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Vorrei condividere con voi queste buone notizie.
Mio figlio Louis ha 13 anni ed é affetto da Emiplegia Altetnante. I suoi episodi di paralisi s
presentano ogni 10-14 giorni e durano circa una settimana. Louis ptende la Flunarizina che
sembra attenuare la gravita degli attacchi.
Comunque, per tornare alle buone notizie, not viviamo in Florida, dove Louis partecipa alle
Olimpiadi Speciali. Fa parte della squadra di ciclismo: gareggia con una bici da aduld e si
allena una volta zlla settimana. La bici ¢ un’ottima cosa per lui e gli da la possibilita di socia-
lizzare con altr1 bambini. Quest’anno Louis e stato scelto per rappresentare la nostra contea,
insieme ad aleri atleti, ai Giochi di Primavera dello Stato a West Palm Beach in Florida.
Io ero riluttante a mandatlo perché cio significava che Louis sarebbe stato via con gli altri
atleti e il suo allenatore, e non ero sicura che fossimo pronti per affrontare tutto cio.
Alla fine, circa due settimane fa, ho deciso che ci satemmo andati.
Ero veramente preoccupata per quello che sarebbe potuto succedere se gli fosse accaduto
un attacco di paralisi, ma una settimana prima della partenza gliene & venuto uno e ho
pensato: “Bene, cosi non rischia di stare male durante la gara.”
La prima sera si ¢ tenuta la Cerimonia di Inaugurazione, con musica e fuochi d’artificio;
erano coinvolti piua di 2000 atlet venut da tutta la Florida. Era tutto molto eccitante, ma voi
sapete bene cosa succede ai nostri figli quando provano forti emozioni.
Louis ha cominciato ad avere un attacco al lato destro e doveva gareggiare il mattino dopo.
Quella notte non ho dormito molto sapendo che stava male e che per la ptima volta dormi-
va lontano da noi.
Il mattino dopo ¢1 siamo incontrad sulla pista e Louis non aveva ancora recuperato I'uso
del lato destro. Gli hanno lasciato fare un giro di prova ta ci € riuscito a malapena perché
non ce la faceva a tenere il piede destro sul pedale. Era iscritto alla gara dei 500 metri e dei
1000 metri.
Mio marito ha chiesto all’allenatore se potevamo legare il piede patalizzato di Louis al peda-
le con del nastro adesivo e ci hanno risposto che non c’erano problemi. Percid appena
prima della gara gli abbiamo legato il piede: in questo modo Louis é riuscito a finire la gara
dei 500 metn e ha vinto la medaglia d’argento.
Etravamo cosi emozionati e orgogliosi di lui!
La gara successiva s1 & svolta due ore dopo e gli abbiamo di nuovo legato il piede con del
nastro adesivo. Ha dovuto fare due giri della pista mentre noi tutti lo incoraggiavamo:
stavolta € arrivato primo e ha vinto la medaglia d’orol
Non riesco a descrivervi quante Louis sia contento e otgoglioso delle sue vittorie: se ne va
in giro con le medaglie al collo e le mostra a tutti.
Mi dispiace di essermi dilungata in questo modo, ma credo che queste belle notizie
valgano la pena di essere conosciute. Ora la stagione del cicismo ¢ finita, ma Panno
prossimo abbiamo intenzione di comprare dei pedali con i lacci per 1 piedi.
Penso che possa essere una semplice soluzione.

Adele Caruso, mamma di Louis
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Le parole della
Presidente

Cari amici,

il 2003 ¢ stato un anno davvero
intenso per la nostra associazione.
Il Convegno di Foligno dello
scorso anno ha dato origine a
moltt progetti di ricerca e attivita
che, sebbene da un lato diventino
sempre pin difficili da gesdre,
dall'altra rinnovano le nostre
speranze di poter arrivare in un
futuro non troppo lontano ad
individuare le cause della
Emiplegia Alternpante e di
conseguenza una cura efficace.

Il Convegno di Foligno ¢i ha
inoltre permesso di instaurare
preziosi legami di collaborazione,
ad esempio con il Centro
Nazionale per le Malattie Rare
presso lIstituto  Supetiore di
Sanitd, e di consolidarne mold
altri.

In tutta questa esaltazione, pih che
giustificata, per 'avvio in Italia di
progetti di ricerca, & forse venuta
a mancare la giusta attenzione
verso i nostri problemi quotidiani
e verso le nostre esigenze di un
immediato miglioramento  della
quatitd di vita dei nostd figli e
delle nostre famiglie.

A questo cercheremo di porre
rimedio a partire da quest’anno:
come primo passo, cominceremo
a discuterne e a pianificare
iniziative concrete nel corso del
NOstro prossimo meeting a Marzo,
sempre a Foligno.

Vi aspetto numerosi e
determinati come sempre.

Rosaria Vavassori
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Cari amici «..

Cari amici,

& trascorso quasi un anno dal nostro
travagliato incontro di Foligno del
Marzo 2003 e gid siamo di nuovo al
lavoro per otganizzare il prossimo.

Le proposte di lavoro scaturite dal con-
vegno sono state molteplici, come le
attivita che ci hanno vist impegnati
nell’attuarle, e che pitt dettagliatamente
verranno illustrate nel resto di questo
notiziatio.

Ci siamo impegnati nellavviamento di
molti progett tra i quali importante ¢
impegnativa € stata la creazione della
banca dati clinici e del matetiale biolo-
gico

Nell'intento di tenere vivo e sempre
piu costruttivo Pinteresse del mondo
scientifico verso le problematiche dell’
Emiplegia Alternante, abbiamo parteci-
pato, come relatori al corso sulle malat-
tie rare organizzato dal Centro Nazio-
nale per le Malattie Rare dell'Istituto
Superiore di Sanita lo scorso 13-14
Novembre, e alla presentazione della
FIAN - la Federazione Italiana delle
Associazioni Neurologiche dei pazien-
t, di cui siamo anche soci fondator.
Siamo stati chiamat dall’Associazione
Dossetti a contribuire alla presentazio-
ne di un progetto di legge per incenti-
vare la ricerca sulle malattie rare.

Tutto questo ci ha fatto ulteriormente
conoscere, ma non ci ha distolto dal
lavoro quotdiano di sostegno ai noste
figli: ¢ questa una grande difficolta e
essere cosi pochi e spatpagliati non ci
aiuta nel mettere a  punto strategie
comuni, vuoi per le diverse realtd geo-
grafiche vuol per il contesto in cul
viviamo.

Raccogliere fondi per l'associazione
con mostre , spettacoli o cene, non
aiuta solo la ticerca ma fa si che si sen-
sibilizzi il territotio. Avendo partecipa-
to ad alcumi di questi eventi, come ad
Ostia e Marsciano, ho potuto constata-
re che la disponibilita e la generosith
deilla gente convenuta era dovuta
essenzialmente alla conoscenza della
famiglia.

L’ambiente in cui vivono i nostri figli &
molto importante, la famiglia, il conte-

sto sociale possono renderci meno
gravoso il quotidiano; possiamo
“educare” gli altri alla diversita
patlando, spiegando, anche giusti-
ficando se necessario certe scelte,
perché dobbiamo arrivate ad ab-
battere le batriere culturali dure a
morire e poco lusinghiere per un
paese civile.

Io vivo un grosso disagio con la
scuola frequentata da mia figlia
Germana: non & piv scuola
dell’obbligo e soprattutto sembra
sttano che un disabile frequenti il
liceo classico.

Gli insegnanti, per loro stessa am-
missione, non hanno le competen-
ze pet intetagire con lei e quel che
¢ peggio non hanno nessuna inten-
zione di acquisitle. Per questo mo-
tivo la scolarizzazione di Germana
¢ demandata esclusivamente alla
presenza dell'insegnate di sostegno
per nove ore su trentatre settima-
nalil

Come in tutte le situazioni le colpe
non stanno mai tutte da una parte,
se 1 genitori si accontentano che i
figli passino la mattinata a scuola
senza necessariamente seguite una
programmazione, ingenerano negli
insegnanti lidea che questo sia

sufficiente per lintegrazione senza
ulteriore sforzo o coinvolgimento da
parte loro.
E’ invece incontestabile il vantaggio
di una corretta integrazione, sia dal
punto di vista cognitivo che relazio-
nale: infatti noi genitoti possiamo
anche organizzare la giornata ai
nostri fighi, con attivitd spottive o
altto, ma la solitadine, la mancanza
di coetanei con cui bisticciare e
crescere € desolante. E non bastano
certo 1 fratelli e gli amici di
questultmi, anche quando siano
disponubili, perché rimane sempre un
ambiente protetto quello in cui i no-
stri fight st muovono mentre per cte-
scere, maturare, acquisire autonomia,
hanno bisogno di confrontarsi, di
farsi anche male, di vivere.
Come ogni genitore cerco di offtire a
mia figlia le migliori opportunita per
aiutatla a crescere serenamente, an-
che se riconosco certe intransigenze
nel mio carattere che non aiutano,
ma ttto quelo che faccio, lo faccio
perché per me Germana pit che
diversa ¢ speciale e sogno il giorno
in cui anche gli altri la vedranno con
i miei occhi.
Laura Margherita,
Vice Presidente A LS. EA

Alcuni dei hombini intervenuti ol Meeting A.1.S.EA - Foligno, 29-30 Morzo 2003
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“gosi mia figlia si sta integrandeo?*’
Ur’esperienza positiva di inserimento scolastico

seg—

E stato tra i promotou del CSE del
piccolizdi - Robbiate (@LC)yre con ghi
aled dell’associazione Genitort, e
A.mlc.t*de.l Portatori di Handlcaﬂ) di
Cern) sco 'Lombardone contmua a

con patologie gravi. f__'e gfavlssune,
mtegrat: : nelle
dcll’obbhgo

si‘chiede Enrico. Colombo, padre di
‘una bn‘nba di 12 anni gravem te
handicappata, da tre anni inserita nel
i. Robbiate. ‘Moltl fpensauo
che-questo siz.un modo petiscaricare
l’l.mpegno della cura dei fiostd figli
‘ma non & vero, Vogliamo solo ‘offtire
loto la possibiliti di stare con ‘altri
bambini, di socializzare, di integrarsi,
di migliorare le proprie abilita”.

Che & quello che succede a Robbiate,
in ud centro nato da uniprotocollo di
intesa tra Comune, scuola e ASL
ospitato presso la scuola elementare,
dove accanto all'insegnante di soste-
gno ci sono educatori specializzati,
ausiliari e volontari che seguono i
bambini in tutte le attivita, “Al CSE

cano, vanno in gita e seguono le
lezioni. Ad esempio, a mia figlia sto-
fia piace tantissimo — racconta anco-
ra Colombo - Tempi, moment, ma-
terie di studio sono scelte fatte sulla
base di un progetto personalizzato,
steso a partire dalle diagnosi -medi-
che, di un’analisi delle Abilita e c:apa—
cita. [...]” Continna Colombo:
' “AlPinizio abbiamo dovuto faticare

scuole speciali a favore
/dell’integrazione dei disabili, le
'strutture pubbliche si sono trovate
imprepacrate.
-dall’associazione det

‘sul comuni perché ci trovassero i!
locali e sulla ASL. [...] A distanza di
‘tre anni, posso dire che Pespetienza ¢
molto positiva. Ho notato

lottare _pe.tche ‘aleris ba.tnbuu dléabih,:

scuole.

“Tutt 1 barnbim hanno dmtto a fre-

diventata_pit espanswa € rlcettWa. I
bambini “che frequentano la 'scuola
‘hanno accettato benissimo la
presenza’ di questi dlsabﬂL E poisi é
creato un afﬁam:ne to tra tutte le
: volonta_ﬂ e ngton

Tmfz‘a dz IL REJEGONE -

Ricordando Belliny

RY eq:vmana!e Cattolico dTmma{zame |

quenl:are la scuola, perche l6ro'no?”,

i bambini fanno attivitd:motorie, gio--

:per ottenere questi spazi. Sebbene
‘una legge del '77 abbia abolito le:

Appoggiati
genitoti di:
Cetnusco, abbiamo fatto prcsmone ?

miglioramenti in mia figlia che e

I1 CSE Piccoli di Robbiate (L.C}, volu-
to strenuamente e ancora attualmente
difeso da un gruppo di genitori orga-
nizzati in un associazione locale, & un
ottimo esempio di integrazione in una
struttura scolastica pubblica, anche di
bambini portator: di handicap gravi.
Naturalmente, oltre al coinvolgimen-
to diretto dei genitori, questo centro é
stato reso possibile grazie alla sensibi-
lita e disponibiliti di operatod e re-
sponsabili delle istituzioni locali, quali
ASL, distretto scolastico, amministra-
zione comunale.

Ma tutto questo ancota non basta:
perché una simile iniziativa si possa
conctetizzare, € necessario che i sin-
goli operator e gli enti locali si possa-
no muovere nell'ambito di una legi-
slazione attenta a queste problemati-
che, che garantisca norme attuative
coerentl ¢ un’adeguata copertura eco-
nomica. La tendenza che invece ci
sembra di individuare in questi ultimi
anni non € confortante: ad ogni
nuovo anno scolastico le ore di so-
stegno sono sempre di meno, i bu-
dget vengono tagliat e il personale
non viene né incentivato né formato.
L'integrazione scolastica costituira un
tema di discussione allinterno del
prossimo meeting delle famiglie
AIS.EA, anche allo scopo di indivi-
duare una possibile linea di azione:
I'inserimento dei nostri ragazzi
all'interno di una scuola pubblica effi-
ciente e professionale & per noi geni-
tori condizione irrinunciabile per
garantire la loro digntta di cittadini e
il loro diritto ad una mugliore qualita
di vita.

Rosara Vavassorl

Buongiomeo a tutti vol,

mi presento: il mio nome é Durand
Didier e sono un appassionato di
corsa.

Sono ben lontano dall’essere al livel-
lo dei veri professionisti, ma sono un
cotridote discreto e partecipo 2
numerose maratone ogni anno.

Ho di recente perduto una nipote a
causa della malattia che 'aveva colpi-
ta, 'Emiplegia Alternante.

Mi é molto difficile accettare la sua
petdita, ma mi € ancora piu difficile
accettare il fatto che ci sono ancora
molti altri bambini che soffrono di
Emiplegia Alternante.

Piu questa malattia sara conosciuta,
pid mezzi ci saranno per combatter-
la.

Per questo motivo, ho deciso di cor-
tere tutte le mie maratone con il
logo e lindirzzo dell’associazione
AFHA stampate sulla mia maglietta,
sperando di tiuscire cosi a fat cono-
scere la malattia e I'associazione al
maggior numero di persone possibi-
le.

La mia prossima  maratona avra

luogo il 5 Ottobre 2003 a Le Havre.

Per la battaglia contro
PEmiplegia Alternante non si ferma
con la perdita di mia nipote ma deve
continuare per tuttt gli altri.

me,

Cosi mia nipote non sara morta in-
vano.

Con questo vi lascio, assicurando a
tutti i bambini e alle loro famiglie il
mio  sostegno.

Pubblicato sull‘ultimo numero del notizia-
rie  dellassociagione  francese  per
IEmiplegia  Alternante - AFHA
sww.afha.otg
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Richieste di Partecipazione

2, Banca Campioni Biologici
Presso LR.C.C.S. E. Medea
Bosisio Parini (LC)

7/
4

Banca per
I'Emiplegia Alternante

1. Banca Dati Anagrafici
presso A.LS.EA

s
Jid cipb N\

Sito Web
ALS.EA

3. Banca Dati Clinici

Presso Ospedale Maggiore
Bologna

CID
+

Drati Clinici

\
4

Disponibilita

1. CID
2. dati clinici
3. campioni

biclogici

L'architettura della Banca Italiano per I'Emiplegia Alternante con evidenziata la Banca del
Materiale Biologico. A pagina & viene invece evidenziata lo Banca dei Dati Clinici.
A.1S.EA, otiraverso la Banca Dati Anagrafici, mantiene il collegamento tra le due parti,

L’emiplegia alternante (Alternanting
Hemiplegia of Childhood - AHC) &
una patologia neurologica ad esordio
infantle, assai rara, ad eziologia e
patogenesi sconosciuta.

In genere l'esordio avviene prima dei
18 mesi di vita con manifestazion:
parossistiche caratterizzate da movi-
ment oculari anomali (65% dei casi),
attacchi distonici (60% dei casi), fe-
nomeni emiplegici (32% dei casi).
Gli attacchi emiplegici, in genere a
lato alterno talvolta bilaterali,
diventano successivamente la
manifestazione parossistica
predominante. 1l lato coinvolto pud
cambiare anche dutante il medesimo
attacco, comunque vi € sempre un
lato predominante in frequenza. Le
emiplegie accessuali possono essere
precipitate da uno stato di
eccitazione o da fattori scatenanti
diversi. In genere lattacco viene
interrotto dall'induzione del sonno.
Fanno parte del quadro clinico an-
che sintomi neurologici non acces-
suali che riguardano la sfera pirami-

dale, extrapiramidale e cerebellare,
nonché un quadro di insufficienza
mentale a grado variabile talvolta
descritta come progressiva. Nel 18-
20% dei casi si puo associare
un’epilessia sintomatica.

[ dati sull’evoluzione della
patologia a lungo termine sono
scarsi tenendo presente il numero
tidotto di casi studiad {(non pin’ di
250 casi conosciuti al mondo;
prevalenza stimata di 1/1.000.000)
e 'ampia variabilita individuale del
decorso. Alcuni farmaci, in
patticolare la  Flunarizina, sono
risudtan efficaci nel ridurre intensita

e frequenza degli attacchi
emiplegici.
Per quanto riguarda

Ieziopatogenesi i pazienti non pre-
sentano  significative  alterazioni
degli aspetti emato-chimici e meta-
bolici. Altrettanto negativi sono i
dati neuroradiologici. Quelli neuro-
kisiologici ed EEG sono significati-
vi in modo aspecifico prevalente-
mente in fase critica.

La SPECT isileva alterazion del flus-
so sanguigno controlaterale in fase
critica mentre gli studi PET hanno
individuato, sempre in fase critica,
aree di ipometabolismo non sempre
focalizzate.

Non esistono quindi “markers dia-
gnostici” della patologia.

La possibilita che si tratti di una ma-
lattia di natura genetica é consistente
data la presenza, nei pochi casi fami-
liari descritti, di pazienti distribuiti su
piu generazioni, con diversi fratelli
affetti ed anche gemelli identici affet-
tl. Vi sono consistenti sospetti che si
possa trattate di una canalopatia,
ovvero che la patologia appartenga al
gruppo di malatde neurologiche ca-
ratterizzate da fenomeni clinici ad
andamento parossistico con alla base
alterazioni di uno o piu dei canali
ionict della membrana neuronale.

Dal 1999 un gruppo di genitor di
pazienti affetti da AHC ha costituito
I’Associazione Italiana per la
Sindrome Emiplegia Alternante
(A.1S.EA Onlus), il nostro Istituto €’
rappresentato all’internc del
Comitato Scientifico di questa
associazione,

Alla fine di Marzo 2003 si & tenuta
Pannuale riunione di AISEA cui era
associata una Working Session inter-
nazionale sulla malattia per fare il
punto sulle conoscenze atuali e sui
progetti di studio sul’TAHC.

Sono stati presentati i dati sugli studi
genetici in corso negli Statd Uniti da
parte del gruppo dell’Universita dello
Utah.

Sono stati proposti studi di tipo gene-
tico-dismorfologico, neurofisiologico,
neuroradiologico, trials terapeutici
{stimolazione vagale).

Sono stati esposti i dati tratti dal data
base clinico dei pazienti italiani che &
organizzato dal Dr. Giuseppe Gobbi
(NPI- Osp. Maggiore Bologna) e che
raccoglie a tutt’oggi i dati di 26 pa-
zienti.

Si ¢ deciso di aderire alla creazione di
un data base europeo organizzato
dalla Dr.ssa T. Schyns {Vienna); é

{eontinna a pagina 6 .. .)

Anno 4, Numers 9

_Pagina 5




La Banca del Matceriale Biologico

( .. continua da pagina 5)

stato richiesto per questo progetto
Pammissione ai progetti di ricerca fi-
nanziati dall'Unione Europea.

Si €’ creato un consorzio con il grappo
di studio americano che prevede di
uniformare i due database ed un reci-
proco scambio di informazioni cliniche
e di materiale biclogico.

A questo proposito si ¢ deciso di creare
una banca dati di materiale genetico
proveniente dai pazient italiani inserit
nel database clinico.

La collaborazione del nostro Istituto &
stata richiesta, oltre che per gli studi di
tipo clinico e strumentale, anche per la
creazione della banca dati di materiale
genetico.

Razionale per la costituzione df una
banca di inateriale biologico

Le conoscenze da un punto di vista
genetico  sulla Emiplegia  Alternante
sono molto scarse soprattutto a causa
del numero estremamente esiguo di
famiglie ripottate in letteratura fino ad
ora. Tuttavia l'ipotesi di elevata etero-
geneita genetica ¢ ampiamente suffra-
gata dalle osservazioni condotte sui
diversi tipi di segregazione della patolo-
gia nei casi riportati che indicano diver-
si pattern di ereditarietd: X-linked, au-
tosomica dominante, recessiva. Inoltre
non ¢ da escludersi la possibilita di
ereditarieta mitocondriale. Tali famiglie
e altre non ancora descritte in letteratu-
ra sono state raccolte ed analizzate pet
linkage dal gruppo della Dr. K. Swobo-
da dell'Untversita dello Utah (USA). A
causa delle dimensioni alquanto ridotte
delle famiglie stesse, i dati ottenuti non
hanno permesso di evidenziare
un’associazione chiara e specifica a
nessun locus genomico.

Nel caso dei pazient italiani non si
riscontra nessuna familiarita per la pa-
tologia rendendo quindi improponibile
per questi uno studio di linkage. In tali
casi 'unica alternativa ¢ I’analisi di geni
candidati funzionali, scelti in base alla
possibile funzione nella patogenesi
della malattia. A tale riguardo, ¢ stato

ipotizzato il coinvolgimento di canali
al Ca (in particolare CACNAL) e pit
recentemente di una molecola fun-
zionante come pompa Na/K
(ATP1A2). Tali molecole sono state
individuate come responsabili di due
forme di emicrania emiplegica, ri-
spettivamente di tipo 1 e 2.

Data la parziale analogia
dell’emiplegia alterante con questa
patologia diventa ragionevole pro-
porre uno screening di mutazioni
per questi geni sui pazienti AHC
sporadici italiani. In generale 'ipotesi
pia accreditata & che si tratti di cana-
lopatia per cui i geni da testate sa-
ranno probabilmente scelti tenendo
presente questi caratteristiche fun-
zionali,

A tal fine si rende necessatia la pre-
parazione sistematica di materiale
biologico (in particolare DNA e
RNA} da tutti gli individui affetd. 11
materiale cosi raccolto verra conser-
vato allinterno dellistituto E. Me-
dea che ovviamente potra utilizzarlo
seguendo le stesse procedute sopra
indicate.

Dottot Claudio Zucca
Dottoressa Maria Teresa Bassi
IR.C.CS. "E. Medea" -

Bosisio Patini (LC)

Richieste di Partecipazione

2. Banca Campioni Biologici
Presso LR.C.C.5. E. Medea
Bosisio Parini (LC) ’

s

Banca per
I'Emiplegia Alternante

1. Banca Dati Anagrafici
presso A.LS.EA

,
JRgieit TN

Sito Web
ALS.EA

La Banca dei Dati

Stamo ormai prossimi, alPincontro
annuale dell’associazione delle fa-
miglie ALS.EA.

Ripensando all'incontro di un anno
fa, mi torna alla mente Pintensita
delle giotnate trascorse e del lavoro
compiuto. L’incontro, come molt
ticorderanno, era stato preceduto,
infatt, da una giornata, a carattere,
esclusivamente, scientifico di livel-
lo internazionale, per la partecipa-
zione di medici e ricercatoti prove-
nienti dall’Ttalia, dalla Francia e
dagli Stat Uniti. L’obiettivo di
quella giornata fu la discussione di
nuovi, possibili progetti di ricerca,
sullonda parigina di un rinnovato
interesse del mondo scientifico
verso le basi eziopatogenetiche
della malattia.

In primo luogo la Dott.ssa Swobo-
da, ricercatrice presso gli Eccles
Institutes di Salt Lake City, che, da
anni, si dedica alla ricerca dei geni
coinvoltl in questa patologia, pre-
sentod i dati ottenutt da analisi effet-
tuate presso il suo laboratorio. Tali
dati confermavano la presenza di
un possibile polimorfismo geneti-
co, ancota di difficile precisazione.
Studi su gem “candidat” ed in pat-

Comunicazioni personali

3. Banca Dati Clinici
Presso Ospedale Maggiore
Bologna

N\

Disponibilita

L. Cip
2. dati clinici
3. campioni

bislogici
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associozione francese AFHA.

Alcuni dei partecipanti alla Working Session di Yenerdi 28 Marzo 2003 a Foligno.

Da sinistra: il dottor Giuseppe Gobbi, responsabile della Banca Dati Clinici; lo Dottoressa Mylynda
Schlesinger, collaboratrice dello Dottoressa Swoboda per il DataBase Clinico americano; la Dotto-
ressa Melania Gionnotto, collaboratrice del Dottor Gobbi; Dominique Poncelin, presidente della

ticolare dei geni presenti sul cromo-
soma 3 ed il cromosoma 9 dei casi
familiari descritti da Mikati non han-
no condotto ad oggi a tisultati di in-
teresse scientifico.

Un gruppo di ricetcatori, coordinato
dal Prof. Casari, dell’Istituto San Raf-
faele di Milano, ptesentd
un’interessante telazione in merito ad
uno studio genetico in corso presso it
loro laboratorio sui geni coinvolti in
una patologia nota come Emicrania
Emiplegica.

Tale patologta, per quanto diversa
dallEmiplegta Alternante, presente-
rebbe alcuni aspetti comuni, tra cui la
presenza d: attacchi plegici prolunga-
tt. La presenza di queste similitudini
costituiva 1l presupposto scientifico
pet estendere lo studio di questo ge-
ne anche in pazienti con Emiplegia
alternante.

Accanto alle proposte di studio gene-
tico, peraltro animatamente discusse,
vennero presentate, rispettivamente
dal dott. Rinalduzzi, del Bambin Ge-
su di Roma e dal Dote. G. Gobhi,
dell’Ospedale Maggiore di Bologna,

nonché medico del Comitato Scien-
tifico dell’associazione, ultetiori pro-
poste di studio mirate allo studio
fisiopatologico dei sintomi e delle
caratteristiche cliniche della Emiple-
gia Alternante. Da qui la proposta di
valutare 1 potenziali evocati somato-
sensoriali e motorie e quella di stu-
diare con risonanza magnetica fun-
zionali (e quindi con tecniche non
invasive) le strutture coinvolte nei
disturbi neurologici cronici.

Il gruppo francese, infine, rappre-
sentato dal Prof. Aicardi e dal Dot
Arzimanoglou, presentd un’ipotesi
di trattamento sperimentale con sti-
molazione del nervo vago nei pa-
zienti con Emiplegia Alternante.

Nel corso della Working Session
furono presentati e confrontati il
data base italiano e quello america-
no, al fine di uniformare il piu possi-
bile 1 due archivi relativamente alla
struttura e alla qualita delle informa-
zioni {cliniche, fotografiche e video)
conservate ¢ alle possibili modalita
di raccolta dad.

La presentazione del data base italia-

no servi anche per anticipate
un’ultimo progetto, presentato dalla
Dott.ssa Tsveta Schyns, madre di una
bambina con Emiplegia alternante,
relattvo alla possibilita di  estendere,
con 1l sostegno della comunita euro-
pea, il progetto data base a livello eu-
ropeo.

Ognuna delle proposte nate o di-
scusse all'interno della Working Ses-
sion e dellincontro con le famiglie, ha
vissuto nei mesi successivi
allincontro di Foligno, differenti per-
corsi di sviluppo e di realizzazione.
Senza dubbio ogni gruppo ha prose-
guito 1 propri itinerari di ricerca.

In particolare in questi mesi abbiamo
seguito 'evoluzione della costzione
della banca dat. Il progetto, infatti,
iniziato con la progettazione del data
base di data clinici si sta lentamente
configurando come un completo ar-
chivio di informazioni diversificate
aggiornabili ¢ consultabili. Le infor-
mazioni disponibili consentiranno di
informarsi circa le  caratteristiche
delle manifestazioni parossistiche e
non parossistiche dei pazienti con
Emiplegia Alternante e di conosceze
anche le indagini di laboratorio e
strumentali e 1 trattamenti farmacolo-
gici effettuati. Parallelamente, & stata
avviata, presso I'Istituto Eugenio Me-
dea di Bosisio Parini, ove lavorano il
Dott. Zucca e la dott.ssa Bassi, la rea-
lizzazione la costruzione di una banca
dati di campioni biologici contenente
DNA e linee cellulari.

Per la realizzazione dei due data base
¢ stato necessatio definire con preci-
sione tutto i percorso di accesso delle
informazioni a1 data base, garantite
Panonimato dei pazienti, costruendo
una precisa rete di gestione dei dati
personali e anagrafici, definire le mo-
dalita di consultazione e di utilizzo dei
dati e richiedere Pautotizzazione dei
progetti da parte dei comitati etici dei
due istituti in cui satanno conservati i
data base.

(continna a pagina 8 ...)
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La Banca dei Dati | |Il Meeting A.1.S.EA 2004
Foligno, 19-20-21 Marzo 2004

{ ... continua da pagina 7)

Al momento il percotso non € anco-
ra concluso.

Una prima analisi del materiale rac-
colto, in patticolare attraverso le
consulenze genetiche e le videoregi- |
strazioni effettuate durante
quest’anno, ci ha permesso di rileva-
re alcuni dati preliminari quali la non
chiara presenza di element fenotpici
comuni tra 1 ragazzi evocativi di pos-
sibili quadri genetici. Sul piano piu |
strettamente neurologico é stato pos-
sibile riconoscere la presenza di di-
sturbi neurologici differenti e di diffs-
cile inquadramento semeiologico pet
la atipicita di alcune manifestazioni.
Sulla base di queste osservazioni pre-
liminari, ¢ come di fatto gia in parte e agll swlupp utLII‘I : :
discusso informalmente tra colleghi (In parallelosagli. ;ntewentl verranno effettuate delle valutazioni:
in occasione della passata Working individuali dei ragazzi intervenuti da parte del Prof. Fernandez:
Session, si € ritenuto utile organizza- E:Alvarez m collaborazxone con Ia Dottoressa Melania Giannotta, !
re un incontro per discutere ed ana-
lizzare insieme a colleghi esperti di
disturbi del movimento, le caratteri-
stiche dei disturbi neurologici paros-
sistici e non parossistici dei bambini socio- samtarla, la; 5CU0|a
con Emiplegia Alternante. Tale pro- Il programma dettagllato deII evento verra al pill presto reso.
posta & stata accolta con favore dalla dlsponlblte sul sito dell assoqazuone www.aisea. org

associazione, che ha acconsentito ad
organizzare all'interno del prossimo
meeting di Foligno, una nuova
Working Session specificamente fi-
nalizzata alla valutazione e classifica-
zione dei disturbi neurologici del
movimento presenti nella Emiplegia
Alternante.

La prossima riunione
dell’associazione consentira, spetia-
mo, di definire meglio gli aspetti se-
meiologici della malattia ed eventual-
mente di otientare o suggerire nuovi
futuri passi verso la conoscenza delle
basi fisiopatologiche della Emiplegia
Alternante. In attesa di nuove possi-
bili ed emozionanti risvolt:, un arri-
vederci a presto.

Dott.ssa Melania Giannotta
U.O Neuropsichiatria Infantile
Ospedale Maggiore C.A. Pizzardi

Bologna

Alcuni dei genitori infervenuti al meeting delle Famiglie A.1.S.EA - Foligno, 29 ¢ 30 Marzo 2003.
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Una proposta per Ia riabilitazione

La necessita delle famiglie di ALS.EA
di un adeguato studio delle problemati-

che psicologiche connesse
all’Emiplegia Alternante e soprattutto
di un supporto individualizzato, ha
trovato una risposta nella proposta
presentata dal Dr Renato Borgatd,
dell’Istituto Scientifico E.Medea di
Bosisio Parini (LC).

Proprio per discutere i dettagli di tale
proposta, Venerdi 3 Ottobre 2003, si é
tenuto presso IIstituto E.Medea, un
incontro tra it Dr Borgatti, la sua colla-
boratrice Dottoressa Gagliardi, il Dot-
tor Zucca, membro del Comitato
Scientifico di A LS.EA, e le rappresen-
tanti dellassociazione, la Presidente
Rosaria Vavassoni e la Vice Presidente
Laura Margherita con la figlia Germana
che, arrivata appositamente da Roma
con la mamma, €’ intetvenuta in rap-
presentanza dei ragazzi di ALSEA.

Il protocollo di tiabilitazione & stato
pot illustrato dall’associazione a tutte le
famiglie, nella speranza che vorranno
approfittare numerose di questa impor-
tante opportunita.

EMIPLEGIA ALTERNANTE
PROPOSTA DI UN
PROTOCOLLO PERIL
FOLLOW UP RIABILITATIVO

L’emiplegia alternante é una sindrome
caratterizzata da manifestazioni clini-
che ampiamente variabili dato che di-
versi problemi (epilessia, deficit cogni-
tivi o dell’apprendimento, danno neu-
romotorio} si possono presentare con
entita assai differente tra un soggetto
ed un altro o, nello stesso soggetto, in
periodi diversi della vita. Volendo
quindi elaborare una proposta che fos-
se il pi possibile generalizzabile si é
optato per offrire vna serie di valuta-
zioni sulla base delle quali poter poi
costruire un progetto di intervento
individualizzato. Siamo peraltro con-
vinti che la riabilitazione, anche nel
caso di quadti sindromici sostenuti da
una identica base genetica, sia sempre
un percorso individuale che tiene con-
to sia delle caratteristiche del paziente
(attraverso un bilancio tra deficit ed

abilita) che delle risorse presenti nella

realta ambientale di provenienza.

Alcune problematiche sia nella valuta-

zione che nei progetti riabilitativi sono

comuni ad altre patologie dell’ etd evo-
lutiva a coinvolgimento multisistemico

e con variabiliti di andamento nel tem-

po:

1. la necessita di individuare con valu-
tazioni seriate, multispecialistiche i
diversi aspetti clinici per poter ela-
borare un progetto individualizzato
¢ flessibile nel tempo;

2. I'importanza di prevedere raccordo
ed interfaccia con gli altri ambiti
specialistict;

3. la maggiore efficacia degli interventi
effettuati precocemente;

4. limportanza di prevedere un ade-
guato raccordo con le petsone € le
strutture {per esempio 1 referenti
territoriali sia clinici che, se possibi-
le, scolastici) con cui il paziente vie-
ne in contatto nella vita quotidiana.

La scarsa conoscenza generale della
sindrome costituisce inoltre una diffi-
colta sia per gli aspetti diagnostici che
pet quelli di gestione delle problemati-
che della vita quotidiana, e tischia di
compromettere il raggiungimento di
una qualita della vita ottimale. Peraltro
anche gli aspetti pid legati alla genetica,
alla neurofisiologia e alla terapia sono
ancora oggetto di ricerca e certamente
non del tutto chiariti,
Infine, peculiare della emiplegia alter-
nante ¢ rilevante ai fini di una valutazio-
ne riabilitativa, & la elevata variabilita
inter-soggett e, soprattutto, la possibile
fluttuazione delle prestazioni di uno
stesso soggetto in funzione
dell’andamento fluttnante della patolo-
gia ( e non solo del tempo).

Proporremmo pertanto un protocollo

che possa essere utllizzato in modo

longitudinale.

Dottor Renato Borgatti
Responsabile Raggruppamento di
Neurotiabilitazione 1

LR.C.CS. "E. Medea"
Associazione La Nostra Famiglia
Bosisio Parini (LC)

In viaggio con
ia mamma

In viaggio con la mamma
Ii gtorno 2 ottobre sono
pattita in treno con la
mamma per andate a trovare
Alberto.
Abbiamo fatto un lungo viag-
gio, siamo partitc da Roma e
passando per Fitenze ¢ Bolo-
gna siamo arrivate a Milano,
dove «ci stava aspettando
Rosaria, per portarci a casa
sua, da Alberto e Catlo,
Il giorno dopo, che era vener-
di, Alberto é andato a scuola,
Carlo al lavoro mentre io, la
mamma e Rosatia siamo
andate all’ospedale.
Sono stata bravissima mentre
Rosaria e la mamma  patlava-
no con i dottori, poi stamo
andate a prendere Alberto
fuoti la scuola € ho conosciu-
to il suo maestro.
Alberto ha un cagnolino tutto
nero che si chiama Lilli e nel
giardino vicine al suo c’era un
coniglic tutto bianco che si
chiamava Palla.
Sono stata molto contenta di
questa vacanza, sono andata a
spasso  con Alberto, ho
conosciuto 1 suoi amici, € mi
€ piaciuto molto viaggiare in
freno.

Germana Pichi

Anno 4, Numero 9
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Malatctie Rare:
esenzione e

Registro Nazionale

Continua la proficua collaborazione
tra ALS.EA e il Centro Nazionale
per le Malattie Rare dell'Istituto Su-
periore di Sanita, con Pobiettivo di
una pia rapida e capillare diffusione
dell'informazione sulla Emiplegia
Altetnante e soprattutto del ricono-
scimento ufficiale della malattia con
la relativa attribuzione di un Codice
di Esenzione, ai sensi del Decreto N.
209 del 19 Maggio 2001.

Strategica in questo senso ¢ la regi-
strazione dei casi italiani di Emiple-
gia Alternante nel Registro Nazio-
nale per le Malattie Rare, gestito
dal Centro. La registrazione pud
essere effettuata da ogni medico che
abbia in cura un paziente affetto da
Emiplegia Alternante, semplicemen-
te accedendo al sito del Centro
Nazionale Malattie Rare.

Tutto il personale del Centro & a
completa disposizione di chiunque
avesse bisogno di assistenza per la
registrazione e di ogm ulterore
informazione.

Nei giomi 12-14 Novembre 2003
presso U'ISS, il Centro ha organizza-
to un Corso di Formazione sulle
Malattie Rare rivolto al personale del
Servizio Sanitario Nazionale.

In tale occasione & stata presentata
anche I'Emiplegia Altetnante, con
interventi del Dottor Gobbi e del
Professor Vigevano, e 'associazione
A.LSEA con interventi della
Presidente e della Vice Presidente.

Centro Nazionale per le
Malattie Rare
Responsabile
Domenica Taruscio MD
Istituto Superiore di Saniti
V.le Regina Elena, 299
00161 Roma
Tel. +39 06 4990 2805
Fax +39 06 4938 7140
Email: malattierate@iss.it
www.malattierare.iss.it
WWW.CImr.iss.it

FIAN Onius

Federazione Italiana delle
Associazioni Neurologiche dei paxienti

1 27 settembre 2003 presso Ilstituto
Neurologico “C.Besta” di Milano,
con la firma dello Statuto Fian, si é
formalmente costituita la Federazio-
ne Italiana Associazioni Neurologi-
che — FIAN Onlus

Soci fondatori sono 21 Associazioni
di pazienti con malattie
neurologiche, tra cui anche ALS.EA
Oanlus.

Un numero rappresentativo del
mondo dell’associazionismo che ha
permesso di consolidare le basi di
un’alleanza gia da tempo costruita
ma che ora prende forma con la
costituzione della FIAN.

La Minien FIAN é principalmente
quella di sensibilizzare Iopinione
pubblica, le istituzioni, i cittadini e gli
operatori sanitari citca le tematiche
che coinvolgono le patologie neuro-
logiche.

Una sensibilizzazione che pud avere
un intervento efficace anche a livello

legislativo soprattutto in un momento
come quello attuale in cui
lintegrazione socio-sanitaria e la re-
gionalizzazione richiedono maggiore
chiarezza e garanzia di equitd in ter-
mini di accessibilita alle cute e qualita
dell’assistenza.

La nostra associazione ha ritenuto
fondamentale essere fra coloto che
hanno dato vita a questa nuova fede-
razione in quanto alcune problemati-
che (diritto all’assistenza differenziata
a  seconda delle necessita, applica-
zione della legislazione esistente, ac-
cessibilitd ai farmaci, affermazione del
fondamentale ruolo della famiglia e
del necessario supporto da parte delle
Istituzioni, corretta informazione,
individuazione di strutture adatte e
competent, ...}, Sonc comusi a tutti.
Inolire, I'unione di associazioni che
insieme rappresentano milioni di pa-
zienti diventa un interlocutore privi-
legiato, con maggiore forza rispetto

La relozione dello Dottoressa Isabella Menichini, reppresentante del Ministero del Lavoro e delle
Palitiche Sacioli. Alla sua sinistra, if Presidente FIAN Avvocato Massime Osler e il Presidente FISH -
Federazione Italiana per il Superamento defl’Handicop Pietro Barbieri

Roma, 11 Ottobre 2003
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FIAN Onlus

Federazione Italiana delle Associazioni
Neurologiche de¢i pazienti

Il male di Tiziano
¢ci fa sentire soli

Lo Presidente A.1.S.EA durante il suo intervento nel corso delln presentazione ufficiale della FIAN
XXXI¥ Congresso Nazionale SIN - Roma, 11 Ottohre 2003

al singolo.

Pur nella differenza di numero di
soci, di organizzazione, o di strutture
& possibile trovare molti punti di la-
voro comuni: nella FIAN sono pre-
senti associazioni con 250.000 soci
ed associazioni come la nostra con
25; a tutte indistintamente nella
FIAN viene pero riconosciuto un
alto valore rappresentativo.

Alcune malattie neurologiche, come
le Emiplegia Alternante o la Corea di
Huntington, sono molto rare e que-
sto aumenta le difficolta di gestione e
di presa m carico. Dallo scambio tra
associazioni di esperienze, di difficol-
ta, di successi, pud nascere un mo-
mento molto positivo, anche se le
dimensioni dei problemi sembrano
molto diverse. L’esperienza del lavo-
ro dell’EFNA, la fedetazione Buro-
pea delle Associazioni Neurologiche,
aculst ispira la FIAN, insegna che
tra diverse associazioni sono pia le
cose in comune che le differenze.

La presentazione ufficiale della federa-
zione € avvenuta Sabato, 11 Ottobre
2003 nell'ambito del XZOOV Con-
gresso Nazionale della Societa Italiana
di Neurologia SIN.

Sono intervenuti alla presentazione il
Presidente della SIN, Prof. Nicola
Rizzuto, 1 Presidente della FISH -
Federazione Italiana per il Superamen-
to del’Handicap, Piero Barbieri, e i
rappresentanti del Ministero della
Sanita e del Welfare.

Anche la Presidente ALS.EA é inter-
venuta presentando la Emiplegia
Alternante e I'associazione, spiegando
1 motivi per cui & importante pet un
associazione di dimensioni e risorse
limitate unirsi in un’alleanza come la
FIAN che possa date piu forza alla
voce di ogni partecipante senza preva-
ricarne lidentita individuale.

In rappresentanza del Comitato Scien-
tifico ALS.EA erano present Ia
Professotessa Edvige Veneselli e la
Dottoressa Melania Giannotta.

Il male di Tiziano ci fa sentite soli.
Stamo Alessandro e Antonella, geni-
tori di Tiziano, uno splendido bambi-
no di quasi quattto anni,  affetto,
purtroppo, dalla sindrome
del’Emiplegia Alternante (EA).
Questa sindrome € una malattia a
carattere neurologico molto rara, di
probabile origine genetica, che colpi-
sce 1 bambini gia dai primi mesi di
vita, ritardandone ¢ compromettendo
lo sviluppo fisico e cognitivo.
Tiziano, quando & colpito da un
attacco emiplegico pud perdere l'uso
di una parte del corpo, destra o sini-
stta indifferentemente (da questo
alternante) per poche ore o anche per
3 - 4 giorni; giorni in cui, secondo la

| gravita dellattacco tiesce a cammina-

re o resta bloccato completamente, e
nelle volte in cui attacco & bilaterale,
vale a dire che colpisce contempora-
neamente tutto il corpo, non ha nean-
che la forza di deglutite e quindi di
fuiritsi.

Questi attacchi, generalmente, svani-
scono con i sonno o, perlomeno al
risveglio, Tiziano, riesce ad avere det
minud di autonomuia in cut riusciamo
a nuttitlo.

L’Emiplegia Altetnante é molto rara,
basti pensare che una malattia per
essere definita rara non deve superare
il rapporto di cinque malati per ogni
100.000 abitanti, percio in Italia i ma-
lati di EA non dovrebbero superare il
mumero di 2.850,

In realta da un ultimo censimento
fatto 1 malat di EA non superano i
220 casi, non nella sola Ttalia, ma in
tutto d mondo.

Data l'esiguita del numero, in Italia
siamo 22 famigle, data anche la scar-
sa storia di questa malattia che & stata
“"scoperta” solo nel 1980, data la man-
canza totale di investimenti sulla
ricerca da parte delle industrie farma-
ceutiche e dello Stato, questi bambini,

(continua a pagina 13 ...)
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Testimonianze

Internet al sito web

Oltre alla storia di Louis in prima pagina, riportiamo di
seguito alcune testimonianze di genitori tratte dalla lista
di discussione per la Emiplegia Alternante disponibile in

http://www.yahoogroups.com/group/afha

Salve a tutt,

anche io ho tentato negli ultmi 11
anni di capire la causa degli attacchi di
mio figlio TJ, se ¢’¢ uno schema e che
cosa s1 puo fare per prevenirli ... &
stata una battaglia senza fine tra me
stessa e I'Emiplegia Alternante ...uno
di noi due doveva vincere ...

Poi sono finalmente arrivata al punto
di dire a me stessa “quanto diverti-
mento nella vita sto impedendo a T)
di godersi, solo per prevenire un dan-
nato attacco?” ... non gl permettevo
di andare in piscina, nemmeno di
stare nella vasca da bagno ... non lo
lasciavo andare a scuola nei giorni
“no” ... avevo il terrore del Natale, di
Hallowen, Pasqua e delle feste di
compleanno ¢ anche T] aveva
imparato ad avere paura di quest
giorni speciali ...

Le cose dovevano cambiare ... questa
non era la vita che volevo per mio
figho petcid ho cominciato ad
accettare gli artacchi ... succedono, e
1o non posso fare nulla per impeditlo

TJ adesso ¢ integrato in una classe di
grado 6 ... T] frequenta un corso di
karate, e ha la sua cintura gialla (ha
superato ’esame regolare dalla cintura
bianca per guadagnarsela) ... T] va in
piscina quando ne abbiamo il tempo
... TJ adora crogiolarsi nella vasca ...
Natale é una festa, cosi come lo é
ogni altra ricorrenza ... TJ va alle
feste di compleanno dei suoi amici, e
si gode anche le sue feste di
compleanno ... T] ¢ andato da solo al
campo estivo di katate quest’anno
(non abbiamo ingaggiato nessun
assistente e nessun membro della
famiglia lo ha accompagnato) ... TJ
ha delle faccende domestiche da

sbrigare a casa che gli sono state
assegnate {riportare dentro i bidond
della spazzatura dopo il passaggio
della raccolta, ad esempio) ... e fa
tutto questo sia quando sta bene
sia quando ¢ paralizzato da un lato
sia quando non pud pill muoversi
del tutto ...

Secondo me, se avessi continuato
ad avete il terrore dell’arrivo di un
attacco e non gl avessi dato la
possibilitd di vivere la sua infanzia,
avtei reso a lui, e a me stessa, un
cattivo servizio.

Queste sono semplicemente le mie

Ciao, Brenda - io ho avuto
un’esperienza molto simile con mia
figlia Abbie, che adesso ha 13 anni.
Tuttavia, ricordati sempre che
ptobabilmente c¢i sono tante
vatianti di questa malattia quanti
sono 1 bambini che ce lhanno.
Alcuni sono compromessi
mentalmente e/o fisicamente,
alcuni hanno episodi di flaccidita e/
o attacchi distonici e di quest,
aleuni bambini ne hanno di un solo
tipo, o nessuno dei due tipi o tutti e
due. Sembra che la caratteristica
che tuti 1 bambini hanno in
comune sia proprio quella di avere
questi episodi, siano essi di
flaccidita (dalla debolezza fino alla
completa paralisi) o la distonia.

Anche se d puo succedere di
trovare alcune storie davvero

sconfortanti, probabilmente ce ne
sono altrettante che invece sono
molto incoraggianti. Nessuna di
queste storie perd t puo dare la
garanzia che sara simile a quello che
succedera a tuoi figlio Joel man mano
crescera. Tutti questi bambini
sembrano crescete ¢ svilupparsi in
molti modi differenti, e il solo modo
per sapere quale sata lo sviluppo di
Joel ¢ quello di scoprirlo
direttamente man mano. Da quello
che scrivi, sembra che Joel abbia
avuto un esordio molto favotevole e
percid credo che tu abbia dei buoni
motivi per sperate che continueri a
fare molti progressi ctescendo. Non
conosco dei casi, anche se
probabilmente ve ne sono alcuni, in
cul ci sia stata una regressione
evidente.

Per quanto riguarda mia figlia Abbie,
lei & la gioia della mia vita. Come per
Joel, anche lei sembtava
petfettatnente normale alla nascita ma
poi man mano cresceva ci si € accorti
che il suo tono musculare eta un po’
flaccido. I suwot primi episodi
(qualcuno li chiama attacchi) sono
stati 1 bizzarri movimenti oculari che
anche tu descrivi. Anche i suoi dottoni
pensavano si trattasse di epilessia, ma
nessuna medicina sembrava
funzionare e nessun esame mostrava
qualcosa di anomalo. Quando ha
avuto il suo primo episodio di paralisi
a citca un anno di etd, pensavamo
avesse avuto una spece di ictus. I
dottori pensavano che si trattasse di
una “paralisi di Todd”, che sembra
verificarsi qualche volta in occasione
di episodi di stati di grande male. Ma
anche stavolta i farmaci antiepilettici
non hanno funzionate anzi, si sono
dimostrati dannosi per il suo
sviluppo. Bra praticamente sempre in
uno stato comatoso, All’etd di due
annl abbiamo finalmente avuto la
diagnosi di Emiplegia Alternante dal
Dottor Mikati, che a quel tempo
lavorava al Children Hospital a
Boston. E” uno dei pochi esperti di
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Testimonianze

Emiplegia Alternante al mondo e
attualmente lavora un Libano.
Comunque, Abbie é una dei bambini
pit fortunati perché i suoi episodi di
paralisi si verificano solo due o tre
volte all'anno e durano sempre non piv
di mez2a giornata. Dal momento che &
un caso cosi leggero, non prende
nemmeno la Flunarizina. Prende solo
una leggera dose di ativan ogni giorno
che le € stata prescrtta tanto tempo fa
per aiutatla a rilassarsi. Non so se sia
ancota necessario, ma 1 dottori
pensano che sia sensato continuare con
questo farmaco.
Abbte ¢ la ragazzina piu dolce,
adorabile, gentile e premurosa che Dio
abbia mai creato. E’ stata un veto dono
per me e per tutta la mia famiglia (ha
due sorelle pia grandi e una sorella pit
piccola, tutte perfettamente sane e
“nermali”). Non ho mai avuto
particolari problemi di comportamento
con lei, & molto amata da tutti a scuola.
Presenta dei ritardi evident sotto mold
aspetti, ma continua a fare progressi
ogni giorno. In alcune aree, &
perfettamente nella norma, in alcune
altre é in lLieve ritatdo, in altre ancora é
molto indietro. Abbie & davvero unica,
¢ come dicono i suol insegnant, la sua
caratteristica costante e proptio la sua
incostanza ...
Spero che la mia stotia ti sia di atuto in
qualche modo. Cerca di non
consumare tutte le tue energie
preoccupandoti del futuro. Concentrat
ull’oggi, affrontalo al meglio che puoi,
apprezza quello che Joel riesce a fare e
non angosciarti per quello che non
riesce a fare. Inoltre, per favore,
prenditi cura di te stessa, non glt sei di
nessun aluto se non amti prima te
stessa. Cerca di restate in forma e forte.
E cosa pia importante di tutte, ama
tuot figlio pin che puoi e goditi ogni
giomno trascorso con lui. Dio te lo ha
dato perche sa che t prenderai cura di
lut al meglio e che apprezzerai il grande
dono che t ha fatto.
Dio vi benedica rutd.
Kathy.

Credo che anche se tutti noi abbia-
mo accettato le disabilith dei nosti
figi, non possiamo rinunciare a
sperate che prima o poi tiusciremo
a trovare il legame mancante che li
ticonduce tutti ad un’unica spiega-
zione.

Io stessa passo attraverso fasi in cui
mi sembra di riuscire a capire i pro-
blemi di mia figlia e altre in cui tutto
mi sfugge.

Penso che sia naturale per noi adulti
andare in fondo alle questioni e
cercare delle spiegazioni definitive,
se non per i nostri bambind, almeno
per quelli che arriveranno dopo di
not.

Sono convinta che stiamo tutd
facendo il muglior lavoro possibile
nel prenderci cura dei nostri figli.
Tutd noi abbiamo dovuto affronta-
re dure sfide lungo questo difficile
cammino e altre dovremo ancora
affrontarne dalle quali potremo perd
trarre beneficio solo se le condivide-
remo.

Quello che veramente mi ha entu-
siasmato di questo gruppo di discus-
sione tra genitori, & che qui nessuno
ti giudica.

Ho mcontrato troppe persone che
hanno cniticato il mio modo di
prendermi cura di mia figlia, senza
conoscere nulla o averne fatto la
benché minima espetienza.

Voglio inviare un abbraccio affet-
tuoso, una pacca sulla spalla e una
preghiera a tutti voi che state af-
frontando la mia stessa difficile e-
sperienza.

Credo che nessuna risposta vada
completamente bene per tutti, ma
poter conoscere tutte le somiglianze
che ci sono tra i nostri figli é davve-
ro meraviglioso.

Ancora una volta, state facen-
do tutti un ottimo lavoro.

Lee, mamma di Emily

‘tia-di Andrea; un bambino affetto:

.colo a pagina 17). _
I 'genttori di Andrea hanno patlato

“ta:- la d.tfﬁcolta nell’ottenére una:
~diagnosi « co!:retta, 12 scatsa cono--

¢ci fa sentire soli

(-.. continna da pagina 11}

come Tiziano, sono lasciati alle
cure dei loro familiari.
Noi genitori siamo soli e impotenti
contro questa sindrome, di cui non
sappiamo nulla, non sappiamo da
cosa sia generata, cosa scateni le
crisi sul nostii bambini, cosa fare
per aiutatli, e se i farmaci che stia-
mo usando siano veramente utli al
loro sviluppo e soprattutto a quale
futuro vanno incontro.
Abbiamo bisogno di aimto e di
sostegno, e non solo economico,
perché per ogni bambino colpito
dall’EA c’¢, alle spalle, una intera
famiglia disperata.
Lettera pubblicata su
L4 REPUBBLICA - SALUTE
19 Dicembre 2002

Martedi 20 Gennaio 2003,
nell'atabito della rubrica di attualita’
-“T'G2 Salute” ifi onda alle 13.50 su!
'RAIDUE, ¢é stata trasmessa la sto-'

da Emiplegia Alternante (vedi arti-'
delia loro espetienza con la malat-

scenza da parfe dei medici, i difficili
rapporti con'le . istituzioni pubbli--
che, la- sofferenza, la solitudine e
Pemarginazione. Da tatto questo’
nasce anche il bisogno di costituire
an’ associazione.

E’ stato intervistato anche il Prof.

Vlgevauo dell’Ospedale Bambino
Gest di Roma, membro del Comi-

tato Scientifico A.LSEA, che ha-
patlato  delle catatteristiche della
thalattia e della ricerca.. '
La stotia di Andrea ¢ stata rephca—

ta Ia settimana successiva allinteino
della rubrica “TG2 Medicina 33

“in onda alle ore  10.30 sempre su

4 RAIDUE.
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Solidarieta ....

Carissimi amici,

mi auguro che abbiate trascorso una
buona estate e che larrivo
dell'inverno sia clemente con Ia
salute dei vostri figli,

Vortei approfittare del nostro bol-
lettino per dedicare una breve lette-
ra a due persone che hanno dimo-
strato, con la loro generositi, di
possedere un immenso cuore. Ho
gia inviato loto il mio ringtaziamen-
to ma ho voluto pubblicarlo sul
nostro bolletino per metterlo a
conoscenza di tutti voi che, ogni
giorno, combattete come me per
garantire una vita migliore ai nostti
bambini e ragazzi.

Un ultimo “grazie” personale va ai
miei cugini, Massimo, Robetto e
Andrea, che in divetse occasioni si
sono adoperati per raccogliere fondi
per la nostra Associazione tra i col-
leghi di lavoro e gli amici i quali,
pur nen conoscendo personalmente
Samuele, hanno risposto con gran-
de generosita ed affetto.

@ﬁ‘“‘i "’I;ﬂ-"{ﬁ

146 teo )
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e,

¢y “Cara Simona

[ R =T ]

v & ogei il mio pensiero ¢ dedica-

®% to a te. Negli uldmi tre anni
sono venute a mancare le due

persone a te piu care lasciando un

vuoto che, credo, nessuno potra

mai colmare.

Ti ringrazio immensamente perché,

in quel momentl, 1 tuo pensiero é

andato a Samuele e a tuttl i bambini

e ragazzi che stanno percorrendo

con lui questa difficile strada, fatta

di continue cadute e di difficolta.

L’atto di generosita di cui sei stata

capace mi ha colpita profondamen-

te: mei maggiori momend di diffi-

colta il tuo pensiero & andato alle

petsone bisognose e indifese, a co-

loro che quotidianamente combat-

tono per avere una qualita di vita

¥

g

PaneBNes

m—

Alberto e Somuele con la terta dedicote ad A.1.S.EA offerte agli spettatori del Concerto tenuto do! Coro

Gospel Bruco - Cusago (MI), 30 Dicembre 2003

migliore, a chi non ha alcuna colpa
pet le sue sofferenze e si domanda
“perché proprio a mer”, a coloro che
ogni giomo sperano che qualcosa
possa cambiare, che ogni mattina,
sveghandosi, sperano che la medicina
possa fare loro un “regalo” speciale,
che Dio possa fare il miracolo. ..

Ti ringrazio perché i gesti come i tuoi
sono veramente pochi in un mondo
come 1 nostro, ma sono Punica spe-
ranza per la nostra Associazione di
ottenere qualche msposta alle nostre
numerose e continue domande sul
futuro.

Ti ringrazio perché forse non tutd
sanno che 1 nostri bambini e ragazzi
sono davvero SPECIALI e meritano
di vivere una vita meravighosa, non
priva di difficoltd ma, sicuramente,
colma di giota e di felicita.

Il mio nngraziamento & dedicato an-
che a Roberto, mio carc cugino e da
poco tuo sposo, perché dotato di un
dolce sortiso e di un affetto profondo
che trasmette ogni volta che abbrac-
cia me e 1 mief figli.

Auguro a te e a lui che la vita possa
tornare a sorrdervi. Vivoglio bene.”

“Cara sig.ra Liliana,
sono venuta a
conoscenza della
donazione fatta alla nostra Associazio-
ne.

La ringrazio con tutto il cuore per
atto di generosita di cud & stata capa-
ce e per il pensiero che il sig. Erman-
no ha avuto nei confronti di Samuele
e dei bambini che, con lui, condivido-
no questa difficile espetienza di vita.

Il ricordo che ho del sig. Ermanno é
lontano ma vivo nel mio cuore. 1l
signore con la barba ed il sotriso sola-
re € ancora impresso nella mia mente
insieme alle parole d’affetto e di
apprezzamento che mio papa ha sem-
pre espresso nei suoi confrond. Suo
marito € sempre stata, nei racconti del
papa, una persona onesta € generosa,
qualita che ha dimostrato anche in
questa occasione, regalando ai nostri
bambini e ragazzi la speranza che il
futuro 1i accolga in un mondo miglio-
re.

Grazie ancora a nome di noi genitod e
soprattutto dei nostri figli.”

Paola,
mamma di Samuele
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Raccolta Fondi a Milano

! Per tutto questo desidero dire un

il banchetto per la raccelta fondi in favore di A.1.5.EA al'Ospedale San Carlo Borromeo -

Milana, 26 Novembre 2003

Carissimmi,

sono Laura, la zia di Samuele.

Come pnima cosa desidero inviare a
tutti un augurio che questo nuovo
anno sia colmo di belle notizie e gioio-
SO per utti.

Di seguito un breve resoconto delle
iniziative che lo e mia sorella Paocla
abbiamo organizzato per PALS FA.
In data 26.11.2003 abbiamo esposto,
ptesso l'atrio  centrale del’Azienda
Ospedaliera Ospedale 5. Carlo
Borromeo di Milano, del quale siamo
entrambe dipendenti, un banchetto di
oggetti, realizzati dalle sottoscritte a
mano (oggetti di legno e vetro trattati
con la tecnica del decoupage ed
oggettistica varia con fiori secchi).

Sia io che ma sorella Paola vogliamo
tngraziare prima di tutto 'Ospedale
per la grande dispomubilita dimostrata
nei confronti di questo evento
benefico,

Tale iniziativa ha riscontrato notevole
successo sin dal primo mattino e si &
concluso nel pomeriggio con la
vendita totale di tutn gl oggetu.
Alcuni giorni dopo, il 30.11.2003, gra-
zie al Patrocinio del Comune di Cusa-
go (MI), che ha sostenuto personal-

mente le spese vive di realizzazione
dell’evento permettendoci cosi di
devolvere interamente l'incasso costi-
tuito da donazioni volontarie ad
AILSEA, abbiamo organizzate un
Concerto eseguito dal Coro Brucogo-
spel di musica gospel e spiritual.

I ragazzi del coro, nella voce del loro
Ditettore, Piero Basilico, hanno fatto
un’intensa propaganda durante il
concerto sull’importanza delle
donazioni a favore delle Associazioni
come la nostra, che necessitano di
fondi per la ricerca.

L’esperienza ¢é stata molto
emozionante, i cantanti ¢i hanno
trasmesso intense sensazioni con le
loro meravigliose voci, le loro
canzoni, il loro carisma coinvolgente
e Ia loro intensa spiritualita.

Grazie alla generosita di quanti hanno
partecipato  con le loro offerte,
liniziativa, malgrado il blocco del
traffico indetto dal Comune di Milano
per la stessa giornata, ha riscontrato
un esito positive.

grazie particolare a tutti coloro che
con la loro presenza hanno saputo
comprendere I'importanza di essere
con noi, non solo per quello che un
piccolo o grande aiuto economico
puo significare per la causa per cui
tutti not stiamo lottando, ma
soprattutto per lo spirito di solidarieta
che abbiamo sendto intorno a noi.
Un saluto affettuoso a tutd

Laura Bona

1l Consigliere A.LS.EA Yittorino Bocchi presenta I'associazione al pubblico intervenuto al
Concerto del Coro Gospel il Bruco - Cusago (M1}, 30 Novembre 2003
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-Ilaeeolta Fondi a
Roma

AISEA si unisce a Paola nel o o
tingraziare la cugina Simona per| Carlamicie genttori di ALS.EA,

la sua grande solidarietd nei con-| SAMO Fam}Y e Benito da Roma; coglia-
fronti dei bambini che, come Sa-| ™0 I'occasione per salutarvi e augurare
muele, lottano quotidianamente| 2 Tt di stare in buona salute. )
contro la Emiplegia Alternante. Anche quest’anno abbiamo trovato il

) . Lo ; . do di contribuit lta fondi
R Sia nef momenti tristi che in quelli modo di contribuire alla raccolta fon
patrociems del Comune & Cusago (MDD

il patrociio del _ e . . in favore della nostra associazione

Domenica 30/13/2003 b 7,00 ; piu gioiosi detla sua vita, Simona . s . .

ABBAZIA SANTA MARIA ROSSA . ¥ ha mai dimenticat ) cogliendo P'occasione della festa che si
on dimen o1o : .

Concerto Bencfico a ehticato <o svolge ogni anno nel nostro quartiere,

per ALS.EA Onlus _ ; ; _ _ -
@ favere dei bambini affestida 8 che soffrono e hanno bisogno di nel mese di Luglio. Per l'intera durata
della manifestazione, vale a dite otto

un gesto di solidarieta, chiedendo

agli amici e al parentl ghe volt?:va-. giotni, siamo stati presenti con il
no essetle vicini in tali oceasioni| postro stand, offrendo una piantina in
di fare donazioni a favore di| cambio di una libera offerta.

AILSEA. ‘ Al termine la cifra raccolta & stata di
[ Ongusisinieoat |[D2 pere e Je migle| 53 B Non ot come
T - , un vecc verbio, & meglio

' CORO GOSPEL BRUCO & provetbio, € meg

sincero, un augutio di tanta| niente.

di Brusuglio di Coritnam.) (l\ﬂ) setenit e un saluto affettuoso. Attualmente stiamo per intraprendere
www.l?rucogospel.lt I. una nuova iniziativa. Si trata di una
Con la loro insuperabile . . - Associazione Culturale che si chiama
bravuara e le loto voci magiche Grazie di cuore alla Signora| Ostia Ridens: con Ia nostra collabora-

. hanno tegalato ai partecipanti al | | Liliana c‘he, per volere anche del| zione sta organizzando una lotteria
concetto in favore di A.LS.FA un/| | matito Signor Ermanno, recen-| Iocale in cui si mettono in palio dieci
" momento indimenticabile ¢ temente scomparso, ha dt?VOlthO prem_l offerti ‘da sponsor anat_l ‘
un’occasione per riflettere ¢ ad A-I-S-EJ‘_\ la somma di 9-00Q Si cerchera di vendere pit biglietti pos-
Euro per atutare Samuele e tutti| sibile, coinvolgendo nella vendita
gli altri bambini come lui colpiti| parenti ed amici. I prezzo del biglietto
Grazie di cuore anche alﬁ da]la’ Enzliplegia Alternante. e 1 Euro, I'estrazione avverra il 6
) : Per il Signor Ermanno un caro| gennaio.
qufmne (,h_C_US{&GO MI) ||sicordo e una preghiera, con tanta| Spetiamo in un proficuo successo.
pet il pattmfm.u? e-ll supporto gratitudine da patte di tutte le I{'l attesa d.i.ritrovarci insieme ne_l pros-
alPiniziativa ! | famiglic ALSEA simo meeting ALSEA, terminiamo
B con un augurio sincero di Buon Anno
per tutti.

sostenere chi ¢ pi in d.ifﬁcolj:ﬁ.

Fanny e Benito, genitori di Andrea

Grazie all’ Associazione
OSTIA RIDENS
per Porganizzazione della
Lotteria a favore di
A.I.S.EA Onlus per la lotta
contro PEmiplegia Altetnante.
Ostia, Festa della Befana
6 Gennaio 2004

A loto: o bancerelle per la raccolta fondi in favore
di A.LS.EA presidiato da Andrea e Fanny-
Roma, Luglio 2003
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_Ilaeeolta Fondi a Perugia

La famiglia di Andrea C. ha mante-
nuto la promessa fatta lo scorso
anno al termine della Cena Benefica
a favore di ALS.EA da loro orga-
nizzata a Marsciano (PG).

Visto infatd il grande successo
dell’iniziativa dello scorso anno, i
genitori di Andrea non hanno esita-
to ad impegnarsi anche quest'anno
nell’organizzazione di una seconda
cena benefica che ha avuto luogo
Sabato 29 Novembre 2004 ptesso il
Ristorante “La Setra” di San Ve-
nanzo. Anche questa volta la serata
€ stata allietata da danze accompa-
gnate dalla musica dei “Quattro per
Otto” che hanno dato la loro
disponibilita gratuitamente.

E anche quest’anno la comunita di
Marsciano e zone limiwofe ha
risposto allappello di Andrea e dei
suot famugliari con grande entusia-
SMO € generosita.

Tante infatti sono state le attivith
commerciali che hanno contribuito
con 1 loro prodotti al banchetto
offerto per la cena e ancora pid
numerose sono state le persone
intervenute che hanno effettuaro
donazioni in favore di A.LS.EA.

Importante novita di quest’anno é
stato il notevole coinvolgimento di
istituzioni ed ent locali: sono interve-
nuti infatti alla cena, il sindaco di
Todi, rappresentanti dell’ASL e della
magistratuta, dirigenti scolastici.
Grazie allinteresse suscitato da que-
sta iniziativa di raccolta fondi, la
mamma di Andrea é anche riuscita a
stabilire importanti contattd con la
Regione Umbria allo scopo di realiz-
zare sul territorio progetti mirati per
Pinserimento dei bambint con disabi-
lita, ad esempio nell’ambito di attivita
sportive.

L’opera di sensibilizzazione presso la
Regione pud rivelarsi importante
anche ai fini della piena attuazione del
Decreto Ministeriale 279/2001 relati-
vo alle Malattie Rate e di un pia rapi-
do ottenimento di un Codice di Esen-
zione per la Emiplegia Alternante.
Anche Andrea é stato coinvolto atti-
vamente nelliniziativa: ha scritto la
bella letterina riportata qui a lato, ha
partecipato alla serata, con grande
allegria ma anche con impegno e
comprensione del suo ruolo, e al
terrune ha ringraziato ttti dal palco,
insieme alla sua famiglia.

|Fv%=&=o°a

Andreo con la mamma

Ringraziamenti

i
Grazie per quello che fai
per me.

Con il tuo aiuto speto che il
Natale sia pieno di speranza
per tutti i bambini che

sofftono come me,
Andrea

fu

r,:—,o,:.%:ﬁ L ey B T e e B S T
%

L AILSEA
st unisce alla famiglia di

Andrez nel tingraziare tuttd

coloro che hanno adento
alliniziativa e contribuito a
rendete sempre piu forti le
speranze dei bambini colpit
da Emiplegia Alternante in

un futuro migliore.

Grazie al ricavato comples-

sivo dell’iniziativa € stato

e T e N T AT T i

[ possibile alla fine del 2003
ﬂ% rinnovare per un altro anno

la Borsa di Studio alla
Dottoressa Melania

Fs

[E Giannotta, petla
I realizzazione
¢ della Banca Dati Chmici per
|°|% I'Emiplegia Alternante
presso 'Ospedale Maggiore
di Bologna.
4 o - o ff Pl O Bl o 8 O 0 Np ]
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" Grazie di cuote alla

BANCA POPOLARE |

- ‘pitopt
pet la generosa donazione.

Un ringraziamento
sincero anche alla
BANCA TOSCANA
Filiale di Marsciano
per il suo contributo e per
Passistenza nella
realizzazione delle
operazioni di raccolta fondi.
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Il giorno 10 Gennaio 2004 nell’Aula
Magna dell’Universita degli Studi di
Milano si & tenuto un convegno,
denominate “HIGH TECH
....HIGH TOUCH?”, sulle attivita di
formazione, ricerca e assistenza nel
campo della disabilitd, anche in
telazione all’anno 2003 riconosciuto
come Anno Europeo del Disabile.

La neurologa Matilde Leonardi
dellTstituto C. Besta di Milanc ha
relazionato sulle procedure adottate
dal’lO.M.S. a livello mondiale in
merito alla classificazione delle varie
forme di disabilith in modo da
raccogliere datt omogenet.

11 neonatologo Antonto Marini ha
dato ampio spazio alle nuove
tecnologie soprattutto nel far fronte
ad interventi su bambini con handicap
alla nascita.

La disabilita delPanziano & stata
trattata dal gematra Carlo Vergani
soprattutto per porre in evidenza il
trend d’invecchiamento e la
conseguente necessita che Ministero
della Salute e Organismi prepost
adeguino le miove condiziont di vita
nella vecchiaia pii longeva.

Sulla ricerca scientifica per i disabili si
¢ espresso il farmacologo Alfredo
Gorio sui nuovi farmaci gia
sperimentati o in fase di
sperimentazione, in particolare per i
Morbo di Alzheimer, ma in generale
sulle malattie degenerative e sulla
necessita di migliorare assistenza
domiciliare del disabile, sia a livello
finanziario che di supporto medico.
La prof. Marijke Mejer dell’Uruversita
Erasmus di Rotterdam ha esposto il
programma attuale per la formazione
di Medici specializzati in disabilicd
che, oltre alle cure specifiche, diano
supporto psicologico ai pazienti e loro
famiglie, seguendo il disabile anche in
fase di studio o susseguente lavoro.
Hanno gia inserito per tale funzione
10 medici.

Il progetto DAMA ¢ stato presentato
dal prof. Angelo Mantovani dell’'Osp.
S. Paolo di Milano che, in unione col
Besta e Sacra Famiglia, hanno
formalizzato un programma di

________ —

accoglienza medica
multidisciplinare per i paziente
disabile, nonché alla costimizione
di un archivio clinico con la
crezzione di una Card Sanitaria
facilmente consultabile e
aggiornabile in qualsiasi struttura
sanitaria presente sul territorio.

Per problemi ritenuti urgenti ed
indifferibili il Progetto DAMA
dispone di un numero telefonico
diretto per un colloquio con i
medici del servizio e per
programmare il percorso clinico
per le necessita del paziente.

Gli Assessori Tiziana Maiolo per il
Comune di Milano e Giancarlo
Abelli per la Ragione Lombardia
hanno preso atto delle ancora
numerose carenze nelle procedure
attuali nei confronti dei disabili,
esponendo nel contempo quanto
gia effettuato per I'eliminazione dei
maggion inconvenienti, sia a
livello azchitettonico che di
assistenza e snellimento delliter
burocratico. Anch’essi
favoriscono il progetto assistenza
domiciliare.

Adele Confalonieri, Franca
Tavazzani e Fabrizio Giunco
(Associazione famiglie e
volontariato e Caritas Ambrosiana)
hanno relazionato sulle loro
esperienze e i continui contatt con
le Istituzioni e si sono ancor pit
resi disponibili a fornire, anche
all'Universita, informazioni e
supporti specifici, in quanto
direttamente interessati perché con
figli disabili.

Moderatore della seconda parte
della mattinata ¢ stato il giornalista
Franco Bomprezzi, disabile in
carrozzina, il quale ha parlato delle
sue esperienze dirette.

Al termine del Convegno il Preside
della Facolta ha segnalato che & Ia
prima volta che una Facolta di
Medicina e Chirurgia Universitaria
si ¢ addentrata nello studio della
“disabilitda” e ha letto un
“manifesto” col quale la Facolta
stessa 5L assume, nei confrond

della persona disabile, una responsabilita
diretta nella formazione del petsonale
medico e degli operatori sanitari, nella
ricerca scientifica e nel suo trasferimento
tecnologico, con una proposta di nuovi
modelli di accoglienza e nel suo impegno
assistenziale.
La Facolta sceglie una cultura che
considera la persona disabile non come
oggetto di studio, ricetca © assistenza ma
persona che esprime esigenze particolati
¢ che attende dalle figure professionali
che incontra risposte quotidiane
cootdinate ed efficaci.

Nicold Bona, socio A LS. EA

Ringraziamenti

Grazie di cuore alla
BANCA FIDEURAM
di Milano
che anche quest’anno ha
voluto sostenere
le attivita di A.I.S.EA con una
generosa donazione.

! Un sincero
i ringraziamento al
COMUNE di
Verderio Superiore (LC)
per il costante sostegno e la
solidarieta nei confronti di
A.L.S.EA

La nostra gratitudine va anche
agli organizzatori dell’iniziativa
“Un pallone per A.I.S.EA”
una partita a scopo
benefico il cui ricavato & stato
devoluto alla nostra
Associazione

Como, Settembre 2003
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~Tel + Fax . 039-513901 * .
Email mrvavass@tinit -~ - i |
¢00e0vccs e
Vice Presidente
Margherita Laura
Piazza Repubblica, 11
04011 Aprilia (Latina)

Tel. Casa: 06-92727752
Tel. Uff.: 06-92704972
Fax: 06-92727323

Segretaria

Papini Lorenza

Via C. Battisti, 92
24030 Brembate Sopra
(Bergamo)

Tel. e Fax 035-620078

(contattate la Segretaria per
ogni richiesta di materiale infor-
mativo e pubblicitario)

A.LS.EA Onlus non forisce consulenza
medica. || materiale contenuto in questo i
bollettino viene fornito con il solo intento |
informativo e non pud essere usato per |
scopi diagnostici o terapeutici.
Consultate sempre il vostro medico |
prima di agire sulle base di qualsiasif
informazione medica letta qui o attrove, H

Questo hollettino viene redatto due voite §
alfanno, in Primavera e in Autunno. Chiunque I3
pud contribuire con articoli propri, scambi di |3
idee ed esperienze, richieste di aiuto, |
proposte.... r
Qualsiasi contribute dovra pervenire alla sede [
di AISEA entro il mese precedente la
pubblicazione.

Raceolta Fondi

Nella sva lotta contro la Emiplegia Alternante, ALS.EA Onlus si
dedica a molte attivitd allo scopo di conquistare per i propri ragaz-
Zi una concreta speranza per una migliore qualita di vita.
La piv importante di queste attivitd & senz'altro il finanziomento del-
la ricerca delle cause della Emiplegia Alternante: il Convegno di
Foligno del 2003 ha dato origine a un grande numero di progetti di
ricerca che AJLS.EA ho gid cominciate o finanziare.
E' gia stata infatti rinnovata per 'anno 2004 la bersa di studio per
la costruzione della Banca Dati Clinici ed & state erogato il contribu-
to economico per la costryzione della Banca del Materiale Biologico.
Anche l'erganizzazione del prossimo Meeting associativo nel marzo
2004, con la partecipozione di numerosi medici ed esperti e
l'ospitalita offerta ai nostri ragazzi, anche se costituisce un momento
di vitale importanza per il progresso della ricerca e dello diffusione
dell'informazione, & pur sempre un impegno economico non
indifferente,
Ma vi sono dltre attivith portate avanti quotidianamente da
A..S.EA: la partecipazione a Convegni Medici con interventi specifi-
¢i di aggiornamento sulla malattia; la pubblicazione del bollettine e
di articoli informativi, la gestione del sito web che ospiterd anche le
informazioni riguardo Banca laliana per 'Emiplegia Alternante e ai
progetti di ricerca..
Per realizzare tulte queste atfivitd, ALS.EA pud solo contare sulle
donazioni effettuate da persone ed enti privati sensibili ¢ generosi
che si prendono a cucre la sorte dei nostri ragazzi.

E' possibile effettuare donazioni ad A.L.S.EA tramite:

1. bonifico bancario su conto corrente
N. 044066330144 presso la BANCA INTESA BCl

filiale di Merate (LC) intestato a A.L.S.EA Onlus
ABt 2002 - CAB 51530

2. versamento su Conto Corrente Postale
N. 13633466 intestato a A.LS.EA Onlus
3. assegno non trasferibile intestato ad A.L.S.EA Onlus

Chiunque fara pervenire ad A.LS.EA i propri dati
anagrafici e I'importo della donazione riceveréd una
regolare ricevuta.

ALS.EA & una ONLUS, Organizzazione Non Lucrativa di
Utilitd Sociale, pertanto Pofferta & deducibile dai redditi in
sede di dichiarazione annuale (Art. 13 del D.Lgs 460/97),
allegando la ricevuta di A.L.S.EA e la documentazione
dell’'avvenuta donazione.

Ai sensi della Legge 675/96 vi informiamo che i Vs. dati pottanno
essere archiviati presso la ns. sede pet il solo tempo necessario alle
verifiche contabili e per informatvi delle attivita svolte. In ogni
momento & possibile richiederne la cancellazione.
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La Emiplegia Alternante & una malattia neurologica
infantile molto rara le cui cause sono ancora del tutto
sconosciute.

La Associazione Italiana per la Sindrome di Emiplegia
Alternante - AL.S.EA Onlus - & nata nel 1999 per

volonta di un gruppo iniziale di famiglie di bambini
colpiti da questa malattia,

Notizie EA
“Acuradi
AI.S.EA Onlus

A.I.S.EA opera con laiuto del suo Comitato Scientifico,
costituito da medici italiani esperti detla malattia e
disponibili a dare i loro contributo,
6li obiettivi di A.I.S.EA sono: sostenere ed informare
le famiglie, diffondere la conoscenza della Emiplegia
Alternante, stimolare e finanziare ia ricerca deile sue

cause.

Anche i bambini che soffrono di Emiplegia Alternante
hanno diritto a una speranza ...

2 A.LS.EA Onlus

Associazione Italiana per |a Sindrome di Emiplegia Alternante
Yia Sernovella, 37

23878 Verderio Supcriore (Lecco)




