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Una semplice Lezione

In tempi anticht un re
fece collocare una pietra
enorme in mezzo ad una
strada.

Quindi, nascondendo-
si, rimase ad osservare
per vedere se qualcuno si
prendeva la briga di
togliere la grande roccia
in mezzo alla strada.

Alcuni mercantt  ed
altri suddit molto nechi
passarono da i e si limi-
taronoc a girare attorno
alla pietra. Alcuni persino
protestarono contro i re
dicendo che non mante-
neva le strade pulite, ma
nessuno di loro provo a
muovere la pietra da L.

Ad wn certo punto
passo un campagnolo

con un grande catico
di verdure sulle spal-
le; avvicinandosi
allimmensa  roccia
poggid 1 carico al
lato della strada ten-
tando di rimuovere la
roccia.

Dopo molia fatica
e sudote riusci final-
mente a muovere la
pietra spostandola al
bordo delia strada.

Totno  indietro a
prendere il suo catico e
notd che c'era una picco-
la borsa nel lnogo n cwl
ptitna stava la pietra.

La borsa conteneva
molte monete d'oro e
una lettera scritta dal re
che diceva che quell'oro

Nuovo Look per A.LLS.EA

Sitvia e Crstina, due
preziose amiche per la
nostra  associazione, cl
stanno aiutando non solo
per 1 Libro Bianco (vedi
articolo a pag. 8), ma anche
per rinnovare, miglioran-
dola sensibilmente, tutta
la  linea grafica di
ALSEA.

E cosi, ecco a lato il
nuovo deplant e m alto 1
poster delPassoclazione.

Entrambi  sono  gia
disporubili fin da ora, per
campagne di informazio-
ne e di raccolta fondi,
Richiedeteli al nostro
Segretario (veds pag. 19).
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avesse rimosso la pietra ¢ Libro Bianco
dalla strada.

Il campagnolo impatrd " e | nostri ragazzi
quello che molu di noi , )
neanche comprendono: - Raccolta Fondi
"Tutti gl ostacoli sono
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Le parole della
Presidente

Cari amici,

questo nuovo numero del
giormnalino arriva a vol insieme alla
fine dell’estate. Siamo ormai futd in
fase di ripresa, e, almeno per me, di
bilanci e pianificazioni.
In moment: come quest mi €
partcolarmente difficile resistere alla
tentazione di lasctarmi andare alla
depressione ¢  allora pensare al
futuro, in particolar modo al ‘dopo di
nor’, mi fa pi paura del solito.
Per fortuna, anche in questi moment,
c’e l'associazione: grazie ad essa, in
questi anni, ho avuto modo di
conoscere tante esperienze diverse, di
discutere, di imparare, di sperare,
nonostante le mille difficolta ...
Condtvidete le proprie esperienze
con tanti amia meravigliosi e
determinati  mi  ha  aintato  a
comprendere meglio 1 miet problemi
e a trovare nuove strategie per
affrontarli; discutere con tanti espert
nel campi piu svarlai mi ha fatto
capire  quante  opportunita di
sughoramento e di realizzazione ci
possono essere anche per i nostri
fighi. . ..
E poi, leggendo le imprese dei nostrd
ragazzi, alle quali é dedicata una
buona parte di questo giornalino,
come si fa a non lasciarsi prendere
dallentusiasmo e a non reagire alla
paura del domani?
Proprio per questo, in questo numero
ho volutamente dato piu spazio ai
ragazzi di ALS.EA, dservando meno
attenzione del solito alle attivita e ai
progetti di ricerca che pure,
credetemi, stanno diventando sempre
piu numerosi, e non solo in Italia.
Sono i nostri ragazzi che ci danno la
forza per andare avant, per
continuare a lottare, anche attraverso
uno strumento  importante
Yassociazione.
Per questo non posso che dire grazie
ad ALS.EA, ai suoi ragazzi e a tutti
coloro che continuano a credere in
e55a.
Un caro saluto a tutti vou,

Rosaria Vavasson

come
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Meeting Nazionale A.1.S.EA 2006

Roma, 17-18-19 Marzo 2006

Come di consueto, anche quest'anno
AISEA ha organizzato un meeting
di incontro era medici, ricercatoni e
famiglie tenutosi a Roma nei giorni
di Sabato 18 e Domenica 19 Marzo
2006.

in considerazione del
scientifico e formativo, la manifesta-
zione ha ottenuto 1 patrocinio
dell'Isuruto Supenore di Sanita.

suo wvalore

Nel pomeriggio precedente inizio
ufficiale del meeting, si € svolta la
riunione annuale del Comitato
Scientifico dell’associaztone nel cor-
so della quale sono state prese deci-
s1ont importanti In merito ai pro-
gett in corso, alPavviamento di nuov
progetti, ai test di nuovi farmaci e
allorganizzazione di nuovi eventi
formativi in merito al’Emiplegia Al-
ternante.

Nella mattinata ci Sabato 18 Marzo, il
meeting ha avuto ufficialmente inizio
con due sessioni in parallelo.

La prima sessione, dedicata alle

della Sanita. In particolare ¢ stato
proposto alle famiglie i progetto
“ICF per 'Emiplegia Alternante”, un
tentativo, sponsorizzato da A LS.EA,
di applicare I'ICF a questa rara malat-
tia per evidenziarne gl specifici pro-
blemmu e bisogni, realizzato dal grappo
del Dottor Borgattr dellTstituto E.
Medea di Bosisio Parini (LC).

Successivamente, mentre 1 singoli
nuclei familiari erano impegnat nelle
interviste individualt per la compila-
zione del questionario ICF, si € svolto
un momento di incontro tra e fami-
glie, gestito dai membrt del Consigho
Direttivo ALS.EA e aperto a ttti 1
partecipanti, per uno scambio di e-
sperienze, di opinioni e di proposte in
merito alla gestione quotidiana della
malatta e al difficile rapporto con le
strutture sanitarie, le istituziom pub-
bliche e con la societa.

Contemporaneamente, in un’altra sala
s1 € svolta la sessione scientifica,
riservata a medici specialisti, ricerca-

famiglie, si é articolata 1 unaf:
ptesentazione del questionario
ICF, uno strumento di classifica-
zione della salute, della disabilita e
del funzionamento, definito e
promosso a  livello internazionale
dall’Organizzazione Mondiale %

Medici, esperti,
famiglie e amici
dell'associazione
partecipano insieme
ad ogni momento del
Meeting
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torl ed esperti, gestita dal Comitato
Scientifico ALS.EA. Nel corso di
tale sessionie sono statl visionate le
video-registrazioni dexr casi pi re-
centi inseri-
u nella
Banca Ita-
liana  per
PEmuplegia
Alternante
per una
valutazione
collegiale ¢
una valida-
Zione Ccon-

La riunione del Comitato Scientifico
Venerdi 17 Marzo

divisa delle diagnosi. Un’animata di-
scussione ¢ sorta tra gli espert parte-
cipanti in merito allopportunita di
una sotto-classificazione della malat-
tia, in funzione della maggiore o mi-
note upicita dei sintomi.

Nel pomeriggio s1 ¢ svolta la sessio-
ne plenaria, quale momento specifi-
co di inconto tra le famiglie
dell’associazione e gh esperti che si
interessanc  della malattia:  innanzi
mtto il dottor Gobbi, a nome di tutto
il Comitato Scientifico A LS.EA, ha
effettuato un resoconto 1N merito ai
progetti in corso, a quelli appena ap-
provati e pianificat, e alla previsione
sugli sviluppi futur.

Successivamente, sono stati presentati
nel dettaglio alcuni di questi progetti
di ricerca per PEmiplegia Alternante:
il Dottor Rinalduzzi ha illustrato i
rsultati, in corso di pubblicazione,
dello studic neurofisiologico gia com-
pletato presso I'Ospedale Bambino
Gesu di Roma, nonché le caratteristi-
che del nuovo smdio appena avviato,
come naturale evoluzione del prece-
dente, con il finanziamento di
A.LS.EA e la partecipazione delle sue
famiglie.

Il Dattor Zucca, anche a nome della
Dottoressa Bassi, responsabile della
Banca del Materiale Biologico per
PEmiplegia  Alternante  presso
IIstinio E. Medea, ha poi ilustrato le
caratteristiche di tale Banca, la dispo-
nibilita corrente e lo stato attuale della
ricerca genetica per 'Emiplegia Alter-
nante, in Italia e all’estero.

{continna a pag. 4 ...)
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(---. continna da pag. 3)

Il Dottor Verticilo, del Centro di
Riabilitazione  Neuromototia  di
Napoh Fuorigrotta, ha infine illustra-
to 1 suo progetto, presentato
allassociazione ¢ appena approvato
dal suo Comitato Scientifico, per la
valutazione delle dinamiche relaziona-
li delle famiglie con un membro affet-
to da Emiplegia Alternante.
Successivamente  la Dottoressa
Granata ha idlustrato la versione pre-
finale del Libro Bianco per
Emiplegia Alternante, un documen-
to ufficiale a cura del Comitato Scien-
ufico A.LS.EA, quale compendio di
tutta la conoscenza sulla malattia e di
un insieme di indicazioni pratiche per
la diagnosi, i trattamento, terapeutico
e rrabilitavo, e Passistenza dei pazien-
ti. Il documento, gia completo di
impaginazione grafica e di illustrazio-
ni, verra stampato entro lestate e
presentato ufficialmente al prossimo
Congresso Nazionale della Societa
Italianz di Neurologia nell’Ottobre
2006.

La Dottoressa Domenica Taruscio,
responsabile del Centro Nazionale
per le Malattie Rare dellIstituto Supe-
riore di Samta, ha poi illustrato i re-
centt progressi dell’iter burocratico di
riconoscimento ufficiale
del’Emiplegia Alternante come ma-
lattia rara, con il conseguente asse-

Altri momenti del Meeting.
A destra, la Dottoressa Domenica
Taruscio del Centro Nazionale
Malattie Rare - Istituto Superiore di
Sanita
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CAISEA, nel corso della quale ha

gnamento di un codice di esenzio-
ne dalla partecipazione al costo per
le prestazioni sanitarie, ai sensi del
Decreto Ministeriale N. 279/2001
che istituisce la Rete Nazionale per |
le Malattie Rare.

La Dottoressa Taruscio ha anche

lustrato 1l progette nazionale per lo |l IZ_)otlor Giuseppe Gobbi del Comitato
svilappo di Linee Guida per la presa Scientifico A1.S.EA

in carico dei pazienu affettt da ma-
latue rare ed ha ribadito la disponibili-
ta del suo Centro a collaborare con
I'associazione e con il suc Comitato
Scentifico per la stesura delle Linee
Guida per 'Emiplegia Alternante.
Infine il Dottor Borgatti ha illustrato
t primi risultati delle valutazioni neu-
ropsicologiche effettuate su otto ra-
gazzi  dell’associazione, nell’ambito
del progetto per 1l follow-up riabilita-
tivo dei pazienu affetti da Emiplegia
Alternante.

Nella mattinata successiva di domeni-
ca 19 Marzo, Mirjana Toullec, vice-
presidente dell’associazione francese
per PEmuplegia Alternante AFHA, ha
lustraio le attivita della sua associa-
zione ¢ la realta delle famiglie france-
si.

Successivamente Pavvocato
Massimo Osler, presidente della
FIAN, la Federazione Italiana delle
Associazioni  Neurologiche di  cui
ALSEA e soco fondatore, ha
presentato la legge N. 67/2006, di
recentisstma  approvazione, che

|riguarda le "Misure per la twitela
| giudiziatia
| disabilita vittime di discriminazioni”.

delle  persone con
Il meeting si' & poi concluso con

il'assemblea  annuale dei soci

il resoconto delle attivitd realizzate nel
2005 e illustrato il piano delle attivita
per i1 2006; successivamente il
tesoriere Nicolo Bona ha presentato i
bianci consuntivo 2005 e preventivo
2006, che sono stati approvat
allunanimita dall’assemblea.

Dopo il pranzo conclusivo, le famiglie
ed il resto dei partecipant si sono at-
tardati ancora un po’ per un ultimo
scambio di impressioni, un saluto di
commuato e un arrivederci al prossimo
anno.

Particolarmente  significativa, anche
quest'anno, € stata la partecipazione
dei ragazzi dell’associazione, insieme a
fratelli ed amici, di tutte le eta e prove-
nienze geografiche: per loro, per tutta
la durata del meeting, & rimasta a di-
sposizione un’apposita sala con giochi
ed intrattenimenti da parte di volontar
dell’associazione.

AILSEA nngrazia tutti i partecipant
al Meeting, le famiglie con i loro ra-
gazzi, ¢ medici e 1 ricercatorl e tutti
quelli che con la loro presenza hanno
dimostrato interesse e sensibiliti ai
problemi connessi all’Emiplegia Alter-
nante.

Un particolare ringraziamento  al
Comitato Scientifico A.I.S.EA che
da sempre lavora in favore dei ragazzi
affetti dal’Emiplegia Alternante e che
tn questo meeting ha rinnovato il suo
impegno a dare un nuovo e concreto
impulso alla ricerca delle cause di que-
sta malaitia cosi terribile e ancora
troppo poco conosciuta,

Il resoconto completo del Meeting ¢
disponibile sul Sito dell’associazione
WwWw.aisea.otg
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Alcuni commenti .....

Quando ci s incontra tra genitori avviene una cosa che ha del
miracolo: uno esce per qualche attimo dal proprio problema e si
guarda intorno, guarda la realti di alire persone che vivono come

fui le stesse difficolta, e come
lii cercano di ricominciare
tutti 1 grorni, rtcominciare it
cammino della speranza e
della vita.

Perché il primo aiuto che ci
da Dessere associati In
ALS.EA, tl pimo aiuto che
1 viene dal fare la fatica per
trovarsi a Roma & proptio
questo: incontrare altre
persone, uscire dal nostro
guscio, guardare altri volt
giolosi o affaticati; in una

parola lincontro stesso , il guardare ad altri ci porta a vivere con piu

coscienza e con piu setenita la nostra stessa situazione. Certo &
importantssima la parte medica e scientifica, ma non perdiamoci questo §

regalo di un incontro tra nol.

Mi dispiace non poter partecipare perché siamo presi con il matrimonio di}

mia figha, ma il cuore & li con voi .

R T A T -

Anch'lo sono rimasto molio
entusiasta del nostro  meeting,
davvero una forzal Ho potuto
apprezzaxe la presenza di nuove
famiglie che hanno creduto nella
nostra Assoctazione, ho riscontrato
una  maggiore  partecipazione e
questo mi porta, nonostante tutto,
ad essere ancora pit vicino a voi.
Un apprezzamento particolare va al
Comutato Scientfico.

A presto , Alfonso

A lato, anche la pausa caffé
€ un'occasione importante
per continuare lo scambio di
idee ed esperienze.

In alto, i festeggiamenti per
il compleanno di due ragazzi
A.LS.EA e la sala giochi,
sempre molto animata.

Anno 7, Numero 13
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Vittorino Bocchi e famiglia §

Mi ha fatto piacere dare una mano al
meeting ...

II mic commento ¢ senz’altro
positivo, pensc che serva molto
incontrare persone che hanno i tuo
stesso problema ¢ che ti dicono cose
che nessun medico ti avrebbe mai
potuto dire.

E soprattutto per far vedete al
medict che siamo presentt.

Un grazie a tutti, siete veramente in
gamba.

Ciao, Michele

C R 8, F s A B

Carisstrmd Nicola ¢ Rosaria,

volevo farvi ancora 1 miei
complitment,per

ll l'organizzazione e i progressi che
avete fatto, soddisfazioni
raggiunte  grazie al  vostro
impegno e alla determinazione:
non c'¢ spinta pin forte
dell’ AMORE!

Devo ammettere che questa

esperienza € stata per me anche una
FORTE lezione di wvita: ho
apprezzato l'energia e il coraggio di
vol genitort e famighar, ho
respirato una bellissima sensazione
di solidarieta e affetto reciproco tra
le famighe e anche tra 1 bambint, ho
sofferto insieme a voi durante 1
racconti delle vostre esperienze, ma
soprattutto, mi sono accorta di
quanto possono trasmettere queste
creature innocenti ¢ sfortunatel

I loro sorrisi, 1 loro sguatdi, le loro
tenere parole svelano un'immensa

ricchezza  interiore, €  tanto
AMORE da dare oltre che da
ricevere!

Mi sono rimasti negli occhi e nel
cuore. E sapete cosa penso? Che
hanno una "marcia in  piv”,
sisembrera forse contraddittorio,
visto 1 limid che la natura ha
imposte loro, ma secondo le mie se
pur brevi sensazioni, credo abbiano
una sensibilith particolare ¢ una
giola profonda che vogliono
esplodere e che li illumina!
Grazie di cuore dunque, a voi e ai
vostri bambini!
Vi sard vicina con i pensiero e le
preghiere, con affetto.

Silvia
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Genova, 28 Febbraio 2006

Dopo 1 successo del Meeting orga-
nizzato a Napoli lo scorso 25 Otto-
bre, in collaborazione con il Centro di
Riabtlitazione  Neuromotoria  di
Napoli  Fuorgrotta, AILSEA ha
confermato 1l suo grande interesse
per questo tipo di iniziativa, parteci-
pando ad un meeting analogo, lo
scorso Febbraio. Il Meeting ¢ stato
organizzato dal reparto di Neuropsi-
chiatria Infantile, diretto dalla Profes-
soressa Veneselll, presso I'Tstitato G.
Gaslim di Genova.

Queste giornate hanno svariati scopk:
innanzitutto  per  lassociazione,
I'obiettivo € quello di poter usufruire
di un momento di incontro con le
famiglie di una area geografica piu
ristretta, agevolandole cost negli spo-
stamenti.

Per quanto riguarda invece l'aspetto
piu strettamente medico e scientifico,
questi incontri permettono la raccolta
dei dati di nuovi pazienti ¢ 1l loro
inserimento nella Banca Italiana per
Emiplegia Alternante. Inolire, v1 é la
possibilita di associare un momento
informativo, per 1 medici e gli espert
della zona, interessati al’Emiplegia
Alternante.

E cosi, anche questo meeting 2
Genova € stato un vero successo:
olre a me, hanno partecipato la
nostra presidente e la Dottoressa
Giannotta, responsabile del Data]
Base Clinico della Banca Italiana per
PEmiplegia Alternante. :

Nella mattinata, abbiamo inizialmen- |

te avuto un incontro con la Profes-
soressa Veneselli e la sua collabora-
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trice, Dottotressa Elisa De Grandis,
per discutere del prano di attivita
dell'associazione e dei progetts di stu-
dio promossi e sponsotizzati.
Allincontro ha partecipato anche 1l
nostro consighere, Michele Zangan,
accompagnato da tutta la sua famiglia.
Successivamente, si € svolta una bre-
ve sessione informativa, aperta alle
famiglie A.LSEA e soprattutto ai
medict e ricercatori dell’Istituto.

Per prima ha parlato la nostra Presi-
dente, ilustrando le  attivita
dell’associazione, successivamente la
Dottoressa Giannotta ha parlato della
Banca Italiana per PEmuplegia Alter-
nante e dello studio clinico dei casi in
essa contenuti. Alla fine si & svolta
una discussione molioc animata ed
mteressante, coordinata dalla Profes-
soressa Veneselli, tra 1 medici e le
famiglie presenti, in mento alle carat-
teristiche della malattia e a possibili
nuove linee di ricerca.

Abblamo avuto cosi modo di cono-
scere una nuova famiglia, con il loro
bambino di 8 anni, e rivedere con
piacere una delle farmiglhe “storiche”
di  AILSEA, con la quale i contatti
si erano ultimamente un po’ allentad.

Dopo un delizioso e ricco buffer,

A destra: la Dottoressa Giannotta

" llustra lo studio clinico dei casi
inseriti nella Banca ltaliana per

- YEmiplegia Alternante.

- Sopra: la Professoressa Veneselli
e la Dottoressa Elisa De Grandis.
A sinistra: aloune delle famiglie

intervenute al Meeting.

gentilmente offerto dalla Professores-
sa Venesell, lei stessa, la dottoressa
De Grandis ¢ la dottoressa Giannotta
hanno utilizzato i} pomeriggio per la
valutazione clinica der bambini pre-
senti e Panalisi del filmag di alim
pazients impossibilitati a partecipare.
Una nuova famigha ha ricevuto la
diagnosi proprio in questa occasione,
e ol & stata prontamente presentata
dalla Professoressa Veneselll. In que-
sto modo abbiamo potuto stabilire
con loto fin da subito un forte
contatto, che si & pol concretizzato
nella loro partecipazione al nostro
Meeting Nazionale, nel successivo
mese di Marzo.

Come conclusione, la nostra presi-
dente ha avuto un ultimo incontro
con la Professoressa Veneselll per
discutere I'tmminente avvio del pro-
getto di studio con sonografia Dop-
pler presentato al Bando di Finanzia-
mento A LS.EA dello scorso anno.

Alla fine, dopo una lunga ma entusia-
smante giotnaia, il nostro consigliere
Michele ¢ ha riaccompagnat alla
stazione per prendere il trenc per i
rientro a Milano.

Nicolo Bona, Segretario A.LS.EA

A.l.S.EAringrazia la Professoressa
Veneselli, la Dottoressa De
Grandis, il Dottor Gaggero, la
Dottoressa Pessagno e tutto il
gruppo di collaboratori, per I'ottima
e proficua organizzazione del
Meeting a Genova.

Grazie anche alla Dottoressa
Giannotta per [a fattiva
panecipazione.

Notizie EA



Attivita

Banca Italiana per ’Emiplegia Alternante

La Banca ltaliana per PEmiplegia
Alternante ¢ un progetto realizzato
n stretta collaborazione tra
I'associazione e il suo Comitato
Scientifico, con  Iobiettive  di
promuovere e supportare la ricerca
per una malatta molto rara come
"Emiplegia Alternante.

Sono partner di A IS.EA per questo
importante progetto, I’Istituto Scien-
tifico E. Medea di Bosisio Parini
(LC), e ’'Unita Operativa di Neurop-
sichiatria Infantile dell’Ospedale Mag-
giore - ASL di Bologna. L’lstituto
Medea, grazie sopratutto
all'mtervento del suo Comitato Etico,
ha reso possibile la realizzazione e la
gestione della Banca dei Campioni
Biologici, mentre la sede di Bologna
ospita if Data Base Clinico.

Nel corso di quest due ultimi anni di
vita del progetto, nella Banca sono
statl raccolti i dati clinici e | campioni
biologici di circa quaranta pazienti
italiani; due progetti geneuci e due
progetti clinici  hanno  ottenuto
Paccesso alla Banca, altti ne sono stati
avviati e produrranno  informazioni
importanti che andranno anch’esse
raccolte nella Banca a disposizione
per svilupp) futuri.

I risultati finora ottenutl sono dunque
significativi; allo stesso tempo, man
mano che la Banca cresce e st amplia-
no le adesioni e 1 consensi, se ne
intravedono sempre nuove potenzia-
lita e nuovi tipi di utilizzo.

Tutto cié ha portato I'associazione e
I suo Comitato Scientifico a concor-
dare sulla necessita di una revisione e
di un ampliamento del suo protocol-
lo, in particolare per quanto riguarda
la validazione dei dati in essa conte-
nuti e la pubblicazione delle nuove
conoscenze ottenute grazie all’'utlizzo
di tali dati. E’ inolue emersa
esigenza di un coinvolgimento sem-
pre piu stretto dei medici specialisti di
riferimento delle famighe, per una
definizione collegiale e condivisa di
protocolli ufficiali per la diagnost e
per il trattamento e lassistenza dei
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Banca per
'Emiplegia Alternante

Banca Datl Anagraficl

prasso AISEA |
Fichieste di Fartecipazione R
o s I
. .
Dati Anagrafict -
Banca Camgpioni Biologici S
Pressa IR C C.5.E Medea : i

Bosiso Patin (LC)

cIo

Aggiomamento
Manuals

CID + Dali Clinici

Agoicrnamento
via Internet

Data Base Evropeo

Richiaste di accesso
alla Banca per
progetii di neerca

- 1CID.

2 Dati chinici general
3 OisponiDista dati e
campiont ckagic

pazienti affettt da Emuplegia Alter-

nante.

Un momento decisivo per questo
ulteriore sviluppo della Banca ¢ stato
il Meeting ALSEA 2006: in tale
occasione infatti, i medici del Comita-
to Scientifico hanno posto le basi per
la revisione del protocollo, attwacasi
compiutamente durante una runione
successiva tra 1 responsabili della
gestione della Banca.

Inoltre, la video-sessione organizzata
allo scopo di valutare collegialmente i
nuovi casi inseriti e confermarne le
diagnosi, ha costituito un primo
importante momento di condivisione
dei dati tra tutti gl attori, medici e
scientifici, coinvolti nella Banca.

Agli specialisu che collaborano diret-

tamente nell’arruolamento dei propri
pazienti, la Banca offre accesso diret-
to al dat di questi ultimi, informazio-
ni e aggiornamenti, coinvolgimento
nel dibattito scientifico e neil’analisi
dei dati.

Entro il prossimo autunno, verra reso
disponibile un nuovo sito interamen-
te dedicato alla Banca, tramite it quale
sara possibile scaricare tutta la modu-
listica relativa ed effettuare la registra-
zione on-line,

Inoltre, con 'obiettivo di dare sempre
maggiore visibiltta alla Banca, si sta
valutando lipotesi di entrare a far
parte i EuroBioBank
{(www.eurobiobank.org), la rete euto-
pea di banche di materiale biologico
pet malattie rare.
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11 L.1br0o blanco per

I’Emiplegia Alternante

La stesura del Libro Bianco per
PEmiplegia Alternante (una guida
pratica per la conoscenza e la gesto-
ne di questa rara malattia) ¢ un’attivita
impegnativa che da piu di un anno la
Dottoressa  Granata sta  portando
avanti con grande dedizione.
Vogliamo  pertanto  lananzitutto
ringraziarla, insieme al Prof.  Vige-
vano, che ha promosso
liniziativa e supervisiona-
to la stesura del testo.
Grazie anche al Dottor §
Borgatti € alla  Dottores-
sa  QGagliardi per il loro
contributo  tiguardo  al
capitolo sulla riabilitazio-
ne.

E infine grazie di cuore a |§
due persone davvero stra-
ordinarie, Cristina Giua e
Silvia Buttignon, le quali,
fin dal nostro  primo
incontro, non hanno esitato a lanciat-
sl in questa impresa mettendo a di-
sposizione, gratuitamente e volonta-
riamente, tutto il loro entusiasmo e la
loro grande professionalita.

F.Vigevano T.Granata
EMIPLEGIA ALTERNANTE

Libro Bianco

E cosi, ecco a voi la copertina
{in basso), preparata da Silvia e
alcune delle  1immagini da let
elaborate per accompagnare il
testo.

Cristina, grazie alla sua lunga
esperienza nell’ambito
delleditoria scientifica, s1 €
occupata dell’impaginazione e

ci fornisce la consulenza riguardo alla
pubblicazione e al lancio ufficiale del
Libro Bianco, che avverta nell’ambito
di uno det Congressi Scientifici previ-
sti per il prosstmo autunno,

Grazie ai  consigh d
Crstina, abbiamo cercato
¢ individuato un  editore
che pubblichera il nostro
libro, dandogli cosi il
meritato  rconoscimento
di testo ufficiale.

Una prtma bozza della
versione impaginata e
completa di ilustrazioni
€ gia stata presentata
al Meeting Nazionale
A.LS.EA 2006.

Al Meeting hanno aitiva-
mente partecipato anche
Silvia e Cristina, dimo-
strando cosi ancora una
volta tutta la loro solida-
rieta e it loro sostegna.

A nome delle famiglie ¢
dei ragazzi di A.IS.EA,
grazie a tuttil!

Negli ulumi anni nel mondo
scientifico e nell’opimone
pubblica ¢ andato sempre pin
emergendo il problema delle
“malatue rare”, cioé di quelle
patologie a bassissima prevalenza
e con possibilita terapeutiche
molto scarse o assentt. L'esiguita
del numero der pazienti che
potrebbero  beneficiare di una
nuova tetapia ha fatto si che le
industrie
investano fondi nelle ricerche in
questo campo.

L’interesse attuale nei confronti

farmacevtiche non

di queste patologie non deriva

infatti da scelte delle “Case
farmaceutche”, bensi da
iniziative portate avant  dai
famniliann  dei  paziend, che

riunendosi In associazion:, sono
riuscite a fare conoscere le

malatte € le loro esigenze alla

comuniti scientfica, alle
istituzion: sanitarte, all’opinione
pubblica.

La storla di AISEA e

emblematica e di esempio per
ogni altra associazione che
volesse portare avanu gl stess:

obietuvi. .. ..
Federico Vigevano

Tratto dalla Presentagione af
Libre Bianco

Notizie EA




Linee Guida per
PEmiplegia
Alternante

Sta per partire nel prossimo
autunno il progetto “Linee Guida
per PEmiplegia Alternante” presso
it Centro Nazionale Malatte Rare
dell’Istituto Supetiore di Sanita, con
1 cotnvolgimento di AILS.EA e del
suo Comitato Scientifico.

Le Linee Guida sono considerate
da  AISEA  strategiche per
garantire at pazienti colpiti da
Emiplegia Alternante un’assistenza
adeguata e professionale.

I! progetto rientra nell’ambito della
stretta e proficua collaborazione gia
da alconi anni 1n atto tra ALS.EA e
it Centro Nazionale Malattie Rare.

Le hnee guida “sono raccomanda-
zioni di comportamento clinico, ela-
borate mediante un processo di revi-
sione sistematica della letteratura e
delle opiniont di esperti, con lo scopo
di aiutare i medici ¢ 1 pazienti a deci-
dere le modalita assistenziali pitt ap-
propriate in specifiche situazioni clini-
che” Field MJ, Lobr KN (eds). Guideli-
nes for Clintcal Practice: from development to
use. 1992, Institute of Medicine, National
Academy Press, Washington, DC.)

[----]Spesso, per le malattie rare, le
scelte assistenziali si basano su bassi
liveti di evidenza. L’elaborazione di
Linee Guida in questo ambito ha un
ruolo fondamentale per garantire ap-
propriatezza ed equita net processi
assistenziall.

Le Linee Guida per le malattie rare
s1 INSEriscono tra programmi e proget-
ti che nascono e si sviluppano grazie
alla collaborazione ta i Centro
Nazionale Malattie Rare dellIstituto
Superiore di Sanita, altri ent di deer-
ca, operatoti sanitati e sociali atdvi sul
territorio e soprattutto le Associazioni
di pazienti e loro familiari.

Tratte dal sito del

Centro Nagionale Malattie Rare
dell Tstituto Supetiore di Sanita
WYWW.CLIL.ISS. It

Anno 7, Numero 13

Un consulente
per A.L.S.EA

Dopo 1 dottor Nardocci (Notigiarie
ALSEA N. 77), anche la Professo-
ressa Gurrient ha ufficialmente accet-
tato di diventare consulente della
nostra associazione.

La Professoressa Fiorella Gurrieri
lavora nel Dipartimento di Genetica
Medica dell'Universita Cattolica, al
Policlinico Gemelli di Roma e colla-
bora con il Professor Giovanni Neri,
membro del Comitate Scientifico

AISEA

La professoressa ¢ responsabile del
progetto per lo studic della caratteri-
stiche dismorfiche del’Emiplegia
Alternante e per questo, ormai da
qualche anno, partecipa ai meeting
AISEA, sia nazionali che locali
(Moeeting a Napoki, 25 Ottobre 2005 -
Notiziario ALSEA N. 12), per
visitare 1 ragazzi dell’associazione e
raccogliere dat1 per 1l suo studio e per
Ia Banca Italiana per I'Emiplegia
Alternante.

Vogliamo percio ringraziare la profes-
soressa Guerieri per la dedizione con
cui ci segue e per la grande sensibilita
dimostrata nei confronti dei nostr
ragazzi e delle problematiche connes-
se al’Emiplegia Alternante.

Siamo certi che grazie alla sua compe-
tenza e al suo supporto, la ricerca
genetica per 'Emiplegia Alternante
conoscera nuovl important sviluppi.

Grazielll

Congresso
Nazionale SIN
2006

Anche questanno, AISEA sara
presente al XXXVII® Congresso
Nazionale della Societd Italiana di
Neurologia che si terra a Bari dal
15 al 19 Ottobre.

Oltre che con una sua postazione
per tutta la durata del Congresso,
ALS.EA partecipera alle iniziative
organizzate dalla FIAN, la
Federazione Italiana delle
Associazioni Neurologiche, di cui
ALS.EA é socio fondatore.

Tra queste, I'assemblea nazionale
FIAN e la Tavola Rotonda dal
Titolo “SIN e FIAN: neurologi e
assoclazioni di pazienti costruiscono
le alleanze e la rete nelle regioni
italiane”.

Di  quest’ultima, la Presidente
ALSEA sara moderatrice insieme
al Dottor Sterzi (SIN), primario del
reparto di Neurclogia all’Ospedale
Niguarda (Milano).

Tra le altre iziatuve di FIAN, il
progetto “Volontariato e Disabilita”
del Ministero della Salute, basato sul
questionario OMS-ICF, e Padesione
all'Tralian Brain Council (IBC).

La Professoressa
Gurrieni illustra i
risultati preliminari
dello studio
dismorfico per
FEmiplegia
Alternante al
Meeting Nazionale
ALS.EA 2005
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vieeting Adel rrogetto Luropeo LINIKALR
Barcellona, 9 Febbraio 2006

Lo scorso Febbrac ho dovuto partecipare sia al meeting del progetto
ENRAH (9/2) sia al meeting dell'associazione spagnola AESHA (11 /2).
Entrambi gl event erano associat al Secondo Simposio Internazionale sw i
Disturbi del Movimento in Eta Pediatrica (9-11 Febbraio), organizzato dal ?._'5
Prof. Emibio Fernandez Alvarez e dal Dotror faime Campistol all’Ospedale

San Juan de Deu a Barcellona.

Dovendo quindi ritnanere a Barcellona per pi giorni, ho deciso di portare
con me, oltre al nostro segretatio Nicold, anche mia mamma e mio figlio
Alberto. Desideravo far visitare ad entrambi la cittd e sopractutto dar loro
medo di contrare di nuovo Rafi e Alberto, 1 geniton di Raquel, e wuetr 1 .
nuovi amici dell’associazione spagnola .

Sono stati quattro giormi davvero intensi e bellissimi: Alberto é sempre stato
bene e si ¢ divertito molto, sia girando per Barcellona sia incontrando 1
bambini e i genitori di AESHA.

Il meeang ENRAH ¢é stato molto interessante, denso di discussioni e di :
decisioni operative, soprattutto riguardo allavvio della ricerca genetica e alla f
raccolta dei dat chnici nel Registro Europeo. Erano present tueti i medici e §
ricercatoni partecipanti al progetto; come genitori, oltre a me, in rapprcsentanza
delassociazione francese AFHA, ¢’era Migana Toullec, che si ¢ poi umta a no

anche il giomo successivo per la visita alla citrd , ¢ i giorno dopo ancora per 1l
meeting AESHA. Abbiamo cosi avuto modo di contmuare a discutere riguardo al
progetto ENRAH e soprattutto J:Iguardo ai nostn figh. Cedo quindi volenterd a lei |4 §
la parola per il zesoconto della nostra “avventura spagnola™. H

Il progetto ENRAH, per la costru-
zione  del  Registro  europeo
dell’Emiplegia Alternante, sta proce-
dendo speditamente ma non bisogna

professionistj. A questo proposito, la
riunione € stata molto interessante in
termini di nuove possibiita di ricerca
per i futuro

per questo rallentare i nostri sforzi
perché il finanziamento dall'Unione  ambito genet-
Europea copre solo due anni {Aprle co)....

2005 - Aprile 2007). Il tempo scotre |
velocemente.

(soprattutto  in

necessario
percid che noi |-
come associa- [§ .
zione nel frat- .
tempo cl impe-

In Francia le sottomissioni legali sono
ancora in cotso; speriamo di ottenere
tutte le approvazioni necessarie entro

il prossimo aprile 2006 e avviare cosi  gniamo per
la raccolta dei dati clinici dei pazienti  creare una
francesi. banca di sangue
La Dottoressa Eleni Panagiotakaki ¢  dei pazient
francesi.

incaricata di questo lavoro sotto la
responsabilita del Dottor Alexis
Arzimanoglou  {Ospedale  Robert
Debtre, Parigi) che pattecipa attiva-
mente al progetto {(in lialia, incaricata
della raccolta dati ¢ fa Dottoressa Melania
Giannotta, sotto la  responsabilita  del
Dottor Giuseppe Gobbi ndy).

Inoltre, la rete enropea ENRAH ha
anche il compito di promuovere g].l
scambi e la collaborazione tra 1 vari

Un grosso lavo-
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It Dottor Martinelli Boneschi, genetista
collaboratore del Dr Casari, Hlustra i primi
risultati del lore progetto per FTEmiplegia
Alternante e le future linee di indirizzo per la
ricerca genetica

ro davvero...

Ci dobbiamo coordinare anche con
le altre associazioni europee pet
definire in che modo sard possibile
creare ununica banca di sangue
centralizzata.

Il lavoro a livelo europeo dovrd
consentire ’avvio di nuovi progetti di
ncerca ... alcuni di quesd sono gia
stati presentati a Barcellona,

Cuello che mi sembra estremamente
positivo ¢ che 1 medici e 1 ncercatoti
ct hanno resi partecipi dei progetti in
corso e delle loro idee per il futu-
. Questo ¢ molto mcorag-
‘giante e allo stesso tempo mi
| sono resa pienamente conto che
N dobbiamo  affrettarci per non
o perdere il treno in corsa ...

Mirjana Toullec

Sopra: da sinistra, in piedi in
s$enso orario, il Dr Ebinger (D), il
Pr. Casaer (B}, la Dr Schyns (A),
la Dr. Nevsimalova (Cz), la Dr
Laan {NL).

A lato, primo da destra, il Dr
Zucca e a fianco la Dr Bassi

Notizie EA



Meeting dell’associazione spagnola
Barcellona, 11-12 Febbraio 2006

Con grande piacere ho assistito alla
prima gornata del Meeting delle
famiglie dell’associazione spagnola

AESHA.

Il Dr Velasquez (Madrid) ha fatto il
punto della sitwazione riguardo alle
conoscenze attuali  sul’Emiplegia
Alternante.

La Dt Schyns (ENRAH) ha patlato
del Registro Europeo e ha insistito
particolarmente sugli aspetti organiz-
zativi ed etici.

Il Dr Camptstol ¢ il responsabile della
raccolta dei dati per 1 pazienti spagno-
li, cosi come il Dr Arzimanoglou lo é
per i pazienti francesi.

L’associazione AESHA aveva previ-
sto una traduttrice per me che mi ¢
rimasta vicina per tutto il tempo, tra-
ducendo tutto quello che veniva detto
in modo davvero impeccabile.

o avevo preparato una presentazione
riguardo alle aitivita dell’associazione
francese AFHA, scritta in francese.
La mia traduttrice conosceva solo
Pinglese, percio io ho parlato in ingle-
se ¢ lel traduceva in spagnolo.

Malgrado le difficolta della lingua,
questa esperienza ¢ stata molto

arricchente per me, perché sono! |

riuscita a vincere la mia paura di Rk
pazlare in pubblico .. ..

Ho patlato loro degli obiettivi
della nostra associazione e per
ogni obiettive ho illustrato le
azioni intraprese per realizzarlo. §
Ho  anche  parlatoc  loro
dell’organizzazione del week-end
in  “joellette” (una specie di
riscid ndr ), insistendo sul fatto
che grazie a questo sistema ¢ pos-

Anno 7, Numero 13

sibile per noi muoverci dappertutto
liberamente con i nostri figh ... 1 miei
ascoltatori hanno trovato questa
espetienza davvero interessante.

AI“\SHP\AM:iaﬁVm Exswaivnla del Sindrome
de by Hemiplejia Alternante

Ecco qua il depliant dell’associazione
spagnola: Marta, la fighia della vice
presidente, affetta da Emiplepia
Alternante ha ideato il loro logo e
desidera fare carriera come artista e
disegnatrice. Mi piace molto il suo
disegno ...

Ho conosciuto una signora affetta da
Enmuplegia Alternante, con un figlio
anch’eglt affetto. Entrambi sono con-
siderati dei casi “atipici” perché colpi-
tt in modo davvero leggero.Questa
signora lavora come contabile e non
ha praticamente pn1 nessun afrtacco
da quando prende la flunarizina.

Al nstorante dell’Ospedale, ic e la
mia traduttrice ¢l stamo separate e io
mi sono ritrovata al tavolo con questa
signora e con alire famiglie.

Avrei davvero voluto saper parlare lo
spagnolo per chiacchierare con queste
personel

In alto: la presentazione di AESHA
da parte della nuova presidente,
Rafi Munoz, mamma di Raque!
(14).

A sinistra: Alberto con alcuni dei
ragazzi di AESHA

A destra: il Dottor Jaume
Campistol illustra le caratteristiche
dell'Emiplegia Alternante

In Eurepa e nel mondo

Rosaria Vavassori (Italia) ha presenta-
to le actevita dell’associazione italiana
AISEA e 1 progetts di ricerca correnti
e futuri. Tra gh altrd, Puulizzo del
questionario ICF dell’Organizzazione
Mondiale della Sanita per rilevare i1
problemi  di  disabilita  legat
all’Emiplegia Alternante.

Alberto, 11 figho di Rosaria, ha
ptesentato alle famiglie spagnole 1l
suo viaggio a Roma dove ha incontra-
to dei medici itallani. Mi sono detta
che anche mia figlia Aurelte avrebbe
potuto provare a fare una prescnta—
zione simile. Abbiamo percio deciso
di andare al meeting delle famiglie
italiane il prossimo Marzo.

L’idea mi é sembrata favolosa, perché
¢ un modo concreto per insegnatre ai
nostri figh la geografia,
Potganizzazione delle 1dee, ... Siamo
andati a wisitare DBarcellona con
Albetto e Rosaria, e vedevo che Jei
faceva di tutto per stimolarlo,
mostrandogli sulla cattina dove «l
trovavamo ¢ facendogli seguire la
strada mentre camminavamo.

Che stamo in Spagna, o in Italia 0 in
Francia, abbiamo mtti gli stessi obiet-
tivi con i nostrd figli.

Wl Questo rinforza 1 nostd legami

ol inter-associativi.

Mirjana Toullec,
Vice Presidente AFHA e

mamma di Aurelie

Tratio da “Le Lien’,
notigiario AFH.A - Aprife 2006
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Simposio
Internazionale
sul’ Emiplegia

Alternante
Montreal, 11 Giugno 2006

11 Simposio sul’Emiplegia Alternante

¢ stato assoctato al Congresso
Internaztonale di Neurologia
Pediatrica  tenutosi nei  glomi

successivi dal 12 al 16 Giugno. Tl
programma scienttfico & stato curato
dal Pr Anderman (Canada), mentre
Passociazione americana AHCF si &
occupata dell’organizzazione e del
finanziamento. 12 relatori espertt della
malatda hanno effettuato le loro
presentazioni seguite da discussioni
che hanno coinvolio tutu gh
ascoltatori (110 medici da ogni parte
del mondo).

Il programma prevedeva una sezione
dedicata alle caratteristiche cliniche
del’Emiplegia  Alternante {relatori:
Arzimanoglou, Francia; Gobbi, Italia;
Nevsimalova, Repubblica Ceca), una
sezione riguardante gl aspetti genetici
(relator: Swoboda, USA; Mikad,
Libano; Anderman, Canada) e infine
una sezione tiservata al trattatnent
farmacologici (relatort: Casaer, Belgio;
Silvetr, USA; Camfield, Canada; Di

Rosa, Italia).
Infine, Lynn Egan, Vice Presidente di
AHCF e Dominique Poncelin,

Presidente dell’associazione francese
AFHA, hanno parlato del ruclo delle
associazioni di  familiari  nella
promozione e nel supporto alla
ricerca scientifica.

Entrambe le presentaziom hanno
evidenziato la necessitd di vna stretta
collaborazione tra
ricercatori,

La Vice Presidente dt AHCF ha anche
fornito ai partecipantd un ottimo
esempio di collaborazione
internazionale  tra  le  famiglie,
presentando l'evento con il logo
congiunto di tutte le associazioni e
distribvendo 1 depliant di ognuna di
esse,
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famigle e g

Ulld vallalltc

dell’Emiplegia Alternante ??

Il muo nome e Kelly Costedio. Nel
corso deglt ultimi cinque anni, io
stessa, insteme con 1 miel tre bgl
abblamo ricevuto la diagnosi di
Emiplegia Alternante,

(Questa € una malattia davvero diffi-
cile da comprendere per gli altr.

Ha colpito totti 1 membri della mia
famiglia in mod divetsi.

Sebbene gli episodi siano tutti mol-
to simili tra loro, gh effetti che essi
hanno sul nostri corpi e sulle nostre
menti sono completamente  diffe-
renti,

Alec, diversamente da molti alti
bambini con PEmiplegia Alternante,
ha avuto la diagnosi solo a tre anni.
E’ stato un hingo processo, proprio
come quello che ha dovuto affron-
tare ognuno di voi. Allinizio pensa-
vano che fossexo crisi epilettiche ma
finalmente ¢ arrivata la diagnosi cor-
retta di Emiplegia Alternante.

Alec adesse ha 8 anni e frequenta,
in una classe sostanzialmente sepa-
rata, la seconda elementare alla Di-
tson School a Billerica.,

Tutu 1 suoi amici riconoscono che
ha uno spiccato senso
dellumortismo e il suo hobby prefe-
rito € collezionare gioielli. Lui & il
ptu gravemente colpito, sia fisica-
mente che intelletdvamente.

Camryn, la mia figlia pin piccola, ha
avuto la diagnosi a 8 mesi. Ha
cominciato subito ad avere deghi
episodi abbastanza simili a quelli di
Alec, tuttavia anche lei € stata sotto-
posta a tutti gli s

tessi esami di Alec

perché non volevamo arrivare a
delle conclusioni affrettate. Tutta-
via, dopo tutto questo lungo pro-
cesso di diagnostica, anche per lei &
arrivato 1l responso di Emiplegia
Alternante.

Adesso lei frequenta la pre-scuola a
Billerica  dove  rniceve  tutta
I'assistenza necessaria. E’ una vera
peperina e ci tiene tutd sempre ben
svegli!

Poi, Maxwell, a tre anni, ha comin-
ciato ad avere degl episodi identici
a quelli degh altri suoi due fratelli.
Noi eravamo sconvold tuttavia sa-
pevamo cosa ci aspettava. Per lui,
tuttavia, non abbiamo pin accon-
sentito ad eseguire tutt gli esami.
Abbiamo deciso, in accordo con i
nostri medici, che nel nostri cuori
eravamo certl di con che cosa ave-
vamo a che fare. Anche Maxwell
frequenta la Ditson School in una
classe integrata.

Lu ama molto prendersi cura di
Jack, 1l suo gatto.

Il Meeting delle famiglie
americane, organizzato a Boston
dallassociazione AHCF, nel
fuglio 2005.

In alto, la dottoressa Schyns
descrive il progetto europeo
ENRAH. Dopo di lei, il presidente
francese Poncelin ha parato
delle associazioni in Europa.
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Una variante
dell’Emiplegia
Alternante ??

Lo scotso anno ho cominciato anche
10 ad avere alcuni  sintomt
del’Emiplegia  Alternante.  Questi
sintomi variano di giorno in giorno
ma sono molto simili a quelli che
leggo ogmi giorno nei vostri messag-
gl. I mio primo episodio si & verifi-
cato lo scorso Ottobre ed ¢ durato 6
giorni. Era un attacco completo: non
riuscivo ad usare alcuma parte del
mio corpo, non potevo rispondere,
anche se riuscivo a sentire tutto quel-
lo che accadeva intorne a me. Ho
avuto problermi di perdita della me-
moria a breve termine. Ho avuto
dolon in tutd ghi ard. Ho avuto delle
paralisi nella gamba sinistra cammi-
nando per distanze troppo lunghe.
Ho ruttora una debolezza residua nel
lato sinistro del mio corpo. Non ho
pla  avato  dei giorni normali
dall’Ottobre scorso.

Ho ancora degli episodi che durano
ore-giormni. In genere sono solo a
metz, ma ho avuto 7 episodi di para-
lisi completa. Il neurologo che cura i
miei figli ha preso in cura anche me,
insieme ad vun neurologo per adult,
ed entrambi mi hanno sottoposta
agli stessi esami dei miei figli, e an-
che a qualche altro in pit. Loro cre-
dono che sia una qualche forma di
Emiplegia Alternante.

Ho cominciato a prendere ta Flunari-
zina e il Topamax; questo ha reso le
mie giornate un po’ meno difficili e
per me ¢’¢ davvero differenza con
queste medicine.

Il solo beneficio rsultato dalla mia
diagnosi ¢ che adesso posso final-
mente sapere cosa 1 miei figli stanno
passando. Questo mi aiuta ad essere
molto piu paziente con loro, e loro
con me.

Iratio dal notiziario di AHCF

The Alternating Hemiplesta of
Childhood Foundation (USA)
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Ciao a tutty, ragazzi, come stater

Io sto bentssimo, soprattutto
perché finalmente ho finito 1l
Liceo!

Eh gia, dopo cinque anni di studio
e di fatica, a Luglio ho fatto gl
esami: sono andati molto bene,
tutti 1 hanno fatto 1 complimenti,
in particolare le mie insegnanti di
sostegno, ma  sono  stata
soprattutto felice per il sostegno
dei miet compagni di scuola, che
nel giorno degli orali, mi hanno
ncoraggiato e sono stati felici per
me.

Prepararsi agh esamu € stato un po
faticoso, infatai  ho  dovuto
continuare a studiare anche dopo
la fine delle lezioni: non ce la
facevo pil

Fialmente sono arnvate le
vacanze! Ho cominciate ad andare
in coloma con un gruppo di
ragazzi di un doposcuola, siamo
andati al mare e in piscina per un
mese, mi sono divertita tantissimo:
ho fatto anche il bagno!

L'anno prossimo comincerd ad

Ragazzi di A1.S.EA

andare in una nuova scuola, dove
mt Insegneranno a  diventare
ancora piu brava con il computer
e dove pouo fare anche qualche
lavoretto in qualche negozio.

Sono sicura che mi troverd bene
e mi divertird anche L, perché
conosco gia alcuni professon e
molti compagni.

Vi auguro buone
aspetto  di  ritrovarvi
Prossino INcontro.

vacanze |
tutth  al

Ciao, Germana

Se qualcun altro dei nostri ragazzi
volesse condividere con i lettori
del giornaline A.LS.EA una sua

avventuta, o delle sue riflessioni,

o un suo lavoro, satemmo
davvero lied di pubblicare un
articolo al nguardo.

Anche familiari ed amici sono
invitati ad inviare materiale
riguardante 1 loro ragazzi, per la
pubblicazione. Graziell
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Sopra: Andrea con la cugina Milly.
In basso: Andrea con Francesco Totti

Ricordo di aver appena inwziato la
scuola superiore, quando una frase
ricorrente ha cominciato a riempire le
mie giornate: “Milly, amore mio, mu
fai conoscere TOTTI? Il mio campio-
ner”

Sono infattd trascorsi almeno nove
anni, da quando mio cugino Andrea
ha inerapreso il lungo cammino per
realizzare il suo grande sogno: cono-
scere FRANCESCO TOTTTI, i1l suo
idolo da semprell!

Un desiderio cresciuto di anno in
anno, anzi, di giorno in giorno!l

Non ricordo momenti in cui Andrea
dimenticava di chiedermelo. Stringere
la mano di Tott (“il suo DIO”, cosi
si diverte ancora a chiamarlo), era
diventata ormai la sua ossesstone!

La fortuna perd non & stata molto
dalla sua parte; tutti lo conoscevano,
ognuno faceva grandi promesse, ma
in pratica Andrea, di Totti non vede-
va neanche 'ombra.

Ma se ¢’e una cosa che amo e stimo
di Andrea, ¢ fa sua pazienza e la sua-
caparbieta, perché lui, a differenza di
qualsiasi altra persona, non si € mai
perso d’animo, ed ha condnuato a
crederct fino in fondo. Tutto questo
mi ha spinto sempre di piu a realizza-
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o un sogno diventa realta .... !!!!

re questo suo
sogno, perché
ormai era di-
ventato anche
il mio sogno, €
quello di tutte
le persone che

Conoscono
Andrea.
Bastava  cosi
poco per

rendetlo felice,
per tiempire di
giola 1 cuore
di un ragazzo
che dalla vita
non ha ricevu-
to granda fortu-
ne!

Cosi mi sono
messa al lavoro, e credetemi, ho
mobilitato tutti! Ogni forma di vita
che poteva portarmi al “Pupone” era
mial Volevo, DOVEVO mantenere
la mia promessal

.... Ci1 sono

Beh, non ci crederete
riuscital!!

Era Mattedi, 6 Lu-
gho 2006, lo ticordo
come se fosse ieri.
Dopo cena squilla il
telefono di casa; era
Tata, una mia amica:
“Milly, corri! Prendi
o cugino e va al
Ristorante .., c¢'¢
Totwllf?

Senza farmelo ripe-
tere due volte,
avverto zia Fanny, la
mamma di  Andrea,
e nellarco di pochi
minuti  Andrea era
pronto.

Bello come il sole,
jeans, scarpe da gin-
nastica, e rigorosa-

mente per
Poccasione, maglia
giallo/rossal

Emozionate come

non ma, s1 fa fotografare per prepa-
rarsi all’evento e finalmente ... SI

PARTE!

Arrivati al nstorante, ¢’era un amico
che ci aspettava; mu avverte subito
che Totti era li, proprio dietro al suo
tavolo, ma che per ovvie ragioni non
voleva rilasciare autografi o farsi foto-
grafare,

Era la sua prima serata in famiglia
dopo Pavventura dei Mondiah di cal-
cio!

Andrea pero, senza perdersi d’animo,
voleva comunque provarc; era ad un
palmo dal suo sogno, quella era 1a sua
occasione € non se la sarebbe persa
per nessun motivo al mondo.

Cosi ci sediamo al tavolo del mio
amico e li ha avuto inizio la piu bella
cena  che Andrea potra  ma
ricordare ..,

Dovevate vedetlo, era emozionatissi-
mo, con 1l sorriso stampato addosso e
una giola immensa incisa nel cuore!

Tott era li, di fronte a lui, con la
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Quando un sogno diventa realta ...!!!

moglie Ilary, il piccolo Cristian e una
ventina tra parenti ed amici.

Andrea era fuon di sé .. Mangiava,
beveva, parlava, ma il suo sguardo e
le sue orecchie erano rivolte ad un
alro tavolo. CHE BELLO CHE
ERA!

Abbiamo aspettato fino a tardi;
Andrea era disposto a tutto. Non
sarebbe andato wia senza averlo cono-
sciuto!

Cosi, verso la mezzanotte, capisco
che dovevo fare qualcosa; non avrei
mai avuto il coraggio di riportare mio
cugino a casa senza unz foto che
potesse immortalare quel fantastico
momento.

Quindi, mi armo di coraggio, guardo
Andrea fisso negli occhi, e mi alzo.

Il mio unico obiettivo exa TOTTI!

Arrivo 4l suo tavolo e con una sem-
plice richiesta, Francesco dice subito
di si, dimostrando grande dolcezza e
sensibilita.

Andrea, nonostante in quel momento
non fosse nelle sue condizioni fisiche
migliori, & schizzato in piedi, dando
I'esempio che niente & impossibile, e
che questi ragazzi, se stimolati e spinti
dalla loro forza di volenta, possono
raggiungere GRANDI TRAGUAR-
DIl

E’ stato un momento indimenticabile,
glt attni pia belll che abbia mai
vissuto. Si seno scambiati due chiac-
chiere, Andrea, con grande scioltezza,
lo ha addirittura invitato a casa.

Infine, ciliegina sulla torta, wuna

Ragazzi di A.1.S.EA

stupenda foto ricordo.
INCREDIBILE!

Oggi, a distanza di quasi un mese,
sorrido ancora al ricordo di quella
serata. Quel giorno ho realizzato il
sogno di mio cugino, Fho reso felice,
¢ da li ho avvertito qualcosa di specia-
le nel nostro rappotto.

Juella sera, io e Andrea abbiamo
mmmeortalato momentt irrpetibili che
porteremo  sempre nel  cuore;
momenti che nessuno potra mai per-
cepire, perché sono e rmarranno
sempre nostri!

Quella  sera eravamo noi 1 ...
CAMPIONI del MONDOM!

Grazie Francesco!
Grazie Andreal

Tua Milly

Una visita di istruzione con la nostra compagna Arnela

Evviva!
Questa  wvolta in
visita di istruzione
¢ venuta anche j
Arnelall
Siamo andati  a

Velate, un quartiere
di Varese, per visi-
tare le quattro plaz-
ze principali ¢ gli
edifici piy impor-
tant che si trovano
la.

Noi compagni e @&
maestre di 42 A e B
della scuola prima-
ria statale “A. Loca-
telli” di Varese, ci
siamo incamminati
da scuola, a piedt, e
abbiamo raggiunto
il cimitero di Velate.

Li, poi, abbiamo trovato Arnela che
era arrivata in auto con il suo papa.

Subito dopo, ci hanno raggiunto la
maestra Antonella, che aluta Arnela,
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Arnela con la sorellina e altri amici, al Meeting Nazionale A.l.S.EA 2008

¢ la guida.

Successivamente abblamo comincia-
to la visita e abbiamo osservato chie-
se antiche, vecchi palazzi e perfino
una torre di epoca romana.

Arnela ha cammina-
to insieme a noi, ha
f ascoltato le spiega-

ziont della guida e

con noi ha fatto
merenda.
Dopo I'intervallo,

insieme a noi, Arnela
ha osservato alcune
caprette che si trova-
vano In un praticello.
Le sono piaciute
molto!

Alla fine della matu-
nata, Arnela ¢i ha
salutati ed & ritorna-
ta a casa, In auto,
con i suo papa,
mentre nol ¢l siamo
incamminati per
tornare a scuola.

Il giorno dopo, Arnela ¢1 ha detto
che c16 che I'ha colpita di pia e che
I'ha fatta ridere ¢ stato i} campanile
storto della chiesa di San Cassianol
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Le nostre vacanze al mare

Alberto gioca nell'acqua con la sua amica Alessia

Anche quest’estate, nel mese di
giugno ho accompagnato mio nipote
Alberto (13) e la sua mamma per una
setumana al mare.

Quest’anno perd c'era una grossa
novita: per la prima volta, infatti, non
eravamo soli, perché con noi sono
venuti Giovanna, un’amica di mia
sorela, e 1 suo1 due figh, Stefano (12)
e Alessta (9), gia da tempo amici di
Alberto.

I due si sono rivelad autentche forze
della mnatura: sfrenati, instancabili,
talvolta indomabili ma ... eccezional
nel loro rapporto con Alberto.

Per mtta la settimana lo hanno
coinvolto in ogni loro attivita con una
naturalezza e una creativita
sorprendenti.

La loro spontaneita e la loro amicizia
hanno meravigliato anche noi, che
pure in questi anni con Alberto siamo
stati testimoni di mille e piu modalita
di relazione che la gente adotta nei
confronti di un bambino disabile.

Ho visto Alberto rispondere a tono ai
loto scherzi, tenere loro testa, farsi
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forza per seguire 1 loro incitament,
addirittura superare se stesso ed
entrare 1 mare per giocare con loro,
provetti nuotatori.

Non esagero se dico che a quella vista
sia 10 che mia sorella c siamo
commossel

Alberto stesso era fiero di sé e si e
divertito un mondo. Al mare,
solitamente mio nipote passa i
pomeriggn sulla spiaggia, per lo piu
senza compagnia a giocare con
rastrelli e palette, e si

Eraclea, 11 Luglio 2006

C’erano una volta tre bambini,
Alberto, Stefano e Alessia, che
sono andati al mare insieme
per una settimana.

Uno di questt bambim non §
voleva mai entrare in acqua ﬁ
perché aveva paura di sentirsi
male.
Ma un bel gioro, quel j
bambino, con laiuto della sua §
amica Alessia, era entrato in

acqua e aveva imparato a §
nuotate e gli  piaceva
tantissimo. :

Alessia, 9 anni

Wb

avuto  difficolta ad  affrontare
finalmente il mare della “sua™ Sicilia,
cosa che ha riempito di orgoglio e di
soddisfazione la sua vacanza.

Ci ¢ voluto un amico, anzi due, per

poter dimenticare la paura delle onde.

Ci1 vuole sempre amore, amicizia,
calore per crescete.

Grazie Stefano e Alessia,
scatenati, amici veri!

pazzi,

Serenella Vavassori, zia di Alberto

guatda bene dall’avvicinarsi
all’'acqua.

Grazie al  suoi  amici,
invece, una vacanza che

rischiava di essere un po’
noiosa ¢ come al solito

allinsegna dell’
“accontentarsi” si e
trasformata in una

conquista significativa e in
un’avveniura
entusiasmante.

Forte di questa esperienza,
ad agosto Alberto non ha |ntemet

Impianto di video-proiezione progettato da Alberto
usande il programma WORD e immagini scaricate da
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Mercatino a Verderio Superiore

Come ogm anno, anche lo scorso
Settembre, nelP’ambito della settimana
di manifestazioni per la sagra del pae-
se, st € svolto nel piazzale del Munici-
pio di Verderio Supetiore il Mercati-
no dei bimbi e delle associazioni.

In questa occasione non c’era il ban-
chetto ufficiale dell’associazione, ma
ALSEA e stata ugualmente presen-
te, ed in modo molto pia  significati-
vo, grazie a ben due postazioni allesti-
te dagli amic1 di Alberto, il bambino
delPassociazione che vive nel paese.

Nel ptimo banchetto, Alice con la
sorellina e Veronica, con Paiuto dei
suo1 genitori, del fratello e dello zio,
offrivano splendidi gioielli da loro
confezionati in cambic di donazioni

per AJSEA. .
Nel secondo banchetto, ...
Erica, Giulia e Maddalena |
preparavanc delizios

segnalibri personalizzati per |§
coloto  che alutavano
AILSEA attraverso libere
offerte.

Anche Alessia contribuiva [
realizzando bellissimi !
tatuaggi e Alessandra offri-
va all’associazione parte del
ricavato del suo banchetto.

E infine anche 1 pi piccoli,
Margherita,
Edoardo,

Noemi e
hanno wvoluto
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A lato e sotto; le due
bancarelle allestite
dagli amici di Alberto,
per raccogliere fondi a
favore di A.l.S.EA

dare il loro contributo  offrendo dei

piecoli disegni da loro stessi realizzau.
A.LS.EA ringrazia di cuore tutti questi
meravigliosi piccoli grandi amicilftt

Lo spazio riservato ad ALLS.EA nel’ambito della
Manifestazione di Schwinn Indoor Cycling.
Grazie 1111

e alternati,

Raccolta Fondi

Pedalata a Cuneo

Presso il Parco della Giovenwn di
Cuneo, nei giorm 10 e 11 giugno
2006 si é svolta la 3° Edizione del
“Cuneo Walk & Bike Show”, con un
programma ricco di avvenimenti tra
campionatt provinciali di nuoto,
spettacolo di Bike Trial, arrampicata
libera su parete allestita per il free-
clembing, gara ciclistica, ecc.
Domenica 11 giugno, in occasione
della 1° tappa dello Schwinn Tour
2006, su interessamento di Cinzia
Perrotto, cugina di Adriana, una dei
nostri  ragazzi, siamo stat ospitatd
presso  lo stand Miccoli Sport
dallistruttore  Mauro Pizzolato per
spiegare a1 circa 100 partecipant le
caratteristiche dela  Emuplegia
Alternante e le attivita di A.LS.EA.

Ci ¢ stato anche consentito di esporre
1 nostri poster e distrtbuire 1 depliant.
La giornata era stata indtolata
“.... pedaliamo anche per loro” e la loro
locandina di invito alla
tanifestazione, conteneva anche una
descrizione della Emiplegia
Alternante, e un invito ad aderire alla
raccolta fondi a favore di ALSEA
per la ricerca.

Schwinn Indoor Cycling € una
disciplina non competitiva, adatta ad
ogni livello di preparazione fisica, &
un efficace allenamento cardiovascolare ed
uatuvita di grappo divertente ed
allo stesso tempo rigenerante.
Nelle tre ore di manifestazione
di questa disciplina si sono
olee a  Mauro
Pizzolato, anche gl istruttont
i Gian Luca Perule ¢ Lillo De Lio.
Ringraziamo it gli
§ organizzatori della
¥ manifestazione per la cordiale
accoglienza, per la sensibilita
dimostrata nei confront dei
bambini di ALSEA e per la
spontaneita  nel relazionarsi
verso tutte le persone che
soffrono.

Nicolo Bona,
Segretario di ALSEA
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Altre iniziative a Roma

Cari amici,

Sono Benito, papa di Andrea, e con
un immane sforzo psico-mentale
(dato che amo molto leggere ma poco

scrivere), mi accingo a  scrivervi
queste poche righe.
Innanzitutto  per salutarvi  tutti,

augurandomi che godiate tutt ottima
salute, in particolare 1 vostri car
ragazzi, che ne hanno piu bisogno di
not,

E ora veniamo a1 fatu. Carl amici,
come vedete, nel nostro gionalino c’é
la foto di Andrea {articole a pag. 14,
ndy), insieme al suo sogno, i suo
idolo, d suo “Dio”, come lut lo
defimsce scherzosamente, Francesco
Tottil

Se i1 sogno di incontratlo st e
finalmente concretizzato, i merito &
tutto di sua cugina Mirella, veramente
encomiabile per limpegno e la
tenacia profusa in questa u'npresa
Aleri avvenimenti riguardano invece
la raccolta fondi a favore della nostra
associazione. Nello scorso mese di
maggio, alcuni amia di mio figho
Sandro, venuti a conoscenza di
ALSEA, di loro spontanea iniziativa
hanno organizzato una cena tra amuci
per raccogliere fondi in nostro favore,
con 1l coinvolgimento della Societa
Romana di Nuoto.

A tale cena ha partecipato anche il
nostro  beneamato  tesoriere e
segretario, Nicold, la nostra belltssima
ed effervescente Vice Presidente
Laura e la simpaticissuma famuglia di

Tiziano, un altro
bambino dig
AILSEA.

E’ stata una serata
piacevole e
divertente e |
somitha raccolta

davvero importante.

La bancarella
allestita dalla g :
famigia di Andrea !,. ,
per la festa di '
quartiere
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Gh  organizzaton o
hanno anche
promesso  che  si
impegneranno pet
qualche altra iniziativa
in un future prossimo.
Vorrel ringraziarli tutti
di  cuore ed in
particolare  Stefano, §
molto  amico di
entrambi 1 miei figh.
Dato che il lavoro che
svolge lo porta a
frequentare le varie
sedi ASL di Roma e
credo  anche  della
provincia, si & anche
impegnato ad affiggere
in ogni sede il nostro
opuscolo  ALS.EA.
La scorsa settimana si
¢ svolta come ogni anno la festa del
quartiere  dove noi  abitiamo.
Malgrado la consapevolezza che la
raccolta fondi sarebbe stata mediocre,
abbiamo  deciso di  partecipare
ugualmente. Dopo quattro settimane
di presenza con il nostro banchetto,
abbiamo raccolto poco pin di 150
Euro, meglio di niente. L’importante
€ non scoraggiarsi e continuare a
lottare per i nostri figli.

Non mi dilungo oltre. Un forte

abbraccio a tuth e un grazie
particolare alla nostra presidente
Rosarta.

Benito, papa di Andrea

Secpra: la cena di beneficenza organizzata presso
la sede della Socleta Romana di Nuoto, un
battello sul Tevere, molto caratteristico.

A.LS.EA esprime la sua riconoscenza alla Societa
& tutti gli organizzatori.

Un grazie particolare a Stefano Bertini, che ha
promosso Finiziativa e continua ad impegnarsi in
favore della nostra associazione.,

Altre important iniziative di
raccolta fondi a favore di
AILSEA sono state realizzate nel
mesi scotsi, a Roma, dalla
famiglia di Tiziano, e a Placenza,

dalla famagha di Sofia.

I resoconti dettaghau saranno
disponibili nel prossimo numero |
del Notiziario A.L.S.EA.

Grazie di cuore a tutte queste
coraggiose famiglie, agl amuci
che le sostengono in queste
iniziative, € a i coloro che
nspondono  con generosita  al
loro appelle.

A tutti vo1 dobbiamo la vita e il
successo di A.LS.EA. Graziellll
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Ancora una volta
ringraziamo la carissima
signora Liliana, che
continua a sostenerci con
grande generosita.
Alei e a tutta la sua
famiglia, 1 nostri saluti pit
affettuosi.
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scopi diagnostici o terapeutici.

medica letta qui o altrove.

AISEA Onlus non fornisce consulenza f§
medica. I materiale contenuto in questo B

infformativo e non pud essere usato per ff

Consultate sempre il vostro medico prima J
di agire sulla base di qualsiasi informazione M

allanno, in Primavera e in Autunno. Chiun- J§
que pud contribuire con articoli propri, |
scambi di idee ed esperienze, richieste di |
aiuto, proposte....
Qualsiasi contributo dovra pervenire alla |3
sede di ALS.EA entro il mese precedente |
fa pubblicazione. '

Nella sua lotta contro lo Emiplegia Alternante, A.S.EA Onlus si
dedica o molte attivitd allo scopo di conquistare per i propri ragoz-
Zi una concreta speranza per vna migliore qualita di vita,

La piv importante di queste atfivité & senz’altro la promozione e il
finanziomento della ricerca delle covse della Emiplegia Alternante.
A questo scopo, ALS.EA ho avviato e sponsorizzato molti progetti
di studio e ricerca, genetici, clinici e socio-assistenziali.

U'associazione coordino anche lo partecipazione delle famiglie o
tutti questi progetti, sostenendo, guando necessario, anche le spese
per spostamenti e soggiorni.

£ infine vi sono tutte le oftivita ordinarie portate avanti ininterrotta-
mente da ALS.EA: lorganizzazione dei meeting nazionali e regio-
nali, la partecipazione a Convegni Medici con interventi specifici di
aggiornamento sullo malattia; lo pubblicazione del bollettino e di
articoli informativi, lo gestione di un sito web, la gesticne della Ban-
ca ltaliana per 'Emiplegia Alternante.

Per questi motivi, chiediamo a tutti i sostenitori, vecchi e nuovi, di
continvare od aivtarci con generosita nella lotta contro PEmiplegia
Alternante.

:V‘ E' possibile effettuare donazioni
o ad A.LS.EA tramite:

1. benifico bancario su conto corrente
N. 044066330144 intestato a ALS.EA Onlys
presso la BANCA INTESA
filiale di MERATE N. 4358
CIN T - ABI 03069 - CAB 51533

2. versamento su Conto Corrente
N. 13633466 intestato a A.LLS.EA Onlus

3. assegno non trasferibile intestato ad A.LS.EA
Onlus

Postale

Chivnque fara pervenire ad A.LS.EA i propri dati
anagrafici e 'importo della donazione ricevera una
regolare ricevuta.

A.IS.EA & una ONLUS, Otganizzazione Non Lucrativa di
Utilita 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.

Ad sensi della D.L.. 30.06,2003 N, 196, Vi informiamo che i Vs. dati
potranno essere archiviati presso la ns. sede per il solo tempo
necessario alle verifiche contabili e per informarvi delle attiviti
svolte. In ogni momento & possibile richiederne la cancellazione.
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L'Emiplegia Alternante « LRE HIEELTE
neurologica infantile molto rara le cwi cause
sono ancora sconosciute.
L’ Associazione Italiana per la Sindrome di
Emiplegia Alternante - AISEA Onlus
& nata ne! 1999 per volonta di un gruppo iniziale di
famiglie di bambini colpiti da questa malattia.
AL.SEA opera con l'aiuto del suo
Comitato Scientifico, costituito da medici italiani
esperti della malattia e disponibili a dare
il loro contributo.
6li obiettivi di AL.S.EA sono: sostenere e
informare le famiglie colpite, diffondere la
conoscenza dellEmiplegia Alfernante,
promuovere e sostenere ja ricerca di
una cura efficace.
AT.S.EA & socio fondatore di FTAN Onlus

la Federazione Italiana detle Associazioni Neurologiche

—e

® Anche i bambini che soffrono di Emiplegia Alternante hanno diritto ad una speranza

+ AJLS.EA Onlus

. 1 Associazione ltaliana per la Sindrome di Emiplegia Alternante

{ Via Sernovella, 37
W j 23878 Verderio Superiore (Lecco)




