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Ciao, Maurizio...

In ricordo di Maurizio Musolino,
direttore di Aesseti News da agosto 2014 a agosto 2016,

che ci ha lasciati I’8 settembre, pubblichiamo estratti di suoi
scritti e alcune testimonianze di chi in AST I’ha conosciuto...

ar@ amic@, eccomi a firmare

come direttore responsabile

per la prima volta la vostra ri-
vista Aesseti news. Con molti di voi
ho avuto il piacere di fare cono-
scenza durante i primi due giorni
dello StareAssieme 2014 a Tarquinia,
con altri invece é questa la prima
occasione per conoscerci.
In queste settimane ho avuto l'op-
portunita di immergermi nel vostro
mondo attraverso la lettura degli
articoli e vi assicuro che é stata una
esperienza unica. Assolutamente
ricca. Un anticipo lo avevo comun-
que avuto venendo all'evento di Tar-
quinia, che é stato per me una pia-
cevole occasione per iniziare a
conoscervi. Credo infatti, che sia
fondamentale unire la mia direzione
della rivista Aesseti ad un legame,
anche umano, con la vostra asso-
ciazione e i soci che ne fanno parte.
Nella mia carriera lavorativa mi sono
spesso occupato di raccontare le
difficolta e le gioie della vita quo-
tidiana. Ho incrociato entusiasmi e
purtroppo mi & toccato raccontare
anche drammi e tragedie. Ho cercato
di farlo sempre con il massimo ri-
spetto per le persone che avevo da-
vanti. E' questa é la bussola che da
sempre guida il mio lavoro.
L'obiettivo per i prossimi numeri &

on una tristezza infinita ho

accolto la notizia della morte

di Maurizio Musolino, diret-
tore da due anni del nostro gior-
nale, che non ce 'ha fatta a scon-
figgere il male incurabile che lo
ha improvvisamente colpito.
In questi anni Maurizio ha collabo-
rato con noi con entusiasmo, soli-
darieta e grande amicizia. E entrato
con tanta umilta e dedizione nelle
nostre problematiche e dinamiche
difficili, aiutandoci a portare nelle
case dei soci un giornale alla portata

quello di rendere la rivista sempre di
pill uno strumento di socialita e di
informazione, integrando pagine dove
si raccontano le esperienze delle fa-
miglie con contributi professionali
sulla malattia. Una rivista piacevole
da leggere e da far leggere ad amici
e parenti. Ma per realizzare cio serve
l'ajuto di Voi tutti. Un contributo
attivo. Per questa ragione vi invito
a raccontare le vostre esperienze
mandando note e brevi articoli alla
redazione di Aesseti.

[...] Un grazie va pero innanzitutto
a tutti Voi, che leggendoci date un
senso al nostro lavoro. Ciao
Maurizio Musolino, Aesseti News N°
4/2014 p. 3

[...] I soci AST ora dopo ora hanno
impregnando della loro umanita quella
sala, con i loro sorrisi, le loro indisci-
pline e la loro sete di sapere come
avere risposte ai dubbi che attana-
gliano la quotidianita del loro esistere.
E' oramai pil di un anno che seguo
['AST, nonostante la mia ritrosia a ri-
cordare nomi e luoghi di origine i visi
li riconosco, mi sorridono e mi do-
mandano del nostro giornale, una cosa
piacevole. Queste donne e questi uo-
mini hanno superato prove difficili in
questi mesi, un doloroso cambio di
guardia alla guida dellAST rischiava
di mandare in fumo il lavoro di anni,

di tutti e nel quale tutti possono
dare il loro prezioso contributo.
Non si & mai sottratto all'impegno
che si era assunto neanche negli
ultimi mesi quando il suo fisico
era gia molto provato. Ci lascia
una persona splendida e ci lascia
in eredita la consapevolezza del-
importanza di essere umili e di
saper ascoltare e mediare.

Grazie Maurizio a nome dell’AST
tutta, non ti saremo grati mai ab-
bastanza. Riposa in pace.
Francesca Macari, Presidente AST

ma la passione e la volonta di non di-
sperdere il patrimonio di conoscenze
e di umanita rappresentato dall’AST li
ha fatti resistere e andare avanti. Una
comunita straordinaria che in que-
stanno ho imparato a conoscere e
apprezzare. Una comunita che mi ha
arricchito e che ringrazio. [...]
Maurizio Musolino, Aesseti News N°
4/2015 p. 17
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i eravamo conosciuti a Tarqui-
Cm‘a nell’estate del 2014 durante

la vacanza associativa AST,
quando avevi da poco preso le redini,
come direttore, di questo nostro tri-
mestrale. Mentre sul lungomare si
disquisiva dei progetti futuri piut-
tosto che della patinatura della carta
percepivo in te una profonda serenita
d'animo, un forte impegno civile,
una grande disponibilita.
Hai assistito al periodo di profonda
trasformazione della nostra Asso-
ciazione, con il radicale cambio ai
vertici e ci hai sempre sostenuto.
Ti sei aperto a noi, entrando in
punta di piedi, senza fare invadenza

pas.3

‘e tanto dolore nella perdita

di una persona buona che

€ impossibile scrivere con
semplici parole il dolore che ab-
biamo, ma a te le parole semplici
piacevano quindi ci provero...
Ognuno di noi porta nel cuore
un pezzo di qualcuno che ci ha
lasciato, tu mi hai lasciato alcuni
ricordi che porterd sempre con
me, come i pranzi “rubati” (tu
sai di cosa parlo :D) o la splen-
dida cena a Bari dove abbiamo
parlato, riso e scherzato.
Solo per un po” anche se quel
po’ é pili grande di qualsiasi altro
po’... nessuno muore se vive in
chi resta! Ciao Mau!

che pud non coincidere con quella della direzione del giornale.
Linvio di fotografie alla redazione ne autorizza la pubblicazione;
Tutto il materiale iviato alla redazione non ne assicura la sua pubblicazione.

Negli articoli firmati gli autori esprimono la propria opinione,
articoli e fotografie inviate non verranno restituite.

Arianna

:

—INewWsH—

delle tue grandi competenze ed
esperienze, senza mai importi sul
campo utilizzando la tua militanza
o appartenenza, anzi, a molti di
noi, tutto cio si é palesato nei tristi
giorni del tuo addio. La tua direzione
del giornale é avvenuta con grande
stile, con la capacita di lasciar par-
lare i principali ‘attori”, cioé le fa-
miglie, gli affetti da sclerosi tube-
rosa, i giovani ragazzi che con gioia
portavano le loro storie, forse in un
modo “giornalisticamente discuti-
bile”, ma sapevi che serviva cosi.
Quando ti dissi che ero di Modena ti
brillarono gli occhi: avevi tanti amici
nella mia citta e con fervore mi rac-
contasti dell’'evento che tutti gli anni
a febbraio si svolgeva nella citta
emiliana e che ti vedeva come figura
di spicco inerente le problematiche
del Medio Oriente.

E proprio a Modena nel febbraio di
quest’anno, il male che ti ha portato

via da noi si & manifestato. Ricordo
i tuoi quasi tre mesi di degenza: eri
a 200 metri dal mio luogo di lavoro,
ma non sono venuto a trovarti, al-
ternato a Manuela, tutte le volte
che avrei voluto. Sei stato discreto
anche nel dolore, senza clamore, con
gentilezza, schivo alle nostre offerte
di disponibilita e di aiuto per le
quali ci ringraziavi. Il tessuto delle
tue amicizie piu profonde ti ha di-
scretamente protetto. Ti piaceva an-
che quel luogo, l'ospedale di Modena;
sapevi di essere in un centro d'ec-
cellenza e il tuo trasferimento a
Roma dopo aver trovato chi potesse
proseguire le cure a quei livelli aveva
dato a noi grandi speranze.

Purtroppo non é stato cosi; i passi
del tuo cammino con noi sono stati
pochi, ma le tue impronte rimar-
ranno per sempre... Ciao, Maurizio!

Paolo Cuoghi, Tesoriere AST
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Editoriale

Uno sconvolgimento
di emozioni e affetti

Tutti gli anni quando finisce la va-
canza mi sembra che si sia chiuso
un anno e ne inizi un altro.

La vacanza.... Questo terremoto di
emozioni e affetti che ti porti dietro
per un anno intero e che ti danno la
carica per non mollare lasciandosi
prendere dalla stanchezza.
L'organizzazione dello ‘Stare Assieme’
si & affinata nel tempo; abbiamo cer-
cato di analizzare i bisogni e le pro-
blematiche per trovare una soluzione
valida per tutti. E' senZaltro il progetto
pill impegnativo, economicamente e
per il lavoro organizzativo. La presenza
di tante famiglie & una gioia, ma
anche un grande carico di responsa-
bilita. E’ stata un successo grazie al-
l'organizzazione ma anche ad una
struttura che sapeva trattare con pro-
fessionalita e cortesia con gruppi
grandissimi, e grazie ad educatori e
volontari, sempre attenti e disponibili
a tutte le nostre esigenze. (i sara si-
curamente da lavorare, ma sono sicura
che, con limpegno di tutti, potremo
nuovamente organizzare uno ‘Stare
Assieme’ ancor pill piacevole.
Finisce la vacanza e con essa si
chiude il progetto “Qui c'é rete” che
ci ha permesso di iniziare un lavoro
molto importante sulla necessita di
attivare soluzioni per le famiglie,
sempre pill numerose che, quotidia-
namente, devono affrontare problemi
molto pesanti legati all'aggressivita,
a problemi comportamentali impor-
tanti e allautismo. In tante Regioni
abbiamo cercato di informare per
formare perché solo con la cono-
scenza e la giusta informazione i
problemi si possono tamponare e
diventare meno faticosi.

E' partito nel frattempo il progetto
“Esseti caregiver”, approvato e co-
finanziato dal Ministero del lavoro
e delle politiche sociali, che si pone
l'obiettivo di aiutare famiglie e cen-
tri di cura con percorsi di forma-
zione e counseling, in collabora-
zione con il professor Moderato e

['Istituto Sacra Famiglia. Gireremo
in tante Regioni fino a che le fi-
nanze ce lo permetteranno e con-
divideremo questo progetto con altri
possibili sponsor, perché crediamo
sia importante, se possibile, poter
dare risposte a tante famiglie.
Salutiamo con favore ['approvazione
della legge sul “Dopo di Noi” che
cercheremo di analizzare a fondo per
poter aiutare chi ha bisogno con
notizie il pit possibile provate e
certe. Tutte le nuove leggi sulla di-
sabilita e sulle malattie rare, non
ultima l'approvazione dei nuovi LEA,
che portano delle novita sulle pre-
stazioni mediche riguardanti le ma-
lattie rare, le metteremo sul nostro
sito a disposizione di chiunque de-
sideri consultarle.

Linformazione & importante per tutti
noi, ma deve essere un‘informazione
seria e certificata; non abbiamo bi-
sogno di frasi d’effetto o di notizie
devianti, che ci fanno solo perdere
tempo ed energie, e sara nostra cura
cercare sempre di essere informati
da fonti attendibili.

Mentre cerco di raccogliere le idee
per questo pezzo mi sono giunte
gravi notizie: la perdita di due per-
sone: Francesco Petroni, fratello della
nostra splendida psicologa del Co-
mitato Scientifico, e la perdita del
nostro direttore del giornale, Mauri-
zio Musolino, che non ce l'ha fatta
a sconfiggere il male che lo aveva
colpito. E" doloroso perdere familiari

e persone che nel nostro cammino
lasciano tracce indelebili e senti-
menti di gratitudine e amicizia molto
forti. La vita continua per noi terreni
e bisogna cercare di viverla al meglio;
al funerale di Francesco il prete ha
detto che “la vita di Francesco con
la sua disabilita non é stata inutile
e faticosa, ma ci ha insegnato a es-
sere pili buoni e pazienti verso gli
altri e a guardare il diverso con gli
stessi occhi con cui si guarda una
qualsiasi persona”. Io non sono cre-
dente, ma ho fatto mie queste parole
e credo che tutti dovremmo farne
tesoro per superare i momenti di
sconforto e farli diventare punti di
forza, per migliorare la loro e nostra
qualita della vita, perché tutti hanno
diritto a una vita dignitosa e serena
per quanto una malattia lo possa
concedere. Nel momento del bisogno
['AST ha sempre qualcuno che arriva
in soccorso. Con grande gioia an-
nuncio il ritorno di Marco Michelli
alla guida del nostro giornale.
Marco ha diretto il giornale per tanti
anni quando UAST si trasformava e
ci ha insegnato come comunicare
aiutandoci nel nostro percorso. Ora
ha accettato con entusiasmo di ri-
tornare a collaborare con noi. Ben-
tornato Marco e buon lavoro!

Con questo spirito positivo vi aspetto
numerosi all'assemblea di ottobre a
Genova e spero di poter sempre la-
vorare in sintonia con i bisogni di
tutti noi.

Luglio/Settembre 2016
n3/4

pag. 4

Francesca Macari
Presidente Nazionale A.S.T. onlus
presidente@sclerosituberosa.org
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Paolo Curatolo

Direttore UOC Neuropsichiatria
Infantile - Policlinico
Universitario Tor Vergata
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Formulazione

topica di sirolimus

per il trattamento degli
angiofibromi facciali

festazioni pit frequenti della

sclerosi tuberosa e tendono a
comparire secondo un ordine cro-
nologico. Gli angiofibromi facciali
compaiono in genere dai 3 anni di
eta e tendono successivamente ad
aumentare di numero e dimensione.
Gli angiofibromi facciali sono ini-
zialmente solo delle piccole papule
tondeggianti di colore rosa o rossa-
stre presenti prevalentemente in-
torno al naso e alle labbra. Ini-
zialmente molto piccolo e poche
numerose possono crescere gradual-
mente di numero e di
volume, determinando
particolarmente negli
adolescenti e
nei  giovani
adulti problemi
estetici  che
possono avere
impatto nega-
tivo sulle loro re-
lazioni  sociali.
Queste lesioni cutanee
sono anch’esse dovute a
una disregolazione del sistema
mTOR che regola processi cellu-
lari importanti come la crescita
e la proliferazione delle cellule
e l'angiogenesi. Numerosi studi
hanno dimostrato che gli inibitori
selettivi di mTOR sono in grado di
bloccare l'eccessiva attivita del pa-
thway mTOR ripristinando la normale
regolazione della crescita e della
proliferazione cellulare e riducendo
il volume degli astrocitomi cerebrali
e degli angiomiolipomi renali. Un
risultato analogo si puo ottenere a
livello delle lesioni cutanee che pos-
sono essere ridotte di volume e in
particolare un’evidente riduzione
dell’arrossamento, un risultato di
rilievo per migliorare ['aspetto rela-

I segni cutanei sono tra le mani-

zionale in particolare negli adole-
scenti e nei giovani adulti. Nel-
l'esperienza della clinica di Neurop-
sichiatria Infantile del Policlinico
di Tor Vergata ottimi risultati sono
stati ottenuti con il trattamento di
everolimus per via sistemica nei pa-
zienti che sono entrati nei trial cli-
nici per la terapia degli astrocitomi
cerebrali e degli angiomiolipomi re-
nali. E ora disponibile una prepara-

zione topica di sirolimus

per il trattamento degli

7

angiofibromi facciali. La formula-
zione topica, che non € in commer-
cio in Italia, € preparata dal farma-
cista in un laboratorio ad hoc in
base a una prescrizione medica ma-
gistrale destinata ad un determinato
paziente secondo le norme di buona
preparazione presenti nella Farma-
copea ufficiale. Per eventuali infor-
mazioni inviare una mail a cura-
tolo@uniroma2.it

Anche il sant’'Orsola di Bologna si aggiunge alla gia lunga lista di pro-
fessionisti e strutture che prescrivono la rapamicina per uso topico

nella cura degli angiofibromi.

Doveroso ricordare che oltre 3 anni fa ['Associazione aveva deliberato
'appoggio, anche finanziario, ad un trial clinico promosso dall’équipe
della professoressa Neri. Purtroppo veti incrociati di autorita, come
AIFA, e, successivamente, il diniego a utilizzare prodotti galenici
esterni, hanno portato allimpossibilita di proseguire nella sperimen-
tazione. Siamo felici che anche questa struttura, cosi importante, da

0ggi la possa prescrivere.

Consiglio Direttivo AST
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La ricerca del
tubero “parlante”

nei pazienti con ST
ed epilessia

‘epilessia & uno dei sintomi
I_pn'ncipah' della Sclerosi Tube-
rosa, infatti e presente nel 90%

dei casi. In epoche precoci della vita
circa i due terzi dei pazienti hanno
crisi che possono essere difficili da
controllare con i farmaci antiepilet-
tici. Poiché sono molto elevati i ri-
schi connessi a disturbi dello svi-
luppo, in pazienti con crisi molto
frequenti & importante individuare i
criteri che permettono di selezionare
i soggetti candidabili al trattamento
chirurgico dell’epilessia, tanto piu
che le recenti segnalazioni di lette-
ratura medica riportano una signifi-
cativa probabilita di andare incontro

a liberta da crisi (60%)
o un marcato miglio- =

ramento nel controllo T we e i o o
delle crisi stesse grazie

al trattamento chirur- : n £3 [ £
gico. Sfide particolari W W e  wt e Gl
nella Sclerosi Tuberosa .

sono  rappresentate ,f;:g *":;:; ,!:E- & & £
dalla presenza di tu-

beri multipli, di mol-

teplici tipi di crisiedi % L - i

multifocalita allEEG. I

soggetti con queste caratteristiche
clinico-elettrofisiologiche spesso
sono giudicati non candidabili alla
chirurgia resettiva.

L'obiettivo primario del workup pre-
chirurgico nella STC, pertanto, € quello
di localizzare la zona epilettogena
(cioé la corteccia che genera le crisi
epilettiche, la rimozione o lo scolle-
gamento della quale si tradurrebbe in
liberta dalle crisi), differenziandola
bene dalla corteccia funzionalmente
integra circostante (detta corteccia
eloguente), per garantire che non sia
la stessa chirurgia resettiva a creare
a sua volta deficit neurologici.

La pianificazione dell'intervento chi-
rurgico dovrebbe essere determinata
durante meeting interdisciplinari
basati su dati mutimodali (semeio-
logia della crisi, stato neurologico,
EEG critico ed intercritico, neuroim-
magini). Il candidato ideale per la
chirurgia dovrebbe presentare dati
semeiologici, elettroencefalografici
e neuroradiologici (studio non in-
vasivo) convergenti su un largo tu-
bero o su una specifica regione con
diversi tuberi. In questi casi si do-
vrebbe eseguire la resezione chirur-
gica del tubero o dell'area di tuberi
senza l'ausilio di procedure invasive

di localizzazione della zona epilet-
togena, guidando l'asportazione con
lausilio della elettrocorticografia
intraoperatoria. Alcuni autori con-
cordano che in questi casi anche i
dati che emergono dalla SPECT cri-
tica (indagine funzionale di difficile
attuazione in eta pediatrica) (Figura
1) dovrebbero essere concordanti
all'EEG e alla RM encefalo per im-
plementare laccuratezza della va-
lutazione prechirurgica non invasiva.
E' importante sottolineare che negli
ultimi anni molte indagini di neu-
roimmagine funzionale stanno pren-
dendo piede nella valutazione pre-
chirurgica non invasiva dell'epilessia
nei pazienti con Sclerosi Tuberosa
come, ad esempio, la PET con ami-
notriptofano (Figura 2), la DTI-trat-
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Angelo Russo

UOC di Neuropsichiatria Infantile
IRCCS - Istituto delle Scienze
Neurologiche di Bologna

Ospedale Bellaria - Bologna

—_—
Giuseppe Gobbi.
Neuropsichiatra Infantile
Bologna

Figura 1. Risonanza
magnetica.

Legenda: A, B: Tuberi; C:
Noduli subependimali; D:
Nodulo subependimale
(punta di freccia) ed
Astrocitoma
Gigantocellulare (freccia);
E: Treno migratorio di
neuroni; F: Tuberi ad
aspetto cistico.

Figura 2. SPECT critica.

Figura 3. PET con
amitriptofano.

Figura 4. DTI Trattografia.

Aeoeli
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Figura 5. SISCOM

Figura 6.
Magnetoelettroencefalogra
fia.

Figure 7. Localizzazione
tridimensionale della zona
epilettogena

>

Romina Moavero

Neuropsichiatra infantile
Ospedale Pediatrico Bambino
Gesll
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tografia (Figura 3), tecniche di sot-
trazione di immagini funzionali e
di sovrapposizione di immagini neu-

roradiologiche (figura 4), la ma-
gnetoelettroencefalografia (Fi-
gura 5) e le tecniche di loca-
lizzazione tridimensionale della
zona epilettogena (Figura 6).
Nei casi in cui gli studi non in-
vasivi mostrino una diffusa e
mal definita regione con tuberi
multipli, si creerebbe inevita-
bilmente la necessita di procedere
con gli studi invasivi, cioe con [im-
pianto di elettrodi subdurali/intra-

cerebrali per la localizza-
zione della zona epiletto-
gena. La possibilita di riu-
scita dell'intervento in
questi casi € pero inferiore.
I soggetti con lesioni epi-
lettogene mal definite, in-
vece, dovrebbero proprio
essere esclusi dalla chirurgia.

In conclusione, la chirurgia dell’epi-
lessia nei pazienti con sclerosi tu-
berosa rappresenta un’arma tera-
peutica aggiuntiva di crescente
interesse scientifico, ma che an-
drebbe proposta solo in casi con
crisi molto frequenti ed interferenti
con lo sviluppo cognitivo e com-
portamentale del bambino, e che
andrebbe riservata esclusivamente
a casi altamente selezionati.

Disabilita cognitiva
nei bambini con ST:

uno studio di risonanza magnetica

In questo breve riassunto riportiamo
i risultati dello studio recentemente
pubblicato sulla rivista scientifica
internazionale Epilepsy & Behavior
(White matter disruption is asso-
ciated with persistent seizures in
tuberous sclerosis complex, Epilepsy
& Behavior 2016).

I bambini con sclerosi tuberosa ed
esordio di crisi nei primi anni di vita
sono maggiormente a rischio di an-
dare incontro ad epilessia farmaco-
resistente, disabilita cognitiva e di-
sturbi dello spettro autistico. Lesatto
meccanismo con cui questo avviene
non é ancora noto. Inoltre ad oggi
non abbiamo neanche dei metodi
che ci permettano di monitorizzare
il danno dovuto alle crisi epilettiche
ripetute nei primi anni di vita.
Negli ultimi anni, nella letteratura
medica, sono notevolmente aumentati
dati scientifici che sottolineano [im-
portanza della sostanza bianca cere-
brale nel determinare le manifestazioni
neurologiche e neurocognitive. Per
tale motivo, nellipotesi di una rela-
zione tra le crisi persistenti, la so-

stanza bianca, e le complicazioni neu-
rocognitive, abbiamo voluto valutare
l'effetto di crisi a insorgenza precoce
e resistenti al trattamento farmaco-
logico sulla sostanza bianca cerebrale
mediante [utilizzo di recenti tecniche
di risonanza magnetica (chiamate ten-
sore di diffusione e trattografia) in
grado di fornire informazioni sull’in-
tegrita della sostanza bhianca e quindi
sulla connettivita cerebrale. Abbiamo
quindi valutato le caratteristiche della
sostanza bianca nei bambini con per-
sistenza di crisi confrontati con i bam-
bini liberi da crisi, per cercare di va-
lutare il reale impatto delle crisi sul
cervello in via di sviluppo. Sono stati
inclusi nello studio 20 bambini con
diagnosi di sclerosi tuberosa ed esor-
dio di crisi epilettiche nei primi 3
anni di vita, e sono quindi stati sud-
divisi in due gruppi in base alla per-
sistenza di crisi 0 meno. I bambini
inclusi avevano un’eta compresa tra i
9 mesi e i 10 anni. Tutti hanno effet-
tuato i normali accertamenti normal-
mente effettuati nel corso del follow-
up, con una approfondita valutazione

neuropsicologica (comprensiva di va-
lutazione di sviluppo, interviste stan-
dardizzate per indagare l'eventuale
presenza di sintomi di iperattivita,
disattenzione, o di tratti autistici, e
quando necessario valutazioni speci-
fiche per la diagnosi dei disturbi dello
spettro autistico) e una risonanza ma-
gnetica cerebrale con laggiunta di
alcune sequenze specifiche. Dalla ri-
sonanza magnetica & emerso che i
bambini con persistenza di crisi epi-
lettiche mostravano una connettivita
globalmente ridotta in tutte le aree
esplorate. Le differenze maggiori pero
(statisticamente significative), si
sono osservate in aree fondamentali
per lo sviluppo di funzioni cruciali,
quali le abilita verbali, le funzioni
cognitive e le funzioni esecutive.
Questi dati suggeriscono quindi che
le crisi ripetute determinano delle si-
gnificative anomalie della sostanza
bianca, impedendo il normale svi-
luppo delle funzioni sopracitate e
fornendo cosi un’ulteriore spiegazione
del legame tra crisi epilettiche e pro-
blemi neurocognitivi.



Ricerca

Darevoceai
malati rari: si puo!

0 scorso 29 gennaio ho conse-
Lguito la Laurea Magistrale in

Farmacia presso ['Universita de-
gli Studi “La Sapienza” di Roma, di-
scutendo la tesi in Biologia Mole-
colare dal titolo “Aspetti biochimici
e molecolari della Sclerosi Tuberosa”.
Ringrazio il mio relatore, il professor
Fabio Altieri, del Dipartimento di
Scienze Biochimiche, che ha per-
messo la realizzazione di questo mio
desiderio, e il Coordinatore regionale
AST Emilia Romagna, Manuela Ma-
gni, per avermi dato la possibilita
di scrivere questo articolo.
Innanzitutto i motivi che mi hanno
spinto a fare questa insolita scelta
di tesi hanno un solo nome: Angelo.
Fino a 13 anni fa non conoscevo mi-
nimamente questa malattia e non
ne sapevo nemmeno l'esistenza. Poi
nell'estate del 2003 ho conosciuto
il mio attuale compagno e la sua fa-
miglia e da i € iniziato questo lungo,
inaspettato ma al tempo stesso stra-
ordinario viaggio. Un viaggio nel
quale, scontrandomi letteralmente
con questa nuova realta, ne sono
uscita travolta e profondamente toc-
cata dal punto di vista umano. Que-
sta significativa esperienza mi ha
fatto comprendere nel quotidiano i
vari aspetti della malattia (anche i
pil drammatici) e quanto sia davvero
difficile vivere con una persona af-
fetta da una malattia genetica rara.
Ho saputo perd cogliere anche i pic-
coli momenti di tenerezza e fragilita,
i sorrisi e la gioia per le piccole
cose, come fare una passeggiata in
riva al mare o guardare semplice-
mente un treno in corsa.
Ma l'aspetto davvero pil straordinario
nella tragicita della sua condizione
é l'affetto, l'affetto vero di cui é cir-
condato, da parte di tutta la sua fa-
miglia, che lo considera comunque
sia come tutti gli altri..solo che &
una persona un po’ pit speciale.
Sembra davvero una banalita, ma
cio che per noi persone “normali”

sembra essere facile, per un malato
raro € tutto molto pid complicato.
Per esempio mio cognato, pur-
troppo, é affetto da una forma grave
di TSC, nella quale é stato maggior-
mente coinvolto il sistema nervoso
e pertanto presenta epilessia, auti-
smo e un ritardo mentale molto evi-
dente. Questa sua condizione ha in-
ciso non poco sulla sua vita: essere
dipendente sin da piccolo dagli altri
in quanto non autosufficiente, non
essere ancora in grado di vestirsi o
lavarsi da solo sebbene abbia quasi
33 anni; combattere ogni giorno con-
tro ogni forma di ignoranza e pre-
giudizio da parte della societa, che
non & ancora in grado di guardare
al di la dei propri orizzonti. Ma non
é tutto. Dal punto di vista sanitario
(come una semplice estrazione dei
denti o una risonanza magnetica o
altro) é costretto a subire tutte le
volte un’anestesia totale in quanto
non collaborativo. Purtroppo pero
non é solo questo il problema. Spesso
i medici si rifiutano di prendersi in
carico questa responsabilita e per i
familiari & un vero e proprio calvario
poiché devono girare per trovare i
pochi ospedali e le poche cliniche
che gli consentano di poter fare i
suoi normali controlli di routine.

Gi si sente dunque spesso disorien-
tati e sconfortati ma soprattutto
“soli” in questa dura battaglia da
combattere ogni giorno della propria
esistenza.

I malati rari invece avrebbero biso-
gno di medici che si occupino di
loro e delle loro problematiche, non
solo in eta pediatrica e adolescen-
ziale ma anche in eta adulta anche
perché, ricordiamoci, dovrebbero es-
sere sequiti per tutta la loro vita.
Anche i familiari, spesso abbando-
nati a sé stessi e al loro destino,
dovrebbero avere un supporto psi-
cologico che li aiuti nelle diverse
fasi della vita del malato stesso.
Per fortuna da diversi anni pero esi-

ste 'AST, che per le famiglie di questi
malati € un punto di riferimento
importante al quale aggrapparsi per
qualsiasi dubbio, confronto, aiuto
o semplicemente negli innumerevoli
momenti di sconforto.

Lo scopo principale della mia tesi
(come tra l'altro fa da anni l'asso-
ciazione) € consistito soprattutto
nel dare voce ad Angelo, e a tutti i
malati di TSC, affinché questa ma-
lattia, sconosciuta a molti, potesse
destare l'attenzione che meritava.
La commissione di laurea difatti ha
ascoltato con molto interesse la mia
presentazione, complimentandosi
del tema da me affrontato e dell’in-
tensa passione nell’'esporlo, susci-
tando anche la loro curiosita, tanto
da ricevere delle domande da parte
del Presidente. Il mio stesso relatore,
entusiasta nel seguirmi in questo
progetto, era ignaro dell’esistenza
di questa malattia e abbiamo con-
cordato insieme di sviluppare e ap-
profondire pid che gli aspetti gene-
rali della patologia, i meccanismi
molecolari e biochimici che sono
alla base della stessa. Ho dunque
analizzato a fondo quel che riguarda
l'aspetto genetico della TSC, soffer-
mandomi in particolar modo sulle
mutazioni spontanee che colpiscono
i cosiddetti “hotspot”, punti del
genoma particolarmente sensibili
alla mutazione. La spontaneita delle
mutazioni, che colpiscono i due terzi
dei pazienti visitati, & | aspetto si-
curamente pil interessante dal
punto di vista genetico in quanto
da esse ne deriva la grande variabi-
lita fenotipica e da qui le molteplici
manifestazioni fisiopatologiche e
cliniche della malattia, nonché della
loro gravita: ragion per cui diventa
davvero difficile stabilire una dia-
gnosi tempestiva.

I geni TSC1 e TSC2, in circostanze
cellulari normali, agiscono come
“freno molecolare” modulando l'at-
tivazione del segnale a valle di
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mTOR, che sembra giocare un ruolo
biochimico fondamentale nello svi-
luppo della patologia e le relative
complicanze.

Ma che cos’é il complesso mTOR? Il
complesso mTOR & una proteinchi-
nasi coinvolta nella regolazione della
crescita e la proliferazione cellulare
in risposta a segnali da parte di fat-
tori di crescita o modifiche dell'am-
biente cellulare. Tale proteina si
combina con diversi altri compo-
nenti cellulari per formare due com-
plessi ben distinti, chiamati mTORC1
ed mTORC2: é proprio il complesso
mTORC1 coinvolto nel meccanismo
biochimico della TSC in quanto si
pensa che regoli principalmente la
crescita cellulare.

La perdita di entrambi i geni TSC1
e TSC2 mediante una mutazione che
rende il dimero TSC1/TSC2 non fun-
zionale, non porta allinibizione di
mTORC1, che indipendentemente
dallo stato dei segnali a monte,
porta ad una crescita cellulare e ad
una proliferazione incontrollata e
infine alla formazione di amartomi
e alle altre manifestazioni pil acute
della malattia.

In anni recenti, ricerche genetiche e
di biologia molecolare hanno portato
ad una migliore comprensione dei
segni associati al disturbo, e hanno
offerto la prospettiva di trattamenti
che non solo possono migliorare le
morbilita associate alla malattia, ma
che possono anche invertire alcuni
dei fondamentali disturbi dello svi-
luppo, causa di problemi neurologici
(per tutta la vita) per le persone af-
fette da questa malattia.

Ad oggi, le possibilita di trattamento
sono risultate limitate e si sono
concentrate principalmente sulla ge-
stione dei sintomi. Per i sintomi
specifici che causano il rischio di
mortalita, la gamma della scelta dei
trattamenti & consistita principal-
mente nella resezione chirurgica
delle problematiche dovute alla cre-
scita dei tuberi e nel trattamento
sintomatico, con agenti come an-
tiepilettici e farmaci per il controllo
dei disturbi neuro-comportamentali.
Tuttavia, il recente incremento di
studi sul funzionamento della Rapa-
micina, inibitore specifico della via
mTOR, ha portato allo sviluppo di

nuove terapie per il trattamento di
varie manifestazioni cliniche associate
alla Sclerosi Tuberosa Complessa.
Quando la molecola é stata isolata
dal batterio del terreno Streptomy-
ces Hygroscopicus sull'Isola di Pa-
squa (Rapa Nui) nel 1970, nessuno
avrebbe potuto immaginare in quei
giorni che questo farmaco sarebbe
potuto essere di fondamentale im-
portanza per lidentificazione di una
rete di segnali che regolano tanti
diversi aspetti della vita cellulare.
Inizialmente, la Rapamicina é stata
difatti sviluppata come agente an-
timicotico, ma in sequito si & ri-
scontrato che essa possedeva pro-
prieta immunosoppressive e
antiproliferative. Saggi genetici con-
dotti in lievito hanno permesso di
scoprire che la Rapamicina inibisce
due geni, chiamati pertanto bersa-
glio della Rapamicina 1 e 2 (TOR1 e
TOR2), e successivamente é stato
identificato l'omologo di TOR nei
mammiferi, definito mTOR.

Tale molecola non inibisce mTOR le-
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gandosi direttamente, ma si lega
invece alla proteina FK506 12
(FKBP12), ed & questo complesso
che inibisce mTOR.

I dati preclinici e i primi studi clinici
hanno dimostrato un’ effetto bene-
fico da parte degli inibitori di mTOR
nel trattamento di diverse manife-
stazioni cliniche della patologia,
che includono SEGAs e AML renali,
epilessia, e lesioni cutanee.
Recenti incrementi della compren-
sione della genetica della Sclerosi
Tuberosa e il ruolo della Rapamicina

nellinibizione della via di mTOR,
che é alla base della fisiopatologia
della malattia, hanno portato allo
sviluppo di potenziali terapie per
molte delle sue manifestazioni. Lef-
ficacia di questo farmaco negli studi
clinici é stata confermata negli ul-
timi anni, portando a nuovi tratta-
menti per le manifestazioni della
Sclerosi Tuberosa che sono perico-
lose per la vita.

IL Sirolimus (o Rapamicina) ha in-
dotto la regressione degli astroci-
tomi subependimali a cellule giganti
associati alla malattia. Da risultati
di studi clinici e stato osservato
che anche Everolimus ha indotto la
regressione degli astrocitomi sube-
pendimali a cellule giganti e una ri-
duzione del volume medio del tu-
more in pazienti valutati a 6 e 12
mesi dal trattamento. Ha anche ri-
dotto in modo significativo la fre-
quenza delle crisi in questi pazienti,
ha migliorato la microarchitettura
della materia bianca, laspetto degli
angiofibromi del viso, e ha mante-
nuto la qualita di vita. Nel com-
plesso, il 77% dei pazienti ha ri-
portato una riduzione del volume
del tumore di oltre il 30% dopo un
anno di trattamento. Tale studio &
attualmente in fase di estensione,
ed i risultati degli endpoint secon-
dari continuano ad essere analizzati.
Sulla base dei risultati positivi di
uno studio di fase 2 in 28 pazienti
con almeno un astrocitoma sube-
pendimale a cellule giganti, Evero-
limus & diventato il primo inibitore
mTOR a ricevere 'approvazione da
parte della Food and Drug Admini-
stration (FDA) per il trattamento di
astrocitomi subependimali a cellule
giganti associati alla Sclerosi Tube-
rosa in pazienti che non sono can-
didati per la chirurgia.

Gli effetti collaterali registrati, sono
stati pil comunemente stomatite,
febbre, dermatite acneiforme, diar-
rea, ipertrigliceridemia e tosse (sono
stati segnalati quattro eventi avversi
gravi; si sono verificati decessi o
pericolo per la vita). Gli effetti col-
laterali sono risultati gestibili con
la riduzione o il ritardo nell'assun-
zione della dose.

Sulla base di emergenti risultati pre-
clinici in modelli animali di Sclerosi
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Tuberosa, la speranza & quella di
sostenere che linibitore di mTOR,
Rapamicina e i suoi analoghi come
Everolimus, possano svolgere un
ruolo importante nel migliorare le
disfunzioni neurologiche associate
alla malattia, come ad esempio la
difficolta di apprendimento, lauti-
smo e l'epilessia. Problemi neurolo-
gici gravi dovuti all'uso di inibitori
di mTOR non sono mai stati finora
segnalati. Pertanto essi sono stati

considerati come farmaci di scelta
per il trattamento futuro di questa
malattia. Un ovvio vantaggio € che
molti di loro sono stati gia approvati
per il trattamento sull'uomo o sono
in diverse fasi di sperimentazione
clinica. Tuttavia, si deve anche con-
siderare che, poiché mTOR & impor-
tante per lo sviluppo e la sopravvi-
venza neuronale, una sua inibizione
prolungata puo alterare questi pro-
cessi. Una migliore comprensione

dei meccanismi molecolari a valle
dell'attivita di mTOR nei neuroni po-
trebbe contribuire a sviluppare in-
terventi farmacologici pill accurati.
Confidiamo quindi nella ricerca, che
in questi ultimi anni ha fatto molti
progressi nella cura di questa malattia
e in tutti quei ricercatori che ogni
giorno si battono per sconfiggere le
malattie rare, spesso dimenticate e
accantonate ma che hanno un volto
e un nome: il mio & Angelo.

La vita e le opere di
Bourneville, medico

e pedagogista

a vita favorisce degli incontri
Lvirtuali che segnano il per-

corso e che inaspettatamente
aprono la porta ad altre conoscenze
e opportunita. Nel 1993 l'esistenza
di mia figlia, e quindi anche la mia,
venne stravolta dalla diagnosi di
ST o malattia di Bourneville-Prin-
gle. A distanza di 23 anni, a seguito
di altri studi intrapresi, la figura

di Désiré Magloire Bourneville ri-
torna prepotentemente nella mia
esistenza. E stato un grande peda-
gogista e a lui si deve il recupero
dell’'opera di Sequin dalla quale ha
tratto ispirazione Maria Montessori.
Ecco la sua biografia.

Nacque il 21 ottobre 1840 a Ga-
renciéres in Alta Normandia. I suoi
antenati erano contadini e suo pa-
dre un piccolo
proprietario ter-
riero. Studio me-
dicina a Parigi e
divenne interno
negli ospedali di
Bicétre, Salpé-
triere, St. Louis e
Pitie. Presto ser-
vizio volontario a
Amiens durante
'epidemia di co-
lera del 1866, poi
ritornd a Parigi
per finire gli
studi e laurearsi
nel 1870 con una
tesi sulla termo-
metria nell'emor-
ragia cerebrale e
altre malattie del
cervello. Durante
la Comune di Pa-
rigi, Bourneville

intervenne salvando la vita a molti
prigionieri feriti e con lo stesso
slancio si impegno successivamente
in altre battaglie ideologiche.
Bourneville fu un allievo di Charcot
al Salpétriere. Nei primi anni di uni-
versita la sua formazione fu influen-
zata da Noél Pascal, Claude Bernard
e soprattutto dallo psichiatra Louis
Delasiauve che pil tardi divenne il
suo mentore nell’'ospedale di Bicétre.
Nel 1879 entrd nel servizio pedia-
trico di questo ospedale e vi rimase
fino al suo forzato ritiro nel 1905.
Nel 1872 pubblicd il suo primo libro
“Lecons sur les maladies du systeme
nerveux faites a la Salpétriere”.
Fondod e diresse fino a due giorni
prima della morte il giornale Le pro-
grés médical che uso per difendere
la sue convinzioni mediche e poli-
tiche. Pubblico dei rapporti annuali
sotto il titolo di “Recherches clini-
ques et thérapeutiques sur l'épilep-
sie, Uhystérie et lidiotie”, un vero
e proprio tesoro di osservazioni neu-
ropatologiche con le quali si con-
fermo la maggior autorita nel campo
della disabilita mentale.

I pit grandi contributi di Bourneville
sono stati in ambito pedagogico.
Riorganizzo l'educazione e la forma-
zione dei pazienti disabili a Bicétre
e cred a Vitry, vicino a Parigi, una
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scuola per disabili che aveva la ca-
ratteristica di essere aperta a tutta
la cittadinanza e allinterno della
quale venne istituita la prima or-
chestra, formata da bambini normali
e malati, che si esibiva in pubbliche
manifestazioni. Il primo assunto
dell'approccio metodologico di Bour-
neville era quello di evitare qualsiasi
forma di isolamento; a questo si ag-
giunsero poi il coinvolgimento della
famiglia, laccuratezza dell’allesti-
mento degli ambienti di accoglienza,
la promozione di tutte quelle espe-
rienze che possono favorire linclu-
sione sociale del disabile.

Come riformatore incontrd molta
ostilita quando tento di migliorare
le condizioni dei vecchi ospedali.
Entrd in politica come risultato dei
suoi continui sforzi per aiutare i
piccoli pazienti disabili. Vard una
legge per migliorare la formazione
delle infermiere impiegate negli
ospedali e asili e ajuto a riorganiz-
zare i servizi ostetrici creando un
corpo di medici-ostetrici.

La sua notorieta e soprattutto in
campo neurologico con la scoperta
della malattia che ha preso il suo
nome. Nel 1880 scrisse un resoconto
dettagliato “Sclérose tubéreuse des
cinconvolutions cérébrales: Idiotie
et épilepsie hémiplégique”. Era a lui

sconosciuto un piccolo lavoro di
Friederick von Recklinghausen pre-
sentato alla Societa di Ostetricia di
Berlino nel 1862 che descriveva il
caso di un bambino, morto poco
dopo la nascita, con diversi miomi
cardiaci e formazioni sclerotiche ce-
rebrali. Il lavoro di Bourneville rife-
riva invece il caso di una ragazza
15enne, giunta alla sua osservazione,
con crisi epilettiche intrattabili,
un’emiplegia spastica destra e delle
lesioni cutanee facciali che lui de-
scrisse come “eruzione confluente
vescicolo papulosa del naso, delle
guance e della fronte” che erronea-
mente venne riconosciuta come acne
rosacea pustolosa. Per diversi mesi
la ragazza continud ad avere molte
crisi epilettiche finché fu trovata
morta nel letto. Venne fatta lau-
topsia e Bourneville scrisse le prime
osservazioni sulla malattia.

Un anno dopo questo primo lavoro,
Bourneville pubblico una seconda os-
servazione. Il paziente, maschio, di
4 anni, era ricoverato al Bicétre. Sof-
friva di epilessia da quando aveva 4
mesi. Aveva imparato a camminare a
2 anni e a 4 anni riusciva a dire una
sola sillaba che ripeteva ossessiva-
mente. Le crisi epilettiche aumenta-
rono in frequenza e gravita finché
mori poco dopo. Lesame post mortem

mise in evidenza le stesse formazioni
sclerotiche ipertrofiche che aveva vi-
sto nella 15enne. Le sezioni cerebrali
misero in evidenza dei ventricoli di
normali dimensioni ma le pareti la-
terali erano infarcite di piccoli tumori
sclerotici di 2-5 mm di diametro,
spesso raggruppati. Il cuore era
grande con un’ipertrofia ventricolare
e linfundibolo polmonare era oblite-
rato. 'esame microscopico della cor-
teccia cerebrale mise in evidenza la
scarsita dei neuroni e l'eccesso della
glia nelle circonvoluzioni ma non
nelle profondita del solco. Ipotizzo
percio che le lesioni cerebrali fossero
dovute a un processo infiammatorio
cronico a lenta evoluzione.

Poco prima della sua morte, che av-
venne nel 1909, Bourneville aveva
cominciato a riconoscere l'esistenza
di una relazione tra la lesione fac-
ciale, chiamata “adenoma sebaceo”
e la malattia cerebrale. Ad oggi la
prevalenza della sclerosi tuberosa &
di 1 su circa 6000 individui nella
popolazione generale; la reale inci-
denza non e perfettamente cono-
sciuta a causa dell’elevato numero
di persone affette con segni clinici
molto lievi o quasi del tutto asinto-
matiche che, poiché non richiedono
l'intervento medico, sfuggono facil-
mente alla diagnosi.

E' al via anche quest’anno la raccolta fondi ”]:l. VerO PremiO é l.a Vita" 2016 in

provincia di Modena. L'estrazione dei premi avverra il 7 GENNAIO 2017 presso il ristorante “RISTOPIZZA” a
Fiorano Modenese (MO). Siete tutti invitati a partecipare alla cena ed eventualmente restare con noi un
week-end dove organizzeremo visite ai Musei Ferrari, ad acetaie ed alla citta di Modena.

A presto avrete maggiori informazioni sui dettagli e costi, vi aspettiamo numerosi!! (cell 3386268129)

Manuela Magni e Doris Cervino
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EsseTi caregiver

“Prendersi cura di
chi si prende cura”

Il progetto “EsseTi caregiver”

vello informale, e senza alcuna

retribuzione, si prendono cura
di persone che hanno un elevato
bisogno di cura: anziani, malati, di-
sabili. Nella maggior parte dei casi
sono i familiari a sobbarcarsi gran
parte dell’attivita di cura nella quo-
tidianita, dedicando un enorme
quantita di tempo ed energie della
loro vita alla cura di figli e fratelli
che hanno ininterrottamente biso-
gno di attenzioni. E un‘attivita
spesso logorante, che toglie tempo,
energie e denaro a tutto il resto, e
che pud influire negativamente su
molte sfere della vita: la salute e il
benessere psico-fisico, la vita so-
ciale, il lavoro, le finanze. E un’at-
tivita che contemporaneamente, svi-
luppa nei caregiver grandi risorse e
competenze, che occorre valorizzare
al meglio.
Oltre che un‘imprescindibile forma
di sostegno per i soggetti di cui si
prendono cura, i caregiver danno
un contributo gratuito fondamentale
alla sostenibilita dei sistemi sanitari
e di sicurezza sociale. Eurocarers,
la rete europea dei caregiver, ha sti-
mato che 1'80% dei servizi di
cura in Europa é fornito da co-
niugi, genitori, figli, parenti e
amici. Il valore economico di
questo sistema di cura infor-
male rappresenta almeno il
50% (in alcuni paesi arriva al
90%) dei costi complessivi
dell'offerta formale di cura a
lungo termine. Nonostante il ruolo
primario che svolge nei sistemi di
cura, U'Italia non ha ancora dato un
riconoscimento formale alla figura
del caregiver, che di conseguenza &
anche priva di un sistema integrato
di supporto dedicato.
Il progetto EsseTi Caregiver intende
agire su vari ambiti per far fronte
ad alcune tra le esigenze dei care-

Icaregiver sono coloro che a li-

giver: 'esigenza di uscire dall’isola-
mento, incontrarsi, scambiare espe-
rienze, condividere

momenti di sconforto ma anche rac-
contare soddisfazioni e competenze
acquisite mettendo a disposizione
degli altri la propria conoscenza,
unica perché deriva da un’esperienza
unica; l'esigenza di avere un punto
di riferimento strutturato per tutte
le questioni che riguardano la loro
esperienza, sia a livello informa-
tivo-formativo che di supporto
psico-sociale e di sollievo; l'esigenza
di vedersi sollevati per periodi anche
brevi dall’'onere della cura, in modo
da poter concentrare le energie su
altro: riposo, altre relazioni familiari,
relazioni sociali, ricerca di un lavoro
ecc.; l'esigenza che il punto di vista
dei caregiver familiari sia incluso
nei processi di pianificazione delle
politiche, pensando a servizi e in-
terventi innovativi costruiti per e
con loro, che tengano conto dei loro
bisogni ma anche delle loro risorse
e competenze.

A partire da questo quadro iniziale,
il progetto EsseTi Caregiver attiva
una serie di azioni che intendono

sSen

AREGIVER

avviare un processo volto a mettere
al centro il caregiver; un processo
che non si esaurira con il progetto,
perché & impensabile poter rispon-
dere ai bisogni dei caregiver con un
solo progetto. Il progetto diventa
quindi un punto di partenza, per
iniziare ad affrontare il tema, a pren-
derne consapevolezza, a tessere le
prime reti, a sperimentare i primi

servizi, sperando di avviare un per-
corso che prosegua su tutti i fronti.
Nello specifico, il progetto prevede
le seguenti azioni:

Un’analisi dei bisogni dei caregiver
familiari della rete AST. Verra svolta
una ricerca, tramite somministra-
zione di questionari e realizzazione
di focus group territoriali, per rac-
cogliere ed analizzare i principali
bisogni dei caregiver, e dei familiari
in particolare, impegnati nella cura
di persone con sclerosi tuberosa.
L'attivazione di un servizio innova-
tivo di sostegno nazionale ai care-
giver familiari di soggetti affetti da
sclerosi tuberosa, in grado di dare
ascolto, orientamento e le prime ri-
sposte specialistiche alle famiglie,
rispetto a diversi aspetti: ascolto;
supporto psico-sociale di base; di-
ritti, strumenti e agevolazioni; in-
dirizzo a servizi specialistici sui di-
versi territori.

La produzione di materiale formativo
e informativo di qualita, in formato
video, da diffondere attraverso il web.
L'organizzazione di alcune tavole ro-
tonde regionali con la partecipa-
zione delle reti di caregiver e di po-
licy maker per la presentazione
dell’analisi dei bisogni, locale e na-
zionale, e del servizio di sostegno
nazionale.

Il lavoro di questo prossimo
anno ci consentira quindi di
avere unidea pit chiara su chi
sono i caregiver dentro la rete
AST, che tipo di attivita di cura
svolgono, quanto tempo ci de-
dicano e, soprattutto, quali
sono i loro principali bisogni.
Al contempo, avremo attivato un
servizio che possa qualificarsi come
punto di riferimento per le famiglie
di AST, che possa dare delle risposte,
certo non tutte le risposte, ma pro-
porsi comunque come un riferimento
per tutti. Infine, avremo aperto dei
canali con le istituzioni, almeno su
alcuni territori, perché le cose mi-
gliorino, per tutti e in forma stabile.
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Sabrina Paola Banzato

Sociologa della salute
Consulente Specializzato in
EsseTi caregiver
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Mario Loi
Neuropsichiatra infantile
Cagliari

Antonietta Sini
Socia AST, mamma di Paolo
Referente Prov. Sassari
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Su Berchidda

bientale, verso sud una breve

pianura circondata da colline e
verdeggiante di vigne, alle spalle
dei partecipanti le creste del Lim-
bara, nei locali del “Museo del vino”
si & svolto il “Corso di formazione -
Qui c’e rete a sostegno della disa-
bilita in Sardegna”.
Non & il primo incontro organizzato
dall’AST nella nostra isola. Nell'ot-
tobre 2005 si organizzo nell'Ospedale
Brotzu un “Corso di aggiornamento
sulla Sclerosi Tuberosa” e, negli anni
successivi, una vacanza estiva con
pazienti e familiari a Solanas.
Questo incontro, tenutosi | 11 giu-
gno scorso, ha riunito colleghi pro-
venienti da Milano, Roma, Cagliari
e Sassari, esperti nelle complicanze
d’organo e nella socializzazione che
la ST pud comportare, e famiglie e
operatori sanitari.
La malattia & compresa tra le “ma-
lattie rare”, oggetto del D.L. 279
del 18.5.2001 con il quale si inten-
deva istituire una “rete nazionale
ed i criteri di esenzione dalla par-
tecipazione al costo delle relative
prestazioni sanitarie”.
Piti che il quadro clinico, si conosce
sempre meglio la cascata di eventi
biologici dovuti alla carenza delle

In una splendida cornice am-

due proteine prodotte rispettiva-
mente dai geni TSC1 e TSC2, la tu-
berina e [ amartina, e sebbene non
si conoscano con precisione i mec-
canismi responsabili dell'ampia va-
riazione fenotipica (il quadro cli-
nico), si é individuata nell'ultimo
quinquennio una terapia farmaco-
logica che, sebbene non definitiva,
consente, in un certo numero di pa-
zienti selezionati, la riduzione del-
'entita delle lesioni, con significa-
tivo miglioramento anche clinico.
La legge prevedeva una aggregazione
tra i vari Centri di ricerca ed assistenza
clinica a livello nazionale, una “rete”
insomma, per ottimizzare i risultati.
Un primo passo & rappresentato
dall’acquisizione dei dati epidemio-
logici quantitativi, corredato da una
valutazione clinica qualitativa (gra-
vita), per poter programmare 'entita
(qualita e quantita) degli interventi
ed il loro costo economico.

La tipologia degli interventi puo es-
sere brevemente cosi riassunta: a) i
pazienti del primo gruppo che pre-
sentano essenzialmente problema-
tiche cutanee o di altri organi, senza
un impegno funzionale, avranno bi-
sogno di una consulenza genetica e
di indagini di laboratorio giustificate
da un sospetto clinico (T.C. - R.M.N.

Sostegno alla
disabilita in Sardegna

AST é nata per sostenere le famiglie
con persone affette da questa ma-
lattia. Berchidda con il convegno
tenutosi in data 11 giugno al Museo
del Vino é stata una tappa tra gli
incontri organizzati su tutto il ter-
ritorio nazionale. Da quando sono
stata nominata delegata regionale,
carica che condivido con Efisio Ba-
chis e M. Beatrice Manca, ho sperato
di poter portare all'attenzione dei

miei concittadini, e non solo, le
problematiche di questa malattia
genetica rara multisistemica che mi
riguarda da vicino, visto che ho un
figlio affetto da tale patologia. Lin-
formazione & fondamentale per l'in-
tegrazione e per il benessere dei
nostri ragazzi. Conoscere e capire
questa malattia vuol dire guardare
ed avvicinarsi a queste persone nel
modo giusto senza pregiudizi e di-

- ecografie); b) quelli del secondo
gruppo con evidenti lesioni che ab-
biano il documentato sospetto di
evolutivita anatomica e clinica ri-
ceveranno dallo specialista d’organo
(neurologo, nefrologo, cardiologo,
dermatologo, oculista) l'indicazione
all'indagine di laboratorio e la rela-
tiva consulenza personalizzata nei
tempi opportuni; c) quelli che mo-
strano, sin da piccoli, una signifi-
cativa sintomatologia neurologica-
epilettica, sostenuta da lesioni
encefaliche che richiedono, talvolta,
lintervento del neurochirurgo, ri-
ceveranno controlli clinici ravvici-
nati, trattamenti riabilitativi “pre-
coci” associati, quando necessari,
a farmaci che agiscono sullumore
per migliorare le loro capacita ac-
cademiche e comportamentali.
Questi nuovi approcci terapeutici,
farmacologici in particolare, agiscono
su meccanismi biologici (cellulari)
sempre pill noti, e possono determi-
nare, in gruppi di soggetti affetti,
una riduzione volumetrica delle le-
sioni in vari organi - cervello, rene,
cuore, cute - in tal modo evitando o
ritardando la necessita di interventi
pil invasivi di tipo chirurgico. Si &
sottolineata lutilita di terapie co-
gnitivo-comportamentali “precoci e
personalizzate”, tese a ridurre le dif-
ficolta di inserimento scolastico e
sociale che alcuni pazienti del terzo
gruppo mostrano aggravando il carico
assistenziale delle famiglie.

scriminazioni. Non nascondo che
durante la preparazione del conve-
gno, ho passato momenti di ansia
e notti insonni; era importante per
me che tutto andasse bene. Devo
ammettere che ho avuto piena di-
sponibilita e collaborazione dalla
neuropsichiatria infantile, dalla cli-
nica dermatologica, dalla nefrologia
e dalla cardiologia di Sassari, dalla
ASL di Olbia, dai centri Microcite-



Qui c’é rete

mico e delle malattie rare regionale
di Cagliari. Un ringraziamento par-
ticolare va alla segreteria nazionale,
nelle persone di Liliana ed Arianna,
ed alla Presidente dell’associazione
per il loro contributo pratico e per
il sostegno morale offertomi. Inoltre
é stato un vero piacere la presenza
della dott.ssa Serra, presidente
dell'Unione Italiana lotta della Di-

strofia muscolare, del dott. Giam-
pietro Uleri dellUnione Famiglie
Handicappati e della dott.ssa Bal-
loro, presidente della commissione
sulla disabilita del comune di Sas-
sari. I miei timori sulla riuscita del-
lincontro sono svaniti all'apertura

dei lavori, quando ho visto l'af-
fluenza al convegno: la risposta &
andata oltre le aspettative. Ho no-
tato, con piacere, la presenza di
famiglie con i figli affetti da varie
disabilita appartenenti all'associa-
zione Orchestra spensierata, volon-
tari del settore, insegnanti ed anche
persone che volevano conoscere il
mondo che noi quotidianamente vi-

viamo: un pubblico numeroso, at-
tento anche verso gli interventi pid
scientifici e di difficile compren-
sione per i non addetti ai lavori.

Argomenti fondamentali per la vita
quotidiana delle nostre famiglie sono
stati affrontati nella seconda parte

Alice al Museo
del vino

lice ed io ci incontriamo al
AMuseo del vino di Berchidda,

dove a breve iniziera il Con-
vegno sulla ST, la patologia di Alice
ed anche la malattia di Paolo, un
ragazzo dell’'Orchestra Spensierata,
Associazione di “diversamente
abili” alla quale mi dedico, come
volontaria, da circa dieci anni. Fac-
ciamo conoscenza nella stanza
dove si terra il convegno. Alice ¢
stanca dal lungo viaggio. Lei e i
genitori hanno attraversato la Sar-
degna per partecipare; i tecnici
provano alcune diapositive: le im-
magini riguardano “anomalie cu-
tanee”, Alice é turbata da cio che
intravede, le chiedo se non prefe-
risce fare un giretto al museo, la
sua risposta: “ ma io mi giro e
guardo te, cosi non le vedo”. Mi
viene da sorridere, ci diamo la
mano e ci incamminiamo verso la
parte espositiva del museo. Al Mu-
seo del Vino sono esposti arcaici

attrezzi da lavoro, dove é rico-
struita la sequenza delle lavora-
zioni, partendo dalla lavorazione
della terra, la cura della vigna, la
spremitura delle uve, la lavorazione
del sughero e limbottigliamento.
Comincio la narrazione dall’aratro
in ferro, Alice mi ascolta presa
dalla storia, entusiasta quando ri-
conosce uno strumento, fa do-
mande, legge le etichette e “sem-
pre per mano” trascorrono le prime
due ore di conoscenza reciproca.
l'assenza di smartphone (oramai
il terzo arto di quasi tutti gli ado-
lescenti e non solo) ci permette
di concentrarci su di noi e su cio
che ci circonda, ed é un’esperienza
rara. Finito il giro, ci sediamo al
pc, voglio farle vedere spezzoni
dello spettacolo teatrale dei ra-
gazzi dell’Associazione, filmati che
mettono allegria. Ride alle perfor-
mance di Mario, stonato a suo dire,
applaude Paolo e Antonio, e fa co-

della giornata. La dott.ssa Moavero,
neuropsichiatria infantile, e il prof.
Moderato, psicoterapeuta, hanno
approfondito i disturbi comporta-
mentali dovuti alla malattia perché
dobbiamo essere noi ad imparare i
loro meccanismi di comportamento
e non pretendere che loro si ade-
guino ai nostri. Voglio anche rin-
graziare il fotografo Tore Chirigoni
| == peril bel servizio fo-
| tografico.
Ringrazio il Sindaco,
prof. Andrea Nieddu,
e lintera ammini-
strazione per aver
accolto con entusia-
smo la mia proposta
del convegno a Ber-
chidda. Un grazie inoltre a tutti i
produttori che hanno collaborato e
sponsorizzato l'evento, alla coope-
rativa che gestisce il Museo del Vino,
alla Nuova Sardegna e all'Unione
Sarda che hanno pubblicizzato pid
volte il convegno.

noscenza (reale) con il maestro
Mariano, invecchiato, secondo
Alice, rispetto al video di meno di
un mese fa.

Verso mezzogiorno ci raggiunge
Roxana, una ragazza dell'Orchestra
Spensierata che ci tengo a precisare
mi autorizza a raccontare questa
“bellissima esperienza” (parole
sue). Inizialmente si avverte un
po’ di tensione, due “principesse”
nella stessa favola, ma dura poco.
Alice vuole ripercorrere il giro del
museo per prendere appunti su cio
che ha imparato e Roxana ci ac-
compagna. Alice ha gia conosciuto
Roxana, virtualmente, in un video
dov'é narrata una sua bella poesia.
Cosi, siinventano un gioco, Roxana
inizia una poesia e passa il foglio
ad Alice per continuarla...Io mi
faccio da parte e seduta fra di loro
ma “distante” ho l'onore di assi-
stere a qualcosa di magico, una
sensazione che non so raccontare
con le parole. Di questa esperienza
ho un ricordo piacevolissimo, la
percezione del tempo: sempre al
presente, '"Amore oblativo che solo
le anime pure riescono a trasmet-
terti. Un abbraccio alla grande fa-
miglia AST.
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A sx: Paolo Fenu, socio AST,
e il Prof. Moderato.

Grazia Dettori
Volontaria
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Bruna Donazzan
Coordinatore Regionale AST
Veneto

Monica Monduzzi
Socia AST
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Weekend sociale
sul Grappa 2016

olevo ringraziare tutti. Nel mio
chore e nella mia mente tanti

volti, tanti sorrisi... non so
da dove partire, ci proverd. Questo
é stato il 9° weekend AST sul Grappa
consecutivo ed il primo esclusiva-
mente sociale, senza convegno
scientifico.
Abbiamo avuto famiglie nuove, al-
cuni rientri e i Vannuccini che si
conquistano la piu alta presenza al
grappa: innossidabili! Eravamo una
sessantina di persone. Nelle varie
giornate abbiamo avuto altri soci a
farci visita e a condividere con noi
alcuni momenti. A Nicola Migone va
un ringraziamento speciale per esser
stato con noi per il settimo anno:
bravo dottore, ti portiamo nel cuore!
Alcuni di noi sono arrivati gia il giovedi
ed abbiamo iniziato con una gustosa
grigliata. I ragazzi, non pid bambini,
hanno collaborato alla grande, appa-
recchiando e sparecchiando la sala da
pranzo! Hanno poi preparato e condi-
viso i giochi per grandi e piccoli; sono
stati quest’anno molto bravi, a tutti il
mio grazie doveroso e sentito.
'AST GRUPPO GIOVANI E' UN CUORE
PULSANTE CHE VIVE E CRESCE

E anche quest’anno abbiamo portato
iragazzi, assieme a qualche adulto,
tra cui il Prof. Migone, dai cavalli,
nel paradiso terrestre di Mariuccia
e Silvano. I ragazzi sanno essere
discreti, educati e sanno divertirsi,
e - sono orgogliosa di poterlo dire -
hanno voluto donare un cesto di pro-
dotti tipici regionali per 'ospitalita;
emozionati i padroni di casa ci hanno
ospitati gratuitamente.

Abbiamo avuto il supporto del gruppo
speleologico, Carlo e Giovanna, che
sono stati guida in cima al Grappa,
anche loro gratuitamente.

L'azienda Idealplast, la Bassano
Banca, Unipol assicurazioni, la la-
vanderia Lavanova e la Famiglia Zurna
ci hanno sostenuti in questo progetto
e questo rende “il Grappa” un pro-
getto per tutti, non per pochi.
Giorgio Busnardo ci ha allietato con
la musica del suo gruppo gli Archivio,
facendoci ballare tutti. Anche il tempo
ci ha aiutati, ma, per avere un bel
tempo, avevamo inviato Caterina e
Alessandro dal papa a pregare, rag-
giungendoci poi la domenica.
Grazie a tutte le persone che hanno
portato i dolci, ne abbiamo avuti

per colazione, pranzo e cena per
tutti i giorni. Come sempre abbiamo
avuto gli amici cuochi per i pranzi
grossi e da amici del Grappa sono
diventati amici dellAST, e mi ripe-
tono “Ogni volta che vi vedo mi
sento cosi piccolo, vi vedo sereni,
come fate?” e io rispondo “La nostra
diversita € la nostra normalita!”
Brusadin che é il monsignore capo
dice “Ho visto persone molto cam-
biate nel tempo”.

Non bisogna mai perdere la speranza
e credere in un futuro possibile e
accessibile.

Sono tante le emozioni che passano,
momenti intensi ricchi di significato.
L'aggregazione & di per sé un iter
importante.

Il 2017 sara il 10° anno: program-
miamolo per tempo! Organizzatevi!
Sara sempre il penultimo fine setti-
mana di giugno. Se va cosi piante-
remo le tende!!!

Saluto tutti coloro che non sono po-
tuti esserci e tutti coloro che hanno
dato vita a questo momento insieme.
Siamo una dinamo, diamo la carica
per proseguire il nostro cammino...
al prossimo incontro, saluti carissimi.

Una bellissimissima vacanza

da poco terminato il weekend
sul monte Grappa (dal 16 al 19

giugno); gia mi mancano i miei
amici dell’AST. Ho rivisto Giorgio
molto volentieri e ha scritto un libro

che leggero con entusiasmo; mi ha
fatto anche la dedica, 'ho gia co-
minciato. Eravamo in tanti ragazzi
e genitori, c'era Elisa, era tanto che
non la vedevo, poi c'era Ilaria che
come il solito ha “strol-
gato” dei giochi come il
giro d'Italia, la tombola
per farci divertire; ab-
biamo giocato a pallavolo
e anch’io l'ho fatto per
due volte. Poi sabato sera
abbiamo ballato cera la
band di Giorgio e i suoi
amici. Noi ragazzi e ra-
gazze ci siamo divise in
due squadre, la squadra

blu la mia che apparecchiava e la
squadra rossa che sparecchiava ah
dimenticavo siamo andati anche que-
st'anno dai cavalli e poi ho dormito
tutte le notti insomma e stata una
super bellissimissima vacanza. Ciao




Attivita AST e Fundraising

ercheé ci credo...

volte mi capita di ripensare

al motivo che mi ha fatto av-

vicinare a questa grande fa-
miglia. Carlo era cosi piccolo e Luca
in quel periodo stava molto male, i
disturbi comportamentali erano au-
mentati e non eravamo pili in grado
di gestirlo da soli. Nessuna terapia
sembrava in grado di contenere la
sua impulsivita ed il nostro piccolo
era sempre pil spaventato.
Non voleva suo fratello, ne aveva
paura e forse se ne vergognava,
quando all'asilo disegnava la sua fa-
miglia suo fratello non c’era mai e
se glielo facevo notare mi diceva
che non ci stava. Contattai il Dr.
Bossi che mi consiglid una nuova
terapia e mi parlo della possibilita
di incontrare gruppi di famiglie come
una sorta di cura associativa.
Cosi decisi di partecipare al weekend
al Grappa per vedere se anche altri
avessero il mio stesso problema. Fu
una scelta vincente. Anche se era la
prima volta che incontravamo il
gruppo, fummo accolti come amici
e Carlo ebbe modo di conoscere altri
bambini, ragazzi, mamme e papa e
comprendere che non era il solo ad
avere difficolta, ma che insieme
nulla era strano o inaccettabile. Al
rientro da quella breve vacanza ini-
zi0 a disegnare anche Luca...
Questa breve introduzione per dire
che, quando racconto questi episodi,
parlo della vacanza associativa, del-
limportanza che hanno i momenti
aggregativi e dei progressi che Luca,
ma anche noi come genitori, ab-
biamo fatto, della carica che ci da
il sapere che se siamo in difficolta
alziamo il telefono e qualcuno ci
ascolta e ci comprende, di come
ognuno di noi, anche se immerso
nella dura gestione del quotidiano,
trova la voglia di scherzare e di gio-
care coi nostri ragazzi/bambini e -
perché no?! - anche fra di noi, della
speranza che abbiamo nella ricerca
e nel lavoro dei nostri medici, che
si impegnano a portare avanti dei
progetti di cura per la nostra pato-
logia rara... Lo faccio col cuore, per-

ché ci credo...

E chi ci conosce non puo fare a
meno di essere trascinato dal nostro
entusiasmo e dai risultati che si ve-
dono, e cosi, anche a chi non aveva
mai fatto queste esperienze, viene
la voglia di proporci serate come
quella che ci é stata offerta lunedi
23 maggio 2016 a Cavaglio d’Ago-
gna, un paesino in provincia di No-
vara, con un territorio di circa 9
kmgq e circa 1200 abitanti, dove abi-
tiamo noi.

I titolari del Ristorante Pizzeria “La
Lucciola” mi hanno contattata per
propormi una serata benefica, un
Giro Pizza Solidale a favore della no-
stra Associazione, inutile dire che ho
subito accettato anche se la scelta
del lunedi, perché giorno di chiusura
del locale, mi sembrava un po’ az-
zardato. E' stato un successo, 110
persone, ed abbiamo dovuto dire no
a tanti amici che chiamavano all'ul-
timo momento, perché di pil la piz-
zeria non ne conteneva. Alcuni spon-
sor hanno donato farina, vino,
bevande, cosi che lincasso potesse
essere maggiore ed hanno parteci-
pato famigliari, amici, medici, colle-
ghi e tanta gente del paese che non
conoscevo neppure, giovani e bam-
bini. Carlo si & divertito un mondo
ed anche Luca, “RE” della serata.
Cinque maestri pizzaioli della Pizza
News School, a cui appartiene anche
Luigi, il titolare della Lucciola, si
sono shizzarriti con le loro creazioni
ricevendo grandi consensi dai com-
mensali ed hanno lavorato fino a
mezzanotte senza un attimo di sosta

(malgrado fosse il loro giorno di ri-
poso) con una maestria ed una al-
legria che ci ha fatto sentire fra
amici, senza contare il personale di
sala, bar e cucina che ha lavorato
gratuitamente ed i volontari.
Nell'introdurre la serata ho parlato
un po’ della malattia e degli obiettivi
dell’Associazione, ma non volevo
fare un convegno e mi sono limitata
ai ringraziamenti sentiti, perché non
mi aspettavo cosi tanta partecipa-
zione. Poi, girando fra i tavoli, ho
visto con piacere che c’era anche
dell'interessamento circa la malattia
e le nostre attivita, che le persone
mi chiedevano e... mi ascoltavano;
non erano i solo per una sorta di
tributo ma contenti di esserci come
noi...! Malgrado fossi molto preoc-
cupata, perché era il primo evento
cosi nel mio paese, € andato tutto
bene. Ho scoperto un tessuto sociale
ancora ricettivo e affettivo.

Credo che lunione faccia la forza,
che solo parlando di chi siamo e di
cosa vogliamo fare, raccontandoci
e mettendoci in gioco possiamo tra-
smettere agli altri la voglia di fare
e di partecipare.

Certo, io organizzo sempre cose
mangerecce, ma cosa ci volete fare?!
Sono famosa per il mio “bisogno di
nutrire”... Scherzi a parte, credo
che il ritrovarsi attorno ad una ta-
vola sia un forte momento di ag-
gregazione e condivisione.
Ringrazio tutti, chi ha organizzato,
chi ha partecipato, chi ha lavorato!
P.S. sto gia ricevendo prenotazioni
per il prossimo anno!!!
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“Note di speranza”

n saluto a tutti i soci e sim-
U patizzanti dell’Associazione

Sclerosi Tuberosa. Sono Da-
rio Giacomini, presidente dell’As-
sociazione Culturale Omega di Vi-
cenza nonché socio AST.
Dalla sinergia tra queste due realta
associative & maturata lidea di
creare un evento che avvicinasse e
sensibilizzasse le realta territoriali
alle problematiche che i malati di

ST, bambini o adulti che siano, in-
contrano. Con essi le loro famiglie
che, soprattutto al momento della
diagnosi, si trovano completamente
prive di quelle informazioni indi-
spensabili per il pit rapido ed ef-
ficace percorso terapeutico-assi-

stenziale per i propri cari. Come
penso tanti di voi, ci siamo resi
conto che seppurin una realta dove
non possiamo negare che ci sia un
buon funzionamento della sanita
quale la regione Veneto, tuttavia
vi sono delle lacune se non altro di
informazione ed organizzative per
quanto riguarda alcune patologia
“rare”, 'AST si sta adoperando in
tal senso da molto tempo anche

con il progetto “Qui C'é Rete”.

Levento NOTE DI SPERANZA che si
terra il 3 dicembre prossimo ven-
turo a Lonigo (VI) in villa San
Fermo, organizzato dall’Associa-
zione Omega col patrocinio del-
['AST, sara l'occasione per rilanciare

nel territorio veneto queste pro-
blematiche oltre che fare il punto
sulle ultime novita in tema di dia-
gnosi e terapia.

La giornata si articolera in due di-
stinti momenti.

Il pomeriggio ci sara un conve-
gno/tavola rotonda a cui interver-
ranno tra gli altri il dott. Miottello
del comitato scientifico AST, la
dr.ssa Moavero dell’'Universita Tor
Vergata di Roma e la dott.ssa Toldo
dell’Universita di Padova, in cui si
tratteranno le tematiche suddette.
Non meno importante la seconda
parte in cui avremo l'onore di ospi-
tare la violinista di fama interna-
zionale Yabing Tan, vincitrice del
premio speciale per la migliore in-
terpretazione dei Capricci di Paga-
nini, al 54° Concorso Internazio-
nale di Violino-Premio Paganini,
Genova 2015, nonché pupilla del-
['acclamata violinista e didatta
giapponese Midori Goto, che ci rag-
giungera da Los Angeles avendo
accettato con entusiasmo il nostro
invito ad esibirsi gratuitamente in
un concerto per solo violino ove
suonera brani di Bach, Paganini e
Wieniawski. Il ricavato del con-
certo, delle donazioni e delle spon-
sorizzazioni dell’evento verra de-
voluto dall’Associazione Omega
allAST per finanziarne i progetti
di ricerca.

Vi aspettiamo quindi numerosi per
questa giornata che sara aperta
non solo ai soci, ma anche alle fi-
gure professionali coinvolte nella
diagnosi, cura e terapia, non solo
medica, della patologia ed alla cit-
tadinanza tutta.

Per informazioni, iscrizioni, donazioni
0 sponsorizzazioni scrivere ad asso-
ciazioneculturaleomega@gmail.com
o telefonare al numero 3471603228.
Lasciatemi infine ringraziare la no-
stra Presidente Francesca Macari
per la sua disponibilita, la segre-
taria AST Liliana per il supporto
organizzativo nonché limmanca-
bile, almeno nel territorio veneto,
Bruna Donazzan. Vi attendiamo nu-
merosi! Un saluto a tutti.



Rubrica Sociale

“Dopo di noi”

La nuova legge spiegata in 15 punti

iprendiamo l'approfondimento
Rpubblicato dall’Espresso e re-

lativo a “Dopo di noi”, la legge
n°112 del 22 giugno “Disposizioni
in materia di assistenza in favore
delle persone con disabilita grave
prive del sostegno familiare.”
Che cos'e la legge sul dopo di noi?
Approvata in via definitiva martedi
14 giugno 2016, per mesi al centro
delle contestazioni e stato soprat-
tutto listituto giuridico del trust
(strumento che garantisce una pro-
tezione legale tramite un rapporto
fiduciario tra chi dispone di un bene
e lo affida a un soggetto che deve
amministrarlo in suo nome). Tant'é
che nel passaggio dalla Camera al
Senato, il testo é stato modificato
proprio in questa parte, cosi da af-
fiancare al trust altri «negozi giuri-
dici» come i contratti fiduciari. E
includendo anche le associazioni e
le fondazioni benefiche. «Sono con-
tenta, pitl ce ne sono meglio é», ha
detto Ileana Argentin prima firma-
taria della proposta di legge.
Perché é importante?
La norma che «é volta a favorire il
benessere, la piena inclusione sociale
e lautonomia delle persone con disa-
bilita», si legge nellarticolo 1 del
testo & importante perché per la prima
volta nell'ordinamento giuridico ven-
gono individuate e riconosciute spe-
cifiche tutele per le persone con di-
sabilita quando vengono a mancare i
parenti che li hanno sequiti fino a
quel momento. Lobiettivo del prov-
vedimento é garantire la massima au-
tonomia e indipendenza delle persone
disabili, consentendogli per esempio
di continuare a vivere nelle proprie
case o in strutture gestite da asso-
ciazioni ed evitando il ricorso all’as-
sistenza sanitaria. Il testo liquidato
dal Senato estende le tutele anche a
quei soggetti che pur avendo i genitori
ancora in vita non possono beneficiare
del loro sostegno. Viene pero speci-
ficato che «tali misure sono definite
con il coinvolgimento dei soggetti
interessati e nel rispetto della volonta

delle persone con disabilita grave,
ove possibile dei loro genitori o di
chi ne tutela gli interessi».

Quale era la situazione prima della
sua approvazione?

La norma si inserisce in un contesto
giuridico che solo dal 1992, con la
legge 104, ha cominciato a occuparsi
di questa materia. Fu proprio questa
norma a introdurre la nozione di «di-
sabile grave» ovvero «un soggetto
che a causa di una minorazione, sin-
gola o plurima, abbia ridotto l'auto-
nomia personale, correlata all’eta, in
modo da rendere necessario un inter-
vento assistenziale permanente con-
tinuativo e globale». Sei anni pil
tardi, nel 1998, con la legge 162 sono
stati organizzati presso Comuni, Re-
gioni ed enti locali programmi di aiuto
alle persone disabili. Ma fino ad oggi
non era previsto nessun regime par-
ticolare per le persone disabili a cui
viene a mancare il sostegno familiare.
Cosa prevede questa legge?
IL"Dopo di noi” stabilisce la creazione
di un fondo per l'assistenza e il so-
stegno ai disabili privi dell'aiuto
della famiglia e agevolazioni per pri-
vati, enti e associazioni che decidono
di stanziare risorse a loro tutela.
Sgravi fiscali, esenzioni e incentivi
per la stipula di polizze assicurative,
trust e su trasferimenti di beni e di-
ritti post-mortem. Ogni anno, poi,
entro il 30 giugno il ministero del
Lavoro e delle politiche sociali ha
'obbligo di presentare una relazione
per verificare lo stato di attuazione
della legge. Mentre sul tema il Go-
verno dovra produrre adeguate cam-
pagne d‘informazione (art. 7).
Come funziona il Fondo?

Il Fondo, si legge nell’articolo tre
della legge n® 2232, & comparteci-
pato da regioni, enti locali e orga-
nismi del terzo settore. Avra una
dotazione triennale di 90 milioni di
euro per il 2016, 38,3 milioni per il
2017 e 56,1 milioni dal 2018.
Come si accede al Fondo?

I requisiti per l'accesso saranno in-
dividuati dal ministero del Lavoro

entro sei mesi dall’'entrata in vigore
del testo. Le Regioni dovranno de-
finire i criteri per l'erogazione dei
finanziamenti, la verifica dell’attua-
zione delle attivita svolte e le ipotesi
di revoca dei finanziamenti.

Quali sono le attivita finanzibili
attraverso il Fondo?

I soldi del Fondo potranno essere
usati per realizzare «programmi e in-
terventi innovativi di residenzialita»
come il co housing e favorire lindi-
pendenza dei disabili «in abitazioni
0 gruppi - appartamento che riprodu-
cano le condizioni abitative e rela-
zionali» della casa d'origine. Con que-
sto fondo si potranno anche sostenere
progetti per lo sviluppo dell'autonomia
dei disabili privi di assistenza che
non rientrano in queste strutture.
Quali altre agevolazioni sono pre-
viste?

Le agevolazioni fiscali previste dalla
norma sono di due tipi: detrazioni
sulle spese sostenute per sottoscri-
vere polizze assicurative e contratti
a tutela dei disabili gravi. Esenzioni
e sgravi su trasferimenti di beni
dopo la morte dei familiari, costi-
tuzione di trust e altri strumenti di
protezione legale.

Come funzionano le detrazioni?
Sara possibile detrarre le tasse sulle
spese di queste polizze al momento
della dichiarazione dei redditi.

E per i premi assicurativi?

Dal 31 dicembre 2016 per i premi
assicurativi sul «rischio di morte fi-
nalizzato alla tutela delle persone
con disabilita grave accertata» [im-
porto scaricabile passa da 530 a 750
euro. Questa misura era gia prevista
nell'articolo 15 della legge n° 917
del 22 dicembre 1986. Ora, con lar-
ticolo cinque del Dopo di noi, viene
innalzato a 220 euro limporto che
sara possibile decurtare dalle tasse.
Cosa stabilisce la legge in materia
di trasferimento di beni e diritti?
Qualsiasi trasferimento di beni (ma-
teriali o immateriali) per causa di
morte, mediante donazione, trust o
a titolo gratuito, sara esonerata dal
pagamento dell'imposta di succes-
sione e donazione.

Come si fa a non pagare questa
imposta?

Bisogna dimostrare che la finalita
di ogni trasferimento e «linclusione
sociale, la cura e l'assistenza delle
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persone con disabilita». Questo
obiettivo deve essere esplicitamente
indicato.

Cosa é previsto per i trust?

Per il trust la legge prevede le
stesse detrazioni riconosciute alle
altre tipologie di rapporti giuridici.
Quali sono i requisiti necessari
per beneficiare delle agevolazioni
su un trust?

Oltre alla finalita del trust, nell’atto
istitutivo devono essere specificati

il soggetto responsabile della vigi-
lanza sul trust e la durata e scadenza
del rapporto. che coincide con la
data di morte della persona disabile.
E per gli altri oneri?

Sui trasferimenti di beni e diritti
mediante trust «in favore delle per-
sone con disabilita grave accertata»
restano immutati, cos come fissato
nella legge 104/92, gli oneri deri-
vanti dalle imposte di registro, ipo-
tecarie e catastali. Mentre sono

esenti dal pagamento del bollo. Le
erogazioni liberali, le donazioni e
gli altri atti a titolo gratuito effet-
tuati dai privati potranno essere de-
ducibili nella misura massima del
20 per cento del reddito imponibile
e di 100.000 euro annui.

Fonte:
espresso.repubblica.it/attualita/cronaca/2016,/05/2
4/news/dopo-di-noi-la-legge-spiegata-in-15-punti-
1.2671397refresh_ce

“Dopo di noi”

non

ome presidente AST, ritengo
Cimportante pubblicare ['appello

di questa famiglia che testi-
monia la sofferenza che tutti noi
conosciamo, ma che a volte il resto
del mondo dimentica.
L’AST, insieme alle altre associazione
di pazienti, da sempre & impegnata
nella sensibilizzazione delle istitu-
zioni, affinché sia garantita la qua-
lita e la continuita dell'assistenza a
questi ragazzi anche quando sa-
ranno adulti. Francesca Macari Vo-
gliamo che la speranza di vedere un
figlio guarito si concretizzi per dav-
vero.
Di tanto in tanto giungono notizie
riguardo studi scientifici condotti
in varie parti del mondo su malattie
rare e malattie ormai conosciute da
tanto tempo, molto diffuse, ma forse
ancora per poco.
Quando improvvisamente nacque
mia figlia (che non ha la malattia)
scoprimmo che mia moglie aveva
la S.T.: poi & nato nostro figlio
con la S.T.. Via internet abbiamo
scoperto la AST e insieme abbiamo
conosciuto la dottoressa che si in-
teressa di ST (Dott.ssa Lucrezia De
Cosmo). Ella ci ha dato la strada
da percorrere presso il Policlinico:
durante il primo anno il bambino
aveva attacchi epilettici e facemmo
un ricovero al Policlinico di Bari.
Subito cominciammo le terapie ne-
cessarie e insieme la fisioterapia.

asta

Il bambino non camminava e per-
deva l'equilibrio, aveva insuffi-
cienza mentale e non parlava.
Nel frattempo conobbi il papa di
Manuela Mottola, allora responsabile
regionale dellAST. Successivamente
conobbi Manuela, che diverse volte
venne a casa a trovarmi; essi furono
di molto aiuto e mi incoraggiarono
a fidarmi dei medici che si impe-
gnavano per progredire nella ricerca
della sclerosi tuberosa.

In sequito ci siamo rivolti ad un
centro specializzato in malattie per
bambini disabili che aveva a dispo-
sizione attrezzatissime palestre fi-
sioterapiche ed altro. Dall’eta di cin-
que anni, ad Ostuni, Piero ha
iniziato a seguire ['asilo e poi, tut-
t'ora, la scuola. 0Oggi, il ragazzo ha
tredici anni: se qualcuno lo vedesse
fermo, in piedi, non noterebbe le
tracce della disabilita. Vi allego una
foto del ragazzo.

Cio nonostante, il ragazzo comincia
ad essere un ‘problema’. Deve essere
cambiato tutto, specie il panno ove
talune volte lo si fa addosso, deve
essere imboccato per mangiare, ov-
viamente non parla; talune volte
urla con diverse espressioni guttu-
rali, si arrabbia, batte tutto quello
che trova avanti soprattutto quando
ha fame oppure non & compreso.
Tante volte lo capiamo dall’espres-
sioni dei suoni emessi, dal baccano
che combina, dal relativo umore e

quindi proviamo a vedere se cid che
pensiamo per lui € giusto.

Mia moglie oltre alla ST ha avuto
momenti di irrequietezza in questi
ultimi tempi, a sequito di un inter-
vento dal SIM e dopo ['assunzione di
nuovi farmaci & caduta in depres-
sione. Il ragazzo sta sempre a terra,
per mia moglie é difficile alzarlo. Noi
cominciamo ad andare incontro alla
vecchiaia, con le sue difficolta e sara
sempre piu difficile sostenere Piero.
Non sappiamo cosa fare per il futuro
di Piero: fra qualche anno quando si
trovera solo ed occorrera intervenire
nella sua vita per sostenerlo. La so-
rella inevitabilmente dovra lavorare
e avra anche una sua vita e un com-
pagno che ci auguriamo la aiutera
nel sostenere questo impegno fami-
liare. Inoltre occorrera un sostegno
economico per pagare una struttura
che possa ospitarlo e un sostegno
per la tutela giuridica e per la qualita
della vita di mio figlio disabile, non
in grado di tutelare i suoi interessi.
Ci vorrebbe un incentivo per spronare
la famiglia che sara di mia figlia,
unica erede abile. E' da tempo che
mia figlia coccola il fratellino, e lo
sostiene, gli vuole bene, pero ab-
biamo capito che tutto cid non &
sufficiente, occorre anche che il com-
pagno di vita di mia figlia sia pari-
menti e veramente riguardevole verso
Piero, gli voglia veramente bene.
Oltre la parte affettiva, occorrera la
parte materiale (e noi non abbiamo
granché di proprieta) che possa con-
sentire, sia a mia figlia che a mio
figlio, di affrontare il futuro con se-
renita. Forse chiediamo troppo per
il domani di mio figlio, visti i tempi
che viviamo, ma noi vogliamo met-
tercela tutta affinché si percorra
questa direzione.



ubrica socio-economica

Non un’ora di meno

senza, che offre ai soci AST servizio

legale (0984 1800520 - 348
93697836 idamendicino@gmail.com)
ha redatto e seguito i ricorsi di cui
nellarticolo, con laiuto, in loco, degli
avvocati dellANIEF che coordina per
['area handicap. Alcuni casi hanno ri-
guardato ragazzi con ST.
L'iniziativa Sostegno: non un‘ora di
meno! Promossa dall’ANIEF ha avuto
molte adesioni e numerose sono state
le sentenze favorevoli.
Anche per l'anno scolastico che si &
appena concluso le ore di sostegno
attivare dal MIUR non sono state
sufficienti a coprire il fabbisogno.
Cosi, nei primi mesi dell’anno sco-
lastico, UANIEF ha deciso di pro-
muovere ancora liniziativa “Soste-
gno: non un‘ora di meno!” per
'immediata attivazione, con ricorsi
d'urgenza, di nuovi posti e peril re-
cupero delle ore negate agli alunni
con disabilita grave riconosciuta ai
sensi dell'art. 3, co 3 della L. n.
104/92, i quali hanno diritto, come
ribadito dalla sentenza della Corte
Costituzionale n. 80/10 al cosid-
detto rapporto 1:1. In caso di di-
sabilita grave, ciog, tutti i limiti
stabiliti da esigenze di bi-
lancio sono illegittimi.
Attraverso tale inizia-
tiva 'ANIEF ha in-
vitato docenti e

Ida Mendicino, avvocato di Co-

dirigenti a segnalare le situazioni in
cui si fossero registrate carenze nel-
['assegnazione delle risorse. In se-
guito alle segnalazioni ricevute,
quindi, sono stati attivati ricorsi d'ur-
genza presso i TAR patrocinati dal-
IANIEF senza oneri per le famiglie
per spese legali. Anche i costi previsti
per il deposito del ricorso sono stati
abbattuti organizzando azioni legali
collettive.

Le segnalazioni sono state numerose,
anche da parte delle famiglie ed &
stato possibile presentare ricorso fino
al mese di marzo. A fine anno scola-
stico, UANIEF ha sottolineato il suc-
cesso delliiniziativa, che ha visto nu-
merose sentenze favorevoli provenienti
da diversi tribunali, che hanno
condannato il MIUR al ripristino
del dovuto monte ore di so-
stegno necessario: si va
dal Tribunale di Pa-
lermo al Tribunale
di Cosenza,

da quello di
Frosinone a quelli
di La Spezia, di Sas-
sari e di Tivoli.

Il progetto, oltre ad affer-
mare i diritti sanciti dalla L.

n. 104/92 e dalla sentenza
della C.C. n. 80/10, si

lega anche alla ne-

, cessita di assu-
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mere, come previsto dalla L. n.
449/97, gli insegnanti di sostegno
in deroga al rapporto docenti/alunni.
Con la nostra iniziativa abbiamo fatto
rispettare i principi fondamentali della
nostra Carta Costituzionale, ma anche
quanto previsto dalla Carta dei Di-
ritti Fondamentali dell'Unione
Europea tutelando il diritto
alliistruzione, all'ugua-
glianza e il principio

di non discrimi-
nazione degli

alunni in dif-
ficolta. Il fatto
che il Ministero vo-
glia ‘risparmiare’ sui no-
stri figli pit deboli & una
vergogna e in tribunale ab-
biamo avuto ragione costringen-
dolo al rispetto della legalita, con-
clude M. Pacifico (ANIEF).
Dei ricorsi, individuali e collettivi, ci
siamo occupati spesso negli anni e ci
siamo anche interrogati sulla prassi
dei ricorsi, chiedendoci se attraverso
di essa si possa realizzare inclusione,
dal momento che essa consente solo
l'attivazione di posti in organico di
fatto, non stabili, che non possono
garantire continuita didattica. Tutta-
via, negli ultimi anni proprio attra-
verso i posti assegnati in deroga si &
potuto garantire il diritto allo studio
per gli alunni con disabilita grave.
Forse sarebbe il caso di avviare azioni
di politica scolastica che possano
assicurare tale diritto con regolarita,
stabilita e continuita, in direzione
del progetto di vita di ogni singolo
alunno. Fonte:
http://www.disabili.com/scuola-
a-istruzione/articoli-scuola-
istruzione/sostegno-non-
un-ora-di-meno

A%l

—NnewsH—



Fuori Fuoco

Luglio/Settembre 2016
n3/4

pag. 21

Renato Burigana
info@studioburigana.it

—INewWsH—

La “Splendida
comunita”

en trovati! E bentornati alla

nostro consueto appunta-

mento con gli aggiorna-
menti, le segnalazioni, i consigli
in materia fiscale, tributaria, pre-
videnziale e giuridica. In questo
numero, uscendo dal consueto con-
testo, mi soffermero sulla immane
tragedia che ha colpito la nostra
popolazione al cuore geografico
della nostra amata Italia. Un
aspetto mi ha fatto riflettere e mi
ha fatto considerare quanto, il do-
lore e la disperazione abbiano
creato una profonda ferita forse
mai rimarginabile nelle famiglie
coinvolte.
Premessa: quando ci si imbatte
nella perdita di un familiare, di
una persona cara, di un semplice

amico, si soffre, si prega, ci si di-
spera e si torna a casa con la testa
confusa, con delle fortissime fitte
allo stomaco, e si cerca conforto
nei luoghi vissuti insieme, nelle
situazioni dove il vivo ricordo al-
berga e si cerca una motivazione,
una giustificazione, un senso. Se
la casa non é sufficiente, il ricordo
si sposta sui luoghi, sulle strade,
sugli scorci, sulle abitazioni, sui
locali frequentati con la persona
scomparsa.

Fatto: il sisma del 24 agosto 2016.
Ebbene questo “supporto al con-

forto” o, addirittura, questa ac-
centuazione del ricordo, € addirit-
tura venuta meno; le persone che
adesso stanno piangendo i propri
cari, non hanno pidl una casa, non
hanno pil un luogo per ricordare,
insomma non hanno pit nulla. Mai,
dolore fu cosi atroce, mai, situa-
zione fu cosi beffarda, mai, vivere
senza neanche avere un riferimento
con il congiunto/amico, fu cosi
profondamente incisiva. Verrebbe
da dire: quale & il motivo di vivere
una realta senza punti di riferi-
mento con la tendenza a sopravvi-
vere assenti e senza alcuna voglia
di continuare a confrontarsi con il
prossimo? Poi, inaspettatamente
c'é stata una presenza, una imme-
diata e totale solidarieta, una gara

di solidarieta, non fredda e auto-
matica, ma umana, fatta di per-
sone, piena di spirito umanitario
“a pelle”; un contatto improvviso,
che ha creato una dimensione che
molti di noi forse non immagina-
vamo cosi determinante, spontanea
ed efficace.

“Una gara di solidarieta”, di solito
recitano i media, ma forse questa
“frase fatta” non ha dato il senso
reale delle cose, di quello che &
capitato realmente nei paesi colpiti
dal sisma. In pieno agosto 2016,
moltissimi italiani, interrompendo

addirittura le vacanze, hanno sen-
tito il bisogno, la necessita di par-
tire, di andare in aiuto, non solo
fornendo aiuto economico, ma cer-
cando di dare un supporto “in
loco”, creando di fatto una “splen-
dida comunita”, laica (innervata
di spirito cristiano) dedita e co-
stituita con il solo fine di aiutare.
Anche nei giorni immediatamente
successivi, la “splendida comu-
nita”, aumentando esponenzial-
mente la sua numerosita, non po-
tendo continuare a rimanere nelle
zone colpite per ovvi motivi di si-
curezza, si € prodigata anche a di-
stanza, inviando tutto il necessario
e forse anche molto di piu alle po-
polazioni colpite, al punto di far
interrompere la richiesta di beni
di prima necessita, giunti in quan-
tita nettamente superiore all’ef-
fettivo fabbisogno reale del mo-
mento.

Tutto questo mi ha provocato, come
detto, una profonda riflessione che,
ha di fatto, leggermente “mitigato”
immane dolore: trovare in persone
sconosciute, con il solo fattor co-
mune di apparte-
nenza alla stessa
nazione, disposte
a sacrificarsi e di-
sponibili ad aiutare
chi si ¢ trovato a
fare i conti con la
pill profonda dispe-
razione, € sicura-
mente una buona
base per non la-
sciarsi andare a
“sopravvivere” con
il futuro, ma che
getta le basi per
“viverlo”. Se adesso
le istituzioni, il Governo in primis,
sapranno sostituirsi alla “splendida
comunita” con le giuste politiche di
ricostruzione e i corretti interventi
sul territorio nel pieno rispetto delle
volonta dei sopravvissuti, ovvero
delle persone rimaste senza cari,
senza casa, senza luoghi, allora po-
tremo sicuramente affermare che il
nostro popolo, maturo e animato da
uno spirito solidale non comune, ha
realizzato un’opera che da oggi potra
essere ricordata come frutto della
“splendida comunita”.

Un buon autunno a tutti!
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Volonta Associate 2016

Ad Imola il 18 settembre si & tenuta
la 122 Festa dell’associazionismo e
del volontariato “Il valore di un
dono”. Le Associazioni di Promozione
sociale e le Organizzazioni di Vo-
lontariato hanno incontrato la cit-
tadinanza in un momento di festa.
Tra queste era presente anche [AST!
Nell'evento erano previsti banchetti,
punti informativi, giochi, laboratori
e spettacoli, e, per i pit piccoli,
trucca bimbi, laboratori e intratte-
nimento.

regionali

In questa rubrica riportiamo le
testimonianze e gli interventi che arrivano
dai delegati e i volontari regionali.

Perché il racconto testimonia quello

che siamo e il nostri mille modi

Ricordando Elisabetta Fazzi

Antonio Fazzi
Socio AST

Non ci si stanca di ricordare Elisa-
betta quando 'occasione si presenta.
1. In occasione della Pasqua ['Asso-
ciazione teatrale Il Cantiere, di Torre
Santa Susanna, ha voluto beneficiare
del ricavato della serata di Domenica
delle Palme, quando al teatro Co-

di fare Associazione.

Emilia Romagna

Puglia

Sardegna

munale di Torre & stato messo in
scena il dramma sacro Maria di Mag-
dala, per la regia di Pompeo Morleo
e con la straordinaria performance
di Selenia Stoppa, due associazioni
che lottano per incentivare la ricerca
scientifica, la Sclerosi multipla e la
nostra AST. In tempi di magra sono
stati raccolti 65 euro, al netto delle
spese che, comunque, sono una pic-
cola ma significativa pietra per co-
struire il castello della ricerca.

2. Ancora una volta liniziativa sor-
retta dalla Scuola Media “G. Mazzini”
di Torre Santa Susanna, grazie al-
'impegno in primis della prof. di
inglese, Maria Teresa Potente, in oc-
casione del Pomeriggio Azzurro, fra
attivita sportive, canore e di spet-
tacolo vario, ha devoluto all’AST la
somma di euro 250. Non tanto vale
la somma quanto il coinvolgimento
di centinaia di alunni alla sensibi-
lizzazione verso la ricerca scientifica
che diventi, nel tempo, un vero e
proprio modus vivendi, un costume
di vita che, se da un lato pare poco,
o almeno in parte, interessare le di-
verse conduzioni politiche del Paese,
nel comportamento delle nuove ge-
nerazioni, ahimé sempre pid spesso
sotto l'allarme rosso di nuove e rare
patologie.

—NnewsH—



Dalle Regioni

Luglio/Settembre 2016
n3/4

pag. 23

ASSCICTAT MM

E SO L

v THALE s 2

L]

3. Per il secondo anno consecutivo
il logo dell’AST era al primo posto

sui manifesti che, per tutto il litorale
Tonoco-salentino, hanno tappezzato
le pareti e le bacheche alla vista
dei visitatori della nostra bella e
solare terra di Puglia. Si trattava
della celebrazione della Seconda
giornata della Panchina di Elisabetta
che, tra lanci di aquiloni, voli di fe-
nicotteri rosa, stridio di cavalieri
d'Ttalia, profumo di mirto e di gine-
stre, torneo di beach-volley, cele-
brazione della Santa Messa con per
abside naturale il tramonto roseo
nella salina Monaci di Torre Coli-
mena, e tra una numerosissima folla
di persone in festa ha ottenuto un
notevole successo. Da questa co-
lonne il ringraziamento a tutte le
Associazioni del Territorio, alle Ri-
serve naturali del litorale tarantino
orientale, agli instancabili operatori
tutti dellARIF di San Pietro in Be-
vagna. Non é stato raccolto neppure
un centesimo di euro per la ricerca
ma é stato seminato, nel nome di
Elisabetta, tanto amore per i meno
fortunati che, nel tempo, portera i
suoi frutti.

SARDEGNA

Appello contro la chiusura del Centro
MR di Sassari

Antonietta Sini (Cell 340 1089237)
di Berchidda (SS), referente AST per
il Nord Sardegna, & la mamma di
Paolo Fenu, affetto da sclerosi tu-
berosa.

Antonietta & molto sconfortata e
chiede aiuto e sostegno per di-
vulgare la sua protesta contro la
chiusura del Centro Malattie Rare
di Sassari che obbliga la sua fa-
miglia, e pit di 500 altre famiglie
del Nord Sardegna, a recarsi a Ca-
gliari per le visite.

Al seguente link & possibile vedere
una recente intervista alla signora
su questo argomento, trasmessa dal
telegiornale Videolina www.video-
lina.it/video/servizi/102507 /ber-
chidda-l-appello-di-una-madre-ria-
prite-il-centro-malattie-rare-a-sassar
i.html




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 & 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 piu alta.

L’ASSOCIAZIONE SCLEROSI TUBEROSA ONLUS

E nata nel maggio 1997 per iniziativa di alcuni genitori di ragazzi affetti da questa malattia e si pone come obiettivi:

- diffondere la conoscenza della ST tra i medici e i cittadini, cosi da consentire diagnosi pitl tempestive possibili;

- fornire il proprio contributo alla ricerca scientifica e sociale;

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

- promuovere i diritti, le pari opportunita e lintegrazione dei disabili nella societa.

L'AST é 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.
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[l AST ONLUS - Associazione Sclerosi Tuberosa Onlus
www.sclerosituberosa.org

Facebook: Associazione Sclerosi Tuberosa Italia - AST Italia
YouTube: AST onlus - Associazione Sclerosi Tuberosa

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

[ Sede Operativa Nazionale e Sede Riunioni

c/o EPA srl Via Nomentana, 133 - 00161 Roma
Segretarie: Liliana Gaglioti e Arianna De Vita

Cell AST 338/6747922 - 366/5705821

Fax 06/45427883

info@sclerosituberosa.org

amministrazione: segreteria.ast@sclerosituberosa.org
La segreteria & aperta nei sequenti giorni e orari

dal lun. al ven. ore 10.00/12.30 - 13.30/17.00

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

[l Sito Web

Eduardo Tornambene
webmaster@sclerosituberosa.org

cell AST 366 5705803

Liliana Gaglioti e Maria Ausilia Cocciniglio
info@sclerosituberosa.org

M Redazione Aessetti e Newsletter
Marco Michelli, direttore responsabile: marcomwm@inwind.it
Liliana Gaglioti, redazione: info@sclerosituberosa.org

M Richieste Spedizioni Materiale Associativo:
Eduardo Tornambene

c/o Magazzino TD Poste

Corso Garibaldi, 244 - 92029 Ravanusa (AG)

tel. ufficio 0922 874555 | cell AST 366 5705803
spedizioni@sclerosituberosa.org

lun/ven. 9/13 - 16/19

[l Servizio Psicologico a disposizione dei soci
Patrizia Petroni

Cell AST 338 6239659
patrizia.petronil@gmail.com

[l Servizio Legale a disposizione dei soci
Ida Mendicino

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

Laura Bruzzo

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

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.

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.

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 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.

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
Complex Association (Associazione Europea Sclerosi Tuberosa), di cui
& 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
di lavoro dell'TSCi Tuberous Sclerosis Complex International (Federazione Internazionale
Sclerosi Tuberosa).

M Consigliere: Raffaella Cavalleri

cell AST 338 7154761 - cell 339 8735359

email: lella.cavalleri@hotmail.com

Entra nel direttivo dal 2015. Vive in provincia di Novara, dove
rappresenta 'AST come delegata e come coordinatrice regionale.
E'incaricata di curare i rapporti tra Consiglio Direttivo e Comitato
Scientifico.

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.
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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

Referente: Prof. Umberto Aguglia

Neurologo - A.0. “Bianchi-Melacrino-Morelli”
Centro Regionale Epilessie - Presidio Riuniti
Via Melacrino - 89100 Reggio Calabria RC
Visite: mar. e mer. 9/14

Prenotazioni: 9/14 allo 0965.397972

0 800 198629

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 dell'AUSL di Bologna
Ospedale Bellaria

Via Altura, 3 - 40139 Bologna

Tel: 0514966059

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

o0 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 Sant'Isaia 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

Referente: Dr.ssa Marisa Santostefano

U.0. Nefrologia Dialisi ed Ipertensione Mancini F.F.
Amb. Malattie Rare (Delladulto)

Policlinico Sant'Orsola Malpighi - Padiglione 1,
II° Piano

Prenotazioni: 051 2142541

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
Viiale 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

Scrivere a: sclerosituberosaptv@hotmail.com
Tel. Ambulatori/Day Hospital: 0620900249

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 Gesul

UO Neurologia

P.za S. Onofrio, 4 - 00165 Roma

Tel 06 68592585 CUP 06 68181
Email: rominamoavero@hotmail.com
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Referente: Dr.ssa Raffaella Cusmai
Div. Neurologia — Osp. Bambino Gesl
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
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
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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
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Referente: Dr.ssa Claudia Passamonti
Psicologa, ricercatrice - A.0. G. Salesi
Tel 071596 2504 Cell 3331852932
Email: claudia.passamonti@unibo.it

Referente: Dr.ssa Laura Carbini

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
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Referente: Dr.ssa Lucrezia De Cosmo

Servizio di Neurologia Neonatale
pag. 27 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
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

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

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

Dott. GOBBI GIUSEPPE
Neuropsichiatra Infantile

Bologna

e-mail: giuseppe.gobbisi@gmail.com

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

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
AO di Padova

Vlia Giustiniani, 3 - 35128 PADOVA

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

Referente: Dr.ssa Benedetta Caliani

Dirigente Medico U.O. 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: mruggie@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

&y

Dott.ssa MOAVERO ROMINA
Neuropsichiatra infantile

Policlinico Tor Vergata Roma

e-mail: rominamoavero@hotmail.com

Bla®@aD

Dott. ZONTA ANDREA
Genetista Osp. San Giovanni Battista Torino
e-mail: andrea.zonta@unito.it
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ABRUZZ0

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 6731089

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: danielaballarin@alice.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

Luglio/Settembre 2016
n3/4

pag. 28



| Delegati AST

Luglio/Settembre 2016
n3/4

pag. 29

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
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 Orri

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

¢/o Scuola Media Ist. "Leonardo Da Vinci"
Ab. Via G. Leopardi 1/b

09033 Decimomannu (CA)

Email: mary.bea62@yahoo.it

Cell 346 0642515

Cell AST 338 6039618

Referente Provincia di Sassari
Antonietta Sini

Cell AST 338 6052852

Cell 340 1089237

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 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

c/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

Piazza Trieste, 2

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

Cell 334 3540876

Cell AST 337 1065194

Referente Provincia di Vicenza
Giuseppe Busnardo

Ab: Via Silvio Pellico, 5
36060 Romano D'Ezzelino (VI)
Email: ghusnar@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



Dedica speciale

Una dedica speciale a Francesco Petroni e Maurizio Musolino,
che nel mese di settembre sono venuti a mancare...
Sentite condoglianze a familiari e amici da parte dell’Associazione.

Ho parlato senza parole
ho dormito tra sogni pesanti
ho camminato per bui sentieri
ho fatto quello che mi é stato chiesto
adesso torno da dove sono venuto
da lassu potro proteggervi meglio

Francesco Petroni




Modulo

Cari amici e soci AST,

abbiamo necessita di tenere aggiornato l'archivio, per cui chiediamo ai soci e ai sostenitori, che
non hanno compilato, negli ultimi due anni, il modulo d’iscrizione, scaricabile del nostro sito, di
inviarcelo firmato.

E importante che lo rimandi compilato anche chi avesse modificato i propri recapiti.

Si richiede di compilare un modulo a persona.

Il modulo puo essere intestato solo a maggiorenni. Per le persone che per limitata autonomia non
sono in grado di firmare, puo firmare il tutore legale. E necessario apporre entrambe le firme
richieste nel modulo. Le modalita di iscrizione (solo maggiorenni) sono le seguenti:

Socio di Diritto

riservato alle persone affette da ST

Modalita d'iscrizione: quota annuale facoltativa €30,00.

Se si desidera versare un importo maggiore o minore sara considerato donazione.

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 l'anno solare in cui viene effettuato
il versamento.

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

Scegliendo di diventare nostri soci riceverete il giornale associativo allindirizzo 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 UAST).

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
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la ricerca

Acquista i gadget AST.

Oltre a festeggiare e ricordare i momenti felici,
potrai aiutare la ricerca sulla ST,

Tutti gli articoli sono personalizzabili:
bomboniere pr le ricorrenze, aceto balsamico,
pergamene e tanti altri prodotti,

tutti da scoprire sul nostro catalogo online.

Aiutaci anche facendo il passaparola
fra i tuoi amici e parenti!

Potrete visionare 'intero catalogo sul sito:
www.sclerosituberosa.org

e sulla pagina Facebook:
www.facehook.com/UnaBombonieraPerLaRicercaSt
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PCR DONAZIONI
9X1000

CODICE€ FISCALEC 96340170586

SU CONTO CORRENTE POSTALE 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




