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1. Sclerosi Multipla: malattia multifattoriale?
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Sempre più la Sclerosi Multipla sembra configurarsi come una malattia che riconosce aspetti multi-
fattoriali, cioè sembrano concomitare e convergere sulla Sclerosi Multipla diversi fattori incidenti di 
genesi diversa. Nonostante gli sforzi della ricerca, non si può dire che siano stati raggiunti risultati di 
particolare rilievo.
Ecco perché, a breve, la nostra Associazione tenterà nuove strade promuovendo la costituzione del-
la “Fondazione Albero di KOS”, con lo scopo di finanziare studi che diano una giusta dimensione al 
rapporto CCSVI e Sclerosi Multipla ed indagare, contemporaneamente, su altri fattori coinvolti nella 
eziopatogenesi della malattia.  Sarà prestata particolare attenzione alla sperimentazione sulle cellule 
staminali appena  avviata presso l’Ospedale Sollievo della Sofferenza a san Giovanni Rotondo e a quel 
fenomeno infiammatorio, definito silente (cioè non visibile) nelle implicazioni che vedono di rilevante 
attualità i rapporti fra Microbiota Intestinale e organi e apparati, con particolare riferimento all’asse 
intestino-sistema nervoso.  In quest’ultima scelta conforta la crescente, prestigiosa letteratura scien-
tifica come si evince dallo studio pubblicato su Cell Reports da ricercatori della University of Iowa e 
della Mayo Clinic “Human Gut-Derived Commensal Bacteria Suppress CNS Inflammatory and Demyeli-
nating Disease”. “Stiamo entrando in una nuova era della medicina – afferma l’autore del lavoro Joseph 
Murray – in cui useremo i microbi come farmaci per curare malattie”. 
Lo scienziato spiega che tutto ciò 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 l’era dei farma-batteri 
cambierà il nostro futuro.
Affrontiamo questo nuovo percorso con l’obiettivo di dare, comunque, sollievo a chi soffre senza la 
presunzione di scoperte clamorose 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 è il rispetto del malato.
Costruiremo assieme la possibilità di un percorso sperimentale che preveda lo studio dei rapporti fra 
Sclerosi Multipla, Disordini dell’Umore, Infiammazione, Microbiota Intestinale e Cellule Staminali che 
dovrebbe consentire un passo in avanti sostanziale nella ricerca della verità eziopatogenetica di 
questa complessa malattia.

2. Rinnovato il nostro sito web 
https://www.ccsvi-sm.org

E’ online da pochi giorni la nuova versione del nostro sito, completamente rinnovata sia dal punto di 
vista grafico che dell’organizzazione dei contenuti, per offrirvi ancora più informazioni, nel modo più 
elegante e piacevole possibile. Anzitutto il sito è completamente responsivo, cioè è in grado di adat-
tarsi graficamente in modo automatico sui dispositivi coi quali vengono visualizzati (computer, tablet, 
cellulare). L’Associazione si presenta in un modo più completo, mostrando le proprie attività, i progetti 
in corso, le sinergie con le nostre realtà regionali, le collaborazioni con altre realtà associative, con le 
Istituzioni  e molto altro. L’aggiornamento tecnologico ci permetterà  di mettervi a disposizione nuove 
funzionalità, come l’iscrizione online (con pagamento tramite PayPal o Bonifico Bancario) per la quale 
è sufficiente la registrazione nell’apposita area del sito.
La  veste grafica (più ricca di immagini, di link facili da aprire, e di una navigazione agile) è stata pen-
sata e realizzata proprio per questo.
Cosa ci aspettiamo da tutto ciò? Un sacco di critiche. Non è una battuta, ci aspettiamo davvero molte 
critiche, e magari anche qualche elemento di soddisfazione. Perché, si sa, se vi rimettono in ordine la 
scrivania, si diventa pazzi. Prima di prendere confidenza con il nuovo ordine, tutto ci sembra disor-
dinato, “era tanto meglio prima, almeno trovavi le cose”. O no? Per saperlo bisogna attendere I vostri 
suggerimenti e, soprattutto, le vostre reazioni. Potete, dunque, visionare ora il  sito e poi farci sapere, 
consapevoli che, nella nostra visione, il sito vuole essere la “casa” dei soci e degli amici, per cui invitia-
mo tutti a  mandare  contributi, segnalare eventi o lavori scientifici interessanti per tutti, contattando  la 
segreteria, perché il tesoro più grande  che abbiamo è quello della vita e del  lavoro che ciascuno di noi svolge 
dove si trova: metterlo in comune sarà l’aiuto più grande che ognuno potrà dare alla vita dell’Associazione.



Il 21 gennaio del 2017, nel corso del simposio 
scientifico organizzato dalla nostra Associazione a 
Varignana, abbiamo appreso la cessazione dell’at-
tività della  Fondazione HILARESCERE, già presie-
duta dal Professor Fabio Roversi  Monaco e nata 
su iniziativa della Fondazione Cassa di Risparmio 
in  Bologna. Ricordiamo che la Fondazione Hila-
rescere nasce come strumento per valorizzare, 
fornendo mezzi e collegamenti per una ricerca 
adeguata nel supportare intuizioni medico-scien-
tifiche rivolte a capire compiutamente, e curare, 
malattie ancora in parte  sconosciute.
Il più importante studio finanziato in questi anni 
ha impegnato un team di  ricerca italiano costitu-
ito dal gruppo vascolare guidato dal Professor Pa-
olo  Zamboni dell’Università di Ferrara e il gruppo 
neurologico delle  neuroscienze dell’Ospedale 
Bellaria di Bologna guidato dal Dottor Fabrizio  
Salvi. La loro ricerca mira ad approfondire i mec-
canismi d’attivazione di una  malattia la cui ezio-
patogenesi a tutt’oggi ignota: la sclerosi multipla. 
Tale  intervento ha permesso di avere gli stru-
menti per individuare i contorni  scientifici precisi 
dell’insufficienza venosa cronico cerebro-spinale 
(CCSVI), di  generare una collaborazione interna-
zionale con il Marc Jacobs Institute dell’Università 
di New York ed ha finanziato una serie di pubbli-
cazioni  internazionali. La Fondazione Hilarescere 
ha così generato le condizioni sia per fare  scienza 
che per far si che il mondo scientifico naziona-
le ed internazionale  potesse confrontarsi con 
quanto scoperto in attesa di validare ed avere le  
conferme definitive su quanto i risultati di questi 
primi anni di ricerca fanno  ipotizzare. Sabato 18 
novembre 2017 a New York il professor Zamboni 
ha presentato l’esito della ricerca sperimentale 
denominata Brave Dreams. Il trial Brave Dreams 
è stato “underpowered”, non ci sono stati dun-
que sufficienti reclutamenti. Sono state reclutate 
150 persone nonostante l’intenzione fosse  stata 
quella di studiare un campione numericamente 
più vasto. Nonostante ciò si tratta di uno studio 
randomizzato di buona qualità in quanto il 97% 
dei pazienti ha completato il follow-up. L’angio-
plastica transluminale percutanea (PTA) venosa, 
approccio interventistico testato nel corso della 
sperimentazione, si è dimostrata essere un meto-
do sicuro anche se è stato in grado di riportare il 
range di normalità del flusso sanguigno solo nel 
54% dei pazienti. 

L’intervento tuttavia non si è rivelato efficace 
nella risoluzione di sintomi manifestati già in 
precedenza (equilibrio, vista, etc). Più interessan-
ti i risultati evidenziati dalle indagini strumentali 
effettuate in follow-up. La risonanzamagnetica 
(MRI) di controllo ha di fatto evidenziato che la 
PTA, pur non incidendo in modo significativo sulle 
lesioni già esistenti, limita l’insorgenza di nuove 
lesioni. È stato infatti evidenziato che un numero 
significativo di soggetti (63%) non presentavano 
nuove lesioni dopo il trattamento; i soggetti del 
gruppo dicontrollo(shamgroup), che non avevano 
ricevuto l’intervento, presentavano nuove lesioni 
in numeromaggiore. In conclusione la PTA veno-
sa risulta sicura in termini di complicanze intra 
e post intervento ma non sufficiente per curare 
la CCSVI nella metà dei casi. È’ possibile, quindi, 
affermare che la CCSVI influenza la perfusione e 
l’assorbimento del liquido cerebrospinale (liquor) 
nel cervello, come un contributo inatteso alla 
neuroinfiammazione ed alla neurodegenerazione. 
Il trattamento con CCSVI mediante angioplastica 
venosa (PTA) è sicuro ma in gran parte inefficace.  
Ciò influenza i risultati dei pochi studi clinici con 
placebo disponibili e questo secondo gli autorido-
vrebbe essereulteriormente analizzato e studiato. 
Se dovesse venire messo a disposizione uno stent 
venoso, potrebbeessere possibile migliorare 
ulteriormente l’attuale livello di efficacia del 
trattamento dell’angioplastica venosa. Tutto ciò 
detto e premesso, L’Associazione, si accinge a 
promuovere la costituzione della Fondazione 
Albero  di KOS affinché non vadano disperse le 
conoscenze e le risorse umane che si sono in 
questi anni prodotte.
Il 6 aprile prossimo, nel corso della nostra assem-
blea Generale dei soci, presenteremo, comunque, 
le azioni e la mission che la costituenda Fondazio-
ne perseguirà.

3. Da Hilarescere all’Albero di Kos
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4. Convocazione generale dei soci
Il 6 aprile, nel corso della mattinata, illustreremo alla nostra comunità il progetto “Verso Borgo Salus” ed occa-
sione, poi, per focalizzare l’attenzione sullo stato della ricerca scientifica su CCSVI e sclerosi multipla. Nel primo 
pomeriggio presenteremo il Bilancio consuntivo 2018 e preventivo 2019. Relazionare ogni anno sull’andamento 
economico è un importante  strumento di comunicazione e di rendicontazione verso la nostra comunità. È uno 
strumento  strategico di analisi, di confronto e di verifica dei processi interni e di valutazione dell’efficienza  con 
cui la Associazione utilizza le risorse raccolte per il raggiungimento della propria missione.  
Come tale costituisce parte integrante degli strumenti di controllo e monitoraggio già in essere all’ interno 
dell’Associazione. Siete, pertanto, invitati a partecipare a questo importante appuntamento associativo che si 
svolgerà a Bologna il 6 aprile, presso l’Auditorium Falcone Borsellino, in via Battindarno 123.

In questa realtà avremo modo di illustrare i nostri progetti con il seguente ordine del giorno:
• ore  9:30   Accrediti.
• ore 10:00 Saluto del presidente del quartiere Borgo Panigale-Reno, Vincenzo Naldi.
• ore 10:15 Introduzione Francesco Tabacco, presidente nazionale CCSVI nella SM. 
• ore 10:30 Introduzione di Massimo De Girolamo, responsabile scientifico festival itinerante “Borgo Salus”.   
                       Interverranno: -Pietro Procopio, responsabile nazionale dei rapporti con SSN
                                                    -Sante Tarabusi, progettista
                                                    -Filippo Diaco, presidente ACLI, Bologna.
                                                    -Daniela Loconte, Sindaco del comune di Granarolo dell’Emilia.
                                                    -Maurizio Abbate, presidente E.N.A.C.
                       Conclusioni:     -Maria Caterina Manca, Presidente della Commissione consiliare    
                                                     Sanità del Comune di Bologna
• ore 12:00 CCSVI nella SM: Le novità sulla ricerca
                       Introduce         -Gualtiero Nicolini
                                                   -Professor Salvatore Spagnolo, cardiochirurgo dell’ICLAS (Istituto Clinico Ligure di   
                                                     alta specialità) a Rapallo
                                                   -Dottor Aldo Bruno, specialista in diagnostica e trattamento delle patologie vascolari.
                                                   -Professor Attilio Guazzoni, medico radiologo interventista, direttore del Dipartimen   
                                                     to di Radiologia ASL VCO Asl, Verbano.
• ore 13:00 Interventi.
• ore 13:30 Buffet
• ore 14:30  Bilancio consuntivo 2018 e preventivo 2019.
• ore 14:45 Interventi.
• ore 15:00 Approvazione bilancio consuntivo 2018 e preventivo 2019.

5. Campagna di tesseramento per l’anno 2019

Dal 1 ottobre 2018 è PARTITA LA CAMPAGNA DI TES-
SERAMENTO 2019 DELL’ASSOCIAZIONE.
Assieme alla rivista i soci che hanno rinnovato l’i-
scrizione a far data dal 1 ottobre 2018, troveranno la 
tessera associativa 2019. 
I soci che hanno versato, o verseranno la quota asso-
ciativa a far data dal 01 Febbraio 2019 riceveranno la 
tessera associativa 2019 con la prossima rivista che 
sarà distribuita nel mese di luglio del 2019. Chi, pur 
avendo pagato, non dovesse averla ricevuta è pregato 
di darne tempestiva comunicazione alla Segreteria 
nazionale.
Rinnoviamo a coloro che non avessero ancora 

provveduto ad associarsi, ad utilizzare l’allegato 
bollettino postale, versando la quota minima che il 
consiglio direttivo nazionale ha fissato in 20 euro.  
Puoi iscriverti o sostenere l’Associazione anche trami-
te bonifico bancario (BANCA: Cassa di Risparmio di 
Bologna IBAN: IT14X0638502401100000009298) o 
con carta di credito dal nostro sito 
https://www.ccsvi-sm.org/iscrizioni/.
Associandoti ci permetterai di creare nuovi progetti 
a favore della nostra comunità associativa, finanziare 
la ricerca scientifica e rafforzare la nostra azione di 
rappresentanza.
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Promuovere e attivare ogni percorso per costruire 
e mantenere uno stato di benessere resta l’obiet-
tivo principale che si pone il Progetto verso Borgo 
Salus.
Ma come? E con quale strategia?
Educare a corretti stili di vita fin dalla prima in-
fanzia è l’obiettivo che si pongono i promotori del 
Borgo Salus, che si realizzerà attraverso due piani 
e due percorsi diversi:
1. il centro di telemedicina e diagnostica avanzata 
a Granarolo dell’Emilia.
2. il festival itinerante Borgo Salus.
Piani e percorsi diversi ma convergenti nell’unico 
obiettivo: promuovere il benessere!
Il progetto in fase di ideazione intende valorizzare 
e promuovere percorsi per costruire e mantenere 
uno stato di benessere della persona.

L’architettura dell’idea progettuale è strutturata 
su 5 azioni consequenziali, volte al raggiungi-
mento dell’obiettivo finale: un luogo fisico in cui 
ospitare Borgo Salus:
•1 Acquisizione dei locali e ricerca del 
      finanziamento per la ristrutturazione.
•2 Implementazione delle attività 
      socio-sanitarie di borgo Salus.
•3 Centro di diagnosi per CCSVI.
•4 Progetto socio-assistenziale Vita 
      Indipendente.
•5 Ausilioteca e Sistema informativo.
La prima azione su cui ci stiamo attivando è l’ 

individuazione dei locali e acquisizione dei finan-
ziamenti.
 Su questo fronte, di fondamentale importanza 
si è rivelato il supporto del Comune di Granarolo 
dell’Emilia, che ha acconsentito a destinare i loca-
li, ora dismessi, delle ex scuole elementari “Anna 
Frank” fornendo prontamente le piantine dell’edi-
ficio e dimostrando totale disponibilità. 
Restano dunque da stabilire soltanto le modalità 
di cessione dell’edificio, le quali verranno discus-
se al momento opportuno dal personale preposto.
Di pari passo all’acquisizione dei locali ci si atti-
verà per l’acquisizione di finanziamenti destinati 
alla ristrutturazione di questi ultimi. 
Le ex scuole infatti dovranno essere trasformate 
in un centro diagnostico polifunzionale all’avan-
guardia, di cui il cuore pulsante sarà la sede della 
Fondazione Albero di Kos.
Avremo tempo e modo per meglio illustrarvi 
questa idea progettuale nel corso dell’Assemblea 
Generale dei soci del 6 aprile, ma, vorremmo an-
che coinvolgervi nel primo evento che finanzierà 
questo progetto.

6. Verso Borgo Salus

Siete tutti invitati a partecipare al primo evento 
che finanzierà il progetto “Verso Borgo Salus” il 28 
maggio, promosso ed organizzato dall’ Associazione 
no profit “Single Bell Bologna” e da E.N.A.C. (ENTE 
NAZIONALE ATTIVITA’ CULTURALI) in stretta 
collaborazione con la nostra associazione.
Per questo evento, ci stiamo già attivando per ottene-
re il patrocinio del comune di Granarolo dell’Emilia, 
della Città Metropolitana di Bologna e della Regione 
Emilia Romagna.
programma dell’ evento:
• ore 18:00 quadrangolare di calcio a 7 tra le scuole 
calcio categoria allievi (anni 2007/2008) delle squa-
dre:
• ore 19:30 premiazione delle squadre giovanili

• ore 20:30 incontro di calcio tra le squadre
Al termine della partita, che si svolgerà su campo 
regolamentare e con due tempi di 45 minuti, diretta 
da terna arbitrale U.I.S.P. sezione arbitri Bologna, vi 
sarà la premiazione.
Cena di beneficenza e punti di ristoro presso l’im-
pianto sportivo.
La manifestazione sarà arricchita dalla presenza di 
vari ex calciatori professionisti, alcuni dei quali scen-
deranno in campo, altri saranno presenti come “testi-
monial” dell’evento stesso. Il tutto sarà raccontato in 
diretta dallo speaker ufficiale della manifestazione, il 
celebre giornalista sportivo Pierpaolo Cattozzi.

6. Terzo trofeo Single Bell Bologna
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8. 5x1000 a Borgo Salus

9. Al via la Toscana 
Il 3 marzo alla presenza del consigliere Gualtiero Nicolini responsabile organizzativo per lo sviluppo 
della associazione sui territori si è tenuta ad Altopascio, nella sede di via Fermi 8b, l’assemblea della 
costituenda associazione Toscana, per eleggere il nuovo consiglio direttivo regionale. E’ stato quindi 
eletto il nuovo presidente e successivamente il vice presidente ed il tesoriere e sono stati attribuiti i 
vari incarichi associativi agli altri membri del CDR.  Il gruppo può contare, oltre che su una sede fun-
zionale sita al centro di una zona che vede la presenza di numerosi iscritti (Lucca, Livorno, Pisa. Firen-
ze), anche una palestra riabilitativa già affermata e l’uso di un mezzo di trasporto per disabili. Sono già 
stati presi contatti inoltre  per manifestazioni tese agli ‘info point ed allo sviluppo della associazione 
ed in particolare per una esibizione di paracadutisti e per un evento con i cani da valanga e da salva-
taggio nelle zone terremotate del capitano Aldo Tajetti,della associazione amici dell’arma dei carabi-
nieri, che si terrà ad Altopascio il 4 maggio P.v.
Un sincero augurio di successo al nuovo Consiglio direttivo.

10. Notizie dalla Lombardia
Il 1 marzo al mattino si è svolta a Cremona presso la scuola media Campi la premiazione del 2’ Concor-
so nazionale poesie e racconti inediti organizzato dalla nostra associazione con l’inaugurazione di una 
mostra di strumenti a pizzico e ad arco cui è seguita  la premiazione anche di un concorso di poesie di 
alunni  delle scuole dal titolo “ Poesie sull’albero “ che ha ottenuto un grande successo. 
Il maestro Michele Sangineto, testimonial della associazione regionale ha inoltre, tenuto una memora-
bile conferenza nella sede di via Calatafimi dedicata a Leonardo e i leonardeschi presentando le copie 
di strumenti costruiti da Leonardo da Vinci. Il maestro sta ottenendo grande successo soprattutto 
dopo essere stato scelto per immortalare con le sue mani il celebre personaggio di cui si celebrano i 
500 anni dalla morte, in un film in programma su Sky, richiamando un numeroso pubblico.
Il 2 marzo si è tenuto a Cremona nella sede di via Calatafimi 2 l’assemblea dei soci dell’Associazione 
CCSVI nella Sclerosi Multipla Lombardia, che ha fatto seguito a quella dei soci della sezione provinciale 
di Cremona, che hanno approvato il bilancio consuntivo 2018 e quello preventivo 2019.
Il presidente regionale Gianluigi Tornetti ha relazionato sull’attività svolta e sui progetti futuri con   
particolare riguardo all’assistenza ai malati, ai servizi e ai trasporti, alle manifestazioni info point e 
raccolta fondi ed infine al servizio civile e agli accordi con la Caritas. Grande attenzione è stata rivol-
ta ai progetti nelle scuole (pubblicazione di un libretto musicale con la presenza della associazione e 
corso di lotta al bullismo).

Grazie ai contributi del 
5×1000 abbiamo avviato 
e cofinanziato importanti 
progetti volti a realizzare la 
nostra mission.  Non è senza 
un pizzico di orgoglio e di 
soddisfazione che vorrem-
mo  farvi partecipi nella 
realizzazione del progetto 
verso Borgo Salus. 
Allegata alla rivista trove-
rete i moduli che potrete 
distribuire ad amici e conoscenti, al fine di comunicare i dati fiscali della nostra Associazione in sede di 
dichiarazione dei redditi.
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11. Ci vediamo Martedì
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Associazioni Regionali   Referenti territoriali
EMILIA ROMAGNA                                                                                   CAMPANIA
Presidente: Francesco Tabacco                                                             Referente: Massimo De Girolamo
Cellulare: 388 2526123                                                                          Cellulare: 392 3314692
Telefono: 051 4123140                                                                           Email: degiro@tin.it
Email: ccsvi.emiliaromagna@gmail.com
Sito Web: www.ccsviemiliaromagna.it                                                LIGURIA
Indirizzo: Borgo dei servizi, via San Donato, 74                              Referente: Bruno Tagliavini, Sara Gianni
40057, Granarolo dell’Emilia (BO)                                                      Cellulare: 335 7255483, 347 6515258
                                                                                                                        Email: bruno.tagliavini@gmail.com
FRIULI VENEZIA GIULIA                                                           
Presidente: Sara Cumar                                                                           VALLE D’AOSTA
Email: sara.cumar@gmail.com                                                              Referente: Franca Arancino
Indirizzo: Stretta S.Maria di Corte, 5                                                   Cellulare: 347 100053
33043, Cividale del Friuli (UD)                                                   
Email: ccsvi.sm.fvg@gmail.com                                                             PIEMONTE
                                                                                                                        Referente: Antonino Bordonaro
LAZIO                                                                                                            Email: a.bordonaro@ccsvi-sm.org
Presidente: Andrea Rossi Espagnet                                          
(chiamare dal Lun al Ven dalle ore 10.00 alle 13.00)                     PUGLIA
Cellulare: 338 3508819, 338 3508819                                              Referente: Francesco Narducci
Email: rossiesp@libero.it                                                                       Cellulare: 329 6716078
Indirizzo: via Vladimiro Riva, 46A                                                       Email: francesco_narducci@yahoo.it
00015, Monterotondo (RM)                                                        
                                                                                                                        SARDEGNA
LOMBARDIA                                                                                              Referente: Laura Ficco
Presidente Lombardia: Luigi Tornetti                                                Cellulare: 338 2488411
Presidente Cremona: Don Scolari Floriano                                       Email: ficcolaura@alice.it
Cellulare: 339 3029612                                                                
Telefono: 0372 807984                                                                           TOSCANA                       
Fax: 0372 807985                                                                                     Referente: Antonelli Daniela  
Email: ccsvinellasm.lombardia@gmail.com                                      Indirizzo: via Fermi 8/b, Altopascio (LU)
Sito Web: ccsvinellasclerosimultiplacr.123homepage.it               Cellulare: 33905637271
Indirizzo: via Calatafimi, 2, 26100 Cremona

SICILIA
Presidente: Gianfranco Pistorio
Cellulare: 329 0930006
Email: newmodamessina@gmail.com
Indirizzo: via Direzione Artiglieria 2, Messina (ME).
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