Come aiutare A.L.Vi.P.S.

1. Sottoscrivendo la quota associativa

Per associarsi occorre versare la quota
associativa annuale di Euro 30,00 a mezzo
bonifico bancario o postale sul Conto Corrente
della Banca Intesa San Paolo

IBAN 1T44 1030 6909 6061 0000 0008 952
intestando il versamento a “Associazione Italiana
Vivere |la Paraparesi Spastica”,

specificando nella causale "Quota Associativa”.

2. Facendo una donazione libera a mezzo
bonifico bancario/postale o Paypal

3. Tramite raccolta fondi, in occasione di cene,
feste, eventi

I contante raccolto potrd essere consegnato
direttamente ad uno dei nostri volontari presenti.

4. Donando il 5x1000

Segna nell’apposito spazio della dichiarazione dei
redditi il nostro codice fiscale 94049270153

ALLEANZA

MALATTIE
RARE

FONDAZIONE

WW UNIAMO

e,ethan FEDERAZIONE ITALIANA

MALATTIE RARE
ONLUS

A.LVi.P.S.

Associazione ltaliana
Vivere la Paraparesi Spastica ETS
Via Tevere 7, 20020 Lainate (Mi)
Tel. 392-9825622
Codice Fiscale 94049270153

www.aivips.it

info@aivips.it

IBAN IT44 1030 6909 6061 0000 0008 952

ASSOCIAZIONE ITALIANA
VIVERE LA
PARAPARESI SPASTICA

ETS

"l sogni non sempre si realizzano,
ma non perché siano troppo
grandi o impossibili.
Perché noi smettiamo di crederci*

M.L. King
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La Paraparesi Spastica
Ereditaria

= Che cos’e la Paraparesi Spastica
Ereditaria?

Le Paraparesi Spastiche Ereditarie
comprendono un gruppo clinicamente e
geneticamente eferogeneo di  malattie
neurodegenerative, caratterizzate da
progressiva spasticitd degli arti inferiori, con
iperreflessia osteo-tendinea.

Clinicamente, le Paraparesi Spastiche
Ereditarie  possono  essere suddivise in
due gruppi principali: forme pure e forme
complicate.

Le forme pure sono caratterizzate da spasticita
e debolezza lentamente progressive a carico
degli artiinferiori, cuispesso si associano disturbi
urinari e riduzione del senso di posizione degli
arti inferiori.

Nelle forme complicate iI quadro clinico si
associa ad altre alterazioni neurologiche e
non: distrofia oftica, degenerazione retinica,
ritardo mentale o demenza, polineuropatia.

= Quando si manifestano i primi sinfomi
della Paraparesi Spastica Ereditaria?

L'etd di insorgenza varia dall'infanzia alla
vecchiaia e colpisce entrambi i sessi.

L'esordio in etd infantile si associa ad una
lenta progressione sinftomatologica, mentre vi

€ un'evoluzione meno lenta nelle forme ad inizio
adolescenziale. Questo pofrebbe essere dovuto
ad una maggiore capacitd del sistema nervoso
in via di sviluppo di neutralizzare la crescente
neuro-degenerazione.

= Esiste una cura?

Non esiste, ad oggi, alcun frattamento specifico
per prevenire, rallentare o far regredire la
Paraparesi Spastica Ereditaria, tuttavia recenti studi
della ricerca scientifica ci fanno sperare di poter
rispondere diversamente in un prossimo futuro.

Il trattamento & sintfomatico; una regolare
fisioterapia & fondamentale per rinforzare i
muscoli e migliorare la qualitd del movimento.

= Con che frequenza insorge e cosa ha
fatto la ricerca?

La prevalenza delle Paraparesi spastiche
Ereditarie & stimata in mediain 1,8 casi su 100.000.
La nostra conoscenza delle basi molecolari
e mutata con lidentificazione di almeno 80
geni con una notevole eterogeneitd genetica
che si accompagna ad un'dlfretftanto ampia
eterogeneitd clinica. Le ricerche cellulari e
sui modelli animali, accoppiate agli studi su
campioni di pazienti, hanno aperto nedli
ultimi anni la strada a nuove ipotesi relatfive ai
meccanismi  fisiopatologici  coinvolti.  Questi
comprendono principalmente alterazioni del
fraffico infracellulare, i cambiamenti nella
struttura del reticolo endoplasmatico, i difetti che
influenzano il metabolismo lipidico, bioenergetico
mitocondriale, la fisiologia del lisosoma,
I'autofagia, la mielinizzazione e lo sviluppo del
sistema nervoso. | progressi della ricerca hanno
fatto emergere meccanismi unificanti per diverse
forme, consentendo di ipotizzare che le maggiori
conoscenze per alcune forme frequenti possano
avere ricadute importanti anche per quelle
relativamente piu rare.

L'Associazione

v L'Associazione si propone di diffondere
la conoscenza di questa malattia rara e di
accogliere i pazienti e le loro famiglie per
condividere esperienze, informazioni, ed
indicazioni per I'accesso a centri di assistenza
specializzati.

v Dal momento che non & ancora nota una
cura definitiva, € fondamentale per i malati
un programma di fisioterapia continuativa e
specializzata.

Altre forme diriabilitazione potrebbero essere:
in acqua, l'agopuntura, lo sport adattato, il
metodo Feldenkrais, futto quello che possa
aumentare la Qualitd della Vita dei malati di
P.S.E., mantenendo le funzioni motorie il piu @
lungo possibile.

v L'Associazione si propone di raggiungere
i suoi scopi attraverso le seguenti principali
attivita: Divulgazione, Informazione, Ricerca
Scientifica.
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