ma non lo diciamo in giro...
ndr) e le sue parole fungono da ca-
talizzatore per la commozione gene-
rale. Sapete, a volte é strano vedere
persone che si commuovono, non ti
aspetteresti mai di vedere i tuoi amici
grandi e grossi, qualcuno anche un
po’ rude, presi dall'emozione, eppure
questa mattina é capitato; ciascuno
di noi, in quel momento, si € sentito
profondamente coinvolto, l'essere li
in quel momento, con i ragazzi, con
i loro genitori, con gli amici, tutti
testimoni di quella felicita collettiva

oris e il giorno
ell’assegnone

iao, sono io, linterista no?!

Provo a scrivere, perché la

rompi di mia mamma “prova,
prova” & 6 mesi che mi fa sta pro-
posta.
“Pruem”, come avrebbe detto mio
nonno Pino in dialetto!
Allora io una volta al mare alle grotte
in Sicilia ho detto alla presidente:
“Sai io quando sono con voi mi si il-
lumina tutto” in un senso che non
so. Dopo alla sera del compleanno
non mi sapevo spiegare e allora ho
detto: "Sai come quando ti illumini
come Archimede il pitagorico dei car-
toni”. Poi dopo “Mamma, mi sono
spiegato vero?” Lei: “Certo, hai fatto
diciamo come una metafora”. Sapete

come nel film del “postino”, in pratica
vuole dire che quando sono con AST
sono felice, quello vuole dire. Il giorno
delle Harley mi spiace, perché mi sa
che i corti circuiti in testa non erano
illuminati, ma devono essere andati
in tilt, pero grazie al mio amico che
si chiama Bomba, ['unica pecca & mi-
lanista, ma lui ti da sempre consigli
buoni da uomini veri. I corti circuiti
si sono sistemati fino a Monza pero.
Se indossi la maglietta del Monza
chapter mica puoi fare scherzi!

Se vedi la foto che mi tengo la testa
dopo che lui mi ha parlato si é si-
stemato, probabile che oltre ai cir-
cuiti dei fili delle moto si intende
anche di quelli della testa! Capito

onza Chapter

che, per un attimo, fa passare in se-
condo piano ogni altro pensiero. Il
nostro & stato un semplice gesto;
siamo consapevoli che & una goccia
che si perde nell'oceano delle neces-
sita, ma é quella piccola goccia che
ci fa sentire pil vivi, perché ci fa ca-
pire quanto poco possa bastare per
rendere felici qualcuno. Cari ragazzi,
avervi tra noi & un piacere immenso,
la vostra gioiosa invasione ci lusinga,
noi siamo qui, sapete dove siamo,
quando volete venire a trovarci ten-
dete l'orecchio, seguite il rumore dei
nostri motori, in esso c'e anche il
battito dei nostri cuori, un battito
che, con la vostra presenza, avete
contribuito a farci ascoltare.

grande

cosa voglio dire?

Li loro sono bravissimi ti fanno man-
giare pure le torte, di mia zia e il
panettone, solo in certe occasioni,
bevo anche pure due dita di vino,
colpa di mia mamma é lei che dice
“Ma dai per una volta Loris brinda!”
Ma 'ammetto la cosa pit importante
é l'assegno per aiutarci.

No perché altrimenti mia mamma
“Mi raccomando vedi di non parlare
solo del mangiare”.

Infatti guarda che so che devo rin-
graziare tutti soprattutto il direttore,
che tutti avevano le lacrime, per
me anche il bomba un po’ si vede
dalla foto. Ciao w inter w il Monza
chapter. Si saluta cosi



Intervista

Intervista al Prof.
Paolo Curatolo

La conosciamo come uno tra i
massimi esperti mondiali sulla
sclerosi tuberosa, ma ci farebbe
piacere sapere anche qualcosa sul
percorso che 'ha portata a diven-
tare un medico prestigioso.
Com’é nata la sua passione per la
medicina?

E’ stato un percorso lungo, non nato
per caso. Ho conseguito la maturita
classica alla fine degli anni ‘60,
quindi in un periodo in cui cera
molta attenzione per il sociale, oltre
ad essere un periodo di grandi pro-
gressi medico-scientifici. Fortemente
interessato da entrambi questi temi,
decisi, benché in famiglia fossero
presenti altri tipi di professionalita,

pure ben avviate, di intraprendere
un percorso di studi in medicina
con la speranza che avrei potuto
aiutare concretamente gli altri.

A cosa é stata dovuta la scelta di
dedicarsi soprattutto ai bambini?
E quando ha capito che avrebbe
voluto specializzarsi in neuropsi-
chiatria?

Anche in questo caso si é trattato
di un percorso, in cui da subito si
legavano sia linteresse per la psiche
sia il rapporto con i bambini. Per
lungo tempo ero stato capo scout e
cio mi aveva portato a osservare la

psicologia dei piu piccoli. Il cervello,
in particolare quello dei bambini,
mi ha sempre affascinato e quindi
al terzo anno di universita sono en-
trato interno a psicologia sperimen-
tale e al quinto anno in pediatria,
dove mi sono iniziato a occupare
delle neuroscienze pediatriche, che
all'epoca avevano una forte carat-
terizzazione educativa e sociale. Pill
in generale, in quel periodo le neu-
roscienze erano in grande sviluppo,
inoltre ['Ttalia ha da sempre un‘im-
portante tradizione in quest’ambito,
in cui ha anche conquistato dei
Premi Nobel.

Invece, per quanto riguarda la scle-
rosi tuberosa come ne € venuto a

Professor Paclo Cy

tuberosa. Allora ho iniziato ad ap-
profondire le conoscenze sulla ma-
lattia per capire come poter inter-
venire e a raccogliere dei dati che
poi ho presentato a convegni inter-
nazionali. Per caso mandai una let-
tera a un‘importante rivista inter-
nazionale inglese e subito dopo non
solo la pubblicarono, ma inoltre mi
invitarono a un convegno nel 1987.
Li conobbi il Dott. Manuel Gomez,
passato alla storia per il suo lavoro
con pazienti con sclerosi tuberosa.
Qualche mese fa abbiamo inter-
vistato la sig.ra Daniela Cimino,
che ci ha raccontato di come sia
stato lei a suggerire di fondare
I'AST. In quanto medico, quali

ratolo

Neurclogy and Child Paychiaery Uni

Tor Vergata University of Rome. haiy
Tel 0641400165

ratolo@uniroma? it

conoscenza e cosa 'ha spinta a in-
teressarsene a questi livelli?

Appena laureato sono entrato, per
conseguire la specializzazione, al-
['Istituto di neuropsichiatria infan-
tile fondato da Giovanni Bollea a
Roma. Ero nell'ambulatorio dell’epi-
lessia e insieme al Prof. Pietro Be-
nedetti abbiamo aperto il primo Day
Hospital per U'epilessia in Italia. Ab-
biamo avuto in cura un numeroso
gruppo di bambini molto piccoli con
epilessie intrattabili, associate a ri-
tardo cognitivo e autismo, per cui
la diagnosi possibile era una sclerosi

erano le sue aspettative?

Partecipando ai convegni interna-
zionali, a cui ero solitamente in-
vitato dalle associazioni per la ST
inglese e americana, composte da
famiglie e medici, ho capito che
in Italia mancava questo tipo di
collaborazione e impegno per la
malattia. Nel 1995 ho organizzato
un convegno internazionale a
Roma, il primo in Italia, a cui ¢
stato possibile un confronto delle
famiglie con i medici. In seguito
suggerii alle famiglie pit attive di
fondare anche in Italia un‘associa-
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1L Prof. Paolo Curatolo con
alcuni altri membri del
Comitato Scientifico.

Da sx: Prof Paolo Curatolo,
Prof. Martino Ruggieri, Dr.
Luca Wongher, Dr. Giacomo
Di Zazzo.

—NewWsSH—

zione. Ritenevo fondamentale poter
creare un‘alleanza terapeutica con
le famiglie ed ero conscio dell'im-
portanza degli aspetti psico-sociali
per la qualita della vita di pazienti
e famiglie.

Da come ci ha appena raccontato
aiutare il prossimo era un suo
obiettivo di vita gia da giovane,
ma c’é anche qualcos’altro che ha
fatto si che dopo tutti questi anni
lei mantenga una collaborazione
cosi attiva con I'AST?

Dal rapporto con i genitori e dalle
loro esperienze ho imparato molto,
per me é stato un arricchimento sia
professionale sia personale. Abbiamo
lavorato insieme per ideare dei piani
d'aiuto per ogni singolo bambino,
per creare terapie il pill individua-
lizzate possibili.

Nel corso dell’Assemblea Nazio-
nale dei Soci di marzo si terra
U'elezione del Comitato Scientifico
AST di cui lei fa parte. Rinnovera
la sua disponibilita a farne parte?
Quali sono i compiti del CS? E
quali le qualita che un membro
del CS dovrebbe avere?

Sono da tanti anni nel CS e sono
certamente disponibile a continuare,
pur ritenendo che sia necessario an-
che un turn-over. Auspico davvero
l'ingresso di alcuni giovani vera-
mente validi che possono apportare
nuova linfa, nuovo entusiasmo, per-
ché il CS non puo essere composto

sempre dalle stesse persone. Per
quanto riguarda i compiti del CS
credo che, al di (a della disponibilita
all'ascolto e al lavoro con i genitori,
i membri del CS dovrebbero avere
competenze professionali specifiche
e aggiornarsi continuamente sulla
ST. Molto importante & inoltre dif-
fondere le conoscenze sulla ST, pure
alle stesse famiglie.

E’ vero che lei e i suoi colleghi
del Policlinico di Tor Vergata state
organizzando un centro che possa
seguire anche adulti con sclerosi
tuberosa?

E’ gia attivo un centro globale per
tutti gli aspetti della ST. La ST & un
disturbo cronico con cui convivere,
ma le sue manifestazioni sono eta-
dipendenti, ovvero possono diffe-
renziarsi tra bambini, adolescenti,
giovani-adulti. Dopo l'adolescenza
possono comparire disturbi di tipo
non neurologico ed & quindi neces-
sario che vi sia un team multi-pro-
fessionale.

Da quando lei ha iniziato a occu-
parsi di ST, quanto possono dirsi
cambiate le prospettive di cura
per una persona che oggi si scopre
affetta da ST?

Sono cambiate totalmente. Quando
ho iniziato a occuparmene non
c’era nessun tipo di terapia e oggi,
a distanza di trent’anni, abbiamo
una terapia che € in grado di curare
le manifestazioni principali e di

prevenire le complicazioni. Questa
terapia ha ridotto estremamente
la mortalita e la morbilita della
malattia ed ha aumentato la qua-
lita della vita. Dunque abbiamo
delle possibilita enormi che par-
tono dalla diagnosi prenatale che
permette di sequire i neonati sin
dall'inizio e di prevenire le com-
plicanze. Ad esempio nel nostro
centro é attivo il progetto EPISTOP
che ci permette di prevenire l'in-
sorgenza dell’epilessia e di curarla
appena possibile.

Vuole aggiungere qualcosa o fare
un saluto ai nostri lettori?

Per le famiglie come ultimo pen-
siero potrei dire che guardando in-
dietro mai avremmo pensato di rag-
giungere dei risultati cosi
importanti nella ricerca e nella cura
della ST. Cio é stato possibile prin-
cipalmente grazie al fatto che la
comunita scientifica internazionale
& veramente unita. I progressi si
stanno ulteriormente accelerando
e siamo arrivati a una cura. E" anche
grazie alle associazioni, in parti-
colare americana e inglese che sono
molto attive nel supportare il lavoro
dei medici. Percio vorrei concludere
lintervista con parole di ottimismo
e di speranza per il futuro della ri-
cerca. Tra l'altro & dimostrato che
lottimismo dei genitori ha un ef-
fetto rilevante nel migliorare la
qualita della vita dei bambini!



Rubrica socio-economica

Benefici auto
per disabili

i seguito le agevolazioni per
il settore auto in favore dei
portatori di handicap per i

quali “Ricorrono le previsioni di cui
all’art.8 della legge 449/1997".

1. Non vedenti e sordomuti

I non vedenti sono coloro che sono
colpiti da cecita assoluta o che hanno
un residuo visivo non superiore ad
un decimo ad entrambi gli occhi con
eventuale correzione. Gli articoli 2,
3e 4 della legge 3 aprile 2001, n.
138 individuano esattamente le varie
categorie di non vedenti, fornendo
la definizione di ciechi totali, di cie-
chi parziali e di ipovedenti gravi.
Per quanto riguarda i sordomuti,
l'art. 1 della Legge n. 68 del 1999
definisce tali coloro che

sono colpiti da sordita alla nascita
o prima dell'apprendimento della
lingua parlata.

2. I disabili con handicap psichico
o mentale titolari dell'indennita di
accompagnamento portatori di han-
dicap grave prevista dal comma 3
dell'articolo 3 della legge n. 104 del
1992, certificata con verbale dalla
Commissione per l'accertamento
dell’handicap presso la ASL.

3. I disabili con grave limitazione
della capacita di deambulazione o

affetti da pluriamputazioni portatori
di handicap grave prevista dal
comma 3 dell’articolo 3 della legge
n. 104 del 1992 ““affetti da grave
limitazione della capacita di deam-
bulazione “, certificata con verbale
dalla Commissione per l'accerta-
mento dell’handicap presso la ASL.

4. disabili con ridotte o impedite
capacita motorie.

sono coloro che presentano ridotte
o impedite capacita motorie e che
non risultano, contemporaneamente,
“affetti da grave limitazione della
capacita di deambulazione”. Solo
per tale categoria di disabili il diritto
alle agevolazioni continua ad essere
condizionato all’adattamento del
veicolo.

La patente speciale non é richiesta
quando il disabile non € in condi-
zioni di conseguirla perché minore
o portatore di disabilita che impe-
disca il rilascio della patente di
guida.

Le agevolazioni possono essere ri-
chieste dal familiare del disabile che
ne sostiene la spesa, a condizione
che il portatore di handicap come
da punti 1,2,3,4 sia a suo carico ai
fini fiscali. Il carico fiscale puo esi-
stere nel caso in cui il disabile pos-
sieda un reddito inferiore a 2.840,51
euro annui (esclusi redditi esenti)

e risultino le condizioni necessarie
per il carico fiscale

Quali sono le agevolazioni da ri-
chiedersi presso l'agenzia delle en-
trate?

A. La possibilita di detrarre dall'Irpef
il 19% della spesa sostenuta per
l'acquisto

B. L'IVA agevolata al 4% sull'acqui-
sto

C. Lesenzione dal bollo auto

D. Lesenzione dallimposta di tra-
scrizione sui passaggi di proprieta
(esenzione non prevista per veicoli
dei non vedenti e sordi)

I portatori di handicap affetti da
grave limitazione della capacita di
deambulazione (per i quali “ricor-
rono le condizioni di cui all'art.381
DPR 495/1992") hanno diritto al
contrassegno auto per disabili da
richiedersi al proprio Comune di re-
sidenza.

_ Scegli AST per il tuo 5X1000 per ajutare
a finanziare i nostri progetti scientifici e sociali.

Come fare?

Compila il modello 730, il CU oppure il Modello Unico
Firma nel riquadro "Sostegno delle organizzazioni non lucrative di utilita sociale,
delle associazioni di promozione sociale..."
Indica il codice fiscale di AST: 96340170586

Fai passaparola tra i tuoi contatti!
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Laura Bruzzo

Sportello per ’handicap

Cgil Genova
sportello.handicap@liguria.cgil.
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Serena Battezzati

Ufficio Stampa di
UNIAMO F.I.M.R. onlus
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La tutela dei
malati rari

i NIAMO é la federazione delle
/ associazioni di pazienti af-

fetti da malattie rare, da
sempre impegnata nella tutela dei
diritti e nel miglioramento della
qualita della vita del paziente e
della sua famiglia.
E’ una APS (Associazione di Promo-
zione Sociale), nata nel 1999, che
riunisce un centinaio di associazioni
di malattie rare tra nazionali e re-
gionali, ed é l'Alleanza Nazionale
Italiana di EURORDIS, European Or-
ganisation for Rare Disease, 'orga-
nizzazione europea che raggruppa
oltre 700 organizzazioni di malati
in 46 paesi in rappresentanza di ol-
tre 30 milioni di pazienti.
La nostra missione & “Migliorare la
qualita di vita delle persone colpite
da malattia rara, attraverso l'atti-
vazione, la promozione e la tutela
dei diritti vitali dei malati rari nella
ricerca, nella bioetica, nella salute,
nelle politiche sanitarie e socio-
sanitarie”,
Lattivita di UNIAMO si articola in
iniziative, progetti a finanziamento
misto, attraverso bandi del Ministero
del Lavoro e delle Politiche Sociali di
cui alla Legge 383/2000 e finanzia-
mento privato. Negli anni UNIAMO
ha firmato e attuato protocolli di in-
tesa con numerosi enti del settore
della salute.
L'empowerment dei pazienti, la for-
mazione dei medici sulle malattie
rare, la collaborazione con tutti gli
stakeholder coinvolti nel settore
delle malattie rare, a partire dal Mi-
nistero della Salute, UISS, AIFA,
Age.Na.S, per proseguire con le so-
cieta scientifiche e federazioni dei
medici, costituiscono alcuni dei no-
stri principali asset di azione.
Da quando la Federazione ha mosso i
primi passi diciassette anni fa, molto
& cambiato nel panorama delle ma-
lattie rare in Italia. E'aumentata so-
prattutto la consapevolezza che molti
bisogni sono trasversali a gran parte
delle malattie rare ed & necessario

lavorare in rete e fare sistema con
tutti gli attori coinvolti per costruire
un modello in grado di rispondere
realmente ai bisogni assistenziali
complessi, alle esigenze di cura per-
sonalizzata e sostenibile e alla ne-
cessita di una ricerca di qualita per
le persone con malattia rara.

Una delle azioni primarie di UNIAMO

UNIAMO

porre, progettare, monitorare abbiamo
bisogno di informazioni pit precise
possibili sull'epidemiologia, sull'ac-
cesso alla diagnosi, all'assistenza e
ai servizi sociali, sui programmi di
ricerca per la comunita dei malati
rari, oltre alla estrema necessita di
avere un chiaro quadro giuridico, or-
ganizzativo ed economico di facile
accesso per tutti; il terzo punto, su
cui la Federazione Italiana Malattie
Rare mantiene un costante impegno,
é quello della formazione dei propri
federati, e non solo, perché é solo
con la giusta preparazione che la
voce dei pazienti pud rappresentare
le istanze di chi vive con condizione

FEDERAZIONE ITALIANA
MALATTIE RARE
ONLUS

Rare Diseases Italy

deve essere, quindi, quella di stimolo
nei confronti dei decisori istituzionali
e degli operatori del sistema nel pren-
dere coscienza di questa realta. Il
primo passo é fare cultura su queste
patologie, azione che viene fatta in
modo capillare dalla Federazione su
diversi piani. Grazie al sostegno di
Farmindustria, con il progetto “Co-
noscere per Assistere” dal 2009 al
2016 ha formato sul sospetto dia-
gnostico per le malattie rare i medici
di medicina generale e i pediatri di
libera scelta delle diverse Regioni
Italiane in collaborazione con le so-
cieta scientifiche e con le federazioni
di riferimento; altro importante tra-
guardo é stata la pubblicazione di
MonitoRARE, il 1° Rapporto sulla con-
dizione delle persone con Malattia
Rara in Italia, dove per la prima volta
sono stati aggregati in modo organico
e sistematico elementi che interes-
sano e coinvolgono tutti gli attori
del sistema delle malattie rare del
nostro paese. Una fotografia precisa
e dettagliata utile per pianificare al
meglio la risposta alle sfide poste
dalle malattie rare. Infatti per pro-

di patologia rara con cognizione e
autorevolezza nei tavoli decisionali
e a tutti i livelli del sistema.

Con un metodo originale, sviluppato
attraverso una comunita di pratica,
la Federazione raccoglie intorno ad
un tavolo associazioni, istituzioni,
clinici, ricercatori e tutti i portatori
d'interesse per discutere e confron-
tarsi alla pari con lobiettivo di
comprendere i diversi punti di vista
e cercare insieme le migliori solu-
zioni per assistenza, inclusione so-
ciale, supporto delle famiglie e dei
caregivers, ricerca, formazione, con
un attenzione particolare alla so-
stenibilita. Il risultato é riuscire a
portare in campo conclusioni am-
piamente condivise e quindi attua-
bili con piu facilita, oltre che a dif-
fondere una maggiore comprensione
del sistema e dei diversi punti di
vista a tutti gli attori della compa-
gine. Con questa metodologia la
Federazione riesce anche a valoriz-
zare l'esperienza unica e preziosa
di pazienti e caregivers nei progetti
e nelle proposte che porta avanti
in sede istituzionale.



L'angolo di Giuseppe

La musica

on ne capisco niente di mu-
N sica, o quasi niente. Non

avendo avuto una educazione
musicale vera e propria non so leg-
gerla, né tantomeno suonarla. Certo
so distinguere il suono di un piano-
forte da quello di un organo o un
violino, o quello di una chitarra da

PCR DONAZIONI

quello della fisarmonica o della
tromba, ma la mia esperienza come
esecutore si limita... al fischietto.
Cosi come riconosco senza difficolta
la musica classica dalla leggera, an-
che se fino a qui, immagino che ci
arrivino tutti.

Eppure mi piace cantare, magari sto-
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nando un po’, sia da solo che in
gruppo, ma soprattutto mi piace
ascoltarla, insomma ne sono un con-
sumatore abituale. Sara perché la
musica € una forma di espressione
che ti cattura intimamente, ti si ag-
grappa all'anima e non la molla, cul-
landola. Penetra talmente a fondo
nei nostri sensi che, anche volendo,
non riusciremmo pid a liberarcene.
Sfido chiunque a non ricordare al-
meno un’aria, un motivo, anche solo
['accenno di qualche nota che, molto
probabilmente, sono legate a delle
immagini o a ricordi, non necessa-
riamente memorabili, ma comunque
significativi. Potremmo dire in fondo,
che pur dovendoci confrontare ogni
giorno con ogni sorta di suoni e di
rumori, la musica rappresenta al me-
glio la colonna sonora della nostra
vita, al punto che a seconda dello
stato d'animo e della situazione che
stiamo vivendo in un determinato
momento, preferiamo ascoltarne un
genere piuttosto che un altro. Non
voglio sminuire gli esperti e i pro-
fessionisti, ma non credo di dire
un’eresia affermando che, tutto som-
mato, non ci sia bisogno di essere
degli intenditori per saperla apprez-
zare, perché la sua melodia € tal-
mente immediata ed universale che
riesce a coinvolgere chiunque. Se
perd c'é qualcuno che é talmente
bravo da riuscire a farne l'essenza
del proprio lavoro o una ragione di
vita, arrivando a toccare livelli d'arte
sublimi, allora, oserei dire che ci
troviamo addirittura in presenza di
qualcosa di divino. 0 quanto meno
dell’idea di divino che, umanamente,
siamo in grado di immaginare.
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Giuseppe D’Amato

giemmedam@gmail.com
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Grazia Rinzivillo
Delegata AST Prov. di Catania
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Qua da noi in Sicilia...

uando sei anni fa fu diagno-

sticata la sclerosi tuberosa a

Carla, capii che la mia vita
non sarebbe stata pit la stessa.
Siamo stati catapultati in un mondo
nuovo di paure, incertezze, pianti,
disperazione e rabbia. Accettare la
patologia é stata dura perché essere
consapevoli che la propria figlia ha
una malattia cosi grave e non sapere
come fare per risparmiarle tanta
sofferenza & un qualcosa che ti la-
cera il cuore, che ti svuota. Il com-
pito di ogni genitore & quello di
aiutare, proteggere i propri figli ed
io non ero in grado di farlo. Quale
motivazione pud celarsi dietro il
dolore e la sofferenza di una crea-
tura innocente? Mille domande, po-
che risposte. Nessuno pud capirti
in fondo se non chi come te vive la
stessa sofferenza. Vivere e convivere
con la ST non ¢ facile. Gia da subito
ti rendi conto che oltre le proble-
matiche pil o meno gravi legati
alla patologia, ci sono altrettante
problematiche legate all’ aspetto
sociale. Tante, troppe cose da sbri-
gare. La burocrazia non aiuta al-
meno qua in Sicilia. Un ufficio ti ri-
manda ad un altro. Troppo tempo
per avere la 104, con la beffa che
ogni due o tre anni c & la revisione,
come scrivono nelle lettere che
mandano, come se si trattasse di
macchine. Troppe lunghe le liste di
attesa per accedere ai centri riabi-
litativi che fortunatamente qua da
noi in Sicilia non mancano ma non
sempre perfettamente funzionali e
funzionanti. Troppo tempo per poter
fare una risonanza, troppo pochi i
medici che conoscono la ST e co-
munque un‘impresa mettersi in con-
tatto con loro. Questa cosa davvero
non la capisco. All" inizio quando
si tratta di capire e diagnosticare
se il bambino ha la ST c’é grande
interesse e preoccupazione. Poi pian
piano dopo che il numero della me-
dia nazionale & aumentato di uno,
l'interesse scema e noi genitori
siamo li a rincorrere un medico che
non risponde al telefono e ci ritro-
viamo a contattare diversi medici

in diverse citta d Italia e a spostarci
come fossimo zingari, quando dietro
casa tua c'é pit di una struttura
ospedaliera.

E intanto il tempo passa e le esi-
genze crescono.

E allora si sente | esigenza di dare
nuovi stimoli, ed ecco almeno nel
mio caso terapie aggiuntive come
danzaterapia, laboratorio di pittura,
musicoterapia o altro....

Si perché non c’é pil posto per la
disperazione, le lacrime o altro. Nel
frattempo la rabbia ha lasciato il
posto alla forza, la disperazione al
coraggio.

Nel frattempo ho imparato ad ac-
cettare la patologia ma non la sof-
ferenza di mia figlia. Ad ogni con-
trollo l'ansia mi assale, ma la
speranza e l'ottimismo & sempre
forte in me.

Non é sempre facile pero soprattutto
quando si tratta di relazionarsi col
mondo esterno e con gli altri. Il
cuore mi diventa piccolo quando
sento parlare gli altri bambini della
stessa eta di Carla, o quando vedo
che sanno gia scrivere o leggere.
Certo ogni passo di Carla per quanto
piccolo € un traguardo ed io ne
sono Fiera e felice.

Fa male pero sentire dalla bocca di
un bambino che quella bimba e stu-
pida o strana.

Sai bimbo, quella “bimba stupida”
come tu la chiami & una bimba spe-
ciale e rara. Ma non perché malata,
ma perché é capace di tirare fuori
il buono delle persone, perché la
sua dolcezza ha qualcosa di etereo,
perché é riuscita a rendere la sua
mamma una donna forte, perché le
ha fatto capire cosa vuol dire do-
narsi completamente, cosa vuol dire
vivere davvero, quali sono le priorita
della vita e le cose pit importanti;
le ha insegnato il vero significato
della parola “Mamma”.

La diversita risiede negli occhi di
chi guarda e non nel cuore di chi
ama.

Vivere e convivere con la ST? Da
mamma € una lotta quotidiana. Ma
credetemi non vorrei mia figlia di-

versa da come é. Ho imparato che
nella vita bisogna sempre guardare
il lato positivo. Che anche nelle si-
tuazioni pit difficili '@ sempre un
motivo per sorridere. Voi direte cosa
puo esserci di positivo nel fatto
che Carla abbia la ST...

Proprio qualche giorno fa mio figlio
Lorenzo mi ha detto che Carla &
fortunata ad avere la malattia, come
la chiama lui. Io gli chiedo perché
é lui risponde perché & grazie a
Carla che noi abbiamo tanti amici
e che siamo in associazione, grazie
a Carla facciamo le vacanze AST e
che Carla e fortunata perché con la
scusa dei controlli fa tanti viaggi
in aereo. E poi mamma, continua
lui, non dici sempre che dobbiamo
vedere sempre il lato positivo? Gia...
L'associazione é stata la mia ancora
di salvezza dico davvero. Condividere
tante cose con l'associazione non
ha prezzo. Sia a livello personale
come stati d’animo, paure, angosce,
gioie traguardi, consigli, esperienze
sia a livello sociale come eventi,
convegni o altro. Purtroppo pero mi

rendo conto che se da un punto di
vista nazionale come associazione
funzioniamo, da un punto di vista
regionale siamo molto lontani dal-
lidea di associazione. Tanta ancora
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la riluttanza da parte delle persone
ad accettare la malattia, di esporsi
di voler condividere il medesimo
problema. Quante volte da delegata
mi sono sentita dire ma lei che
vuole, sono fatti nostri, oppure l'as-
sociazione é arrivata tardi.

Certo non é facile. Spesso mi ritrovo
a dover combattere contro L intol-
leranza della gente e la loro scarsa
sensibilita. Capita che non appena
sentono parlare di associazione e
raccolta fondi per sostenere i nostri
progetti di ricerca, si mostrano dif-
fidenti, altri addirittura sono spinti

dalla compassione come fossimo
tanti poveretti. Di contro pero, c'é
tanta brava gente che mossa esclu-
sivamente da una spontanea sensi-
bilita, da purezza d'animo e tanto
amore, mi aiuta e mi sostiene nel
mio lavoro da delegata attraverso
raccolte fondi ed organizzazioni di
eventi che hanno come scopo lin-
formazione e la sensibilizzazione.

L'associazione non puo fare miracoli,
puo cercare di alleviare un po’ il
dolore e la solitudine, da | oppor-
tunita di condivisione. Ma ancora
in Sicilia su questo siamo indietro

molto indietro....

D'altra parte e fortunatamente, ci
sono anche dei soci che vorrebbero
pit condivisione, ma la mancanza
di una sede vera e propria & un pro-
blema. Abbiamo bisogno di un po-
sto dove incontrarci, confrontarci
e supportarci, dove far interagire e
giocare insieme i nostri piccolini...Ci
serve tanta costanza, buona volonta
e che le persone non si nascondino
e vergognino. La diversita e la di-
sabilita non & una vergogna, ma
pud diventare il valore aggiunto
nella vita di ognuno di noi.
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| gruppi di volontari “Doris’s Angels for AST”,
“Made with love for AST” e “MoniAnna at work
pro AST” creano braccialetti, rosari, bomboniere
e tanti altri prodotti solidali per matrimoni, bat-
tesimi, comunioni, cresime, lauree e momenti

Il contributo per le bomboniere solidali &€ dedu-
cibile dal reddito, ad esclusione degli importi
versati in contanti.

Visitando la pagina Facebook “Una Bom-

speciali.

Il ricavato della vendita & donato all’AST onlus
per sostenere la ricerca scientifica sulla sclerosi

tuberosa e i progetti sociali.

boniera per la ricerca ST” & possibile vi-
sionare il catalogo.

Per ulteriori informazioni
contattare Manuela Magni: 338.6268129 —

i.cuoghi@alice.it

SCLEROSI

(g ASSOCIAZIONE
oxius TUBEROSA

da ricerca e una
Sp("! dNZa per i bambini

affetti da sclerosi tuberosa...

anche tu..

aiutaci
GRAZIE!
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¥ Dalle sedi

regionali

LOMBARDIA

Dicembre 2015,
impegnativo ma
magico...

Tante Bancarelle Made With Love ...
la magia nata nei giorni di Natale
2014 procede... guardate l'articolo

e capirete!

Grazie Nicole e family... la ns storia
magica continua... grazie a tutte le
persone che facendo loro una crea-
zione mwl 4 AST ... ci hanno aiutati
.. e continueranno a farlo perché
senza di voi la storia non sarebbe
completa!!!

Per la prima volta Made With Love
é venuta con noi all'Ospedale S.
Paolo ,dove come ogni anno viene
allestita la “Bancarella natalizia”!
In quei giorni li ricoverata c'era la

.

nostra dolcissima e fortissima Viky
forza cucciola ... sei speciale!

Una bellissima Befana donataci dal
Monza Chapter questa volta vorrei
fare parlare le foto e la poesia!!
Grazie #Angeli tatuati# E rimandarvi
all’articolo di Loris ,che finalmente
si & deciso a scrivere miracolo
2016!!1!

E’ stato bello avere con noi al S.
Paolo e al Monza Chapter la ns Pre-
sidente ! Grazie!

Pensavate ehhh !'!! vi sarete detti
bene queste volta ha fatto parlare
le foto ...non ha fatto i “romanzi
soliti” ehhh noooooooo !!! Vi é an-
data male ....!"!!

Annasilvio Lalmalatina, hanno de-
voluto il loro incasso del saggio di
Natale, alla ns associazione, vorrei
ricordarlo con l'emozione di quel
giorno sempre attraverso una foto
di Greta e la danza

L'emozione di attimi stavo i per una
giusta causa, una donazione AST,
ma come ogni tanto mi succedeva
non riuscivo a stare ferma!
Cercavo nello scatto quella pace,
ma non riuscivo a fermare l'atten-
zione.. non so, difficile da spiegare!
Poi riusci ad infilarmi in mezzo alla

Lombardia
Veneto

Emilia Romagna
Lazio

Puglia

Sicilia
Sardegna

gente, vidi lei... riuscivo a guardare
con i suoi occhi la passione che
provava per il ballo...mi calmai!
Lei ad un certo punto si giro “Erné,
sei qui, non sapevo” che bello (disse
¢io in un modo che cacciai indietro
a stento le lacrime) il cuore di una
bimba.

Pit tardi non riuscivo a parlare per
ringraziare mi si confondeva tutto!
Uscii verso la sua direzione, per
'emozione non mi accorsi di lei,
che mi chiamo in un modo come
per dirmi “io sono qui...come se
avesse capito...” Le diedi tanti
baci...e tutto si calmo.

Ernestina Tassoni, socia e volontaria AST

VENETO

Marinai esperti in un
grande mare

Ciao a tutti,

10 anni di delegazione, nel giugno
2007 io, Giuseppe e Miriam, su no-
mina della presidente ed alcuni
membri del CD, siamo stati nominati
delegati AST veneta.

Siamo partiti senza sapere cosa fare,
tutti e tre persone semplici con la
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vita che proponeva la quotidianita.
Siamo diventati naviganti in un
grande mare, abbiamo scavalcato
tante onde, fermati in pid posti.
L'inizio fu un convegno ed un week-
end del Monte Grappa, che per 8
anni abbiamo fatto ogni anno, di-
ventando un appuntamento sociale
formativo ed informativo.
Abbiamo organizzato concerti, par-
tite del cuore marronate, eventi di
ogni genere, grazie a molti altri soci
oltre a noi, le persone in AST hanno
collaborato, chi non lo ha ancora
fatto, lo spazio c'é nessuno € inca-
pace se decide di voler provare.
Abbiamo costituito la sede regionale,
perso ['Ospedale San Bassiano dentro
al CASA (Coordinamento delle Asso-
ciazioni in ambito di Salute) del
quale 'AST veneta fa parte, l'ospedale
ci ha fatto la targa fuori della porta
della sede con il nostro logo.
Grazie alle nostre richieste di pa-
trocinio, siamo entrati in regione,
nelle province, nei comuni, presso
l'ISS, il Centro Regionale MR Pa-
dova, CNR Roma, Uniamo, Eurordjis,
ASL, Ordine dei Medici, 118, nelle
aziende, nelle banche, e quando ci
hanno detto di no, siamo usciti con
eleganza.

Abbiamo fatto, ma siamo stati so-
stenuti nelle attivita svolte e la terra
dove siamo passati € terra battuta.
Abbiamo accolto persone nuove, al-
tre hanno chiuso, altre restano nel-
'omerta e altre ancora devono de-
cidersi, forse il pensiero & che non
gli cambia la vita essere associati,
ma se penso ai progetti di ricerca
sostenuti da AST penso che essere
associati & dare e avere, un‘oppor-
tunita in pid rispetto alla vita.
Rispetto pero la scelta di ogni sin-
golo e mi sento di dire noi ci siamo
per tutti!

Abbiamo bisogno di nuovi referenti
fatevi avanti! Noi non siamo mi-
gliori, abbiamo bisogno del supporto
di voi tutti.

Il gruppo dei medici referenti per st
€ misero, abbiamo Miottello, la Ca-
liani, la Toldo e la Negrin, inizial-
mente avevamo la Laverda e Miot-
tello, assieme lentamente si cresce
e si va avanti in un percorso che
sappiamo essere iniziato, ma dove
ci portera?

1L 7 febbraio soci “vecchi” e “nuovi”

del Triveneto ci siamo incontrati ad
Oderzo per un pranzo sociale.

I prossimi appuntamenti saranno:
il corso dei delegati, la giornata
delle MR, lAssemblea Nazionale a
Roma; la prima domenica di maggio
Giornata per l'Epilessia e quella della
ST, il terzo week-end dei giugno
Monte Grappa, agosto vacanza as-
sociativa settembre, Convegno sulla
ST a Vicenza; ottobre Convegno
Odontoiatrico a Vicenza. Insomma
di carne al fuoco ce n'¢, come sem-
pre ringrazio tutti e aspetto tutti
soci e non soci, medici, chiunque
voglia condividere questo viaggio
sara benvenuto, a tutti grazie.

Bruna Donazzan, Coordinatore Regionale
AST Veneto

Il Triveneto AST pii
unito

Mi chiamo Sara, sono la sorella mag-
giore di Michele, un bambino di 6
anni affetto da S.T.

La mia famiglia ed io, oggi, do-
menica 7 febbraio, per la prima
volta, abbiamo partecipato ad un
pranzo organizzato dai delegati
dell" A.S.T.
Eravamo numerosi ed & stata una
bella occasione per conoscerci, per
passare del tempo con persone che
condividono qualcosa con noi;
un'occasione per sentirsi pit forti e
uniti assieme.
Abbiamo pranzato e conosciuto al-
tre famiglie con il nostro stesso
problema, un modo utile per con-
frontarci, parlare, scambiarci idee
e speranze, ma allo stesso tempo
per trascorrere alcune ore in com-
pagnia e per divertirci. Un bel in-
contro per stare assieme e condivi-
dere il nostro tempo.

Sara Milan

EMILIA
ROMAGNA

Doris’s Angels
pitu che mai

Ciao a tutti, sono Doris Cervino,
mamma di Federico da quasi tre anni
e oramai sono due anni che siamo
in Associazione.

Il 15 maggio 2015 abbiamo creato
un progetto legato all/Associazione,
“Doris’s Angels for AST”, insieme a
me collabora mia sorella cervino ro-
setta e 15 ragazze volontarie fan-
tastiche.

Tutto cid che viene creato é fatto
con il cuore, con la speranza che i
progetti di ricerca vadano avanti al
meglio.

questo natale ci siamo impegnate
per fare mercatini nei paesi vicini,
Maranello, Formigine e Sassuolo,
grazie anche a Manuela Magni che
ci accompagna sempre soprattutto
nel momento del bisogno.

la solidarieta delle persone nei nostri
confronti é tanta, ci apprezzano per
gli oggetti che facciamo, ma so-
prattutto per limpegno a 360 gradi
che mettiamo nel prendere a cuore
il nostro progetto.

Devo ringraziare il circolo boschetti
di Montegibbio (MO) nelle persone
di Donatella e consorte che hanno
acquistato i presepi AST per la mo-
stra tenutasi la mattina di natale
nella chiesa di Montegibbio.
Grazie anche ai molti donatori che
ci danno la possibilita di allargare
le nostre vedute: avevamo comin-
ciato con semplici braccialetti, de-
cine con la madonnina di medjugo-
rie, ora facciamo bomboniere per
ogni ricorrenza.

Ringraziamo anche “l'atelier le mar-
riage” di Modena, che ci ha donato
abiti e accessori da sposa (nuovi),
li abbiamo esposti presso “la sartoria
agoesvago” di mezzaqui paola a sas-
suolo che generosamente ci ha
messo a disposizione una vetrina
del suo negozio per esporli.

La nostra intenzione ¢ quella di fare
una sfilata di beneficenza pro AST,
presto vi faremo sapere.

Insomma che dire grazie a tutte
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queste persone, a voi che ci soste-
nete sempre come fanno le grandi
famiglie e voi per me lo siete.

Con tutte le ragazze di "Doris’s An-
gels for AST” vi diciamo che noi an-
diamo avanti e che ne siamo felici,
grazie di cuore a tutti

Doris Cervino, socia e volontaria AST

LAZIO

Raccolta fondi

Anche quest’anno in occasione delle
festivita natalizie, abbiamo orga-
nizzato una raccolta fondi tra i nostri
colleghi, dipendenti ENEL di Tivoli,
proponendo prodotti natalizi. Inoltre
abbiamo confezionato alcuni ogget-
tini con accanto un sacchettino di
gr. 100 di “zuccherini”, prodotto ar-
tigianale da forno, fornito esclusi-
vamente da “Rossana” di Tivoli, il
cui responsabile, gentilmente, ci ha
concesso uno sconto perché si trat-
tava di un’associazione.

Questa raccolta fondi viene effet-
tuata anche a Pasqua e con l'occa-
sione ringraziamo anche il nostro
memorabile e affezionato fornitore
“Ocres” di Villalba, e precisamente
la Sig.ra Simona Scrocca, che ci for-
nisce i prodotti delle “Tre Marie” e
dell™Antica Norba”.

Della raccolta fondi si & occupata
anche Antonia De Caro, coordinatrice
regionale AST.

Inoltre la Sezione Donatori di San-
gue (dipendenti Enel di Tivoli), di
cui facciamo parte, ha effettuato
una donazione di € 670,00.

Cristina Innocenzi e Danilo Francazi,
soci AST

PUGLIA

Festa AST per
Elisabetta

Grande festa per ricordare Elisabetta
Fazzi a due anni da quel 13 dicembre
che ce la porto via dai nostri occhi
per condurla, serena e beata, alla
luce eterna del Paradiso. E proprio
perché convinti che la sorridente
ragazza diciassettenne vive per sem-

pre che i loro genitori, Mimma e
Antonio, la sorella Gabriella e il fra-
tello Fabio, la nipotina Ester, il buon
Raffaele e la zia Rosanna, da due
anni organizzano una festa in Teatro
tutta per lei, UElisalento, felice co-
niugazione verbale tra Elisabetta e
Salento, la terra in cui Elisabetta &
nata e cresciuta, al ritmo ancestrale
dei tamburelli della “pizzica” che
esorcizzano il male.

Quest'anno lappuntamento é stato
presso il Teatro comunale di Torre
Santa Susanna (BR), alla presenza dei
delegati Manuela Mottola e Carmine
Rosa e di un pubblico stimato in circa
320 presenze, visto che era occupato
ogni ordine di posti. Sul grande
schermo in fondo al palco troneggiava
la foto sorridente di Elisabetta colta
dall'obiettivo seduta sulla “sua” pan-
china della salina Monaci mentre ac-

cenna ad un movimento di danza,
come é stata una danza in punta di
piedi tutta la sua breve esistenza. Si
sono susseguiti vari momenti di
grande impatto emotivo, vuoi per la
declamazione di alcune poesie a lei
dedicate, vuoi per le canzoni dei Ka-
lophonics e degli Ipergalattici che
spaziavano da brani notissimi, come
le sigle dei cartoni animati, ad altri
classici e coinvolgenti, per finire ai
brani natalizi che hanno chiuso la se-
rata con gli auguri di una festivita
serena e in buona salute.
In mezzo il saluto del consigliere
nazionale Carmine Rosa e della de-
legata per la Puglia Manuela Mot-
tola. Toccanti i versi che UAST ha
voluto dedicare a Elisabetta e incisi
su una targa che é stata consegnata
ai suoi genitori. Ora non resta che
attendere il 13 dicembre del 2016
per un altro incontro festoso in
modo che Elisabetta resti sempre
con noi, a modo suo, cioé allinsegna
del sorriso, della musica e del ballo.
Antonio Fazzi, socio AST

SICILIA

Natale con i cuochi

L'Associazione Provinciale Cuochi
Trapanesi in collaborazione con la
splendida struttura “Baglio Borge-
sati” di Salvatore De Marco ha or-
ganizzato il 7 dicembre a Salemi
l'evento”14° Natale del Cuoco”. Parte
del ricavato é stato devoluto all’AST.
Per ringraziare di questa bella ini-
ziativa ho consegnato nel corso della
serata una targa di ringraziamento.

Vita Armata, coord. reg. AST Sicilia

el | 1

SARDEGNA

A Sassari chiude il
servizio malattie rare

Si annuncia la chiusura dellAmbu-
latorio Malattie Rare di Sassari. Per
approfondimenti & possibile leggere
tra la cronaca di Sassari sul sito del
quotidiano La Nuova Sardegna gli
articoli “Non c’é personale, a Sassari
chiude il servizio malattie rare” del
24 gennaio e “Sassari, i vertici Aou
chiedono un medico per salvare Ma-
lattie rare” del 27 gennaio.

Redazione AST

Tanti auguri a Federico (in foto)
che il 4 gennaio ha compiuto 18
anni e a Ivan che il 10 febbraio
ha compiuto 11 anni!



LA SCLEROSI TUBEROSA

E una malattia genetica che causa un’anomala proliferazione di cellule in diversi tessuti dell’organismo provocando forme
tumorali e lesioni di varia entita che possono essere localizzate nel cervello (provocando ritardo mentale, crisi epilettiche,
disturbi comportamentali, autismo), nel cuore, nei reni, nei polmoni, sulla cute e/o in altri organi. In diversi casi ci sono
persone nelle quali la malattia si manifesta in forma molto leggera, ad esempio solo con angiofibromi facciali, ma i figli
possono esserne affetti in forma pil grave. Da qui la necessita di diagnosi precoci anche di tipo prenatale. A causa dell’alta

variabilita dei sintomi e spesso difficile diagnosticare correttamente e tempestivamente tale malattia, percio anche la
frequenza attualmente stimata di un malato su 6000 individui potrebbe essere in realta molto pil 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 della ST tra i medici e i cittadini, cosi da consentire diagnosi piti tempestive possibili;

- fornire il proprio contributo alla ricerca scientifica e sociale;

creare, laddove non esistono, centri per ['assistenza e per la riabilitazione cognitiva e motoria, centri per l'ascolto;

- promuovere i diritti, le pari opportunita e l'integrazione dei disabili nella societa.

L'AST & presente in tutta Italia grazie ai propri delegati provinciali e ai centri medici di riferimento per la ST, collabora
inoltre con Tuberous Sclerosis International che coordina l'operato delle associazioni ST nel mondo.

M Presidente: Francesca Macari

cell 335 8282000

e-mail: presidente@sclerosituberosa.org

Delegata per la provincia di Genova e coordinatrice della Regione
Liguria, ricopre fino al 2014 la carica di Segretaria Nazionale.

[l AST ONLUS - Associazione Sclerosi Tuberosa Onlus
www.sclerosituberosa.org
ﬁ Facebook: Associazione Sclerosi Tuberosa Italia - AST Italia

o [ Sede Legale e Recapito Postale
Z Via Attilio Ambrosini, 72 - 00147 Roma

M Tesoriere: Paolo Cuoghi

cell AST 338 6256151

e-mail: tesoriere@sclerosituberosa.org

Modenese, entra nel direttivo nel 2009 e da quella data ricopre lin-
carico di Tesoriere.

_l [ Sede Operativa Nazionale e Sede Riunioni

> /o UNIAMO FIMR onlus
Via Nomentana, 133 - 00161 Roma

_l Cell AST 338/6747922 - 366/5705821
info@sclerosituberosa.org
amministrazione: segreteria.ast@sclerosituberosa.org
La segreteria & aperta nei sequenti giorni e orari
dal lun. al ven. ore 09,00/18,00

o

M Vicepres. e Segretaria Nazionale: Rosanna Balducci
cell AST 338 7145812

e-mail: rosannabalducci@alice.it

Socia fondatrice, ha ricoperto gia in passato il ruolo di Segretaria
Nazionale, svolge ruoli di rappresentanza nella Capitale, intrat-
tenendo rapporti con altre associazioni tra cui la Federazione
UNIAMO, di cui @ membro del Direttivo dal 2015.

M Area internazionale
Carla Fladrowski Ferrara
cell AST 338 7177673 - lacarloski@gmail.com

M Consigliere: Luisella Graziano
cell AST 338 6273079 - cell 340 3042186

) e-mail: dubinik@alice.it
Entra nel Direttivo nel 2010. Risiede in provincia di Varese ed & de-
legata sul territorio. Si occupa dell'area progetti sociali ed é la re-
ferente dei soci per la gestione dei Percorsi di Autonomia.

[l Sito Web

Eduardo Tornambene
webmaster@sclerosituberosa.org
cell AST 366 5705803

Maria Ausilia Cocciniglio
web-redazione@sclerosituberosa.org

OAILL3YAIA OITOISNODO

M Consigliere: Carla Fladrowski

cell AST 338 7177673

email: lacarloski@gmail.com

Rappresentante internazionale AST dal 2010, entra nel direttivo dal
2015. Fondatrice nel 2012 dell'ETSC, European Tuberous Sclerosis

M Redazione Aessetti e Newsletter
Maurizio Musolino, Novella Riviera, Liliana Gaglioti
redazione@sclerosituberosa.org

M Richieste Spedizioni Materiale Associativo: Complex Association (Associazione Europea Sclerosi Tuberosa), di cui
Eduardo Tornambene & co-presidente. Cura il progetto DEA, Disseminating Expertise and Achievement, che ha
: lo scopo di individuare la rete di medici esperti di ST in tutta Europa. Membro del gruppo

Magazzino TD P P P P grupp
(C:é(;so aGgaaribalgi 2% [:) S_tggogg Ravanusa (AG) di lavoro dell'TSCi Tuberous Sclerosis Complex International (Federazione Internazionale

. . i .
tel. ufficio 0922 874555 | cell AST 366 5705803 Sclerosi Tuberosa)

spedizioni@sclerosituberosa.org B Consialiere: Raffaella Cavalleri
lun/ven. 9/13 - 16/19 cell AST 338 7154761 - cell 339 8735359

email: lella.cavalleri@hotmail.com

Entra nel direttivo dal 2015. Vive in provincia di Novara, dove

[l Servizio Psicologico a disposizione dei soci

Patrizia Petroni rappresenta 'AST come delegata e come coordinatrice regionale.
Cell AST 338 6239659 E'incaricata di curare i rapporti tra Consiglio Direttivo e Comitato
patrizia.petronil@gmail.com Scientifico.

[l Servizio Legale a disposizione dei soci
Ida Mendicino

Tel 0984 1800520 - Cell 348 9369783
idamendicino@gmail.com

M Consigliere: Carmine Rosa

cell AST 338 6752316 - cell 340 5295193

e-mail: nucciorosa@gmail.com

Delegato per la Basilicata. Dal 2012 é consigliere del Direttivo
con la mission di affiliare sponsor.

Laura Bruzzo

Sportello per 'handicap Cgil Genova
Tel 0106028471
sportello.handicap@liguria.cgil.it



Referenti Medici

Gennaio/Marzo 2016
ni/4

pag. 25

ABRUZZO0

Referente: Dr.ssa Sara Matricardi
Neurologia Pediatrica

Policl. SS. Annunziata

Via dei Vestini, 5 - 66100 Chieti
Tel 0871 358653/358018

Email: sara.matricardi@yahoo.it

BASILICATA

Referente: Dr.ssa Carmela Di Lucca
Neurologa pediatrica, dirigente medico
U.0. Pediatria -Dip. Donna e Infanzia
Osp. Madonna delle Grazie ASM Matera
Tel 0835 253323 Cell 329 5832602
Email: dilucca@virgilio.it

Referenti: Dr.ssa Sara Parigi, Logopedista
Dr.ssa Veronica Sabia, Neuropsicomotricista
Neéiba - Associazione di Promozione Sociale
Via madonna del Carmine n 294,

85100 Potenza

Tel 349-7471070; 320-2144232

Pagina Facebook: Associazione di promozione
sociale Néiba

Email: associazioneneiba@hotmail.com

CALABRIA

Referente: Prof. Eugenio Raimondo
Specialista in Odontostomacologia
Contrada Tina snc - 87027 Paola (CS)
Tel 0982 621005 Cell 337 783527
Sito: www.eugenioraimondo.it
Email: eugenioraimondo@tiscali.it

Referente: Prof.ssa Daniela Concolino
Pediatra

Univ. “MagnaGraecia”

¢/o Ospedale Pugliese

V.le Pio X - 88100 Catanzaro

Tel 0961 883462

Email: dconcolino@unicz.it

CAMPANIA

Referente: Dr. Salvatore Buono

A.0. Santobono-Pausilipon

Pad. “Ravaschieri” - Neurologia (II piano)
Via Mario Fiore, 8 - 80128 Napoli

Tel 081 2205823

Email: salvatore.buono@tiscali.it

Referente: Dr.ssa Roberta DAmato
Specialista in nefrologia

Dir. Resp. Amb. NephroCare EnneE
Via P.Castellino, 141 - Napoli
Accesso gratuito previa prenotazione
Tel 081 5452655

Referente: Dr. Vincenzo Andreone

Dip. Neurologia

Osp. Cardarelli Napoli

Cell: 3394547729 (preferire SMS e email)
Email: andreonel@yahoo.com

EMILIA ROMAGNA

Referente: Dr.ssa Antonella Boni

UOC di Neuropsichiatria Infantile -
IRCCS - Ist. delle Scienze Neurologiche
di Bologna dellAUSL di Bologna
Ospedale Bellaria

Via Altura, 3 - 40139 Bologna

Tel: 0514966059

Email: antonella.boni@ausl.bologna.it
Per contatti: sms al 3402608841

o Email: monica.felicori@ausl.bo.it

Referente: Prof.ssa Iria Neri

Dermatologa

Clinica Dermatologica Pad. 29

Amb. pediatrico e adulti per le Malattie Rare
Prenotazioni: 12.30/14 allo 051 6363475
Visite: venerdi 14.30/16.30

Policl. Sant'Orsola-Malpighi

Via Massarenti, 1 - 40138 Malpighi (BO)
Tel. 051 6363783

Email: iria.neri@unibo.it

Collaboratore: Dr. Riccardo Balestri

Email: riccardo.balestri2@unibo.it

Referente: Dr.ssa Anna Maria Baietti

Medico chirurgo maxillo-facciale e odontoiatra
Dir.UO chirurgia polispecialistica per la grave
disabilita

AUSL Bellaria di Bologna

Tel. 0516225882 (8.30/12.30)

Email: annamaria.baietti@ausl.bologna.it

Referente: Prof.ssa Antonia Parmeggiani
UO Neuropsichiatria Infantile Pad 16
Day Hospital Policl. Sant'Orsola-Malpighi
Via Massarenti, 1 - 40138 Malpighi (BO)
Tel 0512143659 Fax 051636363055.
Email: antonia.parmeggiani@unibo.it

Referente: Dr. Andrea Pasini
Nefrologo Pediatra

UO Pediatria A. Pession

Policl. Sant'Orsola-Malpighi

Email: andrea.pasini@aosp.bo.it
segretaria Alexandra Teff

lun 14/18 - mart/ven 8.30/13.30
Tel e Fax 051636417

Email: alexandra.teff@aosp.bo.it

Referente: Dr.ssa Federica Agazzi
Neuropsichiatra infantile
Poliambulatorio Saragozza

Via SantIsaia 94/A Bologna

Tel: 0516597514

Cell: 3883777264

Email: federica.agazzi@ausl.bologna.it

Referente: Dr. Andrea Fabiani
Pneumologo

Policl. Sant'Orsola-Malpighi
Segreteria Malattie Rare 0512143253
Email: andrea.fabiani@aosp.bo.it

LAZIO

Referente: Dr.ssa Sandra Giustini

Resp. UOS “Malattie Rare di

pert. dermatologica”

Policl. Umberto I

Viale del Policlinico, 155 - 00186 Roma
Tel 06 49976968 Fax 06 49976907
Email: sandra.giustini@uniromal.it

Sportello Malattie Rare Policl. Umberto I
Viale del Policlinico, 155 - 00186 Roma

Tel 06 49976914

Email: malattierare@policlinicoumberto1.it

Referente: Prof. Paolo Curatolo
Servizio di Neuropsichiatria Infantile
Policl. di Tor Vergata

Viale Oxford, 81 - 00133 Roma

Tel 06 41400165 Fax 06 41400343
Email: curatolo@uniroma2.it

Referente: Dr.ssa Romina Moavero
Servizio di Neuropsichiatria Infantile
Policl. di Tor Vergata

Viale Oxford, 81 - 00133 Roma

Tel 06 41400129 Fax 06 41400343
Osp. Bambino Gestl

UO Neurologia

P.za S. Onofrio, 4 - 00165 Roma

Tel 06 68592585 CUP 06 68181
Email: rominamoavero@hotmail.com

Referente: Dr.ssa Raffaella Cusmai
Div. Neurologia - Osp. Bambino Gesu
P.za S. Onofrio, 4 - 00165 Roma

Tel 06 68592585 CUP 06 68181
Email: cusmai@opbg.net

Referente: Dr. Giacomo Di Zazzo
U0 Nefrologia e Dialisi

Osp. Bambin Gesu

P.za S. Onofrio, 4 - 00165 Roma
Tel 06 68592393 Fax 06 68592602
Email: giacomo.dizazzo@opbg.net

Referente: Prof. Eugenio Raimondo
Specialista in Odontostomacologia
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Via Ippolito Nievo, 61 - 00153 Roma
Tel 06 5813375 Cell 337 783527
Sito: www.eugenioraimondo.it

Email: eugenioraimondo@tiscali.it

Referente: Dr. Luca Wongher
Dirigente Urologo

Ospedale S. Pertini Roma
Urologia Nefrologia per ST

Tel 06 41433574

Email: luca.wongher@aslromab.it

Referente: Dr. Massimo Laurenza
Dermatologo

Studio privato in convenzione con AST
Tel 06 69940222

Email: m.laurenza@tin.it

LIGURIA

Referente: Prof.ssa Maria Giuseppina Baglietto
Neuropsichiatra

Dip. Neuroscienze - Ist. G. Gaslini

L.go G. Gaslini, 5 - 16147 GENOVA

Tel 010 5636536 Fax 010 381303

Email: piabaglietto@ospedale-gaslini.ge.it
Referenti: Dr. Corrado Occella

Direttore U.0.C. dermatologia)

e Dr. Gian Maria Viglizzo

Dirigente medico dermatologia

UOC Dermatologia - Ist. G. Gaslini

L.go G. Gaslini, 5 - 16147 GENOVA

Tel 010 5636219/563

Referenti: Prof.ssa Paola Mandich
Rosa Caneva Infermiera professionale
Centro per le Malattie Rare

AOU San Martino IST

Viale Benedetto XV, 6 - 16132 Genova
Tel 010 3538960/954 ore 9/12

Cell 366 6319002

Email: gm@unige.it;
malattie.rare@hsanmartino.it

Sportello Regionale Malattie Rare

Ist. G. Gaslini L.go G. Gaslini, 5

16147 Genova

Padiglione 10 - presso Direzione Sanitaria
Tel: 010 56362937 - 335 7304627

Email: malattierare@regione.liguria.it

LOMBARDIA

Gruppo per lo studio e la cura della ST
all’A.0. San Paolo di Milano:

Via di Rudini, 8 - 20142 Milano
www.ao-sanpaolo.it/news/?id=87
Email: gruppotsc@ao-sanpaolo.it

Referente: Prof. Alfredo Gorio
Laboratori di Farmacologia

A.0. San Paolo

Via Rudini, 8 - 20142 MILANO

Tel 02 50323032 Fax 02 50323033
Email: alfredo.gorio@unimi.it

Referenti: Dr.ssa Francesca La Briola

Centro Epilessia - Neuropsichiatria Infantile
Polo Universitario A.0. San Paolo

Tel 02 81844692 (mart 9:30-10:30)
Email:francesca.labriola@asst-santipaolocarlo.it
Segretaria: Elena Bettinzoli

Tel 02 81844201

Email: malattierare@asst-santipaolocarlo.it
Per la Pediatria:

Dr.ssa Graziella Cefalo

Email: graziella.cefalo@asst-santipaolocarlo.it

Progetto DAMA

A.0. San Paolo

Assistenza alle persone disabili con
gravi problemi di comunicazione
Numero verde: 840 02 7999

Email: dama@asst-santipaolocarlo.it

Referente: Dr. Sergio Harari Pneumologo
Ospedale San Giuseppe Milano
Prenotazioni Amb. interstiziopatie al
Telefono: 02 85994156

Per visita privata: Tel 02 3311875
Email: sharari@ilpolmone.it

Referente: Dr. Angelo Selicorni

Amb. di Genetica Clinica Pediatrica

A.0. “San Gerardo”

Via Pergolesi, 33 - 20052 MONZA

Tel 039 2339043 (lun-ven 11.30/13.30)
Email: geneticaclinicamonza@gmail.com

Referente: Prof. Pierangelo Veggiotti

Dip. Clinica neur. e psichiatrica delleta evolutiva
Ist. Neurologico C. Mondino

Via Mondino, 2 - 27100 PAVIA

Tel 0382 3801

Email: pveggiot@unipv.it

MARCHE

Referente: Dr.ssa Nelia Zamponi

Resp. Centro Reg.le contro UEpilessia Inf.le
A.0. G. Salesi

Via Corridoni 11 - 60123 ANCONA

Tel 071 596 2501/2507/2504/2526

Fax 071 596 2502

Email: npisalesi@ao-salesi.marche.it

Referente: Dr.ssa Claudia Passamonti
Psicologa, ricercatrice - A.0. G. Salesi

Gennaio/Marzo 2016

Tel 071596 2504 Cell 3331852932 ni/y
Email: claudia.passamonti@unibo.it
Referente: Dr.ssa Laura Carbini
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Specializzata in Ortognatodonzia
Ambulatorio privato non convenzionato in via
porta pesa, 13 - 60010 Ostra Vetere (AN)
Email: lauracarb@hotmail.it

PIEMONTE

Referenti: Prof. Nicola Migone
nicola.migone@gmail.com

Dr. Enrico Grosso

Tel 011 633 6771

UOADU Genetica Medica

A.0. S. Giovanni Battista

Via Santena 19 - 10126 TORINO

Tel. 011 633 4481 Fax 011 633 5181
Email: egrosso@cittadellasalute.to.it

Referente: Dr.ssa Elena Banaudi Cardiologa
Amb. Arcobaleno Regina Margherita (OIRM)
Tel 011 3135369/805

Email: ebanaudi@cittadellasalute.to.it
Referente: Enrico Bossi

Psichiatra e psicologo

RADIS onlus - C.so Francia, 270 - 10146 To
Cell: 392 7562782 (Ore 15/19)

Email: enricobossi@hotmail.com

Referente: Dr.ssa Chanda Cavallini

Ortottica presso reparto di Neuroftalmologia
Clinica Oculistica della Universita di Torino
Via Filippo Juvarra, 19 - 10122 Torino

Tel 011-5666189

Email: chanda.cavallini@asltol.it

Referenti: Dr.ssa Elena Raind

Dr.ssa Vittorini Roberta

S.C.D.U. Neuropsichiatria Infantile

A.0.U. Citta della salute e della Scienza di
Torino

Presidio ospedaliero OIRM

P.za Polonia, 94 - 10122 Torino

Tel 011-3135248

Email: roberta.vittorini@unito.it

PUGLIA

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

Div. Neonatologia e Terapia Intensiva
Policl. di Bari

P.za Giulio Cesare, 11 - 70124 Bari
Tel 080 5565345 Fax 080 5592290
Email: dlucrezia@yahoo.com

Referente: Dr.ssa Patrizia Lastella
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Dott.ssa BARTALINI GABRIELLA
Pediatra - Osp. Le Scotte Siena
e-mail: bartalinig@unisi.it

Genetista

Padiglione Chini AOU Policlinico di Bari
Per appuntamento chiamare:

Centro di assistenza e ricerca sovraziendale
per le Malattie Rare Tel 800 893434
Email: centromalattierare@gmail.com

SARDEGNA

Referente: Dr.ssa Loredana Boccone
U.0. Day Hospital e Amb. Genetica
Clinica e Malattie Rare

Clinica Pediatrica 2a Presidio
Osp. Microcitemico

Via Jenner - 09121 Cagliari

Tel 070 6095666 Fax 070 6095532
Email: lboccone@unica.it

Centro Malattie Rare

Osp. microcitemico

Via Edward Jenner snc - 09121 Cagliari
Lun-Ven ore 9-13

Tel 800 095 040

Email: info@malattieraresardegna.it

SICILIA

Referente: Prof. Martino Ruggieri

Cattedra di Pediatria, Dip. Processi Formativi
Univ. degli studi di Catania

Policl. Catania, Edificio 3, Amb. 17 Malattie
Neurocutanee

Via S. Sofia, 78 - 95124 Catania

Email: m.ruggieri@unict.it

Referenti: Dr.ssa Maria Bonsignore
Pediatria U.0. neuropsichiatria Inf.le
Policl. G. Martino

Via Consolare Valeria - 98128 MESSINA
Tel 090 2212907 Fax 090 2930414
Email: mbonsignore@unime.it

Prof. Tortorella

Tel 090 2212915

Email: gaetano.tortorella@unime.it

TOSCANA

Referente: Dr.ssa Marzia Guarnieri
Neurologa pediatra di famiglia
Consulenze esterne

Email: marz.guarnieri@gmail.com

Referente: Dr. Flavio Giordano
Neurochirurgia

Osp. Pediatrico Meyer Firenze

V.le Pieraccini 24 - 50139 Firenze
Email: flavio.giordano@meyer.it

Referente: Dr.ssa Gabriella Bartalini
Pediatria Dip. Attivita Int. Materno Inf.le
Policl. Le Scotte

Viale Bracci - 53100 SIENA

Tel 0577 586581/26/47 Fax 0577 586143
Email: bartalini4@unisi.it

Referenti: Dr.ssa Carmen Barba

UOC Neurologia Pediatrica,

AOU Meyer, viale Pieraccini 24

50139 Firenze

Tel 0555662900 (CUP Neurologia)

Email: c.barba@meyer.it

Dr. Francesco Mari

Email: f.mari@meyer.it

Referente: Dr. Lino Calogero Cirami

SOD Nefrologia Dialisi Trapianto

Padiglione 12, Settore B 3° piano AOU Careggi
Largo Brambilla, 3 - 50134 Firenze

Tel 0557946371, 0557949212, 0557949946
(Amb.)

cell 3488269644 Fax 0557949278

Email: ciramil@aou-careggi.toscana.it

UMBRIA

Referente: Prof. Alberto Verrotti

Clinica Pediatrica

Osp. Silvestrini

Via Andrea delle Fratte - Perugia

Tel 075 5784415

Email: alberto.verrottidipianella@unipg.it

Referente: Dr. Mauro Lodolo
Neurologo pediatra

Dott. GOBBI GIUSEPPE
Neuropsichiatra Infantile

Ospedale Maggiore Bologna

e-mail: giuseppe.gobbisi@gmail.com

via Alberto Mario, 19 - 05100 Terni, Italy
Cell: 337 639697
Email: lodolom@libero.it

VENETO

Referente: Dr. Piergiorgio Miottello

Coord. Comitato Scientifico AST
Neuropsichiatra infantile

Centro di neuroscienze e psicologia eta evolutiva
(Centro privato)

Email: p.miottello@gmail.com

Referente: Dr.ssa Irene Toldo

Neurologia Pediatrica

Dip. AIS per la salute della Donna/bambino
AOQ di Padova

Via Giustiniani, 3 - 35128 PADOVA

Tel 049 8215474/8094 Fax 049 8215430
Email: irene.toldo@unipd.it

Referente: Dr.ssa Benedetta Caliani

Dirigente Medico U.0. Pediatria

Osp. S. Maria dei Battuti (ULSS 7)

Via Brigata Bisagno, 4 - 31015 Conegliano (TV)
Tel 0438 663279 Fax 0438 663751

Email: benedetta.caliani@ulss7.it

Referenti: Dr.ssa Susanna Negrin
Neuropsichiatra Infantile

Tel 0438 414353

Email: susanna.negrin@cn.nf.it

Dr. Paolo Bonanni

Tel 0438 414347

Email: paolo.bonanni@cn.Inf.it

IRCCS E. Medea, Associazione La Nostra Famiglia
(Istituto privato convenzionato)

Via Costa Alta, 37 - 31015 Conegliano (TV)

Dott.ssa PASSAMONTI CLAUDIA
Psicologa Ospedali Riuniti di Ancona
e-mail: claudiapassamonti.psi@gmail.com

Dott. BUONO SALVATORE
Neurologo Osp. Santo Bono Napoli
e-mail: salvatore.buono@tiscali.it

Dott. HARARI SERGIO
Pneumologo Osp. San Giuseppe Milano
e-mail: sharari@ilpolmone.it

Dott.ssa PETRONI PATRIZIA
Psicologa Milano
e-mail: patrizia.petroniit@gmail.com

Prof.ssa CANEVINI MARIA PAOLA
Neurologa Universita degli Studi di Milano
e-mail: mariapaola.canevini@unimi.it

Prof. MIGONE NICOLA
Genetista Torino
e-mail: nicola.migone@gmail.com

Prof. RUGGIERI MARTINO
Pediatra Universita di Catania Catania
e-mail: m.ruggieri@unict.it

Prof. CURATOLO PAQLO
Neuropsichiatra Infantile
Policlinico Tor Vergata Roma
e-mail: curatolo@uniromaz.it

Dott. MIOTTELLO PIERGIORGIO
Neuropsichiatra Infantile Rosa (V1)
e-mail: p.miottello@gmail.com

Dott. WONGHER LUCA
Urologo Dirigente Urologo Osp. Pertini Roma
e-mail: luca.wongher@aslromab.it

Dott. GIACOMO DI ZAZZO
Nefrologo Osp. Bambin Gesi (Roma)
e-mail: giacomo.dizazzo@opbg.net

Dott.ssa MOAVERO ROMINA
Neuropsichiatra infantile

Policlinico Tor Vergata Roma

e-mail: rominamoavero@hotmail.com

Dott. ZONTA ANDREA
Genetista Osp. San Giovanni Battista Torino
e-mail: andrea.zonta@unito.it
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Referente Provincia di Chieti
Monia Ferrilli

Ab.: Contrada Ributtini, 31

66051 San Salvo Cupello (CH)
Email: vincenzodipetta@hotmail.it
Tel 0873547363

Cell 3495356909

BASILICATA

Delegato Provincia di Potenza
Carmine Rosa

c/o Parco Baden Powell

Via Angilla Vecchia

85100 Potenza

Ab.: Via Addone, 29

85100 Potenza

Email: nucciorosa@gmail.com
Tel 097124073

Cell 340 5295193

Cell AST: 338 6752316

CALABRIA

Delegata Provincia di Cosenza

Ida Mendicino

c/o CSV Provinciale

Ab.: Via Calabria, 9

87030 Carolei (CS)

Servizio legale a disposizione dei soci
Email: idamendicino@gmail.com

Tel 0984 1800520 - Cell 348 9369783

CAMPANIA

Coordinatore Regionale e Delegata
Provincia di Napoli

Paola Cito

c¢/o Via Antonietta De Pace, 25/d
80141 Napoli

Ab. Vicolo Gabella Vecchia, 49
80142 Napoli

Email: paolacito83@gmail.com
Tel 081 5543109

Cell 349 2624173

Cell AST 338 6051769

Referente Provincia di Napoli
Roberta Bozza

Ab.: Via Basile 24

80136 NAPOLI

Email: bozzaroberta@libero.it
Cell 333 1820069

Referente Provincia di Napoli
Marco Velotti

Email: velotti.marco@libero.it
Cell. 348 7265122

EMILIA ROMAGNA

Coordinatore Regionale e Delegata
Provincia di Modena

Manuela Magni

¢/o Punto Unico Del Volontariato,
Azienda Ospedaliero Universitaria di
Modena

Largo del Pozzo, 71

41124 Modena

Ab.: V. B. Manni 8

41057 Spilamberto (MO)

Email: i.cuoghi@alice.it

Tel 059 785939

Cell AST 338 6268129

Delegata Provincia di Bologna

Anna Baldini

¢/o Associazione per Disabili
Praticamente e Associazione A.N.M.I.C.
Piazza Gramsci, 21

40026 Imola (BO)

Ab.: Via Massimo Villa, 36
40026 Imola (BO)

Email: baldini-anna@libero.it
Tel 0542 43608

Cell 339 8970446

Cell AST 338 6673306

Referente Provincia di Ravenna
Adriana Baldini

Ab. V. della Costituzione 93
48012 Bagnacavallo (RA)

Email: baldiniandriana@libero.it
Cell 333 6405064

Cell AST 338 6432731

FRIULI VENEZIA GIULIA
Referente Provincia di Pordenone
Paola Viol

Ab.: Via Latisana, 2

33077 Sacile (PN)

Email: paola@covrepiazza.it

Cell 335 6196918

Cell AST 338 5702898

LAZIO

Coordinatore Regionale e Delegata
Provincia di Roma

Antonia De Caro

¢/o Municipio VI,

Roma Delle Torri

Via N. Balbiani, 12 - 00133 Roma
Ab.: Via Solarino, 13

00133 Roma

Email: antoniadecaro1977 @gmail.com
Cell AST 338 7145812

Delegata Provincia di Roma
Rosanna Balducci

c/o UNIAMO FIMR onlus

Via Nomentana, 133 - 00161 Roma
Email: rosannabalducci@alice.it
Cell AST 338 7145812

Referente Provincia di Rieti
Daniela Ballarin

c/o Ospedale di Rieti Tribunale
dei Diritti Del Malato

02100 Rieti

Ab.: Piazza Salvo d’Acquisto, 2
02100 Rieti

Email: enrico.gnan@tin.it

Cell 3392400424

Cell AST 338 7140089

LIGURIA

Coordinatore Regionale e Delegata
Provincia di Genova

Francesca Macari

¢/o Municipio VI

Medio Ponente Genova

Via Sestri, 7 Piano 1

16153 Genova

Ab. Via Andrea Costa, 10/4

Scala C - 16154 Genova

Email: macari.francesca@gmail.com
Cell AST 335 8282000

Referente Provincia di Savona
Renato Tobia

Ab V. della Pace, 123

17011 Albisola Superiore (SV)
Email: renatotobia@libero.it
Tel 019 484017

Cell 328 2228505

Cell AST 338 7185992

LOMBARDIA

Coordinatore Regionale e Delegato
Provincia di Monza

Stefano Ferrara

c/o Associazione “Casa Del
Volontariato”

Via Correggio, 59

20052 Monza (MI)

www. casadelvolontariaromonza.it
Tel 039 2025334

Fax 039 2845326

Email: drewski@tiscali.it

Cell 348 9014676

Cell AST 338 7169467

Delegata Provincia di Milano

Serv. psicologico a disposizione dei soci
Patrizia Petroni

¢/o Biblioteca del Centro Reg. Epilessia
U.0. Neurologia II A. 0. S Paolo Blocco
B piano 9

Via Rudini, 8 - 20142 Milano

Ab. V. Magenta, 24

20023 Cerro Maggiore (MI)

Email: patrizia.petronil@gmail.com
Cell 335 6441471

Cell AST 338 6239659

Delegata Provincia di Cremona
Novella Riviera

c¢/o Acli Provinciali di Cremona
Via Cardinal Massaia, 22
26100 Cremona (CR)

Tel 0372/800421

Fax 0372/20577

Email: cremona@acli.it

Ab. V. delle Querce 23

26040 Gerre de” Caprioli (CR)
Email: nove76@hotmail.it
Tel. 0372/58435

Cell 347/5987293

Cell AST 366 5705806

Delegata Provincia di Pavia

Venera De Martino Silvestro

c/o “I.R.C.C.S. Casimiro C. Mondino”
Via Verdi, 9

27010 Ceranova (PV)

Tel 0382 954911

Email: venerasilvestro@gmail.com
Cell 330 387364

Delegata Provincia di Varese
Luisella Graziano

c/o “URP” del Presidio Ospedaliero di
Tradate

Piazzale Zanaboni - 21049 (VA)
Ab: V. S. Michele 32

21040 Venegono inferiore (VA)
Email: dubinik@alice.it

Tel 0331 827540

Cell 340 3042186

Cell AST 338 6273079

MARCHE

Delegata Provincia di Ancona
Monica Balducci

c/o Presidio Ospedaliero di
Alta Specializzazione G. Salesi
Via F. Corridoni, 11

60123 Ancona

Ab. V. 4 novembre 4

60037 Monte S. Vito (AN)
Email: monica.balducci72@gmail.com
Tel 071 740695

Cell 331 9008877

Cell AST 338 6287792
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PIEMONTE

Coordinatrice Regionale e Delegata
Provincia di Novara

Raffaella Cavalleri

¢/o Comunita il Campo

St. Provinciale 238 n. 1

13868 Sostegno (BI)

Ab.: V. Cavaglietto, 8

28010 Cavaglio D" Agogna (NO)
Email: lella.cavalleri@hotmail.com
Tel 032 2806020

Cell 339 8735359

Cell AST 338 7154761

Delegato Provincia di Torino
Mauro Ponzone

c/o “Sala lezioni del complesso
di Genetica Medica”

Ospedale San Giovanni Battista
Via Santena, 19-10126 Torino
Ab. : Via Giordano Bruno 53/b
10134 TORINO

Email: ponzonemauro@yahoo.it
Cell 347 7984830 - Tel. 011 3049724
Cell AST 338 5733206

Referente Provincia Torino
Monica Orr

Ab: Strada Genova, 74
10024 Moncalieri (To)
Email: mok73@hotmail.it
Cell 320 0270763

Cell AST 366 5705808

Referente Provincia di Cuneo
Antonella Cravero

Ab.: Via della Chiesa 19

12042 Bra (CN)

Email: antonellacravero@virgilio.it
Cell 349 6618115

PUGLIA

Referente Provincia di Bari

Barbara Pascazio

Email: barbarapascazio@hotmail.it
Cell 328 9376037

Referente Provincia di Bari
Manuela Mottola

Email: manuelamottola@gmail.com
Cell 333 2795266

Cell AST 338 7160038

SARDEGNA

Coordinatore Regionale e Delegato
Provincia di Cagliari

Efisio Bachis

Ab. Via Guido Rossa, 14

09010 Siliqua (CA)

Email: ef.bachis@hotmail.it

Tel 0781 73325

Cell 334 1731318

Cell AST 338 7149452

Delegata Provincia di Cagliari
Maria Beatrice Manca

C/o Comune di Decimomannu (CA)
Ab. Via G. Leopardi 1/b

09033 Decimomannu (CA)

Email: mary.bea62@yahoo.it

Cell 340 4035264

Cell AST 338 6039618

SICILIA

Coordinatore Regionale e Delegata
Provincia di Trapani

Vita Armata

c/o Centro A.I.A.S Salemi

(C.da Francesco di Paola

91018 Salemi (TP)

Ab.: Via Francesco Crispi, 87
91018 Salemi (TP)

Email: vita.armata@gmail.com
Cell 339 8574731

Cell AST 338 7162776

Delegato Provincia di Agrigento
Eduardo Tornambene

c/o Biblioteca del Comune

di Ravanusa

C.so della Repubblica, 13
92029 Ravanusa (AG)

Ab. : Via Pergusa, 72

92029 Ravanusa (AG)

Email: eduardo.tornambene@poste.it

Tel Uff: 0922 1835661
Cell 329 1428922
Cell AST 366 5705803

Delegata Provincia di Siracusa
Giuseppe Monego

c/o Curia Arcivescovile

Piazza Duomo, 5

96100 Siracusa

Ab. : Via Aristide Gabelli, 76/A
96100 Siracusa

Email: peppus70@yahoo.it
Tel 0931 463776

Cell 333 6761405

Delegata Provincia di Catania
Grazia Rinzivillo

c/o Universita degli Studi di Catania
Dipartimento di Scienze della
Formazione

Complesso Edilizio “Le Verginelle”
Via Casa Nutrizione, 1

95124 Catania

Ab: Via Lago di Nicito, 19

95124 Catania

Email: grarin04@gmail.com

TOSCANA

Coordinatore Regionale e Delegata
Provincia di Pisa

Vania Bulleri

¢/o Misericordia Soiana Morrona
Via P. Capponi, 22

56030 Soiana (PI)

Ab.: Corte dei Tigli, 5

56030 Terricciola (PI)

Email: colombininico@libero.it
Tel 0587658350

Cell AST 338 6282094

Referente Provincia di Firenze
Elia Nucci

Email: elianucci1953@libero.it
Cell 3386130243

Tel 055878172

Cell AST 366 5705813

Delegato Provincia Di Arezzo
Stefano Vannuccini

c/o Fratres Laterina

Corso Italia, 38

52020 Laterina (AR)

Ab.: Via 2 Giugno 16

52020 LATERINA (AR)

Email citroenallodola@gmail.com
Tel 0575 894441 |Cell 3296132589
Cell AST 338 5701386

Referente Provincia di Livorno
Barbara Rossi

Ab: Via Vittorio Veneto, 31
57016 Rosignano Solvay (LI)
Via ferrari, 22

Email: barbara.rossi13@tin.it
Cell 328 6437609

TRENTINO ALTO ADIGE
Referente Provincia di Trento
Amelia Ferrari

Ab. V. Don Santo Amistadi,12
38087 Roncone (TN)

Email: luisanny28@yahoo.it
Cell 333 2646321

Cell AST 338 7124744

UMBRIA

Coordinatore Regionale e Delegata
Provincia di Terni

Susanna Durante

Ab.: Via Rossini, 202

05100 Terni

Email: susid@libero.it

Tel 0744281940

Cell 328 9043274

Cell AST 338 5707749

Delegato Provincia di Perugia
Andrea Novembre

c¢/o Osp. San Giovanni Battista I° p
Via Massimo Arcamone

06034 Foligno (PG)

Ab.: Trav. Papa Giovanni XXIII
06038 Spello (PE)

Email andrea9mbre@alice.it

Tel 0742 652691 | Cell 3471806869
Cell AST 338 6281622

VALLE D'AOSTA

Referente Provincia di Aosta
Tiziana Bozzetti

Loc. Lillaz, 47

11020 Montjovet (AQ)
Email: eleti@hotmail.it
Cell 340 4147416

VENETO

Coordinatore Regionale e Delegata
Provincia di Vicenza

Bruna Donazzan

c/o Coordinamento C.A.Sa.

sede Ospedale S. Bassiano

Via Liotti

36061 Bassano del Grappa (VI)
Ab.: Via Albere, 18

36060 Romano D'Ezzelino (VI)
Email: bruna.donazzan@gmail.com
Tel 0424 34078 / 0424 559017
Cell 334 3540876

Cell AST 337 1065194

Referente Provincia di Vicenza
Giuseppe Busnardo

Ab: Via Silvio Pellico, 5
36060 Romano D’Ezzelino (VI)
Email: gbusnar@tin.it

Tel 0424 513751

Cell AST 338 7143957

Referente Provincia di Venezia
Myriam Dametto

Ab: Via Roma, 31

30020 Fossalta di Piave (VE)

Email: myriam.dametto@gmail.com
Tel 0421 67685 | Cell 333 3112473
Cell AST 338 6750399
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Cari amici e soci AST,

alleghiamo a questo numero del giornale il modulo di iscrizione all’Associazione.

Abbiamo necessita di tenere aggiornato l'archivio, per cui chiediamo ai soci e ai sostenitori, che
non hanno compilato il modulo negli ultimi due anni, di inviarcelo firmato. E" importante che lo
rimandi compilato anche chi avesse modificato i propri recapiti.

Si richiede di compilare un modulo a persona (se necessario fotocopiare il modulo).

Il modulo pud essere intestato solo a maggiorenni. Per le persone che per limitata autonomia non
sono in grado di firmare, pud firmare il tutore legale. E necessario apporre entrambe le firme
richieste nel modulo. Le modalita di iscrizione (solo maggiorenni) sono le seguenti:
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Socio di Diritto
riservato alle persone affette da ST
Modalita iscrizione: donazione libera non obbligatoria

Socio Ordinario

Per tutti coloro che vogliono entrare a far parte del mondo AST e partecipare alle attivita proposte
dall’Associazione.

Modalita iscrizione: quota annuale di €30,00, che ha valore per 'anno solare in cui viene effettuato
il versamento.

Se si desidera versare un importo maggiore, l'eccedente sara considerato donazione.

Scegliendo di diventare nostri soci riceverete il giornale associativo all'indirizzo indicatoci.
Sostenitore (= non socio)

Modalita iscrizione: donazione libera non obbligatoria

per chi volesse solamente sostenere, tenersi in contatto o collaborare con lAssociazione (es
donatori occasionali, volontari, medici o altri professionisti che entrano in contatto con I'AST).

Spedire il modulo in busta chiusa alla nostra sede legale:
A.S.T. onlus c/o Studio Rossetti
Via Attilio Ambrosini, 72- 00147 Roma

Oppure compilarlo direttamente dal nostro sito web www.sclerosituberosa.org: Form > Iscrizione
Il regolamento e lo statuto associativo sono consultabili sul nostro sito.

Per informazioni o dubbi contattare la segreteria AST ai seguenti recapiti:

Segreteria AST (Arianna e Liliana)

Email: info@sclerosituberosa.org

Cell 338 67 47 922

Grazie per l'aiuto e la collaborazione che vorrete darci.
Francesca Macari - Presidente AST

PCR DONAZIONI
9X1000

CODICE FISCALE 96340170586

SU CONTO CORRENTEC POSTALC N. 96653001
SU BANCA PROSSIMA S.P.A. IBAN: IT92 X033 5901 6001 0000 0003 561

N.B. Inserire nella causale/descrizione: donazione/raccolta fondi/quota ass. (specificare anno)/etc...
e indicare sempre nome, cognome e indirizzo completo

WWW.SCLCROSITUBCROSA.ORG




o

COME SOSTENERE L’AST?
DIVENTANDO SOCI O SOSTENITORI

COMPILARE IL MODULO SOTTOSTANTE, FIRMARLO ED INVIARLO IN BUSTA CHIUSA A:
AST onlus c/o Studio Rossetti Via Attilio Ambrosml, 72 - 00147 Roma.

aNIus

1l modulo puo essere intestato solo a maggiorenni. Bisogna compilare un modulo a persona
Per le persone che, per limitata autonomia, non sono in grado di firmare, puo firmare il tutore legale.

TIPO DI RAPPORTO ASSOCIATIVO SCELTO (*Campi obbligatori)

O SOCIO ORDINARIO

Quota annuale €30,00. Se si desidera versare un importo maggiore, I’eccedente sara considerato donazione.
O SOCIO DI DIRITTO

(Persona affetta da Sclerosi Tuberosa) Donazione libera

O SOSTENITORE (non socio)

Donazione libera

DATI DEL RICHIEDENTE (*Campi obbligatori) — solo maggiorenni

#Nome*............ i g W OPAOME™ . L

In qualita d| AF FETTOEI GFNITORFEI PARFNTFEI MEDICO 0 PROFFS ‘SIONI‘;TAE[ VOLONTARIO 0 SOSTFNITOREEI
DA TR M GASCIEY WEEvee [ . N0 E N S S - i i b P e B s s -l i

#Codice fiscale*

#E-mail... '
#Dati del ﬁghox’parente affetto (campo eventuale) nome, cognome, data dl nascita, C F ..................................................

DA RO 2t o T i T i it o T s o B o 7 S S

VERSAMENTO DELLA QUOTA (BARRARE LA CASELLA INERENTE) - IL VERSAMENTO E VALIDO PER
L’ANNO SOLARE IN CORSO
versamento effettuato:

O il / / suConto Corrente Bancario c/o BANCA PROSSIMA S.p.A. —IBAN:
IT92X 03359 01600 1000 0000 3561

O il / [/ — suconto Conto Corrente Postale n. 96653001

O PErCURIRT IR " [ 0T BB NIRRT TRUIBIMU OUIE TOU st R s oot s S A S
it A e B e G S,

O versamento da effettuare

RISPETTO DELLE DISPOSIZIONI STATUTARIE (*Campi obbligatori)

1l/1a sottoscritto/a si impegna a rispettare le disposizioni statutarie e le deliberazioni degli organi sociali validamente costituiti.
Dichiara altresi di conoscere lo Statuto e il Regolamento dell’ Associazione, scaricabile dal sito:

www.sclerosituberosa.org: ASSOCIAZIONE > STATUTO/REGOLAMENTO

Fitina per AcCetaZione™..; . i st i v s i Bps i s s s sasssviamssuiin nasues Data ___ /

TUTELA DELLA PRIVACY (*Campi obbligatori)

Il sottoscritto & informato ai sensi dell’art.13 del D.lgs. 196/2003, che i dati personali raccolti nella presente scheda saranno
utilizzati dall’associazione anche con I'ausilio di mezzi elettronici, per finalita istituzionali. La firma posta in calce costituisce
consenso a tale uso ai sensi dell’art 23 del D.Igs. 196/2003.

FIiE PEE SOCBERRIOIIE. . . il b b sy & e e A o o S B e s Data / b

PARTE RISERVATA ALL’ASSOCIAZIONE: ACCETTAZIONE / RIFIUTO DELL’ASSOCIAZIONE DI
INSERIMENTO DATI

Decisione da parte del Presidente di ammissione a socio/sostenitore in data _ /  / e iscrizione al libro soci aln ..............
Decisione da parte del Presidente di rifiuto indata ___ /  /

* Campi obbligatori



Scegli AST per il tuo 5X1000 per aiutare
a finanziare i nostri progetti scientifici e sociali.

Come fare?
Compila il modello 730, il CU oppure il Modello Unico
Firma nel riquadro "Sostegno delle organizzazioni non lucrative di utilita sociale,
delle associazioni di promozione sociale..."
Indica il codice fiscale di AST: 96340170586

Fai passaparnl, . ¢ tui cantatt!

I'A.S.T. onlus
Vi augura
Buona Pasqua
2016




