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EDITORIALE

ello scorso Notiziario, con rinnovata emozione € determinazione, se-

gnammo la presentazione il 14 gennaio 09 in Parlamento di Proposta

di Legge n. 2060 “Norme per il riconoscimento della guarigione e per
la piena cittadinanza e I’integrazione sociale delle persone con epilessia”. Ini-
ziativa bipartisan degli onorevoli SALTAMARTINI, LIVIA TURCO, BARA-
NI, PORCU, MANCUSO, PATARINO, FUCCI, BINETTI, MIOTTO, MURA,
PALAGIANO, ALBONETTI, ALESSANDRI, BACHELET, BARBARO,
BARBATO, BARBIERI, BECCALOSSI, BERNARDO, BIAVA, CAMBUR-
SANO, CASSINELLI, CASTIELLO, CATANOSO, CATONE, CIMADORO,
CIRIELLI, DE CORATO, DI BIAGIO, DI CATERINA, DI GIUSEPPE, DI
STANISLAO, DIMA, DIVELLA, EVANGELISTI, FALLICA, FAVIA, FER-
RARI, FRANZOSO, GALLETTI, GOISIS, HOLZMANN, LAMORTE, LAZ-
ZARI, 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.
Mentre ci stiamo adoperando per calendarizzare il percorso di discussione ed
auspicata approvazione della PdL, I’Unione Europea ha emanato due Direttive:
DIRETTIVA 2009/112/CE DELLA COMMISSIONE del 25 agosto 2009 re-
cante modifica della direttiva 91/439/CEE del Consiglio concernente la paten-
te di guida, e DIRETTIVA 2009/113/CE DELLA COMMISSIONE del 25 ago-
sto 2009 recante modifica della direttiva 2006/126/CE del Parlamento europeo
e del Consiglio concernente la patente di guida.
Entro un anno, queste, devono essere recepite da parte degli Stati membri del-
I’Unione Europea, ed introducono importanti novita sulla patente di guida per
persone con disabilita correlata alla “vista”, “diabete mellito” ed “epilessia”.
Ci0 non ci coglie impreparati in quanto il documento che origina le due diret-
tive, il “Final report - 3 April 2005 Epilepsy and Driving in Europe — of the Se-
cond European Working Group on Epilepsy and Driving, an advisory board to
the Driving Licence Committee of the European Union », era noto all’ AICE sin
dalla sua redazione finale, citato nell’introduzione della PdL e base per il testo
del suo ART. 4. (Disposizioni in materia di rilascio della patente di guida e di
diritto alla mobilita in favore delle persone affette da epilessia).
In questo numero del Notiziario ci dedicheremo principalmente a favorire che
il recepimento dell’U. E., si coniughi con I’approvazione della PdL al fine di
determinare la rimozione di persistenti discriminazioni e 1’inclusione sociale
per le persone con epilessia, sia che possano avere la patente sia che non pos-
sano. Assieme al riconoscimento dei casi di guarigione, 1’inclusione dei casi di
farmaco resistenza, affronteremo il tema della mobilita per le persone con epi-
lessia che non puo essere costretto al rilascio o rinnovo della patente.
Auspichiamo che I’azione del Ministro Altero Matteoli nel recepire le direttive del-
I’U. E. sulla patente e quella del Parlamento nell”approvare la PdL 2060/09 proce-
dano, con la partecipazione dell’ AICE, verso un risultato sinergico per garantire la
Piena Cittadinanza agli oltre 300mila Italiani con epilessia e loro Famiglie.

Giovanni Battista Pesce - presidente AICE



Leftera al ministro delle
Infrastrutiure e dei
Trasporti Altero Matlteoli

Stimato Ministro Altero Matteoli, I’AICE si rivolge a lei offrendole, per
un pronto recepimento delle Direttive dell’Unione Europea n. 112/09 e
113/09 concernenti, in caso d’ipovisione, diabete mellito ed epilessia, la
patente di guida, quanto maturato nei 35 anni di attivita associativa e
sostenuto, in termini pin generali come nella PdL 2060/09, per la Piena
Cittadinanza per le Persone con epilessia e loro Famiglie, presentata
bipartisan dall’ Onorevole Barbara Saltamartini ed altri 76 Deputati.
Auspicando un suo riscontro positivo alla nostra richiesta di confronto e
condivisione dell’atto di recepimento di dette direttive siamo, nella piena
consapevolezza della divisione dei poteri, a sensibilizzarla affinche tale
azione converga con misure legislative che riconoscano, almeno, il diritto
alla guarigione ai pochi fortunati e prevedano inclusione per i casi di
farmaco resistenza, circa il 30% degli oltre 300mila Italiani con epilessia.
Un suo pronto intervento si rende necessario anche per porre fine al
dover ricorrere verso le disposizioni Commissioni Mediche Locali e delle
Commissioni di cui al D. L.vo 285/92 ai TAR per ottenere — vedi Sentenza

n. 73/09 — il mero riconoscimento dei casi di guarigione da epilessia
certificati dagli stessi medici specialisti del servizio pubblico e la

rimozione delle misure discriminanti.

Certi della sua sensibilita, comprensione e concreta vicinanza, porgo un franco saluto

Dott. Giovanni Battista Pesce — presidente AICE

Solo in un numero molto limitato di casi
tra le oltre 300mila persone con epilessia
sono quelli che guariscono. La maggio-
ranza controlla terapeuticamente le crisi e,
circa un 30%, non trova oggi una terapia
adeguata. Se questa diversa condizione po-
ne le nostre vite in situazioni differenzia-
te, ritorniamo, tutti, proprio tutti, sia quel-
li che hanno una epilessia, a prescindere
sia controllata terapeuticamente o meno,
sia quella abbiano avuto una crisi e, senza
assumere terapie, non ne abbiano pil.
DI FRONTE ALLA GUARIGIONE
RITORNIAMO TUTTI EGUALI:

E NEGATA A TUTTI. Nonostante il di-
ritto al riconoscimento della guarigione
sia stato riconosciuto dalla Giustizia — ve-
di Sentenza del TAR per il Veneto n.
73/09, assistiamo ancora da parte di nu-
merose Commissioni Medico Legali alla
sua negazione. Dal giorno in cui otte-
nemmo quella benedetta sentenza che ri-
conosceva un caso di guarigione da una
forma benigna di epilessia, abbiamo ri-
cevuto infinite richieste di sostegno da
parte di persone guarite da epilessia. So-
lo in un caso, presso la Commissione Me-
dico Locale di Parma, ¢ stata riconosciu-

ta la guarigione e riconosciuto, senza sfor-
zo ed umiliazione, il rinnovo della paten-
te normale senza la limitazione. Pur con
identici certificati medici di specialisti del
servizio pubblico che ne attestano la gua-
rigione e specifichino che anche ai sensi
dell’art. 320 del DPR 495/92 non sono da
considerarsi “persone con epilessia”, il si-
gnor Cocconi a Parma ¢ guarito il signor
Andrighetto a Vicenza no e, con il nostro
aiuto, ¢ in attesa della risposta del Mini-
stero al suo ricorso, che se negativa
CI COSTRINGERA AD ANDARE
DAL GIUDICE PER GUARIRE.
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Nuove direttive europee

In grande sintesi oggi alla persona con epilessia, se controllata terapeuticamente e non manifesta crisi epilettiche
per due anni, puo essere rilasciata o rinnovata la patente di guida A e/o B con una validita massima di due anni. Si
tenga presente che nei fogli di raccolta delle informazioni predisposti dalle AUSL per il rilascio della patente € pre-
visto che si denunci se si abbia avuto crisi febbrili, crisi epilettica o epilessia, con conseguente generale limitazio-
ne della patente normale alla validita massima di due anni. Le patenti C, D ed E non possono essere rilasciate o rin-
novate a persone con epilessia — a prescindere siano o meno controllati terapeuticamente — o che abbiano sofferto
in passato di epilessia — a prescindere siano o0 meno guariti.

Tutto ci0 in base all’art. 320 del DPR

495/92.

Evidenti risultano le discriminazioni:

* la prima in assoluto ¢ la negazione,
in riferimento al rilascio e rinnovo del-
le patenti C, D ed E, del diritto a gua-
rire. Nonostante la persona guarita
abbia la possibilita di manifestare una
crisi epilettica pari a quelle del nor-
male — senso statistico — cittadino a
lui viene negato pari diritto;

e La seconda, in riferimento al rilascio
e rinnovo delle patenti A e B, impone
onere aggiuntivo rispetto al rinnovo
ordinario senza limitazione, massima,
biennale di costo quintuplicato e di
tempo necessario;

* Laterza ¢ nell’'imporre un tempo di as-
senza di crisi epilettiche necessario per
il rilascio e rinnovo della patente A e
B punitivo e non allineato alla cono-
scenza scientifica e valutazione uffi-
ciale dei rischi e nell’omogenizzazio-
ni di tutte le sindromi e crisi epiletti-
che senza distinzione tra di esse, sia sul
loro compromettere o meno la capa-
cita di guida sia sulla causa d’origine.

Dal 2001 I’ AICE ha formulato e sostenu-
to Risoluzioni e Proposte di Leggi presen-
tate da Parlamentari di tutto I’ Arco Costi-
tuzionale. Attualmente, dal 14/1/09, & sta-
ta presentata bipartisan alla Camera dal-
I’Onorevole Barbara ed altri 76 Deputati
la PdL 2060 “Norme per il riconoscimen-
to della guarigione e per la piena cittadi-
nanza e I’integrazione sociale delle perso-
ne con epilessia”. In relazione alle suddet-
te discriminazioni questa PdL interviene:

Per il riconoscimento del diritto della
guarigione
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Sia nell’ ART. 1. (Riconoscimento della
guarigione). Che recita:

1. La persona, gia affetta da uno stato pa-
tologico invalidante, la cui guarigione ¢
certificata da un medico specialista e ac-
certata dalla competente commissione
medico-legale di cui all’articolo 4 della
legge 5 febbraio 1992, n. 104, & conside-
rata clinicamente guarita.

2. A seguito dell’accertamento della gua-
rigione, effettuato ai sensi del comma 1,
decadono tutte le limitazioni derivanti dal
precedente stato patologico.

3. Alla persona la cui guarigione & stata
accertata ai sensi del comma 1 non pos-
sono essere richieste dichiarazioni riferi-
te al precedente stato patologico, né pos-
sono essere operate nei suoi confronti di-
scriminazioni da esso derivanti.

4. Le limitazioni alla liberta personale
previste dalla legislazione vigente in con-
seguenza di uno stato patologico posso-
no essere applicate solo a seguito di una
specifica certificazione medica che, con
riferimento alla singola persona, attesta
la sussistenza dello stato patologico.
Sia all’ART. 4. (Disposizioni in materia
di rilascio della patente di guida e di di-
ritto alla mobilita in favore delle persone
affette da epilessia). comma 5, che recita:
5. Entro tre mesi dalla data di entrata in
vigore della presente legge, il Governo,
con proprio regolamento, provvede ad
apportare modifiche alla lettera d) del
punto D dell’appendice II al titolo IV del
regolamento di cui al decreto del Presi-
dente della Repubblica 16 dicembre 1992,
n. 495, e successive modificazioni, in
conformita ai seguenti criteri: a)... c¢) pre-
vedere che le parole: « o che abbiano sof-
ferto in passato di epilessia » siano so-

stituite dalle seguenti: « da epilessia che
comprometta la capacita di guidare au-
toveicoli o motoveicoli ».

Verso I’onere aggiuntivo:

sempre all’ ART. 4. comma 1 che recita:
1. I costi per il rilascio e per il rinnovo
delle patenti speciali di guida non posso-
no superare, per identici periodi di tem-
po, i costi per il rilascio e per il rinnovo
delle patenti ordinarie di guida.

(qui dovendo includere assieme alle spe-
ciali quelle ordinarie con limitazione tem-
porali)

Per I’allineamento alla conoscenza
scientifica

sempre all’ ART. 4.

Sia al comma 2 che recita:

2. Le persone affette da epilessia in tera-
pia e senza crisi da almeno un anno pos-
sono ottenere il rilascio o il rinnovo del-
la patente speciale di guida per le cate-
gorie A e B per un periodo pari a quello
dell’assenza di crisi e comunque non su-
periore a cinque anni.

Sia al comma 5, lettera a) che recita:

a) prevedere che le parole: « da almeno
due anni « siano sostituite dalle seguen-
ti: « da almeno un anno »;

Sia al comma 4 che recita:

4. Previa presentazione di una certifica-
zione medica specialistica attestante la
diagnosi di una forma di epilessia che non
compromette la capacita del soggetto di
guidare ogni tipo di veicolo e previo ac-
certamento effettuato dalla competente
commissione medico-legale di cui all’ar-
ticolo 4 della legge 5 febbraio 1992, n.
104, il medesimo soggetto ha diritto al ri-
lascio e al rinnovo della patente ordinaria



di guida per tutte le categorie di veicoli.

Oltre all’adeguamento alle conoscenze
scientifiche del rilascio e rinnovo della
patente la PdL si occupa, sempre all’art.
4. sia delle comunicazioni alla motoriz-
zazione delle diagnosi di epilessia che
compromettono la guida — qui ci si po-
trebbe riferire invece a diagnosi di pato-
logia che comprometta la guida - e sia
delle agevolazioni integrative per chi per
patologia, non solo epilettica, non puo ot-
tenere il rilascio o rinnovo della patente.

LE DIRETTIVE EUROPEE

Se le direttive verranno recepite senza
il riconoscimento dei casi di guarigione,
la discriminazione continuera. Se al re-
cepimento delle direttive non verranno
affiancate misure per I’inclusione so-
ciale delle persone con epilessia ed in

specie per i casi di farmaco resistenza,

la discriminazione continuera.

Nonostante oramai tutti i testi internazio-

nali, europei e delle nazioni dell’unione si

riferiscono a noi quali “persone con epi-
lessia” in queste direttive veniamo citati
quali “epilettici” riducendo la nostra per-
sona alla sola patologia. Nel riportare il te-

sto della comune appendice delle due di-

rettive, teniamo presente che:

* quando le direttive si riferiscono al
gruppo 1, intendono i conducenti di vei-
coli delle categorie A, B, B+E e delle
sottocategorie Al e B1 (automobili e
motocicli), e al gruppo 2 i conducenti
di veicoli delle categorie C, C+E, D,
D+E (autocarri e autobus) e delle sot-
tocategorie C1, C1+E, D1 e D1+E (vei-
coli commerciali leggeri e minibus)

* le patenti possono essere normali —

con possibilita di porre limitazioni, es.
riduzione del periodo di validita — o
speciali, per le sole categorie A, B, C
e D, se con obbligo all’uso di deter-
minati adattamenti alla guida riporta-
ti, in codice, sulla patente;

* le persone con disabilita certificata
possono, D.L. n. 9/02, condurre an-
che le autovetture, i tricicli ed i qua-
dricicli in servizio di piazza o di no-
leggio con conducente per il traspor-
to di persone, qualora ricorrano le
condizioni per il rilascio del certifi-
cato di abilitazione professionale ai
conducenti muniti della patente di gui-
da di categoria B, C e D speciale.”

Vediamo cosa riporta per I’epilessia 1’ap-
pendice delle due Direttive dell’Unione
Europea:

Questa la parte relativa
al’EPILESSIA

12. Le crisi di epilessia o le altre
perturbazioni improwvise dello sta-
to di coscienza costituiscono un
pericolo grave per la sicurezza
stradale allorché sopravvengono
al momento della guida di un vei-
colo a motore.

Per “epilessia” si intende il mani-
festarsi di due o piu crisi epiletti-
che, a distanza di meno di cinque
anni 'una dall’altra. Per “crisi epi-
lettica provocata” si intende una
crisi scatenata da una causa iden-
tificabile ed evitabile.

Una persona che ha una crisi epi-
lettica iniziale o isolata o perde
conoscenza deve essere dissuasa
dalla guida. E richiesto il referto di
uno specialista, che deve specifi-
care il periodo di interdizione al-
la guida e le misure da adottare.
E estremamente importante iden-
tificare la sindrome epilettica spe-
cifica e il tipo di sindrome dell’in-
teressato per valutare corretta-
mente il livello di sicurezza rap-
presentato dal soggetto durante la
guida (compreso il rischio di ulte-
riori crisi) e definire la terapia pit
adeguata. La valutazione deve es-
sere effettuata da un neurologo.
Gruppo 1

12.1. La patente di guida di un
conducente epilettico del gruppo
1 deve essere oggetto di valuta-
zione finché I'interessato non ab-

hia trascorso un periodo di cin-
que anni senza crisi epilettiche.
| soggetti affetti da epilessia non
soddisfano i criteri per una paten-
te di guida senza restrizioni. Una
notifica deve essere trasmessa al-
I’autorita che rilascia la patente.
12.2. Crisi epilettica provocata:
il candidato che ha avuto una cri-
si epilettica provocata a causa di
un fattore scatenante identificabi-
le, con scarsa probabilita che si ri-
peta al volante, puo essere di-
chiarato idoneo alla guida su ba-
se individuale, subordinatamen-
te a un parere neurologico (se del
caso, la valutazione deve essere
conforme ad altre sezioni perti-
nenti dell’allegato Ill, con riferi-
mento, ad esempio, all’uso di al-
col o ad altri fattori di morbilita).
12.3. Prima o unica crisi epiletti-
ca non provocata: il candidato che
ha avuto una prima crisi epiletti-
ca non provocata puo essere di-
chiarato idoneo alla guida dopo
un periodo di sei mesi senza cri-
si, a condizione che sia stata ef-
fettuata una valutazione medica
appropriata. Le autorita naziona-
li possono autorizzare i condu-
centi che mostrano buoni indica-
tori prognostici a guidare prima di
tale termine.

12.4. Altra perdita di conoscen-
za: la perdita di conoscenza deve
essere valutata in base al rischio
di ricorrenza durante la guida.
12.5. Epilessia: il conducente o il

candidato puo essere dichiarato
idoneo alla guida dopo un periodo
di un anno senza ulteriori crisi.
12.6. Crisi esclusivamente duran-
te il sonno: il candidato o il con-
ducente che soffre di crisi esclu-
sivamente durante il sonno pud
essere dichiarato idoneo alla gui-
da a condizione che il manifestar-
Si delle crisi sia stato osservato
per un periodo non inferiore al
periodo senza crisi previsto per
I’epilessia. In caso di attac-
chi/crisi durante la veglia, & ri-
chiesto un periodo di un anno
senza ulteriori manifestazioni pri-
ma del rilascio della patente di gui-
da (cfr. “Epilessia”).

12.7. Crisi senza effetti sullo stato
di coscienza o sulla capacita di
azione: il candidato o il conducen-
te che soffre esclusivamente di
crisi a proposito delle quali é di-
mostrato che non incidono sullo
stato di coscienza e che non cau-
sano incapacita funzionale, pud
essere dichiarato idoneo alla gui-
da a condizione che il manifestar-
si delle crisi sia stato osservato per
un periodo non inferiore al perio-
do senza crisi previsto per I'epi-
lessia. In caso di attacchi/crisi di
natura diversa, é richiesto un pe-
riodo di un anno senza ulteriori ma-
nifestazioni prima del rilascio del-
la patente di guida (cfr. “Epilessia”).
12.8. Crisi dovute a modificazio-
ni o a riduzioni della terapia an-
tiepilettica per decisione del me-

dico: al paziente puo essere rac-
comandato di non guidare per un
periodo di sei mesi dall’inizio del
periodo di sospensione del tratta-
mento. In caso di crisi che si ma-
nifestano nel periodo in cui il trat-
tamento medico & stato modifica-
to 0 sospeso per decisione del
medico, il paziente deve essere
sospeso dalla guida per tre me-
si se il trattamento efficace pre-
cedentemente applicato viene
nuovamente applicato.

12.9. Dopo un intervento chirur-
gico per curare I’epilessia: cfr.
“Epilessia”.

Gruppo 2

12.10. Il candidato non deve as-
sumere farmaci antiepilettici per
tutto il prescritto periodo senza
crisi. Deve essere stato effettuato
un controllo medico appropriato.
Un approfondito esame neurolo-
gico non ha rilevato alcuna pato-
logia cerebrale rilevante e I’elet-
troencefalogramma (EEG) non ri-
vela alcuna attivita epilettifor-
me. Dopo I'episodio acuto & op-
portuno eseguire un EEG e un
esame neurologico adeguato.
12.11. Crisi epilettica provocata:
il candidato che ha una crisi epi-
lettica provocata a causa di un
fattore scatenante identificahile
con scarsa probabilita di ripeti-
zione durante la guida puo es-
sere dichiarato idoneo alla gui-
da su base individuale, subordi-
natamente a un parere neurologi-
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co. Dopo I'episodio acuto & op-
portuno eseguire un EEG e un
esame neurologico adeguato.

Un soggetto con una lesione
strutturale intracerebrale che
presenta un rischio accresciuto di
crisi non deve guidare veicoli ap-
partenenti al gruppo 2 finché il
rischio di crisi epilettica non é
sceso almeno al 2% all’'anno. Ove
opportuno, la valutazione deve av-
venire conformemente ad altre se-
zioni pertinenti dell’allegato 111 (ad
esempio in caso di uso di alcol).

12.12. Prima o unica crisi epiletti-
ca non provocata: il candidato che
ha avuto una prima crisi epiletti-
ca non provocata puo essere di-
chiarato idoneo alla guida dopo
un periodo di cinque anni senza
ulteriori crisi senza il ricorso a far-
maci antiepilettici, a condizione che
sia stata effettuata una valutazio-
ne medica appropriata. Le auto-
rita nazionali possono autorizza-
re i conducenti che mostrano buo-
ni indicatori prognostici a guida-
re prima di tale termine.

12.13. Alira perdita di conoscenza:
la perdita di conoscenza deve es-
sere valutata in base al rischio di
ricorrenza durante la guida. Il ri-
schio di ricorrenza deve essere pa-
ri o inferiore al 2% all'anno.

12.14. Epilessia: devono trascor-
rere 10 anni senza crisi epiletti-
che senza I’assunzione di far-
maci antiepilettici. Le autorita
nazionali possono autorizzare i
conducenti che mostrano buoni
indicatori prognostici a guidare
prima di tale termine. La stessa

regola si applica anche in caso di
“epilessia giovanile”.
Determinati disturbi (per esempio
malformazione arterio-venosa o
emorragia intracerebrale) com-
portano un aumento del rischio di
crisi, anche se le crisi non si so-
no ancora verificate. In una siffat-
ta situazione un’autorita medica
competente deve effettuare una
valutazione; ai fini del rilascio
della patente di guida il rischio
di crisi epilettica deve essere pa-
ri o inferiore al 2% all’anno.»

Proviamo a sintetizzare il contenuto del-

I’appendice:

Alla persone con una diagnosi di epiles-

sia puo essere rilasciata la patente di gui-

da ai veicoli del gruppo 1, se in terapia
antiepilettica e con assenza di crisi epi-
lettiche da 1 anno e, del gruppo 2, se pri-

vo di terapia antiepilettica e crisi da 10

anni e privo di attivita epilettiforme.

» 1In caso di crisi epilettica provocata
da identificabile fattore scatenante, la
persona puo essere, per il gruppo 1,
dichiarata idonea su base individuale
come pure, con la sola raccomanda-
zione di esame neurologico adeguato
ed EEG, per il gruppo 2.

* In caso di prima crisi epilettica non
provocata la persona, a condizione di
valutazione medica appropriata, puo,
per il gruppo 1, essere idonea dopo sei
mesi e, per il gruppo 2, dopo 5 anni
senza terapia e crisi. Detti intervalli
possono essere inferiori se la persona
mostra buoni indicatori prognostici.

» Lasoglia di rischio di altra perdita di
conoscenza deve valutata in base al ri-
schio di ricorrenza durante la guida per
il gruppo 1 e 2, e, solo per quest’ulti-
mi non deve superare il 2% all’anno.

» Tale soglia ¢ richiesta, per il gruppo
2, per ritenere idonea alla guida la per-
sona con lesione strutturale intra-
cerebrale.

E’ il neurologo il medico specialista com-

petente per I’identificazione delle sin-

dromi epilettiche e relativa terapia come
pure sicurezza nella guida e valutazione
della percentuale di rischio circa la ma-
nifestazione o ripresentazione di crisi epi-
lettiche o “altra perdita di conoscenza”.

A questi compete, nei casi previsti, indi-

care i criteri che, in “soggetti affetti da
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epilessia” soddisfino il rilascio/rinnovo
di patente di guida senza restrizioni ed,
in caso di loro mancanza, notificarlo al-
I’ autorita che rilascia la patente.

Quanto I’Europa ci chiede di recepire ¢

pienamente condiviso e frutto anche del-

I’impegno svolto in sede europea dai no-

stri referenti dell’IBE e della ILAE. Le

indicazioni fornite, recependo le attuali
conoscenze scientifiche maturate sul-

I’articolato quadro delle epilessie, colli-

mano pienamente con quanto dal 2001

proposto in sede legislativa dall’ AICE.

Alcune semplici riflessioni:

1) il tema del rilascio e rinnovo della
patente deve coniugarsi sia con il ri-
conoscimento dei casi di guarigione
sia con misure integrative per chi, a
causa della patologia — e non solo
per ’epilessia — non puo ottenerla;

2) il rilascio o rinnovo della patente del-
le crisi esclusivamente durante il son-
no, dall’ AICE sempre avanzato, ri-
trova rinvigorita riproposizione a fron-
te di atteggiamenti critici espressi, la
scorsa legislazione, da due Deputati
che, pur medici non neurologi, asse-
rivano che dall’epilessia non si gua-
risce e, con conforto di parere di un
medico neurologo non Deputato, che
non fosse possibile dare permessi di
guida a chi manifesta crisi solo in son-
no. Nel ripresentare in questa legisla-
tura la PdL, s’¢ ritenuto mantenere per
questi casi la non espressa proposta
di rilascio o rinnovo della patente per
non offrire spunto ai confermati De-
putati avversi, di bloccare I’iter della
PdL. In questa, per altro, prevedendo
al comma 4 dell’art. 4 che, verso cer-
tificazione medico specialistica nei

casi di epilessia che non compromet-
ta la capacita del soggetto a guidare
questi potesse ottenere il titolo di gui-
da (evidentemente con specifica indi-
cazione per il gruppo 1 o 2). Raffor-
zati da quanto prescritto dalla diretti-
va, la situazione potra essere affron-
tata piu direttamente.

3) Relativamente al titolo per condurre i
mezzi del Gruppo 2 si prevede che la
persona non manifesti nell’elettroence-
falogramma (EEG) alcuna attivita epi-
lettiforme. Se la sola presenza di tale at-
tivita & causa di diniego per il rilascio
delle relative patenti, c’¢ da chiedersi se
I’applicazione di tale criterio applicato
alle sole persone con epilessie pregres-
se e/o comunque la cui guarigione sia
riconosciuta e certificata da medici spe-
cialisti del servizio pubblico non possa
determinare condizione discriminante.
In buona sostanza la domanda che si po-
ne ¢: la presenza di attivita epilet-
tiforme in un EEG ha un rischio in
sé e quindi per tutti o risulta maggiore
e superiore al 2% annuo nelle sole
persone con un passato di epilessia?
La portata oggettiva di questa doman-
da sulla popolazione che afferisce al-
I’epilessia non credo sia rilevante ma se
valida e ribaltata sulla popolazione in
generale imporrebbe I’EEG quale esa-
me obbligatorio per tutti i soggetti, a
prescindere dall’epilessia, richieden-
ti titolo di guida per il Gruppo 2.

Mentre contribuiamo nelle sedi compe-
tenti a fornire il nostro contributo per il
recepimento delle direttive e i conseguenti
e convergenti emendamenti nella PdL,
procediamo 1’esame del tema della mo-
bilita ed epilessia.



ella nostra
grande ed
articolata
Famiglia tante sono le
condizioni che coniu-
gano le tante epilessie
e le differenti risposte
alle terapie e la mobi-
lita. Non tutti siamo dei Napoleoni a cavallo. Non basta dire che
lui 0 Alessandro Magno o Cesare ... Tante le epilessie ed ancor
di piu le nostre individualita e, come AICE, ci occupiamo e rap-
presentiamo la piena cittadinanza per tutti anche se non Impe-
ratori o Papi. Agevolazioni per la mobilita sono previste in ca-
so di certificazione della disabilita e la presenza di specifiche
condizioni. Di seguito tratteremo principalmente la questione
del “contrassegno invalidi” che ci fornisce di chiarire alcuni pre-
concetti che spesso ci portano a non richiedere o a vederci ri-
fiutare dovute agevolazioni integrative. Non dimentichiamoci
che per la mobilita sono previste, per le persone con disabilita,
diverse agevolazioni. Queste possono essere: Agevolazioni sul-
le ristrutturazioni della casa e sulla rimozione delle barriere (es.
sicurezza nei bagni ed altri locali, ecc.) Agevolazioni fiscali su-
gli ausili; Contributi ASL per 1’adattamento alla guida; Contri-
buti regionali per I’acquisto di veicoli o ausili, Agevolazioni au-
to; Adattamenti alla guida, Agevolazioni fiscali sui sussidi tec-
nici ed informatici, Agevolazioni per la telefonia mobile e fis-
sa (la mobilita & facilitata anche tramite rete internet e telefoni-
ca); Tributi locali - Tasse comunali sui passi carrabili (To-
sap/Cosap) Richiesta e rilascio contrassegno invalidi - esen-
zione imposta di bollo, Accessibilita dei trasporti pubblici (es.
treni, bus, ecc.) di linea e non di linea (es. taxi, ncc) e, ... ap-
punto ... il “contrassegno invalidi”.
Grazie a Carlo Giacobili della UILDM,

Mobilita

cola questa patologia, alle diverse risposte alle terapie, sia in
relazione al mero deambulare sia ai mezzi atti a favorirne il
movimento quale conduttore o passeggero.
Affrontato, in relazione alle direttive dell’ U. E., il tema della
patente per chi puo, condurre un mezzo, e quindi con estrema
sintesi per quanti sono in quel circa 70% delle popolazione con
epilessia che controlla le crisi e hanno la giusta eta e capacita,
affrontiamo la mobilita per il rimanente 30% che, in condizio-
ne di farmaco resistenza manifesta crisi che compromettono la
capacita di guida.
Innanzi tutto bisognera scontrarsi con lo stesso simbolo della
persona con disabilita: la persona in carrozzella. Uno stereotipo
che mal si confa con un mondo della disabilita che a spanne pos-
siamo articolarlo, sulla base di un rilevamento fatto sulla popo-
lazione scolastica di un capoluogo regionale, principalmente con
problemi alla “vista” per il 2%, all’ “udito” per il 4%, alla “mo-
tricita” per il 14% ed il resto, circa 1’80%, con disabilita neuro-
logiche e/o cognitive e relazionali. La visibilita e la capacita di
auto rappresentazione di quest’ultimi risulta oggettivamente in-
feriore a categorie che hanno maturato prima I’accesso ai dirit-
ti e che offrono privilegi, storicamente superati, di rappresen-
tanza e sostegno economico (es. Unione Italiana dei ciechi, En-
te Nazionale Sordomuti, ’ Associazione Nazionale Mutilati e In-
validi Civili, Associazione Nazionale Mutilati e Invalidi del La-
voro, e Unione Nazionale Mutilati per Servizio). Queste cinque
associazioni costituiscono la FAND — Federazione Associazio-
ni Nazionali Disabili — con privilegi discriminanti tutte le altre,
per la maggior parte riunite nella FISH — Federazione Italiana
Superamento Handicap. Ma torniamo alla mobilita.
A fronte dello stereotipo e preconcetto che, come simbolo ge-
nerale, lega la disabilita alla carrozzina, questo “ausilio” & ancor
piu “imposto” alla persona con disabilita se
si tratta di mobilita.

associazione come noi federata alla FI-
SH, potete accedere sul sito
www.handylex.org ad aggiornatiussi-
ma e qualificata fonte d’informazione
su tutti i diritti per le persone con disa-
bilita.

Il termine “mobilita” rimane identico
anche se posto al plurale come ci vie-
ne doverosamente imposto dall’arti-
colato quadro delle numerose sindro-
mi epilettiche. Dal latino “movibilem” HOAME

TE A EEEAAE

Dobbiamo subito chiarire che per “deam-
bulazione sensibilmente ridotta” non s’in-
tende una disabilita correlata ai soli arti
inferiori si da non poter compiere in mo-
do autosufficiente passi. Anche qualora
sussista tale autosufficienza essa dovra es-
sere svolta in autonomia, ovvero con la
capacita, volonta e possibilita di decide-
re di recarsi da u luogo all’altro. Potrei
camminare normalmente ma non essere
in grado, per disabilita neorologica o co-
- gnitiva e relazionale, di saper atraversare

la strada ecc. La crisi epilettica con per-
dita di contatto con I’ambiente puo de-

terminare “deambulazione sensibilmente

contratto “mobilem” Mobile € cio “che HOHEER
¢ atto a muoversi o ad essere mosso”. CORTLNE
Parleremo quindi della mobilita della B F SADASD

persona, con epilessia, sia in riferi-

ridotta” ed, anche in riferimento a diver-

mento ai diversi quadri in cui s’arti-

se Sentenze (es. Cass. Civ. Sez. Lav.
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17/11/04, n. 21761), stante I’imprevedibilita estesa in tutto
I’arco dell’anno, la condizione di “persona che necessita di
assistenza continua non essendo in grado di compiere gli atti
quotidiani della vita” a cui viene riconosciuta ai sensi della L.
104/92, indennita di accompagnamento.

Per le “persone invalide con capacita di deambulazione sensi-
bilmente ridotta” & infatti possibile ottenere ai sensi dell’art. 381
del DPR 16/12/92 n. 495 il cosiddetto “contrassegno invalidi”.
Che le agevolazioni per la mobilita non siano, come troppe vol-
te riscontrato nelle Commissioni Mediche Locali, correlate al-
I’impossibilita o difficolta a muovere gli arti inferiori ed a ne-
cessitare la carrozzina lo specifica la stessa norma. Questo per-
mette ai veicoli a servizio delle persone con disabilita la circo-
lazione in zone a traffico limitato e il parcheggio negli spazi ap-
ai sensi del DPR 503/96, anche alle persone non vedenti.
Ottenuto il certificato medico dell’AUSL di competenza che
attesi che il richiedente ha una capacita di deambulazione sen-
sibilmente ridotta o ¢ non vedente si dovra presentare una ri-
chiesta al Sindaco del Comune di residenza per il rilascio del
contrassegno allegando il certificato. Il contrassegno ha vali-
dita quinquennale. Allo scadere dei termini si puo rinnovarlo
presentando un certificato del proprio medico di base che con-
fermi la persistenza delle condizioni sanitarie per le quali &
stato rilasciato il contrassegno.

Con questa premessa e limitandoci alle sole difficolta di deam-
bulazione abbiamo chiarito che non ¢ 1’autosufficienza del
muovere gli arti inferiori la disabilita esclusiva per 1’accesso
alle agevolazioni integrative ma anche la mancanza di auto-
nomia per difficolta sensoriali, neurologiche o cognitive e re-
lazionali.

Ulteriori agevolazioni per la mobilita sono previste, se la cer-
tificazione della disabilita ne attesti il diritto, sia per i mezzi
privati sia pubblici, come pure a sostegno di altre misure re-
lative ad esempio I’integrazione scolastica, lavorativa ecc.
Sgravi fiscali sono previsti per I’acquisto di mezzi come pu-
re per il pagamento del bollo di circolazione. Il trasporto, dal-
la propria abitazione alla sede della scuola o del corso di for-
mazione, ¢ previsto gratuito e a carico dei Comuni per la fa-
scia della scuola dell’obbligo agli alunni non autonomi. In te-
ma di lavoro nel collocamento mirato le risorse del fondo re-
gionale possono sostenere la mobilita per e dal posto di lavo-
ro. Oltre a cio si tenga presente circa la scelta della sede di la-
voro quanto previsto dalla legge 104/92 agli artt. 21 e 33. Se
le leggi sul trasporto pubblico di linea (treni, bus, ecc.) e non
di linea (taxi, ncc) prevedono che i mezzi debbano essere tut-
ti accessibili, molte sono le agevolazioni che le amministra-
zioni locali possono prevedere per il loro uso.
...VERIFICATE ! ... appunto ... MUOVETEVI!

Telethon:

11 7 luglio il Consiglio di Amministrazione di Telethon ha deliberato le assegnazioni di fondi ai progetti che han-
no partecipato al bando 2009 (per progetti di ricerca esterna) recependo le valutazioni espresse dalla Commis-
sione Medico Scientifica il 23 e 24 giugno scorsi. In particolare, e stato approvato un progetto di ricerca su Auti-
smo e Epilessia, presentato da Fabio Benfenati, dell’Universita di Genova, per un importo di 414.500 euro.

Ecco un riassunto del progetto dal titolo:
Ruolo delle mutazioni nei geni delle si-
napsine nell’epilessia e nell’autismo

L’epilessia colpisce pin dell’1% della
popolazione mondiale e ha esordio piu
frequente nell’infanzia e nell’adole-
scenza; [’autismo (ASD) colpisce un
bambino su 1000 e si manifesta tra il se-
condo e il terzo anno di vita con com-
portamenti ripetitivi, problemi nell’ap-
prendimento e nello sviluppo del lin-
guaggio. Il periodo in cui compaiono le
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due patologie coincide con il periodo di
sviluppo in cui si rimodellano i circuiti
neuronali in base all’esperienza e cio
suggerisce un possibile meccanismo co-
mune alla base delle due malattie che
sono spesso associate. Sia le crisi epi-
lettiche che i difetti comportamentali
dell’ASD sono manifestazioni di ano-
malie presenti a livello dei circuiti cor-
ticali. Le due patologie hanno una forte
componente genetica e negli ultimi anni
si sono identificate anomalie in alcuni
geni per proteine sinaptiche. In una for-

ma di epilessia familiare con esordio
nelle prime decadi di vita ¢é stata identi-
ficata una mutazione non-senso nel ge-
ne codificante per la sinapsina I, una
proteina delle vescicole sinaptiche. Piu
recentemente, ulteriori 13 mutazioni per
i geni delle sinapsine I, Il e 11l sono sta-
te caratterizzate nell’epilessia e nell’A-
SD, in parte nel precedente progetto Te-
lethon, ed in parte in collaborazione
con il laboratorio dei dottori Cossette e
Rouleau a Montreal, Canada. Tali sco-
perte identificano per la prima volta



forme di epilessia umana e ASD su base

genetica con un difetto in una proteina

delle vescicole sinaptiche. Gli scopi del

presente progetto Sono:

(1) studiare le proprieta dei prodotti dei
geni mutati per la sinapsina umana

per contribuire a spiegare la patoge-
nesi delle malattie;

(2) caratterizzare a livello cellulare e
del circuito neuronale i meccanismi
alla base dell’epilessia e dell’ASD
in topi geneticamente modificati in

cui siano inattivati uno o piu geni
per la sinapsina;

(3) identificare farmaci antiepilettici at-
tivi in questa forma di epilessia che
permettano Sstrategie terapeutiche
piu mirate.

I’esempio

dell’Ospedale San Paolo di Milano

Dare alle persone con epilessia una possibilita concreta di inserirsi stabilmente nel mondo del lavoro,
attraverso progetti mirati e azioni dedicate ¢é lo scopo di due significative esperienze svolte all’Ospedale San
Paolo, nel periodo 2007-2009. I progetti sono stati curati da Paola Somenzi, Ada Piazzini, Raffaele Canger

(Centro Regionale per I’Epilessia, A.O. San Paolo - Milano); Irene Canavese (Fondaz. Adecco per le Pari
opportunita - Milano); Massimo Carlet (Ce.Fos — Fondaz. Don Gnocchi - Milano)

Il primo progetto

L’esperienza dei tirocini orientativi per
le persone con epilessia riconosciute “di-
sabili deboli” si & svolta all’Ospedale San
Paolo attraverso il Piano provinciale
EMERGO, acronimo di “Esperienza Me-
todologia E Risorse Generano Opportu-
nita”, uno degli strumenti con cui la Pro-
vincia di Milano finanzia e sostiene pro-
getti di formazione, accompagnamento,
inserimento e mantenimento lavorativo
delle persone disabili.

Ad oggi sono state avviate due edizioni,
la prima relativa all’anno 2007, la se-
conda ¢ in corso di svolgimento (perio-
do: aprile-novembre 2009).

EMERGO trova finanziamento nel Fondo
Regionale per i Disabili che viene alimen-
tato dalle somme che le aziende versano
nel caso in cui siano state esentate dall’ob-
bligo di assunzione dei soggetti disabili o
attraverso le sanzioni imposte per quelle
che non rispettino 1’obbligo di assunzione.
Obiettivo del Piano &, soprattutto, il pas-
saggio da interventi per una sistemazio-
ne occupazionale generica ad azioni vol-
te ad un effettivo e duraturo inserimento
lavorativo “mirato”.

Tra febbraio e dicembre 2007 si & svolto
il progetto “Orienta e Forma” nell’ambi-

to della prima edizione del Piano Emer-
go. Tale progetto prevede la realizzazio-
ne di tirocini orientativi e formativi per i
“disabili deboli” senza obbligo di assun-
zione al termine dello stage. Molte per-
sone con epilessia, spesso, hanno diffi-
colta a trovare un’occupazione e 1’inse-
rimento lavorativo costituisce, sovente,
un grave problema a causa dei rischi e
degli incidenti professionali legati alla
malattia, nonché per le implicazioni so-
ciali e i pregiudizi tuttora esistenti. Cio
pone queste persone nelle fasce piu de-
boli del mercato del lavoro. Il progetto,
realizzato con il supporto del Ce.Fos
(Centro di Formazione, orientamento e
sviluppo) della Fondazione Don Gnoc-
chi, in collaborazione con il Centro re-
gionale per I’epilessia (CRE) del San Pao-
lo, ha visto la partecipazione di nove ti-
rocinanti, iscritti nelle liste speciali del
collocamento e selezionati dall’équipe
del CRE-San Paolo coordinata dalle Dot-
toresse Piazzini e Turner.

E’ stata effettuata la valutazione del “po-
tenziale lavorativo” di tutti i candidati.
E’ importante segnalare che al termine
dell’esperienza, 4 tirocinanti su 9, hanno
trovato autonomamente lavoro, 3 dei qua-
li nell’ambito di importanti aziende di

Milano e provincia, con assunzione a

tempo indeterminato, nelle fasce protet-

te, mentre una ¢ stata assunta come so-

cia-lavoratrice svantaggiata in una Coo-

perativa sociale nell’hinterland. L’ espe-

rienza del Piano Emergo ¢ stata, per que-

ste persone, una vera opportunita di per-

seguire importanti traguardi nel mondo

del lavoro.

11 secondo progetto

Altra esperienza positiva ¢ stata quella

dei “percorsi di educazione al lavoro e

formazione professionale” rivolti a per-

sone con epilessia e promossi dalla Fon-

dazione Adecco per le pari opportunita

presso 1’Ospedale San Paolo nel biennio

2007/2008.

La finalita di tali percorsi ¢ di preparare

i candidati ad affrontare con maggiore

consapevolezza e autonomia il mondo del

lavoro.

Il percorso si € svolto in gruppo o in ma-

niera individuale; le fasi si possono cosi

sintetizzare:

1) Colloquio conoscitivo

2) Percorso di orientamento professio-
nale

3) Corsi di formazione professionale

4) Integrazione al lavoro

5) Monitoraggio e tutoring
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1l progetto ¢ stato realiz-
zato in collaborazione
con il Centro Regionale
per I’Epilessia dell’O-
spedale San Paolo che
ha segnalato le persone
interessate all’iniziativa,
in base alle necessita di
ciascun soggetto.
Ognuno ha partecipato
poi a una o piu fasi del
percorso, quindi ¢’¢ chi
ha partecipato solo al per-
corso di orientamento
professionale, chi ha se-
guito i corsi di informati-
ca e chi ha beneficiato di
entrambe le opportunita.
I corsi di informativa sul
pacchetto “office” sono stati realizzati
grazie ad “Adecco Formazione” ed Enti
di formazione qualificati.

Per capire meglio in che cosa consiste il
percorso di orientamento professionale
possiamo dire che si tratta di momenti di
approfondimento su di sé, di acquisizio-
ne di informazioni utili sul mercato del
lavoro, al fine di apprendere le strategie
di ricerca attiva. Nello specifico si puo
parlare di tre momenti:

- Orientamento informativo, per far ac-
quisire le informazioni di cui la persona
ha bisogno per trovare un’occupazione o
rientrare nel mondo del lavoro (es. co-
noscere la legislazione di riferimento, in
particolare la riforma del mercato del la-

voro, le politiche di conciliazione, le ti-
pologie contrattuali, ecc.).

- Consulenza orientativa, per individua-

re e costruire un progetto professionale

realizzabile attraverso:

¢ laricostruzione, 1’analisi e la rielabo-
razione della propria storia lavorati-
va, formativa e personale

* lariflessione sui propri interessi e sul-
le proprie motivazioni

* la conoscenza delle opportunita e dei
vincoli che pone il mondo del lavoro

- Orientamento formativo, per sviluppa-
re le abilita importanti nella ricerca del
lavoro utili per:

* organizzare la ricerca di un lavoro

* reperire, rielaborare e
utilizzare le informa-
zioni in forma autono-
ma

e scrivere i curricula e le
lettere di presentazione
in modo efficace

* affrontare i colloqui e
i test di selezione in
maniera adeguata

Risultati raggiunti

11 progetto ha permesso

di raggiungere alcuni

importanti traguardi; in

particolare ha permesso

alle persone di:

. acquisire

know-how e abilita spe-
cifiche utili per il mercato del lavoro,

» fornire un’opportunita di confronto
con il mercato del lavoro,

e aumentare 1’autonomia nel percorso
di integrazione al lavoro,

e potenziare la capacita di analisi delle
proprie competenze/aspettative.

Su un totale di 23 persone incontrate (tut-
te in cura presso il CRE-San Paolo o pres-
so altri CRE cittadini):

7 hanno seguito gli incontri di orienta-
mento professionale, 9 hanno partecipa-
to a 3 edizioni del corso di informatica di
base e avanzata, 4 persone sono state av-
viate al lavoro (1 con contratto a tempo
determinato, 1 con contratto a indetermi-
nato, 2 attraverso un tirocinio formativo).

Award

Noe e il vincitore del premio

Alla dottoressa AnnaMaria Vezzani
andato il premio American Epilespy
Society Research Recognition

for Basic Science. Francesco Mattia
Farmindustria — Societa Italiana di

Farmacologia. Entrambi i ricercatori
sono dell’lstituto Mario Negri.

Premiata la ricerca sull’epilessia

IT 73 N 02008 02450 000100599474

UNICREDIT Filiale 1 Bologna

Contribuisci anche tu:
dona sul conto

intestato a FIRE

IBAN:
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scatola cranica chiusa

Sperimentato presso I’European Synch-
roton Radiation Facility (ESRF), il Sin-
crotrone di Grenoble, un protocollo di ri-
cerca per il trattamento non invasivo del-
I’epilessia, che permetterebbe di interve-
nire sul cervello operando a scatola cra-
nica chiusa. Uno studio molto importan-
te che consentira alle persone epilettiche
di innalzare la loro qualita della vita.

In Italia I’incidenza dell’epilessia ¢ di
46,7 su 100.000 abitanti, mentre sono
25mila i nuovi casi che si registrano ogni
anno. Si tratta di persone soggette ad im-
provvise crisi e che attendono dalla ri-
cerca cure nuove e risolutive.

11 protocollo si propone di curare 1’epi-
lessia tagliando con precisione i fasci di
fibre nervose che trasmettono le scariche
epilettiche, tramite fasci microscopici di
radiazioni spessi 600 micron (poco pil
di mezzo millimetro). Tali radiazioni pos-
sono essere prodotte solo presso il Sin-
crotrone di Grenoble, centro di ricerca fi-
nanziato dalla Comunita Europea, e in

Due interventi neurochirurgici per la riso-
luzione di patologie gravi sono i primi ri-
sultati concreti della collaborazione attiva-
ta dall’Ospedale Pediatrico Bambino Ge-
s, di Roma, con uno dei piu accreditati
esperti mondiali del settore, il professor Oli-
vier Delalande (Neurochirurgo pediatra del-
la “Fondation A. Rothshild” di Parigi).

Nel quadro dello sviluppo operativo ri-
ferito al trattamento neurochirurgico del-
I’epilessia farmacoresistente e delle pa-
tologie oncologiche cerebrali elettive, &
stato infatti realizzato con successo il trat-

pochi altri centri al mondo. L’ obiettivo
dell’esperimento, condotto su modello
animale, come ha spiegato Pantaleo Ro-
manelli, coordinatore del progetto e Re-
sponsabile della Neurochirurgia funzio-
nale dell’Istituto Neurologico Mediter-
raneo Neuromed di Pozzilli, “¢ stato quel-
lo di parcellizzare il focolaio epilettico,
cosi che non potesse originare ulteriori
scariche epilettiche in ratti affetti da epi-
lessia sperimentale indotta tramite acido
kainico”. La forma di epilessia indotta
aveva provocato un focolaio epilettico
nella corteccia motoria, la parte piu deli-
cata del cervello, quella che regola i mo-
vimenti.

Il successo della sperimentazione, consi-
stita nell’interruzione delle crisi epiletti-
che, desta, quindi, ottime speranze su ta-
le terapia, che risulta essere non invasi-
va, e che permetterebbe di operare con la
scatola cranica chiusa. Una cura meno
pericolosa per i soggetti umani. Le ra-
diazioni usate per I’esperimento (quelle

tamento chirurgico di un piccolo pazien-
te di 7 anni, affetto da molto tempo da
una devastante sindrome epilettica resi-
stente ai farmaci. L’intervento, che ha vi-
sto impegnate le equipe neurologiche e
neurochirurgiche dell’Ospedale Pediatri-
co Bambino Gest, & consistito nella di-
sconnessione dell’emisfero cerebrale del
paziente compromesso dalla patologia
senza rimuoverlo.

L’operazione, della durata di circa due
ore, si ¢ svolta senza complicazioni e ha
mostrato risultati eccellenti.

di sincrotrone) godono di proprieta fisi-
che particolari che, ad esempio, consen-
tono lo studio a raggi X delle strutture
molecolari dei cristalli. Esse vengono pro-
dotte nelle camere a vuoto anulari dei sin-
crotroni e di altri tipi di acceleratori di
particelle che consentono ai fasci di elet-
troni di giungere a velocita prossime a
quelle della luce e di giungere produrre
cosi radiazioni con una lunghezza d’on-
da compresa tra I’infrarosso e i raggi X.
Al progetto, giudicato il piu interessante
tra oltre 500 protocolli arrivati al sincro-
trone da tutto il mondo, ha lavorato il
gruppo sperimentale di Romanelli che ha
una composizione multidisciplinare e che
proviene da tutta Europa. Significativo ¢
stato il contributo dei ricercatori che la-
vorano stabilmente al sincrotrone, come
Alberto Bravin, direttore della biomedi-
cal beamline del sincrotrone, Yolanda
Prezado, Elke Brauer, Herwig Requardt
e da scienziati del Neuromed come, Fa-
bio Sebastiano e Francesco Lena.

A poche ore dal primo intervento, ¢ sta-
to operato con successo un bambino di
15 mesi affetto da una grave forma tu-
morale localizzata nei ventricoli cerebrali
che aveva determinato un ridotto accre-
scimento somatico, un incremento cro-
nico della pressione intracranica e una
grave alterazione delle funzioni visive (fi-
no alla quasi totale cecita). Il bambino,
che gia a poche ore dall’intervento ave-
va cominciato mostrare qualche risposta
agli stimoli luminosi, dopo 24 ore ini-
ziava a riconoscere 1 volti dei genitori.
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Non speravo pil,
ma shagliavo

%& Mi chiamo Valentina, ho trentasei anni ed ho sofferto
di epilessia fino a tre anni fa a causa di una banale ca-

duta dal letto all’eta di un anno. ) )
Avevo piccole crisi che cominciavano con la sensazione di

ansia fino a perdere totalmente conoscenza per qualche se-
condo. Non cadevo a terra ma mi creava un grande imba-
razzo sia se mi trovavo con persone che non erano al corrente
del mio problema, perche non capivano cosa mi succedesse
ed io in quel momento non ero in grado di spiegarlielo, sia
se ero con qualcuno che lo sapeva perche mi sentivo di peso
per lui. Quando terminava la crisi ero in stato confusionale,
non riuscivo a trovare le parole per esprimermi e spesso mi
veniva da piangere. Ho tentato decine di terapie ma nessuna
di esse mi ha dato risultati. La soluzione ¢ arrivata con I’in-
tervento fatto a Bologna nel dicembre 2005 dopo il quale,
grazie a Dio, non ho piu avuto crisi.Ora sto piano piano di-
minuendo la terapia sotto controllo medico. Ho scritto tutto
questo non solo per incoraggiare le persone farmacoresistenti
che ne hanno la possibilita, ad affrontare I’intervento chirur-
gico senza timore dato che ormai ¢ un intervento di routine,
ma anche per dire a tutte le persone epilettiche di non perde-
re mai la speranza di trovare una soluzione per stare bene. lo
quattro anni fa non mi sarei mai immaginata di trovarmi og-
gi a scrivere queste parole. Non speravo pili ma sbagliavo.
Se sapevo che in quindici giorni avrei risolto un problema
durato trent’anni, I’avrei fatto sicuaramente prima. Andare sot-
to ai ferri ¢ sempre rischioso, anche per una banale appendi-
cite. Ma dobbiamo essere ottimisti, mettersi nelle mani del
buon Dio, farci forza e, come dico io, riuscire ad arrivare al-
la cima di questa ripida montagna che ci siamo trovati a do-
ver faticosamente scalare. Con tanto bene.

Valentina

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

nelle vostre sedi

all'indirizzo di posta elettronica
fenesia@yvirgilio.it

oppure a
Fenesia Calluso

Poltrona, potere
e... prepotenza

Le persone nel loro cammino cercano di miglio-
) rare la qualita della vita non solo propria ma anche
della collettivita, al fine di rendere un vivere piu reale
per tutti, pur nella differenziazione ed appartenenza alle
diverse classi sociali, accorciando le distanze tra la po-
verta e la ricchezza, tra il disagio ed il quotidiano vi-
vere, tra la sofferenza e qualsivoglia sopruso, soprat-
tutto in una democrazia dove il potere non ¢ solo da
una parte ma ¢ distribuito tra le varie componenti che
formano. Ogni persona cerca di far crescere la vita non
solo biologica ma anche civile, culturale e sociale,
quindi una vita che germoglia e cresce nel lavoro (dove
la persona esprime il suo saper fare) e nei sentimenti.
Amore e lavoro sono dunque le due componenti attra-
verso le quali si realizza quel fazzoletto di tessuto
umano che insieme agli altri fazzoletti umani formano
la Societa.
In un tale cammino la persona conquista con i propri
sacrifici un ruolo o una funzione nell’ambito della Vita,
una poltrona dalla quale deriva un potere a seconda dei
settori ed ambienti della gerarchia, una sistemazione
dalla quale spesso purtroppo si inverte il modo di guar-
dare: dall’alto in basso. Cosi viene a mancare la coe-
renza delle proprie origini, come se la persona fosse
nata e vissuta sempre sulla poltrona e sul potere, dal-
I’altra parte invece manca 1’aspetto inverso cioe il sa-
pere come si vive nella realta del disagio, della soffe-
renza, delle umiliazioni, delle vessazioni, dei pregiudizi,
ecc. Allora ecco che in taluni momenti ¢ necessaria la
presenza continua soprattutto in una democrazia dove si
¢ snaturato (disgregato) tutto non solo la CIVILTA’ ma
anche lo stesso DIRITTO, la Pedagogia quale disciplina
culturale del saper vivere.
Or dunque se prevalesse il senso di
umilta verso le proprie origini come
pure il saper essere, credo che molte
inquietudini, molti disagi, molte soffe-
renze, non ci sarebbero. Oppure ver-
rebbero vissute con un po’ di vera uma-
nita, che non & pieta ma ¢ civilta. Il ne-
gare, il calpestare, il violare come pure
il rinviare i diritti & indice di poca o
nulla democrazia.

via dei Giornalisti 53/e scala A int. 17

00135 Roma
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Incontro AICE e LICE

A seguito dell’incontro tra AICE e LICE, di cui si riporta i ver-
bale, I’ AICE ha dato pronta ed organica risposta ed ¢ in atte-
sa, non perenne, di pari risposta dalla LICE per verificare se,
la collaborazione prioritaria e paritaria esistente tra le rispet-
tive associazioni internazionali, debba riflettersi anche nel no-
stro paese o altrimenti. “Oggi, 15 Iuglio 2009, si & tenuta pres-
so la sede AICE di via Tommaso Marino 7 in Milano incon-
tro, proposto con nota AICE 12/5/09 ed accolto con nota LI-
CE 15/6/09, tra le delegazioni delle due associazioni cosi com-
poste: per I’AICE dr. Giovanni Battista Pesce (presidente),
Fausto Pizzirani (consigliere d’amministrazione FIRE) ed, as-
sente giustificato prof. Raffaele Canger (presidente Comitato
Scientifico), per la LICE dr. Ettore Beghi (presidente), dr. Giu-
seppe Capovilla (segretario), dr. Antonino Romeo (consiglie-
re). Con reciproco riconoscimento di stima e dopo ampio ed
articolato confronto le due delegazioni hanno concordemente

convenuto sull’opportunita di promuovere tre tavoli pariteti-
ci tra le due associazioni sui temi 1) Sostegno alla ricerca; 2)
Omogeneizzazione nazionale della presa in carico socio-sa-
nitaria della persona con epilessia nelle realta regionali; 3) Pie-
na Cittadinanza — azione legislativa, giudiziaria, amministra-
tiva e di promozione). Ritenendo, nel pit vasto mondo asso-
ciativo afferente all’epilessia, importante promuovere e veri-
ficare la collaborazione prioritaria, pur non esclusiva, tra le
due organizzazione afferenti, nel contesto internazionale, ri-
spettivamente all’'IBE ed all’ILAE, AICE e LICE, anche a se-
guito di verifica interna, si daranno formale comunicazione di
conferma della proposta concordata e, per le vie brevi, defi-
niranno tempi e modi per il pronto avvio di detta collabora-
zione prioritaria. L’incontro, con soddisfazione di entrambe le
delegazioni, si & concluso alle ore 17. Per I’ AICE dr. Giovan-
ni Battista Pesce per la LICE dr. Ettore Beghi.”

Dalle Sezioni Regionali

il nuove Levents - yensnd

SALUTE

LIGURIA

Hanno scritto di noi...

Novita per I'epilessia
medicine pure a scuola

-' L COMVEGRD B RAMaLl O

manTEnD R
S1MARZD e
2009

L APPUNTAMENTD il nuovo Levante
EPILESSIA
CONVEGNO
ARAPALLO

DIBATTITO
Sfatare i taby

-Venerdl 3 Aprile 2005

facendo luce
sull’epilessia

FERERICO MERETA

«Epilessia, dare infnrmazinne—
e sconfiggere tutti i pregiudizi»

segue >>>

ACCENDI IL CUORE PER L’EPILESSIA '09

GIORNATA NAZIONALE EPILESSIA

campagna SMS Solidali dal 27 aprile al 3 maggio.
Ad oggi ricevuti € 20.133,00
consegna non ancora completata

Grazie a tutti voi, al Segretariato sociale RAI, a TIM, Vodafone, Wind, 3,
Telecom Italia, CoopVoce e alle Trasmissioni ed Organi d’informazione
che ci hanno sostenuto
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SARDEGNA

Oristano: musica per l'epilessia

La sera del 5 maggio scorso, il Teatro Garau di Oristano ha
ospitato lo spettacolo di musica e cabaret, organizzato a soste-
gno della ricerca scientifica sulle epilessie farmaco resistenti.
Lo spettacolo ¢ stato promosso dal dottor Egidio Salaris, neu-
rologo presso la ASL di Oristano e Componente della LI-

Dalle Sezioni Regionali

TOSCANA

Pontedera:
un congresso
per vincere
I’epilessia

CE, in occasione della giornata nazionale per 1’Epilessia,
col patrocinio della ASL, del Comune e della Provincia di
Oristano, e con la cooperazione dell’ AICE di Oristano.

La risonanza suscitata nella comunita & stata molto interes-
sante anche come occasione di corretta informazione sulla
natura della patologia e sui bisogni sanitari e sociali delle
persone con I’epilessia. Pertanto noi dell’ AICE di Oristano
ringraziamo calorosamente, oltre al dottor Salaris e a sua
moglie, il gruppo musicale “area 517, che ha proposto un ric-
co repertorio di canzoni dei Beatles e altri successi musica-
li. Si sono inoltre esibiti il Coro Eleonora d’ Arborea, con
splendide voci bianche dei bambini e ragazzi del Bellini, che
hanno eseguito un repertorio ricco di successi nazionali e in-
ternazionali; poi i preziosi Tenores di Neoneli, il gruppo mu-
sicale Lostark, il gruppo “Ciao dai... jazz quartet”, tutti di
grande livello artistico. Lo spettacolo ¢ stato inoltre rallegra-
to dalle gag e dalla satira di Gianfranco e Maria Delogu, sia
nella presentazione della serata che nell’interpretazione di al-
cune scene.

Tutti gli artisti si sono esibiti con passione e trasporto. La ri-
sposta sono stati i lunghi applausi degli spettatori. Per questo
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INCONTRD

"L'EPILESSIA ST PO
VINCERE, - INSIEME”
-

“Centro Folledra”

I’ AICE ringrazia sentitamente ogni singolo artista che, attra-
verso la musica, ha espres-

so solidarieta e amicizia a
un mondo di sofferenza
non in senso pietistico, ma
di corale compartecipazio-
ne e consapevolezza della
comune realta in cui ci tro-
viamo e della necessita del
comune impegno che dob-
biamo avere per la costru-
zione di una societa piu
giusta. Le offerte ricevute
dagli spettatori (1760,00
euro) sono state inviate al-
la Fondazione Italiana per
la Ricerca sull’Epilessia
istituita dall’ AICE.

Al [ =

S+ 1000

C.F. 97085130157
— UCCUa
v le Epdlessie

dec (aboratori scientiféec degle Tatituti Beata e Wegne di Milano

# o

Per destinare il 5x1000 all'AICE, quando si compila || modello integrative CUD,
il modello Unice o 730 per la dichiarazione dei redditi, basta ricordarsi d'apporre

Maria Teresa Sarais,
Presidente regionale

AICE SARDEGNA non lucrative ..."

la propria firma nel riquadro “Sostegno del volontariato, delle organizzazioni
ed inserire il codice fiscale dell' AICE:

9T085130157
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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

C/C Bancario - Istituto San Paolo di Torino

Succursale di Via Hoepli 10,

Milano Conto n. 10/2453 - ABI 1025 - CAB 1616

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

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

¢/o Teodora Poeta

viale Crucioli 27 - 64100 Teramo
Tel: 347-6498280 - mail: teodo-
ra.poeta@ilmessaggero.it

AICE CALABRIA

c/o Emilio Cariati

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

Tel. 0984/521384 - cell: 3477851818

AICE CAMPANIA

¢/0 Antonio Maurizio Pinto
Via S. Giuseppe dei Nudi, 81- 80129 NAPOLI
Tel. 081/5449417

AICE EMILIA-ROMAGNA

Via Garavaglia, 5 - 40127 BOLOGNA
Tel. 051/514032 - Fax 051/6331282

AICE Cesena

¢/0 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 Ferrara
Viale Carducci 50/1 - 44034 Copparo (FE)

AICE Modena

c¢/o Giordano Borghi

Via C. Battisti, 5 - 41015 NONANTOLA (MO)
Tel. 3334864865

AICE Parma

c/o0 Isabella Zigliotti

via Duca di Savoia 5 - 43012 Fontanellato (PR)
Tel. 3395075898 - mail: beobeo1@jumpy.it

AICE Piacenza

c/o Isabella Zigliotti

Strada Farnesiana 17- 29100 Piacenza
tel: 0523 59 34 87

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 - 3332139517

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
Tel. 0432/542868

AICE LIGURIA

C/0 Villa Grimaldi

Parco Vergano - 16033 Lavagna (Ge)

tel. 0185390199 (lun.15.30-17.30) - 340.3828644
Luigia Guglielmana

AICE LOMBARDIA

Via Tommaso Marino, 7 - 20121 Milano
Tel. 02/809299 - Fax 02/809799

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

AICE PIEMONTE

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

AICE PUGLIA

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

AICE Bari

¢/o Giorgio Lucaiolo

via Magna Grecia 81/n - 70126 Bari
tel. 3496186875

AICE Cerignola

¢/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
tel. 335 8107548

AICE Taranto

¢/o Annunziata Ronsisvalle

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

AICE SARDEGNA

¢/o Clinica Neurologica
V.le S. Pietro, 10 - 07100 SASSARI
Tel. 079/2118026

AICE Ozieri

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

AICE Ghilarza-Oristano
Pinna Raffaele e Gianfranca Pitzalis
Via Nuoro, 2 - 09074 Ghilarza(OR)
pinnarafiscali.it

AICE Jerzu
Piras Antonina, Via Businco, 1/D - 08044 Jerzu(NU)
antoninapiras@yahoo.it

AICE SICILIA

c/0 Gaetano Vitale
Via Luigi Manfredi, 18 - 90100 PALERMO
Tel. 3334077999 - 091/6160065

AICE Messina

c/o Pietro Guerrero

contrada Scoppo Mili Marina n.8 - 98131 Messina
Tel. 3476264710 - pie.guer@libero.it

AICE TOSCANA

c/o Residenza Demidoff
Via San Niccold, 30 - 50120 FIRENZE
Tel. 055/2477013 - 3288662307

AICE Pontedera

¢/0 Pubblica Assistenza
via Profeti 10 - 56026 Pontedera
cell. 347/5847955

AICE Prato
Vicolo del Menichino, 16 - 59100 PRATO
Tel. 3356187589

AICE VENETO

Via Carlo Cassan, 9 - 35010 Padova (PD)
tel. 049/8766333

AICE Este

Via Settabile, 33 - 35042 ESTE (PD)

Tel. 0429/618342

AICE Treviso

Via Grecia, 2 - 31100 TREVISO

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

AICE Vicenza
Strada Pizzolati, 14 - 36100 VICENZA
Tel. 0444/752536




