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ASSOCIAZIONE ITALIANA
CONTRO L'EPILESSIA

RELAZIONE SINTETICA SULL’ATTIVITA



1. Descrizione sintetica dell’attivita istituzionale prevista dallo Statuto

La sede per la Valle d'Aosta dell'Associazione Italiana Contro I'Epilessia é stata fondata il 2

febbraio 2025 quale articolazione di AICE nazionale.

Le prime questioni che sono state smarcate sono state ovviamente di tipo puramente burocratico
relativamente a: verbale fondativo, Statuto, vari adempimenti presso I'Agenzia delle entrate,
adempimenti presso il RUNTS, modello EAS, apertura del c/c bancario, creazione del registro
soci, del registro volontari, dell’aperura di polizza assicurativa per i volontari, creazione email,

creazione pec.

Sin dalle prime battute I'attivita si &€ imperniata su plurimi fronti in contemporanea, in

quanto le problematiche da affrontare erano numerose, cosi come era da comprendere poco alla
volta l'insieme delle realta con le quali relazionarsi congiuntamente al fatto di iniziare a stringere

rapporti e ad approfondire questioni sia di carattere normativo, sia di carattere operativo.

Si & proceduto sempre di concerto con la sede nazionale, mediante un costante
confronto e la piu che considerevole attivita associativa successivamente

svolta e esposta nei vari capitoli della presente relazione.

IN SINTESI

AICE Valle d’Aosta ODV si pone a rappresentanza di quel circa 1% della popolazione che

é colpita da tale patologia e che sovente tende a restare anonima e nellombra

per non incappare nelle tante menomazioni di vita che lo stigma sull’Epilessia sovente comporta:
sul lavoro, nelluso della macchina, negli spostamenti, nell’accesso ai mutui, nell’accesso alle

attivita del tempo libero ed extrascolastiche.

DALLO STATUTO

L’Associazione non ha scopo di lucro e persegue finalita civiche, solidaristiche e di utilita sociale
attraverso lo svolgimento continuato di attivita di interesse generale ai sensi dell’Art. 5 del D.Lgs
3 luglio 2017 n. 117, cosi come modificato dall’art. 3 del D.Lgs 3 agosto 2018 n. 105, avvalendosi

in modo prevalente delle prestazioni dei volontari associati.

Scopi dell’Associazione sono la piena cittadinanza delle persone con epilessia, il sostegno a

servizio sanitario a carattere universalistico con presa in cura, omogenea su tutto il territorio



regionale, sia per gli aspetti sanitari sia sociali, la promozione di disposti inclusivi e la rimozione
di quelli discriminanti le persone con epilessia e loro famiglie ed il sostegno alla ricerca scientifica

rivolta alla conoscenza e cura delle epilessie.
L’Associazione svolge la propria attivita nella regione Vallee d’Aosta.

Eventuali attivita svolte sul restante territorio nazionale, o i cui effetti hanno valenza o primario
riflesso nazionale, devono essere comunicate ed autorizzate dal Consiglio nazionale

dell’Associazione lItaliana Contro I'Epilessia ODV a cui si aderisce.

Per perseguire tali scopi ’Associazione si prefigge di svolgere, per 'ambito del territorio regionale

di riferimento, le seguenti attivita:
- interventi e servizi sociali, individuando in particolare le sequenti azioni:

a) raccogliere e divulgare ogni possibile informazione in materia di epilessia e dei suoi aspetti
sociali e psicologici, anche promuovendo nel relativo ambito di competenza regionale, congressi,
convegni, riunioni, conferenze divulgative sugli aspetti sanitari, sociali e scientifici dell’epilessia

e patrocinando studi e ricerche;

b) coltivare i rapporti di collaborazione con gli organismi regionali e del relativo territorio che
perseguono gli stessi fini con particolare riferimento ai membri delle associazioni internazionali
IBE ed ILAE;

c) partecipare, ove richiesto e/o concordato, alla definizione ed all’attuazione dei programmi
promossi dalle sezioni territoriali e di quelli, inerenti all’epilessia, promossi, per il relativo ambito

regionale, da Enti privati, pubblici o di diritto pubblico,

d) promuovere iniziative di sensibilizzazione e formazione al servizio delle famiglie in relazione

ai loro compiti sociali ed educativi;

e) promuovere, anche tramite le associazioni territoriali, tutte le iniziative per I'orientamento, la
formazione, la qualificazione e la riqualificazione professionale dei soggetti con epilessia ai fini
dell’inserimento lavorativo, stipulando, quando di coinvolgimento regionale, apposite convenzioni
con enti ed aziende pubblici e privati, con laboratori protetti e con cooperative, e comunque ogni
altra Iniziativa ed attivita ritenuta utile per il raggiungimento degli scopi associativi;

f) promuovere la costituzione di sezioni territoriali ove non esistenti;

g) organizzare e promuovere, anche in collaborazione con le sezioni territoriali, conferenze e
corsi di aggiornamento per operatori a contatto con il pubblico al fine di far conoscere ogni
aspetto delle condizioni patologiche raccolte nel termine epilessia e le problematiche alla stessa

connessa.



- interventi e prestazioni sanitarie, in particolare attraverso azioni di promozione, coordinamento,
indirizzo ed incentivo di ogni iniziativa posta in essere da Enti e Organizzazioni private e

pubbliche dirette all’assistenza, alla cura, alla riabilitazione, allinserimento sociale;

- promozione e tutela dei diritti umani, civili, sociali e politici, individuando in particolare le

seguenti azioni:

a) avviare e mantenere rapporti con soggetti regionali di qualunque natura e competenza, per la
promozione di leggi, provvedimenti, protocolli, intese, accordi, regolamenti e documenti similari
comunque denominati a favore delle persone con epilessia e loro famigliari e care giver, con
attenzione alla piena inclusione, alla non discriminazione, alla parita di accesso comunque intesa

per materia ed ambito;

b) promuovere e partecipare ad ogni iniziativa, anche giudiziale, per la tutela delle persone con
epilessia, dellAssociazione e dei propri associati in qualita di ente esponenziale di interessi
collettivi delle persone con epilessia, loro familiari, nonché operatori dei servizi a loro dedicati.

- organizzazione e gestione di attivita culturali, artistiche o ricreative e sportive di interesse
sociale, incluse attivita, anche editoriali, di promozione e diffusione della cultura e della pratica

del volontariato e delle attivita d’interesse generale di cui all’art. 5 del Codice del Terzo settore;

- interventi di beneficenza, sostegno a distanza, cessione gratuita di alimenti o prodotti di cui alla
legge 19 agosto 2016, n. 166, e successive modificazioni, o erogazione di denaro, beni o servizi

a sostegno di persone svantaggiate o di attivita di interesse generale.

L’Associazione potra svolgere ogni altra attivita connessa o affine a quelle sopraelencate e
compiere, sempre nel rispetto della normativa ed ambito di riferimento, ogni atto od operazione
contrattuale necessaria o utile alla realizzazione diretta o indiretta degli scopi istituzionali.
Le attivita di cui al comma precedente, o quelle ad esse direttamente connesse, sono rivolte in
prevalenza verso i terzi e sono svolte in modo continuativo e prevalentemente tramite le
prestazioni personali, volontarie e gratuite dei propri aderenti. In caso di necessita € possibile
assumere lavoratori dipendenti o avvalersi di prestazioni di lavoro autonomo, nei limiti previsti
dal D. Lgs. 117/2017.

L’Associazione puo esercitare, a norma dell’art. 6 del D. Lgs. 117/2017, attivita diverse da quelle
di interesse generale, secondarie e strumentali rispetto a queste ultime, secondo criteri e limiti
definiti con apposito Decreto ministeriale. La loro individuazione sara successivamente operata
da parte dell’organo di amministrazione. L’Associazione puo esercitare, a norma dell’art. 7 del
D. Lgs. 117/2017, anche attivita di raccolta fondi - attraverso la richiesta a terzi di donazioni,

lasciti e contributi di natura non corrispettiva - al fine di finanziare le proprie attivita di interesse



generale e nel rispetto dei principi di verita, trasparenza e correttezza nei rapporti con i sostenitori

e con il pubblico.

2. Descrizione sintetica delle attivita svolte nel corso dell’anno 2025

2.1 Comunicazione

Grazie al primo comunicato stampa prodotto si & data
notizia a tutti gli organi di informazione della nascita della sede
regionale, cosa che & rimbalzata su plurime testate; in tale

contesto si & potuto da subito anche beneficiare della

presenza in diretta al Tg3 regionale della sera, con intervista

al Presidente, cosa che ha consentito sin da subito di rendere

noti alla popolazione la nascita dell'Associazione, i fini, le
problematiche.

https://csv.vda.it/nasce-aice-valle-daosta-lassociazione-per-persone-con-epilessia/

https://www.ansa.it/valledaosta/notizie/2025/02/04/epilessia-nasce-lassociazione-aice-vda_a9a4f64b-17d7-4c6d-bba5-809842df873d.html

https://aostanews?24.it/nasce-aice-vda-lassociazione-valdostana-contro-lepilessia/

Per quanto apparentemente la cosa potesse sembrare marginale, si &
scelto di attivare quasi da subito una pagina Facebook, grazie ad

intervento di una socia fondatrice, cosi da poter iniziare a far conoscere la

realta appena nata e a diffondere le prime informazioni. Associazione Italiana Contro
I'Epilessia - VDA

https://www.facebook.com/p/Associazione-Italiana-Contro-IEpilessia-VDA-61572890075500/

Associazione ltaliana Contro [Epilessia in
Valle dAosta.

Presidente dellAssoclazione: Manuele
Amateis.

Contestualmente ci si & attivati per la ricerca di [ e o o e [ione  Cassociasione » Leplessia  Utita + Contat

un volontario che a titolo gratuito fosse . el Normativa Generale
. oy s . - - Organi In Valle d'Aosta
disponibile a realizzare un sito internet della T4 . i
u gionevole accomodamento
. . VALLE D'AQSTA 0DV Bilanci R
sede regionale, strumento ritenuto T -
Fai una donazione Attivita e news
indispensabile per poter consentire a quanti di Insieme, accendiamo BVt GO EARA G
la luce sull’epilessia. Diventa Socio

interesse di accedere in ogni momento ad
informazioni: avendo reperito un volontario si &€ lavorato con quest'ultimo per organizzare la

struttura del sito e iniziare a ragionare sui contenuti.

https://www.aice-epilessia-vda.it/




Sempre in parallelo a cid € stata trovata una grafica che,

a livello volontaristico, ha creato una locandina
informativa da utilizzare in vari contesti, nonché la

grafica — sempre coordinata — per roll up che € poi stato

ordinato on line e gia utilizzato in svariate occasioni.

Parallelamente, grazie all'azione di tessitura di reti e di
conoscenze e attivato anche il sito internet, si & riusciti a

ottenere il contributo della BCC della Valle d'Aosta per la
stampa di 2.000 cartoline |Dbifacciali
informative, anche queste realizzate dalla grafica di

cui sopra.
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Il materiale informativo & stato recapitato a tutti i Comuni della Regione e a tutte le

parrocchie grazie a una collaborazione avviata con la Diocesi e con la segreteria del Celva, il

consorzio degli Enti locali della Valle d'Aosta, cosi come grazie ad una collaborazione con la

Sovrintendenza agli studi & stato recapitato lo stesso materiale informativo anche a tutte le

scuole della Valle d'Aosta.

Sempre in ambito volontaristico si € riusciti a far realizzare

uno striscione in PVC dell'Associazione da utilizzare in

occasione di eventi informativi.

Da questi contatti € nata subito la volonta di creare un primo gruppo

WhatsApp di persone con epilessia o famiglie di minori con epilessia

interessate a restare in contatto fra di loro in modo immediato e su plurime

questioni, con gruppo Whatsapp gestito direttamente dal Presidente

dell'Associazione.
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Poco alla volta il Presidente ha condotto alla creazione di un secondo gruppo WhatsApp

di persone con epilessia, ma trovate all’'interno di gruppi FB di PcE e tutte caratterizzate da
una particolare sensibilita verso la “narrazione e conduzione” dell’Epilessia: scrittori, blogger,

cantautori, esperti di yoga.... Tali esperienze hanno condotto alla creazione della nuova

sezione del sito internet “Gruppo EPI Art & Co.”

https://www.aice-epilessia-vda.it/gruppo_epi.html

Nel contesto delle attivita inclusive che sono state avvicinate

ME INFORMAZIONI

\ g

in svariati ambiti € da sottolineare che & stata realizzata la

bozza di una brochure di prima informazione per

le PcE, da portare al Tavolo di lavoro regionale (il tutto &

stato condiviso con Presidente nazionale, Consiglieri giuridici,

Consigliera scientifica, simpatizzanti).

Al fine di poter narrare quanto sin qui esposto in occasione di =\

eventi, nel mese di novembre €& stata creata una apposita @

VALLE D'ADSTA 0DV

presentazione in PPT, il cui primo utilizzo & avvenuto in ARG B =
INSIEME, ACCENDIAMO LA LUCE SULL'EPILESSIA

occasione del detto concerto del 30/11/2025 cui G
-

I’Associazione ha preso parte. & s

Nel corso di tutto 'anno é proseguita la produzione di plurimi comunicati stampace la

diffusione di notizie sulla pagina Facebook, cose che hanno consentito ad alcune persone di
prendere contatto con I'Associazione (ricordiamo seguenti comunicati: protocollo CONI VdA /
protocollo GS Lupi / protocollo Uni VdA / DonoDay2025 / protocollo Spazio per crescere / intesa
con AISM / DGR istituzione Tavolo di lavoro epilessia / attivazione sito internet / creazione centri

estivi inclusivi)



2.2 Eventi

La prima cosa chiesta ed ottenuto subito dopo la

nascita dell'Associazione é stata illuminazione di
colore viola del castello di Aymavilles e del

palazzo del comune di Aosta in occasione della

giornata internazionale dell'epilessia 2025.

presenza con uno stand alla mezza

maratona di Aosta del mese di maggio
2025, in occasione della quale cosa ¢ stata fatta

previa intesa con lo chef stellato

Paolo Griffa di Aosta per Ila

realizzazione da parte sua di 120
biscottoni di colore viola forniti gratuitamente perché fossero messi in vendita, cosi da

consentire all'Associazione di trattenere il ricavato

partecipazione dell'associazione al concerto al teatro

Giacosa di Aosta dei 20 anni della AMM Accademia di Musica

Moderna

partecipazione dell'associazione in occasione della Color Run

del giorno 8 giugno 2025;

partecipazione dell'associazione in occasione di evento ——grEEma
51— con i petracinic del Comune 4| Quart (1}
divulgativo di Splash ASD/TMA il 22/11/2025 I it
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— partecipazione dell'associazione in occasione di concerto di

Al’te |I'I Testa || 30/1 1/2025 ! Musica e sensibilizazione

Altre note:
— si sta effettuando una coprogettazione con AISM VdA, in base allintesa
sottoscritta, per la realizzazione di un evento nella primavera 2026
— merita evidenziare in modo particolare che é stata convenuta con lo chef stellato
Paolo Griffa la realizzazione della prima “Cena in viola” (a cadenza poi

annuale) per raccolta fondi il 7/2/2026 in prossimita della giornata internazionale

dell’epilessia.



3. Descrizione sintetica dei risultati delle attivita programmate e realizzate

L’impatto dell’azione di AICE Valle d’Aosta ODV nei primi dieci mesi di vita & stato tale da vedere

la cosa stessa riportata nella copertina e in alcuni articoli del notiziario AICE nazionale, con
invito delle restanti sedi territoriali delle altre regioni a seguire il modello valdostano,

descritto globalmente come buona prassi.

. socen [socEra |
VALLE D'AOSTA: UNA SCOMMESSA! PDTA con protocolli attuativi ed esigibili!

impossibile

rinunciarvi,

ma ...

Piano

Nazionale

della

NOTEIRI KICE |5

https://www.aice-epilessia.it/index.php?option=com_content&view=article&id=237:notiziario-aice&catid=1:banner

Di seguito la sintesi dei risultati conseguiti su tre fronti in 10 mesi di vita associativa.

ATTIVITA NORMATIVA E PROTOCOLLARE

e con DGR n. 861 del 7/7/2025 é stato istituito il Tavolo di lavoro regionale multidisciplinare
per le persone con epilessia a seguito di richiesta di AICE Valle d’Aosta,

e sottoscritto protocollo con il CONI VdA per la somministrazione presso le societa sportive
di farmaco salvavita che non richiede specialita medica

e sottoscritto protocollo con PPUniversita della Valle d’Aosta per intesa e collaborazione

e sottoscritto protocollo con il GS LUPI di Sarre per somministrazione di farmaco salvavita
che non richiede specialita medica

e sottoscritto protocollo con il centro estivo Eté au village di Gressan per
somministrazione di farmaco salvavita che non richiede specialita medica



e quale buona prassi nazionale, creata rete di centri estivi valdostani inclusivi per
minori con epilessia (circa il 45% dei gestori individuati in Valle)

e chiesto al Comune di Aosta di inserire negli appalti per i centri estivi premiali per
gestori che aderissero alla rete inclusiva creata dal AICE VdA e pubblicata sul sito internet

e sottoscritto protocollo con AISM Valle d’Aosta per intesa e collaborazione

e avviato iter di tutela presso I’Autorita nazionale garante per i diritti delle persone
con disabilita per caso di discriminazione di minore in ambito sportivo extrascolastico; gia
ottenuto riscontro del Garante favorevole alla proposta dell'associazione

e avviato dialogo con l'ufficio farmaceutico regionale; ricevuto primo dato che attesta
non meno di 650 persone con epilessia in Valle d’Aosta

o effettuate plurime formazioni per somministrazione farmaco salvavita che non

richiede specialita medica per crisi epilettiche per vari soggetti: gestore di centro estivo; gestore
di corsi di nuoto; maestri di bici di ASD; villaggio vacanze di Comacchio; laboratorio artistico per
bambini

e ottenuto contributo di CVA per il progetto “Percorso epilessia Valle d'Aosta” per la
realizzazione di attivita inclusive

e avviati contatti con il Difensore civico regionale per condividere tematiche normative
e protocolli di primo rilievo

EVENTI

e sono stati fatti illuminare di viola il castello di Aymavilles ed il Comune di Aosta il 10/2/2025,
giornata internazionale dell’epilessia (il viola € il colore dell’epilessia)

e presenza di AICE VdA con stand e volontari alla mezza maratona Aosta 21k il 24
e 25 maggio, in collaborazione con lo chef stellato Paolo Griffa per raccolta fondi mediante 120
biscottoni di colore viola da lui realizzati con il logo della nostra associazione

e partecipazione dell'associazione In occasione del concerto al teatro Giacosa di Aosta
dei 20 anni della AMM Accademia di Musica Moderna

e partecipazione dell'associazione in occasione della Color Run del giorno 8 giugno 2025;

e partecipazione dell'associazione in occasione di evento divulgativo di Splash
ASD/TMA il 22/11/2025

e partecipazione dell'associazione in occasione di concerto di Arte In Testa il 30/11/2025

e per la giornata del Dono 2025 regalati giocattoli per la NPI dell’ospedale
Beauregard

e convenuta con lo chef stellato Paolo Griffa la realizzazione della prima “Cena in

viola” per sensibilizzazione /raccolta fondi il 7/2/2026 in prossimita della giornata internazionale
dell’epilessia



COMUNICAZIONE

e creato il sito internet dell’Associazione www.aice-epilessia-vda.it grazie a volontario esperto
di web

° creata la pagina Facebook dell'associazione
https://www.facebook.com/share/1A5Bsgdsw9/, che registra gia oltre 500 follower

e realizzate 2000 cartoline bifacciali informative dell'associazione grazie al contributo della
BCC Valle d'Aosta, oltre a locandine A4 e A3

e realizzato mediante volontari (grafica e stampa) cartellone in PVC dell’Associazione per i
momenti divulgativi

e realizzato roll up espositivo cm 80x200

e realizzazione di foglio informativo gia recapitato a tuttii Comuni e tutte le Parrocchie grazie
ad avvenuta collaborazione con la diocesi e con la segreteria del Celva; grazie a collaborazione
con la sovrintendenza di studi l'opuscolo € stato recapitato anche a tutte le scuole della Valle
d'Aosta

e concordato con la UNIVdA che a inizio 2026 sara fatta formazione agli studenti del 1°
anno di Scienze della formazione

e realizzata presentazione in PPT su AICE Valle d’Aosta

e realizzata brochure di prima informazione per le PcE, inviata al Tavolo di lavoro
regionale

e creati e trasmessi alla Sovrintendenza agli studi n. 2 opuscoli per scuole superiori/medie
ed elementari, con persone con epilessia che si raccontano e storie esplicative per bambini

e chiesto al Comune di Aosta installazione di panchina viola

e in corso di co progettazione con UNIVDA il percorso “Epilessia: conoscere per
includere” - Formazione per contesti scolastici e territoriali inclusivi

ALTRO

e collaborazione con amministratore della consulta giovani della BCC e Rotary Club di
Courmayeur

e avviati contatti con varie organizzazioni di volontariato della Valle d'Aosta, anche finalizzati alla
stipula di protocolli collaborativi

e creati due gruppi whatsapp, uno di PcE in Valle ed uno di persone che narrano/vivono
I'epilessia in modi inclusivi

e AICE Valle d’Aosta ha vinto il “Premio regionale del volontariato 2025” con il “Percorso
Epilessia Vale d’Aosta”



4. Descrizione sintetica della vita associativa

Attivita dell’Assemblea

Assemblee svolte:

Data:
Ordine del giorno:

n. 1
29/3/2025

1) Modifiche allo Statuto chieste dall’Ufficio regionale RUNTS
2) varie ed eventuali.

Attivita del Consiglio Direttivo

Sedute svolte:

1 - Data:
Ordine del giorno:

2 - Data:
Ordine del giorno:

3 - Data:
Ordine del giorno:

4 - Data:
Ordine del giorno:

n. 4
2/2/2025

1) quote associative anno 2025

2) conferimento deleghe per I'ammissione dei soci e uso c/c bancario
dell’Associazione

3) varie ed eventuali

13/4/2025

1) Presa d’atto nuovi soci

2) Presa d’atto avvenuta iscrizione al RUNTS

3) Affiliazione al CODIVDA, il Coordinamento disabilita Valle d’Aosta ODV
4) Richiesta di associazione al CSV VDA e quota associativa

5) Richiesta accreditamento servizi logistici CSV VDA

6) varie ed eventuali

24/7/2025

1) presa d’atto nuovi soci

2) istituzione del Comitato Scientifico AICE Valle d’Aosta ODV e nomina
della Consigliera scientifica Dott.ssa Laure Obino

3) nomina delle Consigliere giuridiche Avv. Alessandra Favre e Avv. lole
Struzziero

4) Approvazione bozza di verbale di intesa con altre Associazioni locali

5) Presa d’atto della DGR n. 861 del 7/7/2025 — Tavolo interistituzionale per
il Percorso Epilessia Valle d’Aosta

6) varie ed eventuali

17/11/2025

1) nomina nuovi Consiglieri giuridici



La prima seduta del Consiglio Direttivo si & svolta il giorno stesso della sottoscrizione

dell'atto fondativo e in tale occasione si € proceduto a deliberare le quote associative per I'anno
2025 e a conferirle deleghe ai componenti del Consiglio Direttivo per I'ammissione dei soci e

l'uso del conto corrente bancario dell'Associazione.

La seconda seduta del Consiglio Direttivo ha esaminato la presa d'atto di nuovi soci

che si erano app palesati, la presa d'atto della avvenuta iscrizione al RUNTS, I'affiliazione al
Codivda, I'Associazione al CSV Valle D'Aosta e l'accreditamento ai servizi logistici di

quest'ultimo.

Questi sono stati i primi formali passaggi di inserimento della sede regionale all'interno di reti

territoriali.

La terza seduta del Consiglio Direttivo ha esaminato la presa d’atto nuovi soci,

listituzione del Comitato Scientifico AICE Valle d’Aosta ODV e nomina della Consigliera
scientifica Dott.ssa Laure Obino, la nomina delle Consigliere giuridiche Avv. Alessandra Favre e
Avv. lole Struzziero, I'approvazione bozza di verbale di intesa con altre Associazioni locali, la
presa d’atto della DGR n. 861 del 7/7/2025 — Tavolo interistituzionale per il Percorso Epilessia
Valle d’Aosta.

La quarta seduta del Consiglio Direttivo ha esaminato in data 17/11/2025 la nomina di

due nuovi Consiglieri giuridici, il tutto a seguito della improvvisa scomparsa della stimata

Consigliera giuridica Alessandra Favre.

Dati sugli associati e sulla loro partecipazione alla vita dell’ente
Al 31/12/2025 gli associati sono n. 15.
La scelta del Presidente e del C.D. ¢ stata:

— nella prima fase, di non allargare eccessivamente la base degli associati per non
ingessare I'attivita dell’associazione, quanto puntare piuttosto su volontari e simpatizzanti
per attivita concrete e donazioni;

— nella seconda fase, a decorrere dall’1/1/2026 si punta ad ampliare la platea dei soci,
inserendo persone direttamente coinvolte nel mondo dell’epilessia.

N. dei volontari e loro coinvolgimento

| volontari permanenti sono n. 7 e quelli occasionali circa 2 o 3; di fatto tra quelli originariamente
inquadrati come permanenti sono 3 o 4 quelli che prestano qualche sporadica attivita, di cui solo
1 (il Presidente) opera con costanza quotidiana.



N. dei dipendenti ed eventuali altre collaborazioni
Non vi sono dipendenti.
Meritano evidenza i n. 3 Consiglieri giuridici e la n. 1 Consigliera scientifica.

5. Descrizione sintetica dei rapporti con enti pubblici e privati

Di concerto con il Presidente nazionale si € ritenuto di provare a puntare sulla Valle d'Aosta per
la realizzazione di un PDTA, cosa realizzata solo in altre cinque regioni in Italia ma senza
ricadute sostanziali a terra; si € da subito convenuto che al PDTA doveva aggiungersi la
fondamentale integrazione di questo con protocolli inclusivi per le persone con epilessia, di

carattere immediatamente esigibile.

Da subito € stato intessuto un dialogo con il difensore civico regionale, che nel territorio

svolge anche le funzioni di garante dei diritti delle persone con disabilita.

Sono state inviate le prime lettere agli assessorati regionali competenti, con particolare
attenzione alla sanita, alle politiche sociali, allo sport e ai trasporti, per essere relazioni e
avanzare richieste di coordinamento dell’addivenire a protocolli inclusivi nel contesto del tavolo
di lavoro per il quale si stava ragionando e lavorando

Dietro richiesta dall'Associazione I'Ufficio farmaceutico regionale ha estratto, sulla base di criteri
da questi stabiliti, un attendibile numero di persone con epilessia in Valle D'Aosta che

é stato stimato dall'’Azienda USL della Regione in non meno di 650, numero peraltro impattante
in considerazione del fatto che il 43% dei comuni della Regione a meno di 650 persone

A seguito di formale richiesta

dell'Associazione di istituzione del

Tavolo di lavoro per le Persone

con Epilessia, convenuta nel dettaglio

con il Presidente nazionale, in data 7

luglio 2025 con Deliberazione di

Giunta regionale numero 861 & stato

istituito quanto chiesto; il tutto era stato

preceduto da incontri e interlocuzioni di vario genere con I'Assessorato alla Sanita, nonché con



I'avere avuta esposta in aula del Consiglio regionale richiesta di question time della minoranza

che proprio su questo punto sollecitava la maggioranza ad agire.

https://appweb.regione.vda.it/dbweb/Comunicati.nsf/VediNewsi/6525563F0D057711C1258CC8003B0394?0OpenDocument

https://csv.vda.it/epilessia-in-valle-daosta-nasce-un-tavolo-per-linclusione-promosso-da-aice/

https://aostasera.it/notizie/sanita-notizie/nasce-in-valle-daosta-un-tavolo-per-linclusione-e-lassistenza-integrata-delle-persone-con-epilessia/

Come richiesto, il Presidente dell'Associazione & stato inserito all'interno del Tavolo con

funzioni di proposta e impulso e anche in tal senso é stata inviata alla Coordinatrice del

tavolo una nota propedeutica all'indizione della prima riunione, poi svoltasi in data 11 settembre

2025, cosi da porre gia l'accento su temi ritenuti prioritari dell'Associazione.

Il Tavolo di lavoro regionale ha la seguente strutturazione:

rappresentanti dell’Amministrazione regionale:

a) Dirigente della S.O. Assistenza territoriale, formazione e gestione del
personale sanitario (o suo delegato), con funzione di coordinatore dei lavori del
Tavolo;

b) Coordinatore del Dipartimento Sanita e salute (o suo delegato);

c) Coordinatore del Dipartimento Politiche sociali (0 suo delegato);

d) Coordinatore del Dipartimento Sovraintendenza agli studi (o suo delegato);

e) Coordinatore del Dipartimento Politiche del lavoro e della formazione (o suo
delegato);

f) Coordinatore del Dipartimento Trasporti e mobilita sostenibile (o0 suo delegato);

g) Coordinatore del Dipartimento Turismo, sport e commercio (o suo delegato);

rappresentanti dell’Azienda USL della Valle d’Aosta:

h) Direttore SC Neurologia di riferimento per I'eta adulta e anziana (o suo delegato);

i) Direttore SC Pediatria e neonatologia (o suo delegato)

j) Direttore SC Neuropsichiatria infantile di riferimento per I'eta evolutiva (o suo
delegato);

k) Responsabile della SS Farmacia territoriale (o suo delegato);

Presidente dellAssociazione ltaliana Contro I'Epilessia Valle d’Aosta ODV (o suo

delegato) con ruolo di impulso propositivo e di stimolo al confronto, volto a favorire

implementazione del “Percorso Epilessia Valle d’Aosta’;



Il Percorso epilessia Valle d’Aosta ha il fine di costruire un o o oo

durevole sistema integrato multisettoriale di accompagnamento delle PERCORSO EPILESSIA
==

—

Persone con Epilessia in contesti sanitari, di vita e sociali che ad oggi
in Valle d’Aosta ne vedono circa 650 discriminate e in situazioni di
svantaggio; a fronte di discriminazioni sociali e conseguenti

sofferenze personali il progetto mira a creare concrete opportunita di

.
¢
¢
:
¢
;
¢
:

inclusione, che sovente mancano del tutto: si tratta di una quasi-

prima nazionale; Regione e volontariato sono referenti primari.

Prendendo le mosse dalla volonta di creare il “Percorso epilessia Valle d’Aosta” all'interno del

Tavolo di lavoro regionale, ’Associazione ha:

— presentato proposta progettuale a CVA tutta centrata su attivita di tipo inclusivo, da
realizzare con attenzione proprio alla parte Inclusiva del PDTA del Tavolo di lavoro

regionale; il progetto é stato finanziato da CVA con euro 2.000,00.

— presentato proposta progettuale al Premio regionale del volontariato 2025

indetto dal Consiglio regionale, anche in questo caso tutta centrata su attivita di tipo

inclusivo, da realizzare con attenzione proprio alla parte Inclusiva del PDTA del Tavolo di

lavoro regionale; in data 10/12/2025 il progetto Percorso epilessia Valle d’Aosta
ha visto il Premio regionale del volontariato 2025 ed ha avuto assegnati

euro 5.000,00.

Sul versante inclusivo sono stati compiuti passi costanti e sostanziali per quanto concerne la

somministrazione dei farmaci salvavita che non richiedono specialita medica.

Il primo passo € stato 'avvio di iter di tutela presso PAutorita nazionale garante per

i diritti delle persone con disabilita per caso di discriminazione di minore in ambito

sportivo extrascolastico; 'Associazione ha ottenuto riscontro del Garante favorevole alla

proposta di ragionevole accomodamento.



Per quanto concerne il secondo Gressan, 18 seftembre 2025

passo, prendendo le mosse da un Per i progetto educativo estivo Et au vilage
Degirée Benzo_

minore con epilessia accolto da un 2 )
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centro estivo dopo quattro rifiuti , _
Per AICE Valle d'Aosta ODV

ricevuti dai genitori e lettera aperta MOwerags g o l K%! .
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AICE Valle d'Aoito ODV |

che questi ultimi avevano inviato ai |

giornali e che era rimbalzata sino in

Consiglio regionale, un centro estivo e |'Associazione sono addivenuti alla sottoscrizione del
primo protocollo per la somministrazione di tali farmaci

https://www.valledaostaglocal.it/2025/09/18/leggi-notizia/argomenti/salute-in-valle-daosta/articolo/protocollo-per-linclusione-dei-minori-nelle-
attivita-extrascolastiche.html

Si € parimenti a divenuti alla sottoscrizione di secondo | .. o —
NS T rsen nonamn
protocollo, ma tarato adeguatamente sulle specificita del | [/ = = oo =8 =g
caso, con importante societa ciclistica della Regione, e
Per AICE Valle d'Acsta 0DV [.l
creando cosi le prime basi per linclusione di bimbi con | Mewdmaes L

epilessia all'interno di attivita sportive e ludico

motorie.

https://www.valledaostaglocal.it/2025/10/19/leggi-notizia/argomenti/cronaca-
4/articolo/quando-lo-sport-salva-davvero-la-vita-accordo-tra-lupi-vda-e-aice-per-luso-dei-
farmaci-demerg.html

Questo ha consentito di lavorare parallelamente sino ad

addivenire a convenire un testo protocollare con il

e EoNA. ic
CONI Valle d'Aosta che & stato esaminato anche dal Mt

CONTRO L'EPILESSIA

CONI di Roma e la cui sottoscrizione & avvenuta in data ACCORDO DI COLLABORAZIONE

PER ATTIVITA DI INTERESSE COMUNE TRA LE PARTI

21/11/2025 fatto questo di primario interesse anche a livello

nazionale.

https://www.regione.vda.it/notizie/details_i.asp?id=510606

https://www.valledaostaglocal.it/2025/11/21/leggi-notizia/argomenti/bene-

comune/articolo/accordo-rivoluzionario-tra-coni-valle-daosta-e-aice-vda-inclusione-

sportiva-al-centro.html

https://www.gazzettamatin.com/2025/11/22/inclusione-sportiva-accordo-coni-vda-e-aice-

per-la-somministrazione-di-medicinali/




Continuando poi I'azione sul fronte dei centri estivi 'Associazione ha avviato, dopo aver reperito
tutti i possibili gestori di attivita estive sul territorio regionale (con la collaborazione
di un ufficio della regione Valle d'Aosta), indagine per la richiesta di disponibilita all'accoglimento

durante le attivita estive nel periodo di chiusura delle scuole di minori con epilessia che avessero

con sé farmaci salvavita quali il Buccolam e il Micropam

Sono stati cosi contattati oltre al 40 gestori e quasi il 50% di questi ha risposto positivamente. Si
e quindi proceduto con quanti avessero positivamente riscontrato a raccogliere una serie di dati
sufficientemente omogenei sulla localizzazione dei centri, i periodi di svolgimento, le fasce di eta

dei bambini accettati, le attivita effettuate, ogni tipo di contatto utile cosi da poter realizzare una

sezione del sito internet dell'Associazione ad uso delle famiglie con minori con epilessia.

Continuando nell'azione della costruzione di reti

I'Associazione aveva intanto proceduto alla sottoscrizione

0

diun'intesa di collaborazione con la AISM Valle

d'Aosta.

https://www.valledaostaglocal.it/2025/09/08/leggi-notizia/argomenti/bene-

comune/articolo/un-patto-di-solidarieta-insieme-per-linclusione-e-i-diritti.html

Sulla stessa scia si & addivenuti alla sottoscrizione di [..., 06077 s

importante  intesa tra I'Associazione e IL PRESIDENTE LA RETTRICE
DI AICE VALLE D'AOSTA ODV DELL'UNIVERSITA
I'Universita della Valle d'Aosta. Meritevole di nota Manuele A teis Manceta Certta

¥ e Y

e il fatto che I'Universita ha chiesto al Presidente di poter

1o
effettuare un momento annuale di formazione per gli WL oo

AICE Vabe dAcita ODV |

T

"
CONTRD UTFTHA

studenti di scienze della formazione e si & quindi

convenuto di tenerlo ogni anno nel mese di febbraio in concomitanza con la giornata

internazionale dell'epilessia, cosi da dare ancor piu rilievo alla cosa.

Avendo attivato la convenzione con I'Universita si sta valutando di poter svolgere la formazione
verso tutti i centri estivi che avevano positivamente riscontrato presso un’aula universitaria ed in

modo strutturato e coprogettato con I'Universita stessa.



Parimenti & in corso di coprogettazione con UNIVDA il percorso =

§l AICEVALLED'AG

“Epilessia: conoscere per includere” - Formazione per contesti

scolastici e territoriali inclusivi et

mbra)

https://csv.vda.it/univda-e-aice-valle-daosta-firmata-una-convenzione-per-promuovere-

inclusione-e-diritti/

https://acostasera.it/notizie/societa/sottoscritta-una-convenzione-tra-lunivda-e-lassociazione-

italiana-contro-lepilessia/

Nel contesto delle attivita inclusive che sono state avvicinate in svariati ambiti &€ da sottolineare

che sono state effettuate plurime formazioni per somministrazione di farmaco

salvavita che non richiede specialita medica per crisi epilettiche: gestore di centro estivo;

gestore di corsi di nuoto; maestri di bici di ASD; villaggio vacanze di Comacchio; laboratorio

artistico per bambini

In data 10/12/2025 AICE Valle d’Aosta ODV ha vinto il

Premio regionale dl volontariato, pur a soli 9 mesi dalla

PREMIO
REGIONALE
PER IL
~ VOLONTARIATO

fondazione, Ad essere premiato € stato il progetto “Percorso

epilessia Valle d’Aosta presentato dall’Associazione. st i’ e
XVI EDIZIONE

Tra le prime azioni che saranno avviate ad inizio 2026 vi saranno
uscite di spot radiofonico su Radio Proposta Aosta, uscite di

inserzione sul settimanale La Vallée notizie, diffusione di

materiale informativo presso le scuole della regione.

https://www.rainews.it/tgr/vda/video/2025/12/laice-vince-il-premio-regionale-per-il-volontariato--36bc7973-fe 12-432d-ad33-337cd91¢2c08.html




6. Descrizione generale delle entrate e delle uscite

Nella presente sezione sono descritte per sezioni le entrate e le uscite intervenute nell’anno
2025; non ¢ effettuato alcun confronto con 'anno precedente dal momento che AICE Valle
d’Aosta ODV ¢ stata fondata il 2/2/2025.

6.1 Attivita di interesse generale (con particolare attenzione alle erogazioni liberali
ricevute)

Uscite: -1.177,33
Entrate: 7.270,00

6.2 Attivita diverse (se svolte)
Uscite: ///
Entrate: ///

Si evidenzia che ai sensi dell’art. 29 dello Statuto il Consiglio Direttivo documenta, nel caso vi
siano state attivita diverse nel corso dell’esercizio, il carattere secondario e strumentale delle
attivita diverse di cui allart. 3, a seconda dei casi, nella relazione di missione o in una
annotazione in calce al rendiconto per cassa o nella nota integrativa al bilancio; nel caso, non
ricorre la fattispecie.

6.3 Attivita di raccolta fondi
Uscite: 175 (fondo cassa)
Entrate: 1.330,60 (al lordo fondo cassa)

| rendiconti delle singole attivita di raccolta pubblica occasionale di fondi sono allegati al presente
rendiconto per cassa ai sensi dell’art. 13, c. 2, e depositati al Runts entro il 30 giugno di ogni
anno (art. 48, c. 3 del Cts).

6.4 Costi/proventi figurativi (se individuati)

I



7. Descrizione degli avanzi/disavanzi a conclusione dell’anno ed eventuale
proposta di destinazione dell’avanzo o di copertura del disavanzo.

Nella presente sezione sono descritti gli avanzi/disavanzi a conclusione dell’anno e la eventuale

proposta di destinazione dell’avanzo o di copertura del disavanzo.

L’anno 2025 si & concluso con un avanzo di euro 7.248,27.

7.1 Motivazioni dell'origine dell'avanzo

L'origine dell'avanzo si incardina fondamentalmente sul fatto che I'Associazione & stata fondata
il 2 febbraio 2025 e in corso e d'anno si € sia preso parte, con riconoscimento di fondi, a iter di
concessione di contribuzione da parte della Compagnia Valdostana delle Acque, sia si &
proceduto a far conoscere I'Associazione sul territorio in varie occasioni al fine di sensibilizzare
istituzioni, soggetti privati e cittadinanza nel sostenere I'azione stessa dell'associazione, anche

con erogazioni liberali e contributi.

L'attivazione della quasi totalita delle azioni di comunicazione ed inclusione per le quali si € o gia
ottenuta contribuzione, o ricevuto donazioni, & sostanzialmente tutta da prevedere sull'anno 2026
in quanto si rende necessario ben coordinare tutto cid con quanto sara deciso - probabilmente
ad inizio 2026 - all'interno del Tavolo di lavoro regionale sull'epilessia cui prende parte
I'associazione come soggetto proponente e con I'attuazione del progetto Percorso epilessia Valle

d’Aosta vincitore del Premio regionale del volontariato 2025.

7.2 Proposta di destinazione dell’avanzo

In sostanza I'anno 2025 & stata utilizzato per creare una base finanziaria solida per azioni da da

realizzare quasi completamente nell'anno 2026.

Ecco I'esempio principe, tratto dalla scheda del progetto Percorso epilessia Valle d’Aosta
vincitore del Premio regionale del volontariato 2025:

Voci di spesa (in dettaglio) Importo
COMUNICAZIONE DIGITALE
Canali social: uso della pagina Facebook dell'associazione volontari
Sito web: comunicare il possibile uso de sito web dell’Associazione volontari
Email: invio di comunicazioni via email ai genitori degli studenti volontari
COMUNICAZIONE TRADIZIONALE




Volantini e locandine: stampa e distribuzione di volantini e locandine in luoghi pubblici

grafica e stampa 2000 cartoline bifacciali 250,00
grafica e stampa 300 + locandine A4 100,00
Giornali locali: pubblicazione di articoli e/o avvisi testate locali (la vallée 8 uscite 1/4
pagina) 1.500,00
Radio locale: collaborazione con radio locale per trasmissione di informazioni (radio
Proposta Aosta) 900.00
Posizionamento di materiali/pannelli informativi in luoghi pubblici a cura AUSL
Conferenze stampa presso CSV
Comunicati stampa volontari
Produzione e stampa di volume/pieghevole/opuscolo + foglio di prima informazione
1.500,00
EVENTI E INCONTRI
Incontri pubblici: organizzazione di incontri pubblici e/o assemblee informare
aosta - valutare sala viglino in regione o Plus 300,00
bassa valle - sala CVA 300,00
Open day/Giornate informative: organizzazione di open day o giornate informative a
tema sala CSV
Sportelli informativi: valutare la creazione di sportello informativo in luoghi
pubblici/ospedale
sportello - da ideare presso neuropsichiatria Beuregard e neurologia al Parini a cura AUSL
pannelli - da ideare presso neuropsichiatria Beuregard e neurologia al Parini a cura AUSL
Formazione in tema di epilessia e somministrazione farmaci salvavita - (spese
ospitalita e viaggio) 550.00
COINVOLGIMENTO DELLA COMUNITA'
Volontariato: coinvolgimento di volontari nella distribuzione di informazioni o
nell'organizzazione di eventi volontari
Scuole e associazioni: collaborazione con scuole, associazioni e organizzazioni locali
per raggiungere le famiglie (istituzione di premi regionali, proposta ed effettuazione di
corsi...)
universita - Premio regionale Come fiori, colti di sorpresa - creazione e stampa
attestati 250,00
scuole medie e superiori - Premio regionale Diamoci una scossa - creazione e stampa
attestati 300,00
scuole elementari - Premio regionale Me con te! - creazione e stampa attestati 300,00
cittadinanza - Premio regionale EPIifrasi - creazione e stampa attestati 250,00
Dono: raccolta, principalmente mediante donazioni, di libri € giochi da destinare al
reparto infantile Beauregard /altri soggetti raccolta
Utilizzo di oggettistica a tema epilessia, da vendere/donare
gadget 1 - realizzazione di 1000 penne 500,00
gadget 2 - realizzazione di 1000 braccialetti 500,00
TOTALE uscite (1.V.A. compresa) 7.500,00

DI CUI




Sponsorizzazioni e donazioni da soggetti esterni a sostegno del progetto

Enti pubblici /Soggetti privati Importo
Erogazione liberale di CVA 2.000,00
Erogazione liberale di Le frittelle di Gid e Martino 500,00
TOTALE entrate (1.V.A. compresa) € 2.500,00
Percentuale cofinanziamento da soggetti esterni 33,33%

Aosta, 8 gennaio 2026




