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2011: un anno importante

I 1 150° Anniversario dell’Unita d’Italia basterebbe a renderlo “importante” di per

sé. Sulla spinta degli ideali universalistici che animarono gli Attori di tale evento,

il patrimonio ad uso caritatevole fu indirizzato, prima con gli istituti di pubblica
beneficenza ed ora con le Aziende al Servizio della Persona, a fini di giustizia socia-
le, il sistema sanitario come quello scolastico s’apri al concetto dell’uguaglianza di
tutti 1 Cittadini. Molto fu fatto, tanto ¢ stato realizzato, molto c¢’¢ ancora da sostan-
ziare e tanto da salvaguardare. Anche e soprattutto in una visione federalista del no-
stro Paese, essenziale sara la definizione dei Livelli Essenziali di cura e d’inclusione
sociale, omogenei in tutta la nazione e concordi con le migliori indicazioni e prassi
dell’Europa.
A cio, nel 2011 si somma il 50° Anniversario dell’IBE, 1’International Bureau of
Epilepsy, I’associazione internazionale che riunisce oltre 120 associazioni di ben 93
Nazioni. Fondata a Roma nel 1961 festeggia I’evento durante il Congresso mondia-
le IBE-ILAE che si terra nella nostra capitale al 28 agosto al 1 settembre.
In questo duplice anniversario, AICE rivendica per tutti gli Italiani con epiles-
sia la Piana Cittadinanza. Lo storico risultato conseguito da AICE con il ricono-
scimento dei casi di guarigione, con 1’inserimento della sua previsione all’interno
del Decreto Ministeriale del 30/11/2011 a firma del Ministro Altero Matteoli, non ri-
muove la discriminazione per chi guarito non ¢&.
Grazie all’impegno dell’Onorevole Lucio Barani e alla convergente sensibilita
ed interesse del Presidente e di tutti i Capi Gruppo della 12° Commissione Per-
manente della Camera dei Deputati é stata calendarizzata la Proposta di Leg-
ge 2060/09, promossa dall’AICE, e presentata bipartisan dall’Onorevole Barbara
Saltamartini insieme ad altri 76 Deputati di tutto 1’ Arco Costituzionale.
Con D’aiuto di Tutti voi auspichiamo che, con la sua prossima approvazione, il 2011
segni il riconoscimento della Piena Cittadinanza alle persone con epilessia farmaco
resistente e si attivi un Consiglio Nazionale permanente per monitorare € promuo-
vere la cura e I’inclusione degli oltre 300 mila Italiani con epilessia.
Vorremmo... desideriamo quanto prima... brindare a questo risultato: Tutti insieme
al Presidente della Repubblica con un concerto di musica che allieti il riconosci-
mento della nostra Piena Cittadinanza in questo nostro amato Paese. Sarebbe certa-
mente una occasione per riflettere se AICE da “Associazione Italiana Contro 1’Epi-
lessia” si possa evolvere in “Associazione Italiani Con Epilessia”.

Giovanni Battista Pesce - presidente AICE
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I
AVVI0 DEI LAVORI PER 'APPROVAZIONE

Dal 2001 I’AICE ha avviato e successivamente perfezionato la propria capacita di proposta di legge per dare la Piena Cittadinan-
za alle Persone con epilessia. Una attivita, puntualmente riportata sul sito AICE, che, a sostegno dei diritti civili, si ¢ sempre ca-
ratterizzata come bipartisan, con la compresenza sempre di referenti della maggioranza e delle opposizioni parlamentari, € non
corporativa, promuovendo il diritto non riferito solo alla specificita della patologia epilettica. Grazie alla collaborazione con I’O-
norevole Barbara Saltamartini abbiamo predisposto la Proposta di Legge 2060/09 “Norme per il riconoscimento della gua-
rigione e per la piena cittadinanza e I’integrazione sociale delle persone affette da epilessia” e presentata il 14 gennaio 2009,
con la sottoscrizione bipartisan di altri 77 Deputati di tutto I’Arco Costituzionale: SALTAMARTINI, TURCO, BARANI,
PORCU, MANCUSO, PATARINO, FUCCI, BINETTI, MIOTTO, MURA, PALAGIANO, ALBONETTI, ALESSANDRI, BA-
CHELET, BARBARO, BARBATO, BARBIERI, BECCALOSSI, BERNARDO, BIAVA, CAMBURSANO, CASSINELLI, CA-
STIELLO, CATANOSO, CATONE, CIMADORO, CIRIELLI, DE CORATO, DI BIAGIO, DI CATERINA, DI GIUSEPPE, DI
STANISLAO, DIMA, DIVELLA, EVANGELISTI, FALLICA, FAVIA, FERRARI, FRANZOSO, GALLETTI, GOISIS, HOLZ-
MANN, LAMORTE, LAZZARI, LISI, LUPI, LUSETTI, GIULIO MARINI, MAZZOCCHI, MISITI, MISTRELLO DESTRO,
ORSINI, PAGLIA, PALMIERI, PAPA, PELINO, PEZZOTTA, PIFFARI, PORCINO, RAISI, RAZZI, RIA, LUCIANO ROSSI,
ROTA, SAGLIA, SAMMARCO, SARDELLI, SBAI, SCALERA, SPECIALE, TAGLIALATELA, TORRISI, TOUADI, VELLA,
VENTUCCI, VIGNALI, ZACCHERA, ZAZZERA.

Grazie all’azione dell’Onorevole Lucio Barani la Proposta di Legge
“AICE”, con parere unanime di tutti i Capi Gruppo é stata posta, dal
Presidente della stessa Onorevole Giuseppe Palumbo della 12° Com-
missione Permanente della Camera dei Deputati “Affari sociali”, al ca-
lendario dei lavori, per la sua discussione ed auspicata approvazio-
ne. Relatore della proposta di Legge sara lo stesso Onorevole Lucio Ba-
rani a cui vanno, assieme a quanti si sono adoperati e si stanno impe-
gnando per conseguire questo risultato, i nostri ringraziamenti.

On. Lucio Barani On. Giuseppe Palumbo

Cosa ci attendiamo da questa legge:

Conseguito il riconoscimento dei casi di guarigione grazie alla proposta AICE accolta nel Decreto Ministeriale del 30/11/2010 sulla pa-
tente, il tema centrale ¢ I’accesso alle agevolazioni integrative per le persone con epilessie farmaco resistenti. Grazie all’art. 2 si su-
perera quella assurda condizione discriminante per cui una persona che, nonostante 1’assunzione di terapie, manifesti crisi e percio ven-
ga privata o limitata nelle sue liberta non possa accedere alle agevolazioni per la propria inclusione sociale previste per altre condizioni
patologiche. L’accesso alle agevolazioni, in specie per il lavoro e la mobilita, ¢ per altro previsto anche all’art. 4.

Oltre a cio ed alla costituzione di organismo permanente per monitorare la condizione di vita delle persone con epilessia ed avanza-
re proposte migliorative, la discussione della Proposta di Legge ci permettera, anche a tutela della dignita professionale dei medici,
di coniugare il riconoscimento della guarigione alla loro certificazione in evidenza scientifica rispetto alle diverse condizioni e non
costretta in “unico” intervallo di tempo stabilito per tutti in 10 anni di assenza di crisi in assenza di terapia. Uno storico risultato da
perfezionare adeguandolo appunto alla “evidenza scientifica”. Inoltre avremo 1’occasione per intervenire sulle “ingiustificate limita-
zioni” sul riconoscimento dell’idoneita alla guida, aggiunte, non previste, a quanto previsto dalla relativa Direttiva Europea.
L’approvazione di questa legge segnera la Piena Cittadinanza delle Persone con epilessia ed il superamento di millenaria discri-
minazione. Un grande traguardo per il “PERCORSO EPILESSIA” che ci vedra poi impegnati a concretizzarlo, su livelli essen-
ziali di cura e d’inclusione sociale, in modo omogeneo in tutta la Nazione e convergendo sulle indicazioni dell’Europa. Facciamo
che il 2011, a 150 anni dall’Unita d’Italia, ci veda Pieni Cittadini di questa amata Repubblica: 1’Italia.

CONTINUATE A SCRIVERE alla redazione per formulare domande, inviare lettere o raccontare le attivita

organizzate nelle vostre sedi all'indirizzo di posta elettronica fenesia@virgilio.it
oppure a Fenesia Calluso via dei Giornalisti 53/e scala A int. 17 00135 Roma
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E la dignita professionale del
medico certificante?

nche Parchitetto Alessandra Chiapparini

¢ guarita. Lo ha riconosciuto, con Decreto

del 23 febbraio 2011 RD 127 e a fronte di ri-

corso gerarchico del 21 luglio 2010 verso certifi-

i cazione discriminante della Commissione Medica

Locale di Cremona, il Ministero delle Infrastruttu-

re e Trasporti. Questo risultato restituisce Di-

gnita ad Alessandra ma anche al medico specialista, in que-
sto caso la dottoressa Lucia Zinno, che I’ha certificata.

A fronte dello storico successo conseguito dall’AICE con il
riconoscimento della guarigione sia in via ordinaria, sia con ri-
corsi gerarchici al Ministero competente come pure con le Sen-
tenze dei Tribunali Amministrativi Regionali ed infine con I’in-
serimento, su proposta AICE, della sua previsione nel recente
Decreto Ministeriale, rimane priva di risposta una domanda:

In tutti questi anni, quanti sono i medici che a fronte del-
la guarigione di propri assistiti e delle limitazioni a loro im-
poste da propri colleghi nonostante la propria certificazione,
ne abbiano rivendicato nei modi e nelle sedi proprie la di-
gnita della loro professionalita, atto e persona?

Pochi, troppo pochi ed in un silenzio imbarazzante che ci fa
ringraziare quanti, pochi, troppo pochi, ci hanno affiancato in
questa battaglia che oggi da dignita anche ai tanti che avrebbe-
ro dovuto dimostrarla a se stessi, ai propri colleghi — in specie
che negavano la loro professionalita —, alle persone da loro cer-
tificate guarite e alla societa tutta. E’ auspicabile che nella cul-
tura dei professionisti maturi una maggior consapevolezza ed
impegno etico oltre il limite della corporazione?

Numerose sono oggi, a seguito del D.M. 30/11/2010 sulla pa-
tente le persone che vengono riconosciute guarite ed a cui ven-

|
il ¥

i
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Quale la chiave d’accesso
all’inclusione sociale?

gono rimosse le ingiuste e discriminanti limitazioni precedente-
mente imposte. MA LA DISCRIMINAZIONE CONTINUA.

NONOSTANTE la certificazione della guarigione del si-
gnor D. ANTICOLI BORSA redatta il 30 ottobre 1998 dal
PROFESSOR MARIO MANFREDI e il 25 febbraio 2011
dalla DOTTORESSA M. T. GIALLONARDO E DOTTOR
C. BONAVENTURA!i loro colleghi medici della Commissio-
ne Medica Locale di ROMA 1 hanno negato la guarigione
della persona certificata e la professionalita di quella del me-
dico certificante.

Nel caso del signor A. MASCELLONI il dottor G. VAT-
TI certifica, senza mai riportare il termine guarigione, che la
persona certificata non ha crisi dal 1988 — 31 anni — e non &
piu in terapia antiepilettica dal 1988 — 22 anni. I COLLE-
GHI MEDICI DEL DOTTOR VATTI MEMBRI DELLA
COMMISSIONE MEDICA LOCALE DI SIENA, non rico-
noscono la guarigione prevista dal D.M. 30/11/2010 e, nono-
stante questo abbia diverse previsioni per i tempi di verifica,
IMPONGONO LIMITE BIENNALE ALLA PATENTE.
Questa INGIUSTA LIMITAZIONE TOGLIE LA DIGNITA AL
SOLO SIGNOR A. MASCELLONI O ANCHE AL PROFES-
SIONISTA CHE HA CERTIFICATO CONDIZIONI CHE NON
PREVEDONO DETTE LIMITAZIONI?

E’ pensabile che vi possa essere una reazione da parte
delle associazioni dei professionisti neurologi o delle discipli-
ne equipollenti a tutela della dignita professionale dei propria
associati a fronte della negazione oggettiva da parte di altri “col-
leghi medici chirurghi” della validita della loro “certificazione
in evidenza scientifica” di casi di guarigione o di accesso a con-
dizioni inclusive?

....

ve che permette 1’accesso alle agevolazio-
ni inclusive ed ad un progetto individuale
per superare le difficolta correlate alla pa-
tologia diagnosticata in precedenza.

LE LIMITAZIONI LEGISLATIVE COR-

Molti genitori di bambini con epilessie far-
maco resistenti ci pongono di fronte al que-
sito: “E’ giusto certificare la disabilita per
epilessia? Il mio medico dice che cosi la
marchio per tutta la vita!” Purtroppo tale
concetto € ancora troppo frequente sia tra i
professionisti e, a ricaduta, sugli interessa-
ti. Proviamo a chiarirci ancora una volta.

Cos’¢ che genera legalmente le limitazioni
previste dalla condizione di persona con epi-
lessia? Non certo il certificato “d’invalidita”
previsto dalla L. 118 del 1971 o da quello
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“di handicap” ai sensi della L. 104 del 1992.
Se si deve parlare di “marchio” o di “stig-
ma” della disabilita correlata ad una pato-
logia questa la genera... la formalizza la dia-
gnosi della stessa. La certificazione di epi-
lessia in Italia € riconosciuta se fatta da me-
dico specialista in neurologia o disciplina
equipollente. Questa e solo questa ti rico-
nosce una condizione patologica e fa scat-
tare i limiti previsti dalla legge. E’ la dia-
gnosi di una patologia che certifica la con-
dizione disabilitante.

RELATE A CONDIZIONE PATOLOGI-
CA SONO CONNESSE ALLA CERTIFI-
CAZIONE DELLA DIAGNOSI E NON
A QUELLA SUCESSIVA DELLA COR-
RELATA DISABILITA SOTTESA AL-
LA PATOLOGIA. E’, CONTRARIA-
MENTE A QUANTO SI CREDA, IL
CERTIFICATO DI DISABILITA LA
CHIAVE D’ACCESSO ALLE AGE-
VOLAZIONI PREVISTE DALLA
LEGGE E NON IL “MARCHIO”.



La Ricerca al Bando22?

Grazie alla Fondazione Italiana per la Ricerca sull’E-
pilessia I’AICE ha destinato lo scorso anno
€60.000,00 di cui € 20.000,00 posti a bando pubblico.
I E Dopo 4 anni dalla nascita della FIRE e ad un sostegno
mirato destinato ai due principali centri di eccellenza
della ricerca scientifica sull’epilessia — gli Istituti C. Besta e M. Negri di Mi-
lano — la Fondazione Italiana Per la Ricerca sull’Epilessia sta procedendo
I’assegnazione di fondi sulla base di bando pubblico.
AICE-FIRE in 4 anni hanno donato alla Ricerca € 160.000,00... pochi, la Ri-
cerca merita e necessita di pit, Evidente ¢ il ritardo con cui il mondo dell’e-
pilessia si presenta nella raccolta fondi per la ricerca. AICE ha superato dif-
ficolta, impedimenti ¢ tentennamenti posti dal mondo professionale che au-
spichiamo vengano superati. La Ricerca sull’epilessia necessita di un vola-
no finanziario adeguato... milioni di euro e... siamo certi che gli oltre 300mi-
la Persone con epilessia ¢ i medici che per professioni sono al loro servizio
possano e siano in grado di convergere e determinare la disponibilita di mi-
lioni di euro per la ricerca scientifica che, in particolare, rimuova la persi-
stente percentuale di persone con epilessia farmaco resistente.

m 5 & XX Grazie per le donazioni: I’AICE ha raccolto
: a €53.019,50 a sostegno della RICERCA

.=

Diffondi tra parenti ed amici la possibilita di destina-
re il 5x1000 all’AICE, informa il tuo fiscalista... i tuoi colleghi di lavo-
ro insomma informa tutti che per AICE 5x1000=RICERCA

LETTERE D’INTENTO (LOI) SELEZIONATE AL 14 MARZO

2011 E RIPORTATE IN ORDINE DI DATA DI RICEVIMENTO:

- Prof. Anna Paola Batocchi Associate Professor Institute
of Neurology, Department of Neurosciences Catholic Uni-
versity of Sacred Heart L.go Gemelli,8 - 00168 Rome

- Dr. Francesco Marrosu Cittadella Universitaria Policli-
nico Monserrato University of Cagliari S.S. 554 Km 4.500
— 09042 Monserrato (CA) Italy

LETTERE D’INTENTO (LOI) PERVENUTE AL 21 DICEMBRE :

- Oscar Moran, PhSc “Istituto di Biofisica, CNR Via De Ma-
rini, 6 1-16149 Genova ltalia

- Dr Teresa Ravizza Lahoratory of Experimental Neurology
Unit of Pathophysiology of Neuron-Glia Communication,
Head Dept Neuroscience Mario Negri Institute for Phar-
macological Research Via G. La Masa 19 - 20156 Milano

- Prof. Anna Paola Batocchi Associate Professor Institute
of Neurology, Department of Neurosciences Catholic Uni-
versity of Sacred Heart L.go Gemelli,8 - 00168 Rome

- Dr. Francesco Marrosu Cittadella Universitaria Policli-

nico Monserrato University of Cagliari S.S. 554 Km 4.500

— 09042 Monserrato (CA) Italy

Dr. Carlo Di Bonaventura e Dr. Anna Elisabetta Vaudano

del Centro Epilessia Policlinico Umberto I, Universita di

Roma “Sapienza” Viale dell’'Universita 30, 00185 Roma

LETTERE D’INTENTO (LOI) PERVENUTA AL 22 DICEMBRE :

- Dr. Giorgio Lo Russo Centro “Claudio Munari” per la Chi-
rurgia dell’Epilessia e del Parkinson Padiglione Rossi-
ni - Ospedale Niguarda Ca’ Grande p.zza Ospedale Mag-
giore, 3 - 20162 Milano ltaly

ROME 2011

? ik

Cari amici e colleghi, Siamo lieti di annunciare che il 29 International Epilepsy Congresso si terra nella citta antica di Roma,
dal 28 agosto - 1 settembre 2011, e con grande piacere vi invitiamo ad unirvi a noi li

Proseguendo da celebrazioni a Budapest nel 2009 in
occasione del centenario ILAE la IEC 29a sard ad
onorare o celebrare Il 30° anniversario e glubllare
delia fondazione della IBE

Per celebrare questo evento storico, il Comitato Scientifico e del Comitato Organizzatore ha iniziato la costruzione di un pro-
gramma di grande promessa. I temi verranno esplorare e integrare gli aspetti scientifici e sociali dei problemi affrontati da medi-
ci, assistenti, le persone con epilessia e da tutti gli altri soggetti coinvolti nel campo dell’epilessia. Inoltre, le attivita speciali sa-
ranno intraprese per celebrare 1’anno giubilare IBE quali un concorso fotografico, il libro di auguri, la storia di IBE e altri eventi
speciale Giubileo. Anche se faremo in modo che il programma si rivolge a tutti e a ciascuno di noi, per i quali la comprensione e
nella gestione dell’epilessia ha un ruolo cosi importante nella nostra vita, ci auguriamo che cogliera 1’occasione per esplorare que-
sta citta straordinaria su cio che ¢ anche un anniversario significativo locale come 1’Italia commemora il loro 150 © anniversario
dell’unita nazionale. Ci auguriamo che sara in grado di accettare questo invito e si unira a noi a Roma, come noi ci uniamo tutte
le nostre celebrazioni in questa occasione molto speciale. Con i migliori auguri da 29a IEC SAOC, Mike Glynn (Irlanda), Solo-
mon Moshe (USA), Emilio Perucca (Italia), Federico Vigevano (Italia), Janet Mifsud (Malta), Giovanni Battista Pesce (Italia).
Il programma del Congresso, delle iniziative correlate e del concorso fotografico sono rinvenibili sul sito www.aice-epilessia.it 0
www.ibe-epilepsy.org

Sul sito dell’IBE ¢ disponibile I’elenco dei paesi e delle associazioni con loro indirizzo di posta elettronica per favorire, in caso di
vacanza/studio/lavoro ecc., i contatti e I’acquisizione di informazioni utili (disponibilita dei farmaci, centri di cura ecc.) mentre al-
la pagina http://www.ibe-epilepsy.org/publications/travellers-handbook troverete un utile opuscolo che, per favorire le vacanze,
dall’italiano a tutte le varie lingue straniere vi offriranno la traduzione delle principali richieste e risposte che una persona con epi-
lessia all’estero possa o debba incrociare.
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SOMMINISTRAZIONE FARMACI IN ORARI SCOLASTICO: Il Midazolam

La somministrazione non specialistica
dei farmaci a scuola é stata una conquista
che PAICE ha realizzato per tutte le con-
dizioni patologiche. Partendo da un caso
a Bologna nel 1998 s’¢ conseguito primo
protocollo interistituzionale nel 2001 e
poi le Raccomandazioni ministeriali del
2005.

La maggior criticita, oltre I’ignoran-
za, si € sempre verificata nella sommini-
strazione dei farmaci al bisogno ed in
specie per P’interruzione delle crisi epilet-
tiche prolungate. Oltre ’impatto dell’e-
vento la criticita veniva a confrontarsi
con altra generata dalla modalita di som-
ministrazione per via rettale. Cogliamo
P’occasione per ricordare in riferimento a
coloro che avanzano presunte responsa-
bilita per non somministrare i farmaci in
orario scolastico che la eventuale respon-
sabilita non ricade su chi somministra il
farmaco ma su chi lo prescrive.

Da sempre AICE ha richiesto al mon-
do professionale ed industriale di dotare
le nostre Famiglie e gli operatori della
scuola di un farmaco con diversa sommi-
nistrazione, ad es. per bocca o per naso.
FINALMENTE SIAMO RIUSCITI AD
ENTRARE IN CONTATTO CON UN
PRODOTTO — VALIDAMENTE RICO-
NOSCIUTO A LIVELLO SCIENTIFICO
— E DISPONIBILE IN ALTRI PAESI.

Ecco la lettera con cui AICE ha ri-
chiesto all’AIFA che tale farmaco venga
reso disponibile per le nostre famiglie. Il
farmaco risulta quindi unico ed esclusivo
in quanto, proprio per la sua validita ri-
sulta perfetto per la sua modalita di som-
ministrazione... oltre a garantire il diritto
alla salute con salvavita per interrompe-
re le crisi di lunga durata garantira an-
che il diritto all’educazione per tanti no-
stri figli. SPERIAMO L’AUTORIZZA-
ZIONE GIUNGA AL PIU’ PRESTO FA-
CENDO CHIUDERE I’ANNO SCOLA-
STICO CON UN GRANDE EVENTO
PER L’INCLUSIONE SCOLASTICA DI
ALUNNI NECESSITANTI LA SOMMI-
NISTRAZIONE NON SPECIALISTICA
DI FARMACI PER INTERROMPERE
LE CRISI EPILETTICHE CHE SI
PROLUNGANO.
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Prof. Sergio Pecorelli - Presidente del Consiglio di Amministrazione AIFA
Prof. Guido Rasi - Direttore Generale AIFA

p-c. Ministro Mariastella Gelmini - Istruzione Universita e Ricerca
Ministro Ferruccio Fazio - Salute

Membri del Parlamento Italiano ed Europeo

Comitato Scientifico AICE
Presidente prof. Raffaele Canger
prof. Giuliano Avanzini

dott.ssa Annamaria Vezzani

PIAM Farmaceutici

OGGETTO: Midazolam — richiesta di pronta autorizzazione per ’uso compassionevole
e prossima autorizzazione alla commercializzazione

Stimati in indirizzo,
con la presente I’ AICE ¢, in riferimento al Decreto Ministeriale 8 maggio 2003 “Uso tera-
peutico di medicinale sottoposto a sperimentazione clinica.” (G.U. n. 173, 28 luglio 2003,
Serie Generale) a sostenere la richiesta di autorizzazione d’ uso “compassionevole” del me-
Attualmente 1’interruzione, verso specifica certificazione e prescrizione medica, di crisi epi-
lettiche di lunga durata da parte di terzi non medici o infermieri ¢ comunemente possibile
con la somministrazione di farmaco per via rettale.
L’ AICE, che, impegnata dal 1992 per il riconoscimento del diritto alla somministrazione
non specialistica di farmaci in orario scolastico, ha conseguito in merito nel 2001 il primo
protocollo interistituzionale e nel 2005 delle Raccomandazioni Ministeriali a firma dei Mi-
nistri Letizia Moratti € Francesco Storace, evidenzia come tale modalita di sommini-
strazione generi frequentemente forti criticita che, spesso, generano condizioni che ne
negano la soddisfazione del bisogno d’intervento per I’interruzione della crisi epilettica.
Nonostante I’ AICE abbia conseguito la disponibilita a tale intervento in numerose comunita
scolastiche, comunali, provinciali come pure d’intere regioni, a fronte di evidenti criticita
per la tutela della riservatezza per la persona necessitante detto intervento, come pure per i
suoi famigliari, lo stesso somministratore e la comunita che puo essere partecipe della som-
ministrazione per via rettale, s’¢ sempre adoperata per sollecitare il mondo scientifico ed in-
dustriale a rendere disponibile adeguato farmaco somministrabile da non medici o infermieri
per via orale o intranasale, sino a rintracciare la disponibilita del farmaco in oggetto.
La richiesta di autorizzazione d’uso “compassionevole” del medicinale Midazolam vie-
ne quindi avanzata in quanto non esiste, in specie per la somministrazione, valida al-
ternativa terapeutica e sociale al trattamento di patologia grave quale I’epilessia e di con-
dizioni, quale le crisi prolungate, che pongono la persona in pericolo di vita.
In riferimento all’articolo 2 del citato D.M. si rileva e si riporta che tale farmaco ¢ disponibile
da 10 anni nel Regno Unito, da 4 nei Paesi Scandinavi, da 3 in Grecia e dal 2011 ¢ appena ini-
ziata la commercializzazione in Spagna. Purtroppo in Italia la mancanza di detto farmaco
determina, in specie in orario e/o ambito scolastico,un adeguato e pronto intervento.
Riportando che sulla base dei dati in possesso dell’ AICE, I’epilessia e le convulsioni feb-
brili rappresentano circa il 40% delle patologie certificate sottostanti le richieste di som-
ministrazione non specialistiche, ordinaria o al bisogno, di farmaci in orario scolastico, a
fronte dell’evidenza scientifica dell’efficacia del salvavita in questione e dell’assoluta
esclusivita di adeguatezza nella somministrazione dello stesso, si auspica pronto riscontro,
accoglimento della richiesta in oggetto e si porge franco saluto,
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Dalle Sezioni Regionali

Verona

Grazie alla collaborazione del
gruppo abbiamo svolto le seguen-
ti attivita nel 2010:

11 13/2 per la festa di S. Valenti-

no, come gli anni precedenti, sia-

mo stati presenti con un banco

informativo presso la fiera di

Bussolengo VR che il santo pro-

tettore del paese, dove abbiamo

offerto primule e viole coltivate
da un CFP dell’Istituto Casa Na-
zareth, le offerte raccolte le abbiamo destinate alla FIRE.

11 19/2 Abbiamo partecipato attivamente al convegno sull’Epilessia nel-
la scuola organizzato dai neurologi dell’ospedale di Borgo Trento e
I’Universita dell’Ospedale di Borgo Roma.

11 10/4 Abbiamo organizzato una rappresentazione teatrale di beneficienza
col patrocinio del comune di Sommacampagna VR, dove la nostra
amica Luisa ha recitato con la sua compagnia “Attori in fiaba” la com-
media, da lei scritta, per bambini e non “C’era una volta ...e ¢’¢ an-
cora”. Le offerte raccolte sono state destinate alla FIRE.

112/5 Giornata nazionale per I’Epilessia in Piazza Bra in centro a Verona.

1120/6 Banco informativo presso la Basilica della Madonna del Frassino
a Peschiera del Garda

11 12/9 Eravamo presenti con tutte le associazioni di volontariato orga-
nizzato dal CSV di Verona dove abbiamo avuto molti contatti inte-
ressanti.

11 10/10 Siamo stati presenti con un banco informativo alla Fiera del Ri-
so a Isola Della Scala VR.

Inoltre ogni secondo sabato del mese abbiamo 1’incontro di Mutuo Aiuto

Il presidente Almerino Brigato

Prato

1113.2.2010 I’ AICE di Prato ha partecipato ad un convegno presso le Scu-
derie Medicee di Poggio a Caiano su “Neurologia Pratese tra ospedale e
territorio- Focus su Epilessia e Morbo di Parkinsons” organizzata dall’
ASL 4 di Prato.

Al convegno erano presenti tutti i medici dell’U.O. di Neurologia dell’O-
spedale di Prato. Il ns,. intervento era orientato ad una sempre maggiore
collaborazione con i medici neurologi. E’ evidente che 1’ AICE puo raffor-
zarsi anche attraverso una buona integrazione sia con i medici speciali-
stici che con quelli di medicina generale. Questa integrazione puo esse-
re utile quando il singolo richiede aiuto all’ Associazione: infatti puo for-
nire- con il consenso del paziente- notizie utilissime sul caso preso in con-
siderazione. Non solo, ma I’integrazione puo essere anche molto utile
quando I’AICE si rivolge a tutta la cittadinanza (convegni, interventi nel-
le scuole - come fatto dall’AICE di Prato nel 2008 con la distribuzione
di locandine “IL MIO MIGLIORE AMICO HA L’EPILESSIA” nelle scuo-
le elementari e medie del comprensorio Pratese e Pistoiese con il Patro-
cinio della Regione e dei Comuni di Prato e Pistoia - etc.) perché il con-
tributo dei medici aiuta a dare maggior visibilita e maggior apporto di no-
tizie utili per migliorare la conoscenza della malattia e contrastare i pre-
giudizi ancora esistenti. Credo anche che questa integrazione non serva
solo all’AICE ma anche ai medici stessi che possono trovare un punto di
riferimento quando i pazienti rivolgono domande o richieste extrasanita-
rie volte al riconoscimento di diritti o all’erogazione di servizi civici, am-
ministrativi o sociali legali all’epilessia.

1110.4.2010 I’AICE di Prato ha organizzato un incontro “UN GIORNO
DEDICATO ALL’AICE” insieme alla LICE presso la Sala del Consiglio
Provinciale di Prato. Durante 1’incontro un coro di bambini ha fatto da
cornice ad una canzone scritta da Francesca Lippi e cantata da Luca La-

stilla “La farfalla che ho nella te-
sta”. Il CD ¢ in vendita per chiun-
que ne sia interessato.
L’incontro al quale hanno parteci-
pato i medici neurologi e autorita,
e con la presenza speciale del Pre-
sidente AICE Dr. Pesce ha chiarito
molti aspetti in merito alla Pensio-
ne di invalidita, alla questione pa-
tente e soprattutto ai contatti diret-
ti con la LICE. Come gia detto per
quanto riguarda Prato i contatti con la LICE sono ottimi.
E’ in programmazione un Convegno su “Epilessia e Mobilita” da fare nel
mese di Novembre. Lydia B. Albini - Pres. sez.ne prov.le Prato
o L3
Liguria
Dal 27 novembre, I’AICE Liguria Onlus in occa-
sione del Santo Natale 2010 in collaborazione con
I’ Associazione Karol Wojtyla Onlus (AKWO) han-
no organizzato nel “Golfo del Tigullio” a Sestri Le-
vante, Cavi di Lavagna, Lavagna, Chiavari, San
Salvatore, Rapallo, Santa Margherita Ligure, Zoa-
gli, per ben 15 volte un banchetto per dare prime
risposte ai cittadini, e diramare il materiale infor-
mativo e distribuire i “Panettoncini alla Genovese”.
Lo scopo di questa iniziativa era di informare in mo-
do capillare la zona del Levante Ligure delle nostre
Associazioni.

Luigia Guglielmana
Presidente AICE Liguria Onlus

Trentino - Alto Adige

Voglio ringraziarvi tutti per il sostegno alla “nascita” di AICE Trentino -
Alto Adige/Sudtirol. Voglio anche e, soprattutto, ringraziare il Dott. Orri-
co Daniele che mi ha coinvolta in questa avventura: spero solo di essere al-
I’altezza della situazione e di tutte le problematiche che questo comporta e
mi auguro che siate tuttidisponibili a darmi una mano quando ne avro bi-
sogno (e penso di averne tanto)! Sta iniziando la vita di AICE Trentino- Al-
to Adige/Sudtirol e, mentre mi permetto di invitarvi tutti a Trento — il 30
aprile faremo una Maratona — e spero di riuscire ad avere sempre la forza
di superare le grandi difficolta che I’epilessia di nostro figlio ci fa affron-
tare. So che non siamo gli unici ma, dentro ogni famiglia, c¢’¢ sempre la
paura di “esseri soli”. Un sincero abbraccio a tutti. Rosanna

Bologna

“Il Porto delle Meraviglie”, questo
¢ il progetto che I’AICE di Bolo-
gna ha attivato acquistando 3 pul-
mini da 9 posti ’uno, attrezzati an-
che per 1’accesso con elevatore
elettromeccanico di carrozzine. I
tre mezzi un Mercedes Sprinter a
passo lungo e due Renault Master
saranno utilizzati — in collaborazione con la Comunita VIS e le Coope-
rative sociali “Societa Dolce” ed “INSIEME” — dal lunedi al venerdi per
il trasporto scolastico, per le semiresidenze e residenze e, nei fine setti-
mana e su calendario stagionale, per gite, escursioni e vacanze. La Co-
munita VIS — Vita Indipendente e Solidale ¢ una comunita gestita da Al-
CE e composta in una splendida stecca all’interno di un immenso parco
verde da 27 appartamenti tutti accessibili a disposizioni di studenti fuo-
risede con e senza disabilita e lavoratori con disabilita in relazione di mu-
tuo aiuto.

NOTIZIARIO AICE /7

= LEI N



Sped. in Abb. Post. art. 2
comma 20/C, Legge 662/96 - Filiale di Roma

AICE Onlus

SEDE NAZIONALE

Via Tommaso Marino, 7 - 20121 MILANO
www.aice-epilessia.it
assaice@iperbole.bologna.it

Tel. 02 809299 - Tel./Fax 02 809799
c/c postale 15160203

La Segreteria A..C.E. & a disposizione
per ogni informazione dal lunedi al giovedi

C/C Bancario - Istituto San Paolo di Torino

Succursale di Via Hoepli 10,
IBAN IT 95 U030 6901 6161 0000 0002 453

dalle ore 10,00 alle ore 15,00.

AIGE ABRUZZ0

c/o Teodora Poeta
viale Crucioli 27 - 64100 TERAMO (TE)
Tel: 347-6498280

AICE CALABRIA

¢/o Emilio Cariati

Via S. Nicola, 46 (fraz. Sartano)
87010 TORANO GASTELLO (CS)

Tel. 0984/521384 - cell: 3477851818

AICE CAMPANIA

c/o Antonio Maurizio Pinto
Via S. Giuseppe dei Nudi, 81- 80129 NAPOLI (NA)
Tel. 081/5449417

AICE EMILIA-ROMAGNA

Via Garavaglia, 5 - 40127 BOLOGNA (BO)
Tel. 051/514032

AICE Cesena

c/0 Mauro Righi

Via Provinciale Cervese, 111 - 47020 CESENA (FO)
Tel. 0547/325600

AICE Faenza

Angelo Naldi

/o0 Centri servizio volontariato

Via Laderchi, 3 - 48018 FAENZA (RA)
Tel. 0546/32370

AICE Ferrara

c/o Valeria Callegari

Viale Carducci 50/1 - 44034 Copparo (FE)
tel. 3372197784

AICE Modena

c/o Giordano Borghi
Via C. Battisti, 5 - 41015 NONANTOLA (MO)
Tel. 3334864865

AICE Parma

c/o Lorenza Migliorini

via Sartori,47 - 43100 PARMA (PR)
Tel. 3398657256

AICE Piacenza

c¢/0 Luca Molinaroli

Localita Mottaziana n. 128 - 29011 BORGO VALTIDONE (PC)
Tel. 338 2621348

AICE Ravenna

c/o Paola Cartoceti
Sin. Canale Molinetto, 151 - 48100 PUNTA MARINA (RA)
Tel. 3355213344

AICE Lugo

Casa Volontariato C.so Garibaldi, 116 - 48022 Lugo (RA)
Tel./fax 0545 35189 - cell. 3332139517

AICE Reggio Emilia

c/o Iride Menozzi

Via Gambuzzi, 59 - 42020 RIVALTA (RE)
TEL. 3497206442 - 3401263906

AIGE FRIULI VENEZIA GIULIA

Via Martignacco, 146 - 33100 UDINE (UD)
Tel. 0432/542868

Luigia Guglielmana

C/0 Villa Grimaldi

Piazzale Lugano Parco Tigullio - 16033 LAVAGNA (Ge)
tel. 0185/390199 — 3403828644

AICE LOMBARDIA

Via Tommaso Marino, 7 - 20121 MILANO (M)
Tel. 02/809299 - Fax 02/809799

AICE Gallarate

Via E. Toti, 2 - 21023 GALLARATE (VA)
Tel. 0331/774051

c/o Roberto Zazzetti
Rua Antonio Milani 23 — 63100 ASCOLI PICENO (AP)
Tel. 3487765932

Via Busca, 6 - 12100 CUNEO (CN)
Tel. 0171/694027

AICE Alessandria

¢/o Simona Scala

Via Marsalan. 3 — 15122 CASTELCERIOLO ALESSANDRIA (AL)
Tel. 3487594588

AICE Verbania Cusio Ossola
c/o Luca Maulella

Via F. Ferrer 12 — 28845 DOMODOSSOLA (VB)
Tel. 3473099200

c/o Carlo Dipinto
via M. L. King 6 - 70016 Noicattaro (BA)
Tel. 3293539904

AICE Bari

c/o Giorgio Lucaiolo

via Magna Grecia 81/n - 70126 BARI (BA)
tel. 3496186875

AICE Cerignola

c/o Andrea di Biase

Vico Primo Fornaci Sgarro 18 - 71042 CERIGNOLA (FG)
tel. 3386242829

AICE Lecce

c/o Concetta Perrone

via Venosa n. 1 - 73109 LECCE (LE)
tel. 335 8107548

AICE Taranto

c/0 Annunziata Ronsisvalle
via Fior di Pervinca n. 3 - 74020 LAMA (TA)
tel. 3351788255

AIGE SARDEGNA

Maria Teresa Sarais

c¢/o Clinica Neurologica

V.le S. Pietro, 10 - 07100 SASSARI (SS)
Tel. 079/2118026

AICE Ozieri

¢/o Gavino e Vanna Ladu
Via Vittorio Emanuele, 4 - 07014 OZIERI (SS)

AICE Ghilarza-Oristano
c/o Pinna Raffaele e Gianfranca Pitzalis
Via Nuoro, 2 - 09074 GHILARZA(OR)
AICE Jerzu

c/o Piras Antonina
Via Businco, 1/D - 08044 JERZU (NU)

c/o Gaetano Vitale
Via Luigi Manfredi, 18 - 90100 PALERMO (PA)
Tel. 3334077999 - 091/6160065

AICE Messina
c/o Pietro Guerrero

contrada Scoppo Mili Marina n.8 - 98131 MESSINA (ME)
Tel. 3476264710

AICE TOSCANA

Vicolo del Menichino, 16 - 59100 PRATO (PO)
Tel. 3356187589

AICE Pontedera

c/o Pubblica Assistenza

via Profeti 10 - 56026 PONTEDERA (PI)

tel. 347/5847955

AICE Prato

Vicolo del Menichino, 16 - 59100 PRATO (PO)
Tel. 3356187589

c/o Dipartimento di Pediatria
Via Giustiniani 3, - 35128 PADOVA (PD)
tel. 049/8766333

AICE Este

Via Settabile, 33 - 35042 ESTE (PD)

Tel. 0429/618342

AICE Treviso

Via Grecia, 2 - 31100 TREVISO (TV)

Tel. 0422/230570

AICE Verona

c/o Istituto Poverette della Casa di Nazareth

Via Domegliara, 9 - 37015 PONTON (VR)
Tel. 045/6861088 - Fax 045/8620243




