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B
asta attendere!!! Andiamo in stampa almeno in tempo per fare a tutti
noi gli AUGURI. Auguri per le prossime festività di rinnovo dell’an-
no ed augurio per la realizzazione del nostro principale obiettivo: la

Piena Cittadinanza delle Persone con epilessia.
Abbiamo atteso perché tra i doni che vorremmo fossero consegnati a tutti
noi ci fosse anche quello dell’avvio in Parlamento dell’iter legislativo del-
la “nostra” Proposta di Legge 2060.
Lo scorso numero, annunciando, grazie all’impegno dell’onorevole Lucio
Barani e la disponibilità dell’onorevole Giuseppe Palumbo, Presidente del-
la 12ª Commissione della Camera dei Deputati, l’interesse dei Capogruppo
di tutti i partiti di tale Commissione per la PdL 2060, auspicammo che nel
corso del 150° anniversario dell’Unità d’Italia saremmo riusciti a conse-
guire l’avvio o l’approvazione di tale atto.
Grazie all’impegno dell’onorevole Lucio Barani e dei suoi assistenti, come
pure all’interesse dell’Ufficio di Presidenza della 12° Commissione inte-
grato dai Rappresentati dei Gruppi, la PdL 2060 è stata inserita nel pro-
gramma dei lavori tra ottobre e dicembre.
La crisi finanziaria e la crisi governativa si sono concretizzate proprio qual-
che giorno prima della data prevista in cui la PdL 2060 sarebbe stata mes-
sa all’ordine del giorno dando il via al suo iter legislativo per il suo esame
ed auspicata approvazione.
Ora il riavvio dei lavori del nuovo Governo e del Parlamento impongono
all’avvio dell’iter legislativo nuove condizioni da verificare. Tutti noi
aspettiamo vigili ed attenti... aspettiamo e speriamo a breve l’avvio della di-
scussione in Parlamento... il NOTIZIARIO, non poteva più aspettare.
Di DONI però ce ne sono tanti altri... dalle nuove sezioni aperte sul territo-
rio alla messa a Bando Pubblico di 40mila € per la Ricerca sulle epilessie
farmaco resistenti. La PIENA CITTADINANZA arriverà con la stessa cer-
tezza con cui saremo impegnati a rivendicarla. Se non a Natale, magari a
Capodanno o all’Epifania, ma la faremo arrivare !!!

A tutti un AUGURIO per le feste nel rinnovo dell’anno e nella conferma
del nostro impegno per la Piena Cittadinanza delle Persone con epilessia
e lo sviluppo di un Adeguato Volano Finanziario per la Ricerca sulle epi-
lessie.

Giovanni Battista Pesce - Segretario AICE

EEDDIITTOORRIIAALLEE

Questo numero del Notiziario è stato
realizzato anche grazie al contributo

della casa farmaceutica GSK
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Sempre di più per la ricerca

80mila euro sono stati destinati quest’anno dall’AICE e dalla
FIRE a sostegno della ricerca sperimentale sull’epilessie far-
maco resistenti. 20mila sono stati assegnati sul bando FIRE

2010 al progetto presentato dalla professoressa Anna Paola Batocchi del-
l’Ospedale Sacro Cuore di Roma, di cui 10mila euro già consegnati
dalla locale AICE Lazio. Altri € 20mila sono stati assegnati da AICE
a sostegno della continuità del progetto della dottoressa Annamaria Vez-
zani dell’Istituto Negri di Milano, di cui 10mila già consegnati dal-
l’AICE Mantova, mentre altri 40mila sono stati messi a bando FIRE
2011 per il sostegno di due progetti su Epilessia: Meccanismi di Far-
maco Resistenza e Nuovi Approcci Terapeutici.
Riteniamo, e ci impegniamo a realizzare un miglior prodotto per la vol-
garizzazione delle ricerche sostenute, che sia importante che i nostri soci
comprendano lo sforzo che AICE sta facendo per contribuire a compren-
dere che l’attuale condizione è sintetizzabile nel fatto che per le epilessie
dobbiamo passare da terapie che, per una gran parte dei casi, sedano le
crisi a terapie che curino le condizioni che le generano.
Abbiamo assistito nello scorrere dei decenni all’uscita sul mercato di tan-
ti nuovi farmaci mentre altri vengono ritirati. Non vogliamo entrare nel
merito dell’efficacia di questi singoli farmaci, come pure soffermarci per
ora sui loro eventuali effetti collaterali. Per ora vogliamo porre in rilievo
che nonostante tale movimentazione la percentuale della farmaco resistenza non sembra mutare. Ciò pone evidentemente due do-
mande: l’una, c’è appunto da chiedersi se la ricerca non debba essere indirizzata oltre la sedazione delle crisi, l’altra è se la persona
con epilessia non debba avere tramite le sue associazioni un ruolo attivo, condiviso dallo Stato come pure dalle associazioni indu-
striali e professionali, sulle dinamiche del mercato che lo vedano da semplice e passivo consumatore ad attento attore delle politiche
“commerciali” delle terapie che assume. Un osservatorio, partecipato dalle persone con epilessia sui farmaci, loro efficacia, effetti
collaterali, impatto sulla qualità della vita di chi li assume e monitoraggio della spesa, si rende sempre più necessario.

Riportiamo di seguito, senza alcuna responsabilità degli autori, la traduzione di alcuni brani dei progetti della professoressa Batocchi e delle dot-
toresse Vezzani e Frasca.

RICERCA: Non perdere la Zucca, dona alla Ricerca
15 novembre 2011 

consegna con il Consorzio Agrituristico Mantovano -
dott. Marco Boschetti - dei fondi AICE-FIRE 2011

AAnnttiiccoorrppii  nneeuurroonnaallii  
eedd  EEppiilleessssiiaa  aauuttooiimmmmuunnee  

AA..  PP..  BBaattoocccchhii

Il trattamento standard di epilessia cronica consiste in sommini-
strazione continua di farmaci antiepilettici (DAE), che ha lo sco-
po di prevenire il ripetersi di crisi epilettiche, anche se non mo-
difica il corso naturale della malattia. Nonostante terapia ottima-
le con farmaci antiepilettici, circa un terzo dei pazienti con epi-
lessia non raggiungono la remissione delle crisi, e questo gruppo
di pazienti è considerato avere una epilessia intrattabile, refratta-
ria, o farmaco-resistente.
Per studiare nuove strategie terapeutiche, è importante per deter-
minare le ragioni del fallimento dei farmaci antiepilettici in que-
sti pazienti. Ci sono molte possibili cause di epilessia refrattaria. 
I dati accumulati suggeriscono che alcune sindromi di epilessia
caratterizzata da una crisi predominante possono avere una base
immunologica. >>>

CCaarraatttteerriizzzzaazziioonnee  ddii  nnuuoovvii  mmeeccccaanniissmmii
mmoolleeccoollaarrii  cchhee  ssootttteennddoonnoo  aallllaa  ccoommppaarrssaa  ee

rriiccoorrrreennzzaa  ddeellllee  ccrriissii  iinn  eeppiilleessssiiaa::  
ssvviilluuppppoo  pprreecclliinniiccoo  ddii  nnuuoovvee  ssttrraatteeggiiee

aannttiiccoonnvvuullssiivvaannttii  ppeerr  ccoonnttrroollllaarree  llee  ccrriissii
ffaarrmmaaccoorreessiisstteennttii  
((AA..  FFrraassccaa  --  AA..  VVeezzzzaannii))

Questo progetto si prefigge di studiare il ruolo di specifiche
molecole, coinvolte nei meccanismi di immunità innata, nella
comparsa e ricorrenza delle crisi nell’epilessia. In particolare,
studieremo una molecola, HMGB1, con proprietà proinfiam-
matorie, che espleta le sue funzioni attraverso la stimolazione
di due classi di recettori, definiti “Toll-like” (TLR) e “RAGE”.

>>>
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>>> segue “Batocchi”
In questo studio, ci proponiamo d’indagare la frequenza di anti-
corpi anti-neuronali in pazienti con epilessia criptogenetica e con
epilessia resistente ai farmaci al fine di definire “l’epilessia au-
toimmune” e per caratterizzare le caratteristiche sierologiche, neu-
rofisiologiche e radiologiche dei pazienti con questa condizio-
ne.... Il riconoscimento di queste associazioni clinico-immuno-
logiche potrebbe portare nuovi approcci terapeutici, come l’im-
munoterapia, come trattamento aggiuntivo con farmaci antiepi-
lettici, nel tentativo di rallentare, fermare o invertire il processo
potenzialmente epilettogena. (...)

Rilevanza per la FIRE 
Recentemente, c’è stata un’esplosione di segnalazioni in lettera-
tura che associa disturbi del SNC con auto-anticorpi che sono di-
retti contro gli antigeni della superficie cellulare e possono esse-
re patogeni. Molte di queste condizioni hanno convulsioni come
caratteristica precoce e prominente (Thieben et al. 2004, Irani et
al 2010) che sono comunemente refrattaria ai tradizionali farma-
ci anti-epilettici. Al contrario, una buona risposta è spesso rag-
giunto con immunoterapie.
L’indagine di anticorpi neuronali in pazienti con epilessia crip-
togenetica refrattaria ai farmaci serve a migliorare le conoscen-
ze sulle cause di epilessia resistente alla terapia, e può portare
nuovi approcci terapeutici, come l’immunoterapia, per superare
farmaco-resistenza in casi selezionati. (...)

Obiettivi generali
Nel presente studio ci proponiamo di definire l’epilessia autoim-
mune, per caratterizzare gli aspetti clinici, elettroencefalografici,
sierologici e le caratteristiche radiologiche dei pazienti con que-
sta condizione, e le loro risposte a immunoterapia.
Questo studio fornirà informazioni per valutare se l’immunote-
rapia potrebbe essere un valido strumento per ottimizzare il con-
trollo delle crisi, in aggiunta a farmaci anti-epilettici, in casi se-
lezionati. (...)

>>> segue “Frasca-Vezzani”
Questo studio estende le nostre precedenti evidenze sperimen-
tali che hanno stabilito negli ultimi 5 anni di ricerca un ruolo
importante dei processi infiammatori nella fisiopatologia delle
convulsioni, aprendo la strada alla possibilità di controllare le
crisi resistenti ai classici farmaci anticonvulsivanti (AED) con
innovativi approcci terapeutici anti-infiammatori.

I recettori TLR, in particolare i TLR4 e il recettore della IL-
1beta, chiamato IL-1R1, sono espressi dalle cellule del siste-
ma immunitario e dalle cellule residenti nel parenchima ce-
rebrale come la glia, i neuroni, e cellule endoteliali della bar-
riera ematoencefalica. Questi recettori sono attivati sia in
presenza di macromolecole espresse da agenti infettivi (ad
es. virus e batteri) che da molecole endogene prodotte in un
tessuto danneggiato da un evento patologico (ad es. trauma-
tico, ischemico oppure dalla comparsa di una crisi epilettica).
Lo studio del coinvolgimento di questi recettori e dei loro li-
gandi nella patologia epilettica potrebbe chiarire non solo i
meccanismi molecolari coinvolti nei fenomeni di ipereccita-
biltà neuronale che sottendono la comparsa delle crisi, ma
anche il legame causale dimostrato da studi clinici, tra infe-
zioni ed epilessia. Questo aspetto e’ particolarmente impor-
tante per le epilessie della prima infanzia poiché i bambini
sono particolarmente esposti e suscettibili alle infezioni sia
sistemiche che del sistema nervoso centrale (SNC). (...)

Significato e implicazioni di questo studio
Questo studio è innovativo poiché esplora il coinvolgimento
nella eziopatologia delle convulsioni di nuove molecole en-
dogene con proprietà proinfiammatorie. Queste molecole so-
no considerate segnali di pericolo rilasciati dalle cellule in un
ambiente patologico allo scopo di ristabilire la omoestasi nel
tessuto. Tuttavia un rilascio eccessivo e la conseguente atti-
vazione di “signalling” intracellulari sulle cellule bersaglio
che esprimono i recettori per queste molecole, può indurre un
fenomeno di infiammazione cronica nel tessuto che contri-
buisce significativamente alla patologia.
La possibilità di dimostrare l’esistenza di questi meccanismi in
modelli di epilessia aprirà nuove prospettive di trattamento
delle crisi epilettiche utilizzando nuove molecole come gli ini-
bitori di HMGB1 o gli antagonisti dei recettori TLR4. Queste
molecole sono in fase di sviluppo per altre patologie di tipo in-
fiammatorio (Bianchi, 2007). I nostri studi contribuiranno a
consolidare le interazioni tra sistema immunitario ed epilessia
che stanno diventando oggetto di intensi studi sia sperimenta-
li che clinici. Inoltre, poiché i recettori TLR4 sono attivati da
macromolecole espresse da agenti patogeni come batteri e vi-
rus, lo studio del loro ruolo nella patologia epilettica può chia-
rire i meccanismi attraverso i quali le infezioni del SNC pos-
sono indurre crisi sintomatiche acute ed epilessia in una per-
centuale di individui, questo aspetto è particolarmente impor-
tante per l’epilessia nella prima infanzia poiché i bambini so-
no una popolazione particolarmente esposta alle infezioni.

Associazione Italiana Contro l’Epilessia
Per la ricerca puoi donare anche 

sul Conto UNICREDIT Filiale 1 Bo. 
intestato FIRE-AICE  ONLUS

IBAN IT 96 B 02008 02450 000003183424
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AICE – LICE: verifica di collaborazione prioritaria 

S
u proposta AICE di rinnovare tavolo di confronto per verificare il possibile sviluppo in sede nazionale della collaborazione prio-
ritaria che caratterizza a livello internazionale quella tra l’IBE e la ILAE, si è realizzato un primo incontro con i rinnovati orga-
ni della LICE.

A Bologna, un primo confronto s’è avuto tra i presidenti e segretari delle rispettive associazioni. Da una parte il presidente Roberto
Michelucci ed il segretario Giuseppe Capovilla per la LICE dall’altra la presidente Lydia Bacci ed il segretario Giovanni Battista Pe-
sce. Su richiesta LICE, il positivo confronto, s’è limitato al tema della sola proposta di legge, ma in seguito entrambe le rappresen-
tanze hanno convenuto che anche questo solo tema comporta l’ampliarsi del confronto su altri. Verificate le posizioni AICE ha for-
malizzato propria interlocuzione e rimane in attesa di riscontro che faccia progredire la verifica. AICE ha anche proposto a LICE con-
fronto sul tema finanziario, ove, chiarito tale aspetto, si ritiene tutto possa essere di più facile sviluppo.

L’ALCE è tornata a casa

D
opo un periodo di separazione, iniziato con il mancato rinnovo della presidenza Levorato, che ci portò oltre un mare di debiti an-
che il frazionamento associativo, i soci dell’ALCE (Associazione Laziale Contro l'Epilessia) hanno deciso di confrontarsi con
l’AICE per verificare loro reingresso associativo. Una decisione maturata a fronte delle esperienze acquisite in autonomia e la

verifica degli obiettivi ed azioni dell’AICE. Constatata tra l’altro la falsità dell’accusa rivoltaci circa la mancanza di autonomia finan-
ziaria per le AICE regionali, hanno proceduto alle decisioni ed agli atti che hanno determinato il loro ritorno nell’AICE assumendo la
competenza sul territorio della regione Lazio. Al presidente Umberto Avvisati, alla vicepresidente Marta Marina Tropea e a tutti i so-
ci laziali “Un bentornati a Casa da tutti noi”

Nuove sedi Aice

O
ltre la nuova sede dell’AICE Lazio, l’AICE Lombarda si è arricchita dell’AICE Mantova grazie alla determinazione dei genito-
ri di Riccardo, Laura Mantovani e Guido dalla Montà, che assieme ad altri soci della bella città hanno attivato questa nuova se-
zione. Però anche l’AICE Toscana cresce e genera l’AICE Valdarno grazie all’iniziativa del presidente Ernesto dal Vecchio.

La campagna “Accendi il cuore
per l’epilessia”: un successo

I
n concomitanza con la giornata nazionale per l’epilessia, il 1 maggio
scorso, dal 2 all’8 dello stesso mese si è svolta la quarta edizione della
campagna “Accendi il cuore per l’epilessia”, promossa dall’Aice, in-

sieme alla SIN (Società Italiana di Neurologia) e patrocinata dal Segreta-
riato Sociale della RAI.
Grazie all’invio di sms sono stati raccolti finora € 37.980,00 ma le aziende di
telefonia stanno completando la consegna che potrà attestarsi a circa € 40.000,00,
come lo scorso anno. A fronte della generale contrazione che da tempo si av-
verte sulle donazioni in Italia possiamo dire che è un successo.
Attraverso il 5x1000, invece, sono stati incassati € 58.668,00. Tale cifra è
destinata integralmente al sostegno alla Ricerca. 

Per destinare il 5x1000 all’AICE,
quando si compila il modello inte-
grativo CUD, il modello Unico o 730
per la dichiarazione dei redditi, ba-
sta ricordarsi di apporre la propria
firma nel riquadro “Sostegno del vo-
lontariato, delle organizzazioni non
lucrative di utilità sociale, ...” ed in-
serire  il codice fiscale dell’AICE: 

9 7 0 8 5 1 3 0 1 5 7
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Introduzione 
L’integrazione in Lombardia delle persone con epilessia è
stato il titolo delle Buone Prassi presentate all’VIII Conve-
gno internazionale sulla Qualità dell’integrazione scolastica
e sociale svoltosi al Palacongressi di Rimini nelle date 18-
19-20 novembre 2011. Il lavoro, presentato dalle dottoresse
Paola Somenzi e Paola Tufigno, è stato giudicato tra i mi-
gliori 5 fra gli oltre 100 pervenuti al Convegno, grazie ai nu-
merosi progetti innovativi realizzati all’Ospedale San Paolo
(HSP) dal Centro Regionale per l’Epilessia (CRE) in colla-
borazione con la sezione lombarda dell’AICE. Queste ini-
ziative sono volte a favorire l’inserimento dei soggetti con
epilessia (E) a rischio di emarginazione nel mondo del la-
voro. 

Le difficoltà di integrazione lavorativa 
Il Piano provinciale EMERGO* e altri progetti realizzati al
San Paolo nel periodo 1996-2011 nascono da una plurien-
nale esperienza multidisciplinare il cui obiettivo principale é di
sperimentare un modello “mirato” all’integrazione lavorativa dei
cittadini con E residenti nella regione Lombardia. Tale esperien-
za, che prosegue ininterrottamente fino ad oggi, si è concretizza-
ta grazie anche a un’apposita convenzione stipulata tra l’A.O. San
Paolo, la Provincia di Milano e il Comune di Milano (ente partner
della convenzione) allo scopo di realizzare la progressiva coper-
tura della quota d’obbligo e di conseguire gli obiettivi occupazio-
nali.
L’idea, riconducibile alle politiche attive del lavoro e delle pari
opportunità, vede la sua piena attuazione nella normativa sul col-
locamento dei disabili (Legge 68/99), in particolare sul concetto
di “collocamento mirato”. 
Questo principio rappresenta la vera novità della legge perché per-
mette di giungere a un inserimento lavorativo che soddisfi la pro-
fessionalità del lavoratore disabile e le esigenze produttive. 

Le caratteristiche del metodo 
Il metodo utilizzato dall’équipe del CRE-HSP é basato su una me-
todica messa a punto dalla Dr.ssa Ada Piazzini a Bethel, in Ger-
mania. Si tratta dell’analisi e valorizzazione del potenziale lavo-
rativo dei soggetti con E ed handicap associati (prevalentemente
cognitivi). 
Tale valutazione mira a rilevare con metodologia rigorosa e nel-
l’ottica di una progettualità cosa il soggetto “sa fare”, le sue po-

tenzialità, ma soprattutto il percorso professionale che può essere
da lui intrapreso. In particolare, l’esame del potenziale lavorativo
intende rafforzare nel soggetto la consapevolezza delle proprie ca-
pacità personali per dare maggiore sicurezza in se stesso e verso
gli altri. 

Alcune considerazioni finali 
Quello realizzato al San Paolo è senza dubbio un modello da re-
plicare perché: I) promuove la crescita personale e professionale
dei tirocinanti; II) favorisce l’inclusione dei soggetti più deboli nel
mondo del lavoro; III) sviluppa la governance territoriale in cui
tutti collaborano nell’ambito del PROGETTO DI VITA. Un grazie ai
responsabili dei reparti/divisioni del San Paolo uno davvero spe-
ciale al Prof. Raffaele Canger (ora in pensione) e all’équipe del
CRE che hanno saputo raccogliere la sfida.

Dal 1996 al 2011 hanno partecipato ai corsi 150 allievi di cui il
60% di genere femminile, l’età media superiore ai 30 anni e col
90% di bassa scolarità. Il 60% ha trovato impiego. Non compare
dato sulle persone assunte grazie al corso di formazione e nelle con-
clusioni viene specificato che tale attesa non è stata generalmente
soddisfatta e l’impiego è stato trovato tramite diversi canali.

La versione integrale di questo articolo può essere chiesta alla se-
de AICE Lombardia (02 809299 aicelombarda@alice.it). 

Buone prassi per l’integrazione 
in Lombardia delle persone 

con epilessia

* EMERGO, acronimo di: “Esperienza, Metodologia E Risorse Generano Opportunità”, è uno degli strumenti con cui la Provincia
di Milano finanzia e sostiene progetti di formazione, accompagnamento e mantenimento lavorativo delle persone disabili. 
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Scuola, famiglia, epilessie
La sezione Lombardia dell’AICE ha organizzato un incontro informativo per genitori docenti e non docenti delle scuole di Milano e
Provincia, al fine di migliorare l’integrazione scolastica di alunni con epilessia.
Obiettivo dell’incontro: fornire informazioni corrette sulle epilessie, conoscere le manifestazioni della malattia,le modalità per af-
frontare situazioni di difficoltà o di emergenza e le problematiche connesse con questa patologia.
Il progetto è stato condiviso a livello scientifico dalla Professoressa Canevini, Direttore Neurologia II centro Epilessia dell’Azienda
Ospedaliera San Paolo di Milano, in collaborazione con la quale la nostra Associazione ha elaborato il programma.
Un ringraziamento alla Banca Popolare di Milano che ci ha offerto la possibilità di tenere l’incontro presso la sua sala conferenze in
Via San Paolo 12 Milano
Alle insegnanti presenti verrà rilasciato certificato di presenza. Di seguito il programma.

SCUOLA- FAMIGLIA- EPILESSIE
RIUNIONE INFORMATIVA SULL’EPILESSIA

Sala delle Colonne Banca Popolare di Milano
Via S. Paolo 12 – Milano (M M1 Duomo, S. Babila)

14 Febbraio 2012

ore 9.30 - 10.00 Classificazione e aspetti clinici delle Epilessie Prof. M. Paola Canevini 
(direttore neurologia II Az Osp:San Paolo)

ore 10.00 - 10.30 Epilessie e infanzia Dr.ssa Aglaia Vignoli – Dr.ssa Miriam Savini
(Neuropsichiatra infantile - Neurologia II A.O. San Paolo)

ore 10.30 - 10.50 Aspetti sociali delle Epilessie Dott.ssa Paola Somenzi 
(Assistente Sociale)

ore 10.50 – 11.00 Break

ore 11.00 - 11.20 Aspetti cognitivi ed Epilessia Dott.ssa Ada Piazzini 
(Neuropsicologo - Neurologia II A. O. San Paolo)

ore 11.20 - 11.40 Epilessia e problemi di apprendimento Dott.ssa Monica Morbi
(Neuropsicologo - NPI Ist. Neurologico Besta)

ore 11.40 – 12.00 Epilessia ed esperienze personali in ambito scolastico Sig.ra Barbara Bolzan
(Sig.ra affetta da epilessia)

ore12,00-12,20 Esperienze personali di un genitore Sig.ra Lucia Bertagna
(Mamma di un ragazzo con epilessia)

ore 12.00 - 12.30 Discussione finale 
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LIGURIA
Chiavari: incontri a scuola
Il 16 aprile scorso, l’AICE Liguria, con altre associazioni locali, ha partecipato alla “Giornata del Volontariato”, organizzata dal Liceo
Classico - Scienze Umane “F. Delpino”, di Chiavari. Una mattinata intensa, che ha visto numerosi alunni impegnati ad affrontare ar-
gomenti importanti e allo stesso tempo delicati che vanno dai pregiudizi che molte volte iniziano proprio dalla scuola, alle nuove re-
gole della patente e altri ancora. 
Un altro appuntamento importante il 29 aprile, nello stesso istituto, è stata organizzata “La giornata all’Educazione alla Salute sull’Epi-
lessia“. Relatrici sono state: la dottoressa Elisabetta Schiappacasse, la signora Rossella Mancini dell’ASL 4 Chiavarese, la signora Mari-
sa Maggi, tesoriera dell’AICE Liguria che ha portato la propria esperienza di genitore, che ha incontrato i primi problemi proprio nel mon-
do della scuola. 
Alle iniziative sono state coinvolte le ultime classi dei licei della zona. Le presentazioni che si avvalevano di slide e video, hanno cattu-
rato l’attenzione degli studenti, spingendoli a proporre domande e approfondimenti. Se all’inizio delle lezioni molti apparivano annoia-
ti e “quasi obbligati” a parteciparvi, alla fine molte mani erano alzate per intervenire e porre domande; noi riteniamo che questo lavoro
possa servire a sgretolare lo stigma che da sempre accompagna questa patologia. Come risulta da molte ricerche condotte su questo te-
ma, mettendo a confronto due gruppi di studenti, di cui uno informato sull’epilessia e uno digiuno sull’argomento, si è rilevato che co-
loro che non conoscevano la patologia mostravano atteggiamenti di emarginazione verso le persone affette da tale sindrome.
Dal punto di vista più strettamente pratico, durante questi incontri ci è data l’occasione di educare sui primi soccorsi da fornire in ca-
so di crisi epilettica, altro argomento sul quale ci capita di sentire il resoconto dei più vari e strampalati interventi, a volte anche peri-
colosi, sia per chi li somministra che per chi li riceve.

Il nostro primo compleanno 
on line
Il primo luglio 2011 il sito dell’AICE Liguria www.aice-
epilessia.liguria.it, ha compiuto un anno ed è stato visitato
da 7.300 (circa) persone, ringrazio il sig. Michele Rossi che
gestisce il sito dell’AICE Liguria gratuitamente. 

Luigia Guglielmana
Presidente AICE Liguria Onlus 

Poesie

E’ autunno
e i gabbiani volano alti
liberi per raggiungere 
terre e climi più caldi
ed il mio pensiero
viaggia con loro
alla ricerca di nuove mete
di nuove cose 
che la vita e la natura
mi possono dare.

E’ bellissimo poter
immedesimarsi
credendo di essere una di loro
per qualche secondo 
perché mi rilasso
e perché 
mi sento libera
da ogni turbamento
che invece 
mi assilla
ogni giorno.

Il volo dei gabbiani
Cristiana Mosca

(Aice Lombardia)
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Sestri Levante: 
la nostra giornata nazionale
Il primo maggio, in occasione della “Gior-
nata nazionale contro l’Epilessia “ a Sestri
Levante è stato allestito uno stand, per
un’intera giornata dedicata alla sensibiliz-
zazione e all’informazione sulle tematiche
riguardanti questa patologia che nel Golfo
del Tigullio riguarda l’1% della popola-
zione.
Il 6 maggio poi, insieme all’ASL 4 Chia-
varese, l’Aice Liguria ha organizzato, sem-
pre a Sesteri Levante, un convegno inti-
tolato “L’Epilessia: che cos’è? La cono-
sci?” - “La vergogna del mal caduco”. Ab-
biamo avuto il patrocinio della Regione
Liguria, della Provincia e del Comune di
Genova. Il Sindaco di Sestri, Andrea La-
varello, e il Presidente Commissione Sa-

nità Regione Liguria, Stefano Quai-
ni, hanno portato il loro saluto; ha in-
trodotto e moderato Nicola Renato Pi-
zio, Direttore S.C. Neurologia ASL 4
Chiavarese. Relatori sono stati la dot-
toressa Elisabetta Schiappacasse, di-
rigente medico, la signora Rossella
Mancini, Neurologia ASL 4 Chiava-
rese, il dottor Cesare Peccarisi, del-
l’Istituto Neurologico Carlo Besta.
L’AICE Liguria ringrazia di cuore la
redazione e lo staff commerciale del
“Nuovo Levante” che ha pubblicato
la locandina del convegno. 

Lavagna: open day
Il 7 maggio l’AICE ha partecipato all’OPEN-DAY della sede, giornata organizzata dal Celivo per tutte le associazioni della Provincia

di Genova.

CONTINUATE A SCRIVERE 
alla redazione per formulare domande, inviare

lettere o raccontare le attività organizzate
nelle vostre sedi

all'indirizzo di posta elettronica  
fenesia@virgilio.it

oppure a
Fenesia Calluso 

via dei Giornalisti 53/e scala A int. 17 00135 Roma
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Este: acqua termale per le farmaco resistenze, ed ippoterapia
Ad Este due iniziative per i nostri bambini con epi-
lessia. La prima è l’ippoterapia: divertimento e ria-
bilitazione a cavallo, una tecnica di cui ormai da an-
ni si riconoscono gli effetti benefici; e poi un corso
di fisioterapia in acqua termale che la nostra sede
Aice ha organizzato presso una struttura di Abano
Terme all’avanguardia nel settore. Questa iniziati-
va è stata possibile grazie ad una collaborazione con
altre associazioni. Samuele e Giovanna sono 2 bam-
bini farmaco resistenti, gravemente danneggiati, e
queste terapie portano loro sicuramente sollievo.
Samuele non cammina, non parla e ha un forte ri-

tardo; Giovanna gravemente danneggiata e
ritardata, parla poco e male e cammina male, operata al cervello ma senza risultati positivi.

Caterina Giavarra 
Aice Este Sezione Euganea

LOMBARDIA
Desenzano del Garda: scuola ed epilessie
Il 30 novembre scorso si è tenuto a Desenzano del Garda il secondo incontro “Scuola ed epilessie” nell’aula magna della scuola Me-
dia Trebeschi Catullo. Quest’anno, a guidare l’incontro è stata l’equipe del Centro Regionale delle Epilessie. L’incontro è stato aperto
a tutti gli insegnanti, gli operatori scolastici e i genitori. Ringraziamo il Dirigente Scolastico della scuola secondaria di I grado Trebe-
schi Catullo per l’ospitalità. Inoltre rivolgiamo un grazie all’Assessore ai Servizi Sociali del Comune di Desenzano che si è preso su-
bito a cuore l’argomento superando ogni difficoltà. Il primo incontro, che si era svolto il 9 Novembre dello scorso anno, aveva avuto
come relatore il Professor Raffaele Canger, che ancora ringraziamo.
Due ultimi ringraziamenti vanno agli alunni della 3° I della Scuola  Media  Valerio- Catullo di Desenzano sul Garda, compagni di Elia un
ragazzo con epilessia, che hanno offerto alla nostra associazione i soldi raccolti durante la festa di fine anno; e Chiara, che in occasione
del suo 4°  compleanno, avendo perso un amico a causa dell’epilessia  ha chiesto un contributo da offrire  ad AICE rinunciando ai regali.
Tali offerte saranno completamente devolute per la ricerca delle forme di epilessia farmaco resistenti.

Lucia Bernardis & Giuliano Bertagna
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SARDEGNA
Oristano: Giornata per l’Epilessia tra musica e solidarietà
A Oristano, per la seconda volta, l’informazione e la solidarietà a sostegno della ricerca sull’epilessia sono state possibili attraverso la
musica. Anche quest’anno, grazie all’iniziativa del dottor Egidio Salaris, che ha mobilitato tanti suoi amici musicisti e cabarettisti, si
è realizzato un vero e proprio spettacolo musicale. Sul palco del teatro Garau di Oristano, messo a disposizione dal Comune, la sera
del 15 maggio 2011 si sono esibite le band: Duos Amigos, Area 51, Sine dubio, Due Easy quartet, i Salis and Salis, tutti di ottimo li-
vello, e i Tenores di Neoneli, una delle formazioni più rappresentative della musica tradizionale della Sardegna. I fratelli Gianfranco e
Maria Delogu, un medico e un’insegnante, si sono esibiti vestendo i panni dei cabarettisti. Il dottor Bronco e la signora Tina, medico
e paziente, parafrasando situazioni reali, in modo sarcastico, hanno animato e suscitato risate generali tra il pubblico.
Oltre che dal Comune, lo spettacolo è stato patrocinato dalla Presidenza della Repubblica, dall’Amministrazione provinciale, dal Ro-
tary International Club, distretto di Oristano, dalla Sitor s.r.l., dalla ASL di Oristano dall’AICE Regione Sardegna e dalla LICE. 
Crediamo che il messaggio per la Giornata Nazionale sull’Epilessia sia riuscita ad attirare l’attenzione su una patologia che, pur inte-
ressando numerosi cittadini (circa l’1% della popolazione) ha ancora poca visibilità a livello sociale e anche a livello scientifico, posto
che la ricerca in materia è relativamente recente. Ma le oltre 300.000 persone con epilessia, e i medici, che per professione sono a lo-
ro servizio, si augurano di far convergere sempre più maggiori risorse economiche per la ricerca scientifica. La risposta generosa de-
gli artisti, degli sponsor, del pubblico, anche in Sardegna dà un segno positivo di speranza e solidarietà per favorire la ricerca sull’epi-
lessia farmaco resistente. Da parte nostra un doveroso e caloroso ringraziamento a tutti con l’augurio di un continuo sostegno per vin-
cere questa battaglia.

Gianfranca Pçitzalis
Presidente Regionale AICE Sardegna

VENETO
Vittorio Veneto: “Percorso epilessia”
Il 3 dicembre scorso a Vittorio Veneto si è svolto un incontro organizzato
dall’Onorevole Giancarlo Scottà, del Gruppo ELD del Parlamento Euro-
peo patrocinato, oltre che dalla Regione Veneto e dal Comune di Vittorio
Veneto, anche da AICE e LICE. Grazie a questa opportunità, e a fronte del
numeroso pubblico giunto da tutta la regione, dopo la presentazione del-
l’Onorevole Scottà dell’impegno in Europa che ha conseguito l’approva-
zione di importante Dichiarazione scritta, i saluti del Sindaco e del Diret-
tore Generale dell’ULSS7, l’assessore regionale Luca Coletto, che ha ma-
nifestato l’impegno sulla congiunta proposta AICE e LICE di promuove-
re Gruppo di Lavoro per avviare il “Percorso Epilessia” nella regione Ve-
neto al fine di dare, agli oltre 35mila cittadini con epilessia della regione,
una omogenea presa in carico sanitaria e sociale su tutto il territorio.
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Nella foto l’onorevole Scottà, l’Assessore Coletto e il Segretario Aice Pesce
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La Segreteria A.I.C.E. è a disposizione 
per ogni informazione dal lunedì al giovedì 
dalle ore 10,00 alle ore 15,00.

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

AAIICCEE  CCAALLAABBRRIIAA
c/o Emilio Cariati
Via S. Nicola, 46 (fraz. Sartano)
87010 TORANO CASTELLO (CS)
Tel. 0984/521384 - cell: 3477851818

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

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

AICE Cesena
c/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 Ferrara
c/o Valeria Callegari
Viale Carducci 50/1 - 44034 Copparo (FE)
tel. 3372197784

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

AICE Parma
c/o Lorenza Migliorini
via Sartori,47 - 43100 PARMA (PR)
Tel. 3398657256

AICE Piacenza
c/o Luca Molinaroli
Località Mottaziana n. 128 - 29011 BORGO VALTIDONE (PC)
Tel. 338 2621348

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

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

AICE Reggio Emilia
c/o Iride Menozzi
Via Gambuzzi, 59 - 42020 RIVALTA (RE)
TEL. 3497206442 - 3401263906

AAIICCEE  FFRRIIUULLII  VVEENNEEZZIIAA  GGIIUULLIIAA
Via Martignacco, 146 - 33100 UDINE (UD)
Tel. 0432/542868

AAIICCEE  LLIIGGUURRIIAA
Luigia Guglielmana
C/O Villa Grimaldi
Piazzale Lugano Parco Tigullio - 16033 LAVAGNA (Ge)
tel. 0185/390199 – 3403828644

AAIICCEE  LLAAZZIIOO
Via Sebastiano Satta, 81 - 00159 Roma
tel e fax 06/43599743 - cell: 320.1925263

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

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

AICE Mantova
c/o Laura Mantovani
via P. Picasso 8/1 - 46037 Roncoferaro (MN)
Tel. 3388776787

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

AAIICCEE  PPIIEEMMOONNTTEE
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
c/o Luca Maulella
Via F. Ferrer 12 – 28845 DOMODOSSOLA (VB)
Tel. 3473099200

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

AICE Bari
c/o Giorgio Lucaiolo
via Magna Grecia 81/n - 70126 BARI (BA)
tel. 3496186875

AICE Cerignola
c/o Andrea di Biase
Vico Primo Fornaci Sgarro 18 - 71042 CERIGNOLA (FG)
tel. 3386242829

AICE Lecce
c/o Concetta Perrone
via Venosa n. 1 - 73109 LECCE (LE)
tel. 335 8107548

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

AAIICCEE  SSAARRDDEEGGNNAA
Maria Teresa Sarais
c/o Clinica Neurologica
V.le S. Pietro, 10 - 07100 SASSARI (SS)
Tel. 079/2118026

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

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

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

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

AICE Messina
c/o Pietro Guerrero
contrada Scoppo Mili Marina n.8 - 98131 MESSINA (ME)
Tel. 3476264710

AAIICCEE  TTOOSSCCAANNAA
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 Valdarno 
c/o Ospedale S.S. Maria alla Gruccia
P.zza del Volontariato 2 - 52025 Montevarchi (AR)
cell. 3316219426

AAIICCEE  VVEENNEETTOO
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

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,
IBAN IT 95 U030 6901 6161 0000 0002 453


