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The course aims to provide an update on multidisciplinary clinical management, diagnosis, and
the latest scientific research on Alternating Hemiplegia Syndrome and related ATP1A3 disorders,
with a particular focus on neuropsychiatric aspects, from childhood to adulthood.
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Fondata nell’aprile 1999, 'Associazione Italiana Sindrome di Emiplegia Alternante, A.l.S.EA

ETS (Ente del Terzo Settore), raggruppa attualmente circa 50 famiglie con figli affetti da emiplegia
alternante, distribuite su tutto il territorio nazionale, ed e aperta a tutti coloro che desiderano contri-
buire alla lotta contro questa malattia.

A.l.S.EA ETS e governata da un Consiglio Direttivo e collabora con il proprio Comitato Scientifico,

del quale fanno parte i piu autorevoli esperti italiani dell’emiplegia alternante, per quanto riguarda

gli aspetti clinici e genetici. A.I.S.EA ETS sostiene le proprie famiglie, diffonde la conoscenza della
malattia e sviluppa la ricerca di una cura efficace.

Nel luglio 2012, grazie anche al contributo economico e organizzativo di A.l.S.EA ETS, una ricerca
collaborativa internazionale ha portato all'identificazione della mutazione genetica che causa I'emi-
plegia alternante in circa I'80% dei pazienti: si tratta di una mutazione a carico del gene ATP1A3,
che regola il trasporto degli ioni sodio e potassio attraverso le membrane cellulari.

Questa scoperta ha permesso di avviare nuovi studi clinici, genetici e funzionali, necessari per arri-
vare in un futuro non troppo lontano alla definitiva messa a punto di una terapia efficace per curare
I'emiplegia alternante.

Lo sviluppo della ricerca richiede pero notevoli finanziamenti e il coinvolgimento di un numero sem-
pre maggiore di pazienti. A.l.S.EA ETS e percio attualmente impegnata per raccogliere fondi e per la
costituzione di una rete internazionale di supporto alla ricerca, in collaborazione con le associazio-
ni di pazienti attive all'estero.

A.l.S.EA ETS e una delle associazioni fondatrici della Federazione Europea per 'Emiplegia Alter-
nante (AHC Europe), un'organizzazione internazionale che raggruppa e rappresenta le principali as-
sociazioni nazionali europee per I'emiplegia alternante.

Founded in April 1999, the Italian Association for Alternating Hemiplegia Syndrome, A.l.S.EA ETS
(Third Sector Entity), currently brings together approximately 50 families with children affected by
alternating hemiplegia, who are spread throughout the country, and is open to anyone who wishes
to contribute to the fight against this disease.

A..S.EA ETS is governed by a Board of Directors and collaborates with its Scientific Committee,
which includes Italy’s leading experts on alternating hemiplegia, addressing both clinical and gene-
tic aspects. A.I.S.EA ETS supports its member families, raises awareness of the disease and advan-
ces research into an effective cure.

In July 2012, thanks in part to the financial and organisational support of A.l.S.EA ETS, an interna-
tional collaborative research effort led to the identification of the genetic mutation responsible for
alternating hemiplegia in approximately 80% of patients: this is a mutation in the ATP1A3 gene,
which regulates the transport of sodium and potassium ions across cell membranes. This discove-
ry has made it possible to launch new clinical, genetic and functional studies, which are necessary
to achieve, in the not-too-distant future, the definitive development of an effective therapy to treat
alternating hemiplegia.

However, advancing research requires significant funding and the involvement of an ever-growing
number of patients. A.|.S.EA ETS is therefore currently working to raise funds and establish an inter-
national research support network, in collaboration with patient associations active abroad.

A.l.S.EA ETS is one of the founding associations of the European Federation for Alternating Hemi-
plegia (AHC Europe), an international organisation that brings together and represents the leading
European national associations for alternating hemiplegia.
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