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Questo numero del Notiziario erano in molti ad aspettarlo

E’ atteso da tutti i Soci quale momento di contatto che conferma la propria
appartenenza e sostegno alle attivita che svolge la nostra associazione. Speran-
za di acquisire nuove informazioni che risolvano o migliorino le proprie condi-
zioni sanitarie o sociali. L’orgoglio di constatare di fare parte di un gruppo di
persone che realizza azioni concrete conseguendo risultati efficaci per tutti. Lo
stimolo ad emulare nella propria realta quanto posto in essere in altre.

E’ atteso dai Soci maggiormente impegnati nella vita associativa per verifi-
care la ricaduta del proprio impegno sugli obiettivi generali o il risalto dato al
proprio impegno locale.

E’ atteso dai Soci che lo realizzano per comprendere il riscontro che questo
importante strumento ha su tutti i Soci e ricevere di ritorno le giuste critiche e
complimenti per perfezionare l’azione associativa ed il numero successivo.

Questo numero é stato atteso piu degli altri perché é il primo di quest’anno
in quanto quello che usualmente esce in primavera non c’é stato. Perché?

NO, non e stata solo una questione di soldi. Fortunatamente in AICE siamo
molto oculati nelle spese e, nonostante le ristrettezze generali che ricadono sul-
le associazioni come pure su tutto il Paese, avremmo potuto stampare lo scorso
numero.

Abbiamo voluto attendere per dare ai nostri Soci un quadro piu chiaro e con-
creto possibile a fronte di una incertezza specifica, in relazione a criticita svi-
luppatesi nella relazione con [’associazione professionale, e generale, in rela-
zione all’aleatorieta di un quadro politico che rende difficile porsi traguardi stra-
tegici sia di breve sia di lungo periodo.

Oggi, con questo numero, possiamo offrire ai nostri Soci la conferma del no-
stro impegno scandendo oltre alle difficolta che non vengono mai a mancare an-
che i risultati di un grande impegno che ci vede, tutti i Soci, ognuno per quanto
possa ed ognuno per le sue capacita, tutti partecipi nella loro conquista.

Se da una parte abbiamo assistito e preso atto di un quadro associativo pro-
fessionale ambiguo ed inaffidabile che ha sviluppato, nella scorsa legislatura,
azioni avverse all’approvazione di una proposta di legge in favore delle perso-
ne con epilessia ben avviata all’approvazione, determinando negativita su av-
viate convergenze a sostegno della ricerca ed altro, dall altra parte abbiamo po-
tuto constatare la solidita di AICE a fronte della capacita di rimettersi in cam-
mino e constatare il positivo risultato di sue storiche battaglie.

In questo numero, oltre ad essere informati sulle citate vicende, avremo mo-
do di constatare come da tali criticita la nostra AICE sappia uscirne con dignita
e sviluppo delle proprie capacita:

*  Sul sostegno finanziario alla ricerca per sconfiggere la farmaco resistenza
*  Sulla nuova proposta di legge

o Sul consolidamento della somministrazione dei farmaci a scuola

*  Sulla continuita didattica degli insegnanti di sostegno

e Sulla disponibilita delle terapie farmacologiche

Oltre cio ed alle novita provenienti dalle realta territoriali, ci fa piacere pre-
sentare anche il nuovo sito web dell’AICE, anch’esso un fiore, che coltivato da
tutti noi, dara ottimi frutti: www.aice-epilessia.it

Giovanni Battista Pesce - Segretario Nazionale Aice
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... Sodem
Ricerca e piena cittadinanza

Queste sono le due colonne dell’impegno AICE. Due colonne, di pari importanza che, com-
plementari tra loro, sorreggono [’architrave su cui si regge la nostra associazione.

A seguire due contributi, I’uno, di Annamaria Vezzani, componente del Comitato scientifico di AICE, fa
il punto sullo stato della ricerca sull’epilessia, I’altro, di Giovanni Battista Pesce, segretario nazionale Al-
CE, ci aggiorna sull’azione legislativa per conseguire la piena cittadinanza delle persone con epilessia.

I PROGRESSI DELLA RICERCA SPERIMENTALE SULLA EPILESSIA

Negli anni 2000 e 2007, I’Istituto Nazionale Americano sulle Ma-
lattie Neurologiche (NINDS) ha istituito, insieme ad organizza-
zioni che supportano la ricerca e associazioni di pazienti, una ini-
ziativa di aggiornamento sui progressi della ricerca sperimenta-
le e le prospettive future. Nell’aprile 2013 questa iniziativa si €
ripetuta a Bethesda, vicino a Washington, con lo scopo di defi-
nire i traguardi raggiunti negli ultimi 10 anni di ricerca e discu-
tere le priorita di ricerca future. Questo breve articolo riassume
la discussione avuta e le conclusioni tratte durante questo con-
vegno, definito “Curing Epilepsies 2013”. 1l sito web al quale ac-
cedere per conoscere meglio questa iniziativa ¢:

http://videocast.nih.gov/PastEvents.asp?c=1

Scopi della ricerca

Lo scopo principale che si prefigge la ricerca di base ¢ quello di
identificare strategie di cura per i diversi tipi di epilessia al fine di
sviluppare farmaci che non siano solo sintomatici, cio¢ in grado di
sopprimere le crisi durante il trattamento, ma che possano anche
intervenire sulle cause delle crisi epilettiche in modo da riparare il
circuito elettrico aberrante nel cervello che le origina. Le parole
chiave per i nuovi farmaci da sviluppare sono niente convulsioni,
niente effetti collaterali, e prevenzione dello sviluppo di epilessia
nelle persone a rischio. Molto interesse ¢ anche volto alle cosid-
dette co-morbidita associate alle epilessie, quali la compromissio-
ne delle funzioni di apprendimento e memoria, la depressione, 1’au-
tismo, e alla cosiddetta SUDEP, cio¢ la morte improvvisa ina-
spettata che in alcune circostanze si pud manifestare in alcuni ca-
si gravi di epilessia con convulsioni farmacoresistenti.
Nonostante il goal finale di curare le epilessie non sia ancora sta-
to raggiunto, la ricerca di base ha fatto notevoli progressi nella
definizione dei meccanismi che contribuiscono allo sviluppo e
progressione della epilessia, e che quindi rappresentano dei “tar-
gets” per possibili nuovi interventi farmacologici.

Quali sono le nuove scoperte fatte sulle cause delle
epilessie?

Per capire come prevenire, trattare e curare le epilessie, i ricerca-
tori devono prima capire come le crisi si sviluppano. La domanda
cruciale ¢ quindi perché le cellule nervose iniziano a mostrare una
attivita anormale che causa le crisi. Questo processo patologico ¢
chiamato epilettogenesi e rappresenta la chiave per accedere alle
cause che scatenano le crisi nei diversi tipi di epilessie.

La ricerca di base ha studiato i possibili meccanismi di epiletto-
genesi tra i quali almeno due sembrano giocare un ruolo predo-

minante, e possono rappresentare dei “targets” per lo sviluppo di
nuovi farmaci: mTOR e la citochina proinfiammatoria interleu-
china-1 beta (IL-1beta).

mTOR (target nei mammiferi della rapamicina) ¢ un complesso
di proteine che fanno parte di un segnale intracellulare che vie-
ne attivato nelle cellule del cervello in varie forme genetiche ed
acquisite di epilessia. La sua attivazione, se non adeguatamente
controllata, porta a disfunzioni della normale funzionalita delle
cellule nervose che sottendono alla comparsa e ricorrenza delle
crisi. L’inibitore di mTOR, la rapamicina, ¢ utilizzata nella scle-
rosi tuberosa per il controllo delle formazioni tumorali benigne
associate a questa patologia. Questo farmaco ¢ oggetto di studi
sia sperimentali che clinici per valutarne il potenziale anticon-
vulsivo e antiepilettogenico.

La risposta infiammatoria che si sviluppa nel cervello in segui-
to ad un danno cerebrale o alla ricorrenza di crisi farmacoresi-
stenti coinvolge alcune citochine come la IL-1beta che ¢ signifi-
cativamente coinvolta nei meccanismi che generano le crisi nei
modelli sperimentali di epilessia. Questa risposta inflammatoria
nel cervello ¢ attiva in diverse forme di epilessia farmacoresi-
stente nell’uomo, quindi farmaci che riescano ad inibirne la pro-
duzione o gli effetti potrebbero ridurre significativamente le cri-
si o revertire la loro farmacoresistenza. Alcuni farmaci antiin-
flammatori sono oggetto di studio per valutare il loro impatto sul-
le crisi e lo sviluppo di epilessia. Uno di questi farmaci, VX-765,
¢ in uno studio clinico di fase 2b in pazienti adulti con crisi far-
macoresistenti parziali e secondariamente generalizzate.

Altre aree di particolare interesse includono:

proteine della membrana cellulare cruciali per generare impulsi
tra i neuroni che ne permettano la comunicazione durante la nor-
male attivita del cervello. Queste proteine formano i cosiddetti
canali ionici dei neuroni alcuni dei quali sono distrutti o malfun-
zionanti nelle epilessie. Queste alterazioni possono essere indot-
te da mutazioni geniche ma possono anche essere acquisite du-
rante il processo patologico che si sviluppa nel cervello nel cor-
so della epilettogenesi.

La distruzione delle normali proprieta di permeabilita della bar-
riera ematoencefalica (BEE) rappresenta un altro meccanismo
che potrebbe contribuire alla generazioni delle crisi epilettiche in
diverse forme di epilessia. La BEE serve a proteggere il cervel-
lo dalla entrata di cellule o sostanze circolanti nel sangue che po-
trebbero danneggiare il cervello. Se le funzioni delle BEE ven-
gono alterate, le sue proprieta di barriera sono perdute o com-
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promesse ¢ il cervello viene quindi esposto a fattori potenzial-
mente nocivi. Uno di questi fattori ¢ rappresentato dalla albumi-
na, una proteina abbondante nel sangue, che se entra nel cervello
puo causare una disfunzione delle cellule della glia e provocare
di conseguenza dei fenomeni di iper-eccitabilita neuronale che
contribuiscono alle crisi. Le cellule della glia, infatti, sono molto
importanti per mantenere la normale funzionalita dei neuroni in
quanto regolano sia i livelli degli ioni nello spazio tra le cellula
nervose che i livelli dell’acido glutammico, un neurotrasmettito-
re implicato nella normale comunicazione neuronale ma che gio-
ca anche un ruolo importante nelle generazione delle crisi quan-
do la comunicazione neuronale viene alterata. 11 Losartan, un far-
maco antiipertensivo, sembra bloccare gli effetti deleteri della al-
bumina nel cervello e potrebbe quindi rappresentare un farmaco
che controlla le crisi riparando questo circuito aberrante. Studi
sperimentali sono in corso per convalidare questa possibilita.

Le cellule gliali sono molto importanti per il normale funziona-
mento del cervello. La loro attivita fisiologica ¢ compromessa nel
cervello delle persone affette da epilessia. Questa compromissio-
ne porta ad un aumento di sostanze tossiche per i neuroni e ad un
incremento del loro livello di eccitabilita che possono contribui-
re alle crisi. Ad esempio, le cellule gliali possono aumentare la
produzione di un enzima che distrugge la adenosina, una mole-
cola endogena che controlla in maniera inibitoria I’attivita dei neu-
roni controllando quindi i fenomeni di ipereccitabilita. La ridu-
zione della adenosina rilasciata dalla glia puo indurre crisi nei mo-
delli sperimentali mentre un suo aumento provocato con interventi
farmacologici puo ridurre lo sviluppo delle crisi. Esistono anche
dei farmaci con attivita antibiotica che possono bloccare le fun-
zioni patologiche delle cellule della glia alcuni dei quali hanno at-
tivita anticonvulsiva.

Esistono evidenze che alcune rare forme di epilessia farmacore-
sistente sono associate alla produzione di auto-anticorpi contro
proteine espresse dai neuroni. Quando questi anticorpi entrano nel
cervello, ad esempio per le alterazione suddette della permeabi-
lita della BEE, essi possono attaccare le cellule nervose e provo-
carne danno e disfunzione. Sono ora disponibili dei test molto sen-
sibili per misurare questi auto-anticorpi nel sangue, e recenti stu-
di clinici mostrano che la inattivazione di questi anticorpi circo-
lanti puo migliorare la patologia e le disfunzioni neurologiche in
queste forme rare di epilessia.

Mutazioni genetiche associate ad epilessia

Recenti studi hanno identificato nuove mutazioni genetiche coin-
volte nelle epilessie, particolarmente mutazioni dei geni dei ca-
nali ionici deputati al normale funzionamento delle cellule ner-
vose. Sorprendentemente, alcune di queste mutazioni non sono
ereditate dai genitori ma sono acquisite, quindi sono identificate
come nuove mutazioni. I progressi della ricerca nei metodi ora di-
sponibili per sequenziare il DNA hanno significativamente ac-
corciato i tempi e i ridotto i costi per identificare nuovi geni re-
sponsabili di alcune forme di epilessia.

Identificazione di biomarcatori

Una importante linea di ricerca riguarda la identificazione di mo-
lecole circolanti nel sangue o metodi di indagine non invasivi che
ci permettano di identificare le persone a rischio di sviluppare epi-

lessia o che possano prevedere la risposta delle crisi epilettiche ai
farmaci o lo sviluppo di farmacoresistenza. La disponibilita di
questi marcatori permetterebbe di intervenire con adeguati tratta-
menti in maniera tempestiva per prevenire la progressione della
patologia. Metodi di immagine del cervello come la risonanza ma-
gnetica o la PET, cosi come nuovi metodi di indagine elettroen-
cefalografica utilizzando nuovi elettrodi di registrazione, sono og-
getto di studio intensivo nei modelli sperimentali.

A questo proposito i ricercatori sperimentali e clinici stanno svi-
luppando metodi per predire la comparsa di una crisi analizzando
I’attivita del cervello che precede la crisi stessa. Si stanno svilup-
pando dei dispositivi impiantabili che possano identificare la com-
parsa delle crisi in anticipo e permettere ad esempio I’intervento
tempestivo di una stimolazione elettrica o la somministrazione di
un farmaco per la prevenzione della crisi.

La terapia genica

La scoperta di mutazioni genetiche legate a specifiche sindromi
suggerisce la possibilita di utilizzare la terapia genica per intro-
durre nel cervello copie del gene non mutato che ristabiliscano la
funzione cellulare perduta o compromessa. La terapia genica si
puo applicare anche a forme non genetiche di epilessia introdu-
cendo nel cervello un gene che sintetizzi una proteina terapeutica
che possa controllare le crisi. Esistono metodologie in continua
espansione che permettono la introduzione del gene di interesse
e la espressione della proteina terapeutica in specifiche cellule ner-
vose ed in aree del cervello dove le crisi originano o si propaga-
no. Studi in modelli sperimentali di crisi hanno mostrato effetti
anticonvulsivi molto significativi, I’applicazione di tale terapia
nell’uomo richiede ancora studi di efficacia a lungo termine, la
possibilita di spegnere il gene terapeutico all’occorrenza (ad esem-
pio se insorgessero effetti indesiderati o non fosse piu necessaria
la terapia) e la dimostrazione della innocuita dei metodi di intro-
duzione del gene terapeutico nel cervello.

Una parte di questi studi riguarda una nuova tecnica chiamata op-
togenetica. Essa consiste nella espressione attraverso una terapia
genica di molecole che possono venire attivate dalla luce. L’atti-
vazione di specifiche classi di tali molecole con fibre ottiche sot-
tilissime che si possono introdurre nel cervello, pud indurre o spe-
gnere I’attivita di specifiche popolazioni di cellule nervose. Que-
sto approccio permette quindi di studiare quali sia il ruolo di spe-
cifiche popolazioni di neuroni nel determinare lo stabilirsi dei cir-
cuiti elettrici che causano le crisi epilettiche. Anche se troppo pre-
coce per una applicazione clinica, questa tecnica apre la strada a
possibili interventi basati sulla illuminazione di fibre ottiche per
il controllo della eccitabilita dei neuroni che, in associazione ai
metodi per prevedere la comparsa delle crisi precedentemente de-
scritti, potrebbe aprire nuove prospettive terapeutiche.

Le comorbidita

Le comorbidita psichiatriche sono relativamente comuni nelle per-
sone affette da epilessia. Nelle persone adulte sono la depressione e
I’ansia, nei bambini sono sintomi autistici e deficit di apprendimen-
to. La ricerca di base sta affrontando il problema attraverso lo stu-
dio delle cause di queste comorbidita che sembrano essere genera-
te da specifici meccanismi e non siano quindi solo una conseguen-
za della situazione psicologica causata dalla ricorrenza di crisi.
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Considerazioni generali

Considerando la complessita delle diverse forme di epilessia e la
elevata probabilita che esistano diversi meccanismi coinvolti nel-
la generazione delle crisi in diverse forme di epilessia, ¢ forse im-
probabile che una singola terapia sia applicabile a tutte le forme
di epilessia farmacoresistenti. E’ quindi piu ragionevole che sia-
no necessarie terapie specifiche per le diverse forme e sindromi.
A questo riguardo la ricerca di base sta implementando i model-
li sperimentali per riprodurre il piu fedelmente possibile negli
animali da esperimento, quali i topi, la specifica patologia che
caratterizza la sindrome epilettica nell’uomo e potere quindi stu-
diare i nuovi farmaci in modelli che siano predittivi della effica-
cia clinica. La disponibilita di modelli animali adeguati ¢ quindi
estremamente importante per studiare i meccanismi di una ma-
lattia cosi complessa come 1’epilessia e trovare nuove strategie
terapeutiche. Nuovi modelli animali sono stati sviluppati negli
ultimi 10 anni: modelli della sindrome di Dravet, degli spasmi
infantili, di displasia corticale, di encefaliti virali, di danno ische-
mico e traumatico, di convulsioni febbrili.

E’ importante considerare che gli studi sperimentali non sono ri-
volti solo a migliorare il trattamento delle crisi nelle persone che
hanno gia sviluppato la malattia ma anche sviluppare delle stra-
tegie per prevenire 1’epilessia nelle persone a rischio, ad esem-
pio dopo un danno cerebrale acquisito alla nascita, come il dan-
no ipossico- ischemico.

Conclusioni
La disponibilita di nuove tecnologie, la collaborazione tra diversi
centri di ricerca a livello nazionale ed internazionale, e 1’accresci-
mento delle conoscenze sui meccanismi di funzionamento del cer-
vello hanno permesso di accelerare i progressi della ricerca sulle
epilessie effettuata negli ultimi dieci anni. C’e’ stato un significa-
tivo aumento nelle conoscenze dei meccanismi che contribuisco-
no alla insorgenza delle crisi sia nelle epilessie sintomatiche che
in quelle geneticamente determinate. Si sono identificati una va-
rieta di meccanismi che possono rappresentare dei “targets” per
nuovi interventi terapeutici. Il progredire del lavoro di ricerca do-
vrebbe consentire di meglio comprendere gli aspetti salienti delle
epilessie nelle loro diverse forme per ottimizzare i trattamenti gia
disponibili, svilupparne di nuovi e trovare farmaci che possano non
solo controllare le crisi senza creare effetti collaterali ma anche ar-
restare la progressione della patologia o prevenirla.
Se si investira nella ricerca di base in campo sia nazionale che
internazionale devolvendo adeguati fondi per permettere lo svol-
gimento delle ricerche e favorire il reclutamento nei centri di ec-
cellenza di giovani ricercatori, ¢ con i supporti degli enti ¢ delle
associazioni che possono promuovere la ricerca sperimentale,
sento di potere dare un messaggio di ottimismo a chi ¢ affetto da
questa malattia e ai suoi cari, “c’e speranza all’orizzonte”.
ANNAMARIA VEZZANI, PHD
Laboratorio di Neurologia Sperimentale - Dipartimento di Neuro-
scienze - Istituto di Ricerche Farmacologiche “Mario Negri”- IRCCS

PROPOSTA DI LEGGE: RINCOMINCIAMO!

Innanzitutto grazie a quanti nella scorsa Legislatura si sono ado-
perati in favore dell’approvazione, mancata per un pelo, della
Proposta di Legge 2060/09 ed ancora grazie all’onorevole Anna
Margherita Miotto e quanti altri si stanno adoperando in favore
della PdL 1489/13. Facciamo ora il punto.

Quando nel 1997 organizzammo a Bologna il convegno “2 giu-
gno, cittadini di questa Repubblica? Epilessia e Guaribilita” met-
temmo insieme oltre la nostra, competenze professionali di me-
dici neurologi e affini, medici legali, avvocati e sindacalisti con
I’obiettivo dichiarato di formulare una proposta di legge che, ap-
punto, desse Piena Cittadinanza alle persone con epilessia.
Identificammo i fattori discriminanti e le proposte inclusive.
Stendemmo una proposta ed iniziammo, con spirito bipartisan,
a sensibilizzare deputati e senatori di tutti i partiti. Il seguito ¢
ben riportato sul nostro sito www.aice-epilessia.it.

Nel 2012, dopo quindici anni di perfezionamento della nostra
capacita di proposta legislativa e di sensibilizzazione dei legi-
slatori, riuscimmo a far avviare 1’esame della PdL 2060, soste-
nuta bipartisan da 81 Deputati. Nonostante si fosse conseguito
testo condiviso da AICE e LICE e, avendo unanime sostegno da
parte di tutti i Gruppi parlamentari per una rapida approvazione,
azioni di contrasto, poste in essere, saltando su cavallo gia in
corsa, da ambienti professionali e laici vicini a LICE ma ad in-
saputa, (cosi hanno sostenuto), dalla loro dirigenza, ritardarono
I’esame sino all’anticipata interruzione della scorsa legislatura.
Rimandando ad altro contesto le considerazioni su quanto avve-
nuto, ci siamo messi d’impegno e, sostenuti solo dall’impegno
verso le nostre famiglie, siamo riusciti, grazie alla disponibilita
di azione bipartisan dell’onorevole Anna Margherita Miotto, a

far ripresentare una nuova Proposta di Legge, la n. 1498.

Cosa ha di diverso dalla PdL 2060 e perché? Cos’altro poteva es-
sere inserito? Come andra a finire?

Tre domande che tutti noi ci poniamo, proviamo qui ad offrire
alcune possibili risposte. Non riporteremo il testo normativo,
ma per facilitare I’approccio di tutti, lo tratteremo per punti:

ART. 1 (Riconoscimento della guarigione delle
persone con epilessia)

Lungi dall’essere obiettivo obsoleto, come dannosamente bollato
dalla “concorrenza laica”, il riconoscimento della guarigione vie-
ne riconfermato su certificazione medico specialista “in evidenza
scientifica”. Con il DLgs. N. 58 del 18 aprile 2011, AICE conse-
gui un primo riconoscimento legislativo della guarigione a 10 an-
ni di assenza di crisi in assenza di terapie. Un risultato importan-
te ma parziale e costretto da confuse proposte avanzate da am-
bienti LICE. Per AICE, il riconoscimento della guarigione deve
essere riconosciuto “in evidenza scientifica” senza assurdi vinco-
li temporali, buoni in alcuni casi ma discriminanti in altri. Questa
volta AICE ha convenuto limitare il riconoscimento della guari-
gione per la sola epilessia e non riferirsi per tutte le patologie. Scel-
ta opportuna (?) dettata dal semplificare 1’esame, scelta non pie-
namente condivisa dal sottoscritto piu sensibile a cultura univer-
salistica e non di corporativismo per patologie.

ART. 2 (Diritti delle persone con epilessie
farmaco- resistenti)
Oltre quanto gia previsto dalla PdL 2060, riconoscimento mini-
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mo, per tale condizione, del 46% d’invalidita, delle agevolazioni
derivanti dalla “connotazione di gravita” e per la mobilita, si po-
ne rilievo nella quantificazione dell’invalidita agli eventuali ef-
fetti collaterali delle terapie, alla garanzia della somministrazio-
ne dei farmaci in orario scolastico e all’accesso ai farmaci inno-
vativi e dispositivo elettromedicali. S’¢ ulteriormente previsto
che le derivanti limitazioni non possano essere imposte se non su
adeguata certificazione dello stato invalidante e senza assunzio-
ne di misure inclusive.

ART. 3 (Epilessie in remissione clinica)

Non prevista nella PAL 2060/09, 1a PAL 1489/13 prevede misura
a tutela delle “fortunate” persone che, assumendo i farmaci e non
manifestando crisi, sono in remissione clinica. In buona sostan-
za, ogni limite loro imposto, derivante dalla pur controllata pato-
logia, deve essere supportato da certificazione specialistica e con
adozione contestuale di misure inclusive.

ART. 4 (Commissione nazionale permanente per le
epilessie)

Dai 3 e 3 referenti per 1’associazionismo professionale e laico
previsti dalla PAL 2060/09, si passa, nella PdL 1489/13 a2 e 2
con I’inserimento di altri 2 referenti professionali da individuar-
si in ambito regionale. Cio, pur mantenendo agile la composizio-
ne dell’organismo, per favorire lo sviluppo, nelle regioni, dei
“percorsi epilessia”, insomma di adeguate prese in carico, sanita-
rio e sociale, delle persone con epilessia. L’inserimento, perso-
nalmente promosso e sostenuto, di referenti del mondo industria-
le in tale organismo, ¢ stato, al momento, rimandato. Tale obiet-
tivo, il trasparente confronto tra le realta istituzionali, industriali,
laiche e professionali, pare ancora distante determinando, per
converso, un’impropria meno trasparente relazione tra produtto-
ri e prescrittori con mera esclusione di chi i farmaci li assume.

ART. 5 (Disposizioni in materia di rilascio della
patente di guida e di diritto alla mobilita in favore delle
persone affette da epilessia)

Rispetto alla PdL 2060/09, presentata prima dell’approvazione
del DLgs. N. 59/11 recepente la Direttiva CE sulla guida per ’e-
pilessia, nella PdL 1489/13, oltre a riconfermare la non maggiore
onerosita dei costi, per pari intervallo di tempo, rispetto a quella

ordinaria per I’acquisizione del titolo di gui-
da per le persone con epilessia e ’accesso al-
le misure inclusive previste per altre condi-
zioni parimenti disabilitanti, s’¢ previsto un
piu consono recepimento dalla direttiva CE e
maggiormente tutelante la persona con epi-
lessia come pure il resto della Comunita. Da
una parte rimuovendo la condizione di “as-
senza di terapia”, non prevista dalla Direttiva CE, per I’ordinario
rinnovo riconosciuto a cinque anni di assenza di crisi, dall’altra la
certezza, a fronte di diagnosi di epilessia invalidante 1’idoneita di
guida, di formale comunicazione alla persona certificata dell’ob-
bligo di non guidare, della derivante comunicazione alla Motoriz-
zazione e della possibilita di accedere a misure inclusive.

Questo in merito al testo degli articoli. In merito al percorso del-
I’auspicata approvazione, vi sono certamente importanti novita.
Nella XVI Legislatura, AICE aveva conseguito la presentazione
della PAL 2060 ed era riuscita, sensibilizzando ed ottenendo il so-
stegno favorevole di tutti i capigruppo della XII Commissione
permanente della Camera, a far partire I’esame della PdL con la
possibilita di sua approvazione in sede legiferante della Com-
missione senza passare dall’Aula e ricevere, in breve tempo, stes-
sa accoglienza in Senato.

Appena avviato I’esame, AICE propose e consegui condivisione
della LICE nelle persone del suo presidente e segretario. Appena
avviato I’esame, AICE verifica la presentazione di altra PdL con-
corrente ed articolata su “dati” LICE pur ignota alla sua dirigen-
za e azione di contrasto la PdL 2060 da parte di associazione lai-
ca concorrente. Il resto ¢ cronaca di un risultato mancato che co-
munque influira sulla possibile legiferazione sull’epilessia nella
corrente XVII Legislatura.

Se prima v’era un testo condiviso da AICE e LICE ora non piu,
se, all’avvio dell’esame, c’era I’'unanime sostegno di tutti i Grup-
pi e delle due aule del Parlamento ora non sara facile ricostruir-
lo. AICE, comunque ed oltre le delicatezze dell’attuale Legisla-
tura, ¢ impegnata a tentarle tutte per arrivare all’approvazione di
una norma che dia Piena Cittadinanza alle Persone con epilessia.

GIOVANNI BATTISTA PESCE,
segretario nazionale AICE

Per [a ricerca puoi donare anche
sul Conto UNICREDIT Filiale 1 Bo.
intestato FIRE-AICE ONLUS
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Guarigione: un tanto al chilo!

La battaglia AICE per il riconoscimento della guarigione “in
evidenza scientifica” (su certificazione dello specialista e non
vincolata a mero intervallo temporale, ora di 10 anni), ideata,
posta in essere e conseguita da chi oggi guarire non puo, va ap-
punto oltre la guarigione, conseguendo un giusto riconoscimento
inclusivo per le diverse condizioni raccolte sotto il nome di epi-
lessia e rimuovendo i limiti imposti nell’attuale riconoscimen-
to conseguito da AICE con il Decreto Legislativo n. 59/11.

La guarigione, per la maggior parte di noi soci AICE, ri-
mane pero un grande desiderio, e venire a sapere che ci sono
medici che sostengono che 1’80% delle persone con epilessia
guarisce, piu che fatto comico ci pare drammatico, piu che au-
spicio ci risulta ingannevole farsa.

Chi s’avvicina all’associazione sono in genere persone ¢ fa-
miglie che vivono la farmaco resistenza, che incontrano diffi-
colta inclusive o subiscono discriminazioni. I Soci AICE han-
no imparato che le attuali terapie non curano I’epilessia ma, ai
piu fortunati, controllano le crisi e, ci0, con in un diversificato
grado di effetti collaterali. I Soci AICE, recentemente conqui-
stando, per i pur limitatissimi casi — circa il 5% delle persone
affette da epilessia - il riconoscimento della guarigione hanno
imparato e contribuito a che venisse riconosciuto legislativa-
mente che I’epilessia ¢ un termine che raccoglie differenziati
condizioni patologiche e non puo imporre le stesse limitazioni
a tutti senza creare ingiuste discriminazioni.

Quale credibilita possono avere medici che sostengono che
dall’epilessia si guarisce nell’80% dei casi? Guarire ¢ un con-
to, essere in remissione clinica, senza crisi ma in terapia ¢ un
altro. Cio purtroppo pare non sia ancora chiaro tra chi profes-
sionalmente vive, dedicando il proprio impegno per relativo
compenso, sulla nostra patologia. Una confusione tra queste
due condizioni che ha generato determinanti impedimenti a che
da anni fosse approvata in Parlamento una legge per la Piena
Cittadinanza delle Persone con epilessia.

Quando AICE tento, nella XV Legislatura, di avviare 1’esa-
me della Proposta di Legge n. 2190, si trovo 1’allora presidente
della XII Commissione della Camera, medico amico di noti epi-
lettologi, che lo impedi sostenendo che dall’epilessia non si gua-
riva. Quando AICE riusci, nella XVI Legislatura a settembre del
2011, a calendarizzare, la PAL 2060, per 1’ottobre 2011, si ma-
terializzo, a novembre 2011, la PAL 4753 che presentata anche
da medico deputato in buon contatto con medico LICE, nella re-
lazione introduttiva citante la stessa LICE, tra ’altro affermava
“...a prescindere dai pregiudizi storici e da ipotesi nate quando
la malattia non era spiegabile dalle conoscenze scientifiche, cir-
ca 1’80 per cento delle epilessie vanno incontro a guarigione”.
Tralasciando la strumentale affermazione di associazione laica
concorrente sull’obsolescenza della proposta del riconoscimen-
to della guarigione in evidenza scientifica” che si giudica da so-
la assieme a chi I’ha pensata, durante I’esame della PdL 2060,
onorevole non medico ma in buon contatto con medico LICE,
oppose alla presentazione di testo unificato, condiviso da AICE
e LICE, sostenendo si dovessero chiarire, con aggiuntive audi-
zioni, criticita tra cui “il riconoscimento della guarigione e il si-
gnificato da dare al termine «guarigione»”. Il tempo inesorabile
trascorse allontanando 1’approvazione della PdL.

Ora che siamo costretti a ripartire, puntualmente ricom-
pare nella nuova PdL n. 96, presentata da deputato medico in
buon contatto con medico LICE, la confusione tra guarigio-
ne e remissione clinica. Nella relazione nuovamente ancora
si legge: ... circa I’80 per cento delle epilessie vanno incontro
a guarigione.” MAGARI e MAGARI qualcuno, in ambiente
professionale, si rendesse conto che I’inconsistenza di tale af-
fermazione oltre generare false illusioni alimenta confusione
sui legislatori ostacolando un gia sofferto esame ed approva-
zione di auspicata legge per la Piena Cittadinanza delle Per-
sone con epilessia.

INSEGNANTI DI SOSTEGNO:
lI/incarico sull’alunno!

AICE da anni denuncia il balletto annuale degli insegnanti di sostegno. Un nostro alunno con disabilita, ogni an-
no, facilmente rischiava di avere nuovo insegnante di sostegno e con una certa frequenza, specialmente all’inizio
dell’anno, vederne diversi succedersi. Oltre a cio la percentuale dei non specializzati era costantemente in incre-
mento, soprattutto nelle scuole elementari. Tutto cio, pur a fronte dell’impegno e professionalita di tanti docenti, de-
terminato principalmente da due fattori: 1) che la carriera del sostegno, ove dopo 5 anni si poteva passare a catte-
dra ordinaria, risulta facile scorciatoia per chi se ne voglia approfittare e 2) in quanto gli incarichi invece di essere
impostati sul corso di studio dell'alunno ed a garanzia della continuita diattica, vengono assegnati solo consideran-
do la carriera dell’insegnate. Per rimuovere questa ed altre criticita che sviliscono la grande cultura inclusiva che
I’Italia offre a tutto il mondo, AICE presento un progetto di legge nel 2006 che, sostenuto ed integrato dalla FISH,

¢ ora in discussione in Parlamento. Incrociamo le dita.
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Irreperibilita dei farmaci

Affronteremo nel prossimo numero, in modo piu ap-
profondito, le tematiche relative a questa criticita che
continua ad esserci segnalata dai nostri soci. Non trova-
re il farmaco, quando esaurite le scorte ci rechiamo in
farmacia per comprarlo, ¢ scioccante. In questo caso dob-
biamo sapere che le farmacie hanno i numeri delle di-
verse aziende per segnalare 1’urgenza e reperire il far-
maco entro le 12 ore. Vogliamo qui ora ricordare che sul
nostro sito www.aice-epilessia.it all’articolo “FARMA-
Cl irreperibili ?” riportiamo alcuni di questi numeri - TE-
GRETOL - per urgenze tel. 02-96542325 - ZONEGRAN
- per urgenze_tel. 02-5181401 - KEPPRA - per urgenze
tel. 02/30079333 - VIMPAT - per urgenze tel.
02/30079333 - TALOXA - per urgenze tel. 800 239989.

AICE da tempo ha in corso azione per garantire la con-
tinuita delle terapie a fronte del fenomeno dell’impor-
tazione parallela che, pur garantita dalle norme europee,
permette che vengano rastrellati farmaci in un paese eu-
ropeo per venderli pit convenientemente, riconfeziona-
ti, in un altro.

Riproduciamo qui la risposta inviataci dal Presidente del

Parlamento Europeo Martin Schulz. e

Martin Schulz, Presidente del Parlamento Europeo

Bando AICE-FIRE 2012

40mila euro per due progetti di ricerca sperimentale
per sconfiggere la farmacoresistenza nelle epilessie.

[l professor Raffaele Canger, presidente del Comitato scientifico incaricato per la selezione delle proposte ammesse a
concorso, ha scelto quelle presentate dai Dr G. Battaglia e Dr Michele Mishto. La scelta & giustificata in entrambi casi
dalla presentazione di un progetto con obiettivi raggiungibili in un anno di ricerca e fondamentali per lo svolgimento del
progetto nella sua totalita.

Il progetto del dottor Battaglia ha un significativo valore traslazionale in quanto affronta I'importante domanda se la ri-
correnza delle crisi epilettiche peggiora la neuropatologia caratteristica della displasia corticale di tipo 2 e contribuisce
alla farmacoresistenza. Una risposta a queste domande permetterebbe di decidere sulla tempestivita ed aggressivita del-
I'intervento terapeutico all'insorgenza dell’epilessia.

Il progetto del Dottor Mishto si incentra sullo studio dell'immunoproteasoma, un meccanismo molecolare attivato nel
contesto di un processo neurodegenerativo ed inflammatorio e che potrebbe contribuire alle genesi e ricorrenza delle cri-
si. La caratterizzazione di questo meccanismo in modelli in vivo ed in vitro potrebbe portare alla identificazione di un nuo-
vo target farmacologico per il controllo delle crisi farmacoresistenti.

La selezione é stata fatta sulla base di 8 Lettere d’Intento LOI presentate e di 6 selezionate per concorrere all’assegna-
zione. Tutte le relative informazioni sui singoli progetti li trovate sul sito www.aice-epilessia.it alla pagina AICE e FIRE /

Bandi AICE-FIRE. Sul sito troverete anche le informazioni sui progetti finanziati negli anni precedenti.
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FINALMENTE

un farmaco a somministrazione orale e non
rettale per interrompere le crisi prolungate

Non una bacchetta magica, ma una siringa senz’ago con cui versare il farmaco — Buccolam — nella boc-
ca, tra la gengiva e la guancia per interrompere le crisi convulsive prolungate. Facciamo il punto.

Dover somministrare per via rettale il farmaco per inter-
rompere le crisi epilettiche prolungate, rimaneva 1’unico neo
sulla grande conquista AICE per garantire la somministra-
zione dei farmaci a scuola. Dimostrando una grande cultu-
ra universalistica, AICE, partendo da un caso di alunna con
elipessia, consegui per tutte le patologie prima protocollo
provinciale, 2002, per la provincia di Bologna diffuso poi
sul territorio, poi, a seguito di ricorsi giudiziari dove il Mi-
nistero risultava sempre soccombente, le Raccomandazioni
Ministeriali del 2005. Ora AICE ¢ impegnata a consolidare
legislativamente tale risultato.

Oggi che FINALMENTE abbiamo un farmaco a sommi-
nistrazione orale, non vogliamo dimenticarci di ringrazia-
re debitamente quanti realizzarono e misero a disposizione
“quelle perette”, 1 vari Stesolid, Micronoan ¢ Micropam,
che aiutarono ed aiutano ancora a garantire la presenza di
molti nostri figli a scuola. Ringraziamo, tanto... tantissi-
mo, anche quelle famiglie, insegnanti ¢ comunita scolasti-
che che, nonostante 1’invasivita dell’intervento, lo hanno
preteso e realizzato come atto di civilta, superando com-
prensibili pudori e realizzando anche per i piu pavidi, un ri-
sultato civile. AICE vuole anche ringraziare quei medici,
quei dirigenti ministeriali, quegli industriali che hanno fa-
vorito, nella massima trasparenza, 1’azione di sensibilizza-
zione per conseguire questo risultato. Ora assieme a quei
preziosi strumenti ne abbiamo un altro.

OGGTI abbiamo il Buccolam, un farmaco — a base di mida-
zolam — che, per interrompere le crisi convulsive prolungate,
si somministra con una siringa priva di ago ai lati della boc-
ca, tra la gengiva e la guancia. Meta dose da un lato e meta
dose dall’altra.

11 farmaco, attualmente, ¢ prescrivibile solo per il trattamen-
to di crisi convulsive acute prolungate a persone in eta evo-
lutiva dai tre mesi a meno dei 18 anni ed essere usato solo
per ’assistenza a persone che abbiano ricevuto diagnosi di
epilessia. Per i bambini di etd compresa trai3 ed 1 6 mesi, il
trattamento deve essere eseguito solo in contesto ospedalie-
1o in cui sia possibile il monitoraggio e siano disponibili pre-
sidi per la rianimazione.

ORA abbiamo uno strumento in piu per garantire il diritto
alla salute e all’educazione per le persone in eta evolutiva

dai 3 mesi sino ad un giorno prima dei 18 anni e che ab-
biano ricevuto diagnosi d’epilessia.

BENE, MA PERCHE’ SOLO A LORO? Perché, al com-
pimento del diciottesimo anno, la persona a cui era stata
prescritta sino ad allora non potra piu assumerlo? Perché
non puo essere prescritto a chi ha le crisi febbrile pur con-
vulsive e prolungate? AICE, a seguito di una prima solle-
citazione, ha gia attivato, ai sensi della L. 648/96, richiesta
ad AIFA affinché il farmaco possa essere impiegato per in-
dicazioni terapeutiche diverse da quelle attualmente auto-
rizzate.

INOLTRE AICE, con spirito costruttivo e sulla base della
lunga concreta esperienza, per consolidare e rafforzare que-
sto grande risultato, avanza due considerazioni sulle mo-
dalita di somministrazione del farmaco:

per favorire la somministrazione di meta dose per ogni la-
to della bocca, in futuro, la siringa potrebbe avere all’in-
terno della camera un piccolo rilievo che risulti sensibile
nella pressione dello stantuffo, pur facilmente superabile
con ulteriore leggera pressione.

Difficilmente le persone che dovranno somministrare il far-
maco si troveranno nelle condizioni raffigurate nelle co-
municazioni ufficiali: dietro la persona in crisi e con il suo
busto appoggiato sul loro petto. Piu facilmente, la persona
in crisi sara a terra ¢ difficilmente posizionabile con la schie-
na eretta. In tale condizione, AICE, prescindendo da che la
crisi sia prolungata o meno, consiglia, oltre a mettere in si-
curezza la persona e qualcosa di tenero — es. la propria ma-
no — sotto la testa, di ruotarla di lato per evitare che la sa-
livazione vada nei polmoni. Quindi, se non ci ritroviamo
nella condizione ideale, ma in quella certamente piu pro-
babile, partiamo dal porre la persona di lato. Favorita la fuo-
riuscita di eventuale saliva, si potra inclinare di pochi gra-
di il volto verso I’alto e somministrare meta dose tra la guan-
cia e gengiva inferiore, massaggiare per alcuni secondi per
poi ruotare la persona dall’altro lato e procedere parimen-
ti nell’altra guancia.

Diamo il benvenuto al Buccolam ed auspichiamo che an-
che alle persone adulte e a quelle con crisi convulsive feb-
brili venga fornito adeguato farmaco per interrompere le
crisi prolungate. n

NOTIZIARIO AICE /9



Poesie

Rose notturne Sogno

Ricordo ancora quella Quando ti sogno sono felice,

sera d’estate, quando ti sogno mi sembra di vivere
in quel bosco meraviglioso vidi un momento fantastico

delle rose. ed io sono felice.

O rose notturne Anche se tu non ci sei

d’amore e di felicita nel mio sogno sempre sarai.

di speranza e di gioia,

brillate ogni sera al chiaro

di luna. Barbara Ventura
O rose quando ero triste,

pensavo a voi

e mi tornava lallegria.

O dolci rose notturne

Anche se quell’estate

£ gia passata per me

Un grande ricordo sempre resterd.

LIGURIA

Casarza Ligure e Sestri Levante: il nostro San

Valentino

Venerdi 1 febbraio I’AICE Liguria (in occasione dell’Epilessia del 14 febbraio ) con la collabora-
zione del Comune di Casarza Ligure e dell’ASL 4 Chiavarese ¢ i rispettivi patrocini e quello della
Regione Liguria ha organizzato un incontro dibattito con la cittadinanza presso 1’ Auditorium “Vil-
la Sottanis” biblioteca Civica del Comune. 11 titolo “Parliamo di Epilessia invece di far finta che non
esista”.
Dopo il saluto del sindaco Claudio Muzio I’introduzione al tema da parte del dottor Renato Nico-
la Pizio, che ha presentato I’attivita dell’ambulatorio dedicato alla diagnosi e terapia dell’epilessia
attivo da diversi anni all’Ospedale di Lavagna. E’ seguita la relazione scientifica della dottoressa
Elisabetta Schiappacasse e del Tecnico di Neurofisiopatologia, la signora Rossella Mancini, della
Neurologia di Lavagna, che si occupa direttamente dell’ambulatorio di epilessia.
Abbiamo assistito a un colloquio, a uno scambio di idee tra relatori e pubblico, e per la prima vol-
ta senza la vergogna di alzarsi e dire “si, ho I’epilessia “. I pazienti hanno avuto il coraggio di far-
si avanti, di partecipare in prima persona al dibattito e di porre domande circa la malattia ¢ i propri
problemi, puo sembrare un piccolo passo, invece ¢ un passo enorme.
A Sestri Levante sempre in occasione della Giornata Nazionale per I’Epilessia ¢ stata promossa una
raccolta di fondi per la “Ricerca Farmaco Resistente” presso la Cappella di Santo Stefano in via Antica Romana e presso il piazzale
della Chiesa di Santo Stefano del Ponte, consegnando ai cittadini materiale informativo.

Chiavari: tutti a scuola

I1 18 marzo, con la collaborazione della dottoressa Elisabetta Schiappacasse, del Tecnico Neurofisiopatologo Rossella Mancini e del-
la professoressa Fausta Vassallo, per la prima volta abbiamo organizzato al Liceo Artistico “Emanuele Luzzati” di Chiavari la “Gior-
nata all’Educazione alla Salute” per una classe terza, gli alunni erano partecipi all’argomento.

Simile appuntamento al Liceo Classico “ F. Delpino” il 3 giugno. Insieme alla dottoressa Schiappacasse e alla signora Mancini, ¢’erano
la professoressa Angela Cerbone e la tesoriera dell’ AICE Liguria, la signora Marisa Maggi, che ha portato la propria testimonianza.

10 / NOTIZIARIO AICE



Dalle Sezioni Regionali

Chiavari: giornata del volontariato

La Professoressa Alessandra Risso, per conto del Liceo Classico “Federico Delpino” di Chiavari il 20 aprile ha organizzato la “Gior-
nata del Volontariato”, I’AICE Liguria ha partecipato a questo grande appuntamento: tra le principali finalita dell’associazione c’¢
quella della lotta alla disinformazione ed al pregiudizio. Gli alunni delle quattro classi prime si sono dimostrati interessati e sorpresi
dell’argomento, e molti hanno riferito che era la prima volta che sentivano la parola epilessia.

L’ AICE Liguria ringrazia di cuore il signor Eraldo Pizzo (detto “il Caimano”), Maurizio Felugo, Stefano Tempesti della PRO REC-
CO, Campioni Olimpionici di Londra 2012 , per aver dato la loro disponibilita ad essere fotografati insieme alla sottoscritta, persona
con epilessia, per contribuire ad una mostra fotografica a livello internazionale con lo scopo di abbattere i pregiudizi. Sul sito www.aice-
epilessia.liguria.it cliccando su (Epilessia e sport) si possono vedere tutte le fotografie dei vari Campioni Olimpionici Internazionali .
Luigia Guglielmana

Presidente regionale AICE Liguria Onlus

—_— e —

LOMBARDIA -

Magenta: lo e le epilessie a scuola

11 primo marzo 2013, a Magenta, si € svolta la riunione informativa sulle epilessie rivolta ai docenti e genitori delle scuole dell’infan-
zia, primarie e secondarie; sede dell’incontro I’ Auditorium della scuola primaria “Santa Caterina da Siena” - 1° circolo didattico sta-
tale Magenta. La riunione, promossa dalla sezione lombarda dell’ AICE, ¢ stata patrocinata dal Comune di Magenta, rappresentato
dall’ Assessore ai servizi sociali e dall’Uff. Scolastico per la Lombardia - Ministero dell’Istruzione, dell’Universita e della Ricerca -
rappresentato dalla dottoressa Laura Turotti.

L’incontro, introdotto dalla presidente dell’ AICE Lombarda, la dottoressa Paola Tufigno, si € avvalso della partecipazione del diri-
gente scolastico della sede che ospitava I’evento, il professor Giovanni Pellegatta.

Temi principali: Classificazione delle epilessie - aspetti clinici peculiari in eta pediatrica (Dr.ssa Aglaia Vignoli - NPI Neurologia 2°-
Osp. San Paolo di Milano); Comorbidita delle epilessie pediatriche: aspetti neuropsicologici e psicopatologici (Dr.ssa Miriam Savini
- NPI Neurologia 2° -Osp. San Paolo); Ascoltare - capire - affrontare i problemi dell’alunno con epilessia (Dr.ssa Paola Castiglioni -
pedagogista-formatrice e consulente presso vari istituti di secondo grado); Problemi sociali e sanitari degli alunni con epilessia (ass.
soc. volontaria, Dr.ssa Paola Somenzi e ass. sanitaria, Sig.ra Cristina Valisi, rispettivamente operanti presso I’Ospedale San Paolo -
Neurologia 2° e presso il Centro per I’Epilessia dell’l.R.C.C.S. “Casimiro Mondino” di Pavia).

Si ringraziano i relatori per aver fornito agli insegnanti e ai genitori (60 in tutto) validi strumenti teorico- pratici per fronteggiare le
diverse problematiche legate all’epilessia, toccando non solo i vari aspetti da tenere in considerazione per favorire I’ integrazione sco-
lastica di tali alunni (es. cosa fare in caso di crisi, come somministrare i farmaci antiepilettici a scuola, ecc.), ma soprattutto promuo-
vendo una cultura in grado di combattere i pregiudizi e I’emarginazione che tanto spesso fanno soffrire gli studenti affetti da tale ma-
lattia. La frase che sintetizza meglio il senso dell’incontro ¢ stato 1’augurio rivolto dal Professor Pellegatta a tutti i partecipanti di ri-
petere questo interessante evento per 1’anno prossimo!

NOTIZIARIO AICE / 11



AICE Onlus
SEDE NAZIONALE

www.aice-epilessia.it
assaice@iperbole.bo.it

Sped. in Abb. Post. art. 2

comma 20/C, Legge 662/96 - Filiale di Roma

Via Duccio di Boninsegna 21/23 - 20125 MILANO

Tel. 02 809299 - Tel./Fax 02 809799

c/c postale 15160203

C/C Bancario - Istituto San Paolo di Torino
Succursale di Via Hoepli 10
[BAN IT 95 U030 6901 6161 0000 0002 453

La Segreteria A.L.C.E. & a disposizione per ogni
informazione dal lunedi al giovedi dalle ore 10,00
alle ore 15,00.

AICE ABRUZZO

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

AICE BASILICATA

c/o0 Sig.Giorgio Mammoliti
Via Stefano Pirretti

75013 Ferrandina (Matera)
tel. 3342565955

AICE CAMPANIA

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

AICE EMILIA-ROMAGNA
(80)

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

AICE Cesena

¢/o Mauro Righi

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

AICE Faenza

Angelo Naldi

c/o Centri servizio volontariato

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

AICE Goro

c/o Laura Telloli

via Po, 82 - 44020 Goro FE
cell. 388 4411070

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

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/o Luca Molinaroli

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

AIGE Ravenna

c/o Paola Cartoceti

Sin. Canale Molinetto, 151 - 48100 PUNTA MARINA (RA)
Tel. 3355213344

AICE Reggio Emilia

c/o Iride Menozzi

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

AICE FRIULI VENEZIA GIULIA
)

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

AICE LAZIO

Via Sebastiano Satta, 81 - 00159 Roma
tel e fax 06.43599743

AICE LIGURIA

c/o “ Centro Benedetto Acquarone “
Luigia Guglielmana

via San Pio X, 26 - 16043 Chiavari
tel. 3403828644

AICE Ponente Ligure
c/o dott. Roberto Rebaudo
cell. 331-1380310

AICE LOMBARDIA

via Duccio di Boninsegna 21/23 - 20125 MILANO (MI)
Tel. 02/809299 - Fax 02/809799

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

AICE Mantova

¢/o Laura Matovani

Via P. Picasso, 8\1 - 46037 Roncoferraro (Mantova)
cell. 3388776787 oppure 3313615035

AICE MARCHE

¢/0 Roberto Zazzetti
Rua Antonio Milani 23 — 63100 ASCOLI PICENO (AP)
Tel. 3487765932

AICE Ascoli Piceno

c/o Cristiana Biancucci

viale delle Petunie 5/c - 63100 Ascoli Piceno
cell. 328 6717858

AICE PIEMONTE

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

AICE Alessandria

c/o Simona Scala

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

AICE Verbania Cusio Ossola
¢/o Luca Maulella

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

AICE PUGLIA

¢/o0 Carlo Dipinto
via M. L. King 6 - 70016 Noicattaro (BA)
Tel. 3293539904

AICE Bari

/o0 Giorgio Lucaioli

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

AICE Cerignola

c/o0 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

¢/0 Annunziata Ronsisvalle

via Fior di Pervinca n. 3 - 74020 LAMA (TA)
tel. 3351788255

AICE SARDEGNA

c/o Pinna Raffaele e Gianfranca Pitzalis Via Nuoro, 2 - 09074 GHI-
LARZA (OR)

AICE Ozieri

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

AICE Ghilarza-Oristano

¢/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)

AICE SICILIA

¢/o Natascia Castelbuono
cell 3425382315

AICE Palermo
Natascia Castelbuono
cell 3425382315
aicepalermo@hotmail.it

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

AICE TRENTINO-ALTO ADIGE/SUDTIROL

c/o Cenini Rosanna Via Belenzani 37 - 38122 TRENTO (TN)
cell. 335 6933961

AICE UMBRIA ONLUS

c¢/o Centro Sociale Guglielmi

Lorenzo Gianfelice - 3401530943

Vico della fontanella n. 29 05100 Terni (TR)
Tel. e Fax 0744/407155

AICE VENETO

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




	1-3_2013_aice web copertina-1
	1-3_2013_aice web-2



