, Esse Emme

.

\‘\

-

- D.L. 353/2003 (conv. in L. 27/

pedizione in Abbonamento Postale

)

1
ALS

oy
Sp

“\%
BX
taliane

LAY ok

* con i professori Cocchi e Tonello autori
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| GuarDIANI DEL FARO

Rinnovati i vertici nazionali dell’Associazione
CCSVI nella sclerosi multipla ONLUS

|I rinnovo dei vertici nazionali &€ avvenuto la scorsa primavera a
Granarolo dellEmilia durante I’Assemblea annuale dei soci, alla
quale hanno preso parte esponenti associativi, in rappresentanza
dell'intero Corpo associativo.

A conclusione del congresso, sono stati eletti come consiglieri al
Consiglio Direttivo 2017/2020 dell’Associazione, i soci:

Balletta Emanuela, Dati Luigi, De Girolamo Massimo, Dugo Sal-
vatore, Lanzarini Viviana, Narducci Francesco, Nicolini Gualtiero,
Tabacco Francesco, Tagliavini Bruno.

Eletti anche i Revisori dei conti: Marcella Masellis, Pietro Procopio,
Angelo Marchesini, come membri effettivi. Giancarlo Foppiani e
Gabriele Reccia, come membri supplenti.

Il professor Fabio Gabrielli & stato acclamato Presidente onorario
della Associazione.

| neo consiglieri eletti, poi, si sono riuniti il 21 aprile per eleggere
le cariche associative.

A presiedere l'associazione sara il professor Gualtiero Nicolini,
Viviana Lanzarini, Vice-presidente, Francesco Tabacco, Tesoriere
e Segretario.

Si & poi proceduto a nominare i referenti territoriali: Romina Fi-
nesso per il Veneto, Laura Fico per la Sardegna, Francesco Nar-
ducci per la Puglia, Maria Maddalena Cicciu per la Calabria.

Tra le prime decisioni del neo costituito Consiglio Direttivo Nazio-
nale, la volonta di affiancare all’'azione associativa una Fondazione
che finanziera la ricerca libera e indipendente, la rivisitazione del-
la comunicazione sul Web e la redazione di una rivista quadrime-
strale che oggi avete tra le vostre mani.

ey T
Un Filosofo ai vertici dell’Associazione

Fabio Gabrielli, classe 1962, filosofo, toscano d’origine ma co-
masco d’adozione, dal 2008 Preside della Facolta di Scienze Uma-
ne e Ordinario di Antropologia filosofica
al'Universita Ludes di Lugano. E stato
docente al Collegio Gallio di Como.
Ha scritto vari saggi e numerosi articoli
scientifici nellambito dell'antropologia
e della filosofia applicata, con partico-
lare riferimento a tematiche biologiche
ed esistenziali. | suoi studi vertono, at-
tualmente, sulle dinamiche biologiche
e culturali della coscienza e sui disturbi
dell’'umore, soprattutto la depressione
maggiore, tra natura e cultura.

Ed é proprio per il suo impegno in que-
sto ambito che viene proposta la sua
candidatura per il premio Nobel (Iarea
é da definire, tra medicina e biologia)

di una importante ricerca sui marcatori
biologici della depressione maggiore e
della sindrome bipolare e l'individua-

Nasce oggi un faro, una nuova luce per tutti i nostri

amici che si riconoscono nella nostra azione asso-

ciativa. Il faro illumina il cammino, I’Associazione si

pone come guardiana di questo faro.

Cogliamo Il'occasione per ringraziare Roberta Ca-
rapellese, graphic designer, che gratuitamente, ha
elaborato la grafica del logo della testata di questa

nostra pubblicazione.

Da oggi, quindi, riceverete questa nostra rivista, spedita

con cadenza quadrimestrale, e finalizzata ad aggiornare la
comunita sull'operato dell’Associazione, illustrandone le azioni
concrete e tangibili mirate allo sviluppo delle realta territoriali.

SCUSATE IL RITARDO...

Assieme alla rivista i soci, che hanno rinnovato la iscrizione per ¢

I'anno 2017, troveranno la tessera associativa, Che sconta il ritar-
do di una rinnovata organizzazione non solo politica, ma anche
amministrativa. Ci stiamo, quindi, attrezzando non solo per me-
glio rispondere alla nostra mission ma anche per riannodare il
legame con la nostra base associativa. Chi, pur avendo pagato,
non dovesse averla ricevuta & pregato di darne tempestiva co-
municazione.

AL VIA LA CAMPAGNA DEL TESSERAMENTO 2018

Rinnoviamo a coloro che non avessero ancora provveduto ad as-
sociarsi ad utilizzare I'allegato bollettino postale versando la quo-
ta minima che, il consiglio direttivo nazionale ha fissato in euro
10. Associandoti ci permetterai di creare nuovi progetti a favore
di soggetti disabili, finanziare la ricerca scientifica e rafforzare la
nostra azione di rappresentanza. Facciamo presente che il nume-
ro dei soci & un dato fondamentale perché & uno dei parametri
sul quale le istituzioni pubbliche e private misurano I'importanza
e l'attivita di una associazione.

Il Consiglio Direttivo Nazionale

-, o
- if

zione in alcuni acidi grassi contenuti nelle piastrine la chiave
per diagnosticare la depressione maggiore rispetto alla sindrome
bipolare. Si tratta di uno dei punti cruciali della psichiatria, con
ricadute patologiche, esistenziali, economiche imponenti.
Cocchi, in particolare, ha analizzato il ruolo delle piastrine nella
diagnosi psichiatrica dei disturbi dell’'u-
more; Tonello ha studiato apposite reti
neurali per darne una spiegazione bio-
matematica; Gabrielli ha approfondito
il loro ruolo sugli stati di coscienza e la
loro modificazione rispetto ai contesti
antropologici e sociali.

«Sicuramente questa proposta é una
bella soddisfazione — ammette Ga-
brielli — A volte si pensa che la filosofia
sia astratta, non applicabile alla realta.
La ricerca che abbiamo fatto dimo-
stra invece che la buona filosofia parte
sempre dal corpo. E alla fine speriamo
che questa nostra ricerca possa essere
premiata e dare risultati importanti nel
combattere la depressione, che é un
male devastante per la nostra societa».

Il prof. Fabio Gabrielli il 21 gennaio 2017
a Palazzo di Varignana, ha introdotto il Simposio “La Ricerca tra Tempi di Scienza e Tempi di Vita".
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Il sottile filo di Arianna ...

Sempre pill la Sclerosi Multipla pare configurarsi
come una malattia che riconosce aspetti multifat-
toriali, cioé sembrano concomitare e convergere
sulla Sclerosi Multipla diversi fattori incidenti di
genesi diversa.
Nonostante gli sforzi della ricerca, non si pud
dire che siano stati raggiunti risultati di particolare
rilievo.
Ecco perché, a breve, la nostra Associazione tentera
nuove strade promuovendo la costituzione della “Fon-
dazione Albero di KOS”, con lo scopo di finanziare studi che
diano una giusta dimensione al rapporto CCSVI e sclerosi multipla
e che aprano a nuovi percorsi di ricerca cercando di trovare il capo
d‘arrivo del sottile filo di Arianna che sembra percorrere la genesi
della malattia, cosi come & emerso da una serie di confronti e di
argomentazioni che sembrano assolutamente logiche.
Questo nuovo percorso/tentativo di ricerca intendera, tra I'altro,
affrontare con una collaudata metodologia, quali caratteristiche di
disordini dell'umore colpiscano i soggetti con SM al fine di potere
risalire alla possibilita di accurate valutazioni sulle caratteristiche
delle cellule staminali dei soggetti che aderiranno alla ricerca.
Sara prestata particolare attenzione anche a quel fenomeno infiam-
matorio, definito silente (cioé non visibile) nelle implicazioni che
vedono di rilevante attualita i rapporti fra Microbiota Intestinale,
organi e apparati, con particolare riferimento all’asse intestino-siste-
ma nervoso. In quest’ultima scelta conforta la crescente, prestigiosa
letteratura scientifica come si evince dallo studio pubblicato su Cell
Reports da ricercatori della University of lowa e della Mayo Clinic
“Human Gut- Derived Commensal Bacteria Suppress CNS Inflam-

* matory and Demyelinating Disease”.

W
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“Stiamo entrando in una nuova era della medicina — afferma I'au-
tore del lavoro Joseph Murray — in cui useremo i microbi come
farmaci per curare malattie”. Lo scienziato spiega che tutto cio apre
nuove strade nel campo della medicina e nuove prospettive di
cura per i malati di sclerosi multipla. Non ci resta che attendere per
capire come I'era dei farma-batteri cambiera il nostro futuro.

Nel frattempo, tenendo presente questo quadro d'insieme, abbia-
mo chiesto al professor Massimo Cocchi, presidente della Societa
Italiana di Biologia Sperimentale, di analizzare cos’é a Sclerosi Mul-
tipla e quali sono i principali reperti causativi della malattia, cosi
come evidenziati nella letteratura scientifica internazionale, dedi-
cando a questo lavoro un apposito documento scientifico che pre-
senteremo nel corso di un convegno che stiamo organizzando per
la prossima primavera.

Il 21 gennaio scorso, nel corso del Simposio che abbiamo organiz-
zato a Varignana, abbiamo gia ascoltato il professor Massimo Coc-

f y&

Sclerosi multlpla aI via spenmentazmne con le cellule staminali cerebrali.

Una delegazione della CC-
SVI nella Sclerosi Multipla
(SM) guidata dal presiden-
te prof Gualtiero Nicolini
ha partecipato, su espresso
invito, a Roma Palazzo Giu-
stiniani, ad un incontro sulle
cellule staminali neurali, una
nuova frontiera della ricer-
ca per la cura della Sclerosi
Multipla (SM) nella forma
secondaria progressiva, che
rappresenta circa il 30 per
cento dei casi dopo che il Mi-
nistero della Salute ha dato il
via definitivo per procedere
ufficialmente con la Fase 1.

chi, che, in quell'occasione, ha avuto modo di dimostrare come sia
stato inequivocabilmente semplice I'avere individuato, attraverso
I'analisi degli acidi grassi della piastrina e 'uso di una rete neurale
artificiale, la possibilita di riconoscere i soggetti con Depressione
Maggiore e con Disordine Bipolare, nonché i soggetti portatori di
placca coronarica, e cid, naturalmente, rappresenta certamente una
rivoluzione, perché € la prima volta che ci6 avviene attraverso un
esame del sangue.

Una rivoluzione perché sul versante psichiatrico la ricerca esprime
un risultato che entra nell'intimita del pensiero umano, che entra
nelle pieghe pill intime della coscienza, e questo nella Societa e per
le modalita diagnostiche tradizionali &€ un problema.

Non lascia spazio, il risultato ottenuto, a ipotesi probabilistiche, alla
possibilita di perdersi nei meandri dei cosiddetti fattori di rischio,
che come é stato dimostrato in una lettera all'Editor del British Me-
dical Journal non sempre corrispondono al determinismo di uno
stato patologico.

Molti di questi fattori di rischio, in entrambi i casi (Psichiatria e
Cardiologia) concedono attenuanti o, troppo spesso, si rivelano in-
consistenti.

Affrontiamo questo nuovo percorso con l'obiettivo di dare, co- |

munque, sollievo a chi soffre senza la presunzione di scoperte cla-
morose ma anche lontani da strumentalizzazioni di ogni genere.
Un‘associazione deve essere al servizio di chi la sostiene e della
sofferenza, senza portare illusioni
ma operando con l'etica vera, che
per noi & il rispetto del malato.
Costruiremo assieme la possibilita
di un percorso sperimentale che
preveda lo studio dei rapporti fra
Sclerosi Multipla,CCSVI, Disordini
del’'Umore, Inflammazione, Mi-
crobiota Intestinale e Cellule Sta-
minali che dovrebbe consentire un
passo in avanti sostanziale nella ri-
cerca della verita eziopatogenetica
di questa complessa malattia.

A questo scopo si dovra costruire
un coeso gruppo di ricerca con le
competenze che consentano di
seguire il sottile “Filo di Arianna”.
Questo & il fronte d'impegno della
costituenda Fondazione.

Prof. Massimo Cocchi
Presidente della Societa Italiana f
di Biologia Sperimentale

- | /

Il direttore scientifico dell’associazione Revert, prof. Angelo Vescovi
e mons. Vincenzo Paglia, presidente dell’associazione e della Pon-
tificia Accademia per la Vita hanno portato evidenze scientifiche
che aprono nuove strade per la cura di questa malattia.

Linizio della fase 1 ha lo scopo di attestare la fattibilita, la sicurezza
e la tollerabilita del trattamento cellulare staminali tramite trapianto
nel cervello. Si tratta della terza tappa di un percorso iniziato 12
anni fa, con la creazione della Banca mondiale di staminali del
cervello umano - ancora oggi unica al mondo - proseguito con il
primo trapianto in 18 pazienti con Sla nel 2012, la cui sperimenta-
zione si & conclusa con successo nel 2015. Tale percorso permette
ora di procedere con il primo trapianto intracerebrale su pazienti
affetti da sclerosi multipla con cellule che presentano il pili alto
grado di sicurezza attualmente disponibili al mondo, essendo gia
state utilizzate per trapianti in esseri umani

L'associazione CCSVI nella SM aperta alla ricerca per la SM in tutti
i campi ha dichiarato la sua collaborazione anche con la ricerca di
volontari per questa sperimentazione.
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VIl convegno scientifico dellISNVD
(Internazional Society of
Neuro Vascular Disease)

Si sono incontrati quest'anno tra il 4 e il 6 maggio, sotto la presi-
denza del prof. Pierfrancesco Veroux, scienziati di diverse discipli-
ne provenienti da tutto il mondo.

| temi principali, su cui si sono confrontati chirurghi vascolari,
radiologi interventisti, neurologi, neuroradiologi, fisici, scienziati di
base, bioingegneri e ricercatori neurovascolari, sono stati: i nuovi
orizzonti nella diagnosi e trattamento dell'ictus ischemico; dell'lpo-
perfusione cerebrale e neurodegenerazione; dello stenting delle
grandi vene.

Il professor Piefrancesco Veroux, direttore della Chirurgia Vasco-
lare del Policlinico Vittorio Emanuele di Catania. ha presentato a
Taormina, alla societa scientifica internazionale dedicata alla ricerca
nel campo delle malattie neurovascolari, PETALO, un dispositivo
impiantabile nelle vene. Linnovativo scaffold, la cui concezione ri-
voluziona completamente I'idea tradizionale dello stent, ha da poco
superato con successo la sperimentazione in modello animale. Il
nuovo dispositivo potra permettere di trattare in modo mininvasivo
malformazioni venose attualmente prive di trattamenti efficaci.
Nell'intervenire a nome della Associazione CCSVI nella sclerosi
multipla, nella sessione dedicata alle associazioni di pazienti di tutto
il mondo interessate al ruolo dell'insufficienza venosa cronica ce-
rebrospinale (CCSVID nelle malattie neurodegenerative. Francesco
Tabacco ha voluto ribadire in particolare il costante impegno asso-
ciativo che si & concretizzato a creare momenti di incontro con le

Nel segno dell'arco virtuoso: LOrchestra
giovanile Falcone - Borsellino si & esibita
con la celebre violista Anna Serova

L’associazione CCSVI nella Sclerosi Multipla Onlus ha voluto or-
ganizzare a Catania nella splendida cornice della Chiesa Badia
di Sant’/Agata un concerto coinvolgendo la Fondazione la “Citta
Invisibile”, presieduta da Alfia Milazzo, con il supporto di Libo-

. rio Scaccianoce, che ha dato vita all”Orchestra giovanile Falcone

IL vostTrRO 5 X 1000

W / £ 1

Istituzioni e nel chie-
dere il riconoscimen-
to della CCSVI, della
sua diagnosi e del suo
trattamento all'interno
del Servizio Sanitario
Nazionale (SSN) sen-
za costi per il malato,
con l'inserimento del-
la CCSVI nei Livelli
Essenziali di Assisten-
za (LEA); poiché e
compito dello Stato — in coe-
renza con l'articolo 32 della no-
stra Costituzione — garantire il
pieno godimento del diritto alla
salute e all'assistenza sanitaria a
tutti i malati di CCSVI e Sclerosi
Multipla.

“Ogni giorno ci pervengono ri-
chieste d’informazioni su dove
eseguire I'esame “Ecocolordop-
pler (ECD)" utile per diagnosti-
care la CCSVI. L'Associazione, ha
concluso Tabacco, ha in animo, quindi, di dare vita ad una fonda-
zione che supporti la ricerca scientifica, non solo in relazione alla
sclerosi multipla, ma anche a quei filoni di ricerca in campo medico
che faticano ad affermarsi presso la Comunita scientifica.
Testimonial di questa ultima giornata Nicoletta Mantovani Pava-
rotti, da sempre impegnata su questo fronte.

Borsellino”, che, rappresenta in Sicilia una delle poche alternativi

Nicoletta Mantovani

Paolo Zamboni

Ak

alla strada per minori che vivono enormi disagi nei loro contesti

Eccezionale protagonist
della serata

ch’essa nostra testimonia

SUCCesso.

Non & senza un pizzico di orgoglio e di soddisfazione che vogliamo farvi

-
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Questa la lettera che ci ha inviato

Buongiorno Francesco,

Preg.mi

Vi scrivo per ringraziarvi ancora una volta della possibilita
che mi avete dato di partecipare al congresso ISNVD 2017
a Taormina.

Vorrei inoltre farvi partecipi della mia gioia per aver vinto il
primo premio per la sezione Poster. Il lavoro svolto é stato
possibile anche grazie ai fondi ricevuti dalla borsa di studio
Valter Ceresoli che ho vinto nel 2016.

partecipi di come spendiamo il vostro 5 x 1000...

La dott.ssa Valentina Tavoni ha vinto il primo premio della sessione poster del 7° Me-
eting dell'International Society for Neurovascular Diseases che si & svolto quest'anno a
Taormina. Il premio le & stato consegnato dal prof. Steven Alexander dell’'Universita di
Shreveport negli Stati Uniti. La dottoressa Tavoni & una studentessa del Dottorato di
Ricerca in Fisica ed ha svolto il suo lavoro sulla riproducibilita delle misure di ultrasono-
grafia Doppler del circolo cerebrale presso il laboratorio di Fluidodinamica della Sezione
di Fisica Medica diretta dal prof. Mauro Gambaccini e nel laboratorio di Emodinamica
del Centro Malattie Vascolari diretto dal professor Paolo Zamboni.

gnternational Sotiety for Neurovascular Digeng,

i
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come i ragazzi dell'Or-
chestra, che ha ottenuto
ovviamente un clamoroso



PeR LA NOSTRA ASSOCIAZIONE

Manifestazioni
ad Anghiari (Arezzo)

Si é tenuto ad Anghiari nell'ambito della mani-

festazione Poesie nel cassetto 27°esima edizione,

organizzata dallo scrittore Vito Taverna gia presi-

dente del Concorso CCSVI nella SM onlus “Poesie

e racconti inediti”, un convegno scientifico per riba-

dire I'importanza della ricerca libera e indipendente
voluto dalla nostra associazione.

Relatori dell'evento che ha riscosso notevole successo il
prof. Salvatore Spagnolo, cardiochirurgo gia primario e Direttore
del Dipartimento di Cardiochirurgia del Policlinico di Monza ed at-
tualmente in forza all'ICLAS di Rapallo (Istituto Clinico Ligure di Alta
Specialita), il dott. Sauro Severi, neurologo responsabile del centro
SM di Arezzo, il dott. Pietro Procopio responsabile dei rapporti con
il ministero della sanita per la nostra associazione ed il presidente
nazionale Gualtiero Nicolini.

Tra gli eventi collaterali dedicati alla associazione i concerti di Aurelia
Macovei con un Giuseppe Guarneri del 1706, dell’arpista Stefano
Cirsi con un arpa celtica e di Michele Sangineto con il salterio & una
mostra interessantissima di copie di strumenti antichi tenutasi nel
Castelli di Serci.

E stata firmata a Cremona una convenzione tra il nostro presidente
Nicolini e la dott.ssa Yasuko Ishikava che ha costituito la associazio-

Tel, 335 7758891 - 347 2306413

BRIGNAND GERA DADDA (B6] BERTTENART

Cell, 339 8817223 - 339 2410680
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LA CCSVI NELLA SM PER LA RICES)
DALLO SPAZIO ALLA TERRA E TELEMEDICESS

LA CCSVI PER [ PORTATD

ne CCSVI nella SM Giappone, che si interessa in maniera particola-
re delle cellule staminali cerebrali in collaborazione con la Facolta di
Neurologia dell'Universita di Tokyo e che sara presente a New York
il 19 novembre p.v. alla conferenza del prof. Zamboni.

“DIPINGERE LA MusIcA” una mostra tournée di quadri opera del

maestro Luca Cristofoletti, violinista pittore e compositore, che da
anni opera in Giappone si & sviluppata in varie citta italiane a co-
minciare da Venezia, Cremona e Sesto Fiorentino (la prestigiosa
Galleria La Soffitta Spazio delle arti) per tutta I'estate per appoggiare
la nostra associazione e divulgare un messaggio di liberta a favore
della ricerca indipendente.

'] *

SPIGOLATURE

E stato bandito il 2" concorso na-
zionale “poesie e racconti inedi-
tivedi il regolamento nel nostro
sito www.ccsvi-sm.org.

Un sentito ringraziamento a Ma-
ria Grazia Nicolini per il volume
“Farfalle esitanti storie di donne
con la sclerosi multipla“”donato
alla CCSVI nella SM Lombardia
e presentato in molte regioni.

Il Cdn dell'associazione ha dato
mandato al presidente cav prof
Gualtiero Nicolini di incontrare
il maggior numero di operato-
ri che da tempo si interessano
della CCSVI e della correlazione
CCSVI e SM ed operano sul ter-
ritorio nazionale compatibilmen-

MARIA GRAZIA NICOLINI

FARFALLE
ES

A

te con i vari impegni urgenti che devono essere affrontati, program- {4

mati e risolti per la nostra associazione e per i nostri iscritti.

CoNCERTO A MiLANO PER ROSTROPOVICH

I 10 ottobre a Milano al Circolo Girtadino di Palazzo Spinola si terra
un grande concerto per ricordare i 10 anni dalla morte di Slava
Rostropovich. Saranno presenti ospiti dell’Accademia concertante i
maestri Zakahar Bron violino Machael Kugel viola e Irina Vinogra-
dova (piano) che si esibiranno anche accompagnati dall'orchestra
diretta dal maestro Mauro Ivano Benaglia. Si esibira il quartetto e
come solista Lorenzo Meraviglia con lo Stradivari Omobono 1690.

INSIEME PER LA MUSICA E LA SOLIDARIETA

Sono stati presenti al settembre Rendese (Cosenza) alcuni amici del-
la associazione per partecipare ad alcune manifestazioni importanti
e per lanciare un appello per i nostri malati e per la libera ricerca.
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Prof. Gualtiero Nicollini
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M° Michele Sangineto
maestro Liutaio e liutologe
M® Emilio Natalizio
maestro liutaio e presidents Nef

Prof.ssa Maria Grazia_Nlcol}m
serittrice autrice del tibro
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Sclerosi Multipla CCSVI
e percorsi terapeutici disponibili :
3 Albignasego 21 ottobre 2017

Agsynje[\do la presidenza della Associazione il prof Gualtiero Ni- @  Conllpatochnio CCSVI oSy
colini si & posto due obiettivi primari. La diffusione sul territorio della @ e JSCLEROSI] iSCLEROSI
CCSVI nella SM onlus e la informazione il pit capillare possibile e M onLost MR =

tramite punti info point, manifestazioni varie, percorsi anche con il
camper, utilizzo dei giovani del servizio civile ove possibile e organiz-

zazione di convegni scientifici.

Ad Albignasego questi due obiettivi si sono entrambi realizzati per- S C I_ E ROSI M U I_TI P I_A:
ché si & istituito di recente ufficialmente il rinnovato CD della as-
sociazione CCSVI nella SM onlus Veneto ed é stato, organizzato un H 1
importante convegno scientifico. CCSVI e pe fCOfSI te I'a pEUtICI
Sentiamo il dovere di ringraziare il presidente della Associazione . c of oo
regionale Paolo Destro e il neo membro della Consulta nazionale Oggl dlsponlblll
Romina Finesso.

Un grazie anche ai relatori il dott. Avruscio che collabora con noi da

tempo, il dott. Boschello che ha partecipato di recente come relatore Sabato 21 Ottobre 2017 ore 10.00

al convegno organizzato dalla CCSVI nella SM Friuli, il prof Spagno- Villa Obizzi - Via Roma 163 - Albianaseao (PD

lo che ha ottenuto risultati estremamente positivi con i suoi interventi

nei casi pit difficili e il dott. Bruno che si interessa in particolare di PROGRAMMA DEL CONVEGNO

pazienti, con la sindrome di Meniere. - .
. Con la sua presenza infatti si & voluto sottolineare altri due aspetti Presentazione del convegno e saluto alle autorita:
| dellimpegno personale del neo presidente nazionale, la volonta di Romina Finesso, referente Regione Veneto
conoscere tutti coloro che in Italia si impegnano nella diagnosi della per la ccsVi nella SM Onlus

CCSVI (legata o no alla SM )e di chi opera interventi di liberazione in 1 g = - m "
regime di servizio sanitario nazionale e non , e la volonta di collabo- | RO BINTETGR TR ER G AT I LRI T

rare con associazioni vicine alla nostra. saluto del Vicesindaco: dott. Gregori Bottin

Ad Albignasego grazie al dott. Bruno era presente infatti la presiden- p
te della Ammi ( amici malattia Meniere insieme) cav Nadia Gaggioli. ~ [REULCKLEHEEV N ERET GRS E RO e REIED E

Il presidente ha quindi espresso, la sua soddisfazione per la nume- saluto della presidente dell’AMMI Associazione
rosa partecipazione al Convegno anche grazie alle testimonianze di Malatimchide Insieme.Onlus:

persone “liberate “ e la fiduciosa attesa di quanto accadra tra pochi ) -
giorni a New York dove saranno presentati dal prof Zamboni i ri- dott.ssa Nadia Gaggioli

N ?I‘\J/'Itsatg sgieeln%;iac\;e SIC ISR CEERRERICEEIERRIBIERIECEC I [ntervento del Presidente dell’Associazione
e ‘ Nazionale CCSVI nella SM Onlus:
Prof. Gualtiero Nicolini

I e

- e ot AM | LK
e RORBELLINO
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e SN RELATORI

_ B+ CCSVI: Dubbio o certezza?
=% i & Prof. Giampiero Avruscio - Direttore UOC Angiologia Azienda
e TP Ospedaliera Universitaria di Padova

* Trattamento della CCSVI con angioplastica:

nostra esperienza
Dott. Mauro Boschello - Dirigente Medico e
Vicedirettore Resp. U.0.5.D. Cardiologia di Lonigo (Vi)

* Trattamento chirurgico della CCSVI: risultati.

Perché operare?
Prof. Salvatore Spagnolo - Specialista in Chirurgia Generale,
Chirurgia Toracica Cardiovascolare

* La CCSVI nella malattia di Meniere un Nuovo

e
I_ I b e ra 3 Approccio Diagnostico-Terapeutico: Risultati di
& Uno Studio Multicentrico.

® Dott. Aldo Bruno - Specialista Ambulatoriale di Chirurgia Generale
I a R I C e r C a i per la Diagnosi e Terapia delle Patologie Vascolari per I’ASL BN1
* Testimonianze di pazienti trattati e domande del
CCSVI pubblico
° ° Chi desidera partecipare al pranzo previsto
S C I e ros | M u I t i p I a dopo il convegno, contattare

Romina Finesso a: rominafinesso@gmail.com

Pe" g"andi Sfide: Per qualsiasi informazione: rominafinesso@gmail.com
Ricerca, Assistenza, Informazione BB

WWW.CCSViI-SmM.org
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Verso la Vita Indipendente
3, 4, 5 novembre... la protesta
11 novembre... la proposta

II 3, 4 e 5 novembre appoggeremo le manifestazioni, promosse
da una rete di persone disabili nata sui social network in seguito
ad alcune riflessioni sul tema della Vita Indipendente, che si svol-
geranno in tutta Italia per affermare il diritto alla Vita Indipendente
sancito dalla Carta 2009 dellONU.

Collaboreremo, quindi, a un evento di mobilitazione e sensibiliz-
zazione sul tema dell’autonomia e dell'assistenza personale delle
persone con disabilita.

Si tratta di una serie di manifestazioni che riunira persone disabili
e non in tutta Italia, con I'obiettivo di testimoniare a tutta la collet-
tivita I'importanza e la necessita di un sostegno concreto alla Vita
Indipendente.

Le iniziative saranno sincronizzate in varie citta italiane, e si svol-
geranno tra il 3 e il 5 novembre, sempre dalle ore 15 alle 16. A
Bologna saremo presenti in Piazza del Nettuno.

Lidea & nata dallimpegno di Maria Chiara ed Elena Paolini, due
sorelle disabili che gestiscono il blog Whitty Wheels. Iniziativa di
estrema attualita che, il suicidio assistito di Loris Bertocco avvenuto
in questi giorni in una clinica svizzera, dovrebbe far riflettere le Isti-
tuzioni sul tema dell’assistenza alle persone gravemente ammalate

f N

/Liberi di fdare
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nel nostro Paese.
Vogliamo, ancora una volta, interpretare il rivolgersi all'opinione

pubblica di Loris Bertocco come una denuncia dell'insopportabile |

condizione che la persona gravemente ammalata, e con essa la
sua famiglia, & costretta a subire. | problemi che Loris ha voluto

evidenziare possono essere ricondotti al dolore insopportabile cui

era costretto e al pesante carico assistenziale che pesava sulla fa-
miglia.

In sintesi problemi di carattere sanitario e sociale che la nostra As-
sociazione da tempo affronta con fatica, spesso in solitudine. Risol-
vere queste problematiche, facendolo sulla scia della sua caparbia
volonta di affermazione dei diritti, & I'obiettivo che ci prefiggiamo.
Da tempo abbiamo identificato bisogni ed esperienze delle Perso-
ne con disabilita. Non esiste nel nostro Paese una famiglia che non
si sia confrontata, o debba farlo, con il problema di una Persona
non autosufficiente.

L'11 novembre, a Bologna, porteremo le istanze qui rappresentate
nel contesto di un Convegno in cui non solo affronteremo le tema-
tiche relative alla promozione di progetti per la Vita Indipendente
ma, dopo aver consegnato alle autorita politiche e sanitarie un do-
cumento condiviso nelle piazze di tutta Italia con le persone e le fa-
miglie che sopportano e supportano la disabilita, preannunceremo
la costituzione della Fondazione “Albero di KOS” che finanziera

7

la ricerca scientifica e promuovera progetti di Vita Indipendente. /
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VERSO LA VITA |ND|PENDENTE

CON IL PATROCINIO DI: ALMA MATER STUDIORUM - UNIVERSITA' DI BOLOGNA

Scuola di Agraria e Medicina Veterinaria (Aula Magna)
Viale Giuseppe Fanin, 40127 Bologna BO

Ore 14.30: Registrazione partecipanti apertura incontro

Ore 14.45: Messaggio di benvenuto

Andrea Segreé, Presidente Fondazione FICO

Ore 15.00: Apertura dei lavori e saluto agli ospiti

Gualtiero Nicolini Presidente CCSVI nella SM

Fabio Gabrielli, Presidente Onorario CCSVI nella SM

Ore 15.15: Introduzione

Francesco Tabacco, Presidente CCSVI nella SM Emilia Romagna,

Prof. Fabio Roversi Monaco, Presidente Onorario Fondazione Albero di kOS
"Albero di KOS: una fondazione che finanziera ricerca e assistenza”

Ore 15.45: Amministrazione comunale e politiche sociali

Daniela Lo Conte, Sindaco Granarolo Dell'Emilia

Ore 16.00: La Carta ONU sui diritti delle persone con disabilita

Bruno Cinanni, Presidente Centro UNESCO Bologna

Ore 16.15: Disabilita e progetti di Vita indipendente

Giovanna Guerriero, Presidente Consuilta Handicap Comune di Bologna

Ore 16.30: Le politiche sanitarie del comune di Bologna in tema di disabilita
Maria Caterina Manca, Presidente Commissione Sanita del Comune di Bologna

" Ore 16.45: Liberi di fare

Maria Chiara ed Elena Paolini
Ore 17.15: Fondo per la nonautosufficienza e finanziamenti alla Vita indipendente

74 Andrea Minarini, Responsabile Dipartimento di Medicina Legale, AUSL Citta diBologna

Ore 17.30: Assistenza e promozione all'autonomia
Irene Bruno Dirigente Servizio Anziani ASP Citta di Bologna

! Ore 17.45: Conclusioni

. Eleonora Porcu, Vice-presidente del Consiglio Superiore della Sanita

Ore 18.00: Dibattito
Hotel Savoia Regency, Via del Pilastro 2, Bologna BO
Ore 19:00: Aperitivo di benvenuto agli Ospiti

_ 7. | Ore 19.30: Memorial Mstislav Rostropovic SN'D] B\ lf- HS-. H Eﬁ-t I_S

Introduzione: Francesco Tabacco

Rostropovic Ambasciatore UNESCO:

Bruno Cinnanni

Ore 19.50: concerto straordinario di Anna Serova e Roberto Molinelli, viole
Scorpions - Wind of Change

Ore 20.00: Cena di gala
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== ASSOCIAZIONI REGIONALI

EMILIA ROMAGNA

Presidente: Presidente: Francesco Tabacco
Cellulare: 388 2526123

Email: ccsvi.emiliaromagna@gmail.com

Sito Web: www.ccsviemiliaromagna.it
Indirizzo: Borgo dei Servizi, Via San Donato, 74
Granarolo dell'Emilia (BO)

FRIULI VENEZIA GIULIA
Presidente: Presidente: Silvia Chinellato
Email: ccsvi.sm.fvg@gmail.com
Indirizzo: Stretta S.Maria di Corte 5
33043 Cividale del Friuli — UD

LAZIO

Presidente: Andrea Rossi Espagnet

chiamare da LUN a VEN dalle ore 10:00 alle 13:00
Cel.: 338 3508819 - 338 3508819 Cristian Barbato
Email: rossiesp@libero.it

A Indirizzo: Via Vladimiro Riva 46A

00015 Monterotondo (RM)

LOMBARDIA

Presidente: Dugo Salvatore

Cellulare: 339 3029612

Telefono: 0372 807984 — 0372 807985

Fax 0372 807975

Email: ccsvinellasm.lombardia@gmail.com;

Sito: http://ccsvinellasclerosimultiplacr.123homepage.it
Indirizzo: Via Calatafimi 2

26100 Cremona

% VENETO

Presidente: Paolo Destro
Cellulare: 339 3029612
Email: rominafinesso@gmail.com
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donazioni e versamenti
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IBAN: IT14X0638502401100000009298
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REFERENTI TERRITORIALI

Calabria

Referente: Maria Maddalena Cicciu
Cellulare: 338 3322803

Email: m.cicciu63@gmail.com

Campania
Referente: Bizzarro Anna

Liguria

Referente: Bruno Tagliavini
Cellulare: 335 725548

Email: bruno.tagliavini@gmail.com

Marche
Referente: Eleonora Borroni
Email: ccsvi-marche@hotmail.it

Piemonte
Referente: Antonino Bordonaro
Email: a.bordonaro@ccsvi-sm.org

g

Libera la ricerca

n

i 91321490376

su CCSVI e Sclerosi Multipla

Puglia

Referente: Francesco Narducci
Cellulare: 329 6716078

Email: francesco_narducci@yahoo.it

Sardegna

Referente: Laura Ficco /
Cellulare: 335 7255483 f
Email: ficcolaura@alice.it

Toscana
Referente: Alessandro Romei

Telefono 055 5355703 ‘
Fax 055 9029302 i’*
E-mail: informazioni.toscana.ccsvi@gmail.com *\

Veneto

Referente: Romina Finesso
Cellulare: 3472555733

Email: rominafinesso@gmail.com
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