S M
-
anno 11 —
numero 2 O

bimestrale dell'associazione italiana sclerosi multipla marzo e aprile

inchiesta dossier intervista
i La disabilita Cosi cambia Valentina Vezzali:
| al tempo 'iter per un fioretto
dei social network I'invalidita puntato
g contro la SM
9 associazione
a italiana
un mondo

libero dalla SM



Per lottare contro

- Ia sclerosi multipla
ogni occasione
e buona.

Se ¢ speciale

a ¢ meglio.

M atrimonio, nozze d’oro e d’argento, battesimo, prima comunione, laurea: momenti
speciali che aspettiamo da sempre, e che possiamo rendere ancora piu unici e
indimenticabili con un gesto di solidarieta. Scegli AISM per le tue partecipazioni e
bomboniere, regalerai una grande speranza a migliaia di persone con sclerosi
multipla. Vieniatrovarci: saremo lieti di spiegarti quanto sia facile dare al giorno piu atteso
una luce davvero particolare. Perché questo é lo spirito della festa: condividere
con gli altri la tua felicita.

Per informazioni: Telefono 010 27.13.4083 - e-mail bomboniere@aism.it - www.aism.it
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Perche ¢ importante

are chiarezza sulla CCSVI

Editoriale

A chi in questi mesi mi ha chiesto cosa € necessario fare su CCSVI e SM ho sempre
risposto con la stessa convinzione. Nell'impegno per trovare le cause e i trattamenti
piu efficaci per un mondo libero dalla SM, che € una patologia complessa e dal per-
corso imprevedibile, noi siamo - e continueremo in futuro ad essere - impegnati nel
percorrere qualsiasi strada che possa portare a un avanzamento nella conoscenza e
nei trattamenti, a una migliore qualita di vita, e infine alla cura risolutiva della SM.
E un nostro dovere, € una ragione della nostra esistenza come Associazione dare cer-
tezze. Ho avuto occasione di dirlo in un incontro pubblico su CCSVI che ¢ stato regi-
strato e tutti i navigatori di internet lo hanno ascoltato. Non si puo mai pronunciare,
di fronte ad una proposta innovativa, anche quando infrange i dogmi, un no secco.
Anche i piu scettici sanno che in ogni idea anche quando si dimostra sbagliata c'¢ un
fondo di verita e si impara qualcosa che ci aiuta a fare un passo avanti per I'umanita.
Bisogna ascoltare, bisogna cercare di capire, bisogna confermare oppure qualche volta
anche dimostrare cosa non & corretto. E vero che nel normale andamento della ricerca
scientifica a fronte di chi per primo fa una proposta interessante ci sono subito altri
ricercatori che cominciano a studiare la stessa cosa per confermarla oppure cercano
di portare le ricerche piu avanti ancora per essere piu bravi del primo. Ma ¢ anche vero
che qualche volta bisogna promuovere, indirizzare, incoraggiare, perché riteniamo la
cosa importante.

Le prime ricerche su CCSVI, di cui parliamo all'interno del giornale e sulle quali det-
tagliata informazione ¢ data sul nostro sito, sono state trattate negli incontri nazio-
nali dei rappresentati delle Sezioni e saranno una parte del contenuto - ovviamente
con tutti gli aggiornamenti che saranno noti a quel momento - dei convegni orga-
nizzati dalle Sezioni sul territorio durante la Settimana nazionale della sclerosi mul-
tipla a maggio prossimo.

L'intervista a me e al Professor Zamboni vi da dettaglio delle future ricerche che stanno
per partire grazie al nostro impegno congiunto e nelle prossime settimane avremo il
risultato delle diverse ricerche in corso anche nel resto del mondo, tutte importanti
per avere la certezza di quante persone presentano malformazioni ma soprattutto se,
chi, come e quando puo trarre beneficio da un intervento su di esse. Strade aperte che
dovremo percorrere, alle quali dovremo dedicare molti finanziamenti: sappiamo di po-
ter contare su di Te, su ciascuno dei nostri sostenitori che rispondono a questo ap-
pello di AISM e FISM per la raccolta di fondi dedicati a queste ricerche e al nostro in-
vito - in queste settimane - a scegliere la FISM firmando il modulo per il 5 per mille,
che oggi rappresenta per noi lo strumento principale per garantire il massimo soste-
gno ai migliori ricercatori italiani. +

Direttore responsabile
Mario Alberto Battaglia



Ricadute dopo il parto:
le ipotesi dei ricercatori

L'aumento del rischio di ricadute SM
dopo il parto, solitamente piu alto
nei primi tre mesi, potrebbe essere
legato ad alcune alterazioni a livello
immunologico. Lo rivela uno studio
pubblicato in gennaio sulla rivista
Archives of Neurology. Condotta da
un gruppo di ricercatori americani, la
ricerca ha sequito durante tutta la
gravidanza, con controlli trimestrali,
26 donne con SM e 24 senza la ma-
lattia. Gli autori hanno osservato
nelle fasi tardive della gravidanza
una diminuzione di alcuni tipi di cel-
lule del sistema immunitario, che po-
trebbe essere la causa delle ricadute.
Sempre secondo la ricerca, pero, le
ricadute potrebbero essere bloccate
mantenendo l'allattamento al seno,
con la sospensione fisiologica del ci-
clo mestruale.

17-18 aprile, Roma
Assemblea Generale AISM

21-22-23 maggio, Lucignano
Evento giovani AISM

22-31 maggio
Settimana Nazionale AISM

Invalidita civile:
gli importi per il 2010

L'Inps ha fissato gli importi delle prov-
videnze economiche per invalidita ci-
vile e i limiti reddituali per I'anno 2010
(circolare n.132 del 29 dicembre
2009). Assegno mensile invalidi civili
parziali (tra 74 e 99%): importo
256,67 euro mensili, concessi con li-
mite di reddito personale non superio-
re a 4.408,95 euro lordi annui. Pensio-
ne invalidi civili totali (100%): impor-
to 256,67 euro mensili, riconosciuti
con limite di reddito personale non
superiore a 15.154,24 euro lordi an-
nui. Indennita di accompagnamento:
480,47 euro, erogati indipendente-
mente dal reddito.

Pubblicato lo studio
sulla cladribina

Buone notizie dalla sperimentazione
della cladribina, un nuovo farmaco
per la SM recidivante remittente. | ri-
sultati dello studio di fase 3 «Clarity»
sono stati pubblicati a febbraio sulla
rivista scientifica New England Jour-
nal of Medicine e dimostrerebbero la
capacita della cladribina di ridurre il
tasso di ricadute in modo significati-
vo rispetto al placebo. Lo studio, del-
la durata di due anni, ha coinvolto
1.326 persone con SM recidivante re-
mittente suddivise in tre gruppi, due

trattati con la cladribina a basso e al-
to dosaggio e l'altro col placebo. Il
trattamento con cladribina ha ridotto
in maniera significativa il tasso di ri-
caduta e la formazione di nuove le-
sioni evidenziate dalla risonanza ma-
gnetica. Importante, il nuovo farma-
co sperimentato € una terapia orale e
I'iter per l'autorizzazione da parte
dell'Emea (Agenzia europea per i me-
dicinali) dovrebbe concludersi in Ita-
lia entro il primo semestre 2011.

Usa: arriva il farmaco che
migliora la deambulazione

La Food and Drug Administration,
I'ente governativo statunitense che si
occupa della regolamentazione dei
prodotti farmaceutici, ha approvato
I'utilizzo del farmaco sintomatico
Ampyra® per il miglioramento della
deambulazione delle persone con SM.
Lo ha comunicato il 22 gennaio scor-
so |'azienda Biogen Idec, che sempre
a gennaio ha anche depositato all'A-
genzia europea per i farmaci la do-
manda per l'autorizzazione all'immis-
sione in commercio per I'Europa.

Due studi pubblicati
sulla terapia con fingolimod

La terapia con il fingolimod (Fty720)
riduce il tasso di ricaduta ed ¢ in
grado di rallentare la progressione
della SM recidivante remittente. Lo
dimostrano i risultati degli studi cli-
nici di fase 3 («Freedoms» e «Tra-
sforms»), pubblicati sulla rivista
scientifica New England Journal of
Medicine di febbraio. «Freedoms»,
durato due anni, ha coinvolto 1.272
persone con SM recidivante remit-
tente, mentre «Trasforms» & durato
un anno e ha riguardato 1.292 per-
sone con la medesima patologia.
Novita importante per il nuovo far-
maco € la somministrazione orale. Le
procedure per l'autorizzazione da
parte dell'Emea sono gia state attiva-
te e in Italia dovrebbe essere in com-
mercio all'inizio del 2011. +
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La Cis puo diventare SM?
Non necessariamente

A seguito di un ricovero di mia mo-
glie, mi hanno parlato di «Cis» o
«Sindrome clinicamente isolatan.
Significa che sviluppera la SM?

In generale con il termine Cis (Clini-
cally Isolated Syndrome) o Sindrome
clinicamente isolata si intende la
comparsa di un episodio neurologico
(sintomo o segno) che duri almeno 24
ore e sia compatibile con una malat-
tia demielinizzante del sistema ner-
voso centrale. Una persona con una
Cis puo presentare anche un singolo
sintomo neurologico o piu segni o
sintomi contemporanei. Nel primo
caso si parla di Cis monofocale, nel
secondo di Cis multifocale. | soggetti
con una Cis non svilupperanno neces-
sariamente la SM. Tale rischio, infatti,
dipende da molteplici fattori. Alcuni
recenti studi internazionali hanno di-
mostrato che ¢ utile iniziare la terapia
con interferone beta gia dopo il primo
attacco riferibile a sclerosi multipla
qualora, all'esame di risonanza ma-
gnetica, siano rilevabili caratteristi-
che compatibili con la malattia.

Guida agli effetti collaterali
della risonanza magnetica

Fra pochi giorni dovro sottopormi
alla mia prima risonanza magneti-
ca. Il mezzo di contrasto puo avere
effetti negativi?

[l mezzo di contrasto impiegato nel-
la risonanza magnetica ¢ a base di
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Risposta

gadolinio, legato ad altre molecole
(chelato). Tra gli effetti collaterali in
genere vengono segnalate possibili
reazioni allergiche o complicanze co-
me per esempio |'inflammazione lo-
cale nel punto ove si effettua l'inie-
zione. E segnalato inoltre il rischio di
sviluppare una fibrosi nefrogenica,
rara complicanza che conduce ad al-
terazioni cutanee e interessamento
di diversi organi, tra cui polmoni, fe-
gato, muscoli e cuore: si verifiche-
rebbe soprattutto in chi presenti un
preesistente problema a carico della
funzionalita renale.

Le condizioni per I'adozione
cambiano di Paese in Paese

Ho la SM e, insieme a mio marito,
ho ottenuto dal giudice l'idoneita
all'adozione. Ora vorremmo prose-
guire con |'adozione internazionale,
ma non sappiamo a chi € meglio ri-
volgerci. Potete aiutarci?

Per I'adozione internazionale ¢ im-
portante contattare diverse associa-
zioni, chiedendo specificatamente di
quali Paesi esteri si occupano e qua-
li siano le condizioni che tali Paesi
pongono per i genitori adottanti. In-
fatti il buon esito dell'adozione non
dipende tanto dalla singola associa-
zione, quanto dal Paese estero cui
I'associazione si rivolge e dalle norme
piu 0 meno restrittive in vigore in
quello Stato. Per esempio, diverse zo-
ne della Russia richiedono di sotto-
porsi @ numerosi esami medici in lo-
co, prima di accettare una domanda
di adozione. Bulgaria e Ucraina cam-

biano spesso il loro regolamento e in-
dicano ogni anno diverse patologie
che rendono non idonei i genitori per
I'adozione. Prima di scegliere € dun-
que necessario rivolgersi a diverse as-
sociazioni e far presente che uno dei
due futuri genitori ha la SM, chieden-
do esplicitamente se questa situazio-
ne possa costituire motivo di rifiuto
nei Paesi che esse seguono.

Box, cantine e prime case:
agevolazioni uguali per tutti

Ho un'invalidita civile al 100% e
fruisco dei benefici della Legge
104/92. Vorrei acquistare un se-
condo box lontano dalla mia abita-
zione, per avere un posto dove la-
sciare I'auto in centro citta. Esisto-
no agevolazioni fiscali (come I'lva al
4%) per acquistarlo?

No, non sono previste agevolazioni
di questo tipo. Esistono, per tutti i
cittadini, alcune agevolazioni per
I'acquisto della prima casa e delle
relative pertinenze, tra cui box e
cantine. Se la persona, dunque, non
avesse altre case o box di proprieta
in quel particolare Comune e ac-
quistasse una casa o relativa perti-
nenza appartenente a una catego-
ria catastale non di lusso, potrebbe
usufruire di imposte o lva ridotte e
detrarre dai redditi gli interessi pas-
sivi di un eventuale mutuo. Questo,
pero, non sembra essere il caso in
questione, perché le agevolazioni
spettano se il box serve in modo
durevole la casa di abitazione e non
per spostarsi in centro citta.
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Per il contrassegno auto
si passa prima dall’Asl

Ho la SM e un'invalidita dell'80%:
posso ottenere il contrassegno in-
validi civili e parcheggiare nei posti
riservati vicino a casa?

Per la concessione del contrassegno
non ¢ richiesta l'invalidita, bensi un
certificato rilasciato da un medico di
medicina legale dell'Asl che accerti,
previa visita, che lei abbia una «sen-
sibile riduzione della capacita di
camminare». Una volta ottenuto
questo certificato, potra recarsi al-
I'ufficio di Polizia municipale compe-
tente per il rilascio del contrassegno.

In spiaggia con la SM
ma attenzione al caldo

Ho 32 anni e da poco mi ¢ stata
diagnosticata la SM. Amo il mare,
ma potrd continuare ad andare in
spiaggia e prendere il sole come ho
sempre fatto?

Si, con alcune precauzioni. Non ¢ di-
rettamente il sole a poter far male,
ma le alte temperature. Il caldo, in-
fatti, puo influenzare i sintomi della
SM perché la velocita di conduzione
degli stimoli elettrici lungo le fibre
nervose ¢ ad esso inversamente pro-
porzionale. Pertanto molte persone
con SM manifestano un temporaneo

peggioramento dei sintomi con I'au-
mento della temperatura o dell'umi-
dita, non tollerano I'afa, i bagni caldi
e la febbre. Per evitare rischi si con-
siglia di non esporsi al sole nelle ore
centrali e piu calde della giornate, di
bagnarsi frequentemente, di metter-
si ogni tanto all'ombra per rinfre-
scarsi e, infine, di bere spesso. Oltre a
cio € importante ricordarsi sempre di
proteggere la pelle con creme solari
che garantiscano una protezione
adequata al proprio fototipo e ricor-
dare che alcuni farmaci, come per
esempio i corticosteroidi, possono
avere un'azione foto-sensibilizzante.

Sperimentazioni sicure:
garantisce il Comitato etico

Quando leggo notizie sull'inizio di
nuove sperimentazioni trovo spesso
la frase «parere del Comitato eticon.
Di cosa si tratta esattamente? E a
cosa serve?

Il Comitato etico € un organismo in-
dipendente costituito secondo crite-
ri di interdisciplinarita che svolge
funzioni di consultazione. Rappre-
senta il punto di riferimento per
ogni problema di natura etica che si
possa presentare nell'ambito delle
attivita della struttura presso la
quale ha corso la sperimentazione.
In particolare ha la responsabilita di
garantire la tutela dei diritti della si-

Le condizioni per I'adozione
variano da Paese a Paese.
Per alcuni la SM puo essere
motivo di rifiuto: & bene
chiarire fin da subito

la presenza della malattia

curezza e del benessere delle perso-
ne che partecipano a una sperimen-
tazione clinica, nel rispetto delle
normative esistenti. Per fare cio va-
luta attentamente la documenta-
zione presentata in merito allo stu-
dio da condurre e pu0 esprimersi ap-
provando, richiedendo modifiche o
sospendendo lo studio proposto.

Pensione integrativa:
informarsi prima di firmare

Lavoro e sto pensando di stipulare
una pensione integrativa: esistono
agevolazioni per i disabili?

Ci sono agevolazioni previste per
tutti i cittadini che decidono di sti-
pulare una pensione integrativa. |
contributi versati per le forme di
previdenza complementare (sia da
lavoro sia volontari) sono deducibi-
li dal reddito complessivo dichiara-
to ai fini Irpef, per un importo mas-
simo di 5.164,57 euro. Per il calco-
lo si deve tener conto di tutti i ver-
samenti effettuati nell'anno, com-
presi i contributi versati a favore
dei familiari fiscalmente a carico.
Per le persone con particolari con-
dizioni di salute € importante ana-
lizzare bene il contratto proposto,
perché potrebbero esserci proble-
mi al momento della liquidazione
dei fondi. Per approfondire esiste
la guida dell'Agenzia delle entrate
scaricabile dal sito [www.agen-
ziaentrate.it]. +




11 giro del mondo di Analia

Un viaggio dalla Cina a New York documentato su Facebook e Twitter,

per capire come si vive nel resto del mondo con la sclerosi multipla

Non tutti i sogni diventano realta, ma alcuni si. Ana-
lia per esempio voleva fare la regista. Non € succes-
so, ma qualche mese fa ha potuto realizzare un altro
sogno: il 14 ottobre 2009 ¢ partita da Linate per un
giro intorno al mondo. Cina, Australia, Isole Fiji. E poi
Bangkok, Mosca, Los Angeles, New York. Analia Pie-
rini ha 43 anni, € argentina ma trapiantata a Milano,
lavora come impiegata e ha la SM dal 1987. |l suo
diario di viaggio I'ha tenuto su Facebook e Twitter,
per documentare i 40.000 chilometri percorsi, ma
anche l'incontro con le Associazioni SM, i Centri cli-
nici, le persone che come lei vivono ogni giorno con
la SM. E ritornata il 28 novembre, pronta a ripartire
per nuovi incontri. La possiamo guardare mentre rac-
conta «in presa diretta» il suo viaggio su [www.aism.it],
libreria multimediale, e su [www.youtube.com/sclero-
simultiplal.

Sei connessa adesso, Analia?

«Certo - risponde pronta -. Guarda» Prende il suo iPhone
e scarica dal suo stesso blog [http://analiapierini.blog-
spot.com] una frase di Solzhenistsyn: «Own only what
you can carry with you. Know languages, countries, peo-
plen. Analia la traduce nella sua filosofia di vita: «Siamo
fatti per viaggiare leggeri e incontrare personen.

Nel tuo bagaglio c'¢, da qualche anno, anche la sclero-
si multipla. Che compagna di viaggio €?

«Quando ¢ arrivata mi sembrava che il mio sogno sul
mondo avrebbe dovuto interrompersi. Ma pensare posi-
tivo € sempre possibile. Nell'universo c'¢ un'energia in-
finita. Se chiediamo, ci verra dato. lo ho chiesto, d'istin-
to, a Bayer, che produce uno dei farmaci con cui mi cu-
ro. E loro hanno sposato il mio progetto. Pensa, per tut-
to il tempo del viaggio sono stata benissimo. Sempre in
movimento, anche quando ero ferma. Solo alla fine, a
New York, mi sentivo stanca e ho capito che era il mo-
mento di tornare a casan.

8

Hai un profilo in Facebook (The healing trip - Il viag-
gio della guarigione) e un blog, che ti hanno seguito
lungo tutto il viaggio. Per te reale e virtuale quasi si
«Si, ho viaggiato da sola ma per tutto il tempo tante per-
sone, che neppure conoscevo, si Sono mosse con me. Le
ho sentite a fianco. Qualcuno si € pure arrabbiato (‘altro
che viaggio della guarigione. Il tuo € tutto c..."), molti al-
tri mi hanno incoraggiato e si sono commossi: «Tu mi hai
restituito gli occhi per vedere la verita della mia vitan.

Come facevi a conciliare i «viaggi nel Pc» e le mani rea-
li da stringere?

«Con un minimo di fantasia, sono sempre riuscita a tro-
vare il tempo per inserire nel blog le fotografie dei luo-
ghi che incontravo. In Cina € stato un po' piu difficile,
ma me la sono cavata con la mail.

Non c'¢, dunque, rischio, che una persona con disabilita, se
si collega troppo ai social network, si limiti a partecipare
solo virtualmente alla vita, finendo per chiudersi in casa?
Analia sorride. Forse la domanda le sembra strana. Ma la
risposta € nitida: «No, il mio Pc non sta chiuso in casa, lo
porto in giro con me e comunico
con tutto il mondo. Sono pre-
sente anche in Twitter. Ogni
incontro virtuale alimenta la
voglia di partire davvero e .;:.-
ogni incontro reale, che ¢ ap-
pagante, fa subito il giro del
mondo € ne genera altri. A chi
mi scrive una mail [analia.pie-
rini@gmail.com], io rispondo
sempre. E qui sta la mia ric-
chezza, il bagaglio leggero cui
non rinuncerd mai. Stringere
affetti mi quarisce dentro,
ogni voltan. +

APPROFONDIAMO
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Da Facebook a Twitter, il web 2.0 € sempre pit un modo per informarsi, —

incontrarsi e raccontarsi. E quando i navigatori sono le persone con disabilita

la rete puo diventare uno stimolo «per uscire di casa»

| virtuale ¢ reale, senza punto

interrogativo. Potremmo parti-

re da qui per parlare dei social

network a misura di «disabile
2.0»: di quei tanti che vivono attac-
cati al pc (e chi non ci sta, ormai?) e
che grazie a una banale connessio-
ne Internet hanno scoperto mondi
che, inevitabile la citazione da Bla-
de Runner, «...voi umani mai avreste
immaginato». Un mix tra realta e
fiction, connessioni e relazioni,
esperienze e contatti personali,
amici veri e fittizi. Meraviglie della
tecnica e miracoli della rete. E tutti
hanno qualcosa da dire, oviamen-
te. Perché tutti sono coinvolti, in un
modo o nell'altro, nella rivoluzione

del terzo millennio, anche solo sfio-
rati per qualche motivo da quello
tsunami multimediale che ha cam-
biato e sta cambiando le nostre vi-
te. Attenzione, non stiamo parlando
di semplici elettrodomestici, del de-
sign dell'lpod, del palmare grande
come un pollice, ma di strumenti
che ci hanno costretto a cambiare il
nostro modo di comunicare, di viag-
giare, di parlare. Talvolta (esageria-
mo?) persino di amare. Se poi c'é di
mezzo la disabilita, la cosa diventa
ancora piu fantastica. E un coro en-
tusiasta quello che si alza come una
sola voce dalle associazioni dei di-
sabili in tutto il mondo occidentale:
«E una grande opportunitar. Ecco,

noi, questa volta, abbiamo cercato
di capire perché. Perché Facebook,
Twitter, YouTube, e se volete, anche
Linked-in, Flickr, Myspace e alcuni
altri entrano ormai nelle nostre vite
come il dentista e il corso d'inglese.
O forse di piu: visto che anche
I'informazione sanitaria e scientifi-
ca 0ggi viaggia sui social network, e
fa opinione. Il caso della CCSVI (la
malattia vascolare attualmente al
vaglio dei ricercatori per un suo
possibile legame con la SM) ¢ l'e-
sempio piu clamoroso di questi ulti-
mi mesi: una semplice ricerca su
Google fornisce oggi piu risultati
per la parola chiave «CCSVI» che se
digitiamo «sclerosi multipla.
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0ggi, dato che molte informazioni
sono accessibili a tutti, un esperto
¢ diventato una persona in grado

| di interpretare meglio le informazioni.
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«Ho notato che l'idea di esperto €
cambiata. Un tempo un esperto era
una persona che aveva accesso a
informazioni specialistiche. Oggi,
dato che molte informazioni sono
accessibili a tutti, un esperto e di-
ventato una persona in grado di in-
terpretare meglio le informazioni.
Ho notato che sono diventato schia-
vo della connettivita, che controllo
la posta elettronica diverse volte al
giorno... che mi preoccupo della
montagna di messaggi a cui non ho
ancora risposto. Ho notato che ho
difficolta a passare un'intera matti-
nata senza distrarmi e che la gente
si aspetta che io risponda subito al-
le e-mail. Di conseguenza sono di-
ventato piu impulsivor. Brian Eno,
inglese, produttore discografico e
musicista a sua volta, parla cosi sul-
la rivista online statunitense Edge,
che si occupa di scienza e tecnolo-
gia. Lui che ha sempre vissuto tra
mixer e campionatori, effetti sonori
e atmosfere irreali. Lo affianca Kevin
Kelly, giornalista e cofondatore di
Wired, il giornale Usa alla moda per
chi guarda alla rete (ma sta avendo
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un buon successo anche Wired Ita-
lia): «Quando sono connesso a In-
ternet ho la sensazione di essere
anche io una rete che cerca di co-
struire qualcosa di attendibile par-
tendo da una serie di elementi inat-
tendibili. E in questo tentativo di
mettere insieme delle verita a parti-
re da mezze verita, sento che la mia
mente tende a pensare in modo
fluido - considerando le alternative,
accettando convinzioni provvisorie
- ed ¢ attratta da mezzi d'informa-
zione fluidi come i 'mashup’ (appli-
cazioni web, ndr) , i ‘tweet’, e i risul-
tati delle ricerche. Ma mentre flut-
tuo attraverso questa rete di idee,
ho spesso la sensazione di sognare a
occhi aperti...».

Alcuni dati: nell" agosto 2009 il nu-
mero dei frequentatori dei social
network superava il numero di uti-
lizzatori della posta elettronica:
301,5 milioni di utenti di social
network contro 276,9 milioni di
utenti di posta elettronica. Sempre
nel 2009 aumentano del 26,9% gli
utenti di Internet, per un totale
sulla popolazione del 47% di uten-
ti. Si conferma I|'abbandono della
lettura tradizionale a favore dei
mezzi digitali (fonte: Rapporto
Censis, novembre 2009). Ancora:
secondo l'ultima rilevazione Euri-
spes gli italiani che hanno aperto
un profilo su Facebook sono il
44,2% dai 18 anni in su. Un dato
che segna una crescita del 13,5%
rispetto al 2009 (30,7%). Ma la po-
polarita della creazione di Mark
Zuckerberg, fondatore del fortuna-
to social network, ha scavalcato
anche i confini del virtuale, consa-
crando Facebook come «fenomeno
del millennio»: se nel 2009 il 31,2%

Abbiamo creato questo canale perché pensiamo che

sia arrivato il momento di dare dignita alle notizie

che riguardano la disabilita. Non si possono trattare
questi temi solo quando c’e un fatto di cronaca eclatante.

degli intervistati dall'lstituto di ri-
cerca italiano dichiarava di non sa-
pere che cosa fosse, nel 2010 la
percentuale si € abbassata vertigi-
nosamente, arrivando a toccare
appena 1'1,1%: sono soprattutto i
piu giovani a utilizzare Facebook, il
68% dei 25-34enni e il 66,9% dei
18-24enni. D'altra parte il social
network riscuote successo anche
tra i 45-64enni che dichiarano di
avere un profilo nel 25,3% dei casi
(+10,9% rispetto al 2009). Ancora
piu sorprendente ¢ il dato relativo
alla fascia degli over65: se nel
2009 il 65% di essi dichiarava di
non sapere che cosa fosse Face-
book, quest'anno tale percentuale
si ¢ abbassata notevolmente atte-
standosi al 7,8 % (-57,2%) e, allo
stesso tempo, il 31,1% dichiara di
essere registrato al portale. Un
paese di navigatori che € ormai di
casa anche in ltalia.

Un esempio? Eccolo: € on line dal
15 febbraio sul Corriere.it una pa-
gina sulla disabilita curata dal
giornalista Franco Bomprezzi. Ac-
cessibile alle persone disabili, il ca-
nale aperto dal gruppo Rcs ha gia




raccolto oltre 120mila contatti nei
primi dieci giorni di messa on line:
«Abbiamo creato questo canale
perché pensiamo che sia arrivato il
momento di dare dignita alle noti-
zie che riguardano la disabilita.
Non si possono trattare questi temi
solo quando c'e¢ un fatto di crona-
ca eclatante. Il disabile partecipa
alla formazione della cosa pubblica
come gli altri e come gli altri ha di-
ritto a un'informazione che non sia
solo di nicchia - spiega Luigi Ripa-
monti, responsabile delle sezioni
Scienze e Salute del Corriere.it -. Il
nostro obiettivo da giornalisti &
ampliare lo squardo su tutto cio
che ruota attorno alla disabilita.
Non trattarla soltanto dal punto di
vista medico, ma mettere in rilievo
anche le problematiche a essa cor-
relate sul piano sociale». Si parla di
tutto, dalla spesa on line alle para-
limpiadi di Vancouver, dai problemi
della vita domestica alla disabilita
in Cina, e la gente clicca e legge,
interviene, posta, scrive. Insomma,
comunica e partecipa. Si arrabbia,
ride e si commuove. «Con i social
network, pensiamo ad esempio a
Facebook, uno si dichiara per quel-
lo che ¢, entra in relazione con gli
altri - racconta Bomprezzi, una vi-
ta passata al desk di importanti
quotidiani e agenzie di stampa -.
Sdogana la sua disabilita, la rac-
conta, la fa vedere. Ha la possibilita
di assumere una propria identita, di
costruirsi una rete di relazioni. Cer-
to, per la disabilita psichica il pro-
blema & un altro, e la rete al mo-
mento non risulta uno strumento
efficacen. Un successo inatteso
quello del canale aperto sul sito
Salute del Corriere della Sera, che
ha fatto aprire gli occhi ai dirigen-
ti web del gruppo Rcs. E lo spazio,
nato nei mesi scorsi come semplice
sperimentazione, € oggi una cer-
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La gente clicca e legge, interviene, scrive.

Insomma, comunica e partecipa. Si arrabbia, ride e si commuove.

tezza del panorama informativo
che intreccia il web e la disabilita:
«Facebook ¢ sicuramente un bello
strumento, un‘opportunita - conti-
nua Bomprezzi che su Superabile.it
¢ intervenuto ad una discussione
sui social network -. Utilizzandolo
con acutezza non si puo certo dire
che si rinuncia a qualcosa di reale.
Se uno la mobilita non ce I'ha, non
se la puo regalare. Non ce I'ha, e
basta. Al contrario la rete puo es-
sere un grosso stimolo a uscire di
casa. Per trovare un amico in piu,
per aderire a iniziative di solida-
rieta. In generale, per mettersi in
giocon.

Delle potenzialita dei social
network si € accorto anche David
Anzalone, in arte Zanza, il comico
disabile che ha conquistato i teatri
italiani con il suo spettacolo «Tar-
gato H». Dice di Facebook: «Mi ar-
rivano sempre molti messaggi e
questo mi fa molto piacere... Presi
in 'modiche quantita’ i social
network sono un'interessante via
di comunicazione che mette in
contatto persone anche molto di-

stanti tra loro e che, forse, difficil-
mente si sarebbero incontrate. A
me e al mio regista/coautore Ales-
sandro Castriota arrivano messag-
gi stupendi e commoventi, come
uno di pochi giorni fa che ci consi-
gliava di trovarci un lavoro veron.

«YouTube» € la parola piu cliccata
su Google: ¢ il piu grande sito di vi-
deo-sharing con 20 milioni di uten-
ti; 100 milioni di video postati;
65.000 nuovi filmati ogni 24 ore.
«Facebook» € al secondo posto: 340
milioni di visitatori a gennaio 2010,
in 15 lingue (18 milioni di utenti
unici in Italia secondo I'ultimo rap-
porto Nielsen). «Twitter» incalza: &
cresciuto con una percentuale di
piu del 2.500% nell'ultimo anno e
ospita 2 milioni di tweet in media
ogni giorno, viene usato per '80%
attraverso piattaforme mobili e i
suoi utilizzatori hanno un'eta me-
dia di 31 anni. Altri numeri, altri
mondi che si aprono all'orizzonte:
attraverso i social network anche il
settore sociale apre i propri confini
a nuovi modi di comunicare e di



partecipare, a nuove prassi di lavo-
ro. | social network favoriscono
I'organizzazione a rete, fino a rea-
lizzare nuova creativita: rendono
piu facile la moltiplicazione dei ca-
nali comunicativi e la crossmedia-
lita. Fino ad «agganciare» nuovi in-
terlocutori andando a pescare tra
le giovani generazioni. E I'AISM
non ha perso tempo. Tutt'altro. «l
social network sono strumenti che
0ggi hanno un particolare interes-
se perché danno voce a chi solita-
mente voce non ha - spiega
Adriano Solidoro, esperto di co-
municazione e nuove tecnologie
dell'Universita Bicocca di Milano e
collaboratore dell’AISM sui pro-
getti di comunicazione legati ai
social network —-. Per esempio la
pratica del raccontarsi, del narrar-
si attraverso la rete, porta neces-
sariamente a un miglioramento
della propria qualita della vita,
crea benessere. Ecco perché gli
abbiamo dato uno spazio speciale
all'interno delle nostre strategie di
comunicazione sui social network.
Uno dei nostri obiettivi € oggi in-
fatti quello di incoraggiare le per-
sone alla realizzazione di testi e
video amatoriali attraverso i quali
narrare aspetti personali della
propria vita, non necessariamente
legati alla malattia... Una tecnica
che si chiama 'digital storytelling.
Un progetto rivolto sia alle perso-
ne con sclerosi multipla che ai vo-
lontari AISM». Stiamo parlando di
un network formato da molti siti,
da quello nazionale [www.aism.it]
a quelli di Sezione, il sito
[www.giovanioltrelasm.it] e quello
di [www.fastforworld.it].

VUOI DIRE LA TUA SUL TEMA

Scrivi a redazione@aism.it

Ma anche, come si diceva, di una
rete che prevede un importante
utilizzo dei social network: il
gruppo di Facebook «Per un mon-
do libero dalla SM» con oltre
11.000 iscritti, la fan page di Fa-
stforworld, i gruppi locali attivati
dalle Sezioni provinciali, poi la pagi-
na su Twitter [www.twitter.com/ai-
sm_onlus] e il canale su Youtube
[www.youtube.com/ sclerosimulti-
plal. | numeri parlano di oltre
607.000 visite nel 2009 al sito na-
zionale (con una media di 50.000
visite al mese con punte a marzo,
maggio e ottobre), circa 300.000
visitatori, seimila utenti iscritti alle
newsletter, oltre tremila alla com-
munity. «A partire dal 2010 AISM
ha avviato una strategia di svilup-
po della comunicazione on line ri-
volta in particolare ai social media
e ai canali web 2.0 - racconta An-
tonella Moretti, direttore operativo
AISM - seguendo due obiettivi
principali: prima informare e sensi-
bilizzare, poi coinvolgere e favorire
la partecipazione, nel senso di sup-
portare e incoraggiare tutti gli

azionisti sociali al movimento per
fermare la SM. In cantiere ci sono
I'evoluzione del sito [www.giova-
nioltrelasm.it] in piattaforma blog,
e la realizzazione di numerose
campagne on line pensate ad hoc
per i social network». Altro proble-
ma ¢ fornire alle Sezioni provincia-
li strumenti e supporto per otti-
mizzare la comunicazione on line e
la loro «presenza» web anche sui
social network: per questo sta na-
scendo un manuale digitale per i
social media («toolkit») che contie-
ne linee guida, video introduttivi e
didattici oltre a suggerimenti per
capire e usare i social media per
obiettivi di comunicazione locale e
per potenziare la rete AISM on line.
Apposta abbiamo tralasciato la
querelle sull'uso diabolico della re-
te. Recente € l|'apparizione di un
gruppo su Facebook che incitava
all'odio contro le persone down.
Immediata la protesta del mondo
del web che ha fatto bloccare il link
in poche ore. Se il virtuale ¢ reale,
anche gli idioti riescono a conqui-
starsi un loro spazio.

—————— ——

La pratica del raccontarsi, del narrarsi attraverso la rete,

porta necessariamente a un miglioramento

della propria qualita della vita, crea benessere.




Si chiama CCSVI e potrebbe contribuire ai
danni del sistema nervoso centrale nella
sclerosi multipla. Il fenomeno noto come «in-
sufficienza venosa cerebro-spinale cronica»
(CCSVI, appunto) € al centro dei recenti stu-
di condotti dal professor Paolo Zamboni e dai
suoi collaboratori all’Azienda ospedaliera-
universitaria di Ferrara e dal dottor Fabrizio
Salvi dell'Universita di Bologna. La CCSVI de-
scrive un‘anomalia del flusso di sangue in cui
il sistema venoso, a causa di malformazioni
che provocano un restringimento delle prin-
cipali vene cerebrali, non ¢ in grado di ri-
muovere efficacemente il sangue dal sistema
nervoso centrale. Le malformazioni, causa
della CCSVI, colpiscono le maggiori vene ce-
rebrali (giugulari, azygos e vertebrali). E sta-
to proposto che la CCSVI possa essere cor-
retta con la chirurgia endovascolare. In uno
studio «pilotan, pubblicato lo scorso dicem-
bre, il professor Zamboni ha valutato I'effica-
cia del trattamento endovascolare mediante
angioplastica in 35 persone con SM remissi-
va remittente, 20 con una forma secondaria-
mente progressiva € 10 con una forma pri-
mariamente progressiva. Gli autori sostengo-
no che il trattamento potrebbe essere effica-
ce nel miglioramento dei sintomi della SM
ma suggeriscono la necessita di ulteriori stu-
di clinici controllati, necessari per determi-
nare meglio la sicurezza ed i benefici poten-
ziali di questa procedura. Altri gruppi medici
hanno utilizzato altri tipi di interventi chirur-
gici, diversi dalla dilatazione endovascolare
applicata dal professor Zamboni. Questi in-
terventi consistono nell'applicare uno stent
venoso e sono stati tuttavia recentemente
associati a gravi effetti collaterali.

| risultati preliminari della complessiva atti-
vita di ricerca sin qui svolta dal professor
Zamboni hanno sollevato non solo il com-
prensibile interesse e le aspettative delle per-

sone con SM, ma anche un intenso dibattito
all'interno della comunita scientifica. Nel-
I'impegno per trovare le cause e i trattamen-
ti piu efficaci per un mondo libero dalla scle-
rosi multipla, AISM e FISM sono impegnate -
e continueranno in futuro ad esserlo - nel
percorrere qualsiasi strada che possa portare
ad un avanzamento nei trattamenti, ad una
migliore qualita di vita, e infine alla cura ri-
solutiva della SM. In questo contesto I'AISM,
anche attraverso la FISM, insieme alle altre
Associazioni internazionali sulla SM, in par-
ticolare statunitense e canadese, ha deciso di
indirizzare risorse finanziarie e organizzative
per assicurare, per coordinare e accelerare
nuovi studi sulla CCSVI nella SM. Ne parlia-
mo con il professor Zamboni e con il presi-
dente FISM Mario Alberto Battaglia.

Professor Battaglia quali ricerche
finanziera la FISM?

Innanzitutto abbiamo definito un program-
ma speciale di ricerca con un finanziamen-
to dedicato. Il programma comprende la
promozione, il coordinamento e il finanzia-
mento di uno studio di prevalenza delle
malformazioni nelle persone con SM e nei
controlli sani. Saranno coinvolti 10-15
Centri Clinici italiani dove esperti dell'esa-
me diagnostico con il doppler e neurologi
valuteranno quante persone e con quali
forme e condizioni di SM presentino le al-
terazioni. Molte Regioni hanno espresso la
volonta di sostenere questo studio che ¢
anche importante per diffondere la specifi-
ca metodologia diagnostica e confrontarla
con gli altri approcci disponibili. || secondo
ambito di finanziamento del programma
consiste nel sostegno al progetto di speri-
mentazione clinica controllata, attivato
dalla Regione Emilia Romagna con la no-
stra collaborazione, concordato con il pro-

Ricerca >




11 Professor Mario Alberto Battaglia e il Professor Paolo Zamboni

fessor Zamboni e il dottor Salvi. Un gruppo
di esperti sta lavorando per verificare la
fattibilita della sperimentazione ed elabo-
rarne il protocollo. Durante queste due ri-
cerche vengono anche sviluppati studi ul-
teriori di approfondimento sulla diagnosti-
ca, sulla fisiopatologia e sulla valutazione
clinica. Anche questi studi saranno finan-
ziati da FISM. Un percorso parallelo e ag-
giuntivo consiste nel finanziamento delle
ricerche che sono state presentate da ricer-
catori italiani all'interno del bando annua-
le di ricerca scaduto I'8 marzo. Di fatto so-
no tanti gli aspetti che devono essere stu-
diati per comporre quello che abbiamo rap-
presentato come un puzzle a cui mancano
ancora tante tessere.

Professor Zamboni quali ricerche
nell’immediato futuro?

Stanno partendo questi due studi secondo
me molto importanti, che vedranno I'impor-
tante partecipazione, sia come egida, sia
come supporto finanziario, dell'Associazio-
ne Italiana Sclerosi Multipla e della Fonda-
zione ad essa correlata e da esse mi aspet-
to un significativo contributo. Il primo stu-
dio € uno studio di trattamento che avra un
disegno randomizzato, secondo il quale
con alta probabilita un gruppo piuttosto
numeroso di pazienti con sclerosi multipla
di tipo recidivante remittente andra incon-
tro ad un esame angiografico selettivo, che
dara loro la possibilita di conoscere con
esattezza se hanno o no la CCSVI, e poi, con
un disegno che si chiama randomizzato,
una meta di essi scelti a caso (per questo
motivo lo studio & definito randomizzato),
sara sottoposto a un intervento di angiodi-
latazione (chirurgia endovascolare), mentre
I'altro gruppo non lo sara.

Entrambi i gruppi verranno sottoposti a un
esame ecodoppler, che ci dara la possibilita

di usare in futuro un metodo diagnostico
non invasivo. Tutte queste persone manter-
ranno la loro terapia per la sclerosi multi-
pla. Si andra poi a valutare un endpoint
molto importante, che ¢ quello della pre-
venzione della disabilita. Quindi non solo il
miglioramento di quella che ¢ la condizione
della malattia monitorata con la risonanza
magnetica, ma anche un effettivo migliora-
mento di quelle che sono le condizioni fisi-
che e cognitive dei soggetti. Questo € un
primo studio di cui valuteremo poi la nume-
rosita, la metodologia, ecc..

L'altro studio parimenti importante, € uno
studio in cui persone altamente qualificate
che si occupano di neurosonologia, quindi
di esami doppler dei vasi in questo caso ve-
nosi, che drenano il cervello e il midollo spi-
nale, valuteranno non solo pazienti con
sclerosi multipla, per verificare la presenza
della CCSVI, ma anche pazienti con altre
malattie neurologiche, o disordini neurode-
generativi e controlli sani. Alla fine verra
fuori uno studio multicentrico, che dara
I'opportunita a moltissimi soggetti di que-
ste tre categorie di conoscere se hanno o no
la CCSVI, e quindi di prendere il polso di
questa nuova patologia, dei suoi rapporti
con la sclerosi multipla e, con altre malat-
tie neurologiche, nell'ambito del nostro
Paese. Anche dal punto di vista epidemiolo-
gico questo studio € importante.

Professor Zamboni, una delle
domande che fanno le persone

e: quali possono essere gli

effetti collaterali e i rischi
associati con I'intervento

e questi rischi ci sono solo

al di fuori della sperimentazione
clinica controllata?

All'interno degli studi controllati i rischi
esistono comunque, perché tutte le volte



che si fa qualcosa di invasivo c'e sempre
una percentuale di rischio. Nel trattamento
di dilatazione che noi abbiamo pensato, i ri-
schi possono essere di tipo trombotico o
emorragico. Per quelli di tipo trombotico,
abbiamo visto che con una profilassi con
eparina a basso peso molecolare vengono
praticamente ad essere scongiurati.

Le emorragie che noi abbiamo rilevato sono
emorragie minori, solamente nel punto del-
I'iniezione. Poi esiste un rischio potenziale
da mezzo di contrasto e questo, come i pa-
zienti sanno, esiste un po' con tutte le me-
todiche che usano questa tecnica. La fre-
quenza di questi rischi, anche al di la dei
nostri studi, & effettivamente molto bassa,
in quanto in totale, mettendo assieme com-
plicanze maggiori € minori, ¢ inferiore al
3%. Non mi azzarderei in questo momento
a fare delle cose piu eroiche.

Quello che potremmo fare invece come
sperimentazione, non solo per la sclerosi
multipla, ma anche per qualunque tipo di
alterazione di tipo stenotico venoso, quale
CCSVI, e valutare nuovi materiali e nuove
tecnologie per migliorare ancora di piu i ri-
sultati rispetto agli studi pilota.

Professor Zamboni, ritiene

che la CCSVI renda i trattamenti
farmacologici attualmente

in uso non piu utili o che

vadano sospesi?

No assolutamente. L'aspettativa del far-
maco da togliere io vorrei proprio non
considerarla perché € un'aspettativa che
adesso francamente non ha nessun senso.
Noi dobbiamo valutare se, una volta che ¢
stato individuato un ulteriore fattore po-
tenzialmente in relazione con lo sviluppo
della malattia, la correzione di questo fat-
tore possa aumentare ancora di piu l'arse-
nale che noi abbiamo a disposizione con-

tro la sclerosi multipla. Cio¢ dobbiamo
cercare di usare tutto quello che noi ab-
biamo in questa fase per poter abbattere
quella che € la progressione verso la disa-
bilita, che in questo momento nessun tipo
di terapia € in grado di assicurare. Quindi
bisogna pensare a usare una combinazio-
ne di diverse terapie, armonizzarle tra di
loro e non di toglierne. Nel tempo poi si
potra provare a vedere quali terapie po-
tranno essere tolte o migliorate, questo si-
curamente, pero € un lavoro ancora suc-
cessivo, che richiedera molto tempo. Nel
prossimo futuro credo che invece ci sara
un mantenimento dei farmaci e I'aggiunta
di questo trattamento.

Professor Zamboni, cosa risponde
alle persone con sclerosi multipla
che si chiedono che cosa si
possono aspettare dal servizio
sanitario nazionale domani?

Questa € una bellissima domanda. lo co-
mincerei col dire cosa io penso che ci sia nel
futuro. In questo momento noi possiamo
offrire questi studi, che pero hanno cambia-
to completamente lo scenario della malat-
tia anche rispetto solo un anno fa. Il primo
studio, ci dara una prima notizia: se I'esame
ecodoppler si correla con I'angiografia, che
¢ il gold standard con cui noi vediamo se c'e
un problema vascolare. Cio dara alle perso-
ne la certezza di avere una condizione di
malattia vascolare associata alla sclerosi
multipla, con un esame non invasivo. Lavo-
rando bene la parte diagnostica potrebbe
essere disponibile in molti centri distribuiti
nel territorio nazionale entro I'anno. Lo stu-
dio terapeutico finira per forza di cose inve-
ce fra due anni, e in tutta sincerita la mia
aspettativa ¢ che porti come regalo una
nuova aggiuntiva arma efficace contro la
SM _ a cura di Paola Zaratin



In Europa

la disabilita

€ ancora una
delle maggiori
cause di
discriminazione.
Ora la Ue corre

ai ripari con #

nuove iniziative

«La discriminazione ¢ ancora un problema
europeo». Lo afferma Vladimir Spidla, com-
missario europeo all'Occupazione, affari so-
ciali e pari opportunita. E nell'ultimo anno,
secondo un sondaggio d'opinione curato nel
2009 dall'Eurobarometro, ¢ cresciuta la per-
cezione che le persone hanno di essere di-
scriminate. Ben il 16% del campione inter-
vistato sostiene di avere subito discrimina-
zioni. Ed € il 53%, rispetto al 45% del 2008,
a denunciare che la discriminazione € dovu-
ta alla disabilita.

Per studiare da vicino questo contesto e in-
dividuare azioni di contrasto alla discrimi-
nazione, lo scorso novembre la Presidenza
svedese dell'Unione Europea (Ue) e la Com-
missione europea hanno organizzato a
Stoccolma il terzo Vertice europeo sull'u-
guaglianza, contro la discriminazione e la
diversita (3rd Equality Summit). Circa 300

©tipsimages/imagestate

persone, rappresentanti dei governi e delle
parti sociali, delle aziende e dei media, del-
la societa civile e delle associazioni, tra cui
quelle rappresentate nel Consiglio naziona-
le sulla disabilita (Cnd), hanno ragionato in-
sieme su come cooperare nell'ambito dei di-
ritti e delle pari opportunita. Nel corso del
dibattito, il commissario europeo Spidla ha

spiegato che «c'e¢ ancora parecchio da fare
nel campo dell'educazione ai diritti sulla
parita di trattamento, soprattutto a livello
nazionale». In questo senso, uno degli impe-
gni assunti dalla Commissione europea €
stato quello di continuare ad accrescere in
tutti i1 cittadini europei la consapevolezza
dei propri diritti: a questo puntera la nuova
campagna di informazione «Per la diversita
- Contro le discriminazioni», che finanziera
progetti nazionali di sensibilizzazione. Inol-
tre gia nel 2008 |'esecutivo europeo ha pro-
posto di completare I'attuale quadro giuri-
dico con una nuova direttiva antidiscrimi-
nazione, volta a favorire una piena parita di
trattamento per tutti i cittadini. La proposta
¢ allo studio del Consiglio europeo: uno de-
gli scogli ancora da superare ¢ legato ai re-
quisiti di accessibilita degli edifici e delle in-
frastrutture.

| lavori del vertice hanno convenuto, in ge-
nerale, che la legislazione ¢ un elemento
cardine per combattere pienamente ogni di-
scriminazione. In quest'ottica sara significa-
tivo per il lavoro futuro il Trattato di Lisbo-
na entrato in vigore I'1 dicembre 2009, do-
ve ¢ previsto che le nuove politiche dell'Ue
vadano esaminate sulla base del loro effet-
to sull'uguaglianza. Nel frattempo I'ltalia ha
presentato, con l'intervento del Presidente
Cnd Luisella Bosisio Fazzi, i passi avanti
compiuti attraverso il recente «Libro Bianco
su accessibilita e mobilita urbana - Linee
Guida per gli Enti locali», frutto del lavoro
congiunto tra ministero del Welfare, della
Salute e degli Esteri, enti locali che avevano
il Comune di Parma come capofila e diverse
associazioni delle persone con disabilita tra
cui la Fish. Una di quelle buone prassi da far
circolare, per una societa dove finalmente
non sia piu vero il monito orwelliano che
«siamo tutti uguali, ma alcuni sono piu
uguali degli altri». _ Daniele Granato



Guida

alla Legge
che

cambia

Alla scoperta delle nuove procedure per ottenere l'invalidita civile,
che con il Decreto «anti-crisi» diventano sempre piu informatizzate
e a carico dell'lnps. Novita anche sui fondi ai servizi sociali, modificati
dalla Finanziaria 2010 _ Valeria Berio, Antonella Borgese e Giuseppe Gazzola
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Guida alla Legge che cambia

Richiesta d’invalidita:
cosi cambiano le procedure

Uno strumento per ridurre i tempi e contrastare le frodi.

La Fish: «Bene, ma I'obiettivo € un modello unico di accertamento»

Dura lex, sed lex», diceva-
<< no i latini. Tradotto in ita-

liano «contemporaneo»
potrebbe significare: puo capita-
re che la legislazione ci sembri
ostica. Che, nel suo continuo
cambiare pelle, ci lasci disorien-
tati e ci costringa a scontrarci
con nuovi paletti, a imparare
nuove regole. Pero € la legge. Ed
¢ necessario conoscerla. E quello
che proveremo a fare in queste
pagine.
Due, in particolare, le novita legi-
slative nelle quali ci addentrere-
mo. La prima ¢ l'articolo 20 del
Decreto Legge 1 luglio 2009 (il
cosiddetto Decreto anti-crisi),
che ¢ entrato in vigore I'1 gen-
naio 2010 e modifica le procedu-
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re con cui ottenere invalidita ci-
vile, riconoscimento dello stato
di handicap (Legge 104/1992) e
del livello di disabilita (Legge
68/1999). La seconda & la Legge
196/2009, pubblicata sulla Gaz-
zetta Ufficiale del 31 dicembre,
ovvero la legge Finanziaria per il
2010, che riguarda anche i finan-
ziamenti in ambito sociale.

Piu trasparenza

e tracciabilita:

gli obiettivi del Decreto
Prima di entrare nei dettagli, puo
essere opportuno uno sguardo
d'insieme sulla huova normativa,
sulle motivazioni e gli obiettivi
che lo Stato intende raggiungere.
Obiettivi da verificare alla prova
dei fatti, come per ogni legge,
ma, in linea di principio, condivi-
sibili. Anzitutto il Decreto Legge
mira alla piena trasparenza, che
¢ per lo Stato uno strumento di
«contrasto delle frodi», e per il
cittadino un mezzo per essere
sempre informato, in tempo rea-
le, sull'andamento della sua pra-
tica. Vengono per questo com-
pletamente informatizzate le
procedure e i modelli di certifica-
zione, cosi da avere una comple-
ta tracciabilita di chi ha fatto che
cosa e quando. Il secondo obiet-

tivo, connesso al primo, € quello
di rendere omogenee le procedu-
re in tutto il territorio nazionale,
abolendo di fatto le certificazioni
prodotte in maniera differente a
seconda dei medici e dei territo-
ri. Il terzo scopo della legge ¢ la
riduzione dei tempi che media-
mente intercorrono fra la do-
manda e la definitiva concessio-
ne dell'invalidita, passando dagli
attuali 11 a circa 4 mesi.

Lo Stato, € chiaro, mira a ridurre
o contenere la spesa pubblica, sia
incrementando il livello di con-
trollo sui meccanismi che porta-
no all'erogazione delle pensioni
di invalidita sia continuando a
monitorare chi [l'invalidita [|'ha
gia ottenuta. Percio la nuova Fi-
nanziaria (articolo 2, comma
149) ha messo a bilancio, per il
2010, altre 100.000 visite di con-
trollo da parte dell'lnps (Istituto
nazionale di previdenza sociale),
dopo le 200.000 del 2009. Que-
ste visite - lo abbiamo denuncia-
to su SM Italia 5/2009 - gia lo
scorso anno hanno creato disagi,
abbassamenti di percentuale a
fronte di situazioni invariate o
peggiorate, ricorsi. Che valuta-
zione complessiva si puo dare,
dunque, di questa normativa? E
una buona legge? Pietro Barbieri,



Presidente della Fish (Federazio-
ne italiana superamento handi-
cap) ci da un'ulteriore chiave di
lettura: «Quello della trasparenza
e della tracciabilita € un grande
obiettivo che da sempre anche la
nostra Federazione sostiene. A
nostro avviso, pero, rimane fuori
dall'orizzonte - anche se la nor-
mativa non lo esclude - |'obietti-
vo piu importante, che € quello di
una grande riforma che porti ad
elaborare un modello unico di
accertamento funzionale delle
condizioni di disabilita, in linea
coi principi della Convenzione
ONU». Al momento, infatti, con-
tinuano a essere previste tre cer-
tificazioni distinte per invalidita,
stato di handicap e livello di di-
sabilita. «Dobbiamo arrivare -
riassume Barbieri - a un punto

Com’era e com’e

Il certificato medico

La domanda

La visita

La verifica

| tempi di convocazione

| tempi fra la domanda
e I'erogazione delle provvidenze

unico di accesso, che dia piena
cittadinanza alla persona con di-
sabilita e le garantisca una presa
in carico globale e unitarian.

Ora tutta la pratica

va in carico all'Inps

Dal primo gennaio, le domande
di richiesta di invalidita civile,
stato di handicap, livello di disa-
bilita non vanno piu presentate
all'Azienda sanitaria locale (Asl),
ma esclusivamente all'lnps, che
provvede per via telematica ad
inviarle all'Asl di competenza, la
quale convochera per la visita.
L'Inps - ecco la vera novita - di-
venta il soggetto principale che
ha in carico tutta la pratica.

La seconda novita riguarda
I'informatizzazione di tutte le fa-
si dell'iter, che descriveremo nei

Fino al 31/12/2009

Cartaceo, senza modelli
o fac-simili di riferimento

Cartacea, alla Commissione
di accertamento dell’Asl|,
su modelli difformi da Asl ad As|

Presso la Commissione
dell’'Azienda Usl

Sempre su tutti i verbali, da parte

della Commissione di verifica Inps

60 giorni; 15 per i malati oncologici

9 mesi + 240 giorni

dettagli piu avanti e che dovreb-
be garantire tempi piu rapidi.
Terza innovazione: quando ci
presenteremo per la visita da-
vanti alla Commissione medico
legale, vi troveremo sempre pre-
sente anche un medico legale

>>> continua a pagina 22

Dal 01/01/2010

Digitale e telematico,
su modello fisso dell'Inps

Digitale e telematica, all'Inps tramite
un patronato, associazione, soggetti
abilitati su modello fisso dell'Inps

Presso la Commissione dell'Azienda
Usl, integrata da un medico Inps

Solo sui verbali su cui non c'é
unanimita della Commissione Asl.
Rimane di competenza dell'Inps

30 giorni; 15 per i malati oncologici

e le persone affette da menomazioni

o patologie stabilizzate o ingravescenti
di cui al Decreto 2 agosto 2007

120 giorni

(=]
=
(=]
N
o
=
S
©
v
o
N
—
(1%
S
o~
(=}
S
o
=
S
c
—
=




Guida alla Legge che cambia

Passo dopo passo, cosa accade ora

Entriamo meglio

nella pratica quotidia-
na. Immaginiamo che domani
mattina una persona cominci I'i-
ter per richiedere I'invalidita. Co-
sa dovra fare? Cosa le succedera?

1) Dal medico di base
per avere il proprio
certificato

Per prima cosa la persona dovra
recarsi dal proprio medico di ba-
se e presentare la propria richie-
sta. Il medico, che dovrebbe es-
sersi abilitato presso l'lnps e
avere ricevuto un proprio Pin
identificativo, potra scaricare dal
sito Inps il modulo unico predi-
sposto dall'lstituto, compilarlo in
formato elettronico e inviarlo di-
rettamente all'lstituto. Comple-
tata la procedura di acquisizione
informatica di questo primo cer-
tificato, lo stesso sistema predi-
sposto dall'Inps generera un nu-
mero di certificato, che il medico
stampera e consegnera al richie-
dente.

2) Dal patronato
= per inviare la
domanda e fissare
la visita
E qui inizia la se-
conda tappa: col
certificato del me-
dico, la persona in
questione dovra re-
carsi da un patrona-
to o enti abilitati.
* Tali enti, in posses-
so di un proprio Pin as-
segnato dall'Inps, accederanno
grazie al numero di certificato
alla nostra pratica e potranno
compilare la domanda di visita,
tramite un modulo di richiesta
gia predisposto dall'Inps. Richie-
sta che sara recepita dall'lnps
sempre per via informatica e ab-
binata automaticamente al cer-
tificato del medico di base. Per
questa seconda fase abbiamo
tempo 30 giorni dalla data di in-
vio del certificato del medico di
base. Mentre inoltriamo la do-
manda possiamo anche segna-
lare la nostra casella di posta
elettronica, cosi da poter riceve-
re eventuali comunicazioni utili.
Se la domanda sara stata com-
pletata in tutte le sue parti, il si-
stema rilascera una ricevuta di
accettazione. Inoltre, in quel
momento, la procedura infor-
matica proporra un'agenda elet-
tronica di date disponibili per
I'accertamento alla Commissio-
ne dell'Asl di pertinenza. Si po-

tra cosi scegliere la data preferi-
bile, che la normativa indica
debba essere collocata entro un
arco massimo di 30 giorni (15
per le patologie oncologiche e le
patologie elencate nel DM 2
agosto 2007).

3) 11 medico non

¢ abilitato?

Fa tutto il patronato

A febbraio 2010, i medici abilita-
ti per il rilascio del certificato
elettronico erano circa 27.000,
un numero gia significativo. E i
medici non abilitati? Dovranno
compilare in forma cartacea lo
stesso modulo predisposto dal-
I'Inps per l'invio informatico.
Sara la persona richiedente a do-
Versi poi recare presso uno dei
soggetti autorizzati (patronati e
altri) e far inviare il certificato
medico prima di compilare infor-
maticamente anche la domanda
di visita. C'¢ una terza possibi-
lita: la stessa persona entra nel
sito dell'lnps, [www.inps.it], nel-
la sezione richiesta Pin on line
richiede il proprio Pin e inserisce
autonomamente sia il certificato
che il medico ha rilasciato in for-
ma cartacea sia la domanda di
visita. In questa fase di «assesta-
mento» della nuova procedura,
tuttavia, sono possibili disqguidi e
pertanto € consigliabile rivolger-
si ad un ente abilitato piuttosto
che sequire la pratica personal-
mente.
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4) Per chi non puo
spostarsi c’e la visita
domiciliare

Se una persona, in base a certifi-
cato del proprio medico di base,
risulti «intrasportabilen, ossia se il
trasporto implichi un grave ri-
schio per la salute e l'incolumita,
potra richiedere, fino a 5 giorni
prima della data di visita fissata
dal sistema, una visita domici-
liare. Il presidente della Commis-
sione Asl di riferimento valutera
la domanda e, in caso di accogli-
mento, il cittadino verra infor-
mato della data e ora stabilita
per la visita domiciliare. Altri-
menti verra indicata nuova data
di invito alla visita ambulatoriale.

5) Con il Pin la pratica

si puo seguire on line
Tutte le comunicazioni possono
essere visualizzate, tramite il Pin
personale, sul sito dell'lnps
[www.inps.it]: sequire il percorso
«sezione servizi on line», poi «per
tipologia di servizion, infine «do-
manda invalidita civile». Le co-
municazioni vengono inoltre in-
viate all'indirizzo di posta elet-
tronico (se fornito) e tramite
raccomandata.

6) Finalmente la visita.
Ora in Commissione

c’e il medico dell’Inps
Chiamati all'Asl, troveremo nella
Commissione anche un medico
legale dell'Inps. Durante la visita
la Commissione accede al nostro
fascicolo elettronico che contie-
ne certificato del medico invian-
te e domanda di visita. Tutta la

documentazione sanitaria pre-
sentata durante la visita viene
acquisita agli atti e conservata
dall'Asl. Al termine, viene redat-
to il verbale elettronico, che ri-
porta l'esito, i codici nosologici
internazionali (secondo I'led 9,
International Classification of
Disability) e I'eventuale indica-
zione di patologie che compor-
tano l|'esclusione da successive
visite di revisione (come previsto
dal Decreto 2 agosto 2007).

7) La Commissione non

¢ unanime? Nuova visita
entro 20 giorni

Se la conclusione dell'accerta-
mento avviene all'unanimita, il
verbale, validato dal Responsabi-
le del Centro medico legale del-
I'Inps, viene inviato dallo stesso
Istituto all'interessato. Nel caso
il verbale dia diritto a provviden-
ze economiche, viene attivato il
flusso amministrativo per l'ero-
gazione. Se invece, alla fine del-

la visita, il parere non € unanime,
il verbale viene sospeso: I'Inps
puo validarlo entro dieci giorni o
avviare nuova visita, con altri
medici, entro 20 giorni.

8) 1l verbale arriva

a casa, ma per le
erogazioni economiche

si torna sul web

L'Inps invia il verbale in due ver-
sioni, una con tutti i dati sensibi-
li, I'altra contenente solo gli esiti
della visita, per gli usi ammini-
strativi. Se il giudizio prevede
erogazioni economiche, si viene
invitati a inserire on line (auto-
nomamente o, preferibilmente,
attraverso i patronati e gli altri
soggetti abilitati) i dati necessari
(reddito personale, eventuale ri-
covero a carico dello Stato, fre-
quenza a scuole o centri di riabi-
litazione, coordinate bancarie).
Queste informazioni finiscono

nella banca dati e completano il
profilo individuale.
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Guida alla Legge che cambia

nominato dall'lnps. Questo ga-
rantira un controllo «in tempo
reale» da parte dell'lnps e servira
a ridurre i tempi di concessione di
eventuali provvidenze. Sinora, in-
fatti, il verbale redatto dalla
Commissione veniva inoltrato al-
la commissione di verifica Inps,
che aveva tempo 60 giorni per
confermare oppure sospendere il
provvedimento, richiedendo nuo-
vi accertamenti 0 una nuova visi-
ta. Da qui in avanti, invece, quan-
do il verbale sara redatto all'una-
nimita non ci sara piu l'ulteriore
verifica Inps e la persona avra a
disposizione il verbale definitivo
in tempi piu rapidi. La verifica In-
ps, invece, scattera in caso di ver-
bali redatti a maggioranza. A par-
te queste ultime, I'Inps effettuera
a sorteggio controlli sui certifica-
ti emessi nella misura del 2 - 5%.

Quarto cambiamento: quando
compileremo la domanda di visi-
ta, riceveremo dall'lnps anche il
nostro Pin (Personal Identifica-
tion Number), attraverso il quale
potremo, in ogni momento, verifi-
care a che punto ¢ I'iter della no-
stra pratica e I'eventuale eroga-
zione di provvidenze economiche.
E inoltre previsto il passaggio
all'Inps anche delle funzioni di
concessione delle provvidenze
economiche, sinora affidate alle
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Regioni. Ed ecco le ultime due
differenze introdotte. L'unica
controparte nel contenzioso per
eventuali ricorsi diventa I'Inps.
Se il giudice cui abbiamo inol-
trato il ricorso nominasse un
consulente tecnico del tribunale
per ulteriori indagini, questi do-
vra essere affiancato da medico
legale dell'Inps. Da ultimo, ¢
stata annunciata la nascita di
una Consulta ministeriale che,
senza oneri aggiuntivi per le fi-
nanze pubbliche, operi la revi-
sione delle tabelle di invalidita.
Queste tabelle, infatti, risalgono
al 1992 e non sono piu al passo
con le evoluzioni scientifiche di
diagnosi e cura. A questa Con-
sulta e stata indirizzata la pro-
posta di un nuovo e innovativo
strumento valutativo dell'invali-
dita per le malattie a interessa-
mento neuromuscolare, tra le
quali la SM, redatta all'interno
del gruppo «Diagnosi e accerta-
menti» della Consulta delle ma-
lattie neuromuscolari in cui AISM
ha svolto un ruolo determinante
(vedi SM Italia 6/2009).

La Fish in azione:
«Abilitare le associazioni
a seguire le pratiche»
Come abbiamo accennato, in
questo scenario si aprono alcuni
problemi, ma anche delle oppor-
tunita. Su una, in particolare, la
Federazione italiana superamento
handicap (FISH), cui anche I'AISM
appartiene, sta lavorando. Al mo-
mento le persone legate alle as-
sociazioni federate nella FISH, per
farsi sequire in questo iter, posso-
no rivolgersi solo ai patronati op-
pure ad alcune associazioni di ca-
tegoria abilitate. Ma la FISH, che
in questi anni ha svolto un'azione
intensa di rappresentanza e af-

fermazione dei diritti dei propri
associati, intende essere al fianco
delle persone con disabilita anche
nelle questioni pratiche della vita
quotidiana, come nel caso dell'i-
ter per il riconoscimento di inva-
lidita. Per questo ha avviato, dal-
lo scorso dicembre, incontri con
la Direzione generale Inps, come
conferma il Presidente FISH Pie-
tro Barbieri, che spiega: «Abbia-
mo richiesto anche per le asso-
ciazioni federate in FISH la possi-
bilita di essere abilitate a sequire
i procedimenti per l'invalidita. Ci
sono alcuni ostacoli da superare,
ma ci stiamo lavorando. Obiettivo
dell'lnps &, infatti, la semplifica-
zione del sistema e introdurre
troppi soggetti abilitati a interve-
nire potrebbe creare eccessive
complicazioni. E dunque impor-
tante stabilire le norme di riferi-
mento in base a cui dire si 0 no
alle richieste di abilitazione, per
evitare di immettere in questo
circuito soggetti non adeguati.
Come FISH abbiamo proposto di
utilizzare due normative. La pri-
ma ¢ la Legge 67/2006 e I'altra Ia
Legge 383/2000». Per capirci, la
383/2000 ¢ la Legge di disciplina
delle Associazioni di promozione
sociale. Invece, la Legge 67/2006
¢ quella in base a cui alcune As-
sociazioni, tra cui I'AISM, sono
state riconosciute come enti le-
gittimati ad agire in giudizio per
la tutela giudiziaria delle persone
con disabilita vittime di discrimi-
nazione. «Le Associazioni che
hanno ottenuto questo riconosci-
mento - spiega Barbieri - a mag-
gior ragione saranno in grado di
affiancare le persone nell'iter per
il riconoscimento dell'invalidita.
Ora attendiamo le risposte Inps -
conclude Barbieri - e poi agiremo
di conseguenzan. +



Che succede in Finanziaria?
Un 2010 fra dubbi e speranze

Tra i fondi creati e quelli tagliati non € ancora chiaro quanti soldi avranno

| servizi sociali. Viaggio fra articoli € commi per capire le novita

a nuova Finanziaria (Leg-
ge 191/2009) e la Legge
di Bilancio (192/2009),
pubblicate sulla Gazzetta
Ufficiale, sono entrate in vigore ri-
spettivamente I'1 e il 14 gennaio
2010. Contestualmente & diventata
operativa la riforma del bilancio
pubblico (Legge 196/2009): da qui
in avanti la Finanziaria sara sosti-
tuita dalla Legge di stabilita.

Finanziaria

e servizi sociali

Alcuni tagli e riorganizzazioni dei
finanziamenti potrebbero avere in-
cidenza nell'ambito sociale, con la
prospettiva concreta di una «ridu-
zione dei servizi sociali e un au-
mento delle quote di partecipazio-

ne alla spesa a carico dell'utenten.
Lo afferma Franco Pesaresi, Presi-
dente dell'’Associazione nazionale
operatori sociali e socio-sanitari
(Anoss), secondo cui complessiva-
mente nel 2010 ci sara una diminu-
zione di 117 milioni di euro. In par-
ticolare, la finanziaria prevede che
il fondo per le politiche sociali ab-
bia, per il 2010, un finanziamento
di 171 milioni di euro (erano 828
nel 2008 e 470 nel 2009).

[l taglio & netto, ancor piu se si
guarda al finanziamento che era
previsto nel 2008. Il Decreto legge
78/2009, pero, istituisce un nuovo
«Fondo per assicurare la tutela dei
diritti e delle prestazioni sociali fon-
damentali». In tal modo, anticipan-
do l'attuazione di un sistema di fe-
deralismo fiscale, vengono stanziati
300 milioni di euro all'anno per le
attivita sociali di pertinenza regio-
nale, a compensare il Fondo nazio-
nale delle politiche sociali. L'ultimo
passaggio della norma dice, pero,
che questi finanziamenti saranno
«senza nuovi 0 maggiori oneri per la
finanza pubblican. Cosa significa?
Che ci saranno, contestualmente,
riduzioni nelle quote di competenza
regionale? In questo caso, i 300 mi-
lioni non compenserebbero il taglio
di 299 milioni sul Fondo nazionale
politiche sociali rispetto al 2009 e

la diminuzione di finanziamenti per
I'ambito sociale sarebbe drastica.
Sono comunque confermati anche
per il 2010 i 400 milioni di euro del
2009 (nel 2008 erano 300) per il
Fondo Nazionale politiche per la
non autosufficienza.

Patto per la salute

e pacchetto lavoro

La nuova legge prevede anche (arti-
colo 2, commi 66-98) una serie di
norme attuative del Patto per la Sa-
lute siglato nel 2009 dalla Confe-
renza Stato-Regioni per il triennio
2010-2012. In particolare per le
spese sanitarie € stato accordato un
incremento di 1,6 miliardi per il
2010, 1,7 per il 2011 e 1,7 piu il
2,9% per il 2012 rispetto al 2011. In
totale, dunque, come riportato da
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[www.superabile.it], lo stato assicu-
rera 104,6 miliardi nel 2010 e 106,9
per il 2011. Qualche interessante
novita anche dal «Pacchetto lavoro»
della legge. Al capitolo «Politiche di
sostegno al ricollocamento», sono
previsti premi e incentivi per I'inse-
rimento lavorativo di persone svan-
taggiate tramite le agenzie del la-
voro e gli intermediari specializzati.

11 caso: Finanziaria

e difensore civico

|l Difensore civico, istituito in Italia
nel 1990, svolge un ruolo di garan-
te dell'imparzialita e del buon an-
damento della pubblica ammini-
strazione comunale o provinciale,
«segnalando, anche di propria ini-

ziativa, gli abusi, le disfunzioni, le
carenze ed i ritardi della ammini-
strazione nei confronti dei cittadi-
ni» (Legge 142 dell'8
giugno 1990, art. 8).
Un istituto importante,
anche se la sua incisi-
vita € migliorabile. L'ul-
tima Finanziaria (Legge
191/09, art. 2, comma
186), pero, aveva inizial-
mente previsto per i Co-
muni |'obbligo, a partire
dall'l gennaio 2010, di
sopprimere una serie di
organismi, tra cui quello del
Difensore civico. Motivo: la riduzio-
ne del contributo ordinario di base
agli enti locali per gli anni 2010,
2011 e 2012. Cosi, per esempio, il
Comune di Milano aveva iniziato a
smantellare 'ufficio del proprio Di-
fensore civico, dottor Alessandro
Barbetta, che e anche Coordinatore
nazionale dei Difensori civici metro-
politani. Ed ¢ stato a questo punto
che si ¢ innescata una serie di azio-
ni da parte tanto degli stessi Difen-
sori civici come della societa civile -
in particolare delle persone con di-
sabilita e di associazioni federate in
Fish come la Ledha (Lega per i dirit-
ti delle persone con disabilita) -,
che hanno portato al Decreto Legge
governativo n. 78 del 13 gennaio
2010. Con questo decreto vengono

sostanzialmente sospesi i tagli ini-
zialmente previsti e il vincolo per i
Consigli comunali di sopprimere ['i-
stituto del Difensore. Le buone noti-
zie, dunque, sono almeno due. In-
nanzitutto si € sperimentata, in pre-
sa diretta, la capacita del mondo
della disabilita di fare fronte comu-
ne per la tutela dei diritti. In secon-
do luogo, accogliendo le richieste
dei comuni, il Governo ha risposto
subito alla sollecitazione sociale,
stabilendo che le disposizioni della
Finanziaria per il 2010 si applichino
«a decorrere dal 2011 ai singoli enti
per i quali ha luogo il rinnovo del ri-
spettivo consiglion. E questo & il
punto di domanda, che richiede
I'impegno a non abbassare la guar-
dia. Perché il rischio che la figura
del Difensore civico vada ad estin-
guersi, sia pure a partire dal prossi-
mo anno, rimane. E dunque, come
asserisce lo stesso Difensore civico
di Milano, Barbetta, «|'orizzonte de-
ve essere ampliato e in tal senso il
Decreto Legge € importante soprat-
tutto perché apre una finestra di di-
scussione. Dei tagli per ora bloccati
si dovra ridiscutere col Governo in
occasione dell'iter legislativo per la
nuova Carta delle autonomie locali».
Bisognera insomma continuare a vi-
gilare per avere un'amministrazione
che metta i cittadini al centro della
propria azione. +

zione del 369%).

Altre novita della Finanziaria

L'articolo 2, comma 250, prevede di sostenere il nuovo 5 per mille con 400 milioni ricavati dalle rendite
dell'operazione di scudo fiscale. Questo consentira alle associazioni, probabilmente, di avere a disposizio-
ne in tempi piu rapidi i contributi loro riconosciuti in base alle dichiarazioni dei redditi dei cittadini.

Sono state prorogate le agevolazioni per le ristrutturazioni edilizie e I'abbattimento delle barriere (detra-
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A maggio il primo raduno
dei giovani AISM

Dai ragazzi con SM a quelli del servizio civile, dai volontari ai dipendenti under 35:

I'Associazione chiama a raccolta le nuove generazioni. Appuntamento a Lucignano

dal 21 al 23 maggio _ di Davide Gaggi

uando? Dal 21 al 23 mag-
gio 2010. Dove? Alla Ca-
sa vacanze «l Girasoli» di
Lucignano. Chi? Tutti i
giovani dell’AISM. | ragazzi con scle-
rosi multipla, ma anche quelli che
stanno vivendo o hanno terminato
I'anno di servizio civile in Associa-
zione. Quelli che in AISM ci lavorano
e quelli che I'nanno scelta per un vo-
lontariato attivo. Chi fa il ricercato-
re e si ¢ legato alla causa della SM.
E poi il popolo di Facebook, gli
11.000 iscritti al gruppo «Un mondo
libero dalla sclerosi multipla» e i
2.600 che hanno aderito a «Fa-
stforworldy, il gruppo nato nel 2009
per sostenere |'accelerazione della
ricerca sulla SM. E infine gli amici
dei giovani AISM. Tutti insieme, per
la prima volta. Perché? Per incon-
trarsi e riconoscersi ciascuno parte
di un movimento cui vale la pena re-
galare le migliori energie e la voglia
di partecipare. Perché la sua meta ¢
un mondo libero dalla sclerosi mul-
tipla, dove la SM non abbia l'ultima
parola. L'incontro di maggio sara il
momento giusto per dare concretez-
za e visibilita, dentro e fuori I'AISM,
al poliedrico «movimento» che si
batte per un futuro senza SM. Quel
futuro atteso dalle 58.000 persone
con SM che vivono in ltalia € real-
mente a portata di mano solo con il

coinvolgimento dei giovani nell'As-
sociazione. Cosa succedera a Luci-
gnano? Ci incontreremo in plenaria,
per esplorare insieme come un movi-
mento - e la storia lo insegna - sia
in grado di fare la differenza per I'af-
fermazione dei diritti umani. E per
condividere una mappa precisa di
cosa sia il movimento AISM. Ci sa-
ranno gruppi di lavoro e approfondi-
mento, dove confrontarsi sui modi
diversi ma integrati con cui si puo
rafforzare la partecipazione nei so-
cial media, nelle Sezioni, tra i giova-
ni con SM. E ci saranno laboratori,
per individuare modi ed eventi con-
creti con cui dare visibilita al movi-
mento AISM nelle citta d'ltalia. Ver-
ranno poi nominati dieci «xambascia-
torin, impegnati in prima persona ad
allargarne i confini. E incontreremo
persone che gia sono state capaci di
muoversi con la sclerosi multipla.
Come Analia Pierini, che ha messo la
sua SM nel trolley e ha fatto il giro
del mondo per conoscere da vicino i
modi diversi in cui la SM viene af-
frontata negli altri Paesi (vedi a pa-
gina 8). O come Pierluca Rossi, che

tra gennaio e febbraio ha attraversa-
to il Sahara. Il suo & stato il doppio
viaggio di un documentarista attra-
verso il deserto e di un uomo che ha
deciso di non farsi fermare dalla
sclerosi multipla. Madrina dell'even-
to sara Antonella Ferrari, attrice
consacrata da Centovetrine, una che
vive con la SM da quando aveva 23
anni e sta realizzando comunque i
propri desideri piu veri. Come scrisse
Ungaretti: «qui la meta € partiren. E
I'AISM aspetta tutti i giovani curiosi,
quelli che nella valigia mettono la
voglia di muoversi verso un mondo
nuovo, da costruire insieme. +

Segqui gli aggiornamenti on line

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Per aggiornamenti sull’evento consultare il sito [www.aism.it] o scrivere una e-
mail a [margherita.ascoli@aism.it]. Per iscriversi contattare le Sezioni AISM.

Pianeta AISM
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Nel 2010 tornano i weekend per coppie, genitori e figli nella Casa vacanze di Lucignano.

Incontri anche per gli organizzatori di gruppi di auto-aiuto. E in calendario

nuovi appuntamenti per i caregiver familiari

Mi sta troppo addosson.
<< «Spesso € assente, non

vuole sapere niente. Non
mi capisce». Sono frasi che si dico-
no in tutte le famiglie, anche in
quelle che convivono con la SM.
Parlano del marito, della moglie, del
compagno, ma applicate alla SM
assumono una valenza in piu. Non
€ un caso che frasi del genere siano
state raccolte anche negli incontri
dello scorso anno del Progetto Fa-
miglia AISM. Perché ¢ in famiglia
che si manifestano le difficolta e si
cercano le risorse e i supporti per
affrontare la sclerosi multipla. | nu-
meri confermano questa analisi.
Nel 2009 I'AISM ha effettuato
un'indagine conoscitiva sui bisogni
delle persone con SM: su 2.588
partecipanti, 1'85% vive in famiglia.
E, quando non si trova supporto nei
servizi pubblici, sono in molti (il
55%) a rivolgersi direttamente ai
familiari per trovare le risposte ne-
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cessarie. L'esperienza stessa del
Progetto Famiglia, avviata nel 2007,
ha rafforzato nell’AISM la consape-
volezza che la diagnosi di SM non
coinvolge solo la persona che la ri-
ceve, ma anche il contesto in cui vi-
ve. A volte sono gli stessi familiari i
primi a interessarsi su servizi e ini-
ziative utili. E se l'intero nucleo fa-
miliare € informato e consapevole,
migliora anche la vita della persona
con sclerosi multipla. Per questo
anche nel 2010 I'AISM, col prezioso
supporto del Gruppo Cariparma
FriulAdria, continuera a dare impul-
so al Progetto Famiglia. E puntera
ancora di piu a offrire percorsi e
strumenti costruiti su misura per
ciascuno dei componenti della cop-
pia o della famiglia. Con linguaggi e
modalita che si differenziano in ba-
se all'eta e alla vita di ciascuno. Il
partner con SM spesso convive con
la paura di perdere il compagno o di
non essere all'altezza del ruolo di

_di Daniele Granato

genitore. Teme di peggiorare la re-
lazione costringendo il partner ad
assumere un ruolo di assistente o
badante. Sente come un peso il
giudizio esterno sulla coppia o la
famiglia o l'interferenza di genitori
e amici. Ma i problemi non manca-
no anche per chi gli sta accanto: il
partner di una persona con SM ha
bisogno di dare concretezza al pro-
prio senso di responsabilita verso la
persona che ama. A volte deve lot-
tare perché la persona con SM ac-
cetti la propria nuova situazione e
riesca a convivere con le proprie
difficolta fisiche o con quelle lega-
te alla vita sessuale. E vorrebbe che
la SM non fosse sempre al centro di
ogni progetto. O, ancora, un genito-
re ha bisogno di imparare i tempi e
i modi giusti per parlare di SM coi
propri figli, senza chiedere loro di
diventare adulti prima del tempo
ma anche senza lasciarli in un lim-
bo inconsapevole. C'¢ un filo rosso

\.‘,r'l"""lﬂ"zﬁ



che accomuna tutti, come hanno
evidenziato le psicologhe che han-
no condotto gli incontri 2009 per le
coppie: le criticita che ciascuno vi-
ve possono essere affrontate anzi-
tutto con il dialogo e una comuni-
cazione trasparente. In famiglia.
Con chi vive situazioni analoghe.
Con gli esperti professionali: medi-
ci, psicologi, assistenti sociali, con-
sulenti del lavoro. Con I'AISM. Ed &
questa - fornire informazioni e
strumenti adeguati a ciascuno e fa-
vorire il confronto e la comunica-
zione - la rotta del Progetto Fami-
glia nel 2010, che sara caratterizza-
to da tre conferme e una novita. E
nata infatti I'esigenza di aprire spa-
zi di attenzione ai caregiver fami-
liari che si prendono cura delle per-
sone con sclerosi multipla. Si par-
tira da un'indagine mirata e da mo-
menti di confronto con le persone
interessate, per capire anzitutto da
loro stesse quali sono i bisogni piu
urgenti in base a cui impostare pro-
getti e azioni specifiche. Il 2010,
inoltre, vedra l'inizio di incontri di
gruppo (focus group) con i genitori
che hanno figli giovani con SM. |
percorso intrapreso con loro portera
alla pubblicazione di un testo ad
hoc. Torneranno come negli anni
scorsi gli incontri per genitori con
SM e figli presso la Casa Vacanze «l
Girasoli» di Lucignano. Quest'anno,
oltre ai tempi di formazione comu-

ne, ci sara un potenziamento dei la-
vori di gruppo, dove le famiglie or-
mai diventate «partecipanti stori-
che» saranno parte integrante del
motore organizzativo. Perché nel
confronto tutti possono ricevere ma
anche offrire. Come spiega Roberto
Monterosso, 41enne di Siracusa,
che ha partecipato con la sua fami-
glia all'appuntamento di Lucignano
del 2009: «Condividendo I'esperien-
za che viviamo con la SM, riuscia-
mo a relativizzarla, a collocarla me-
glio nel nostro percorso di vita. lo
sono abbastanza combattivo, reat-
tivo: credo che la mia testimonian-
za sia stata utile a chi tende ad ab-
battersi un po' di piu. Mia moglie,
invece, tenderebbe a far finta di
niente: incontrando altri partner di
persone con SM ha potuto capire
meglio se stessa e trovare nuovi
modi di affrontare la situazionen.
Dopo il successo dello scorso anno -
quando le richieste furono il doppio
di quelle cui si poteva dare risposta
e tutti i partecipanti manifestarono
il massimo del gradimento - ritor-
nera anche nel 2010 la proposta di
weekend per coppie. Giovani coppie
insieme a coppie di lungo corso
condivideranno momenti di forma-
zione sulle consequenze della SM
nella vita di relazione, sull'impor-
tanza dell'ascolto attivo e della co-
municazione empatica. | parteci-
panti potranno allenarsi a indivi-

duare le situazioni critiche e impa-
rare le tecniche per una comunica-
zione efficace. Per dare uno stru-
mento pratico a tutte le coppie,
quest'anno sara inoltre pubblicato
un nuovo testo della collana «Pro-
getto Famiglia», nato dagli incontri
vissuti nel 2009.

L'ultimo percorso del Progetto Fa-
miglia 2010 ¢ dedicato agli orga-
nizzatori di gruppi di auto-aiuto:
saranno messe a fuoco modalita e
regole di funzionamento di un
gruppo di pari e si analizzera il ruo-
lo dell'organizzatore e come questo
possa favorire |'ascolto attivo e ge-
stire le discussioni. Alimentare il
confronto tra le persone con sclero-
si multipla e i loro familiari nella
quotidianita sara sempre di piu una
risorsa vincente. +

Progetto Famiglia: gli incontri del 2010

14 marzo, Genova:

corso di formazione per organizzatori di gruppi di auto-aiuto.
17-19 giugno, , nella Casa vacanze «l Girasoli» di Lucignano (Arezzo):

weekend per le coppie.
Dal 2 al 5 settembre, Lucignano:

soggiorno per famiglie con figli sotto i 18 anni.

Per informazioni e iscrizioni
telefonare al numero 010 2713299
0 scrivere una e-mail a
silvia.traversa@aism.it.

Pianeta AISM > ;
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Reali e virtuali, le Gardenie

triplicano il successo

Tremila le piazze coinvolte dal 6 all'8 marzo, e per la prima volta la campagna ¢ sbarcata

anche su Facebook. Dai 3 milioni di euro raccolti fondi per la ricerca sulla CCSVI

e sulla gravidanza. E nel 2010 crescono i progetti per le donne _ di Giada Elisi

ardenia, Gardenia, Garde-

nia. Quest'anno la Garde-

nia AISM ha come tripli-

cato la sua voce, la sua
capacita di mobilitare le persone, il
suo successo. Dal 6 all'8 marzo, in oc-
casione della Festa della Donna, ha
riempito di solidarieta 3000 piazze d'l-
talia. Per la prima volta, anche una
Gardenia virtuale preparata apposita-
mente per i social network ha anima-
to, per tutto marzo, le ‘piazze’ di Face-
book, insieme ai video preparati per
I'occasione. E anche allo stadio, prima
di Roma - Milan del 6 marzo, il giova-

I'AISM, mentre sul maxischermo pas-
sava lo spot della Gardenia. Tantissime
persone, tutte unite idealmente in-
torno alle donne che hanno la SM. E
i 3,1 milioni di euro raccolti grazie
alle Gardenie saranno in gran parte

ne maratoneta con SM Alessio Guerri
ha girato il campo con la maglia del-

destinati proprio ai progetti e ai ser-
vizi che I'Associazione e le sue Se-

Che squadra per le Gardenie!

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Un grazie sentito alla grande squadra che ha consentito il successo della Gardenia AISM
2010. Ai 10.000 volontari AISM. Alle Associazioni Nazionali dei Bersaglieri, Carabinieri e Vi-
gili del Fuoco. Alle testimonial dello spot: Valentina Vezzali, Antonella Ferrari, Michela An-
dreozzi, Carolina Di Domenico. A Noemi, Sony Music Enterainment e Warner Chappell Mu-
sic per «Briciole», colonna sonora dello spot. Alla Fondazione Pubblicita Progresso. Al Grup-
po Cariparma-FriulAdria che ha sensibilizzato i propri clienti e raddoppiato i loro contribu-
ti. AI’AS Roma, che sabato 6 ha promosso la Gardenia del’AISM prima della partita di cal-
cio con il Milan allo Stadio Olimpico. Ad Alessio Guerri, alla Podistica Solidarieta che ha cor-
so con lui per le vie di Roma, a Rosanna Banfi che li ha accolti in Piazza del Popolo. Alla
Rai, a Mediafriends per le reti Mediaset, Sky, Gruppo Sitcom, Sportitalia, Music Box,
SAT2000, Circuito Odeon, Radio Deejay, RDS, Radio 24, Gruppo Next, Gruppo Finelco, Radio
105, Circuito In Blu, Radio e Reti e tante altre. A Radio LatteMiele, per la trasmissione di ap-
profondimento sulla SM. A DB Schenker, Wiirth Italia e ai Comuni fioriti di Asproflor. Ai Su-
permercati e Ipermecrati Ali&Aliper, Bennet, Billa e Affiliati, Iper la grande I, Panorama Iper-
mercati e Supermercati PAM. A TIM, Vodafone, Wind, 3, CoopVoce e Telecom Italia per I’at-
tivazione dell’SMS solidale. E a chi ha partecipato al Concorso Gardenia 2010: per i cinque
vincitori é pronto il soggiorno presso la Gasa Vacanze «l Girasoli» di Lucignano (Ar).
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zioni realizzano sul territorio per e
con le donne. LAISM ha da tempo
scelto di affiancare le donne in modo
concreto in ogni ambito della vita. Per
questo nel 2010 I'Associazione conti-
nuera a far crescere il «Progetto Don-
nan, avviato nel 2008: saranno prepa-
rati, col sostegno del Gruppo Caripar-
ma-FriulAdria, nuovi incontri, seminari
online, pubblicazioni. Perché le donne
con SM abbiano la possibilita di «vive-
re, vivere, vivere positivamente», come
ha sintetizzato Valentina Vezzali, te-
stimonial dello spot 2010. | contributi
della Gardenia daranno impulso anche
alla ricerca scientifica, agli studi sulla
CCSVI e, in particolare, al progetto di
ricerca: «| meccanismi immuno-biolo-
gici della gravidanza», curato dalla
dottoressa Francesca Gilli (AOU S. Lui-
gi Gonzaga di Torino). Lo ha ribadito
Antonella Ferrari, storica madrina del-
I'AISM, attrice con SM, sposata felice-
mente da alcuni mesi: «Continuiamo a
sostenere la ricerca. Perché sia la SM
ad arrendersi per priman. +
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Cinque per mille:
tutta un’altra storia

Basta una firma per dare un aiuto concreto

alle oltre 58mila persone con SM in Italia. E i fondi

sono fondamentali per la ricerca _ di Davide Gaggi

na storia nuova. E quella

che puo aprirsi per le per-

sone con SM: per riuscirci

basta un gesto semplice,
come la firma sul 5 per mille della
prossima dichiarazione dei redditi.
Basta una firma infatti per aiutare
piu di 58.000 persone in Italia a vol-
tare pagina, a scoprire che la propria
vita € un racconto ancora tutto da
scrivere. Una cosa € gia sicura: quel-
la del 5 per mille e della Fondazione
Italiana Sclerosi Multipla sta diven-
tando una storia straordinaria. Quasi
4 milioni di euro erano arrivati a so-
stenere la ricerca grazie alle dichiara-
zioni del 2006 (relative ai redditi
2005). Molti e rilevanti i progetti so-
stenuti grazie a questi proventi: li ab-
biamo descritti su SM Italia 2/2009
(pagine 14-15). Nelle dichiarazioni
2007 (redditi 2006) I'attenzione dei
cittadini italiani € ulteriormente cre-
sciuta: AISM e FISM stanno aspet-
tando erogazioni superiori ai 6 milio-
ni di euro, anche se finora «solo» 1
milione di euro & stato corrisposto (a
fine dicembre) e un altro milione &
atteso per marzo. Fondi indispensabi-

li per la ricerca scientifica, in costan-
te accelerazione. Per questo AISM e
FISM rinnovano di cuore i 6 milioni di
grazie a tutti coloro che le hanno
scelte negli anni scorsi, € invitano a
rinnovare la preferenza. Firmiamo
ancora! E invitiamo a mettere la pro-
pria firma anche i nostri familiari, i
parenti, gli amici, le persone che co-
nosciamo e quelle che non conoscia-
mo. E il momento decisivo: il traguar-
do € vicino e non possiamo fermarci
proprio adesso. +

Ecco i progetti FISM
finanziati grazie a voi

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

e Bando 2010 per la ricerca nella
sclerosi multipla. Salira a 3 milioni di
euro, che saranno a disposizione dei
nuovi progetti presentati nei prossi-
mi mesi. E la cifra piu alta nella sto-
ria del Bando FISM.

e Sviluppo della ricerca sulle cellu-
le staminali. Iniziera la sperimenta-
zione clinica sull’'uomo delle cellule
staminali mesenchimali, condotta a
livello internazionale e coordinata
dall’ltalia.

e Partecipazione al Consorzio in-
ternazionale che su un campione
molto vasto di persone con SM sta
studiando I’associazione con la ma-
lattia di tutti i geni potenzialmente
coinvolti, per decifrare la componen-
te genetica della SM.

e Fase pilota dello studio interna-
zionale sulle potenziali cause e i fat-
tori di rischio nella sclerosi multipla,
condotta su un campione di bambini
con SM in confronto a bambini che
non presentano la malattia.

¢ Filone di studi su insufficienza ce-
rebrospinale venosa cronica (CCSVI) e
sclerosi multipla. Pili precisamente
FISM finanziera: 1. Gli studi e i proget-
ti che verranno proposti dai ricercato-
ri che rispondono al Bando. 2. Lo stu-
dio che verra messo a punto da un
gruppo di lavoro nazionale promosso
dalla Regione Emilia Romagna, svilup-
pato secondo le indicazioni del pro-
fessor Paolo Zamboni: una ricerca cli-
nica sugli effetti sulla SM dell’inter-
vento di allargamento delle stenosi
venose (vene ristrette). 3. Uno studio
con i pitl importanti Centri clinici neu-
rologici italiani, su oltre 1.500 persone
con SM, per definire quante persone
con SM, con quali forme di malattia e
con quali caratteristiche presentano
la malformazione delle vene.

COME DONARE IL 5 PER MILLE ALLA FISM
Donare & semplice. Basta cercare nel modulo il riquadro «finanziamento della ricerca scientifica
e dell'universita» e scrivere il codice fiscale della FISM: 95051730109.
Infine una firma: un gesto che non costa nulla e vale tantissimo.

Pianeta AISM



non solo profit

ENERGIA | \ VIVA

Piu energia alla ricerca
grazie a EGL Italia

C'¢ un nuovo partner per I'Associazione. La societa finanziera un progetto

di ricerca all'avanguardia per scoprire i benefici della robot-terapia applicata

alla riabilitazione delle persone con SM _ di Giuseppe Gazzola

A\

iniziata nel segno dell'e-

nergia la nuova partner-

ship tra I'AISM ed EGL.

Nata nel 1956 come so-
cieta idroelettrica svizzera, EGL &
presente in Italia dal 2000, dove € in
breve tempo diventata una delle
principali realta del mercato elettri-
co e del gas naturale, con un fattu-
rato di oltre 3.480 milioni di euro.
EGL Italia, dallo scorso anno, € forni-
tore unico dei servizi di energia elet-
trica per tutte le sedi AISM in Italia.
Ma c'¢ molto piu di un rapporto

commerciale, pur prezioso: attraver-
so «EnergiaVivan EGL da vigore an-
che alla ricerca scientifica per la
sclerosi multipla. In particolare I'A-
zienda sostiene un'importante pro-
getto di ricerca curato dal dottor
Claudio Solaro (ASL 3 Genovese, Di-
partimento di Neurologia, Genova).
Il progetto prevede lo studio e la va-
lutazione dei benefici a breve e a me-
dio termine della robot-terapia nella
riabilitazione del deficit dell'arto su-
periore in persone con SM. «Siamo
lieti - ha commentato Salvatore Pin-
to, amministratore di EGL Italia - di
sostenere fattivamente questo im-
portante progetto nato come appli-
cazione della ricerca sviluppata all'U-
niversita di Genovan, citta dove EGL
ha la propria sede nazionale. Il pro-
getto del dottor Solaro € I'estensione
di un precedente studio pilota finan-
ziato dalla Fondazione Italiana Scle-

rosi Multipla, in un ambito di bioin-
gegneria mai approfondito prima.
«Ci piace collaborare con un'orga-
nizzazione nota per il valore delle
sue iniziative e I'impegno dei suoi
associati», ha aggiunto a suggello
di una collaborazione ad ampio rag-
gio che coinvolgera I'azienda con le
sue oltre 70 agenzie in ltalia, i
clienti che aderiranno all'offerta
commerciale e solidale di «Energia
vivan e gli stessi dipendenti della so-
cieta. Tutti insieme a sostegno della
ricerca scientifica, delle campagne
di sensibilizzazione e delle iniziative
associative. Affidabilita, competen-
za € innovazione, i valori che guida-
no le scelte di EGL lItalia, entrano
cosi in sinergia con |'Associazione,
in una gara virtuosa a costruire in-
sieme un mondo piu sostenibile per
tutti e anche per chi vive ogni gior-
no con la SM. +

giaviva.it].

EGL Italia: una societa davvero «verde»

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

La societa EGL Italia SpA opera nel trading e nella vendita di energia elettrica, gas naturale, certificazioni (certificati verdi,
RECS, titoli di efficienza) e quote ad emettere (Emission Trading). «<Energia viva» € il marchio commerciale attraverso cui
EGL offre le soluzioni piui vantaggiose a piccole e medie imprese. Il Gruppo EGL é controllato da Axpo, il principale opera-
tore svizzero nella produzione e distribuzione di energia elettrica. Il rispetto dell’ambiente & considerato da EGL Italia
parte integrante della politica di sviluppo aziendale, che adotta le migliori tecnologie disponibili per un’elevata efficienza
energetica e un ridotto impatto ambientale. Per saperne di pill si possono consultare i siti [www.egl-italia.it] e [www.ener-

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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Dal Territorio

Dallo sport alla scuola:
le Sezioni aprono le porte

Il sostegno della societa civile € fondamentale contro la SM. Ecco perché

in tutta ltalia fioriscono le iniziative per coinvolgere la cittadinanza

Quei sognatori

dell’AISM di Cosenza

Dal 2006 a oggi, molte esperienze
appaganti per «l sognatori dell'AISMp,
protagonisti del progetto di labora-
torio teatrale nato in Sezione grazie a
Nicoletta Orsomarso
e alla regista Lucia
Catalano. Venti le
persone con SM, i fa-
miliari e i volontari
coinvolti.  Avevano
iniziato con l'improv-
visazione, per con-
sentire a ciascuno di prendersi il pro-
prio spazio. Poi nel 2008 sono arriva-
ti a esibirsi nientemeno che al teatro
storico di Cosenza, il Rendano, da-
vanti a 800 persone. Infine, a dicem-
bre 2009, si sono cimentati nel «Dite-
gli sempre di si» di Eduardo De Filip-
po. Sempre di si, tutti insieme, lo han-
no detto alla voglia di nuove espe-
rienze e di sentirsi liberi. Il tutto esau-
rito a ogni rappresentazione e i fondi
raccolti per la ricerca sono il propel-
lente per continuare.

Crotone, allo stadio

per sostenere la Sezione

[l Crotone calcio, che milita in Serie B,
contro le sue «vecchie glorier. Una
partita dove non contava vincere, ma
esserci. E piu di 4.000 persone sugli
spalti, a fare il tifo per la vittoria sul-

la SM. E stata un grande successo, il
29 dicembre scorso, l'iniziativa che ha
visto combattere sullo stesso fronte
societa di calcio, societa civile, Sezio-
ne e volontari. Senza dimenticare che
gia il 14 dicembre una rappresentati-
va AISM aveva sfidato in un altro
match per la solidarieta la dirigenza
del Crotone (che aveva vinto per 6 a
1), mentre il 28 una serata all'insegna
della comicita ha raccolto un pubbli-
co divertito e partecipe a Torretta di
Crucoli. | fondi raccolti serviranno a
sostenere le attivita della Sezione.

A Potenza un Infopoint
sulla sclerosi multipla

La Sezione di Potenza, nata nel
1997, ha rinnovato il suo Consi-
glio direttivo. Il nuovo Presidente
¢ Mimmo Santangelo: 39 anni, ha
la SM da quando ne aveva 22.
Molte le attivita effettuate in Se-
zione: trasporto, disbrigo prati-
che, ritiro e consegna farmaci,
supporto all'autonomia della per-
sona, sia in ambito domiciliare
che sociale. Da poco la Sezione ha
aderito alla presentazione del sito
[www.progettobasilicatadonne.com]

Pianeta AISM

e, a marzo, ha
preso il via il
progetto Info-
point, per aprire
un punto informativo sulla SM pres-
so l'ospedale cittadino. Due le prio-
rita della Sezione, ora: cercare nuo-
vi volontari e una sede piu funziona-
le alle attivita svolte.

Una visita speciale

per la Sezione di Vicenza

Si puo essere sensibili alla SM sin da
piccoli. Cosi la Sezione di Vicenza,
per un giorno, ha aperto la propria
sede e il Centro di Riabilitazione ai
bambini di terza elementare dell'lsti-
tuto comprensivo Roncalli di Travet-
tore di Rosa. Accompagnati dalle lo-
ro maestre, i bambini hanno parlato
con il Direttore Sanitario, un fisiote-
rapista del Centro e la segretaria di
Sezione, scoprendo le attivita quoti-
diane che vi si vivono e raccogliendo
alla fine in un cartellone scoperte ed
emozioni vissute. +




Se il testamento
non ¢ piu per pochi

Centinaia di persone si sono avvicinate all'’AISM durante la Settimana Nazionale

dei Lasciti. Un segnale che fa ben sperare: ecco perché I'Associazione vuole dare

un'informazione sempre piu capillare agli aspiranti donatori _ di Giada Elisi

«Ho 45 anni e un lavoro
<< ben remunerato. Non sono

sposato, non ho figli. Sto
per fare testamento: per me € una
scelta di liberta. Come posso la-
sciare una parte dei miei beni a un
ente non profit come I'"AISM?».
La sesta Settimana Nazionale dei
Lasciti, organizzata dall’AISM col
patrocinio e il sostegno del Consi-
glio nazionale del Notariato dal 25
al 31 gennaio, ha portato alla luce
domande come questa. Indizi da
raccogliere. Oggi fare testamento
non € piu un'azione riservata a po-
chi, un argomento da evitare. Piut-
tosto il testamento € una scelta di
futuro cui si stanno interessando
sempre piu persone anche giovani.
Per continuare a fornire una consu-
lenza puntuale a tutti i cittadini in-
teressati ad approfondire il valore e
le modalita di un lascito testamen-
tario, la Settimana Nazionale dei
Lasciti quest'anno ha allargato ulte-
riormente la propria presenza nei
diversi territori. Le Sezioni AISM, col
supporto di 48 notai del Consiglio
Notarile, hanno offerto ben 24 in-
contri, da Aosta a Belluno, da Por-
denone a Catania. Molti dei pre-
senti incontravano per la prima
volta I'Associazione, avendo saputo
dell'iniziativa dalla stampa (Fami-
glia Cristiana e i quotidiani La Re-
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pubblica e Il Tempo, in particolare):
su circa 520 persone che, insieme
ai responsabili e ai volontari AISM,
hanno partecipato ai diversi incon-
tri, quasi 300 non erano mai state
prima in contatto con |'Associazio-
ne. Un segnale incoraggiante. Per
I'AISM, infatti, i lasciti testamenta-
ri si sono rivelati nel tempo una ri-
sorsa di notevole importanza: dal
1981 a oggi |'Associazione ¢ stata
beneficiaria di 177 lasciti per un
totale erogato di oltre 25 milioni di
euro, grazie ai quali la ricerca
scientifica e i servizi per le persone
con SM hanno ricevuto un impulso
consistente. Esiti cui contribuisce
certamente il servizio di informa-
zione che da diversi anni I'AISM of-
fre a tutti i cittadini interessati a
capire cos'¢ un'eredita e cosa un
legato, o a stipulare una polizza as-
sicurativa a beneficio di un'orga-
nizzazione non profit senza toglie-
re nulla ai propri eredi. E anche a
chi intende offrire contributi in
memoria di una persona cara o di-
sporre donazioni in vita, per rende-
re subito concreta la propria gene-
rosita. Gli incontri della Settimana,
a testimonianza di un interesse a
tutto campo sempre piu diffuso,
hanno intercettato anche interro-
gativi di piu ampia portata, per
esempio sui temi del testamento

biologico o sulle modalita di tute-
la legate alla figura abbastanza re-
cente dell'amministratore di soste-
gno. Per affrontare con chiarezza
le molte questioni aperte in tema
successorio I'AISM, oltre ad attiva-
re durante la Settimana il Numero
Verde 800 094 464, ha rinnovato e
migliorato la parte dedicata a la-
sciti e grandi donazioni nella se-
zione «Sostienici»  del  sito
[www.aism.it]. E a disposizione an-
che l'aggiornata Guida ai Lasciti
(dal titolo «L'importanza di fare te-
stamento: una scelta libera e di
valoren), pubblicata in nuova edi-
zione nel 2009 in collaborazione
con il Consiglio nazionale del No-
tariato. Si puo richiedere al nume-
ro 010 2713211, per approfondire
quello che ci pu0 interessare per
oggi e per domani. +
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combatten

do ogni

¢

Lintervista

giorno»

Nello sport ha vinto piu di tutti, ma per lei il marito Mimmo e il figlio Pietro

vengono prima di tutto. E grazie a un'amica con la SM ora Valentina ¢ diventata

testimonial AISM, «perché si vince solo facendo gioco di squadra» i Giuseppe Gazzola

alentina Vezzali ¢ I'atle-

ta italiana piu vincente

della storia. Dieci edi-

zioni di Coppa del mon-
do nella scherma, tre ori olimpici
consecutivi, 'ultimo dei quali a Pe-
chino nel 2008. A 36 anni appena
compiuti - € nata a Jesi il 14 feb-
braio 1974 - ¢ una donna decisa-
mente alla guida della propria vita.
Con mete sempre nuove da rag-
giungere. La intervistiamo proprio
mentre guida |'auto da Torino, dove
ha appena vinto l'ennesima gara,
verso Roma, dove andra ad allenar-
si per tutta la settimana. Controlla
il navigatore, seque la strada, parla
col figlio Pietro e risponde in viva

voce alle nostre domande. Come
ogni donna, riesce a fare tante co-
se, bene, tutte insieme.

Pronti via. E iniziata la nuova sta-
gione e subito nuove vittorie in
coppa del mondo, sia nell'indivi-
duale che nella gara a squadre. Co-
sa c'é dietro una vittoria «al fem-
minilen?

«E vero, a Torino abbiamo vinto. E
nella prova a squadre le abbiamo
stracciate tutte. Come ci si arriva?
Con forza di volonta, determina-
zione, carattere da tirare fuori
quando tutto sembra perduto. Noi
donne abbiamo una volonta spe-
ciale, che ci porta a raggiungere

quello che ci mettiamo in testa. Mi
identifico in tante donne che fan-
no sacrifici e riescono a tenere in-
sieme successi professionali e fa-
miglian. Neanche a farlo apposta,
mentre parliamo, Pietro alza il vo-
lume del dvd che sta guardando
«Pietro, abbassa un po', che sto
parlando con un giornalista». Ri-
flessi pronti nella vita come in pe-
dana. Poi, con un sorriso: «E venu-
to a Torino con me ad assistere al-
la sua prima gara di coppa del
mondon.

E ti ha subito visto vincente.
Quanti anni ha?
«Quattro e mezzon.
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Pietro ¢ l'unica persona capace di
farti dimenticare tutto, le cose bel-
le e le cose brutte. Essere mamma
€ un'esperienza che consigli a ogni
donna? Cosa da e cosa toglie?
«Un figlio ti puo solo dare, non to-
glie nulla. Dare alla luce Pietro ¢
stata I'esperienza piu bella, mi ha
cambiato la vita. Una volta venivo
sempre prima io e poi tutto il resto.
Adesso ¢ lui ad avere il primato.
Quando sei triste o qualcosa non
va... rientri a casa e c'e lui, che ti fa
dimenticare tutto. Viene [i, ti ab-
braccia, ti dice: Ti voglio bene' e
capisci al volo che non c'era niente
di meglio che potessi desiderare
dalla vita. Certo € anche una re-
sponsabilita: devi educarlo, dargli
regole, accompagnarlo verso una
vita veran.

Succede anche a me, che sono pa-
dre. Sono dietro la porta di casa,
dopo una giornata di lavoro e
viaggi, € pregusto la corsa a brac-
cia spalancate di mia figlia, il suo
stupore di rivedermi...

«Si, in questo i bambini sono straor-
dinari - si intenerisce -. Quello che
fanno, quello che dicono € davvero
quello che pensano. Sono bellissimi

perché limpidi. Ingenui. Non fanno
distinzioni di ceto, di razza, di salu-
te. Si sentono tutti uguali e si di-
vertono stando insieme. Sognano a
occhi aperti. In questo siamo noi
grandi a dovere imparare da loro.
Dobbiamo tornare a essere un po'
bambini, per ricordarci dei nostri
sogni e non lasciarli a impolverarsi
in qualche cassetto nascosto. Per
non essere insoddisfatti, magari
senza sapere perché, di cio che fac-
ciamo e siamo diventatin.

Siamo stati tutti figli. Tua madre ti
diceva sempre che i tuoi occhi az-
zurri erano un pezzettino di cielo
che lei stessa aveva rubato. Tu
guardi mai verso il cielo? Cosa ci
trovi?

«Una musica. Quando nel 2005 ho
vinto il quarto mondiale individua-
le, mi € venuto spontaneo cantare...
musica € guardare piu lontano e
perdersi in se stessi/ la luce che ri-
nasce e coglierne i riflessi...»

E Eros Ramazzotti?

«Si, un cantante che mi piace mol-
to. Come dice la sua canzone, an-
che io amo moltissimo guardare il
mare che si perde nel cielo e sem-

Valentina € anche on line

«Sono contenta di avere un sito cosi

— spiega la campionessa —: ¢ bello

esprimere i propri pensieri, anche semplici,
scherzare un po’, raccontare cio che si ¢ davvero».
Piu che un personaggio, una persona.
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Chi volesse entrare piu da vicino nella vita e nei pensieri
di Valentina Vezzali e, magari, scriverle i propri, puo navigare
nel suo sito: [www.valentinavezzali.com].

bra un tutt'uno. Perdersi nell'infini-
to € un'esperienza appagante, che
nessuno si dovrebbe negare»

Tu cosa ruberesti al cielo, per le
persone cui vuoi bene?
«Vorrei davvero un mondo dove ci si
ami un po' di piu, un mondo di pa-
ce, un mondo miglioren.

Anche un mondo libero dalla scle-
rosi multipla € un mondo migliore.
E per questo ideale che hai scelto
di unirti all'AISM e diventarne te-
stimonial?

«Ho un'amica con la SM e devo di-
re che, forse, da lei imparo piu di
quello che do. Ha piu carattere di
me. Per avere un figlio lei ha scelto
di rischiare. E andato tutto bene, &
felice. Non € mai facile accettare
una diagnosi di sclerosi multipla,
specie quando si € giovani € ci si
trova con tutti i sogni e i desideri
ancora da esplorare. Ma ho visto
che si puo reagire. E ho scoperto
che, quando si ha una patologia co-
me la SM, € fondamentale non es-
sere lasciati mai soli. Avere intorno
persone che ti sostengano, che ti
aiutino ad affrontare tutto senza ri-
nunciare ai tuoi ideali. E questa la




radice del mio impegno con I'AISM:
metto anche me stessa a disposi-
zione di un'Associazione che non
lascia mai sole le persone con SM e,
anzi, le rende protagoniste nel co-
struire insieme un futuro migliore
per tuttin.

Tu sicuramente hai saputo essere
protagonista della tua vita. Che
consigli ti senti di dare a chi, af-
frontando la SM, magari si scontra
con la paura di non farcela?
«Senza fare facili filosofie, per me €
essenziale porsi piccoli traguardi
ogni giorno. Tutti, non solo chi con-
vive con una patologia, dobbiamo
darci un obiettivo, anche piccolo.
Non siamo fatti per vivere come ca-
pita, tanto per farlo. Diventiamo
davvero noi stessi quando diamo
ogni giorno un senso a cio che fac-
ciamon.

Quando ti hanno domandato cosa
chiedevi al nuovo anno, hai rispo-
sto subito che i regali pil impor-
tanti li chiedi a te stessa. Ma ci
sono stati momenti, anche per te,
in cui da sola non ce ['avresti fat-
ta e gli altri ti sono stati indi-
spensabili?

«Certo, da sola non sarei diventata
nulla. Senza la mia famiglia. Senza
il mio primo maestro, Enzo Tricco-
li, che a sei anni mi ha insegnato a
tirare di scherma. Senza mio mari-
to. Senza di loro non sarei mai ar-
rivata a nessun risultato. Sono sta-
ti loro a darmi i valori senza i qua-
li non sarei mai cresciuta. Né avrei
vinto. Puoi lottare per ideali alti
solo se hai la fortuna di farlo in
teamn.

Hai citato Mimmo Giugliano, con
cui sei sposata da sette anni. Dopo
le Olimpiadi hai confessato che da
quando hai conosciuto lui hai vin-
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to tutte le gare piu importanti...
Cos'¢ che fa vero e vincente un
rapporto d'amore?

«Quando I'ho conosciuto, ho senti-
to dagli occhi un'alchimia speciale,
un groviglio dentro la pancia. Es-
sermi innamorata di Mimmo mi ha
dato una grandissima energia, la
voglia di arrivare al massimo anche
nella scherma, dove vincevo molto
ma mancavo le manifestazioni piu
importanti. L'amore mi ha fatto
crescere anche nella testa, nella
tranquillita interiore, nella capacita
di concentrare tutte le energie per
'obiettivo massimo. E I'amore la
forza che nella vita puo farci rag-

giungere tutto cio che vogliamo
davveron.

Per te lo sport € magia, lo si perce-
pisce in tutto cio che dici. Perché?
«Perché sport vuole dire regole e
rispetto: significa essere consape-
voli che gli altri sono avversari e
non nemici, persone come noi con
cui misurarsi e confrontarsi. Per-
ché insegna a migliorarsi, ad af-
frontare le avversita, ad accettare
le sconfitte non come tragedie ir-
rimediabili ma come occasioni per
reagire e crescere. E una grande
palestra di vita... Facciamo un po’
di sport, per come possiamo. E fac-
ciamolo fare ai nostri figli. Ne vale
la penan.

Quando non si vince, che medaglia
ci resta appesa al collo?

«Nel cuore di ognuno di noi deve
esserci spazio per la vittoria e per
la sconfitta, per le difficolta pre-
vedibili e quelle impreviste. Per-
ché la vita non € mai solo fiori e
profumi. Senza difficolta nessuno
diventa una grande persona. An-
che le sconfitte sono salutari. Se
non si perdesse mai non si ap-
prezzerebbe nessuna vittoria.
Nello sport come nella vita di
ogni giornon.

Perché, finite le gare e spenta la
televisione, la vita sociale sembra
cosi conflittuale, cosi poco magica,
cosi defraudata di orizzonti comu-
ni? Che possiamo fare?

«Non so. Credo che si debba prova-
re tutti a essere un po' meno egoi-
sti, cioé meno tesi a voler essere a
tutti i costi meglio degli altrin.

Hai nostalgia della gentilezza. Ce
n'e una che di recente hai incon-
trato e ti ha lasciato una memoria
buona?

«Mi e capitato in paesi molto pove-
ri, come a Cuba. Le persone hanno
pochissimo e le vedi ballare, sorri-
dere. Se regali a un bambino una
caramella, sprizza entusiasmo.
Sembra quasi che chi meno ha piu
sa apprezzare il valore della vita.
Amo la gentilezza degli occhi di chi
sembra povero ma sa regalare emo-
zioni che non hanno prezzon.

Insomma: mai fermarsi alle appa-
renze

«Esatto, non sono i vestiti o le cose
che possediamo a dire davvero chi
siamo. Per capirci I'un I'altro dob-
biamo avere sempre la pazienza di
andare a fondo, oltre la prima im-
pressionen. +
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Giovani AISM

«Insieme € meglio», parola di...

Pronti... partenza... via! Dopo la
felice esperienza del Convegno gio-
vani 2009, siamo ancora piu carichi
di voglia di fare e di passione.
L’anno che é iniziato sara ricco di
iniziative per i giovani con SM. Non
ci sara solamente il secondo
appuntamento nazionale, sempre a
dicembre, ma stiamo anche prepa-
rando nuovi incontri territoriali, che
tra aprile e ottobre vivremo a Roma,
Siena, Forli, Brescia e Messina.
Lidea di moltiplicare gli eventi é
nata proprio per coinvolgere altri
giovani a livello locale, per crescere
sempre di piu, non solo nei numeri,
ma nell’apertura a nuovi incontri e
percorsi da condividere. Pensiamo
a questi appuntamenti come a
momenti di informazione sui temi
che ai giovani stanno pill a cuore
ma anche a occasioni per incon-
trarci, stare insieme e diventare
proprio noi i veri protagonisti.
Potremo incontrare neurologi e psi-
cologi, porre loro domande e cosi
chiarire esigenze e dubbi. Ognuno
di noi del Gruppo Giovani nazionale
sara presente a due di questi even-
ti. Guardate qual é la citta a voi piu
vicina e... non mancate! Insieme
possiamo diventare un grande
gruppo. Insieme, soprattutto, pos-
siamo moltiplicare di tanto la capa-
cita di combattere la SM e migliora-
re la qualita di vita. Lobiettivo, I'u-
nico che ci accontenti davvero, & un
mondo libero dalla sclerosi multi-
pla. _ Martina Vagini
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hi sono i ragazzi che formano il Gruppo Giovani AISM? Una dei
nove «pionieri» del gruppo € Martina: ha 24 anni, vive in provin-
cia di Siena e ha la SM dal 2003.

Che cosa si prova ad essere tra i promotori del Gruppo Giovani? «E un'e-
sperienza preziosa. Incontri altre persone nella tua stessa condizione. Ti senti
meno sola. Soprattutto, insieme proviamo a fare in modo che altri giovani con
SM non restino isolati. Insieme possiamo vedere non solamente quello che non
si puo fare con la SM ma prima tutto quello che si puo vivere. Oggi chi ha la
SM puo sperare realmente in una vita sempre miglioren.

State preparando un nuovo Convegno nazionale e diversi momenti di
incontro nei territori regionali. Se dovessi fare una domanda ai neu-
rologi e agli psicologi che interverranno, cosa chiederesti? «Per me un
tema decisivo ¢ quello della fatica. Voglio capire bene quando il senso di
fatica € dovuto alla SM e quanto incide il fattore psicologico. Per ora ho
imparato a dosare le cose, a non fare tutto insieme. E cerco di darmi piu
tempo per ogni singola azionen.

Altre questioni cruciali? «Siamo tutti molto
attenti alle nuove terapie. lo stessa da non
molto ho cambiato la terapia: non piu un'inie-
zione di interferone a giorni alterni, ma una
flebo con il Tysabri® ogni quattro settimane. E
per me va meglio. Non ho avuto effetti colla-
terali negativi e l'ultima risonanza magnetica
ha evidenziato che non ci sono nuove lesioni.
Poi ho seguito tutta la vicenda legata a Zam-
boni e alla CCSVIn.

Un capitolo delicato. Che idea ti sei fatta? «Non sarebbe male, se fos-
se vero. La neurologa che mi seque ha detto, in ogni caso, che siamo an-
cora in fase di studio, in tutto il mondo. Non ci sono certezze definitive
e non dobbiamo farci illusioni». lllusioni no, voglia di vivere fino in fondo
la propria vita si. E di contagiare con la stessa voglia tanti altri giovani
con sclerosi multipla.



E

) per aria

L] L e

Stregati
dal nero
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Un corpo che assorbe tutti i raggi
bianchi, senza rifletterne alcuno, ri-
sulta nero. Ma allora il nero & o non é
un colore? Per istinto suscita imma-
gini di tenebre, notte e, per estensio-
ne, di morte e lutto, ma nei secoli
questa associazione si é trasformata
in quella di un nero piu pregevole,

e alture dei monti Erei, nel cuore della Sicilia (Enna), custodiscono prima austero (le vesti dei monaci
uno scrigno d'arte e cultura, felice connubio tra I'opera della natu- | della Riforma), poi autorevole (le to-
ra e l'intervento dell'uomo, meta ideale per trascorrere una vacan- gh:eﬂ:' 3::;;:2')Zlfn(fii'x;s‘:a(:ﬁggtzr’bs'g_'
za speciale. La fama mondiale di Piazza Armerina, inserita dall'U- brio ed elegante. Tali ambiguita erano
nesco nella lista dei patrimoni dell'umanita, € dovuta agli straordinari mo- sancite gia dalla lingua latina che di-
saici pavimentali (ben 3.500 mq, impeccabilmente conservati) della Villa del stigueva il «niger» (nero brillante, da
Casale (Ill-IV secolo D.C.), probabilmente residenza di caccia di Maxentius, cui il francese «noir») dall’«ater» (il

nero opaco, il nero della bile, infau-
sto, da cui deriva... 'umore nero).
Dopo che Newton escluse il bianco e

figlio di Maximianus Herculios, legato a Diocleziano nella guida dell'lmpero
romano. Realizzati da diversi gruppi di artigiani nordafricani, che miscelaro-

no sapientemente spunti glessandrml € siriaci, i mosaici incantano ancora i il nero dal suo spettro di 7 colori, il
visitatori con la magia dei loro racconti epici e mitologici e delle raffigura- «bianco e nero», diventato simbolo
zioni di vita quotidiana. Su tutti spiccano certamente la «Grande caccia», con del mondo privo di colore, si é fatto
la realistica cattura di animali feroci destinati ai giochi circensi, e la «Sala :nvectletf:apacelfil_ :iezcnl\{ere_da. ZOIIO
delle dieci ragazze in bikini», ritratte in pose ginniche. Inimitabile affresco a rea'ta, complict fe decinazioni cie -
della vit tutto della | di Fascina: | idenzia- le 256 sfumature di grigio esistenti

ella vita romana, tutto della lussuosa dimora affascina: la zona residenzia (Ia fotografia e il cinema d’autore so-
le attorno al peristilio, la basilica, la grande sala del triclinio, il complesso no ben consapevoli di quanta sedu-
delle terme, tutti riportati alla luce (una valanga di fango aveva coperto I'in- zione evochi questa scelta!). C’é chi
tera area) grazie alle campagne di scavi dirette dall'archeologo Vinicio Gen- sostiene che il nero rappresenti la ri-

e . . . . L] . . . i ’ i -
tili, iniziate negli anni '50. Piazza Armerina vanta inoltre un notevole centro | funcia o l'abbandono, per cui sce
gliere di indossarlo significherebbe

storico r_nedmevale e bar(_)cco, ricco di ch@se, palazzi (moI_to interessante Pa_— protestare energicamente contro una
Iazgo Trlgona) e copvent! che meritano di essere sgqperﬁ. Da non p.ero_lere il situazione, ma anche mostrare un
palio dei Normanni, ogni anno a Ferragosto, in cui i quattro Quartieri Me- certo alone di segretezza. Va ricorda-

dioevali della citta si contendono il Vessillo di Maria S.S. delle Vittorie. 4 to tuttavia che nell’antico Egitto il ne-
ro rappresentava I'essenza stessa

delle cose (geroglifici in inchiostro
VERIFICATO PER VOI nero per valenze positive, in rosso

per quelle negative), e presso certe

La Villa Romana del Casale si trova a 160 km da Palermo, a 90 da Catania e a 33 tribu Masai @ associato alle nuvole
da Enna. La stazione ferroviaria piu vicina é quella di Dittaino, da cui é possibi- che portano la pioggia, diventando un
le raggiungere Piazza Armerina in pullman in circa 40 minuti. In attesa della con- simbolo di vita, rigenerazione e pro-
clusione dei lavori di restauro tuttora in corso, la Villa é aperta al pubblico da ve- sperita. Ecco allora che lo specchio
nerdi a domenica e nei giorni festivi dalle 10 alle 18. Prima di progettare un viag- magico del nero puo riflettere la no-
gio alla villa é indispensabile chiamare (tel. 339/2657640) per accertarsi che i la- stra immagine, umile nell'austerita o
vori siano terminati e che la villa sia accessibile. Il biglietto unico ridotto costa sicura nell’eleganza: a noi la scelta.

3 euro. Under 18 e over 65 entrano gratis se cittadini europei. Dal sito [www.re-

gione.sicilia.it/turismo] si pud scaricare gratuitamente una brochure informati-

va dedicata al patrimonio Unesco in Sicilia. Servizio turistico regionale Piazza
Armerina: tel. 0935/680201-681310; e-mail strpiazzaarmerina@regione.sicilia.it




@
>
>
<

£
@
>
=
S

=
@3
=)
<
£
B
2
o

Cinguettare su Twitter

on solo Facebook. Il web 2.0 ¢ ricco di appli-

cazioni, e c'e da scommettere che la prossima

a invadere i nostri computer sara il sito di mi-

croblogging Twitter, gia affermatissimo all'e-
stero anche se minoritario in Italia. Balzato agli onori del-
la cronaca durante l'ultima campagna elettorale negli
Usa, quando I'allora candidato Barack Obama ne fece il
cuore della propria comunicazione online, e di nuovo du-
rante le proteste degli studenti iraniani, che lo usarono al
punto da far intervenire il Dipartimento di Stato america-
no per bloccarne un previsto stop per la manutenzione,
Twitter deve gran parte della sua popolarita al fatto di po-
ter essere facilmente aggiornato via cellulare. Il nome de-
riva dal verbo «to tweetn, cinguettare, e «tweets» (cin-
guettii) sono appunto chiamati gli aggiornamenti di sta-
to. Simbolo del sito € infatti un allegro uccellino azzurro.
[l principio € di per sé semplicissimo: ogni utente ha una
propria pagina sulla quale puo pubblicare un messaggio,
esattamente come in un blog. Ma i «tweet» non possono
essere piu lunghi di 140 caratteri, uno standard dettato
proprio dalla dimensione massima degli Sms per i cellula-
ri. Rispetto al piu famoso Facebook, il mondo delle rela-
zioni sociali ¢ di fatto ridotto a poche azioni. Non stupi-
sce allora che il pubblico dei due social media cominci a
distinguersi in base all'eta: i giovanissimi ed i ventenni su

TWITTER: CI SIAMO ANCHE NOI!

Facebook, i trentenni su Twitter. Per iscriversi basta anda-
re su [www.twitter.com], compilare il ridottissimo modu-
lo di registrazione e scegliersi uno username (di soli 15
caratteri). La pagina personale mostra in alto il campo ri-
servato alla pubblicazione del post e al centro i «tweet»
delle persone che stiamo seguendo («followingn). Il mec-
canismo delle amicizie non richiede permessi: basta cer-
care gli amici - o semplicemente le persone che incurio-
siscono o che si ammirano, dal Dalai Lama a Demi Moo-
re — e cliccare su «Follow» (sequi) per essere aggiornati sui
loro messaggi pubblici. Le buone maniere imporrebbero
poi al «following» di ricambiare il gesto, per cui piu per-
sone si sequono, piu crescono i «followern, cioé coloro che
sequono i nostri «tweet.

Si puo anche mandare un messaggio pubblico a un sin-
golo utente, facendo precedere il «tweet» da [@], sequi-
to dallo username; altrettanto apprezzata € la funzione
«retweet/ritwittan, che consente di ripubblicare nella vo-
stra pagina un messaggio di un altro cinguettatore. E se
qualcuno pensa che le abbreviazioni tipiche dei messag-
gini da cellulare si siano intrufolate anche su Twitter, €
sulla strada sbagliata: i cinguettatori sono anzi fieri uti-
lizzatori dell'italiano classico, e ¢'é anche chi si sforza di
comporre sempre dei «twooshn, ovvero dei «messaggi per-
fetti» di 140 caratteri esatti. +

All’indirizzo [www.twitter.com/aism_onlus] potete seguire il canale AISM per aggiornamenti, novita, iniziative.
Se cliccate sul link «retweet» di fianco a ogni news, potete pubblicarle direttamente sul vostro profilo twitter,
condividendole con tutti i vostri contatti. Cosi parteciperete attivamente alle nostre campagne on line!
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sguardi, sorrisi, gesti, espressioni, iImmagini

Il concorso si estende su tutto il territorio nazionale ed € aperto a tutte le persone affette da Sclerosi Multipla, ai loro familiari ed amici.
La partecipazione al concorso € gratuita ed avviene tramite la presentazione di 3 fotografie.
Il materiale puo essere inviato dalle ore 12.00 del 30.03.2010 fino alle ore 24.00 del 30.06.2010.

P

La scheda di partecipazione ed il regolamento possono essere scaricati in formato .pdf dal sito Www.clikkiamo.org

www.fondazioneserono.org Pr——



