€002/90/81 19p Lp€. u eubojog Ip 8jeunqlil Iy | 9002/09/ND ‘€ @ g BwwWo ‘| "Le gf U $002/20/L2 ] UI'AU09) £002/€SE “1'A -2[eISOd Ojusweuoqqy ul auoizipads- y°d's auejje)] ajsod

STAR MEGLIO

Periodico d’informazione quadrimestrale

dell’Associazione sclerosi multipla
Albero di KOS Onlus

Anno lll n°3

Tel. 0514123140 / Cel. 3882526123
Mail: info.asmakos@gmail.com
Sito: www.ccsvi-sm.org/nuovosito

=N
1SCLEROSI
{MULTIPLA

onLs

Esse Emame

CONGRESSO MONDIALE DI CARDIOCHIRURGIA

I1 prof. Salvatore Spagnolo primario agli Istituti Ospedalieri di Monza apre il tavolo dei relatori.

RIFORMA DEL TERZO SETTORE

Rivisitato il nostro statuto

DAL primo annuncio sono trascorsi poco
pit di 5 anni. Era I'aprile 2014. Al Festival
del volontariato di Lucca il premier Mat-
teo Renzi fece la sua promessa. Trenta
giorni dopo, in un tweet, comunico uffi-
cialmente 'avvio dell’iter.

IL 27 GIUGNO e stato approvato dal
Senato il cosiddetto Decreto Crescita,
che prevede novita importanti per
I’attuazione della Riforma del Terzo Set-
tore, tra cui una proroga per il termine
previsto per gli adeguamenti degli statu-
ti spostato dal 2 agosto 2019, com’era
inizialmente previsto, al 30 giugno 2020.

Sommario:

DAL 23 al 25 settembre 2019 presso I’hotel Alimara di Barcellona, si
tenuto I'evento con la presenza di moltissimi partecipanti tra medici,
specialisti e ricercatori di tutto il mondo il Congresso mondiale dei car-
diologi e dei cardiochirurghi vascolari.

NEI suoi 40 minuti d’intervento il grande cardiochirurgo italiano ha pre-
sentato i risultati del suo lavoro e la casistica degli interventi di
“riparazione” e sostituzione di vene e del ripristino del flusso sanguigno
che ha consentito alla quasi totalita dei suoi pazienti di ottenere netti
miglioramenti e in molti casi guarigioni complete.

SPAGNOLO ha anche evidenziato e documentato come si rompe la barri-
era ematoencefalica e come ha origine la formazione della placca nei

malati di S.M.
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DISABILITA’: COME ORIENTARSI

Interventi a fornire uno supporto pratico

UNA guida utile anche alle persone fra-
gili e ai caregiver aggiornata e scritta in
collaborazione con INPS, INAIL, Agenzia
delle Entrate e Regione Emilia-Romagna.

SCUDERIA FERRARI CLUB ZOLA PREDOSA

La 18? edizione dedicata alla nostra Associazione

Congresso mondiale di cardiochirurgia pag. 2

Riforma del terzo settore
Dona il tuo 5 x 1000

Disabilita: come orientarsi

Scuderia Ferrari Club Zola Predosa

Campagna Tesseramento 2020
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CONGRESSO MONDIALE DI CARDIOCHIRURGIA

Il prot. Salvatore Spagnolo primario agli Istituti Ospedalier: di
Monza apre 1l tavolo dei relatori.

Si & tenuto dal 23 al 25 settem-
bre 2019 presso I'hotel Alimara di
Barcellona, con la presenza di
moltissimi partecipanti tra medici,
specialisti e ricercatori di tutto il
mondo il Congresso mondiale dei
cardiologi e dei cardiochirurghi
vascolari.

La prima relazione & stata tenuta
dal prof. Salvatore Spagnolo che,
gia primario agli Istituti Ospedalieri
di Monza, opera da anni all’lclas
Istituto Clinico Ligure di Alta Spe-
cializzazione di Rapallo.

Nei suoi 40 minuti d’intervento il
grande cardiochirurgo italiano ha
presentato i risultati del suo lavoro
e la casistica degli interventi di
“riparazione” e sostituzione di
vene e del ripristino del flusso
sanguigno che ha consentito alla
quasi totalita dei suoi pazienti di
ottenere netti miglioramenti e in
molti casi guarigioni complete.

Spagnolo ha anche evidenziato
e documentato come si rompe la
barriera ematoencefalica e come
ha origine la formazione della
placca nei malati di S.M.

Egli ha chiaramente dimostrato
che nei pazienti con sclerosi
multipla si ha la formazione di
una inversione della circolazione
venosa cerebrale.

La presenza di episodici aumenti
della pressione causa una onda
di pressione in grado di raggiun-
gere le vene periferiche del tessu-
to cerebrale, di rompere la barrie-
ra ematoencefalica e di causare
appunto la formazione della plac-
ca.

Altre interessanti relazioni sono
state presentate al Congresso
mondiale di Barcellona
dall’Egiziano Prof. Osama Tolba
El Rasami, dal Prof. Sergej Such-
kov dell’Universita di Astrakan
Russia, dal Giordano Prof.

Il grande
cardiochirurgo
italiano ha presentato
i risultati del suo
lavoro e la casistica
degli interventi di
“riparazione” e
sostituzione di vene e
del ripristino del
flusso sanguigno.

Ahed J. Alkhatib dell’Universita
delle Scienze e della tecnologia,
dall'lraniano Prof. Mojtaba Mafi
dell’Universita di Teheran,
dal’Americano Prof. Alain Fy-
mat dell'International Institute of
Medicine and Science della
California, dal Prof. Gurusher
Panjrat del George Washington
University School of Medicine
USA, del Prof. Mohd. Shahbaaz
Khan del King Salman Heart
Centre Kingdom dell’Arabia
Saudita e infine del Prof. Samer
Ellahham Chief Quality Officer
SKMC Cleveland Clinic Care
Giver UAE e del Prof. Mohamed
EddousKs del Moulay Ismail
dell’'University del Marocco.
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RIFORMA DEL TERZO SETTORE

Rivisitato il nostro statuto.

Dal primo annuncio sono tra-
scorsi poco piu di 5 anni. Era
laprile 2014. Al Festival del vo-
lontariato di Lucca il premier
Matteo Renzi fece la sua pro-
messa. Trenta giorni dopo, in un
tweet, comunico ufficialmente
l'avvio dell’iter.

Il 27 giugno ¢ stato approvato
dal Senato il cosiddetto Decreto
Crescita, che prevede novita
importanti per I'attuazione della
Riforma del Terzo Settore, tra
cui una proroga per il termine
previsto per gli adeguamenti
degli statuti spostato dal 2 ago-
sto 2019, com’era inizialmente
previsto, al 30 giugno 2020.
Perché questa proroga? Cosa
significa? Quali altre novita ci
sono per gli ETS?

Poiché ai comuni mortali non &
dato sapere, il 07 luglio
'Assemblea generale dei soci
convocata a Merine di Lizzanel-
lo (LE) presso I'’Auditorium Karol
Wojtyla in Via Montenegro 181,
approvato la proposta di modifi-
che allo Statuto presentata dal
Consiglio Direttivo Nazionale.

Riportiamo uno stralcio del Ver-
bale relativo a quel consesso:

... I Presidente evidenzia che
per le attivita promosse e per la
struttura organizzativa che po-
trebbe assumere nel tempo
l'associazione, la stessa puo
assumere la veste di organizza-
zione di volontariato, dove la
presenza di volontari deve es-
sere sempre determinante.

Pertanto, il nuovo Statuto é
stato aggiornato con le nuove
disposizioni previste per le Or-
ganizzazioni di volontariato dal
Codice del Terzo settore e, fino
all'operativita del Registro unico

nazionale del Terzo settore,
continuano ad applicarsi le

norme previgenti ai fini e per gli
effetti derivanti  dall'iscrizione
dell’ente nei registri Onlus

Il Presidente ricorda, inoltre,
che in relazione alla rivisitazione
complessiva dello Statuto, i soci
Si erano gia espressi nel corso
dell’assemblea generale tenuta-
si il 05 aprile 2019 e, in quella
occasione, si era ritenuto oppor-
tuno apportare anche alcune
modifiche necessarie per snelli-
re e adeguare la struttura orga-
nizzativa e di funzionamento
dell’Associazione al modificato
scenario in cui opera.

In particolare, queste modifi-
che statutarie puntano a:

a) Inserimento di una procedu-
ra di accettazione di lasciti e
donazioni come prerogativa del
CDN senza convocazione di
assemblea e conseguente nor-
mazione di lasciti testamentari
tramite apposito regolamento;
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b) Modifiche alla modalita di
dimissioni del socio con previ-
sione del caso di morosita del
socio, che non preveda l'invio di
raccomandata a/r per un invito a
regolarizzare la quota;

c) Possibilita di una diversa
strutturazione territoriale che
preveda esclusivamente la na-
scita di Associazioni regionali;
Possibilita di aumentare la par-
tecipazione alle assemblee ge-
nerali tramite l'adozione di un
sistema di delegati votati eletti
nei congressi territoriali.

d) Possibilita di aumentare la
partecipazione alle assemblee
generali tramite I'adozione di un
sistema di delegati votati eletti
nei congressi territoriali.

Le proposte di modifica,
nellintento di chi le propone
mirano a far salva la filosofia di
autonomia giuridica ed econo-
mica delle sezioni periferiche
nel rispetto del patto sociale che
i fondatori hanno voluto dare

continua a pag. 4
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all’atto della costituzione.

L’associazione nazionale, poi,
fin dai primissimi congressi, ha
sempre sofferto la difficolta di
un ricambio dirigenziale.

Convincere nuovi soci a farsi
carico dellimpegno della guida
di una associazione, peraltro
pochissimo strutturata quale la
nostra, non é facile e questo é
certamente un problema comu-
ne ad ogni associazione.

In pia, nel nostro caso, lo statu-
to anziché agevolare questo
compito lo ostacola, dato
l'attuale art. 33 che impone un
numero di consiglieri decisa-
mente elevato considerata
l'attuale compagine di soci in
regola e il vincolo della non ri-
candidabilita di un consigliere
che ha gia svolto due mandati.

Soprattutto questultima limita-
zione, che era stata virtuosa-
mente

introdotta per stimolare la parte-
cipazione e il ricambio della diri-
genza, si é rivelata in realta un
grosso ostacolo perché impedi-
sce la partecipazione al direttivo
dei gia pochi volonterosi dispo-
nibili.

Occorre, quindi, avviare un per-
corso minimale di revisione del-
lo statuto, modificando, oltre a
quanto su esposto, in particola-
re l'articolo 33, che fissa il mini-
mo numero dei consiglieri, por-
tandolo da 5 a 9 ed eliminando

Il vincolo del doppio mandato.

Il Presidente passa poi ad illu-
strare le ragioni della modifica
della denominazione.

Sempre pit la Sclerosi Multipla
sembra configurarsi come una
malattia che riconosce aspetti
multi- fattoriali, cioeé sembrano
concomitare e convergere sulla
Sclerosi Multipla diversi fattori
incidenti di genesi diversa.

Nonostante gli sforzi della ri-
cerca, non si puo dire che siano
stati raggiunti risultati di partico-
lare rilievo.

Quindi con l'intento di ridefinire
la nostra mission in collegamen-
to alla futura costituzione di una
Fondazione che si occupera di
ricerca, si ritiene opportuno mo-
dificare la denominazione
dell’Associazione in
“Associazione Sclerosi Multipla
Albero di KOS Onlus”.

Infine, il Presidente illustra
l'opportunita di variare la sede
legale trasferendola nel Comu-
ne di Granarolo dell’Emilia (BO)
dove [I'amministrazione locale
ha concesso a titolo gratuito
l'utilizzo dei locali siti in Via San
Donato n.74/5.

Il Presidente, quindi, presenta
agli intervenuti la bozza di Sta-
tuto nuovo, che é gia stata ap-
provata in via preliminare dal
Consiglio Nazionale.

STAR MEGLIO

Si procede alla lettura, articolo
per articolo, del nuovo Statuto
evidenziando le differenze ri-
spetto alla versione ad oggi vi-
gente.

Al termine della lettura, il Pre-
sidente chiede ai soci se abbia-
no dei dubbi o delle proposte di
variazioni alla bozza di statuto:
non essendo intervenuto nessu-
no, il Presidente propone ai soci
di votare la bozza di statuto.

L’assemblea dei soci,
all’'unanimita, delibera di adotta-
re lo statuto nella formulazione
proposta dal Consiglio Naziona-
le che viene allegato al presente
atto e ne forma parte integrante.

Si delibera, inoltre, di trasferire
la sede sociale in Via San Do-
nato n.74/5 a Granarolo
dell’Emilia (BO).

Il Presidente viene quindi inca-
ricato di compiere tutte le prati-
che necessarie per la registra-
zione del presente atto, il quale
€ esente sia dall'imposta di bol-
lo che dallimposta di registro
(ex art.82, commi 3 e 5 del Co-
dice del Terzo settore), e alla
trasmissione del verbale e dello
statuto all’Agenzia delle Entrate
in qualita di Amministrazione
competente per la gestione
dell’anagrafe delle ONLUS.

Il 24 Iluglio Ia Segreteria Nazio-
nale ha provveduto a registrare,
in data 24/07/2019 (prot. 6017),
il nuovo Statuto aggiornato con
le nuove disposizioni previste
per le organizzazioni di volonta-
riato dal Codice del Terzo Setto-

re.
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DONAIL TUO 5 X 1000

Basta una
semplice
firma per
sostenere
la nostra
preziosa
opera sul
territorio.
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Sul modello 730 o UNICO della dichiarazione dei redditi oppure sul modello CUD, per coloro che sono esone-
rati dalla presentazione dei due modelli precedenti, nella sezione SCELTA PER LA DESTINAZIONE DEL
CINQUE PER MILLE DELL’IRPEF, bisogna apporre la firma del dichiarante e il codice fiscale di
ASSOCIAZIONE SCLEROSI MULTIPLA ALBERO DI KOS — ONLUS:

C.F. 91321490376

Nel primo riquadro in alto a sinistra indicati nel modello fornito dall’Agenzia delle Entrate. Grazie ai contributi

del 5x1000 abbiamo avviato e cofinanziato importanti progetti volti a realizzare la nostra Mission!

DISABILITA’: COME ORIENTARSI

Interventi a fornire uno supporto pratico

Arriva dal’Emilia-Romagna un
opuscolo molto interessante,
scritto per le persone disabili ma
utile anche alle persone fragili e
ai caregiver.

La pubblicazione contiene le
diverse opportunita di accesso a
servizi e contributi.

La guida & di questa estate e
quindi molto aggiornata e scritta
in collaborazione con INPS,
INAIL, Agenzia delle Entrate e
Regione Emilia-Romagna.

La pubblicazione & nata
con l'obiettivo di fornire un
supporto e uno strumento di
orientamento alle persone
disabili e ai loro familiari in un
linguaggio semplice e chiaro,
comprensibile anche dai non
addetti ai lavori.

Per ogni ambito sono indicati
i link per approfondire
largomento e i recapiti per
ricevere informazioni e
assistenza.

La guida & disponibile sul sito internet
regionale a questo indirizzo:
https://emiliaromagna.agenziaentrate.it/?

id=14026



https://emiliaromagna.agenziaentrate.it/?id=14026
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SCUDERIA FERRARI CLUB ZOLA PREDOSA

lL.a 18* edizione dedicata alla nostra associazione

Passione e solidarieta si fondo-
no nel 18° raduno organizzato
dalla Scuderia Ferrari Club di
Zola Predosa. Tanti ferraristi
doc, appassionati d’auto d’epoca
e clienti ad un evento che ha
visto le auto vere protagoniste |
rombo dei motori si & acceso gia
dal mattino presto, il programma
prevedeva lo spettacolo offerto
dalla visione della partenza del
gran premio di formula uno in
Giappone e con le auto presenti
in loco, le visite a Palazzo De
Rossi e alle splendide colline di
Pianoro.

Al rombo alla musica classica
con la Presidente Associazione
Mozart Italia di Bologna, soprano
Antonella Orefice accompagna-
ta al pianoforte dal maestro
Francesco Ricci che hanno de-
liziato con la loro interpretazione
la Norma di Bellini del repertorio
della Divina Maria Callas.

Tanta passione e tanta solida-
rieta in tutti gli eventi organizzati
dalla Presidente Jessica Teggi.
“Per questo evento la scelta e
caduta sulla “CCSVI nella SM
Onlus” sostenendo con una rac-
colta fondi I'associazione e che
sara destinata, in parte a soste-
gno della ricerca su questa ma-
lattia invalidante e il trasporto
gratuito di ammalati che necessi-
tano di fisioterapia. Per gli scopi
gia esposti e a deftta di tutti i Fer-
raristi e proprietari di auto
d’epoca, siamo felici per le scelte
e il risultato finale dell’evento”.

|8 MULTIPLA

LEROSI

Emilia Romagna

onlus

Gentile Jessy,

desidero sentitamente ringra-
ziarla, anche a nome della no-
stra comunita associativa, per
aver voluto dedicare la 182 edi-
zione dell’annuale evento Scu-
deria Ferrari Club Zola Predo-
sa alla nostra Associazione.

Purtroppo ragioni legate allo
stato di salute di mia moglie, mi
impediscono di presenziare a
questo importante evento. Ho,
quindi, delegato a rappresentare
I’Associazione il nostro Consi-
gliere regionale Fernando Stum-
po che da anni presta la propria
azione di volontariato presso la
nostra comunita associativa.

Sul nostro sito, poi, pubblicizzere-
mo l'evento prefigurato:
http.//www.ccsviemiliaromagna.it/

La nostra Associazione é attiva
sul territorio dal 2010 e si occupa
delle problematiche specifiche di
chi é affetto da questa malattia.
Tali contributi sono per noi prezio-
Si perché ci consentono di interve-
nire in risposta alle numerose ri-
chieste di assistenza che ci per-
vengono.

Unitamente ai nostri sentimenti di
gratitudine, che la prego di esten-
dere a tutta la dirigenza di Lolli
Auto, voglia gradire i nostri pit cor-
diali saluti. Francesco Tabacco,
Presidente



http://www.ccsviemiliaromagna.it/
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CAMPAGNA TESSERAMENTO 2020

La nostra Associazione conta pressoché esclusi-
vamente sul contributo dei Soci; sono loro la misu-
ra delle nostre possibilita ed iniziative. La qualita di
socio si acquista senza filtri particolari
(sostanzialmente versando la quota di adesione).

Dal 01 ottobre & PARTITA LA CAMPAGNA DI
TESSERAMENTO 2020 DELL’ASSOCIAZIONE.

Assieme alla rivista Star Meglio i soci che hanno
rinnovato liscrizione a far data dal 01 giugno 2019
al 30 settembre 2019, troveranno la tessera asso-
ciativa 2019. | soci che hanno versato, o verseran-
no la quota associativa a far data dal 01 Ottobre
2019 riceveranno la tessera associativa 2020 con
la prossima rivista Star Meglio che sara distribuita
nel mese di marzo del 2020.

Chi, pur avendo pagato, non dovesse averla rice-
vuta & pregato di darne tempestiva

comunicazione, inviando una mail all’'indirizzo:
info.asmakos@gmail.com

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 euro
20.

Puoi iscriverti o sostenere I'Associazione anche
tramite bonifico bancario (BANCA: Cassa di Ri-
sparmio di Bologna IBAN: IT62 R030 6902
4781 0000 0009 298) o con carta di credito dal
nostro sito https://www.ccsvi-sm.org/
nuovositol/iscrizione/.

Associandoti ci permetterai di creare nuovi pro-
getti a favore della nostra comunita associativa,
finanziare la ricerca scientifica e rafforzare la nos-
tra azione di rappresentanza.
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ASSOCIAZIONE NAZIONALE
Presidente: Francesco Tabacco

Sede Legale: Via San Donato, 74/5
40057 Granarolo del’Emilia (BO)

Sito web: www.ccsvi-sm.org/nuovosito
Email: info.asmakos@gmail.com

PEC: ccsvi-sm@pec.it
Tel: 051 4123140 / Cell: 388 2526123

ASSOCIAZIONI REGIONALI

EMILIA ROMAGNA

Presidente: Francesco Tabacco

Sede Legale/Borgo dei Servizi:

Via San Donato, 74/5

40057 - Granarolo dellEmilia (BO)

Sito Web: www.ccsviemiliaromagna.it
Email: ccsvi.emiliaromagna@gmail.com
PEC: ccsvi.emiliaromagna@pec.it

Cell: 388 2526123

LOMBARDIA

Presidente: Don Floriano Scolari

Sede Legale: Via Calatafimi 2

26100 Cremona

Telefono: 0372 807984

Fax: 0372 807975

Cell: 339 3029612

Sito Web: https://www.ccsvismlombardia.it
Email: ccsvinellasm.lombardia@gmail.com

SICILIA

Presidente: Gianfranco Pistorio

Sede Legale: Via Garibaldi 62
98122 Messina

Cellulare: 329 0930006

Email: ccsviregionesicilia@gmail.com

TOSCANA

Presidente: Daniela Antonelli
Sede Legale: Via Fermi 8/B
55011 Altopascio (LU)

Cell: 339 05637271

REFERENTI TERRITORIALI

CAMPANIA

Referente: Massimo De Girolamo
Cell: 347 3314692

Email: degiro2018@gmail.com

LAZIO

Referente: Emanuela Balletta
Cell: 335 1626466

Email: ela.ccsvi@libero.it

VALLE D’AOSTA
Referente: Franca Arancino
Cell: 347 100053

PUGLIA

Referente: Francesco Narducci

Via Saffo 8

76123 Andria

Cell: 329 6716078

Email: francesco_narducci@yahoo.it

SARDEGNA

Referente: Laura Ficco
Cell: 338 2488411

Email: ficcolaura@alice.it
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