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Percheé

Pisa passa
il testimone all’Umbria

Chiuso limportante anno associativo
del 2012 con ['approvazione del bilancio.
A Pisa, rinvigoriti dallincontro tutti insieme...
entriamo nel vivo del 2013

a marzo e che accompagna il

lavoro associativo & quello
che traccia lattivita dell’anno
AST; aver incontrato le famiglie
associate fondanti della Toscana,
in primis Vania Bulleri, la coordi-
natrice del gruppo e le nuove fa-
miglie che arrivano dalle regioni
vicine, un esempio per tutte, le
Marche con Eleonora e il suo bam-
bino, dimostra la RETE flessibile
e accogliente che ci caratterizza.
Il clima uggioso non ha avuto ef-
fetto sull’entusiasmo dei presenti
e nemmeno sul clima Sociale e
Scientifico del corso AST Commu-
nity in RETE tenutosi nella Casa
Leopolda del Comune di Pisa, con
'approfondimento a cura del dott.
Andrea Zonta dal titolo “La ST si
Racconta”, I medici e i pazienti
hanno raccontato le loro storie
dando il giusto orientamento ai
relatori intervenuti che ringrazio
molto, in particolare la dott.ssa
Bartalini per il suo contributo
nella lettura del nostro libro, la
fiaba di Nino.
L’Assemblea Nazionale come con-
suetudine, ha visto i rappresen-
tanti provinciali intervenire ed ha
inaugurato quest’anno il Cerchio
associativo. La mattinata della
domenica é volata via fra reso-
conti e impegni da parte di tutti
i rappresentanti dei territori. Al-

Il trimestre che si & concluso

lora ecco che Stefano passa la pa-
rola ad Andrea, Carla, dalla re-
gione Internazionale ST, sbarca in
Sicilia e replica a Eduardo, Eliana
dalla Basilicata consegna i saluti
di Tiziana dalla Valle d’Aosta. Tutti
insieme riflettiamo sul far emer-
gere nomi e cognomi nuovi, con
uno scopo semplice: chiudere la
cartina geografica dell'Italia AST
con la rappresentanza nella re-
gione Molise e invogliare tutti i
rappresentanti a iscriversi agli
Albi associativi dedicati nelle Re-
gioni, quelli della famosa promo-
zione Sociale, nostra anima buro-
cratica.

Il momento importante dell’appro-
vazione del Bilancio 2012 ha le
sue pagine dedicate all’interno
della rivista. Un piccolo accenno
all'immagine del SuperBambino
che ha rappresentato I'AST adole-
scente, nei suoi 16 anni di vita,
forte e spavalda. Ha affrontato
'anno 2012 con coraggio ed ener-
gia, condita da un pizzico di in-
consapevolezza, proprio come suc-
cede ai giovani.

Il risultato? Ottimo: reti amplifi-
cate, Comitato Scientifico rinno-
vato, idee nuove e CD consolidato.
Ritrovate l'immagine nel volume
dedicato al Bilancio Sociale e ana-
lizzarlo, leggerlo e trasmetterlo
sara per tutti, insieme ai nostri
Stakeholder, fonte di riflessione e

ispirazione per le nostre attivita.
Ci aspetta 'Umbria a ottobre, nel
frattempo mesi associativi nei ter-
ritori, le scadenze del corso AST
Community, la cui partecipazione
sara facilitata con le informazioni
e le iscrizioni a cura della segre-
teria operativa AST di Roma.

Da parte del gruppo di lavoro de-
dicato c’é un grande impegno e
nel progetto si sta investendo
molto, cosi come alte sono le
aspettative.

L'appuntamento per tutti non solo
i soci, resta fissato al 19 e 20 ot-
tobre che coincidera con lorga-
nizzazione dell’ultima tappa del
progetto Community, assieme al-
'Assemblea proprio in Umbria
dove non posso esonerarmi nel ri-
cordare essere la terra di San Fran-
cesco.

Stiamo chiudendo il giornale pro-
prio nei giorni attuali, dedicati al
papa Francesco e al nuovo Go-
verno della nostra Italia; le parole
chiave le prendo in prestito dal-
lattualita della rete dei mass-me-
dia e le amplifico In rete associa-
tiva:

“Cura come custodia dei valori
condivisi; Potere al servizio, come
impegno di rappresentanza vera;
Gioia e Tenerezza, dimostrarle e
dimostrare la forza dell'impegno
senza perdere di vista chi siamo”.

Velia Maria Lapadula
presidente@sclerosituberosa.org
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INFO:

scadenza

invio contributi
15 giugno 2013

Negli articoli firmati gli
autori esprimono la
propria opinione, che
puo non coincidere con
quella della direzione
del giornale. L’invio di
fotografie alla redazio-
ne ne autorizza la pub-
blicazione; articoli e
fotografie inviate non
verranno restituite.
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ambiare?

Nuovi scenari e nuovi mercati per pubblicare
a favore delle Malattie Rare

gia compiuto - Aessetti & nato nel 2002 n.d.r. - pud diventare uno

dei Giornale di riferiremo nel panorama delle pubblicazioni per le
MR e in particolare per la Sclerosi Tuberosa, e in effetti le caratteristiche
definite per appellarsi in tal senso c’erano tutte; inoltre il nuovo direttore
dal 2012, Eliana Clingo aveva gia dato, nei numeri scorsi, le dritte giuste.
L'analisi di tale premesse, insieme alle attivita Congressuali di Napoli e
la ricca Rassegna stampa avuta, sono stati il passo per definire tale Cam-
bio. Nel direttivo associativo le proposte avute sono state diverse, parte
delle decisioni, come spesso accade, sono state prese sulla competenze
e sul costo minore; la nuova grafica & prodotta dallo studio di 4 DRG, che
segue e cura 'immagine associativa gia da qualche anno. Il lavoro inces-
sante dei mesi scorsi lo state sfogliando e senza rimpianti pubblichiamo
alcune copertine dei vecchi Aessetti, alcuni dei quali ancora in bianco e
nero: che ne dite siamo pronti per posizionarci sul mercato delle vere te-
state e far storia anche noi nelle divulgazioni a favore delle Malattie
Rare? Attendo i vostri commenti. presidente@sclerosituberosa.org

Si vociferava in AST da tempo, il giornale associativo, al decennale

EVENTI 4

e AST COMMUNITY Formare e informatizzare la comunita AST

e Le Linee guida del Comitato Scientifico

e La Comunicazione: un’arte antica da riscoprire continuamente
e DA PISA AD ASSISI...

RUBRICA MEDICA 13

e La calcolosi urinaria in pazienti ST
e La Sclerosi Tuberosa si Racconta,
la relazione del genetista Zonta affascina
o T.A.N.D. (Tsc Associated Neuropsychiatric Disorders)

RUBRICA LEGALE 16

® Primavera, tempo di bilanci e ... di dichiarazioni

APPROFONDIMENTI 18

Centro di Riferimento Sociale

EVENTO GENOVA 20

«Ho una malattia strana»,
storie di vita delle Malattie Rare

NOVITA 23
Alleati per la salute

La mia storia

DALLE SEDI REGIONALI 25

AESSETI’ NEWS

Notiziario dell’Associazione Sclerosi
Tuberosa ONLUS
Pubblicazione trimestrale

Anno XI Numero 2/2013
aprile/maggio/giugno

Registrato presso il Tribunale di Roma
n° 279/02 del 7.6.2002

Direttore responsabile:

Elena Elia Clingo
direttore@sclerosituberosa.org
redazione@sclerosituberosa.org
cell. 366 5705819

In redazione:
Novella Riviera
Velia Maria Lapadula

Collaborazioni:
Luisella Graziano
Carla Fladroski
Carmine Rosa
Annamaria Sacchetto
Patrizia Petroni
Miottello Piergiorgio
Burigana Renato

Grafica:

4DRG snc

Via del Serbatoio, 26
00054 Fiumicino

tel. 0697840472
www.4drg.com

finito di stampare il 20 aprile 2013
C/o Mondo Stampa srl



Eventi: PISA

La Forza AST

Volontavs
Complicazioni

A meta marzo la citta di Pisa
racconta ’AST e vince la Volonta

"associazione nazionale sulla
sclerosi tuberosa, si & data
appuntamento a Pisa per for-
mare e aggiornare i propri
soci sulle pratiche mediche. Lincon-

tro di Pisa ha saputo ben coniugare
il momento dedicato al sapere scien-
tifico con le testimonianze di storie
di vita vissuta in prima persona o
accanto a malati di questa malattia
rara. Le storie raccontate ci hanno
mostrato una realta da un lato du-
rissima da accettare che molto
spesso annienta e demotiva, dall’al-
tra la realta opposta, quella della
grande forza di volonta di lottare,
di superare e di contrastare quelle
traversie per arrivare a una diagnosi
medica e anche, alla presa in carico
di un paziente affetto da ST da parte
di medici, perché purtroppo troppo
spesso diventa complicato anche
questo.

Responsabile della formazione, il
genetista Andrea Zonta che ha sa-
pientemente mostrato il lavoro che
da diversi anni viene fatto a Torino
in merito alla ricerca del Dna e al-
l'archiviazione dei dati sulla sclerosi

tuberosa, ripercorrendo la patolo-
gia, si arriva ad avere riscontri con
documenti a partire dal 1800.

Non sono mancati nella tre giorni
toscana i contributi di molte delle

professionalita che a vario titolo
collaborano con I'AST, per la parte
scientifica: i medici del comitato
scientifico, coordinati dal prof. Mio-
tello; per la formazione e comuni-
cazione: Fabrizio Dafano, Giulia Ma-
riani, Eliana Clingo, Enrico Grosso
e Andrea Zonta.

A lato della tre giorni pisana, im-
portantissima & stata la riunione
del comitato scientifico presieduto
dal dott. Miotello, che riunendo i
maggiori medici esperti sulla scle-
rosi tuberosa ha delineato le linee
guida, ha stabilito lintento di in-
formare i medici di base e i pediatri
su questa patologia che si caratte-
rizza per la varieta dei sintomi e
hanno presentato uno studio der-
matologico condotto dalla dr.ssa
Neri, che sebbene in fase di speri-
mentazione, fa ben sperare.

A Pisa, si sono dati appuntamento
anche il direttivo, i delegati na-

zionali e i soci per lassemblea an-
nuale, che hanno approvato i bi-
lanci ed é stata presentata la
prima tessera sociale che sara con-
segnata a quanti diventeranno so-

stenitori AST.

Grande soddisfazione per la riuscita
dell’'evento da parte della presidente
dellAssociazione ONLUS, Velia La-
padula e ringraziamenti per ['orga-
nizzazione alla delegata AST della
Toscana, Vania Bulleri e al comune
di Pisa, che nella persona del vice-
sindaco Paolo Ghezzi, ha accolto
'AST con molto calore e ha ascol-
tato con vivo interesse le testimo-
nianze di alcune mamme che vivono
da vicino la malattia.

aprile - giugno ‘13
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direttore@sclerosituberosa.org

Pubblico
all’assemblea di Pisa

dott.ssa Bartalini
legge la fiaba “Nino
Giallo il pulcino”
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Piergiorgio Miottello
Coordinatore Comitato
Scientifico AST

Neuropsichiatra Infantile
piergiorgio.miottello@aslbassano.it

Il Coordinatore del
Comitato Scientifico
AST, Miotello,
mentre relaziona
all’Assemblea
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Le Linee guida del
omitato Scientifico

) _ Presentate a Pisa durante
il meeting che ha riunito i medici esperti di ST

L Comitato Scientifico AST Ita-

lia si qualifica con una precisa

identita: un gruppo di profes-

sionisti italiani esperti nella
diagnosi cura e ricerca sulla STC,
nominati dallAssemblea dell’Asso-
ciazione delle famiglie AST Italia
che opera in stretta connessione e
sinergia con lAssociazione stessa.
Il compito principale & quello di
garantire l'eccellenza dei percorsi
di cura (modelli di buone prassi) e
la loro diffusione e generalizza-
zione, favorire e sviluppare la ri-
cerca, rappresentare un interlocu-
tore privilegiato nella risoluzione
dei problemi concreti che possono

insorgere nellinquadramento dia-
gnostico, nella cura e nella presa
in carico dei soggetti con STC e
delle loro famiglie (domanda di
cura), mettendo a disposizione le
competenze dei singoli compo-
nenti ed eventualmente indiriz-
zando verso strutture specialistiche
adeguate esistenti nel territorio.
Con chi si interfaccia il CS? Prima-
riamente con I'AST Italia ma anche

con enti e istituzioni che sono o
possono rappresentare interlocu-
tori attivi nel miglioramento del-
Uofferta di cura per i soggetti con
STC e le loro famiglie: L'ISS (stesura
delle linee guida), 'AIFA, Regioni
e Istituzioni locali, societa scien-
tifiche, professionisti della salute
e del welfare. Un rapporto partico-
lare dovra essere attivato e man-
tenuto con i CCSS AST di altre na-
zioni dell'Europa e del mondo
condividendo indagini epidemiolo-
giche, progetti di ricerca e di stu-
dio mirati (ad es. sull’efficacia di
farmaci) e stabilendo regole co-
muni per possibili collaborazioni

con agenzie esterne e lindustria
farmaceutica.

Come lavora il CS? La possibilita
di accedere on-line ai risultati
della ricerca e a tutte le pubblica-
zioni scientifiche prodotte sulla
STC (specialmente se gli autori
sono componenti del CS) rappre-
senta un obiettivo non pid rinvia-
bile, cosi come l'assunzione da
parte del CS di un ruolo di guida e

regia delle possibili e diverse ini-
ziative di formazione rivolte ai me-
dici di medicina generale e ai pe-
diatri di libera scelta (uno stesso
evento scientifico di aggiorna-
mento in tema di STC potrebbe es-
sere attivato in regioni diverse con
alcuni componenti del CS che re-
lazionano).

Annualmente il CS dovrebbe curare
la pubblicazione di una monografia
di aggiornamento sulle novita in
tema di diagnosi e cura della STC,
in riviste italiane o straniere.

Al suo interno i diversi componenti
possono assumere ruoli e funzioni
diversi nell'ottica di una maggiore
efficienza metodologica e organiz-
zativa; cosi come il dott. Luca Won-
ger da qualche tempo cura per il
giornale AESSETI la rubrica “IL me-
dico risponde”, la dr.ssa Alessandra
Baldelli curera 'analisi dei progetti
di ricerca avanzate ogni anno allAST
Ttalia per un supporto economico.
Informazioni importanti e urgenti
per i pazienti e le loro famiglie ma
anche per medici (ad es. sull'uso
della rapamicina per gli angiofibromi
facciali o i risultati sulle azioni te-
rapeutiche appropriate in tema di
angiomiolipomi renali) saranno pro-
dotte come newletter all'interno
del sito web dell'associazione a cura
del coordinatore nazionale.
Trasparenza delle azioni, chiarezza
dei ruoli, esplicitazione degli
obiettivi e delle azioni per conse-
guirli, costituiscono condizioni in-
dispensabili perché il CS diventi
davvero una risorsa competente e
concreta per UAST Italia, i malati
e le loro famiglie: su questo pro-
gramma tutti i componenti del CS
presenti a Pisa hanno dato il loro
consenso e si sono impegnati a
realizzarlo.
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La Comunicazione:

un’arte antica da

riscoprire continuamente

Convegno Pisa, 15 marzo 2013

[ 15 marzo nell'antica Roma
era il giorno delle Idi di
marzo, una festivita molto
importante, dedicata a Marte,
dio della guerra. Sono trascorsi
2069 anni dal 15 marzo del 44 a.c.,
il giorno in cui Caio Giulio Cesare,

cadde sotto i colpi dei congiurati,
guidati da Bruto, il suo discepolo
pit caro. All'epoca non esistevano
ovviamente i mass media e le mo-
derne tecnologie di divulgazione on
line, eppure la retorica - la moderna
comunicazione - era considerata
quanto, se non pitl di oggi, un'arma
potentissima di persuasione e di
leadership. A sequito dell’assassinio
di Cesare, ritenuto dai congiurati
un atto estremo ma necessario per
evitare il giogo di una dittattura,
Bruto si trovo nella difficile condi-
zione di dover spiegare al popolo
le ragioni del crudele gesto. Allo
stesso tempo, Marco Antonio, fe-
dele collaboratore di Cesare, estra-
neo alla congiura, comprese che il
futuro suo personale e il destino di
Roma erano inscindibilmente legati
alla sua capacita di convincere a
sua volta il popolo che i congiurati
altro non erano che vili assassini,
ingrati verso Cesare e assetati di

potere. I due rivali presero, dunque,
'uno dopo laltro, la parola, dando
vita a celeberrime orazioni (é da
segnalare,in particolare, nel capo-
lavoro Giulio Cesare di William Sha-
kespeare, l'orazione, lunga e vi-
brante, con cui Antonio riusci

magistralmente a sovvertire le sorti
della situazione che sembravano or-
mai compromesse). Potere della pa-
rola! Magia della comunicazione!
Nella nostra capacita di esprimerci
risiede in realta la parte pit auten-
tica della nostra personalita, la pos-
sibilita di valorizzare la nostra in-
telligenza e di trasferire agli altri i
nostri pensieri e i nostri sentimenti,
nel modo pili coinvolgente. Spesso
la comunicazione efficace viene in-
tesa e veicolata come necessaria e
abile manipolazione dell’altro per
raggiungere l'obiettivo prefissato,
ad ogni costo: anche a costo della
menzogna pil riprovevole. Noi, na-
turalmente, siamo assolutamente
contrari ad una simile, esecrabile
concezione (anche se purtroppo
molto diffusa e frequentemente vei-
colata da una sottocultura funzio-
nalista che individua nelluso delle
tecniche di relazione e di comuni-
cazione il mezzo per ottenere pil

facilmente e rapidamente un bene-
ficio tanto egoistico quanto illuso-
rio). La comunicazione efficace
deve, invece, essere sempre carat-
terizzata da senso etico: essere etici
e leali non significa, peraltro, ri-
sultare ingenui e vulnerabili. Una
buona strategia comunicativa, co-
niuga la migliore espressivita ri-
spetto alle caratteristiche dei de-
stinatari e del contesto. Potremmo
affermare che la comunicazione ef-
ficace consiste in una rappresenta-
zione intellligente della realta: &
un‘occasione di verita offerta agli
altri per orientarli costruttivamente
- fino a dove cid sia possibile -
verso la migliore soluzione comune,
nellinteresse generale. Da questa
prospettiva, comunicare significa
sentirsi responsabili di cio che si
trasmette agli altri e delle conse-
guenze generate dalle proprie as-
serzioni, dai propri suggerimenti,
dalle proprie pressioni.
Quest’ultima considerazione ci con-
duce al tema della responsabilita
individuale. Il senso di responsabi-
lita &, infatti, un aspetto che merita
di essere reso parte fondante della
nostra cultura e di essere incorag-
giato ed emulato.

Anche su questo tema, il personag-
gio di Cesare ci offre uno spunto di
riflessione.

Nell'opera di Thornton Wilder, Idi
di marzo, Sostene, il medico perso-
nale di Cesare, fornisce in una sua
epistola alcuni elementi sul grande
uomo di potere, personaggio con-
traddittorio ma altrettanto pieno di
doti non comuni. «La mente di Ce-
sare — scrive Sostene - € il contrario
di quella della maggior parte degli
uomini. E’ felice dimpegnarsi. Giun-
gono a noi ogni giorno decine di

aprile - giugno ‘13
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Fabrizio Dafano
formatore Universita Roma Tre
fabriziodafano@yahoo.it

Foto:

dipinto di Vincenzo
Camuccini “Morte di
Giulio Cesare” (1798)
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sfide: dobbiamo dire si o no a deci-
sioni che determineranno mille con-
seguenze. Alcuni di noi meditano,
alcuni si rifiutano di decidere; (...)
alcuni si gettano nella decisione in
preda alle vertigini (...). Cesare ab-
braccia la decisione. E' come se si
sentisse funzionare la propria mente
soltanto quando si compromette
con conseguenze importanti. Cesare
non rifugge mai da una responsa-
bilita. Se ne accumula sulle spalle
in quantita sempre maggiore.»

Comunicazione e responsabilita co-
stituiscono, in conclusione, un bi-
nomio inscindibile.

In un ambito cosi importante come
quello della cura delle malattie rare,
& davvero auspicabile che siano en-
trambe sempre presenti: nelle sobrie
ed allo stesso tempo emozionanti
narrazioni delle mamme, come nel
comportamento di coloro che sono
deputati all'assistenza, ai vari livelli
del nostro sistema sanitario. Ma
mentre nel primo caso, cio & sicuro

e continuamente riscontrabile, nel
secondo c'é ancora molto da lavo-
rare. UAST intende impegnarsi nel-
'opera di sensibilizzazione di tutti
gli operatori coinvolti nelle attivita
diagnostiche, terapeutiche e assi-
stenziali della sclerosi tuberosa, af-
finché responsabilita e comunica-
zione siano un’ulteriore e potente
balsamo per la strada della cono-
scenza e della gestione efficace
della patologia, fino alla sua defi-
nitiva sconfitta.
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Andrea Novembre
Delegato AST in Umbria
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Da Pisa ad Assisi ...

iao, @ venerdi sera, é la set-
timana scorsa ero in quella
bellissima cittadina che &
Pisa. Felice di aver rivisto
la mia famiglia dell’AST.
Sono stati due giorni in-
dimenticabili, il weekend
scorso, pieni di momenti
emozionanti in cui tutti
insieme abbiamo riso e
pianto.
Uniti come poche altre
volte mi & successo di vi-
vere, non solo nella no-
stra associazione unica.
Pisa che ha visto le mie
prime cure da bambino con
tante preoccupazioni, ora
mi rimanda a casa pieno
di speranza nel futuro.
Con la voglia di rivivere la
stessa positivita, lidentica
voglia di vivere di gioire e
di dare buon umore o un
momento di parentesi al
mio fratello/sorella del-
UAST. Fratello/sorella come
chiamava le cose nel can-

tico delle creature San Francesco. La
mia regione che manca di mare ma
ha tante altre cose belle da vedere.
Per primo Assisi che se venite a ot-

Questo numero del giornale lo dedichiamo a Venera da Pavia,
che continua anche nei suoi momenti pit difficili a regalarci le

frasi per AST.
Veniamo al mondo per amore

e lo lasciamo per ricongiungerci all'amore.

Ma la nostra vita, nel mezzo, non é un'illusione.

E amore anch'essa.

Massimo Gramellini
(scrittore e giornalista)

tobre, nel mese di San Francesco si-
curamente una sera andremo a visi-
tare e mangiare, magari, un bel ge-
lato o chissa cenare.

Magari riusciremo a organiz-
zare in altra data quella pas-
seggiata piena di spiritualita
di cui si accennava gia al ter-
mine della riunione.

Tempo e appuntamenti per-
mettendo si pud visitare Ca-
scia, Norcia, Gubbio. Certo,
in due giorni pieni di eventi
lo vedo complicato. Anche
Foligno, il famoso “centro
dellu munnu” dei romani, me-
rita una visita. Ma soprattutto
chi ha vissuto Pisa animera
anche la terra umbra con la
stessa voglia di far sentire
bene suo fratello, perlomeno
ci provera.

In allegato la foto della torre
di Pisa Verde per la festa di
San Patrizio, un giorno che ri-
marra per sempre nel mio
cuore. Esempio di un sabato
sera ideale.

AMORE DELLA SPERANZA

'amore é la bellezza di

parole farfugliate di cuori pieni di

gioia

che esplora quell’anima di speranza.

POESIA DI ELISA VANNUCCINI
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L’AST chiude il
bilancio in pareggio

Relazione sul bilancio finanziario 2012 e

previsionale 2013

In un momento di crisi mondiale,
I’Associazione riesce a far
quadrare i conti, frutto di una
corretta e morigerata gestione

entili soci, 'anno appena
concluso ha visto l'Asso-
ciazione in uno stimo-
lante percorso di attivita
nuove e consolidate sempre tutte
affrontate con grande impegno e
risorse. Da anni auspichiamo il
termine di questa crisi che ci at-
tanaglia e ancora una volta dob-
biamo porre 'accento sulla grande
difficolta sociale che accompagna
la nostra vita quotidiana, anche
quest’anno, scesa di ulteriori gra-
dini, ancora accompagnata da un
titubante scenario politico.
Nonostante cio € con grande forza
che fin dal gennaio 2012 il Consi-
glio Direttivo ha sostenuto e pro
attivato tutte le sinergie necessarie
per il piti grande evento dell'ultimo
quinquennio: il Congresso Interna-
zionale tenutosi a Napoli dal 6 al 9
settembre. Fulcro di importanti di-
scussioni e presentazione dei pro-
gressi ottenuti con la Rapamicina,
oltre 300 tra medici, operatori del
settore, famiglie hanno assistito
allevento. Il Congresso ha movi-
mentato 125.000 euro che in bi-
lancio troverete depurati da movi-
mentazione in compensazione da
parte della societa organizzatrice,
e ancor pil chiare sono le rappre-
sentazioni grafiche che dicono
“quanto” l'A.S.T. ha messo in campo
di proprie risorse per questo im-
portante evento, contabilizzato
nelle attivita tipiche, ma sicura-
mente con risvolti scientifici.
Il Consiglio Direttivo AST, nella
sua prima riunione di gennaio

2013, ha preso atto che i costi ri-
feriti ai progetti medici-scientifici
hanno ricevuto un importo di
poco superiore ai 30.000 euro e
ha confermato la validita degli
impegni presi nel previsionale
2012, con la relativa approvazione
dell'assemblea di soci. Per il resi-
duo fondi ancora da saldare si pre-

k-

vede la ri-partenza dei pagamenti
progetto nel periodo marzo 2013
- marzo 2014, ponderando al me-
glio le richieste gia arrivate di 3
progetti da aggiungere a quelli
gia in corso, 2 riconferme e 1
nuovo. Su tutto, deve vigilare
un‘attenta campagna di raccolta
fondi e di distribuzione dei costi
che e l'impegno che verra confer-
mato per il 2013 e presentato
nell’Assemblea Nazionale dei soci.
Altra importante attivita del 2012
é la partenza delle progettualita
collegata ai Bandi pubblici. LAST
onlus, iscritta al Registro Nazio-
nale delle Associazioni di Promo-

zione Sociale presso il Ministero
del Lavoro e delle Politiche Sociali
il 15/10/2010 con il n. 165, rie-
sce da quest’anno ad avviare con
tale attivita, la valenza nazionale
associativa, partita dall'idea delle
sedi pubbliche e certificate, in di-
verse provincie italiane, dove da
anni si lavora con i delegati. In-
fatti, & stata firmata a giugno
2012 la convenzione per l'avvio
del progetto denominato “AST
COMMUNITY- Formare e Informa-
tizzare la Comunita AST” uno dei
tanti progetti che vengono elabo-
rati, con il coordinamento della

presidenza AST in un gruppo di
lavoro specifico.

Tale progetto prevede lerogazione
da parte del Ministero delle Politiche
Sociali di circa 56.000 euro e un co-
finanziamento AST onlus di circa
14.000 euro, con apposita rendicon-
tazione progettuale ed economica e
conto corrente dedicato. Dopo lav-
vio, con convenzione firmata e la
giusta pubblicita che abbiamo inse-
rito negli articoli dedicati del gior-
nale Aessetti News di tale progetto,
il Ministero competente ha comuni-
cato a meta ottobre 2012, la messa
in stand-by dei fondi, non i nostri
specifici, ma tutti quelli relativi a
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La votazione del
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Progetti Sociali,
63.910,00, 23%

Progetti Scientificie _— -
Ricerca, 30.045,00, 11%

Rappresentazione grafica delle SPESE
relative all'esercizio 2012 (01-01-2012 al 31-12-2012)

Progetto Ast Comunity in
Rete, 9.287,00, 3%

=

Spese Struttura Tecnica,
48.470,00, 18%

OSpese Attivita Tipica

B Spese Struttura
Tecnica

OProgetti Scientifici e

O Progetti Sociali

in Rete

Ricerca

Spese Attivita Tipica,
121.899,00, 45%

B Progetto Ast Comunity

Sopravv.attive,
1.113,00, 0%

Racc.fondi progetti

21%

Raccolta fondi
regionale, 31.024,00,
11%

Lotteria vero prem.é
la vita, 21.806,00, 8%

O Quote Associative

Quote Associative,
4.130,00, 1%

sociali, 58.086,00,

H Donazioni finalizzate
OErog.liber.e racc.f.di gener.
O1Istituzioni Pubbl.e Private

Rappresentazione grafica delle ENTRATE
relative all'esercizio 2011 (01-01-2011 al 31-12-2011)

Donazioni
finalizzate,
10.330,00, 4%

Erog.liber.e racc.f.di
gener., 34.800,00,

/ 12%

Istituzioni Pubbl.e
Private, 52.807,00,
19%
Proventi 5x1000 ,
69.126,00, 24%

H Proventi 5x1000

O Lotteria vero premio é la vita
B Raccolta fondi regionale
ORacc.fondi progetti sociali

H Sopravv.attive

DONAZIONI NON FINALIZZATE relative all'esercizio 2011

Toscana, 4.110,00, 7%

Emilia Romagna, 1.620,00, 3%

Totale, 31.024,00, 50%

O Emilia Romagna

@ Toscana
O Sardegna
O Umbria

M Val D'Aosta

—NMeWSI—

Umbria, 0,00, 0%

Val D'Aosta, 0,00, 0%
Sardegna, 0,00, 0%

Lazio, 6.390,00, 10%

0O Abruzzo @ Liguria

B Sicilia B Marche

0O Puglia B Calabria

B Piemonte @ Lombardia
@ Veneto B Lazio

O Campania

queste tipologie di erogazione, per
il classico motivo di bilancio. Attual-
mente il progetto, continua a soste-
nersi esclusivamente con fondi A.S.T.
Larrivo della prima tranche di 40.000
euro, liberera risorse per la prosecu-
zione del progetto.

La spesa della struttura tecnica ¢
contenuta entro il 20 % del movi-
mentato che & la nostra soglia di
riferimento: ottenerla per l'anno
2012 & un grande risultato di sana
e corretta gestione della macchina
amministrativa A.S.T. Quest’anno
abbiamo avuto anche il cambio
della sede operativa nazionale, ot-
tenuta al centro di Roma e il cambio
del personale, tutte attivita che im-
piegano risorse di tempo e finan-
ziare non indifferenti.

Per quanto concerne i ricavi, se li
consideriamo depurati dal finanzia-
mento esterno alle attivita congres-
suali di Napoli e l'accertamento su

Abruzzo, 0,00, 0%

Sicilia, 5272,00, 8%

Puglia, 384,00, 1%
Piemonte, 1.300,00, 2%
Veneto, 1.225,00, 2%

Campania, 563,00, 1%
Liguria, 1750,00, 3%

Marche, 0,00, 0%
Calabria, 0,00, 0%

__Lombardia, 8.410,00, 14%

FINANZ.TO DA
QUOTE;
52.500,00; 42%

-

O Totale

“AST community in Rete” i valori
sono sovrapponibili all'anno prece-
dente, per cui, com’e solito in as-
sociazione vediamo “il bicchiere
mezzo pieno” per la grande attivita
delle delegazioni regionali, dei no-
stri soci, sostenitori, amici. Molte
associazioni lamentano cali nella
raccolta anche superiori al 20%, noi
forse ci aspettavamo qualcosa di
piti nella sua globalita delle sotto-
scrizioni da “Il vero premio é la
vita” del 2012. E comunque uno
strumento importante e da perse-
guire anche nel 2013.

Il previsionale 2013 é stato redatto
ipotizzando la consueta movimenta-
zione, ma ne auspichiamo un au-
mento. In particolare sulla raccolta
fondi si sta pensando a campagne
mirate su Enti/Societa, per lo pil
privati, proponendo in maniera cir-
costanziata i progetti scientifici e il
progetto sociale della vacanza asso-

PROVENTI CONGRESSO NAPOLI (Proiezione globale)

FINANZ.TO
ESTERNO;
52.500,00; 42%

FINANZ.TO AST;
20.000,00; 16%

D FINANZ.TO ESTERNO
[ FINANZ.TO AST
O FINANZ.TO DA QUOTE

ciativa. Allo studio anche la possibi-
lita di attivare, nellautunno, un nu-
mero per la donazione da telefoni
cellulari e fissi.

Nel concludere va ricordato che nel
Bilancio associativo da qualche
anno appare chiaro che il sostegno
del 5 per mille & determinante, cosi
come il contributo alle spese cor-
renti (1.438) del Ministero delle Po-
litiche Sociali, ma insostituibile &
anche la costante azione dei soci
nelle attivita di raccolta fondi. Nel
dettagliare tecnicamente e sistema-
ticamente i dati del Bilancio, non
dimentichiamo mai ['anima associa-
tiva che ci tiene insieme, il nostro
bambino Super Eroe ha certificato
la rete Internazionale, garantita per
tutti in AST, la rete nelle nostre
splendide regioni Italiane.

estratto dalla relazione al bilancio del
presidente e del tesoriere
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Bilancio Sociale 2012

nche quest’anno abbiamo

il piacere di presentare a

tutti i soci, delegati e al

mondo AST il nostro bilan-

cio sociale che ci accompagnera per

tutto l'anno.

E' un piacere, e secondo me & un al-

tro passo importante per la nostra

associazione avere nel nostro baga-

glio di esperienze e di testimonianze

anche questo documento, che nel

suo titolo racchiude anche il suo
contenuto: BILANCIO SOCIALE.

La parola “bilancio” richiama sicu-

ramente la situazione economica e

finanziaria ma anche gli obiettivi

futuri, le prospettive, i rendiconti

1

1

-

previsionali, per darsi gli obiettivi
principali da raggiungere; mentre
la parola “sociale” calza perfetta-
mente sulla nostra associazione, il
bilancio sociale fotografa lintera
attivita sociale, economica e scien-
tifica delle nostre attivita.

In questo anno, il 2012, levento
pil significativo per tutta la vita
associativa e stato senza dubbio il
Congresso Internazionale di Napoli,
che tanto ha dato in termini me-
dici-scientifici ma sicuramente an-
che sul piano sociale ed emotivo
ha significato per tante famiglie
una ventata di speranza nuova.
Non abbiamo nemmeno potuto evi-
tare di parlare della crisi economica

che colpisce tutti gli ambiti e non
ha certo fatto eccezione per quanto
riguarda le ONLUS. Fortunatamente
le nostre raccolte fondi hanno avuto
lo stesso successo degli scorsi anni,
questo grazie all'impegno di tutti i
soci e delegati, del loro lavoro ca-
pillare su tutti i territori, che & cid
che spinge avanti l'AST. Certo é che
'impegno di Napoli, il progetto
scientifico per eccellenza finanziato
nel 2012, e stato molto gravoso.

Ma non dimentichiamoci tutti i
frutti, gli spunti, le novita, i risul-
tati positivi che ne sono usciti, e
siamo solo a pochi mesi, perché
tanto c’é da fare e sicuramente si

o

fara anche in Italia.

La novita pit importante rispetto
al documento del 2011 é che in
questo anno abbiamo cercato di ri-
flettere e far riflettere tutti i nostri
interlocutori sul concetto di “valore
aggiunto”. E un concetto molto
astratto, ma che abbiamo cercato
di rendere concreto per spiegarne
meglio il senso: si tratta del valore,
non tanto in termini economici,
del nostro impegno materiale in
tutte le attivita sociali e promo-
zionali in AST. Non € un mero con-
teggio di ore “lavorative” ma da il
senso e la misura di quanto noi
crediamo e ci impegniamo nell’as-
sociazione. Non serve a dimostrare

la nostra bravura, ma evidenzia,
mette in luce, o meglio fornisce
una visione diversa anche al bilan-
cio economico. Non abbiamo di-
pendenti che operano per noi, il
“motore” dell’AST siamo tutti noi,
ed & importante dire e dirci a vi-
cenda quanto impegno richiede
raggiungere i traguardi, anche
molto importanti, che abbiamo fi-
nora raggiunto.

E un modo di vedere il nostro im-
pegno alla luce del risultato, che
non ¢ solo economico, ma soprat-
tutto di contenuti. La rete che ab-
biamo ormai consolidato in tutta
Italia, e che si sta allargando al-

'Europa anche grazie al lavoro del
Congresso, e al mondo sempre pid
raggiungibile anche grazie ai mezzi
di comunicazione, é il risultato pit
importante di tutto questo impe-
gno. E sicuramente tutti i contatti
medici, i centri di riferimento che
ogni anno si allargano, sono un al-
tro risultato importante e di cui
dobbiamo andare fieri.

Certo, non mancano le criticita, ma
con tutta la buona volonta, l'impe-
gno e il cammino gia intrapreso,
fanno da apripista e da tracciato al
nostro cammino futuro.

Ci auguriamo che tutti i soci fac-
ciamo buon uso di questo stru-
mento: il futuro & nelle nostre mani!
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Inaugurato a Pisa il
Cerchio Associativo
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Abbiamo ingrandito

ancora la nostra rete

ari soci e non, si & da poco
concluso l'evento dei tre
giorni a Pisa e voglio ringra-
ziare tutte quelle persone ar-
rivate da molte regioni italiane di-
mostrandomi che 'A.S.T. & veramente
una grande famiglia e che non sono
stata lasciata sola in un evento cosi
importante.
Grazie a quelle amiche che sono ve-

ASSOCIAZIONE
SCLEROSI
TUBEROSA

nute per la prima volta e sono ri-
maste sorprese nell'ascoltare le sto-
rie raccontate dalle mamme con figli
affetti da Sclerosi Tuberosa, colpite
da quelle parole che in un certo
modo si assomigliano e che pur-
troppo quelle esperienze molti le
hanno gia vissute e altri le stanno
vivendo.

Grazie ai molti medici che sono in-

tervenuti, che lavorano per noi sia
con la loro intelligenza ma soprat-
tutto dimostrando un grande cuore
sensibile al dolore delle famiglie.
Grazie anche delliintervento fatto
dalla psicologa Simona Dr.ssa Or-
landi che avevo invitato personal-
mente perché da molti anni segue,
sul territorio pisano, alcuni ragazzi
con la S.T.

Al termine della serata mi ha confi-
dato che non aveva mai partecipato
a un evento di un‘associazione che
é rimasta affascinata dall'armonia,
serenita e condivisione che ha tro-
vato nelle persone presenti ed ha
ringraziato me per averla coinvolta
partecipando con piacere anche alla
cena sociale del sabato sera.
Sperando che abbiate trascorso que-
sti tre giorni con gioia e abbiate
ammirato la meravigliosa citta della
Torre pendente, mi scuso se cosi
non é stato e avete trovato nell'or-
ganizzazione alcune difficolta.
GRAZIE A TUTTI!!!

AST: il “mega-gruppo” di

persone di varie eta e citta

razie di cuore a tutti, a
tutte le persone che in un
modo o nellaltro erano
presenti all’'evento asso-
ciativo di Pisa!
Mi piace iniziare cosi il mio scritto,
perché prima di raccontare, vorrei
ringraziarvi per l'esperienza condi-
visa a Pisa: chi pit e chi meno,
con sguardi, sorrisi, parole e ab-
bracci, ha lasciato in me una parte
di sé e della sua esperienza di vita
e di lavoro.
Tutto nasce da un incontro con
Carmine Lechiara e Francesca Macari,

conosciuti a Genova: mi parlarono
dell’Associazione e della ST in ge-
nerale, ne fui subito incuriosita e
cosi chiesi loro di poter partecipare
a qualche evento dell’Associazione
come volontaria.

Ed eccomi, dunque, a venerdi 15
marzo: arrivo a Genova dove ad
aspettarmi c’erano loro, Carmine,
Francesca e la loro figlia Alice. In-
contro e conosco Alice per la prima
volta, parliamo e ci ascoltiamo
come se ci conoscessimo da tempo.
Saliti in macchina, passiamo a pren-
dere Linda, una loro e ora anche

mia amica. Limpatto € positivo e
la curiosita di raggiungere la citta
toscana per conoscere [Associazione
é tanta! Si parte: destinazione Pisa!
Arrivati a Pisa, diamo inizio alla
ricerca degli Hotel e dell’'Ostello:
si trasforma in un tour in macchina
allinsegna del divertimento, come
non trovare le vie o shagliarle,
riderci su, non demordere e arrivare
finalmente a destinazione ... Fan-
tastico! Il primo giorno é stata una
vera e propria gita pomeridiana a
passeggio per Pisa con la curiosita e
la gioia di un bambino.
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Il secondo giorno prende avvio la
mia esperienza come operatrice/edu-
catrice. Ritrovo mattutino fuori
dall’'Ostello: con l'aiuto di Alice mi
presento ai ragazzi e agli operatori
e poi tutti insiemi si raggiunge il
soggiorno interno dell'Ostello e De-

con la camminata alla ricerca del
prato di Piazza dei Miracoli, in cui
dare inizio al nostro pic-nic. Trovato
il prato, ci appostiamo e dedichiamo
alla farcitura dei vari panini e cosi
a turno e in cerchio inizia il pic-
nic: si mangia, si parla, si gioca e

In questo variegato “mega-gruppo”
di persone di varie eta e citta mi
sono sentita accolta al punto da

sentire di farne parte!

bora suggerisce ai ragazzi di pro-
porre idee sul “da farsi” per la
giornata che ci aspetta.

L'idea vincente prevede un pic-nic
al verde (in qualche parco) a base
di panini: tutti pronti! Si parte per
l'avventurosa ricerca di un super-
mercato in cui acquistare il cibo
occorrente!

Cammina e cammina, sotto la guida
e la mappa di una ragazza del
gruppo raggiungiamo il supermer-
cato e procediamo agli acquisti.
Usciti dal supermercato, si procede

si ride insieme, il tutto condito
anche da un bel cielo soleggiato!
Del secondo giorno mi rimane il ri-
cordo degli squardi e dei sorrisi di
gioia dei genitori e parenti, dei
medici e dello staff dell’Associazione
che, fuori dai locali di Casa Leopolda,
aspettano e accolgono i loro ragazzi
e noi operatori con la gioia e la cu-
riosita di sapere com’era andato il
week end che sta per avviarsi alla
chiusura. Non prima perd di condi-
videre tutti insieme, ragazzi, fami-
glie, medici, operatori e staff del-
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['Associazione, un bel buffet ricco
di salati e dolci! E stato proprio
coinvolgente vedere tutti quei volti
cercarsi, salutarsi, abbracciarsi e
parlare come se si fosse a casa tra
amici. In questo variegato “mega-
gruppo” di persone di varie eta e
cittd mi sono sentita accolta al
punto da sentire di farne parte!
Donare questo piccolo aiuto € stato
per me conferma di un’aspirazione
di vita: ho ritrovato quello stimolo
a continuare a impegnarmi, non
solo personalmente, ma anche pro-
fessionalmente, in e per cid in cui
credo: imparare ad aiutare gli altri
che é innanzitutto aiutare se stessi,
provare a rendersi persone migliori!
Essere consapevoli di investire le
proprie energie per aiutare chi ha
pit difficolta vuol dire provare a
rendere la vita e il mondo pil ac-
cettabile e vivibile per tutti!
Grazie per avermi offerto la possi-
bilita di essere parte di voi, del-
'Associazione che ho trovato essere
una grande famiglia, un grande
gruppo che accoglie tutto e tutti:
dalla provenienza geografica a quella
culturale passando per le varie
storie personali.

Un abbraccio!
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Dott. WONGHER LUCA

Urologo
Dirigente Urologo Ospedale
Pertini Roma

luca.wongher@aslromab.it

Il medico risponde

La calcolosi urinaria
In pazienti ST

egli ultimi tempi ho fre-

quentemente ricevuto ri-

chieste circa problemi di

calcolosi urinaria in pa-
zienti con Sclerosi Tuberosa. Potra
risultare utile quindi il chiarimento
di alcuni punti. Nei soggetti non
ST la litogenesi (formazione del
calcolo) avviene principalmente
per motivi biochimici (dismeta-
bolismi che portano a una sovra-
saturazione urinaria e quindi a
una precipitazione di sali) e per
motivi anatomici, quando anomalie
portino a un rallentato deflusso
urinario o a una stasi, con relativa
precipitazione. Anche altre cause
possono causare litogenesi (in-
fettiva, genetiche ...) ma sono
statisticamente molto irrilevanti.
Alla luce di quanto detto il maggior
rischio citogenetico nel paziente
ST deriva dalla presenza, a livello
renale, qualora presenti, di an-
giomiolipomi, che progressivamen-
te crescendo determinano quelle
condizioni di dismorfismo anzidette
che sono alla base della formazione
del calcolo. Infatti, quando la le-
sione AML comprime, stira, diva-
rica, ecc..., il sistema escretore
va incontro alla formazione di
aree di stasi con conseguente ri-
stagno, precipitazione dei sali, e
con il passare del tempo alla for-
mazione del calcolo. Per quanto
riguarda i dismetabolismi, sono

statisticamente paragonabili alla
popolazione non ST. Chiarito il
meccanismo di formazione, é utile
ricordare che, essendo il paziente
ST sottoposto a controlli periodici
quali ecografia renale e TAC, le
formazioni litiasiche vengono evi-
denziate molto precocemente, ri-
spetto al soggetto non ST, e quindi
non sottoposto a sorveglianza
specifica, e raramente superano
5-6 mm, dimensioni che rappre-
sentano i limiti delle metodiche
utilizzate. La presenza di AML,

EMERGENZE Sclerosi Tuberosa

l'essere affetti da ST, non prevede
a livello terapeutico comportamenti
diversi rispetto al soggetto non
ST. Possiamo infatti utilizzare la
Litotrissia Extracorporea, tutte le
metodiche endoscopiche (Urete-
rolitotrissia, Ureterorenoscopia ...)
senza particolari controindicazioni.
Sara comunque utile in presenza
di calcoli, eseguire un attento
screening di tutti i metaboliti che
partecipano alla litogenesi, per
chiarire l'eziologia e poter inter-
venire preventivamente.

Puo succedere di trovarsi in situazioni di emergenza e di dover correre al pronto soccorso con
bambini o adulti portatori di disabilita, non in grado di esprimersi in modo compiuto: in questi
casi, poiché sara difficile trovare i medici e infermieri che conoscano in modo approfondito la pa-
tologia, puo essere opportuno portare con sé una scheda dove sono riassunte le “insidie” della

sclerosi tuberosa che possono portare a situazioni di emergenza: la trovate nel sito di Orpha.net,
questo é il sito: http://www.orpha.net/data/patho/Pro/it/Regolame ntazioneSclerosiTuberosaDi-
Bourneville.pdf. In attesa di poter realizzare una “scheda delle emergenze ST” individuale, gia questa
potrebbe esservi di aiuto.

Patrizia Petroni
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Racconta, affascina la
relazione del genetista Zonta

Dall’istituto di Torino, la storia del Centro Genetico
che da 20 anni é riferimento per ’AST italiana

ndrea Zonta il ricercatore
impegnato sulla Sclerosi
Tuberosa presso la Struttura
di Genetica Medica del-
'Ospedale Molinette di Torino ci
sorprende a Pisa con la storia sulla
ST nelle ore dedicate alla forma-
zione scientifica del Progetto AST-
Community in rete formare ed in-
formare la rete AST.
Particolari i dati emersi: 1174 i pa-
zienti diagnosticati, 83 casi in corso
di analisi 120 i test genetici prenatali,
tra amniocentesi e villocentesi.
Dal 1993 al Centro di Torino, con il
riferimento dell'inossidabile profes-

sore Nicola Migone, incessantemente
occupato in questo filone di ricerca,
raccolgono campioni ematici per
l'analisi genetica insieme ai dati
clinici per gli studi di correlazione
genotipo - fenotipo da oltre 50
centri Genetici italiani.

Come campione statistico emerge
che dei 1174 diagnosticati 213
sono TSC1 e 622 TSC2 , numeri in-
teressanti, da interpretare per chi
studia i dati nella Sclerosi Tuberosa
e sicuramente patrimonio storico
unico in Italia.

L'appuntamento, modulare nel pro-
getto Community, si ripete il 7 giu-

La diagnosi genetica ST: perché? A chi?

Achiserve e ache cosaserve il tast genetico?
= sakl M (st porte ol sorpofe dinlce)

Il test enetico pud dare tre diversi risultati:

= e v 1 ke
= L e e ok 3

= yarbanvks ol zndfoate Incerte = prokluvs: Inferprotad v,

Approfondimenti

S b cllagmes] dlnles & cortar,
st ke ol €aaf ponotl oo won medlex Vapprecde clinkee (futpba, contrelll

= Lo co o conza dal Hpe o i dorrs men parmatte g Rermilars pravlslond
Ul giadre clinkee (radire rarl casl)

= Lfuat soneklee Hehlads ance i fuviel Winghl & v sxaguKe
prma dellTnl=de dl W ks graddansa

gno a Roma sempre con il dott.
Zonta, si ha modo cosi di restare
informati sul prossimo futuro in
attesa delle nuove tecnologie: il
sequenziamento del DNA di nuova
generazione (NGS) che permettera
tempi pit rapidi di analisi e costi
ridotti.

Nello schema che riportiamo, si pone
['attenzione alle domande che spesso
emergono ancora oggi nel 2013 per
le famiglie coinvolte; & chiaro che
resta importante ricordare che il test
genetico nella Sclerosi Tuberosa non
va MAI considerato in sostituzione
di una valutazione clinica adeguata.

Andrea Zonta
andrea.zonta@gmail.com
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T.A.N.D.

(Tsc Associated

Neuropsychiatric Disorders)

| disturbi neuropsichiatrici
associati alla sclerosi tuberosa

rriva dal Sudafrica, dal-
luniversita di Cape Town,
e in particolare dal nostro
amato prof. Petrus De Vries
(rincontrato recentemente dalle fa-
miglie al convegno internazionale
di Napoli) questo prezioso studio
pilota sui numerosi possibili di-
sturbi neuropsichiatrici che sap-
piamo essere cosi spesso associati
alla S.T. ma altrettanto spesso sot-
tovalutati, non diagnosticati, poco
trattati e probabilmente per questo
sempre pill invasivi.
Ma di cosa si tratta? Si cerca di tro-
vare il modo perché venga posta
maggiore attenzione a questi di-
sturbi a volte molto evidenti, altre
volte invece rilevabhili solo dopo una
conoscenza e una valutazione ap-
profondite.
L"équipe di De Vries ha ideato allora
- insieme al gruppo dei neuropsi-
chiatri internazionali - nella “Con-
sensus Conference” del 2012, prima
di tutto il nome TAND, con lobiet-
tivo di riuscire a identificare un qua-
dro - tutti insieme - il pili possibile
completo delle diverse manifesta-
zioni neuropsichiatriche, comporta-
mentali, cognitive che possiamo tro-
vare nella ST.
Poi una checklist, un questionario,
come strumento di screening per aiu-
tare le équipe terapeutiche e le fami-
glie con ST a esaminare in occasione
di ogni visita questi aspetti nelle va-
rie fasce di eta e di gravita della pa-
tologia, in modo da concordare come
trattarli e con quali priorita.
Come primo passo di questo studio
pilota abbiamo ricevuto la bozza
della checklist (noi cosi come tutte
le Associazioni ST che fanno parte
del circuito mondiale TSCInternatio-
nal) con la richiesta di diffonderla
alle famiglie e ai medici e profes-

sionisti allo scopo di affinare al me-

glio i suoi contenuti per farla di-

ventare uno strumento valido e uti-

lizzabile nella normale pratica
medica.

Ogni persona con la st € a rischio

di sviluppare alcune di queste diffi-

colta; ognuno dovrebbe avere un

suo profilo TAND e questo profilo
puo cambiare nel tempo.

La checklist & divisa in 6 sezioni:

- problemi comportamentali

- disturbi psichiatrici

- livello intellettivo/disabilita in-
tellettiva

- disturbi di apprendimento

- funzioni cognitive (memoria, at-
tenzione, ecc)

- altre difficolta (a es. bassa au-
tostima, stress nella famiglia o
nei genitori che porta a diffi-
colta relazionali nella coppia)

Ogni sezione contiene un elenco di
problematiche e per ogni voce viene
chiesto se quel problema & o meno
presente (SI / NO) e, se si risponde
con almeno un SI, viene chiesto se
quell’aspetto &€ mai stato approfon-
dito e trattato e se si vorrebbe che
lo fosse.

T.A.N.D.:

(Tsc Associated Neuropsychiatric Disorders)

Al termine del questionario viene
chiesto quanto tutte le problemati-
che evidenziate della checklist
hanno pesato e stressato il pa-
ziente/la famiglia e la stessa cosa
viene chiesta al medico di riferi-
mento. Infine si chiede su quale
aspetto si vorrebbe lavorare in via
prioritaria.

L'idea e che l'équipe medica quando
nel compilare la checklist - in col-
laborazione con il paziente/la fami-
glia - risponde SI" a una delle do-
mande (si: questo problema &
presente) dovrebbe approfondire con
la famiglia quell'aspetto in modo
tale da poter programmare succes-
sive valutazioni o trattamenti.
Stiamo traducendo il questionario
in modo da sottoporlo al maggior
numero di famiglie possibili per una
sua valutazione (funziona? E com-
pleto? Si puo renderlo pit compren-
sibile?) prima che venga diffuso
come possibile strumento di lavoro:
chi l'ha scritto chiede anche un pa-
rere sulla probabilita che i medici
in futuro utilizzino questo stru-
mento, cosa si potrebbe fare per far
si che venga utilizzato maggior-
mente e che probabilita c’é che
serva a promuovere un lavoro clinico
sugli aspetti neuropsichiatrici.

Ce lo domandiamo anche noi e lo
domandiamo anche a voi ...

E lacronimo utilizzato per indicare il quadro piit completo possibile
dei disturbi neuropsichiatrici legati alla Sclerosi Tuberosa, ed &
stato sviluppato da studi condotti da un’equipe di medici interna-

zionali, guidati dal dott. De Vries.

Si compone anche di un questionario utilizzato come strumento di
screening dalle varie figure terapeutiche che seguono gli affetti da
ST, per evidenziare questi aspetti secondo l'eta, della gravita o del

contesto in cui si sviluppano.

Obiettivo di tale studio & l'intervento pit appropriato ed efficace su

tali problematiche.

Tutte le Associazioni ST che fanno parte del circuito mondiale TSCIn-
ternational, hanno ricevuto la bozza del modulo per diffonderla alle
famiglie, ai medici e ai professionisti.
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rimavera, tempo

p
di bilanci e....
d

i dichiarazioni

ccoci di nuovo all'appunta-

mento con le nostre dichia-

razioni dei redditi per 'anno

2012. La stagione immorta-
lata dal Botticelli & appena comin-
ciata, e siamo dunque qui a mettere
in guardia su questa importante sca-
denza: la presentazione del modello
730/2013. Prima di affrontare i det-
tagli tecnici, normativi e quelli delle
scadenze temporali, facciamo un
piccolo “check” preliminare sulla no-
stra situazione reddituale, familiare,
finanziaria, ponendoci alcune sem-
plici domande: abbiamo ricevuto
nelle ultime settimane (alla fine di
febbraio e nel mese di marzo, per
intenderci) il modello CUD 2013 (o
i modelli CUD, in caso di moltepli-
cita di redditi e o pensioni)? Ab-
biamo sostenuto spese mediche e
sanitarie per le quali siamo in pos-
sesso della relativa documenta-
zione? Abbiamo controllato che i fi-
gli e/o i familiari a carico non
abbiamo avuto nel 2012 un reddito
superiore a € 2.840,51 (si devono
considerare a carico coloro che non
hanno percepito nel corso dell'anno
un reddito superiore a € 2.840,51,
al lordo degli oneri deducibili, te-
nendo presente che nellindividua-
zione del reddito rilevante deve ne-
cessariamente essere valutato anche
il reddito dell’abitazione principale
e delle inerenti pertinenze). Fatti
questi sintetici controlli, si ricorda
che il 730 é il modello per la di-
chiarazione dei redditi dedicato ai
lavoratori dipendenti e pensionati
(vantaggi: semplicita della compi-
lazione, non esecuzione di calcoli,
trasmissione all’Agenzia delle En-
trate a cura del datore di lavoro o
dell’ente pensionistico o dellinter-
mediario abilitato - Caf e iscritti
agli albi dei dottori commercialisti

ed esperti contabili e dei consulenti
del lavoro -, rimborso dell'imposta
direttamente in busta paga (a lu-
glio) o con la rata della pensione
(agosto o settembre).

Per ovvi motivi di spazio non & pos-
sibile elencare qui tutte le modalita
di compilazione del 730/2013, cer-
chero invece, di evidenziarne alcune
importanti novita.

Il modello 730/2013 & composto
dal frontespizio da compilare con i
dati anagrafici e 8 quadri. Vediamoli
nell'analitico: A - Redditi dei ter-
reni; B - Redditi dei fabbricati; C -
Redditi di lavoro dipendente e di
pensione e simili; D - Altri redditi
(esempio redditi di capitale o di la-
voro autonomo); E - Oneri spese
detraibili e oneri deducibili; F - Ac-
conti, ritenute, eccedenze di ver-
samento delle dichiarazioni prece-
denti; G - Crediti dimposta; I - IMU.
Le novita del 730/2013 sono date
principalmente dall'IMU, infatti,
non saranno dovuti Irpef e relative
addizionali sul reddito dominicale
dei terreni non affittati e sul red-
dito dei fabbricati non locati, com-
presi quelli concessi in comodato
d'uso gratuito (sostituiti dall'IMU)
quindi saranno dovuti Irpef e rela-
tivi addizionali qualora limmobile
sia esente dall'IMU. Le altre novita
riguardano il reddito dei fabbricati
(con interesse storico o artistico,
concessi in locazione) che & costi-
tuito dal maggiore importo tra la
rendita catastale (rivalutata del 5%
e ridotta del 50%) e il canone di
locazione (decurtato del 35%).
Riepilogando, a partire dall'anno
2012, infatti, nel caso di terreni
non affittati, 'Imu sostituisce U'Ir-
pef e le relative addizionali sul red-
dito dominicale, mentre il reddito
agrario continua a essere assogget-
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tato alle ordinarie imposte sui red-
diti. Pertanto, si calcolera il reddito
dei terreni non affittati tenendo
conto del solo reddito agrario. Per
i terreni affittati, invece, risultano
dovute sia 'Imu sia ['Irpef. Riman-
gono assoggettati ad Irpef, anche
se non affittati, i terreni per i quali
é prevista l'esenzione dallImu (ad
esempio, sono esenti dall'Imu i ter-
reni ricadenti in aree montane o di
collina delimitate ai sensi dell’art.
15 della legge 27 dicembre 1977,
n. 984). In tal caso, va barrata la
nuova casella “Esenzione Imu” (co-
lonna 9) del Quadro A.

Nel quadro B se 'immobile & utiliz-
zato in parte come abitazione prin-
cipale e in parte & concesso in lo-
cazione, nel quadro B (redditi dei
fabbricati) va indicato il codice 11
(locazione in regime di libero mer-
cato) o il codice 12 (locazione a
canone “concordato”). Per quanto
riguarda i redditi di lavoro dipen-
dente svolto all'estero in zone di
frontiera, imponibili ai fini Irpef
per la parte eccedente 6.700 euro,
vanno menzionati indicando il co-
dice 4 nella colonna 1 (tipologia
reddito) dalla riga C1 a C3. Nella
colonna 3 (reddito) va indicato
'ammontare totale dei redditi per-
cepiti, inclusa la quota esente. Per
l'anno 2012 si terra conto solo della
parte di reddito eccedente 6.700
euro, mentre per il computo del-
l'acconto Irpef per il 2013 verra
esaminato l'ammontare totale del
reddito percepito. Proroga detassa-
zione dei premi di produttivita: in
questo caso l'agevolazione per il
2012 sussiste se, nel periodo com-
preso tra il 1° gennaio e il 31 di-
cembre 2012, il lavoratore ha per-
cepito compensi per incrementi
della produttivita che sono stati as-
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soggettati dal datore di lavoro a
imposta sostitutiva del 10%, entro
i limiti di € 2.500 (non piu €
6.000), oppure sono stati assog-
gettati a tassazione ordinaria a se-
guito di espressa richiesta da parte
del lavoratore oppure perché la tas-
sazione ordinaria & pit favorevole.
Per fruire della detassazione dei
premi di produttivita, il dipendente
deve aver conseguito nel 2011 un
reddito di lavoro dipendente non
superiore a € 30.000 (e non pitl €
40.000).

Per quanto riguarda le spese relative
a interventi di recupero del patri-
monio edilizio sostenute dal
26/06/12 al 30/06/13 la detrazione
d'imposta sale al 50% per un mas-
simo di spesa di 96.000 euro (prima
era € 48.000). La stessa deduzione
sara applicata agli interventi per la
ricostruzione o il ripristino dellim-
mobile danneggiato, a causa di
eventi calamitosi (deve essere stato
dichiarato lo stato di emergenza).
Si segnala poi che é prorogata al
30/06/13 la deduzione del 55% per
gli interventi finalizzati al risparmio
energetico degli edifici e viene
estesa alla spesa per interventi di
sostituzione di scaldacqua tradizio-
nali con quello a pompa di calore
funzionale alla produzione di acqua
calda sanitaria. Si ricorda inoltre
che é possibile destinare 'otto per
mille dellIrpef alla Sacra Arcidiocesi
ortodossa d'Ttalia ed Esarcato per
'Europa Meridionale o alla Chiesa
apostolica in Italia. In materia di
oneri detraibili la novita importante
& che sono detraibili dal reddito
complessivo, esclusivamente per la
parte eccedente i 40 euro, i contri-
buti sanitari obbligatori per l'assi-
stenza erogata nell'ambito del SSN
versati con il premio di assicura-
zione di responsabilita civile per i
veicoli.

Tempistica e modalita di presenta-
zione del modello 730/2013.

Entro il 30 aprile 2013 se viene pre-
sentato al sostituto d'imposta (ente
pensionistico o datore di lavoro);
in questo caso occorre consegnare
il modello 730 gia compilato e la
busta chiusa contenente il modello
730-1, relativo alla scelta per la de-
stinazione dell'8 per mille e del 5
per mille dell'Trpef. La scheda va
consegnata, anche se non é stata
espressa alcuna scelta, avendo cura
di indicare il codice fiscale e i dati
anagrafici. In caso di dichiarazione
presentata in forma congiunta le
schede per la destinazione dell'8 per
mille e del 5 per mille devono essere
inserite in un’unica busta, sulla
quale devono essere riportati i dati
del dichiarante. Il contribuente non
deve esibire al sostituto d'imposta
la documentazione tributaria rela-
tiva alla dichiarazione, che pero
deve conservare fino al 31 dicembre
del quarto anno successivo alla pre-
sentazione della dichiarazione.
Entro il 31 maggio 2013 se viene
presentato a un CAF o a un profes-
sionista abilitato (commercialista,
consulente del lavoro) la consegna
avviene senza dover alcun com-
penso, esibendo sempre al Caf o al

professionista la documentazione
necessaria per permettere la verifica
della conformita dei dati esposti
nella dichiarazione.

Per concludere riferisco alcune delle
casistiche di errore pill frequenti che
si commettono in materia di modello
730. In materia di detrazioni per
figli e familiari a carico, per esempio,
& molto diffusa linvolontaria detra-
zione dei figli a carico in presenza
di redditi (oltre il limite annuo di €
2.840,51) percepiti dai figli e non
comunicati ai genitori. Si tratta sem-
pre di lavori precari saltuari magari
neanche certificati dal datore di la-
voro, per i quali i giovani non cono-
scono l'esatto trattamento econo-
mico. Molto frequente € anche la
mancata presentazione del modello
730 in presenza redditi percepiti da
pil datori di lavoro; in questo caso
i datori di lavoro rilasciano un mo-
dello CUD, con due modelli CUD per
esempio, rilasciati da due datori di
lavoro diversi, € comunque obbliga-
torio presentare la dichiarazione dei
redditi (con il modello 730 o il mo-
dello Unico/PF). Per ovviare a questi
errori & sempre preferibile consultare
preventivamente un CAF o il proprio
commercialista/consulente di fidu-
cia. Buone dichiarazioni 730!

P.S. - Importante segnalazione per i pensionati INPS. LInps rendera disponibile il Cud solo in modalita telematica a
partire dal 28 febbraio. E’ fatta comunque salva la facolta del contribuente di chiedere l'invio del documento in forma
cartacea. In particolare, il modello sara reso disponibile nella sezione “Servizi al cittadino” del sito dellIstituto, e
potra essere visualizzato e stampato dallutente, previa identificazione tramite Pin. Inoltre, il Cud potra essere inviato
tramite Pec (Posta Elettronica Certificata) ai soggetti che ne siano in possesso. In alternativa alle modalita telematiche,
come detto, sara comunque possibile ottenere il Cud in forma cartacea attraverso gli sportelli “veloci” dell'Inps, le po-
stazioni informatiche self service, la posta elettronica, i Caf, gli uffici postali, lo sportello mobile per gli utenti ultra-

ottantacinquenni e i pensionati residenti all'estero, nonché la spedizione al domicilio del titolare. Non viene evidenziato
pero che per tale servizio sono richiesti 3 Euro! Ma in questo periodo di crisi che & avvertita molto di pit presso le
fasce pitl economicamente indifese, era il caso che la “spending review” (ma preferisco dire “la revisione della spesa”)
introdotta dal Governo Monti, toccasse i pensionati, gli anziani, gli invalidi, insomma le fasce “deboli”?
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Un’idea progettuale, nata in questi anni della mia
collaborazione con I’AST, presentata a Riva del

Garda ai delegati

‘idea progettuale nasce dal

lavoro di ricerca svolto fin

dal 2007 sulle dinamiche as-

sociative nellAST, all'interno
di un gruppo di ricerca della Facolta
di Scienze della Formazione del-
'Universita di Roma Tre, che ha
avuto come esito finale la pubbli-
cazione del testo “La cura associa-
tiva“1. Lo scopo iniziale del gruppo
di ricerca é stato di rendere l'asso-
ciazione e i suoi componenti con-
sapevoli della propria competenza,
della ricchezza di conoscenza che
la pratica di cura quotidiana attorno
ai loro familiari malati di ST ha
prodotto. Tutta l'esperienza accu-
mulata in cure familiari quotidiane,
nel sostegno vicendevole, nella volte
difficile comunicazione con i medici,
i servizi pubblici, le scuole ... se-
gnano un percorso e una matura-
zione che ha avuto bisogno di
essere fermato per essere ricono-
sciuto e portato ad altri come esem-
pio di aiuto, attraverso i vari stru-
menti succedutisi nel tempo: la
pubblicazione del testo “La cura
associativa”, la realizzazione del
corto “l’Agnellino con le trecce”,
della raccolta dei testi da cui €
stata tratta la rappresentazione tea-
trale, del libro di favole recentemente
pubblicato ... insieme ai convegni
questi strumenti sono stati mani-
festazioni della consapevolezza che
pur nella fatica U'esperienza AST ha
una ricchezza il cui significato puo
essere condiviso e risultare utile
anche all’'esterno, anche a chi non
ha un’esperienza diretta della ma-
lattia. La specificita della ST, infatti,
per lesperienza della famiglia €
questo continuo processo di adat-
tamento alla malattia, che ha delle
evoluzioni imprevedibili sul singolo,

per cui l'assistenza, sia medica sia
sociale va continuamente ridefinita
e adattata alle nuove esigenze.

In questo contesto appare interes-
sante una proposta che possa sup-
portare (e non sostituire!) il lavoro
dei delegati su base territoriale,
dando alle famiglie un sostegno
anche professionale da parte del-
['associazione. Infatti, dal confronto
con altre associazioni europee (con-
vegno Eurordis Maggio 2012) e con
i familiari e i medici del Convegno
Internazionale STc di Napoli 2012,
emerge in maniera chiara che
['attenzione dell’AST italiana

é stata finora concentrata

ad assicurare livelli di
omogeneita nazionale

ed eccellenza sul-

['assistenza in cam-

po medico, mentre

la risposta ai bi-

sogni, che pure

hanno carattere di

urgenza, in am-

bito socio-psico-

pedagogico, vie-

ne lasciata all’ini-

ziativa e alle ri-

sorse della sin-

gola famiglia.

Appare anche

evidente come

questa mancan-

za di una rifles-

sione organica

sui temi “sociali”

che pone la malattia,

crea anche una difficolta

di comunicazione con la co-
munita medica, per cui tutto il ca-
rico comunicativo viene lasciato
allintraprendenza della singola fa-
miglia e alla disponibilita del singolo
medico.

Il coordinamento europeo delle
malattie rare ha coniato un termine
per dare importanza al momento
presente della persona con St e la
sua famiglia: PLWRD, Person Living
With a Rare Di-

sease, OVvero :

persona che

vive con una

malattia rara.
Mi piace molto que-
sta definizione perché ac-
cende i riflettori sul fatto che il
malato & innanzitutto una persona,
e sul fatto che vive: “living” &
questo fantastico present continuos
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della grammatica inglese che forse
ricordiamo dai banchi di scuola, e
che vuol dire, “sta vivendo” vive
proprio ora, in questo momento
presente, e accanto alle necessita
dovute alla malattia ha tutte le
necessita e possibilita del vivere:
crescere, imparare, fare amicizia,
lavorare, godersi la vita...

E’ decisivo affrontare tutti questi
aspetti sociali, psicologici, educa-
tivi,ma potremmo aggiungere anche
economici, legislativi... per poter
sostenere la persona e la sua fa-
miglia.

Dal confronto con le associazioni

di malattie rare e delle as-
sociazioni di ST in Europa ho po-
tuto appurare diversi metodi di so-
stenere la famiglia e le persone af-
fette da ST, a seconda della menta-
lita, delle risorse economiche e del
sistema sociale e legislativo vigente.
Sulla base di queste esperienze in-
ternazionali, e dei Gruppi di lavoro
dei delegati su bisogni specifici
(Centri di riferimento, Inserimento
lavorativo, Integrazione sociale,

Dopo di noi) iniziato a Livorno e
Ciampino(2012), ho redatto un pro-
getto di intervento che a mio parere
potrebbe rispondere ai bisogni di
tipo non medico della famiglia e
degli affetti da ST, in un modo che
valorizzi sia l'apporto professionale
necessario, sia il contributo indi-
spensabile dell'associazione nella
persona dei suoi delegati e volon-
tari.
Questo progetto incontra le Linee
Guida della Comunita Europea sulle
malattie rare dove si sostiene che
“Servizi sociali specializzati sono
necessari all'empowerment di per-
sone che vivono con una malattia
rara e migliorano la sua qualita di
vita e la sua salute. Per persone
che vivono con una malattia rara,
cronica e debilitante, la cura non
dovrebbe essere ristretta ad aspet-
ti medici o paramedici..."”2
Lipotesi del progetto &
che l'Ast possa farsi da
mediatore tra la fa-
miglia e il territorio

sia per quello
che riguarda i servizi socio-edu-
cativi,sia nel rapporto con le isti-
tuzioni sanitarie e i medici. E
questo attraverso listituzione di
una figura professionale territo-
riale che affianchi il delegato per
gli aspetti che richiedono una
professionalita specifica.
A Riva del Garda ho chiesto ai de-
legati presenti di riflettere sulla

proposta, e dai lavori di gruppo
sono emersi alcuni punti interes-
santi:

1) tra le figure che la comunita eu-
ropea ha individuato, quella pit vi-
cina alle necessita e specificita
della St Italia sembra essere il Com-
plex Case Manager, ovvero uno spe-
cialista che possa gestire casi com-
plessi, e sostenere la famiglia nel
tenere il bandolo della matassa di
tutti gli incontri, analisi, specialisti,
leggi, diritti, richieste... che si af-
frontano durante il percorso di vita.
E questo a partire dalla prima iscri-
zione scolastica fino ad arrivare al-
linserimento lavorativo. Questa fi-
gura potrebbe avere una formazione
come assistente sociale, psicologo,
educatore/pedagogista, e conoscere
l'associazione o almeno il mondo
delle malattie rare.

2) Un altro elemento emerso dai
lavori di Riva del Garda & che non in
tutte le regioni italiane ci sono le
stesse necessita, in alcuni casi i
servizi territoriali rispondono gia in
maniera ottimale ai bisogni delle
famiglie, ragion per cui uno dei
lavori che ci siamo ripromessi di
fare & una indagine dei bisogni e
delle domande che arrivano in asso-
ciazione nelle diverse regioni italiane,
per evitare inutili sovrapposizioni
Il progetto & per ora nella fase
iniziale di progettazione parteci-
pata, quindi al momento stiamo
cercando la collaborazione di tutti
nel definire questa figura e quali
dovrebbero essere i suoi compiti,
e stiamo cercando i finanziamenti
necessari per farla partire in maniera
sperimentale nel 2014 almeno in
3 regioni. Una volta a regime, il
Centro di Riferimento Sociale sara
composto dalla somma e dal coor-
dinamento di tutti i Case manager
territoriali.

Per dubbi, idee e condivisioni potete
scrivermi a:
giulia-mariani@libero.it specificando
nell'oggetto che siete dell’AST

Un caro saluto a tutti e arrivederci.

1 B. Grasselli, V. Lapadula La cura associativa
Milano 2010 Stripes Edizioni

2 EUCERD (Unione Euopea Commissione Esperti
Malattie Rare) Documento “Rare Diseases:
addressing the need for Specialized Social
Services and integration into social policies”.
Novembre 2012 pag 20 (traduzione mia dal-
linglese)
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Giornata Mondiale ..
delle malattie rare

Genova 28 febbraio 2013
Teatro della Gioventu

Francesca Macari

Segretaria Nazionale AST
segr.nazionale@sclerosituberosa.org

on il Gruppo di Consultazione
Cdelle malattie rare regione Li-

guria, ci siamo cimentati, in
tutta fretta, nell'organizzazione della
sesta giornata delle malattie rare.
Non era facile trovare un‘idea che
potesse avere un approccio pid
immediato e pubblico a una pro-
blematica come quella delle ma-
lattie rare. Ho lanciato lidea, ormai
nota in AST, di usare i prodotti
comunicativi delle associazioni e
le narrazioni per entrare nel mondo
dei bambini e dei ragazzi che sono
i primi ad approcciare coetanei
con malattie rare, quindi ... perché
non coinvolgere le scuole?
La squadra é partita in quarta con
l'ausilio della favolosa Mirella Rossi
(colei che da anni ci segue per
conto dell'agenzia regionale della
salute e che ci aiuta e cercare di
risolvere qualche nostro grande pro-
blema) e, anche se i tempi erano
strettissimi e le scuole sarebbero
state chiuse per le elezioni, non ci
siamo scoraggiate. Con i potenti
mezzi del web e delle tecnologie
abbiamo cercato tutte le collabo-
razioni di chi avrebbe potuto par-
tecipare e divulgare il nostro vo-
lantino con un nutrito programma.
La parte del leone in questa occa-
sione l'hanno fatta il nostro cor-
tometraggio “L’agnellino con le
trecce” e la nostra favola di Nino
Giallo Pulcino favolosamente letta
da Gabriele Rossi che ha risposto
con entusiasmo alla mia richiesta
di aiuto. Ringrazio davvero tanto
Gabriele per esserci stato e per
aver dato lustro alla manifesta-
zione. Il nostro cortometraggio
come sempre ha commosso tutti,
perché é& impossibile non com-

muoversi e non ritrovarsi nei per-
sonaggi che il corto racconta. Toc-
canti comunque anche tutti gli
altri prodotti presentati, che hanno
dimostrato che solo raccontandosi
si possono trasmettere emozioni,
sentimenti e anche il vero vissuto
di chi vive una situazione di malato
raro che sia 'affetto o il familiare.
I ragazzi sono stati meravigliosi
e, molto bravi, sono stati il con-
duttore della mattinata Enzo Me-
lillo, giornalista di Rai 3 Liguria e
i genetisti dei tre ospedali liguri
pit grandi, Gaslini, Galliera e San
Martino, prof Ravazzolo, prof.ssa
Mandich e prof.ssa Dagna Bricarelli,
che hanno cercato di spiegare il
mondo delle malattie rare nel modo
pit semplice possibile.

I ragazzi presenti (circa 200 di

tutte le eta: dalla quinta elemen-
tare alla quarta classe di un liceo
classico) ci hanno riportato la cer-
tezza di aver seminato interesse e
curiosita (senza tralasciare che
erano impazziti per Gabriele Rossi).
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Eva Pesaro
Presidente Associazione
Sindrome di Polland

Gabriele Rossi
con Eva
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Ringrazio Eva Pesaro, presidente
dell’associazione Sindrome di Pol-
land, Fausto Merlo dell’associazione
Aidell 22, Paola Mazzucchi del-
['Associazione Lesch-Nyhan, Franca
Dagna Bricarelli del dipartimento
di Genetica Ligure, Roberta Zanetti
dellAgenzia Regionale della Salute,
per avermi supportato in questa
enorme impresa. Abbiamo fatto
tanto chiasso con giornali e tele-

visioni, credo che, per la prima
vota, il Tg regionale ha dedicato
un servizio di 10" alla giornata e
abbiamo dimostrato che uniti si
vince. Personalmente ritengo di
essere uscita da questa esperienza
arricchita da amicizie nuove e
altre che si sono consolidate e da
tanta voglia di continuare a lavo-
rare per migliorare la qualita della
vita di noi tutti all'interno della

regione nella quale viviamo e dove
vogliamo essere curati nel modo
pit appropriato. Mi sono dovuta
improvvisare portavoce della gior-
nata in tre interviste radiofoniche
e all'interno del programma “Dica
33" di un canale televisivo regio-
nale “Primocanale”, insieme alla
prof.ssa Franca Dagna Bricarelli,
raccontare le malattie rare e le
sue grandi problematiche.

«Ho una malattia strana»,
storie di vita delle Malattie Rare

er la sesta volta, con grande
piacere, la nostra associazione
é stata coinvolta nell'orga-
nizzazione a Genova della
giornata Mondiale delle Malattie Rare.
LYiniziativa e stata organizzata dal
Gruppo Consultazione Malattie Rare
della Regione Liguria, un gruppo
molto eterogeneo per le problema-
tiche delle malattie rare che ognuno
deve affrontare. Lo spirito, la tenacia
e la determinazione invece ci acco-
munano. Il gruppo di consultazione
e formato da rappresentanti di as-
sociazioni, genitori o semplici por-
tatori di malattia rara.
Quest'anno la sfida e stata quella

di organizzarci autonomamente, cosi
abbiamo creato un gruppo di lavoro,
ci siamo subito rimboccati le mani-
che e ci siamo dati da fare con
grande entusiasmo. L'obiettivo della
giornata 2013 era di abbattere le
barriere: quale terreno fertile e mi-
gliore se non quello di coinvolgere
le scuole? Cercando pero di portare
un messaggio chiaro e comunque
positivo di futuro e di vita POSSIBILE
a chi si trova ad affrontare una ma-

lattia rara.

I vari membri del Gruppo hanno
portato e condiviso con i ragazzi
delle scuole genovesi video, storie,
canzoni, esperienze, dove il mes-
saggio di fondo e stato quello di
un messaggio di fiducia nonostante
i tempi bui e le difficolta da af-
frontare ogni giorno.

Importante é stato anche il coin-
volgimento dei vari genetisti rap-
presentanti dei vari ospedali Geno-
vesi che hanno cercato di spiegare
il vasto mondo delle malattie rare,
introducendo concetti di genetica,
sottolineando limportanza della ri-
cerca e il ruolo essenziale delle as-
sociazioni di pazienti a sostenerla.
“Capitano” della giornata é stato
Enzo Melillo, giornalista di TG3 Li-
guria; che ha saputo riunire con
maestria la presentazione delle di-
verse associazioni e relative malattie.
Come altre volte il video L'agnellino
con le trecce proposto dall’Associa-
zione Sclerosi Tuberosa ha fatto
venire un nodo in gola ai parteci-
panti, 'emozione e il messaggio di
fiducia e stato toccante e ci ha
scaldato i cuori. L'autore cantante
Bruno Coli ha trasformato la poesia
di una mamma al suo bambino una
bellissima canzone e un messaggio
d’amore e di speranza trasformando
la vita Impossibile, prospettata dai
medici, in una vita POSSIBILE per
chi ha la malattia Lesch-Nyhan.
Emozionante e toccante é stata la
lettura a 4 voci proposta dai ragazzi
delle scuole medie della lettera di
un malato di Prader Willi che ha
scritto prima di morire, parlando

dell’'esperienza scolastica di emar-
ginazione e solitudine che si ¢ tro-
vato ad affrontare. I ragazzi del
Liceo Cassini hanno letto a tre voci
la fantastica storia del Signor 22,
storia illustrata per bambini per
spiegare questa malattia rara Aidel22.
L'ospite d'onore e star della giornata
Gabriele Rossi, attore e ballerino,
ha letto con partecipazione e dol-
cezza la storia illustrata di Giallo
Pulcino, per spiegare a tutti con
parole semplici di coraggio e ac-
cettazione e per scoprire [importanza
di condividere con gli altri le proprie
particolarita come una parte speciale
di se stessi.

Enzo Melillo ha poi letto la storia
scritta da una nonna per i bambini
dell’Associazione Sindrome di Poland
e del suo cartone animato, condi-
videndo il messaggio di coraggio
dove la diversita & un’opportunita
per affrontare meglio le difficolta
della vita. Personalmente ho trovato
molto toccante ed emozionante
questa esperienza e come la condi-
visione del lavoro delle altre asso-
ciazioni abbiano testimoniato im-
pegno concreto. L'emozione € salita
alle stelle quando la platea ha
ascoltato in silenzio la storia del
fiore logo della nostra associazione
seguito dagli applausi dopo avere
visto il cartone animato che lo pre-
senta. Uno speciale ringraziamento
a Francesca Macari (Ass. Sclerosi
Tuberosa), Fausto Merlo (Ass. Ai-
del22) e Mirella Rossi coordinatrice
del nostro Gruppo.

E stata una bellissima esperienza
che mi ha riempito il cuore di gioia.
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La nostra rete:
forte e solida

“uno per tutti e tutti per uno”

opo il grande successo del
congresso di Napoli lo scorso
settembre, che ha visto la
presenza di oltre 30 paesi
diversi, troppi da nominare, mi sembra
giusto ripartire ringraziando tutti co-
loro che sono stati coinvolti nel-
levento, ma soprattutto i rappre-
sentanti delle associazioni ST nel
mondo, tutte formate da persone
comuni come qui da noi in Italia,
attive e presenti comunque ed ovun-
que, offrendo supporto per la nostra
causa, stimolando gli interessi di
medici e ricercatori e pienamente
consci del fatto che la ricerca nella
TSC non é solo fine se stessa, ma &
anche utile per le altre numerosissime
malattie rare.
E" importante ricordare che le nostre
associazioni funzionano da cataliz-
zatori per la ricerca, offrendo lop-
portunita e il supporto alle persone
dedicate alle attivita che ruotano
intorno la TSC, di incontrarsi per un
proficuo scambio di opinioni ed idee
riguardo la ricerca non solo per il
presente, ma anche per il futuro.
Abbiamo fatto passi da giganti negli
ultimi anni, ma abbiamo ancora
tanta strada da fare e dobbiamo
dare di pid.
Come sempre, da Marzo a Giugno é
prevista una forte concentrazione
delle attivita” AST nel mondo e que-
st'anno non € diverso. Personalmente
l"impegno mi vedra accumulare viaggi
per pid di 30.000 km distribuiti in
posti vicini e lontani.
In Aprile abbiamo il primo direttivo
dell’associazione TSC Europa dopo la
sua creazione durante il Congresso a
Napoli lo scorso settembre. Questa
volta ci ritroveremo in Germania per
discutere su diversi argomenti, dove
troveremo lo spazio per definire il
nostro logo e la creazione di un pic-
colo comitato scientifico. Il tutto
avverra all'interno dell'assemblea dei

nostri cugini tedeschi dove saranno
relatori i designati Prof. David Franz
e Prof. John Bissler.

Importantissima la data del 15 Mag-
gio, per celebrare la seconda giornata

globale dedicata alla Sclerosi Tu-
berosa, una bellissima iniziativa
con soci attivi in tutti gli angoli
del mondo per informare ed educare
sulla sclerosi tuberosa.
Appuntamento irrinunciabile l‘as-
semblea di Eurordis che quest’anno
si svolge a Dubrovnik. Nel 2012,
oltre 600 persone, rappresentanti
altrettante malattie rare, si sono
radunate per approfittare della fan-
tastica possibilita di incontrarsi.
L'evento offre 3 giorni intensi di
workshops per una giusta condivi-
sione di informazioni.

Quest'anno alcuni dei temi trattati
saranno quelli relativi ai servizi me-
dico-sociali offerti su iniziative di
associazioni di pazienti; standard
diagnostici e di cura, educazione te-
rapeutica; servizi sociali specializzati,
piani nazionali e tantaltro!

Per concludere in bellezza, dal 20 al
23 Giugno mi troverd a Washington
per il congresso scientifico sulla Scle-
rosi Tuberosa tenuta dal Tuberous
Sclerosis Alliance. Un ulteriore raduno
di medici e ricercatori dove sicura-
mente verranno evidenziate le novita
sulla ST, le nuove cure disponibili,
test clinici e dove, probabilmente,

saranno presentate le linee guide
internazionali aggiornate.

(i sara anche spazio per un incontro
della Tuberous Sclerosis Complex In-
ternational per un ulteriore scambio
di idee ed informazioni tra associazioni
a beneficio dei nostri cari.

Intravedo tante altre novita all'oriz-
zonte, che vi raccontero alla prossima
occasione. Ogni piccolo gesto che
faccio per AST quest’anno lo dedico
alla memoria di mia madre Elena
D’Agostino, la cosa pid’ importante
della mia vita: - ci manchi tanto
Mamma, ma ora ce la dobbiamo cavare
da soli - Hai sempre dato tutto te

stessa alle
persone
pid biso-
gnose, aiu-
tando quan-
do potevi, offren-
do un sorriso ed
una spalla ogni
volta che clera
la necessita,
nonostante la
tua malattia ed il dolore im-
menso che sopportavi in silenzio ogni
giorno.

Come ogni madre, lei credeva in me,
ha sempre accettato le mie strava-
ganze, il mio essere anarchica, forse
perché lo era anche lei.

C'era sempre nei momenti pid difficili
con Jake, presente per coccolare Leo
poiché mamma e papa’ spesso non
c’erano. Il suo amore puro, prezioso
e semplice sara per sempre nel mio
cuore e spero solo di aver ereditato
almeno un pizzico della sua deter-
minazione. Aveva promesso a Jake
che, una volta arrivata “li su”,
avrebbe fatto una grande festa! ...
Fai un gran fracasso Mamma!
Come facciamo tutti noi ASTini
qui sulla terra!
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Luisella Graziano
l.graziano@sclerosituberosa.org

Il convegno di Milano
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Alleati per la salute

Si @ svolto il 22 e 23 marzo
a Milano il convegno,
organizzato dalla Novatrtis,
sulla spending review

evo riconoscere che l'argo-
mento trattato € di grande
importanza e ci riguarda
molto da vicino, visto i che
i grossi “tagli” subiti dai comuni ri-
cadono a pioggia sui cittadini e di
conseguenza sui nostri cari.
Mi soffermo un attimo, prima di de-
scrivere gli argomenti trattati per
dirvi quanto fa bene incontrare cosi
tante associazioni in un solo mo-
mento. Limportanza di verificare
come si muovono sul territorio e
come sono organizzate tra loro, aiuta
a farsi un quadro di quanto lavoro
c'é da fare e che comunque stiamo
facendo. Inoltre devo dirvi con or-
goglio che abbiamo ricevuto i com-
plimenti da molte associazioni per
come siamo organizzati e strutturati
sul nostro territorio.

Passiamo ora agli argomenti trattati
facendo una sintesi.

La cosi detta spending review si pud
considerare un atto dovuto, una
volta che sia correttamente inserita
nel contesto macro-economico che
sta attualmente vivendo [Ttalia.
Lobiettivo & contribuire a fornire la
consapevolezza della necessita di in-
terpretare l'evoluzione del sistema e
delle sue politiche sanitarie nel con-
testo generale delle modificazioni

economiche e sociali in corso; e allo
stesso tempo, di supportare la fun-
zione di advocacy delle associazioni
dei pazienti, effettuando un‘analisi
della spending review mirata sugli
aspetti che possono essere proiettati
in termini di impatto sulle condi-
zioni di accesso alle cure a livello
regionale.

Partendo dal tema dell’effettivita
della tutela del diritto alla salute,
vengono evidenziate le conseguenze,
per il settore dell'assistenza, dei ta-
gli alla spesa operati dai pil recenti
provvedimenti legislativi, per poi in-
dividuare gli strumenti di partecipa-
zione e di tutela dei soggetti inte-
ressati e delle loro associazioni di
categoria rispetto alla definizione
dei concreti meccanismi applicativi
affidati, dalla stessa legge, alla di-
screzionalita del decisore politico
rappresentato dalle regioni e/o dallo
stato e, per esso, principalmente dal
Ministero della Salute e dagli orga-
nismi a carattere tecnico scientifico.
Un" attenzione particolare sara riser-
vata alle modalita di inserimento nei
prontuari dei farmaci potenzialmente
innovativi e di quelli utilizzabili in
via estensiva per la cura di patologie
per le quali non sono disponibili va-
lide alternative terapeutiche. Leffi-
cacia terapeutica del prodotto costi-
tuisce il criterio fondamentale che
orienta la discrezionalita tecnico-am-
ministrativa delle autorita e organi
specializzati cui spetta lindividua-
zione dei farmaci prescrivibili a carico
del Servizio sanitario previo inseri-
mento nel prontuario. La giurispru-
denza, per orientamento ormai risa-
lente e consolidato, afferma tuttavia
che la somministrazione a titolo gra-
tuito del farmaco é dovuta laddove
esso risulti indispensabile e insosti-
tuibile.

Il problema prioritario dei moderni
sistemi sanitari & quello della gene-
rale scarsita di risorse disponibili a
fronte della complessiva e crescente
domanda di salute. In una situazione
globale di risorse limitate . le valu-
tazioni farmaco - economiche sono
un prezioso contributo per gli am-
ministratori sanitari. Le associazioni
a tutela dei pazienti potrebbero trarre
elementi ulteriori di discussione con
le autorita sanitarie da queste consi-
derazioni per identificare un percorso
mirato di clinical governance a livello
locale per l'appropriatezza prescrittiva
che favorisce, in ultima istanza, il
contenimento dei costi a vantaggio
di terapia e prevenzione adeguate per
tutti i cittadini.

In un momento in cui gli allarmi
sulla possibile sostenibilita econo-
mica del Servizio Sanitario, i cui
costi appaiono in continua crescita
e in cui sono in discussione i prin-
cipi ispiratori di universalita e sus-
sidiarieta del sistema sanitario, &
necessario un intervento immediato
e profondo che consenta di trovare
un equilibrio fra riduzione delle ri-
sorse e disponibilita per i pazienti
di una’ assistenza sanitaria che ga-
rantisca qualita e il meglio che ri-
cerca e innovazione mettono a di-
sposizione. E necessario operare delle
scelte.

Per ridurre i costi della sanita senza
limitarne gli indiscussi benefici sulla
salute delle persone & oggi sempre
pil necessario utilizzare in modo ap-
propriato e senza sprechi le risorse
disponibili.

Lo strumento per vincere questa sfida
richiama oggi sempre di pit il tema
dell’ appropriatezza. Appropriatezza:
fare la cosa giusta al paziente giusto
e nel momento giusto.

La valutazione é lo strumento di ana-
lisi e decisione e per cio deve essere
basata su una metodologia rigorosa
e deve coinvolgere tutte le discipline
e progressivamente nuove discipline.
E i pazienti e le associazioni devono
essere parte integrante del processo
di valutazione e delle decisioni.
Esistono in letteratura scientifica
studi che dimostrano che il coinvol-
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dalle Regioni

gimento dei pazienti nel processo de-
cisionale porta numerosi benefici per
i pazienti, per i medici, e per tutto il
sistema sanitario che includono la
minor ansia e maggiore conoscenza,
miglioramento dei risultati, riduzione
della variabilita, delle cure e dei loro
costi e, non ultimo, una maggiore
corrispondenza dell'assistenza con i
veri “ valori” per il paziente.
L'allungamento dell’ attesa di vita ve-
rificatosi nel corso degli ultimi 100
anni ha modificato profondamente la
richiesta di salute da parte della po-
polazione.

E’ aumentato notevolmente il numero
di persone anziane e la tipologia dei
problemi si € spostata dalle patologie
acute alle malattie croniche - dege-
nerative. Queste ultime richiedono
per la loro corretta gestione | inter-
vento di pit figure specialistiche e
professionali, che in assenza di una
gestione coordinata e condivisa, non
possono fornire una risposta adeguata
al cittadino in termini di presa in ca-
rico e di riduzione della variabilita
dell'offerta. Laumento quantitativo e
qualitativo della domanda di salute
con evidenti ricadute economiche ha

portato da una parte le istituzioni a
privilegiare sempre di pit lefficienza
dei sistemi sanitari e dallaltra il
mondo professionale a sviluppare la
capacita di valutare sia |’ efficacia sia
la qualita degli interventi sanitari.
Infine i cittadini e i pazienti vogliono
essere sempre pill coinvolti nelle de-
cisioni che riguardano la loro salute.
E’ evidente che questa fase di evolu-
zione, ma anche di transizione dal
vecchio al nuovo, deve essere gestita
al meglio con il coinvolgimento di
tutti i possibili protagonisti, non ul-
timi i cittadini e i pazienti.

aprile - giugno ‘13
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Storie

La mia

storia

“Ringrazio chi ha saputo volermi bene
non per quello che ho ma per quello
che dimostro di essere”.

on & cosi semplice scri-
vere la propria storia come
fosse una POESIA ma ci
proverd lo stesso e ve-
diamo cosa ne esce. Dunque da
dove posso cominciare?
Mi chiamo Alice, ho 26 anni e sono
di Genova. Sono affetta da ST, mi &
stata diagnosticata all'eta di 7 mesi
a causa di crisi epilettiche manife-
state con assenze e pianti isterici;
da quel momento i medici mi die-
dero un farmaco anticonvulsivo per
evitare che tornassero, scomparvero
dopo il primo anno di vita, rimasi
sotto cura fino all'eta di 16-17 anni
e poi, visto che non avevo avuto
pit alcun problema, decisero che si
poteva togliere il farmaco.
Sono una ragazza solare, timida,
sensibile alla quale piace conoscere
nuove persone ed anche fare nuove
esperienze, amo il ballo, la musica,
uscire con gli amici. Posso inoltre
dire che conduco una vita norma-
lissima (come qualsiasi altro mio
coetaneo), ho un lavoro fisso (raro
di questi tempi), guido la macchina,
faccio sport e riesco ad avere auto-
nomie in molte cose.
Il mio & un caso di mutazione ge-
netica, quindi sono la prima in fa-

miglia ad averla, ma posso tran-
quillamente dire che, nella sfortuna,
ho avuto la FORTUNA di stare tutto
sommato bene e di avere solo ma-
nifestazioni dermatologiche.

Come tutti sapete scrivo poesie, un
esempio ne é stato il libricino che
ho fatto: “VITA, pensieri in liberta”,
dove ho raccolto tutte le poesie che
avevo scritto nel corso degli anni.
La comunicazione della malattia, da
parte dei miei genitori, € arrivata
che ero adolescente (potete imma-
ginare come possa averla presa).
Ho impiegato diversi anni prima di
accettare la cosa, tanto e vero che,
mi ha “causato” la chiusura del ca-
rattere al punto da isolarmi dal con-
testo sociale e scolastico che vivevo
in quel momento. La svolta é arri-
vata una volta entrata all'universita
dove mi si & presentata una realta
completamente diversa forse perché
avevo conosciuto persone meno in-
fantili di quelle che avevo incon-
trato nel corso degli anni scolastici.
Il mio cambiamento caratteriale &
stato possibile grazie al sostegno
ENORME da parte di TUTTA la mia
famiglia (nessuno escluso) ed anche
grazie a chi ha saputo volermi bene
NON per quello che ho MA per quello

che dimostro di essere.

Tutto questo mi ha aiutato a tirar
fuori un po’ di autostima (quel mi-
nimo necessario che serve per an-
dare avanti).

Vorrei concludere la mia biografia
facendo i ringraziamenti a TUTTE
quelle persone (la mia famiglia in
primis) che mi hanno permesso di
superare ostacoli a volte pil grandi
di me e quindi di poter vivere me-
glio con me stessa ed anche con
gli altri, e poi anche ad affrontare
le cose che faccio ogni giorno.
Vorrei poi ringraziare anche tutto il
gruppo AST perché da quando ne
sono entrata a far parte ho visto
tutte le realta pia diverse e son riu-
scita a trovare un po’ di forza in pit
per affrontare delle difficolta che si-
curamente non sarei stata in grado
di superare da sola. Ho cominciato
a frequentare il gruppo nel 2006 con
la vacanza associativa in Abruzzo e
da quel momento c'é stato un at-
taccamento ad ogni singola persona
e ho trovato in tutte loro come una
seconda famiglia dove condividere i
pid diversi momenti.
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PIEMONTE

Eccoci qua, al ritorno da Pisa, a
ringraziare chi si & adoperato per
organizzare tutto cosi bene (e non
é facile ...) e a ringraziare tutti
quelli che, a tutti i livelli, colla-
borano con |'Associazione. Grazie
alla nostra Presidente che contagia
con la sua carica vitale e ai nostri
medici che ho sentito propositivi,
partecipi e appassionati. E stato
bello incontrarvi nuovamente tutti,
lunico rammarico & che non si
riesce a dedicare tutto il tempo
che si vorrebbe agli amici che
fanno parte di questa grande fa-
miglia. Io mi sono avvicinata all’AST
in un momento difficile con Luca
che mi dava un po’ di problemi e
Carlo che lo accettava sempre
meno, ricordo ancora il primo in-
contro al “Grappa”, sotto una piog-
gia battente rifugiati al bar, quando
ascoltando i racconti di Manuela,
Carla, Lucia ... ho capito che non
ero sola, che le mie esperienze
erano le loro esperienze cosi come
le difficolta e i dubbi e quando al
rientro dal week-end Carlo ha fi-
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nalmente disegnato anche il fratello
includendolo nel “suo nucleo fa-
migliare” ho pensato che era stata
una scelta giusta e non solo per
me.

Voglio ringraziare Elia la Presidente
del Circolo Acli di Santa Maria
(VC) che malgrado le sue difficolta
ha voluto organizzare una fagiolata
benefica a nostro favore che ha
avuto molto successo, grazie anche
a Romina, Sandro e tutti quelli
che a vario titolo hanno aiutato e
partecipato. Ringrazio anche col-

Marche

leghe amici e famigliari che mi
aiutano a raccogliere fondi e mi
perdonano se sono un po’ meno
presente presa da mille idee e
progetti. Domenica 24 marzo '13
ho partecipato con un piccolo ban-
chetto alla fiera di primavera a
Roasio (VC) diluviava, faceva un
freddo terribile, la primavera non
si e fatta vedere e neppure la
gente ... ma non importa almeno
sono finita sui giornali locali la

Raffaella Cavalleri
Tel AST 366 5705806
nikinuks@hotmail.it

LIGURIA

IL GENOA SOLIDALE
PER L’AST

Eccomi qui a raccontare le mie av-
venture di tifosa allacqua di rose
... 0 meglio di mimosa.

Ancora una volta il club del Genoa
“Le Preziose”, in occasione della fe-
sta della donna, ha organizzato una
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cena rossoblu invitando alcuni gio-
catori del Genoa, in cui ha inserito
una piccola raccolta fondi per UAST.
Quest’anno, gli ospiti d'onore sono
stati i tre portieri del Genoa Frey,
Stillo, Donnarumma e tante tifose
genoane con un po” di maschietti
infiltrati.

Riprendo volentieri da un articolo
della rivista Pianeta Genoa: “Oltre
all'immenso amore verso il Genoa,
il club si & impegnato in questi anni
con alcune iniziative a scopo be-
nefico a favore dell’AST, ad esempio
quando Giovanni Tedesco militava
nel Genoa, il Grifoneinside, coadiu-
vato da un altro importante e primo
nel suo genere club, Le Preziose,
hanno compiuto un importante la-
voro vendendo sul territorio geno-
vese un calendario per raccogliere
fondi, intitolato «Un anno col ca-
pitano» interamente offerto dal gio-
catore. Le centinaia di copie ven-
dute hanno dato la possibilita
all'/AST di portare a compimento un
importante congresso nazionale a
Genova al quale hanno partecipato
centinaia di persone giunte da tutta
Italia. “Queste sono le cose che ti
danno la forza e la voglia di conti-
nuare sulla strada intrapresa” spiega

Bruni. Gli scopi benefici sono stati
raggiunti anche attraverso cene con
lotterie e vendita di gadget. Il club
é riuscito anche a organizzare uno
spettacolo al teatro Verdi di Sestri
Ponente con la partecipazione di
comici genoani e del gruppo musi-
cale dei Buio Pesto. Lo scorso na-
tale il Club ha dato un aiuto a
Mauro Bruni a vendere il libro:
«Gente da Grifone» da lui prodotto,
anche in questo caso parte dei ri-
cavati sono stati elargiti allAST” e
aggiungo un altro calendario con
Milito nel suo ultimo campionato
con il Genoa.

Nel corso della serata é stata fatta
una piccola lotteria pro AST met-
tendo in palio alcuni gadget che la
federazione Genoa ha messo a di-
sposizione piu le tre maglie firmate
dai tre giocatori. E’ stata una serata
piacevole durante la quale abbiamo
distribuito i nostri volantini del 5
per mille e dato spiegazioni a chi
le chiedeva. Ringrazio mia sorella
Pina, presidente del club, per
avermi dato ancora questa occa-
sione di raccolta fondi oltre che per
esserci ogni qualvolta ne ho biso-
gno, Mauro Bruni, presidente del
Genoa club GrifoniInside e Marisa

Raggio vicepresidente per aver aiu-
tato nell'organizzazione, e ancora
tutte le partecipanti che hanno
contribuito alla riuscita della serata.
Lincasso della serata sara definitivo
dopo un’ulteriore lotteria che si
terra ad aprile e che mettera in pa-
lio un quadro, donatomi da una pit-
trice genovese Mariarosa Bombelli,
che riprende il capitano del Genoa,
Marco Rossi, mentre segna un goal
e due gadget genoani. Saranno ven-
duti 90 biglietti collegati alle estra-
zioni del lotto.
Queste sono le piccole grandi cose
che mi fanno capire quanto il terri-
torio ci pud aiutare e quanta soli-
darieta si puo trovare senza nascon-
dere la testa nella sabbia.
Grazie ancora a tutti

Francesca Macari

GRAZIE LATERINA!!!!

Anche stavolta i Vannuccini hanno
fatto un bellissimo goal!!!!

A parte il boom di vendita di bi-
glietti, il week end a Laterina &
stato fantastico soprattutto per
l'accoglienza. Stefano, Lucia (forza
della natura e meraviglioso carat-
tere) e Elisa sono fantastici e, solo
partecipando al loro week end si
capisce perché hanno tanti amici e
sostenitori, la serata dell'estrazione
era affollatissima di gente che ha
dimostrato partecipazione e solida-
rieta vera!

Ritrovarsi comunque anche in tanti
tra soci e amici é stato bellissimo,
é stato bello visitare Cortona e l'ac-
coglienza favolosa della famiglia Ri-
sorti che sembra un tutt’'uno con la
famiglia Vannuccini e che si é pro-
digata in tutti i modi per ospitarci
in casa loro e preparare delle lucul-
liane cene: GRAZIE MORENO, NARA
E SAMANTHA (che buoni i tuoi can-
tuccini, la tua ricetta é preziosa!).
Lavorare bene nel territorio significa
trovare la solidarieta e non sentirsi
soli con i propri problemi e Stefano
e Lucia mi sembra che nel loro con-
testo fanno un lavoro stupendo,
Elisa & una ragazza fortunata anche
ad avere belle e sincere amicizie
(ma anche questo non sara un
caso!). Le occasioni che la lotteria
ci ha offerto sono state molteplici,
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nel proporre i biglietti ho trovato
persone che si sono prodigate per
aiutarci nella vendita e nel diffon-
dere la conoscenza dell'associazione
e della sua attivita. Ringrazio vera-
mente tutti per laiuto concreto e
la partecipazione attiva a tutto il
percorso, abbiamo bisogno di fare
sempre di pit e Lucia, Stefano e
Elisa sono degli esempi preziosi!

Francesca Macari
Segretaria Nazionale AST

Ricordando
Riva del Garda

La formazione delegati a Riva del
Garda, mi ha lasciato la soddisfa-
zione di un‘alta partecipazione im-
portante per dellintensita dei con-
tenuti che Giulia Mariani ha
proposto e sviluppato e per il posi-
tivo impatto sul territorio come im-
pegno dei soci, delegati e ammini-
strazione locale. Lospitalita e
l'accoglienza sono state favolose
grazie all'impegno dell'amministra-
zione locale attraverso la media-
zione della famiglia Fruner che rin-
grazio tanto per averci creduto.
Abbiamo come al solito eviscerato
le nostre problematiche nei gruppi
di lavoro che Giulia ha diretto in
maniera magistrale. Il nostro com-
pito ora & cercare di studiare bene
cosa il nostro territorio ci offre in
termini di servizi per i malati rari

per cercare di migliorarli e raccon-
tarli a tutti.

E stato bello anche aver potuto fe-
steggiare i 50 anni della nostra de-
legata veneta Bruna Donazzan e il
compleanno di Anna, figlia della
nostra delegata Amelia

Abbiamo avuto l'ennesima dimo-
strazione che ritrovarsi & bello e

confrontarsi & ancora meglio.
Francesca Macari

LOMBARDIA

GIORNATA MALATTIE
RARE A MILANO -
OSPEDALE
MANGIAGALLI

E il 28 febbraio, & il grande giorno
delle rare, non ho risposto a Patrizia
per scaramanzia, ci tenevo ad an-
dare all'evento previsto all'ospedale
Mangiagalli, visto che raggiungere
Milano con i mezzi mi é anche fa-
cile, in bike sarebbe troppo lunga.
Evvai, ci sono riuscita, arrivo e c'é
aria di festa, lungo il corridoio ci
sono gia alcune associazioni nella
loro postazione, sopra di loro fe-
stoni colorati ti accompagnato
verso l'aula magna. Nell'atrio prima
di essa in un angolino trovo l'amica
di Patrizia (scusate non memorizzo
mai i nomi ...) che gentilmente si
occupa della nostra postazione, che
bello vedo NINO GIALLO PULCINO &
sempre troppo bello girare le sue
pagine, GRANDE MAURIZIO!

Raggiungo con felicita Patrizia in
aula magna, ci scambiamo baci di
saluto, il convegno é molto interes-
sante (io e Patrizia abbiamo un filo
personale anche da condividere in
questi giorni, un filo che forse nel
futuro riunira i nostri cari, chissa

che coincidenza di vita ...). Linter-
vento dell’'organizzatrice della marcia
che ci sara sabato mi ha dato ener-
gia, & grande! Come pure lintervento
di un padre, che poi pensate, sabato
scattando una foto, davanti a me mi
rendo conto che & lui! Che forza que-
sto padre, ha ragione, UNITI siamo
forti. E il momento di chiedere alla
Regione, visto anche il cambhiamento
politico, non bisogna perdere tempo,
bisogna OTTENERE!

Arriviamo a sabato 2 marzo ore 14:
mia sorella mi raggiunge e insieme
andiamo a Milano (ahahh Paola e
Chiara come ci chiama Loris), P.zza
Castello, nel tragitto mi scarico un
poco con lobiettivo, mi calma, mi
piace. In lontananza si vedono i pal-
loncini, siamo tanti, che bello, cerco
il cartello nella nostra associazione
tra quelli sdraiati ancora da prendere,
ma non c'é, trovo “epilessia farma-
coresistente” ma non & importante
quale, oggi siamo tutti uguali! Co-
munque prendo quello, ahaah, é
pure pesante! Con un ginocchio “si-
fulo” ahahah!! In lontananza vedo
“Associazione Sclerosi Tuberosa”, che
bello, penso, altri amici ... nooo! E
solo una signora che & venuta a par-
tecipare, ha preso il primo cartello
che gli & capitato: i cartelli sono
tanti da portare, ce lo scambiamo,
mi piace latmosfera che si é creata,
allegria, tutti uniti per lo stesso
scopo. Lorganizzatrice ci trasmette
una grande forza, € insieme al rap-
presentate del Comune, ha la stessa
carica della nostra cara Velia!

Si parte, la gente intorno a noi si
ferma e ascolta, ci fotografano: le
parole urlate nei microfoni mi piac-
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ciono: “Per un giorno usciamo tutti
uniti allo scoperto, poi rientriamo
nel nostro mondo, nel nostro dolore,
nei nostri problemi, nei nostri con-
trolli” e aggiunge “siamo qui per i
nostri diritti che vogliamo urlare,
voi con la vostra malattia che gua-
risce, noi con la nostra che non
guarira mai...!”

Che emozione! Ma é tardi, perd, devo
raggiungere Loris, consegno il car-
tello a un signore, mi guarda e ride,
forse sono stata troppo decisa!! Mi
risponde “pensavo d’averla scam-
pata”.. gli dico “portalo per noi per
i nostri ragazzi fino alla fine”, sorrido
e ci allontaniamo, ci fermiamo in
P.zza Duomo per un panino ed ecco
ritrovo alcuni palloncini volati via,
le ultime foto pensando a voi tutti,

vi voglio bene amici dellAST ...
Con tanto affetto
Tina e Claudia - Ernestina Tassoni

GIORNATA MALATTIE
RARE 2013 A
CREMONA

Il 28 febbraio scorso, nellOspedale
Maggiore di Cremona, si & di nuovo
parlato di Malattie Rare, questa volta
in maniera diversa rispetto allo scorso
anno. Finalmente questa volta erano
presenti tante associazioni, i medici
hanno fatto delle brevi introduzioni
circa la loro specialita rispetto a una
0 pil malattie in carico ai loro reparti,
poi la parola & passata ai pazienti,
alle associazioni, ai familiari.

Alla fine del 2012, quando ancora non
si era chiuso il calendario della for-
mazione interna dellOspedale, pen-
savamo che non saremmo riusciti a
realizzare questo progetto.

Invece poi la volonta dei medici, so-
prattutto del Primario di Neuropsi-
chiatria Infantile dott. Arisi che ha
sostenuto il nostro progetto e il Pri-
mario di Genetica Medica Dott. Cavalli
che ne ha curato la direzione scienti-
fica, ha prevalso su altre priorita, e la
giornata € andata in porto.

E stato emozionante leggere nei volti
di persone che non conoscevo la
stessa forza e la stessa determinazione
nel far sentire la voce dei malati rari.
Ancora una volta, sempre su invito
della Neuropschiatria Infantile, ho po-

tuto anch’io portare un po’ di AST a
Cremona. Ho letto il libro, Nino Giallo
Pulcino, un po’ titubante perché mi
sembrava di profanare un luogo cosi
medico con una storia da bambini,
ma tutta la platea si & emozionata e
ha gradito la nostra presentazione.
Spero che quella lanciata quest'anno
non sia una goccia in mezzo ad un
oceano, ma che sia davvero l'occa-
sione per fare “rete” anche nel nostro
territorio e che la comunita medico-
scientifica non dia mai per scontato
la nostra presenza.
Anche la nostra sede pubblica ha su-
bito un trasloco, non certo impegna-
tivo come quello di Roma, ma per noi
importante. Le Acli Provinciali di Cre-
mona, che hanno rinnovato la dispo-
nibilita a ospitarci, hanno inaugurato
per ora solo ufficiosamente la loro
nuova sede, chiamata anche “citta-
della dei servizi”.
E un ambiente ampio, spazioso e si-
curamente risponde maggiormente
alle esigenze delle varie associazioni
e cooperative che vi operano. Anche
per noi rappresenta un sicuro punto
di appoggio, e di questo dobbiamo
ringraziare il nuovo Presidente Pro-
vinciale Bruno Tagliati. Speriamo di
farne buon uso e di inaugurare anche
una presenza fisica fissa magari anche
solo per un giorno alla settimana.
L'impegno & sempre tanto e aumenta
pitl ci si mette in moto, perché nel-
immobilita non si ottiene niente.
Novella Riviera

Delegata Cremona
n.riviera@sclerosituberosa.com

L’ESPERIENZA DELLA
SCUOLA DI DOSIMO
CON NINO GIALLO
PULCINO

Abbiamo lavorato per ['Associazione
Sclerosi Tuberosa, in occasione della
giornata delle malattie rare, sulla
favola di “Nino Giallo Pulcino”. Ab-
biamo animato la storia per tutte le
classi del plesso scolastico e ab-
biamo discusso insieme sugli inse-
gnamenti che questa favola ci ha
suggerito. Larticolo seguente scritto
da noi é per il giornale dell’Associa-
zione Sclerosi Tuberosa”.

¢ (Ciao, noi siamo gli alunni della 4°
A della Scuola “A.Ghisleri” di Persico
Dosimo (in provincia di Cremona).
Noi abbiamo aderito a un progetto
chiamato “Nino giallo pulcino”:
abbiamo animato la favola di Nino,
interpretando il ruolo delle farfalle
costruite durante le ore di arte e
immagine. Per fare queste farfalle
abbiamo usato della carta velina, i
bastoncini del gelato, colla a caldo
e bastoncini veri per fioristi per il
supporto. La nostra classe ha pre-
sentato poi il lavoro alle altre
classi della scuola facendo fare
dei disegni ai compagni per espri-
mere cid che avevano capito e
imparato da questa favola. Da

questo progetto abbiamo capito
che bisogna accettare le persone
per quello che sono e per quello
che hanno dentro nel cuore. “Tutti
differenti ma uguali nel proprio

cuore”,

® Buongiorno, siamo gli alunni
della classe 4° B della scuola pri-
maria “A.Ghisleri” di Persico Do-
simo (provincia di Cremona). Ab-
biamo letto un libro che s’intitola
“Nino giallo pulcino” che ci ha
insegnato che non bisogna guar-
dare la parte esteriore delle per-
sone ma conoscere quella inte-
riore di ciascuno.
Nino é nato diverso da tutti gli
altri e abbiamo capito con questa
storia che un bambino con una
malattia rara & speciale, che non
va preso in giro, cosi con la col-
laborazione di ognuno e dandoci
una mano saremo tutti amici. Non
saremo mai pil soli: a tutti i
bambini, ciascuno raro, a modo
suo.
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TRENTINO
ALTO ADIGE

La formazione in
Trentino

Carissimi tutti, & la prima volta che
scrivo sul nostro Giornale, anche se
son vecchia dell’AST; non so da che
parte cominciare, sebbene abbia
tante cose da dire.

Ci provo: vi descrivo in breve come

si e svolto il Corso dei Delegati a
Riva del Garda.

Grazie allimpegno di tutte, siamo
riuscite a organizzare la partecipa-
zione di Medici, Autorita politiche,
Operatori in CSE, mia nipote Maria
che ha perso una giornata di scuola
pur di venire a darci una mano a
seguire Federica, Monica, Anna e
insieme agli altri genitori, i bambini
presenti.

Noi delegati, sebbene in pochi, sia-
mo riusciti a fare un buon gruppo
di lavoro, sotto la preziosa direzione
e collaborazione della Dr.ssa Giulia
Mariani.

In Trentino era la prima volta che si
svolgeva un evento per l'AST, e pur-
troppo la partecipazione della po-
polazione é stata alquanto scarsa.
Il primo giorno & stato presentato
il cortometraggio LAGNELLINO CON
LE TRECCE agli studenti del Liceo
Maffei, seguito nel pomeriggio dalle
relazioni della Dr.ssa Annalisa Pe-
drolli, Presidente dell’Associazione
Malattie Rare del Trentino, che ci
ha illustrato in modo molto mirato
qual é la situazione delle Malattie
Rare nella nostra Provincia e Regione
e come si sta lavorando per avere i
dati pit possibile esatti del numero

dei pazienti e per rendere pit ope-
rativo il Centro di Riferimento MR
anche per la Sclerosi Tuberosa.
E seguita poi la relazione della
Dr.ssa Benedetta Caliani, pediatra
presso ['Ospedale di Conegliano Ve-
neto e proveniente dall’equipe del-
'Ospedale di Siena, dove, insieme
alla Dr.ssa Bartalini, si dedica anche
alla ST e seguono nostra figlia Anna.
Anche questo intervento & stato
apprezzato dai presenti, per la chia-
rezza nell'esposizione e per la notizia
che iniziera un trial internazionale
clinico per verificare lefficacia e la
tollerabilita di Everolimus nell'epi-
lessia parziale farmacoresistente in
pazienti con ST.
Ha avuto poi la parola l'Assessore
del Comune di Riva Dr Alberto Ber-
tolini, per il suo breve intervento
ed é stato ringraziato per aver pa-
trocinato l'evento e messo a dispo-
sizione Auditorium del Conservatorio
e la Biblioteca, dove il sabato &
stato presentato il libro “NINO GIAL-
LO PULCINO” alla presenza di mamme
e bimbi .
Il sabato al gruppo di lavoro era
presente il Dott. Miottello che con
professionalita e disponibilita ci ha
aiutato ad affrontare gli argomenti
che pil ci stanno a cuore.
Anche la Provincia di Trento ha pa-
trocinato ['Evento, attraverso l'auto-
rizzazione del Presidente del Consiglio
Provinciale Dr. Alberto Pacher.
La sera poi abbiamo cenato tutti
insieme all'Hotel La Torre, abbiamo
festeggiato il compleanno di Bruna
e di Anna.
Per noi famiglia dellAST & stato im-
portante, stare insieme, scambiarsi i
pareri, le vicissitudini di tutti i giorni
a convivere con i nostri cari e a
come rendere pil leggero il modo di
organizzare i momenti pil 0 meno
difficili di ogni singola, seppur simile,
situazione familiare.
Per me e per noi tutti é stata im-
portante la presenza di Antonella,
di Mauro e del piccolo Massimiliano
che insieme a Luca e Mattia hanno
ravvivato la compagnia.
Ringrazio tutti, per l'organizzazione,
perché é stato bello ritrovarci e
stare insieme anche qui da noi!
Amelia, Fausto e Anna Foresti

VENETO

DIARIO DI RIVA DEL
GARDA

Rieccomi a porgere un saluto e un
grazie a tutti, a Riva del Garda ho
fatto 50 anni in AST!!! Qualcuno
ha detto “ma non di lavoro asso-
ciativo”, io ribadisco di pit perché
sono stati 50 anni di Sclerosi Tube-
rosa (malattia). Ringrazio il mitico
gruppo per cio che ha saputo of-
frire, ma ringrazio anche tutti coloro
che, non essendo presenti, si sono
fatti sentire: a tutti un grande
abbraccio, UAST é vivere in una
grande famiglia allargata.

Il mio compleanno, caduto in cir-
costanze associative, non é stato il
perno dell'incontro bensi un lavoro
associativo iniziato il venerdi po-
meriggio fino alla domenica. Ab-
biamo presentato “L'agnellino con
le trecce” in una scuola superiore,
“Nino giallo pulcino” in biblioteca,
c'e stato lincontro tra UAST e l'am-
ministrazione comunale, la presenza
di medici che nelle loro relazioni
hanno delineato un percorso possi-
bile per i malati di ST e il corso
con i lavori di gruppo condotto
dalle dr.sse Giulia Mariani e Patrizia
Petroni.

Di cose ne sono state fatte molte,
qualcuno pil esperto di me trarra
le conclusioni e le idee venute fuori.
A noi delegati e soci resta una cosa
da fare: lavorare non come ordine
ma come obbligo morale verso noi
stessi. Io per essere a Riva sono
uscita dall'Ospedale il venerdi po-
meriggio, sabato e domenica sono
stata con il gruppo e il martedi suc-
cessivo ero di nuovo a Venezia al-
'Ospedale San Giovanni e Paolo, e
sono tornata a casa mercoledi.

Per fare le cose non basta il corag-
gio, ci vuole la voglia!

LE STORIE: da qualche tempo ho in
testa un progetto che ho chiamato
“le storie”. I casi che conosciamo
di ST sono un certo numero, la meta
sono persone che conosciamo, ma
meno della meta emergono, i re-
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stanti sono nellombra, di essi non
sappiamo niente o poco, e spesso
sono casi che nella quotidianita
presentano problematiche impor-
tanti ed & anche per questo che
tante volte non possono partecipare
agli eventi e farsi conoscere.
La mia idea e di costruire rapporti
anche con queste persone, che re-
stano nell'ombra e farli emergere e
strutturare con loro dei percorsi di
conoscenza anche attraverso le no-
stre storie scritte, non solo parole
nel vento, il proprio pensiero su
carta. Spesso le persone pero rispon-
dono “io sono gelosa della mia sto-
ria”, “non ci riesco”. Ma le esperienze
insegnano, la vita va vissuta condi-
videndo anche le problematiche di
genere, sperando in un futuro possi-
bile e migliore per chi ci sta dentro.
Raccontarsi non & solo narrativa di
pensiero, ma le tracce di un percorso
possibile a livello medico, sociale,
scolastico, umano e il primo passo &
partire da noi stessi. Marco Michelli
aveva iniziato a lavorare sulle storie
ed era molto bello, riprendiamo
quella parte.
Chi ce la fa scriva la sua esperienza,
chi crede di non farcela chieda
aiuto. So che l'AST & una grande fa-
miglia allargata ma non apriamo
solo il cuore, apriamo anche la
mente e sono certa che ci verra re-
stituito molto, e riusciremo a rac-
cogliere fiordalisi i dove selvagge
crescono le ortiche.

Bruna Donazzan

PISA — Assemblea
Nazionale e
Presentazione
Bilancio

Una grande assemblea, il TriVeneto
era rappresentato, Trentino, Veneto
e Friuli erano presenti, come soci,
medici e delegati, e poi dal Nord al
Sud, isole comprese, un incontro
molto bello allinsegna del ritrovarsi
come in una grande famiglia.

Oltre Velia, Vania, la delegata pit
vecchia del gruppo per attivita e Pa-
trizia Petroni, tutto il resto era un
ambito sociale rinnovato, guai se
non fosse cosi.

Dal c.d.a. ai delegati, molti soci

hanno tracciato un percorso e poi si
sono fermati, perché? Aspettiamo
con gioia tutti il nostro Giornale, ele-
mento che ci mette in contatto tutti,
aspetto se non siano sempre i soliti
a scrivere, tutti lo possiamo e dob-
biamo fare, ringrazio chi lavora a
questo progetto.
Nessuno resti solo nel proprio disagio
ma costruisca una storia per se e per
gli altri, insieme raggiungeremo
grandi obiettivi. Ma per farlo bisogna
crederci, bisogna esporsi. Le nostre
esperienze devono diventare patri-
monio dell’essere, in quanto persone.
Tanti cari auguri per Alessandro
edEnrico Guzzo. Alle sorelle Girotto
tanti auguri di Buon Compleanno da
tutta UAST veneta.
A tutti un grande abbraccio, e vi
aspettiamo al Monte Grappa, il 21,
22 e 23 giugno. Se siete interessati
il rifugio e disponibile anche dal gio-
vedi per informazioni potete contat-
tare la famiglia Busnardo, Miryam
Dametto e Bruna.

Bruna Donazzan

FRIULI VENEZIA
GIULIA

LETTERA APERTA A
BRUNA DONAZZAN
DA PAOLAVIOL

(i siamo visti pochi giorni fa a Pisa
ma approfitto per scrivere una let-
tera aperta a Bruna (proprio la de-
legata del Veneto.)

Carissima Bruna, un grazie solenne
per i contatti che tieni costante-
mente con tutti noi, tu che da vera
stacanovista ti destreggi con la bu-
rocrazia di pubblici uffici, medici
sempre molto impegnati e persone
che certo non hanno la sensibilita
che ti aspetti.

Un grazie perché mi aiuti con il tuo
ottimismo. Comprendimi quando ti
sembra non condivida i tuoi obiettivi.
Ti siamo vicini e ti sosteniamo in que-
sto periodo durante il quale sei alle
prese con i tuoi controlli personali.
Un abbraccio Paola e Famiglia

EMILIA
ROMAGNA

PISA, che meraviglia!

Sono contenta di aver preso parte
a questo EVENTO. Lincontro con le
“facce AST” mi emoziona sempre
molto. Ho rivisto con molto piacere
Antonella e Maria dopo un bel po’
di tempo e altri amici dalle varie
citta. E i ragazzi poi: Luca frequenta
['universita, Elisa ha un lavoro, Mo-
nica si occupa della casa e aiuta la
sua vulcanica mamma Anna a rea-
lizzare le creazioni per il “mercato
AST” ... queste notizie mi fanno
sentire le farfalle nello stomaco.
Che dire dei progetti elencati du-
rante l'assemblea: quanta voglia di
fare anche se sappiamo che sara
dura realizzarli tutti, sappiamo pero
che ci metteremo tutto il nostro
impegno.

Anche il video realizzato da Manuela
con le nostre testimonianze spero
sara utile alle famiglie che hanno
bimbi piccoli affetti da sclerosi tu-
berosa, la positivita di Manuela
deve essere un esempio.

Desidero ringraziare Velia, Elisa-
betta, Daria, Eliana, Novella e le
splendide padrone di casa Vania,

Cosetta e Ketty.
Anna Maria Prudenziati

TOSCANA

DALLA TOSCANA -
TERRICCIOLA/PISA

Ciao a tutti sono Cosetta, la sorella
di Vania, una toscanaccia orgogliosa
di essere “Italiana”.

Sono nell’associazione praticamente
da sempre ed ho partecipato per
molti anni alle vacanze associative,
dalla Sicilia .... alla Puglia (ultima
vacanza insieme), e in questo lungo
cammino ho incontrato tantissime
persone che sono poi diventate
amiche, alle quali vanno aggiunte
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quelle conosciute sul Grappa, Roma
e ultimamente a Napoli.

La proposta fatta a Vania, dalla Pre-
sidente Velia, di organizzare [‘As-
semblea Nazionale a Pisa, io non la
presi molto bene perché la ritenevo
difficile non avendo noi, mai avuto
un’esperienza del genere (arriva-
vamo nelle altre regioni a pappa-
fatta e non potevamo capire le dif-
ficolta di organizzazione) perd oggi
ho riconosciuto che & stata un’idea
grandiosa perché ho avuto la pos-
sibilita di rivedere tantissimi amici
e i loro figli cresciuti anche se per
un solo pomeriggio.

Come prevedibile la partenza ¢ stata
in salita ... trovare porte chiuse da
parte delle istituzioni, non & stato
piacevole ... promesse non mante-
nute ...ecc, ma alla fine grazie an-
che a Daria ed Elisabetta (segretarie
AST), che da Roma ci hanno dato
una grossa mano, abbiamo organiz-
zato tutto e aspettato con trepida-
zione l'evento pisano.

Finalmente é arrivato il fatidico 15
marzo 2013 ed io entrata in un‘aula
gia piena di persone amiche che si
salutavano, si presentavano si
scambiavano opinioni ho respirato
unaria di casa cosi familiare da di-
menticare che erano trascorsi mesi
o anni dall'ultimo ciao.

Incontrare e salutare gli amici pre-
senti, conoscere nuove persone &
stato bellissimo; anche la riunione
é stata interessante e commovente:
ascoltare dalle mamme le loro storie
di sofferenza, speranza in un futuro
migliore per i figli e che entrando
nell’associazione si sono sentite
meno sole ... hanno fatto venire la
pelle d'oca !!!

Sabato 16 ... una giornata di sole
primaverile ... la visita guidata nella
bellissima e unica “Piazza dei Mira-
coli”, i ragazzi spaparanzati a gio-
care sull'erba, i vari gruppi di lavoro,
ecc ... e nel pomeriggio tutti all'as-
semblea .... ed io? a letto con la
speranza di poter venire la domenica
a salutare tutti ... ma con grande
dispiacere cosi non é stato!!

Grazie a tutti gli amici che hanno
condiviso con Vania 'esperienza pi-
sana!! Con laugurio di ritrovarci
presto insieme vi saluto tutti con

un forte abbraccio.
Cosetta Bulleri

MARCHE

GIORNATA MALATTIE
RARE AD ANCONA -
OSPEDALE SALESI

Il 27 febbraio si é tenuta all'ospe-
dale “G. Salesi” di Ancona la riu-
nione di aggiornamento dal titolo:
“Sclerosi Tuberosa. Farmaci orfani
e terapie innovative: Dove stiamo
andando?”.

Mio marito ed io, nuovi soci AST,
abbiamo partecipato all’'evento.
Dopo il Convegno Internazionale di
Napoli, questa e stata per noi la
seconda occasione di avvicinarci al
mondo dell’associazione e a tutto
quello che gira intorno a questa

malattia rara. E, come la volta pre-
cedente, siamo tornati a casa arric-
chiti da tale esperienza.

Lincontro si & rivelato sia un im-
portante momento di confronto con
altri, che come noi sono genitori di
un bambino affetto da ST, sia oc-
casione di conoscenza e aggiorna-
mento, anche per noi “non medici”,
su aspetti meno noti della malattia,
sugli studi di sperimentazione at-
tualmente in corso e su quelli in
procinto di essere avviati. Non ab-

biamo potuto fare a meno di notare
'ampia partecipazione del personale
sanitario (aula magna al completo
e con la presenza di tanti e tanti
giovani medici e infermieri). Questo
ci porta a riflettere su come sia di
fondamentale importanza che
eventi di questo tipo vengano pro-
posti proprio allinterno dei presidi
ospedalieri, in modo tale da costi-
tuire non solo un momento di ag-
giornamento per chi gia si occupa
con impegno della ST, ma anche un
serio strumento di informazione,
coinvolgimento e sensibilizzazione
per tutti gli operatori del settore
che invece “raramente” hanno oc-
casione di affrontare questa malat-
tia genetica. Speriamo che que-
st’'opera di formazione continui e si
rafforzi fino a entrare anche negli
studi di tutti i pediatri e medici di
base, coloro che sono in prima linea

e che dovrebbero conoscere, capire
e indirizzare le famiglie nei centri
specializzati.

Un ringraziamento particolare quindi
a tutti i medici e gli infermieri in-
tervenuti, ai “padroni di casa” Dr.
Cesare Cardinali e Dr.ssa Nelia Zam-
poni, alla Dr.ssa Claudia Passamonti,
prezioso tramite tra la nostra realta
marchigiana e lAst, e (... last but
not least!) alla nostra Presidente

Velia.
Eleonora e Andrea Parolisi
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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 va-
riabilita dei sintomi € spesso difficile diagnosticare correttamente e tempestivamente tale malattia, percid 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 pill 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 & 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.

CONTATTI CONSIGLIO DIRETTIVO AST

AST ONLUS - Associazione Sclerosi Tuberosa Onlus | Presidente: Velia Maria Lapadula
J, ‘

www.sclerosituberosa.org cell 335247729
informazioni e comunicazioni: info@sclerosituberosa.org e-mail: presidente@sclerosituberosa.org
. . . . L v.lapadula@sclerosituberosa.org

amministrazione: segreteria.ast@sclerosituberosa.org Formatrice e Dottoressa in Gestione
Sede Legale e Recapito Postale e Marketing per le politiche sociali
Via Attilio Ambrosini, 72 - 00147 Roma

Tesoriere: Paolo Cuoghi
cell AST 338 6256151

e-mail: tesoriere@sclerosituberosa.org

Ragioniere, nella grande famiglia AST dal 2005.

Entra nel direttivo nel 2009, si occupa dellAmministrazione Fi-
nanziaria AST

Sede Riunioni
Dip. Neuropsichiatria Infantile Univ. di Tor Vergata,
Via Anagnina Nuova, 13 c/o Villaggio “Eugenio Litta”
00046 Grottaferrata (RM) Italia

Segretaria Nazionale: Francesca Macari
cell 335 8282000

e-mail: segr.nazionale@sclerosituberosa.org
macari.francesca@gmail.com

Insegnante nella scuola dell'infanzia. Nell'associazione dal 2001.
Delegata Provinciale Genova e nel 2010, entra nel direttivo, si
occupa dellArchivio associativo dal 2010

Sede Operativa Nazionale
¢/o USL RM “A”, Terzo Distretto
Consultorio Via Dei Frentani, 6 - 00185 Roma II Piano, Stanza n°® 1
Tel. e fax: 06 65024216 cell ufficio 338 6747922

La segreteria & aperta nei seguenti giorni e orari
lunedi - mercoledi - venerdi dalle 10 alle 18
martedi dalle 10 alle 14 giovedi dalle 14 alle 18
due sabato al mese dalle 10 alle 14
cell AST 338 6276294 (Elisabetta)

Consigliere: Luisella Graziano
cell AST 338 6273079 - cell 340 3042186
e-mail: l.graziano@sclerosituberosa.com - dubinik@hotmail.it
Infermiera, attiva come socia della Lombardia dal 2005, entra
nel direttivo nel 2010

Area internazionale
Carla Fladrowsky Ferrara
cell AST 338 7177673 drewsky@tiscali.it - lacarloski@gmail.com

Consigliere: Novella Riviera
cell AST 338 71547661 - cell 347 5987293

e-mail: n.riviera@sclerosituberosa.com - nove76@hotmail.it
Ragioniera, si occupa della famiglia a tempo pieno, in AST dalla
nascita di Luca, entra nel direttivo nel 2012

Sito Web
Yuri Le Chiara:
webmaster@sclerosituberosa.org cell AST 366 5705803
Alice Le Chiara:
web-redazione@sclerosituberosa.org cell AST 366 5705804
reperibile dalle 9:30 alle 12:00
Eduardo Tornambene: supervisore Sito Web
e.tornambene@sclerosituberosa.org

Consigliere: Eduardo Tornambene
cell AST 338 7145812 - cell 329 1428922

e-mail: e.tornambene@sclerodituberosa.org - eduardo.tornam-
bene@poste.it

Ragioniere, manager privato, ha avviato diverse attivita micro-
imprenditoriali in Sicilia, entra nel direttivo nel 2012

Consigliere: Carmine Rosa
cell AST 338 6752316 - cell 340 5295193

c.rosa@sclerodituberosa.org e-mail: rocarros@alice.it

Redazione Aessetti e Newsletter i ; ubero: ° ance
Dirigente industriale, in pensione, entra nel direttivo nel 2012

Eliana Clingo, Novella Riviera, Velia M. Lapadula
direttore@sclerosituberosa.org
redazione@sclerosituberosa.org

Richieste Spedizioni Materiale Associativo:
Consigliere Eduardo Tornambene
¢/0 Magazzino Sofipost — Ragusa (Ag)
tel. ufficio 0922 874555 | cell AST 338 7145812
spedizioni@sclerosituberosa.org
lun/ven. 9/13 - 16/19
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PIEMONTE

Torino

Referenti: Prof. Nicola Migone

tel. 011 633 6681

Dr. Enrico Grosso tel. 011 633 6771
UOADU Genetica Medica AZ. OSP. S. GIO-
VANNI BATTISTA

Via Santena 19 ® 10126 TORINO

tel. 011 633 4481 ® fax 011 633 5181
e-mail: nicola.migone@unito.it
egrosso@molinette.piemonte.it

LIGURIA

Genova

Referenti: Dr.ssa Maria Giuseppina Baglietto
Unita Operativa di Neuropsichiatria cattedra
di Neuropsichiatria Inf. IST.G. GASLINI

Dip. di Neuroscienze, Oftalmologia e gene-
tica - Univ. di Genova

L.go G. Gaslini 5 ® 16147 GENOVA

tel 0105636536 ® fax 010381303

e-mail: piabaglietto@ospedale-gaslini.ge.it
Dr. Corrado Occella - (Direttore U.0.C. derma-
tologia) e Dr. Gian Maria Viglizzo

(Dirigente medico dermatologia)

Istituto Giannina Gaslini

U.0.C. complessa di dermatologia ® Genova
tel. 010 5636,/219 oppure 0105636,/563
Referente: Dr. Gian Maria Viglizzo

(dirigente medico dermatologia) - Istituto
Gaslini - U.0.C. Complessa di dermatologia
Tel 010 5636/219 oppure /563
Responsabile: Prof.ssa Paola Mandich
Centro di Coordinamento Aziendale per le
Malattie Rare dellIRCCS AOU

San Martino IST (Genova)

Ubicazione ambulatorio:

stanze 1 e 2 del II piano del Dipartimento di
Medicina Interna (DI.M.I),

Viale Benedetto XV, n 6

(Accesso tramite tunnel e ascensore, seguire
cartelli di indicazioni)

Referente stanza 2

Infermiera professionale Rosa Caneva

Tel. Direzione 010 3538960 Ambulatorio 010
3538954 tutti i giorni ore 9 -12

Fax 010 353 8946 — 010353 8972 Cell.
aziendale 366 6319002

E-mail gm@unige.it; malattierare@hsan-
martino.it

Savona

Dr. Roberto Gaggero

U.0. Pediatria Ospedale San Paolo ® Savona
e-mail: garob@iol.it e cell 3356278716

LOMBARDIA

Milano:

Referente: Prof. Alfredo Gorio

A.0. SAN PAOLO Polo Universitario

Univ. Studi di Milano,

Facolta Medicina e Chirurgia Laboratori di
Farmacologia

Via Rudini 8 ® 20142 MILANO

tel. 02 50323032 ® fax 02 50323033
e-mail: alfredo.gorio@unimi.it
Referente: Dott.ssa Francesca La Briola
(adulti e neurologia)

A.0. SAN PAOLO Polo Universitario Centro
per UEpilessia

Cell. 333 2375640 il martedi dalle 13.30 alle
14.30

e-mail: francescalabriola@ao-sanpaolo.it
segreteria: Silvia uenzi - tel 02
81844200/02/01 lun e mart dalle 10 alle 12
Per la Pediatria : Prof.ssa Enrica Riva, direttore
enrica.riva@unimi.it

Dr.ssa Roberta Giacchero - resp. DAMA per
l'eta pediatrica

tel. 02 81844384 ® ambulatorio 0281844563,
roberta.giacchero@ao-sanpaolo.it

Dr.ssa Gabriella Cefalo: prenotazioni per day
hospital - tel 02 81844737

e-mail: gabriella.cefalo@unimi.it

Al San Paolo é inoltre presente il Progetto
DAMA

(assistenza alle persone disabili con gravi
problemi di comunicazione numero verde
840 02 7999).

Gruppo per lo studio e la cura del TSC al
San Paolo:
http://www.ao-sanpaolo.it/news/?id=87
Referente: Dott. Sergio Harari

Pneumologo OSPEDALE SAN GIUSEPPE (MI)
Per prenotazioni visite ambulatoriali (pneu-
mologia ambulatorio interstiziopatie): Tel.
02 85994156

Per visita privata: Tel. 02 3311875

e-mail: sharari@ilpolmone.it

Monza:

Nuovo presidio pediatrico dedicato alla ST
per emergenze e programmazione follow up:
Referente: Dott. Angelo Selicorni

A.0. “San Gerardo”

Ambulatorio di Genetica Clinica Pediatrica
Via Pergolesi 33 - 20052 MONZA

tel. 039 2339043 (lun-ven 11:30 -13:30)
email: geneticaclinicamonza@gmail.com

Pavia:

Referente: Prof. Pierangelo Veggiotti
Dipartimento di Clinica neurologica e psi-
chiatrica dell’eta evolutiva

ISTITUTO NEUROLOGICO CASIMIRO MONDINO
Via Mondino 2 ® 27100 PAVIA

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

VENETO

Padova

Referente: D.ssa Irene Toldo

Neurologia Pediatrica - Clinica Pediatrica, Dip.
AIS per la salute della Donna e del bambino -
Az. Ospedaliera - Univ. di Padova

Via Giustiniani 3 ® 35128 PADOVA

tel. 049 8215474 © 8218094 fax 049 8215430
e-mail: irene.toldo@unipd.it

Referente: Dr. Piergiorgio Miottello
A.S.U.L.S.S. 3 e OSPEDALE NUOVO

Via die Lotti 40 ® 36061 BASSANO DEL
GRAPPA (VI)

tel. 0424 885180 ® fax 0424 885421

e-mail: piergiorgio.miottello@aslbassano.it

Treviso

Referente: D.ssa Benedetta Calliani - ULSS
7- Ospedale Santa Maria dei Battuti Cone-
gliano - Via Brigata Bisagno 4 - 31015 Cone-
gliano (TV)

tel 0438-663279 - Fax 0438- 663751

e-mail: benedetta.caliani@ulss7.it

EMILIA ROMAGNA

Bologna

Referente: Dr. Giuseppe Gobbi

Segreteria: Daniela Cometti

Dip. Mat. Inf.le Pres. Osp. Bellaria Maggiore
Ospedale Maggiore “C.A. Pizzardi”

Unita Operativa Neuropsichiatria Infantile
Largo Nigrisoli 2 ® 40133 BOLOGNA

tel/fax 051 6478461 (h. 8 - 14)

e-mail: giuseppe.gobbi@ausl.bologna.it
Referente: D.ssa Iria Neri

Clinica Dermatologica ospedale Sant'Orsola
Via Massarenti, 1 - 40138 Malpighi (BO)
Ambulatorio per la presa in carico e la cura
delle Malattie Rare pediatrico ed adulti —pa-
diglione 29 - prenotazioni dalle 12.30 alle
14.00 al tel. 051 6363475

Visite il venerdi pom dalle 14.30 alle 16.30
Tel. 051 6363783 - e-mail:
iria.neri@unibo.it

Collaboratore: dott. Riccardo Balestri
e-mail: riccardo.balestriz@unibo.it

TOSCANA

Firenze

Referente: Dr.ssa Marzia Guarnieri
Collaboratrice esterna AST

e-mail: m.guarnieri@katamail.com

Sez. Neurologia e Neurofisiopatologia della
Clinica Pediatrica

1°AZ. OSPEDALIERA A. MEYER

Via Luca Giordano 13 e 50132

tel. 055 5662534 ® fax 055 570380
Referente: Dott. Flavio Giordano
Specialista in Neurochirurgia — Neurochirur-
gia Osp. Pediatrico Meyer

V.le Pieraccini 24 - 50139 Firenze

Siena

Referente: Dr.ssa Gabriella Bartalini
Dipartimento Attivita

Integrata Materno Infantile

Struttura Complessa di Pediatria A.O. Univer-
sita Senese - POLICLINICO “LE SCOTTE”

Viale Bracci ® 53100 SIENA

tel. 0577 586581 586526 ® 586547 (segr.)
fax 0577 586143 ® e-mail:
bartalini4@unisi.it

MARCHE

Ancona

Referenti: Dr. Cesare Cardinali

Direttore U.0. Neuropsichiatria Infantile
Dr.ssa Nelia Zamponi

Resp. Centro Reg.le contro Epilessia Inf.le -
AZ. OSPEDIAL. “G. SALESI”

Via Corridoni 11 @ 60123 ANCONA

tel. 071 596 2501 ® 2507-2504-2526

fax 596 2502

e-mail: npisalesi@ao-salesi.marche.it
Dott.ssa Claudia Passamonti

Psicologa, ricercatrice - Azienda Osp. “G. Sa-
lesi”

tel. 071596 2504 ® cell. 331852932

e-mail: claudia.passamonti@unibo.it
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Referenti: Prof. Paolo Curatolo

Dr.ssa Roberta Bombardieri

Servizio di Neuropsichiatria Infantile
POLICLINICO DI TOR VERGATA

Viale Oxford 81 ® 00133 ROMA

tel. 06 41400165 Fax 06 41400343
e-mail: curatolo@uniroma2.it

e-mail: .bomba@libero.it

Referente: Dott.ssa Raffaella Cusmai

Div. Di Neurologia - Osp. Bambin Gesu
Piazza S.Onofrio 4 ® 00165 Roma

tel. 06 68592529 ® CUP 06 68181

e-mail: cusmai@opbg.net

Giacomo Di Zazzo

UO di Nefrologia e Dialisi - Ospedale Pedia-
trico Bambino Gesu - IRCCS

Piazza S.Onofrio 4

00165 Roma

Tel +39 06 68592393

Fax +39 06 68592602

e-mail giacomo.dizazzo@opbg.net
Referente: Prof. Eugenio Raimondo
Referente AST per odontostomacologia
STUDIO DI ROMA

Via Ippolito Nievo, 61 ® 00153 Roma

tel. 06/5813375 - cell. 337783527

e-mail eugenioraimondo@tiscali.it

Sito: www.eugenioraimondo.it

Referente: Dott. Luca Wongher

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

Referente: Prof.Massimo Laurenza
Specialista in dermatologia clinica e dermo-
sifilopa

Studio privato in convenzione con AST
e-mail: m.laurenza@tin.it

Ref.: Dott. Corrado Angelo ® dermatologo
Responsabile centro clinico genodermatosi
Idi - Istituto Dermopatico Immacolata
Via Monti di Creta 104 ® Roma

e-mail c.angelo@idi.it

www.idi.it/ centro clinico genodermatosi
tel. 06 6646 - 4092 oppure - 4082
prendere appuntamento per il martedi

ABRUZZO

Chieti

Referenti: Prof. Alberto Verrotti,

Dr.ssa Sara Matricardi

Centro Universitario di Neurologia Pediatrica
Clinica Pediatrica

Policlinico Universitario SS Annunziata

Via dei Vestini 5 ® 66100 Chieti

tel. 0871 358653 opp. 358018

e-mail: averrott@unich.it ® sara.matri-
cardi@yahoo.it

CAMPANIA

Napoli

Referenti: Dr. Salvatore Buono

AZ. OSP. SANTOBONO © PAUSILIPON - Pad.
“Ravaschieri” ® Neurologia (II piano)

Via Mario Fiore 8 ® 80128 NAPOLI

tel. 081 2205823

e-mail: salvatore.buono@tiscali.it
Dott.ssa Roberta D’Amato

Specialista in nefrologia - ir.Resp. Ambula-
torio NephroCare EnneE

Via P.Castellino 141  Napoli

Accesso gratuito previa prenotazione

tel. 081 5452655

PUGLIA

Bari

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

Div. di Neonatologia e Terapia Intensiva
Policlinico di Bari

Piazza Giulio Cesare 11 ® 70124 Bari
tel. 080 5565345 fax 080 5592290
e-mail: dlucrezia@yahoo.com

CALABRIA

Cosenza

Referente: Prof. Eugenio Raimondo
Odontoiatra

SEDE DI PAOLA e Contrada Tina snc
87027 Paola CS tel. 0982/621005
e-mail eugenioraimondo@tiscali.it

Sito: www.eugenioraimondo.it
cell. 337783527

Catanzaro

Referente: Prof.ssa Daniela Concolino
Pediatra - Univ. “MagnaGraecia” di Catanzaro
¢/o Ospedale Pugliese

V.le Pio X - 88100 Catanzaro

Tel. 0961 883462

e-mail: dconcolino@unicz.it

SICILIA

Referente: Prof. Martino Ruggieri

Cattedra di Pediatria, Dipartimento di Pro-
cessi Formativi Univ. degli studi di Catania
Policlinico Universitario di Catania, Edificio
3, Ambulatorio 17 [Ambulatorio “Malattie
Neurocutanee”]

Via S. Sofia, 78 ® 95124 Catania

tel. 095 3782262/263 (Reparto - U.0. Neu-
rochirurgia) tel. 095 3781209 (Ambulatorio
malattie neurocutanee: Merc/Gio matt.)
tel. 095 3781500 [prenotazioni ambulatorio
(codice ambulatorio 6010F)]

cell. 3385084769 ® codice ordine medici
(CT10300) e-mail: m.ruggieri@unict.it;
m.ruggieri@isn.cnr.it

Referenti: Prof. Gaetano Tortorella

Dr.ssa Maria Bonsignore

U.0. neuropsichiatria Inf.le Dip. di Pediatria
POLICLINICO UNIV. G. MARTINO

Via Consolare Valeria ® 98128 MESSINA

tel. 090 2212907

Prof. Tortorella ® tel. 090 2212915

e-mail: gaetano.tortorella@unime.it

Dr.ssa Bonsignore ® fax 090 2930414
e-mail: mbonsignore@unime.it

SARDEGNA

Referente: Dr.ssa Loredana Boccone

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

Clinica Pediatrica 2a Presidio Ospedaliero Mi-
crocitemico Via Jenner ® 09121 Cagliari

Tel. 070 6095666 ® Fax: 070 6095532
e-mail: lboccone@mcweb.unica.it
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Dott. MIOTTELLO PIERGORGIO
Coordinatore Comitato Scientifico Neuropsichiatra
Infantile Ospedale Nuovo Bassano Del Grappa
e-mail: piergiorgio.miottello@aslbassano.it

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

prof.ssa NERI IRIA

Dermatologa Clinica Dermatologica Ospedale
Sant’Orsola, Malpighi Bologna

Email: iria.neri@unibo.it

Dott.ssa BALDELLI ALESSANDRA
Endocrinologa Comitato

Per L’educazione Tepeutica Onlus Roma
e-mail abadel@tin.it

Dott. GIACOMO DI ZAZZ0
Nefrologo Ospedale Bambin Gesti (Roma)
e-mail gicomo.dizazzo@opbg.net

Dott.ssa PETRONI PATRIZIA
Psicologa Milano
e-mail patrizia.petroni@tiscali.it

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

e

Dott. GOBBI GIUSEPPE
Neuropsichiatra Infantile
Ospedale Maggiore Bologna
e-mail gobbi@ausl.bologna.it

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

Dott. BUONO SALVATORE
Neurologo Ospedale Santo Bono Napoli
e- mail salvatore.buono@tiscalinet.it

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

Prof. VEGGIOTTI PIERANGELO
Neuropsichiatra Infantile

CENTRO NEUROLOGICO MONDINO PAVIA
e-mail pveggiot@unipv.it

Prof.ssa CONCOLINO DANIELA
Pediatra con Spec. Genetica

Univ. Magna Grecia di Catanzaro

e-mail: dconcolino@unicz.it

Prof. MIGONE NICOLA
Genetista Ospedale San Giovanni Battista Torino
e-mail nicola.migone@unito.it

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

VALLE D'AOSTA
Provincia di Aosta
Bozzetti Tiziana
Loc. Lillaz, 47 - 11024 Montjovet (AO)
cell 340 4147416
e-mail markococo@hotmail.it
cell AST 338 5702132

LOMBARDIA
Coordinatore Regionale: Stefano Ferrara
¢/o0 Associazione “Casa Del Volontariato”
Via Correggio, 59 - 20052 Monza (MI)
Tel. 039 2025334 - Fax 039 2845326
cell 348 9014676 - cell AST 338 7169467
e-mail: drewski@tiscali.it
www.casadelvolontariaromonza.it

Provincia di Milano

Patrizia Petroni

c/o Biblioteca del Centro Regionale 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)
Tel. / fax 0331 516301

Cell 348 9014676

e-mail: patrizia.petroni@tiscali.it

cell AST 338 5702322

Provincia di Cremona

Novella Riviera

¢/o0 Acli Provinciali di Cremona

Via Cardinal Massaia, 22 - 26100 Cremona (CR)
Tel. 0372/800421 - Fax 0372/20577

e. mail: cremona@acli.it

Ab. V. delle Querce 23 - 26040 Gerre de’
Caprioli (CR)

Tel. 0372/58435 - Cell 347/5987293
e-mail: n.riviera@sclerosituberosa.com
cell AST 338 7154761

Provincia di Monza

Stefano Ferrara

¢/o0 Associazione “Casa Del Volontariato”
Via Correggio, 59_ 20052 Monza (MI)

Tel. 039 2025334 - Fax 039 2845326

cell 348 9014676 - cell AST 338 7169467
e-mail: drewski@tiscali.it
www.casadelvolontariaromonza.it

Provincia di Pavia

Venera De Martino Silvestro

¢/o “I.R.C.C.S. Casimiro C. Mondino”
Via Verdi, 9 - 27010 Ceranova (PV)
Tel. 0382 954911 - cell 330 387364
e-mail: venerasilvestro@libero.it
Cell AST 338 6052852

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)

Tel. 0331 827540 Cell 340 3042186

E-mail. dubinik@alice.it

Cell AST 338 6273079

PIEMONTE
Provincia di Torino
Mauro Ponzone
c/o0 “Sala lezioni del complesso di Genetica
Medica”
Ospedale San Giovanni Battista
Via Santena, 19-10126 Torino
Ab. : Via Giordano Bruno 53/b - 10134 TORINO
Cell 347 7984830 Tel. 011 3049724
E-mail: ponzonemauro@yahoo.it
Cell AST 3385733206

Provincia di Cuneo

Antonella Cravero

Ab. : Via della Chiesa 19 - 12042 Bra (CN)
Cell 349 6618115 - Cell338 5733206
E-mail: antonellacravero@virgilio.it

Cell AST 338 6008236

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)

Tel. 032 2806020 Cell 339 8735359

E-mail: nikinuks@hotmail.it

Cell AST 366 5705806

VENETO
Coordinatore Regionale: Bruna Donazzan
¢/o Coordinamento C.A.Sa. sede Ospedale S.

Bassiano
Via Liotti, 36061 Bassano del Grappa (VI)

Provincia di Vicenza

¢/o Coordinamento C.A.Sa. sede Ospedale S.
Bassiano

Via Liotti, 36061 Bassano del Grappa (VI)

Ab. : Via Albere, 18 - 36060 Romano D'Ezzelino
(V1)

Tel. 0424 34078 / 0424 559017 Cell 334
3540876

Cell AST 337 1065194

Giuseppe Busnardo

Ab: Via Silvio Pellico, 5 - 36060 Romano
D'ezzellino (VI)

E-mail gbusnar@tin.it

Tel. 0424 513751 - Cell AST 338 7143957

Provincia di Venezia

Myriam Dametto

Ab:Via Roma, 31 - 30020 Fossalta di Piave (VE)
Tel. 0421 67685 Cell 333 3112473

Cell AST 338 6750399

TRENTINO ALTO ADIGE
Provincia di Trento
Amelia Ferrari
Ab. V. Don Santo Amistadi, 12-38087 Roncone (TN)
Cell 333 2646321 - Cell AST 338 7124744
e-mail: luisanny@tin.it

FRIULI VENEZIA GIULIA
Provincia di Pordenone
Paola Viol
Ab.: Via Latisana, 2 - 33077 Sacile (PN)
Cell 335 6196918
E-mail: paola@covrepiazza.it
Cell AST 338 5702898

LIGURIA
Coordinatore Regionale: Francesca Macari
¢/0 Municipio VI Medio Ponente Genova
Via Sestri, 7 Piano 1- 16153 Genova
E-mail: macari.francesca@gmail.com
Cell AST 335 8282000

Provincia di Genova

Ab. V Andrea Costa, 10/4 - Scala C - 16154 GE
Cell 340 5929316

E-mail: macari.francesca@gmail.com

Cell AST 335 8282000

Provincia di Savona

Renato Tobia

Ab V. della Pace, 123 - 17011 Albisola
Superiore (SV)

Tel. 019 484017 Cell 328 2228505
E-mail: renatotobia@libero.it

Cell AST 338 7185992

EMILIA ROMAGNA
Coordinatore Regionale Manuela Magni
¢/0 Punto Unico Del Volontariato, Azienda
Ospedaliero Universitaria di Modena
Largo del Pozzo, 71- 41124 Modena
E-mail. i.cuoghi@alice.it
Cell AST 338 6268129

Provincia Di Modena

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

Largo del Pozzo, 71- 41124 Modena

Cell AST 338 6268129

Ab.: V. B. Manni 8- 41057 Spilamberto (MO)
Tel. 059 785939 Cell 338 4869525

E-mail. i.cuoghi@alice.it

Provincia di Bologna

Baldini Anna

¢/0 Associazione per Disabili Praticamente e
Associazione A.N.M.L.C.

Piazza Gramsci, 21 - 40026 Imola (BO)

Ab. : Via Massimo Villa 40026 - Imola (BO)
tel. 0542 43608 Cell 339 8970446

E-mail: baldini-anna@libero.it

Cell AST 338 6673306

Provincia di Ravenna

Baldini Adriana

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

Cell 333 6405064

Cell AST 338 6432731

E-mail: baldiniadriana@libero.it

TOSCANA
Coordinatore Regionale Vania Bulleri
C/o Fraternita Misericordia Soiana Morrona
Via P. Capponi, 22 -56030 Soiana (PI)

E-mail: colombininico@libero.it
Cell AST 338 6282094

Provincia Di Pisa

Vania Bulleri

c/o Fraternita Misericordia Soiana Morrona
Via P. Capponi, 22 -56030 Soiana (PI)

Ab. : Corte dei Tigli, 5 - 56030 Terricciola (PI)
Tel. 0587658350 - Cell 338 7692910

E-mail: colombininico@libero.it

Cell AST 338 6282094

Provincia Di Arezzo

Vannuccini Stefano

c/o Fratres Laterina

Corso Italia, 38 - 52020 Laterina (AR)

Ab. : Via 2 Giugno 16 - 52020 - LATERINA (AR)
tel. 0575 894441 Cell 3296132589

e-mail citroenallodola@gmail.com

Cell AST 338 5701386

Provincia di Livorno

Barbara Rossi

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

Via ferrari 22

Cell 328 6437609

E-mail: barbara.rossi13@tin.it

Cell AST 338 7143072

UMBRIA
Provincia di Perugia
Andrea Novembre
C/o Ospedale San Giovanni Battista I° piano
Via Massimo Arcamone - 06034 Foligno (PG)
Ab. : Trav. Papa Giovanni XXIII - 06038 Spello
(PE)
Tel. 0742 652691 Cell 3471806869
E-mail andrea9mbre@alice.it
Cell AST 338 6281622

Provincia di Terni

Susanna Durante

Ab.:Via Rossini, 202 - 05100 Terni
Tel. 0744 281940 Cell 328 9043274
E-mail: susid@libero.it

Cell AST 338 5707749

LAZIO
Provincia di Roma
Antonia De Caro
¢/o Municipio VIII, Roma Delle Torri
Viale Duilio Cambellotti, 11 - 00133 Roma
Ab.: Via solarino, 13 - 00133 Roma
Cell 338 1574996
Email decaro.antonia@virgilio.it
Cell AST 338 6731089

Provincia di Rieti

Ballarin Daniela

c/o Ospedale di Rieti Tribunale dei Diritti Del
Malato

02100 Rieti

Ab. : Piazza Salvo d’Acquisto, 2- 02100 Rieti
Cell 339 2400424

E-mail: danielaballarin@alice.it

Cell AST 338 7140089

MARCHE
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)
Tel. 071 740695 Cell 331 9008877
Email: monica.balducci@gmail.com
Cell AST 338 6287792

ABRUZZO
Provincia di Chieti
Monia Ferrilli
Ab. . Contrada Ributtini, 31- 66051 San Salvo
cupello (CH)
Tel. 0873 547363 Cell 349 5356909
Email: moniaferrilli@hotmail.it
Cell AST 338 6291139

CAMPANIA
Coordinatore Regionale Cito Paola
c/0 Associazione Nazionale Sindacale Inquilini
ed Assegnatari per la casa e lambiente,
Municipio II
Via Antonietta De Pace, 25/d - 80141 Napoli
Cell AST 338 6051769

Provincia di Napoli

Cito Paola

c/o Associazione Nazionale Sindacale Inquilini
ed Assegnatari per la casa e lambiente,

Municipio II

Via Antonietta De Pace, 25/d - 80141 Napoli
Ab.Via Gabella Vecchia, 49- 80142 Napoli

Tel. 081 5543109 Cell 349 2624173

Cell AST 338 6051769

Roberta Bozza

Ab.: Via Basile 24 - 80136 NAPOLL
Cell 333 1820069

E-mail: bozzaroberta@libero.it
Cell AST 338 7149548

BASILICATA
Provincia di Potenza
Carmine Rosa
¢/o CSV via Mazzini, 51 - 85100 Potenza
Ab. : Via Addone, 29 - 85100 Potenza
Tel. 0971 24073 Cell 340 5295193
E-mail rocarros@alice.it
Cell AST 338 6752316

PUGLIA
Provincia di Bari
Barbara Pascazio
Cell 328 9376037
E-mail: barbarapascazio@hotmail.it
Cell AST 338 7152046

Provincia di Taranto

Annamaria Miccolis

Ab.: Via Campani, 22 74027 S Giorgio Jonico
(TA)

Cell : 328 6352721

E-mail: annamariamiccolis79@libero.it

Cell AST 338 7152046

CALABRIA
Provincia di Cosenza
Ida Mendicino
¢/o0 CSV Provinciale
Ab.: Via Calabria, 9 - 87030 Carolei (CS)
Tel. 0984 1800520 Cell 348 9369783
E-mail: idamendicino@inwind.it
Cell AST 338 7160038

SARDEGNA
Coordinatore Regionale Efisio Bachis
C/o Comune di Decimomannu (CA)

Provincia di Cagliari

Efisio Bachis

Ab. : Via Guido Rossa, 14 - 09010 Siliqua (CA)
Tel. 0781 73325 Cell 334 1731318

E-mail: ef.bachis@hotmail.it

Cell AST 338 7149452

Maria Beatrice Manca

Ab.: Via G. Leopardi 1/b - 09033
Decimomannu (CA)

Tel. 070 961256 Cell 340 4035264
e-mail: mary.bea62@yahoo.it

Cell AST 338 6039618

SICILIA
Provincia di Agrigento
Eduardo Tornambene
¢/o Biblioteca del Comune di Ravanusa
C.so della Repubblica, 13 - 92029 Ravanusa (AG)
Ab. : Via Pergusa, 72 - 92029 Ravanusa (AG)
Tel.: 0922 876093 Cell 329 1428922
E-mail: eduardo.tornambene@poste.it
Tel. Uff.: 0922 1835661 Cell AST 338 7145812

Provincia di Caltanissetta
c/o Azienda Sanitaria Provinciale
Via Cusmanno, 1 - 93100 Caltanissetta

Provincia di Siracusa

Giuseppe Monego

¢/o Curia Arcivescovile

Piazza Duomo, 5 - 96100 Siracusa

Ab. : Via Aristide Gabelli, 76/A - 96100 Siracusa
Tel. 0931 463776 Cell 333 6761405

E-mail: peppus70@yahoo.it

Cell AST 338 6037763

Provincia di Trapani

Armata Vita

¢/o Centro A.ILA.S Salemi

C.da Francesco di Paola, 91018 Salemi (TP)
Ab.: Via Francesco Crispi 91018 - Salemi (TP)
Cell339 8574731

Email: bllmle@alice.it

Cell AST 338 7162776
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“STARE ASSIEME” 2013 IN EMILIA ROMAGNA
24 agosto - 31 agosto 2013
VACANZA ASSOCIATIVA presse bt':ll'ﬂ ﬂSSIEME

SAN MAURG A MARE (Farll - Cesena)
ISCRIZIONI ENTRO IL 31 MAGGIO DUEMILATREDICI

Chi ci verra a trevare sard il bervenute. . ... un mede diverse di fare vacanzal..
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e se hai qualche dubbie o ti serveone ultetierl infermaziend, conzattaci!
SEDE OPERATIVA MAZIOMALE AST

presso Terzo Distretts Sanitario - ASL Roma 4

c/o ilConsultorie - Stanza 1 - 2° Piano » Via dei 'r:-rr:ln. & = 10185 Romz
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