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Cosa vorremmo

succedesse nel 2010
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Naturalmente sarebbe una grande gioia se venisse risolto il mistero della SM definiti-
vamente.

Questo lo vorremmo ogni anno, ma siamo consapevoli che anche di fronte a nuove
scoperte scientifiche € necessario avere ricerche di conferma oppure sviluppare, sem-
pre attraverso ulteriori ricerche, il «prodotto» che cura la SM. Sappiamo anche che po-
trebbe arrivare una soluzione sulla causa ma non sulla cura, oppure una soluzione per
la cura ma non per tutte le forme e fasi della malattia.

Quello che sicuramente vorrei € continuare ad avere impegnati nella ricerca sulla SM
i migliori ricercatori italiani, cosi come vorrei avere a disposizione tutti i fondi neces-
sari per accelerare la ricerca scientifica: come diciamo nella Settimana Nazionale del-
la SM, il nostro movimento deve far andare piu veloce la ricerca. La maggior parte dei
nostri sostenitori risponde ai nostri appelli, partecipando alle manifestazioni, ma so-
prattutto garantisce attraverso la propria firma il 5x1000 del proprio reddito. Mettere
una firma costa poco a ciascuno di noi, ma il contributo di tutti vale tantissimo.
Vorrei poter assegnare attraverso il bando della ricerca 2010 i 3 milioni di euro che ab-
biamo reso disponibili, anche grazie al 5x1000, alle migliori ricerche italiane che ci po-
tranno portare ancora piu vicino al risultato finale.

Vorrei che la ricerca internazionale sulla SM pediatrica contribuisse a comprendere i
meccanismi che la causano e promuovesse |'utilizzo dei farmaci che abbiamo gia og-
gi a disposizione (e ovviamente vorrei che I'AIFA dicesse chiaramente che tutti questi
farmaci devono essere a disposizione a carico del SSN per i bambini con SM che han-
no il diritto di curarsi per un loro migliore futuro).

Vorrei che le ricerche, da noi finanziate, nel campo della genetica e la nostra parteci-
pazione al consorzio internazionale degli studi sulla genetica nelle malattie autoim-
muni aprissero nuove strade a possibili terapie.

Vorrei che i ricercatori italiani, da noi finanziati, e i ricercatori statunitensi e canade-
si, finanziati dalle rispettive associazioni, approfondissero gli studi sulla CCSVI, perché
le persone con SM vogliono sapere se e come e per chi questo ambito di ricerca aprira
nuove prospettive di cura.

Vorrei che le sperimentazioni cliniche italiane e internazionali con le cellule stamina-
li, coordinate dai nostri ricercatori, aprissero nuove strade a partire dal 2011.

Vorrei che alla fine del 2010 fossero disponibili, approvati dall'AlFA e dalle Regioni, at-
traverso il SSN, i nuovi farmaci orali, che si aggiungono ai farmaci che gia utilizziamo
e che possono intervenire efficacemente sul controllo della progressione della malattia.
Uso il condizionale, ma tutti stiamo lavorando con la determinazione che ci caratte-
rizza per raggiungere questi risultati, e siamo certi del Vostro sostegno, che ¢ fonda-
mentale. +

Direttore responsabile
Mario Alberto Battaglia



La risposta all’interferone
cambia da uomo a donna

Gli uomini con sclerosi multipla
non rispondono al trattamento con
interferone beta allo stesso modo
delle donne. Lo suggerisce lo stu-
dio prospettico di 7 anni coordina-
to dalla professoressa Maria Troja-
no dell'Universita di Bari e pubbli-
cato sulla rivista Journal of Neuro-
logical Sciences. L'analisi esplora-
tiva ha coinvolto 15 centri italiani
per la sclerosi multipla e un totale
di 2.570 persone (796 uomini e
1.174 donne) con SM recidivante
remittente, trattate con interfero-
ne beta. In particolare gli uomini
hanno presentato un minor ri-
schio di ricaduta della malattia
ma una maggiore possibilita di

GRANDI APPUNTAMENTI

6-7-8 marzo
La Gardenia dell’AISM
In 3.000 piazze italiane

sviluppare successive disabilita.
Indicazioni che potranno essere
utili per un'applicazione piu mira-
ta dei trattamenti.

Nasce un nuovo istituto
per il turismo per tutti

E nata nel 2009 [I'associazione
Isitt, Istituto italiano turismo per
tutti. La nuova associazione in-
tende lanciare su scala nazionale
la felice esperienza del progetto
Turismabile, realizzato in Piemon-
te dalla Consulta per le Persone in
difficolta. Isitt ha lo scopo di ren-
dere accessibile, ovvero «comodon
per tutti, indipendentemente dal-
le difficolta o disabilita, l'intero
settore turistico italiano, pro-
muovendo politiche di accoglien-
za e sensibilizzazione culturale.
Un'opportunita per il sistema tu-
ristico e una sfida per un merca-
to in crescita.

Nuovo trattamento
per i disturbi urinari?

Si chiama neuromodulazione sa-
crale e potrebbe servire a gestire
meglio i disturbi urinari, a partire
dalla ritenzione. Uno studio statu-
nitense sull'utilita del trattamen-
to nelle persone con SM ¢ stato
pubblicato sulla rivista inglese In-

ternational Urogynecology Jour-
nal. La neuromodulazione sacrale
consiste nell'applicazione di un
elettrocatetere collocato accanto
al nervo sacrale e collegato a uno
stimolatore impiantato, che invia
piccoli impulsi elettrici ai nervi
sacrali. In 12 donne con SM la
tecnica di neuromodulazione sa-
crale con impianto ¢ stata esequi-
ta con successo e monitorata per
4 anni. Buoni i dati ottenuti, in
particolare quelli sul residuo post-
minzionale, e scarse le complica-
zioni rilevate.

Spasticita nella SM:
si studia la stimolazione

Individuato un innovativo proto-
collo per il trattamento della spa-
sticita nella sclerosi multipla. Lo
propone una ricerca italiana del-
I'Universita di Tor Vergata di Ro-
ma, pubblicata sulla rivista Euro-
pean Journal of Neurology di ot-
tobre. Il trattamento consiste in
un nuovo tipo di stimolazione
magnetica transcranica ripetitiva,
detta «theta burst stimulationn.
Per due settimane sono stati
somministrati ai partecipanti bre-
vi sequenze di stimolazioni della
durata di 2 secondi ripetuti ogni
10 secondi, per un totale di 600

stimoli. | risultati ottenuti sono
promettenti, ma da sottoporre a
ulteriori studi. +

Piu di 6 milioni di euro
dal 5 per mille del 2007

L’Agenzia delle Entrate ha finalmen-
te dato il via libera, a novembre
2009, all’attribuzione dei fondi del 5
per mille 2007 (Dichiarazioni 2008).
Lusinghiero il risultato ottenuto dal-
la Fondazione Italiana Sclerosi Mul-
tipla e dall’AISM, che in totale rice-
veranno oltre 6 milioni di euro (per
I'esattezza 6.034.474,20), con un in-
cremento di oltre il 50% rispetto al-
I’anno precedente.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo




Le detrazioni lrpef
per chi ripara I'auto

Cinque anni fa ho acquistato
un'autovettura con Iva al 4%.
Ora devo effettuare alcuni lavori
di riparazione alla carrozzeria: le
agevolazioni valgono anche in
questo caso?

L'agevolazione lva non ¢ prevista
per le riparazioni ma solo per l'ac-
quisto o adattamento di autovet-
ture nuove o usate. Per i lavori di
riparazione straordinaria (non
dunque per l'ordinaria manuten-
zione) € possibile beneficiare sol-
tanto di detrazione Irpef del 19%,
con un limite di spesa massimo di
18.075,99 euro, da far valere in oc-
casione della dichiarazione dei
redditi.

Gli amalgami dentali
non provocano la SM

A volte si legge che il mercurio
presente negli amalgami dentali
potrebbe provocare l'insorgenza
della SM. Cosa si sa di certo?

Non vi sono evidenze scientifiche
che gli amalgami dentali siano re-
sponsabili dell'esordio della malat-
tia. Alcune osservazioni riportate dal
sito della Federazione internaziona-
le sclerosi multipla [www.msif.org]
hanno evidenziato come gli amal-
gami dentali rappresentino solo il
10% del mercurio totale con cui
una persona viene direttamente in
contatto: altre fonti sono gli ali-
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Risposta

menti, I'inquinamento, le vernici, i
disinfettanti e i farmaci. E impor-
tante comunque avere cura della
propria dentatura e sottoporsi a
periodici controlli.

Complicazioni molto rare
per chi usa il Tysabri®

Mi & stato proposto I'uso del Ty-
sabri®, ma sono preoccupato per
la possibilita che, come effetto
collaterale, si sviluppi la leucoen-
cefalopatia multifocale progressi-
va. Potete spiegarmi che cos'é e
come la si puo trattare?

La leucoencefalopatia multifocale
progressiva (LMP) & un'infezione
virale dell'encefalo, dovuta al virus
JC. In base alle stime derivate dagli
studi di sperimentazione, effettua-
ti prima dell'immissione in com-
mercio del farmaco (2006), il ri-
schio che chi assume il Tysabri®
sviluppi la LMP & pari a un caso
ogni mille. Dati piu recenti, presen-
tati nel 2009 all’American Aca-
demy of Neurology a Seattle negli
USA, hanno segnalato che attual-
mente il rischio potrebbe essere piu
basso, ossia di 1.2 casi ogni 10 mi-
la pazienti. Al momento non esiste
un trattamento specifico: appena
una persona manifesta la LMP vie-
ne subito sospeso il trattamento
con Tysabri®; successivamente vie-
ne effettuata la plasmaferesi, un
trattamento che ripulisce il sangue
attraverso un macchinario apposi-
to, e si somministra un farmaco, la
meflochina, cosi da bloccare la re-

plicazione del virus e rimuovere del
tutto il farmaco dal sangue.

11 criterio «Disease-free»
misura 'efficacia dei farmaci

Leggendo un articolo sulla ricerca
scientifica ho incontrato il termi-
ne «disease-freen: cosa significa
esattamente?

[l termine «disease-free» significa
«libero o privo dell'attivita di ma-
lattian e designa la maniera piu
corretta di valutare l'attivita e I'ef-
ficacia di un nuovo trattamento
farmacologico in sperimentazione.
Questo concetto, gia impiegato
per esempio nelle ricerche sulle
patologie oncologiche, ¢ stato uti-
lizzato per la prima volta nel cam-
po della SM come obiettivo princi-
pale per gli studi clinici condotti
sul natalizumab. Avere come
obiettivo di una ricerca il fatto che
una persona sia «libera dalla ma-
lattian significa, nel caso della
sclerosi multipla, impegnarsi a va-
lutare I'impatto del farmaco ri-
guardo una serie di parametri e in-
dicatori di malattia come la remis-
sione clinica, I'assenza di ricadute,
la presenza o assenza di nuove le-
sioni alla risonanza.

Via libera allo sport
se il medico e d’accordo

Amo lo sport e vorrei praticarlo a
livello agonistico, ma ho la SM e
un'invalidita del 70%. Come devo



| trattamenti con i derivati
dalla cannabis possono servire
per alcuni sintomi della SM.

In Italia si prescrivono, ma
I'acquisto avviene all'estero

regolarmi? Le gare sportive mi so-
no precluse?

No, niente le ¢ precluso a priori.
Come tutti gli sportivi, disabili e
non, per partecipare ad attivita
sportive amatoriali dovra pro-
durre un certificato di buona sa-
lute redatto dal medico di base,
il quale valutera di volta in volta
che «la persona non presenti
controindicazioni in atto alla
pratica sportiva». Per una miglio-
re sicurezza, il medico potrebbe
avvalersi di un cardiogramma a
riposo ed eventualmente prescri-
vere ulteriori accertamenti dia-
gnostici. Per I'idoneita alla prati-
ca agonistica, invece, serve un
altro tipo di certificato. Per otte-
nerlo bisogna essere visitati da
un medico dello sport, che accer-
ti in particolare le condizioni
cardiocircolatorie della persona
sotto sforzo. In questo caso, a
differenza degli altri, una perso-
na con sclerosi multipla dovra ri-
cordarsi di presentare il certifi-
cato di invalidita e un'attesta-
zione redatta dal neurologo cu-
rante sullo stato di salute gene-
rale. Inoltre, se si hanno gravi li-
mitazioni nell'uso delle gambe,
bisognera individuare un ambu-
latorio che abbia gli strumenti
per la misurazione dello sforzo
prodotto con le sole braccia. Per

maggiori informazioni si puo vi-
sitare il sito del Comitato italia-
no paralimpico (Cip) [www.comi-
tatoparalimpico.it].

Accessibilita obbligatoria
solo per chi ristruttura

Sono in carrozzina e mi capita
spesso di essere fuori casa e ave-
re necessita del bagno. Ci sono
norme che obbligano i locali
pubblici ad avere un bagno ac-
cessibile?

In genere i locali aperti al pubbli-
co, come ad esempio i negozi, non
hanno alcun vincolo ad avere ser-
vizi igienici per i clienti. Solo gli
esercizi di ristorazione hanno
I'obbligo di avere almeno due
unita igieniche singole, divise per
sesso, di cui una accessibile ai di-
sabili (DPR 236/89). Tuttavia que-
sta normativa ha un limite: per i
locali gia esistenti I'obbligo a rea-
lizzare un bagno accessibile inter-
viene solo nel momento in cui
vengano effettuate opere edilizie
di ristrutturazione. Solo a quel
punto, ma non prima, il proprieta-
rio dovra rimuovere gli eventuali
ostacoli che rendano il locale non
accessibile e dotarlo di servizi
igienici utilizzabili anche da chi si
muova in carrozzina.

Trattamenti alla cannabis:
ecco quando sono utili

In una trasmissione televisiva ho
seguito un dibattito su cannabis e
derivati. Per quali usi & indicata la
loro assunzione da parte di una
persona con SM?

| derivati sintetici e naturali del-
la cannabis possono trovare
principalmente utilizzo nel trat-
tamento di alcuni sintomi della
malattia, come per esempio spa-
sticita, dolore neuropatico, tre-
more, disturbi vescicali. Cio vale
soprattutto qualora i trattamen-
ti comuni precedentemente uti-
lizzati non abbiano sortito gli ef-
fetti desiderati. | prodotti in que-
stione sono regolarmente pre-
scrivibili, ma vanno per la mag-
gior parte dei casi acquistati al-
I'estero dove, a differenza di cio
che avviene in ltalia, sono gia
stati commercializzati. Per quan-
to riguarda l'utilizzo di cannabi-
noidi come trattamenti di base
per modificare I'andamento della
malattia, non vi sono ancora in-
dicazioni precise. Anche se la
cannabis, in condizioni speri-
mentali, ha dimostrato di agire
favorevolmente su molti dei
complessi meccanismi che sono
alla base delle malattie degene-
rative, la realizzazione di questo
tipo di studi sull'uomo ¢ com-
plessa e si trova ancora nelle fa-
si iniziali. +




Vivere a UAquila fra SM trremoto

Dopo il terremoto la Sezione AISM ha cominciato a ricostruire, aiutata dalla Protezione
civile. La Presidente Anna Paola Paolini: «Nelle nuove case le carrozzine non entrano»

La politica € attenta ai bisogni e ai diritti delle persone con
disabilita? Domanda impegnativa, che abbiamo girato ad
Anna Paola Paolini, Presidente della Sezione AISM de L'Aqui-
la. Un luogo emblematico, cartina di tornasole dell'efficacia
o delle difficolta del rapporto tra disabilita e politica.

Il terremoto dell’aprile scorso ha portato via le vostre ca-
se e le vostre certezze. Com'¢ la situazione per le perso-
ne con disabilita? «E stata ed € ancora critica: in tenda
non ci potevamo andaren.

E come ve la siete cavata? Le istituzioni vi sono venute
incontro? «Ce la siamo cavata con l'iniziativa individuale.
Chi ha potuto, come me, si € fatto ricoverare in qualche
ospedale delle citta vicine. lo sono stata al Santa Lucia di
Roma: per tre mesi ho avuto un tetto e la riabilitazione
mattina e pomeriggio»

Poi siete tornati a L'Aquila, dove le cose non vanno be-
ne. A novembre la Sezione, insieme all'Associazione ita-
liana fisioterapisti, ha denunciato la mancanza di strut-
ture per la riabilitazione. Cosa sta succedendo? «L'Ospe-
dale € in ristrutturazione e ha spazi ridotti, che dedica a
casi diversi dalla SM. Noi andavamo in un centro privato,
il San Stef.a.r, che & chiuson.

Risposte dalle istituzioni o dal gestore del centro? «Nes-
suna. Ora i fisioterapisti sono in cassa integrazione e, a
quel che si dice, nel 2010 il centro chiudera definitiva-
mente. Ci é offerta la riabilitazione domiciliare, che & ot-
tima per chi ¢ allettato, ma per noi che abbiamo ancora
una mobilita & meno utile. E meglio di niente, ma non ¢
I'idealen.

Con quali istituzioni avete rapporti?

«Con la Protezione Civile, che ci € stata sempre vicina. In-
sieme a loro e con le diverse associazioni del territorio ab-
biamo dato vita a un convegno, lo scorso ottobre. Era pre-
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sente anche la Presidente AISM Roberta Amadeo. Li ab-
biamo fatto il punto. La protezione civile sta cercando, con
noi, di elaborare un piano di prevenzione per altre even-
tuali emergenze future. Penso, per esempio, che doteran-
no le tendopoli di bagni attrezzati per disabilin.

Solo questo? «No, la stessa Protezione Civile ha attivato,
con un bando straordinario, un progetto per 50 nuovi gio-
vani per il Servizio civile. AISM ha partecipato al progetto
e tre di loro sono stati destinati alla nostra Sezione. Due
sono a disposizione per I'assistenza. Una, insieme a un me-
dico di base di Avezzano, si occupera di un progetto pilo-
ta: censiranno quali sono le persone che hanno problemi
dovuti a disabilita permanenti o prowvisorie, cosi da aver
chiari i bisogni e le risposte da adottare. In provincia solo
le persone con SM erano piu di 300. Ora molti si sono tra-
sferiti sulla costa. Altri avrebbero ricevuto le casette che si
vedono in Tv, ma si sono accorti che le carrozzine non pas-
sano dalle porte e sono tornati negli alberghin.

Sembra incredibile... E per la riabilitazione, a parte le so-
luzioni tampone, avete ipotizzato una soluzione perma-
nente valida per tutti? «Si, c'e
un progetto congiunto di Cari-
tas e AISM, che vede coinvolta
la sede nazionale. L'Associazio-
ne, che anche in questa situa-
zione ha saputo dimostrare una
forte capacita di risposta e pro-
grammazione, sta per acqui-
stare un terreno su cui la Cari-
tas lombarda realizzera una
struttura prefabbricata che ci
verra donata dove, entro la pri-
mavera, contiamo di aprire la
nuova Sezione e un Centro di
riabilitazione che si intende ac-
creditare con la Regionen. 4
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Inchiesta

Disabili in politica:

A che punto ¢ l'inclusione delle persone con disabilita nella vita pubblica?

uno spazio
da conquistare

Dal voto all'impegno diretto, fino al rapporto tra associazioni e istituzioni, gli ostacoli

non mancano: barriere architettoniche, ma soprattutto culturali

e persone con disabilita

hanno gia avuto un

«Obaman, anche se sono

in pochi a saperlo. Par-
liamo di Franklin Delano Roosevelt,
presidente degli Stati Uniti dal
1933 al 1945, fra i piu importanti
statisti del '900. Fu lui a risollevare
gli Usa dalla Grande depressione, a
portarli in guerra contro il nazismo
e a riformare le politiche sociali de-
gli States. Meriti noti, mentre ¢
molto meno conosciuta la sua disa-
bilita. Colpito nel 1921 da una gra-
ve forma di poliomelite (ma oggi si
pensa fosse la sindrome di Guillain-
Barré) che causo la paralisi degli ar-
ti inferiori, Roosevelt usava spesso

le stampelle e la carrozzina, ma si
sforzo di nascondere la sua disabi-
lita per tutta la vita: piuttosto cam-
minava sorretto da una guardia del
corpo. Rarissime le foto del presi-
dente in carrozzina, tuttavia dal
2001 una statua lo ricorda proprio
«da sedutor. Questo illustre prece-
dente, da solo, dovrebbe sgombrare
il campo da qualsiasi dubbio sulla
capacita dei disabili di fare politica.
Tuttavia la storia di Roosevelt, e so-
prattutto quel «tenere nascostan la
disabilita, scatena una serie di do-
mande. A piu di 60 anni di distanza
la politica € in grado oggi di accet-
tare i disabili per come sono? E so-
prattutto € capace di rispondere al-

le loro richieste? «Accettarsi, guar-
dandosi allo specchio, con gli ste-
reotipi che ognuno di noi ha in
mente, puo essere difficile - rispon-
de Vladimir Kosic, dal 2008 asses-
sore alla Salute e alla protezione
sociale del Friuli Venezia Giulia e in
carrozzina dall'eta di 15 anni a
causa di un incidente sportivo -. Ci
si nasconde, comunque, molto me-
no, anche se in questa direzione c'e
ancora molto da faren.

Disabili in politica

«Includere le persone disabili nella
scuola € servito sicuramente ai di-
sabili, ma ha migliorato la scuola.
Includere le persone disabili nel la-

9



Novita sul voto a domicilio

C'¢ una novita nella normativa che regola il voto delle persone con disabilita. La Legge n. 46/2009
ha infatti esteso i casi in cui € possibile il voto a domicilio. Potranno usufruirne non solo coloro che
dipendono da apparecchiature elettromedicali, ma anche tutti gli «in-
trasportabilin, ovvero «gli elettori affetti da gravissime infermita, tali
che I'allontanamento dall'abitazione in cui dimorano risulti impossibi-
len. Approvata a maggio 2009, la nuova Legge non € ancora stata te-
stata sul campo e richiede agli el ettori una certa attenzione per quan-
to riguarda la tempistica. Bisogna infatti rispettare una procedura in

|

t

voro € servito sicuramente ai disa-
bili, ma ha migliorato le condizioni
di lavoro. Includerci nella societa,
abbattere le barriere architettoni-
che, € servito sicuramente a noi, ma
anche alle mamme con la carrozzi-
na, agli anziani e via dicendon. Cosi
dichiarava Kosic all'indomani della
sua nomina. Lauspicio, quindi, €
che l'ingresso dei disabili nelle isti-
tuzioni migliori la politica nel suo
complesso. «| modelli organizzativi
che hanno promosso l'inclusione
delle persone disabili hanno sempre
portato con sé un valore aggiunto -
aggiunge l'assessore. «E una sfida
culturale - spiega Maria Cristina
Baldacci, assessore alla Qualita del-
la salute, diversabilita e politiche
per la famiglia a San Lazzaro di Sa-
vena, Comune di 30 mila abitanti
alle porte di Bologna -. Ricoprire un
incarico pubblico costringe i colle-
ghi politici e i cittadini in generale
a ricordarsi che le persone con disa-
bilita esistono e che i loro problemi
vanno affrontati». Medico speciali-
sta in anatomia patologica all'O-
spedale Maggiore di Bologna, la
Baldacci, 47 anni, ricopre la carica

10

piu passaggi. Il primo € la richiesta della certificazione sanitaria che
attesti la grave infermita (dipendenza da elettromedicali o «intraspor-
tabilitan). Bisognera quindi fare domanda all'Ausl per una visita da
parte dei medici incaricati, e regolarsi per tempo, perché la certifica-
zione deve essere rilasciata in data non anteriore ai 45 giorni dalla da-
ta delle consultazioni elettorali. La certificazione, per i soli «intraspor-
tabili», deve avere una prognosi non inferiore ai 60 giorni. Il secondo

di assessore dal 2004. «La mia di-
sabilita consiste in fondo solo nel-
I'essere un po' «gnoma» - spiega
con l'autoironia che la contraddi-
stingue - e a livello personale e
professionale per me la questione
dell'inclusione era gia risolta. Ac-
cettare la nomina ad assessore ha
voluto dire rimettersi in gioco, af-
frontare nuovamente una serie di
questioni legate alla relazione con
gli altrin. Fra i risultati raggiunti
come assessore ne cita uno in par-
ticolare: «Ll'avvio della Consulta
per il superamento dell'handicap,
un organo che dal 2006 riunisce
singoli cittadini e associazioni per
promuovere e tutelare i diritti del-
le persone con disabilita - spiega
la Baldacci -. | risultati si vedono,
del resto la politica per la disabilita
¢ la politica per i cittadini tutti: ad
esempio l'eliminazione di un gra-
dino non serve solo ai disabili, ma
anche agli anziani e alle mamme
con i passeggini». La Consulta cor-
risponde anche a quello che, se-
condo la Baldacci, la politica do-
vrebbe fare nei confronti della di-
sabilita: «Prima di tutto ascoltaren.

Disabilita e «militanza»

La politica ¢ fatta anche di impegno
nei partiti e nella societa civile, e qui
per una persona con disabilita ¢ forse
piu difficile farsi strada. «Ho parteci-
pato alla vita politica per molti anni.
Le ho dato molto, ricevendo molto
pocon. Riassume cosi la sua espe-
rienza Renato Pigliacampo, non
udente dall'eta di 12 anni (ora ne ha
61), per decenni psicologo dirigente di
una Asl delle Marche, docente all'U-
niversita di Macerata e a lungo con-
sigliere dell'Ente nazionale sordi. In
politica Pigliacampo ¢ fra i fondatori,
nel 1994, del primo Comitato Prodi
nel territorio di Recanati. Dopo la ca-
duta del primo governo guidato dal
Professore si avvicina invece all'ltalia
dei Valori. Per il movimento di Anto-
nio Di Pietro € stato anche candidato.
«Nel 2001, nella mia circoscrizione di
Macerata-0Osimo, da solo, senza |'ap-
poggio del candidato nella stessa cir-
coscrizione alla Camera, con pochi
manifesti, arrivai attorno al 5% - rac-
conta -. Ho dato molto alla politica
nel senso che portavo voti. | voti li
«carpivo» da un ambiene difficile, nel
quale i candidati proposti dal partito



passaggio € presentare la richiesta di votazione a domicilio al sindaco
del Comune nelle cui liste elettorali si € iscritti. Alla richiesta va alle-
gata una dichiarazione in carta libera, attestante la volonta di espri-
mere il voto presso |'abitazione in cui si dimora e recante l'indirizzo
completo, e la certificazione dell'Ausl. Anche in questo caso attenzio-
ne ai tempi: la domanda al sindaco va presentata in un periodo com-
preso tra il quarantesimo e il ventesimo giorno antecedente la data
della votazione. A questo punto il sindaco, una volta ricevuta e verifi-
cata la completezza della documentazione, deve includere i nomi de-
gli elettori ammessi al voto a domicilio in appositi elenchi e nel frat-
tempo rilasciare ai richiedenti un'attestazione dell'avvenuta inclusione.
Se I'elettore abita in un Comune diverso da quello d'iscrizione nelle li-
ste elettorali, il sindaco dovra comunicare il nominativo al «collega» del
Comune in cui effettivamente si effettuera il voto. Per maggiori in for-
mazioni [www.handylex.org].

non riuscivano a comunicare. lo si».  campo € la nostra risorsan, dicevano,

Nonostante questo, I'atteggiamento
di Pigliacampo nei confronti della po-
litica oggi € abbastanza disilluso, a
partire dalle barriere di comunica-
zione. «ll tuo partito, sebbene tu sia
iscritto, non ti fornisce il servizio di
partecipazione (gli interpreti di Lingua
dei segni) e le tecnologie appropriate.
Di recente la commissione Affari co-
stituzionali ha rinviato l'approvazione
della Lingua dei segni italiana nei
contesti pubblici. Noi restiamo stra-
nieri nella nostra Patria. Ogni Comune,
ogni Istituzione dovrebbeavere un
esperto, un interprete di Lingua dei
segni (Lis), ma potrebbe essere anche
un mediatore linguistico. lo non vo-
levo una «quota per i disabili», volevo
le strutture idonee alla partecipa-
zionen. Ma a pesare di piu € I'impres-
sione di essere solo un «portatore
d'acquan, tenuto in considerazione
solo quando ¢ il momento di cercare
voti, senza perd contare veramente.
«ivevo in una politica fatta per gli al-
tri, per i cosiddetti «normali» - con-
clude Pigliacampo -. A me restava il
plauso, le pacche sulle spalle di chi se-
guiva lo stesso mio partito. «Piglia-

ma poi |'appoggio veniva dato agli
altrin. Esiste quindi il rischio che le
persone con disabilita siano in qual-
che modo «usate» dalla politica, solo
per ragioni d'immagine e senza che gli
siano attribuiti veri poteri? «ll coin-
volgimento delle persone disabili nella
ricerca delle soluzioni che meglio sod-
disfino i loro bisogni € solo la condi-
zione necessaria perche I'obiettivo sia
raggiunto - aggiunge Vladimir Kosic
—. Tuttavia sta anche e in primo luogo
ai disabili non prestarsi ad alcuna
strumentalizzazionen. L'assessore Fvg
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cita ad esempio il suo caso personale.
«ll settore di cui mi occupo (la sanita)
impegna piu del 51% dell'intero bi-
lancio regionale. E stato il presidente
Renzo Tondo a propormi questo inca-
rico, ed ho accettatto non perché me
lo ha chiesto in quanto disabile, ma
perché ci conosciamo da anni e ab-
biamo sempre discusso di tante que-
stioni, non solo di disabilita».

11 ruolo delle associazioni

Nel rapporto con la politica molto si
puo ottenere, e si € ottenuto, unendo
le forze in un'associazione. «E chiaro
che un'associazione ha una potenza
che il singolo individuo non ha -
spiega Francesca Plastina, presidente
della Sezione AISM di Caserta -: ca-
pita spesso che le persone si rivolgano
a noi quando da sole non riescono a
far valere un loro diritto (ad esempio
una carrozzina migliore, o I'elimina-
zione di una barriera architettonica).
Quando ¢i muoviamo come associa-
zione, le cose cambianon. Trattare con
le istituzioni non € sempre semplice,
perd. «E piti facile nei piccoli Comuni,
quelli al di sotto dei 16 mila abitanti,
dove c'¢ anche una «rete di prote-
zionen» fra i cittadini - continua Fran-
cesca Plastina - man mano che si
sale di livello i rapporti si fanno piu




difficilin. Diventa essenziale allora
farsi conoscere, far sapere che si €
presenti e utili alla collettivita. Ma
come? «C'e un solo modo - risponde
la presidente —: consumare le scale di
Comuni e Province, partecipare alle
riunioni a e ai tavoli di lavoro, farsi ve-
dere, magari sfruttando le campagne
nazionali di raccolta fondi». Stabilito
un contatto, € piu facile risvegliare la
sensibilita di sindaci e assessori.
«Non a caso la nostra Sezione si
trova in un locale del Comune di Ca-
sagiove, uno spazio di 100 metri

quadri che il sindaco ci ha concesso
in comodato d'uso gratuito. E du-
rante I'ultima Settimana nazionale
AISM 20 sindaci della provincia
sono venuti a visitarla. Del resto
senza la collaborazione di Ausl e
Comuni non potremmo fare molton.
Per le questioni piu complesse pero
servirebbe |'intervento di istituzioni
«piu in alton, come Regioni, ministeri
e Governo. In Campania ad esempio
¢ aperto il problema della riabilita-
zione: i fisioterapisti di alcuni cen-
tri non vengono pagati da mesi, ed

Diritto di voto anche
per i disabili intellettivi

«My opinion, my voten. Si chiama cosi («la mia opinione, il mio vo-
ton) il progetto europeo che mira a favorire il diritto di voto anche
per i disabili intellettivi. Finanziato dalla Commissione europea, il
progetto si rivolge a quello 0,1% dei cittadini Ue con disabilita in-
tellettiva che di solito non prende parte alla vita politica. Si tratta di
persone, a partire da chi ¢ affetto da Sindrome di Down, la cui
aspettativa di vita € aumentata negli ultimi anni e che sono «inte-
grate» negli altri ambiti della vita sociale. Perché non in politica?
Con I'aiuto dell'Associazione europea per la Sindrome di Down (ED-
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SA), il progetto UE si occupa di
educazione alla politica per
queste persone, ad esempio
diffondendo materiale informa-
tivo «ad alta comprensibilitan.
Per le elezioni europee del giu-
gno 2009, ad esempio, € stato
distribuita una brochure con i
programmi dei partiti, il lin-
guaggio dei politici e le parole
piu usate nella vita istituziona-
le «tradotti» in un linguaggio il
piu chiaro possibile. Per saperne
di piu si puo visitare il sito web
[www.myopinionmyvote.eu].

VUOI DIRE LA TUA SUL TEMA DELL'INCHIESTA?

Scrivi a redazione@aism.it

¢ a rischio la riabilitazione di molte
persone con SM, essenziale per avere
una buona qualita di vita. «Sarebbe
urgente uscire da questa impasse -
conclude Francesca Plastina - ma a
certi livelli mi sembra che si spre-
chino troppi soldi senza pensare
davvero alla salute delle personen.

Cosa fanno le istituzioni?

[1 2009 ¢ stato un anno importante
per le politiche della disabilita. La
ratifica anche da parte dell'ltalia
della Convenzione Onu per i diritti
delle persone con disabilita, avve-
nuta il 25 febbraio 2009, segna un
deciso passo avanti, almeno per
quanto riguarda i principi. «L'atten-
zione della politica € molto cam-
biata, sia in quantita sia in qualita -
spiega Vladimir Kosic -. Sono stato
testimone di questo cambiamento:
non € possibile paragonare la condi-
zione di una persona disabile oggi ri-
spetto a 30 anni fa. Ma passare dal
concetto di beneficenza a quello dei
diritti € stato un cammino faticoso e
difficile». Nello stesso tempo, pero, la
distanza fra le richieste dei disabili e
le risposte della politica rimane am-
pia. Lo testimonia il sostanziale
«nulla di fatto» con cui si & conclusa
ad ottobre la terza Conferenza na-
zionale sulle politiche della disabilita
di Torino (vedi pagina 16). [1 2009 ha
portato pero anche una buona noti-
zia: la nascita della Consulta per le
malattie neuromuscolari, istituita dal
ministero della Salute (vedi SM Ita-
lia 2/2009), e dei relativi Tavoli di la-
voro, a cui anche AISM partecipa
attivamente (vedi SM Italia 6/2009).
La «trattativa» con le istituzioni pro-
segue, insomma, sempre all'insegna
dello slogan con cui Fish e Fand
hanno aperto, il 3 dicembre 2009,
l'ultima Giornata internazionale
delle persone con disabilita: «Uniti si
vince, divisi si perden. 4+



Arrivo con la mia auto in centro citta. Ma il
parcheggio per disabili € occupato. Magari
abusivamente, da uno che non ne ha diritto.
Oppure non c'¢ un parcheggio abbastanza
vicino al punto in cui devo andare. Pero so-
no liberi i parcheggi con le strisce blu, che
sarebbero a pagamento.
Posso usarli gratuitamen- o
te, se ho il contrassegno '--_
per disabili? Domande co- BaY 9
si sono frequenti. Pur- g
troppo le risposte, invece
che semplificarsi, si in-
garbugliano. Di recente,
infatti, la Seconda Sezio-
ne Civile della Corte Su-
prema di Cassazione ha
respinto il ricorso contro
una multa presa sulle
strisce blu da un cittadino
palermitano, affermando
che la gratuita della sosta
«non ¢ prevista da alcuna
norma» (Sentenza n.
21271/2009). | titolari del i
contrassegno, ricorda la ™*
Corte, sono esonerati solamente dal rispetto
dei limiti di tempo nei parcheggi con disco
orario (art. 188, comma 3 del Codice della
strada) e dei divieti di sosta (art. 11, comma
1 del D.P.R. n. 503/96). Tradotto significa:
per stare sulle strisce blu, dovete pagare.
Un'indicazione simile era gia arrivata dal Tar
del Lazio, che nel 2006 aveva riconosciuto a
un gestore privato il diritto a chiedere il pa-
gamento dei parcheggi su strisce blu da par-
te delle persone con disabilita (Sentenza del
25 maggio 2006, n. 6044). Il Tar in quell'oc-
casione aveva reso nulla una precedente no-
ta del ministero dei Trasporti (21 ottobre
2005), che invece garantiva la gratuita dei
parcheggi per le persone in possesso del
contrassegno.
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Insomma: un passo avanti e due indietro per
il rispetto del diritto alla mobilita. Bisogna
tuttavia ricordare che le sentenze della Cor-
te di Cassazione forniscono orientamenti di
interpretazione delle norme esistenti, ma
non possono modificare eventuali provvedi-
menti di esenzione presi
dai Comuni. In pratica,
chi prende una multa per
aver parcheggiato senza
pagare, pud presentare
ricorso e ottenere dal
giudice di pace un prov-
vedimento favorevole,
nonostante la Sentenza
21271. Allo stesso modo
bisogna tenere presente
che la sentenza del Tar ri-
guarda i gestori privati
dei parcheggi, ma non
obbliga gli enti pubblici. |
Comuni, dunque, possono
sempre decidere di con-
cedere alle persone con
disabilita l'uso gratuito
delle strisce blu. Certo,
sarebbe piu semplice non prendere le mul-
te, invece che vincere i ricorsi. E sarebbe piu
equo vedersi riconosciuti gli strumenti ne-
cessari per il diritto alla mobilita in tutto il
territorio, invece che dover sperare nella
sensibilita dei singoli Comuni. Anche per
questo, probabilmente, dopo I'ultima sen-
tenza della Corte di Cassazione riprendera
vigore la lotta ormai pluriennale per arriva-
re, in tutta ltalia, al pieno riconoscimento
dei diritti delle persone con disabilita a una
vita normale. Un diritto € gia chiaro e lo
possiamo sempre rivendicare: in base al
D.P.R. 503/96 deve esserci un parcheggio ri-
servato ai titolari di contrassegno invalidi
ogni 50 posti (o frazioni di 50) dedicati alla
sosta. _ Antonella Borgese

Le contromisure?
| Comuni
possono renderle
gratuite e

chi prende

una multa puo
fare ricorso,

ma basterebbe
applicare

le norme



Negli ultimi anni sono aumentate le ricerche
riguardanti ['utilizzo della risonanza magne-
tica (RM) e di tecniche innovative, applicabi-
li allo studio del sistema nervoso centrale
nelle persone con SM, che permetterebbero
di stabilire i diversi gradi di gravita delle le-
sioni del cervello. | ricercatori che operano in
tale settore spesso suggeriscono che sono
necessari maggiori studi anche per cercare di
individuare reali fattori predittivi di tale de-
corso, e per tale ragione la Fondazione ltalia-
na Sclerosi Multipla (FISM) incoraggia e fi-
nanzia studi basati sull'utilizzo della RM co-
me strumento di analisi che possano aiutare
a comprendere la patologia della SM per lo
sviluppo di terapie mirate. Nell'ambito di
questa attivita si inserisce il lavoro del dottor
Marco Rovaris, Dirigente aiuto medico nel-
I'Unita operativa sclerosi multipla della Fon-
dazione Don Gnocchi, che nel luglio 2009 ha
pubblicato sulla rivista Journal of Neurology,
Neurosurgery e Psychiatry, come coordinato-
re del progetto, un lavoro riguardante ['utiliz-
zo della risonanza magnetica nel monitorare
la progressione della malattia e per aumenta-
re la comprensione del meccanismo respon-
sabile dello sviluppo di disabilita permanenti
nella SM. Dopo aver trascorso un periodo di

Due ricerche targate FISM

Il progetto di ricerca condotto dal dottor Marco Rovaris e finan-
ziato da FISM nel 2009 con 55 mila euro ha una durata di 2 an-
ni e si intitola «Fisiopatologia del danno tissutale nella sclerosi
multipla progressiva: studio comparativo immunologico e di RM
rispetto a pazienti con malattia del motoneurone». Nel 2005, il
dottor Rovaris e il suo gruppo avevano ricevuto un finanziamen-
to dalla Fondazione di 45 mila euro per il progetto di ricerca di 2
anni dal titolo «Ruolo del danno tissutale e della riorganizzazio-
ne corticale nel limitare I'impatto clinico della SM: studio delle
forme benigne di malattia con RM funzionale e strutturalen.

formazione (1994/95) all'Institute of Neuro-
logy di Londra nel dipartimento diretto dal
professor W. lan McDonald, il dottor Rovaris
si € laureato in Medicina e specializzato in
Neurologia all'Universita degli studi di Mila-
no. Il suo punto di forza sono le ricerche sul-
la risonanza magnetica, focalizzate sulla va-
lidazione e sperimentazione di nuove tecni-
che di esame da applicare allo studio e cura
della sclerosi multipla, e ha al suo attivo im-
portanti pubblicazioni su autorevoli riviste
mediche internazionali, tra cui Brain, Neuro-
logy e Archives of Neurology. Nel 2004, per il
suo costante impegno sulla ricerca della SM,
ha ottenuto il Premio Rita Levi Montalcini.

Di che cosa si occupa nella

sua attivita di clinica e ricerca?
«Insieme ai colleghi dell'Unita operativa scle-
rosi multipla della Fondazione Don Gnocchi mi
occupo di assistenza a malati ricoverati per
riabilitazione e/o revisione della terapia medi-
ca, cosi come per diagnosi. Svolgo inoltre atti-
vita ambulatoriale e di gestione delle terapie
farmacologiche dispensate a domicilio o in re-
gime di day hospital. La mia attivita di ricerca
era e rimane di natura clinica, concentrata sul-
I'utilizzo della RM nello studio e monitoraggio
della malattia, ma con crescente interesse e
spazio per gli aspetti neuroriabilitativi e di cor-
relazione tra RM ed altri marcatori immunolo-
gici di severita/attivita della SM. Tutto cio & re-
so possibile dalla 'particolare’ atmosfera della
Fondazione, dove la collaborazione con i colle-
ghi fisiatri e immunologi € nata quasi sponta-
neamente e prosegue in un clima di piena
apertura e disponibilita reciprocan.

L'utilizzo della risonanza magnetica
¢ diventato sempre piti importante
per fare diagnosi di SM, ma
secondo lei la RM ci permettera
un domani di stabilire quali



11 dottor Rovaris con altri membri del team del Centro Sclerosi Multipla don Gnocchi

persone sono destinate alla
progressione e quali no?

« difficile fare previsioni senza correre il ri-
schio di creare false aspettative, ma non mi
sento di escludere che, in un futuro non cosi
lontano, le informazioni ottenute dalla RM,
insieme a quelle cliniche, possano e debbano
aiutare il neurologo a disegnare un «profilo»
della persona con SM che lo aiuti a valutare
i rischi di progressione e a prendere le sue de-
cisioni in maniera piu oculata. Mi preme co-
munque sottolineare che, laddove la RM ha
gia un elevato valore diagnostico nel singolo
paziente, qualunque valutazione dei reperti
in senso prognostico nasce dai risultati di
studi di gruppo ed € quindi gravata da un
margine di incertezza. Proprio per questo
parlerei di indicazioni da valutare sempre e
comunque nel contesto clinico e senza prete-
sa di assolutezzan.

A volte le persone con SM riferi-
scono di percepire peggioramenti
della loro sintomatologia ma di
non aver avuto pegg10rament1
alle immagini di risonanza, perche?
«Questo aspetto, ben noto soprattutto alle
persone con forme di SM progressiva primaria
o secondaria, dipende dal limite intrinseco al-
le immagini di RM, incapaci di valutare |'avan-
zamento del danno all'interno delle lesioni gia
visibili, delle zone di sostanza grigia corticale e
del tessuto «apparentemente normale». Gi stu-
di con tecniche di RM quantitativa ci hanno
insegnato che questi sono i meccanismi che,
gia a partire dalle prime fasi della malattia,
possono essere responsabili di peggioramenti
clinici ‘inspiegabili’ basandosi sulla stabilita del
carico lesionale e sulla assenza di lesioni atti-
ve visibili con metodiche tradizionalin.

Ci puo spiegare per quale motivo
¢ importante la ricerca condotta

nell’ambito delle forme progressive
di SM attraverso I'utilizzo

di risonanza magnetica?

«Le forme progressive di SM sono purtroppo
ancora escluse dal beneficio delle terapie gia
ampiamente utilizzate nelle forme a remissio-
ni e recidive, dall'interferone al natalizumab.
Per questo motivo dobbiamo e vogliamo impa-
rare sempre di piu sulle loro peculiarita. La RM
quantitativa, anche applicata insieme ad altre
metodiche di laboratorio nel contesto di studi
multiparametrici, rimane uno strumento in
grado di fornirci con buona approssimazione
informazioni misurabili sui vari aspetti di dan-
no tissutale e in particolar modo sul danno
della sostanza grigia e sulle caratteristiche
della neurodegenerazione in rapporto alla
scarsita di inflammazione, tutti aspetti che si
pensa giochino un ruolo preponderante nel
‘guidare’ la fase progressiva della SM.

Quali ripercussioni pratiche
potranno avere i chiarimenti
ottenuti da queste ricerche?

Un primo obiettivo & validare strumenti (nel
senso di misure di RM) da utilizzare per valu-
tare I'efficacia di future terapie sperimentali
per le forme progressive di SM, data la diffi-
colta di utilizzare i parametri tradizionalmen-
te applicati ai trial clinici delle forme a re-
missioni e recidive, che, come gia detto, sono
poco sensibili alla evoluzione del danno che
caratterizza la SM progressiva. In seconda
istanza, e con tutte le difficolta e cautele del
caso, ottenere alcune di quelle indicazioni da
me gia menzionate per aiutare il neurologo in
una valutazione piu precisa e affidabile della
situazione delle singole persone a scopo pro-
gnostico. E probabile che piti di uno studio
sara necessario per questo scopo, ma l'impor-
tante ¢ farsi trovare pronti ad arricchire i pro-
pri punti di vista con nuovi elementi, una vol-
ta comprovata la loro validita. _ Grazia Rocca

-
La tecnica
di RM potrebbe
aiutare
a definire
il profilo
del paziente
e i rischi cui
va incontro



Al via il dialogo
fra ministro

della Salute e
associazioni.
Qualche risultato
raggiunto, ma

il Governo diserta
la manifestazione
di Fish e Fand
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Una Commissione ministeriale per rivedere i cri-
teri di accertamento dell'invalidita. E uno dei ri-
sultati raggiunti dall'incontro che si € svolto il 20
ottobre scorso a Roma fra il ministro della Salu-
te, delle politiche sociali e del lavoro Maurizio
Sacconi e i membri delle associazioni del mondo
della disabilita, rappresentati in particolare da
Federazione Italiana Superamento Handicap (FI-
SH) e Federazione Associazioni Nazionali Disabi-
li (FAND). Gia preannunciato alla 3° Conferenza
nazionale sulle politiche per la disabilita di Tori-
no, il dibattito € stato serrato, alla ricerca di pun-
ti di incontro non sempre reperibili.

FISH e FAND hanno in particolare sottolineato
I'inadeguatezza della pensione di invalidita ed
evidenziato le conseguenze deleterie dovute ai
tagli, soprattutto nelle Regioni commissariate,
sulle prestazioni sanitarie, tra cui quelle essen-
ziali della riabilitazione. Ma il ministro, pur con-
dividendo l'importanza delle preoccupazioni
evidenziate, non ha potuto far altro che ribadi-
re la difficolta ad assumere impegni a breve
termine, date le incompatibilita economiche
del momento e la necessita di riforme che ri-
collochino le risorse esistenti. Piuttosto € emer-
sa, da parte del ministero, la chiara volonta di
colpire gli sprechi.

FISH e FAND hanno messo sul tavolo anche
I'applicazione della Legge sul collocamento del-
le persone con disabilita (Legge 68/99). Presen-
tando diversi esempi di buone prassi sul collo-
camento mirato, le due Federazioni hanno sot-
tolineato I'importanza di migliorare gli stru-
menti per fare incontrare domanda e offerta. In
questa scia, una buona notizia ha fatto seguito
all'incontro: una Nota del 22 novembre da par-
te della Direzione generale del mercato del la-
voro ha chiarito che il recente blocco delle as-
sunzioni nella Pubblica amministrazione non ri-
guarda quelle riservate alle persone con disabi-
lita. Un punto di passaggio fondamentale, se-
condo le due Federazioni, € legato alla revisio-
ne dei criteri di accertamento dell'invalidita.

Sacconi al riguardo ha annunciato I'apertura di
una Commissione ministeriale per I'aggiorna-
mento delle tabelle e delle norme delle valuta-
zioni medico legali, che vedra coinvolti anche
Inps e ministero del Tesoro.

Sullo spinoso problema del taglio delle risorse
per le politiche della disabilita si sono aperti, in-
fine, alcuni spiragli. C'¢ l'intenzione di utilizza-
re una parte degli introiti previsti attraverso lo
«scudo fiscale» per un incremento, gia dal 2010,
del Fondo per le politiche sociali. Nel mese di
novembre € stato inoltre raggiunto un accordo
fra Stato e regioni per incrementare di 2,4 mi-
liardi il Fondo sanitario nazionale per il 2010. Le
risorse disponibili ammontano cosi a 106,2 mi-
liardi (+2,8 miliardi rispetto alla proposta ini-
ziale del Governo). Per il 2010 I'accordo preve-
de anche di rifinanziare con 400 milioni di eu-

ro il Fondo per la non autosufficienza. Su tutti
questi nodi, sul rinnovo del Nomenclatore tarif-
fario di protesi e ausili, sul sostegno ai progetti
di Servizio civile e su altri fronti caldi il 3 di-
cembre a Roma si € svolta una grande manife-
stazione in occasione della Giornata interna-
zionale delle persone con disabilita. Indetto da
FISH e FAND, il raduno ha visto la partecipazio-
ne di una vera folla. Molti anche i parlamenta-
ri, ma praticamente assente, come gia era a
successo a Torino, il Governo, che si € limitato a
inviare un messaggio scritto del sottosegretario
alla Presidenza del Consiglio Gianni Letta e del
ministro per la Pubblica amministrazione Rena-
to Brunetta. _ Valeria Berio
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SM progressive:
una stida per la ricerca
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Sono le forme piu invalidanti e complesse di SM,

le piu difficili da gestire. Per questo, anche se sono rare,
la ricerca € al lavoro. Il primo obiettivo? Trovare farmaci efficaci
e migliorare la qualita di vita _ Grazia Rocca



SM progressive: una sfida per la ricerca

Forme progressive:
dalla diagnosi al trattamento

Sintomi costanti e peggioramenti piu 0 meno veloci. Cosi si presenta la SM

nelle sue forme piu invalidanti. L'assenza di farmaci specifici complica le cose,

ma oggi la ricerca € impegnata in diversi studi

Cosa sono le forme
progressive?

Alcune persone con SM, raccon-
tando la loro malattia, descrivo-
no sintomi costanti, sempre pre-
senti, a volte con peggioramenti
piu 0 meno veloci. Queste perso-
ne in genere non riportano mai
dei periodi di benessere, cio¢ di
assenza completa dei sintomi,
cosa che invece caratterizza le
forme di SM recidivanti remit-
tenti. In altre parole in questi ca-
si non siamo in presenza di veri e
propri episodi acuti (recidive) ma
di un progressivo peggioramen-
to: si parla allora di forme «pro-
gressive» di SM. Al suo interno,
la SM progressiva puo essere an-
cora distinta tra forme «prima-
riamente progressive» (SM-PP) e
forme «secondariamente pro-
gressive» (SM-SP), a seconda del
momento in cui la progressione
ha inizio. Se la malattia esordi-
sce con sintomi graduali a pro-
gressione lenta si parla di forme
primariamente progressive, se
invece l'avvio della progressione
segue un primo periodo di ma-
lattia caratterizzato da ricadute
e remissioni (forma recidivante-
remittente, SM-RR), siamo in
presenza di forme secondaria-
mente progressive. Circa il 10%
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delle persone con SM presenta
una progressione fin dall'esordio
della malattia e arriva ad avere
alti livelli di disabilita e sintomi
molto complessi. Alcune di que-
ste persone potranno avere una
SM che progredisce piu rapida-
mente, causando in breve tempo
una maggiore disabilita, mentre
altre potranno avere un anda-
mento piu lento. Esistono infine
forme progressive molto rare, e
anche molto aggressive, come la
SM di Marburg, caratterizzata da
un rapidissimo aumento della di-
sabilita.

Le persone sono generalmente
considerate gravemente malate
se presentano limitazioni nella

mobilita e se sono presenti allo
stesso tempo sintomi diversi e
complessi. Da un punto di vista
sociale cio significa che le perso-
ne con SM-PP piu spesso degli
altri diventano dipendenti da al-
tre persone «caregiver» non solo
per le cure ma anche per le atti-
vita di tutti i giorni.

Le persone con SM-PP hanno al-
I'esordio un'eta media piu alta
rispetto a coloro che presentano
da subito la malattia con ricadu-
te e remissioni. In questi casi,
inoltre, le manifestazioni clini-
che delle forme PP suggeriscono
un prevalente coinvolgimento
del midollo spinale rispetto a
quello cerebrale.



Tra i sintomi che si possono ma-
nifestare vi sono per esempio il
dolore, i disturbi vescicali e inte-
stinali, oltre a problemi motori
tra cui la ridotta mobilita, la spa-
sticita, i disturbi della degluti-
zione e della comunicazione e il
tremore. Ognuno di questi sinto-
mi pud manifestarsi anche nelle
forme RR, ma nelle forme pro-
gressive, nella maggior parte dei
casi, questi disturbi si combina-
no insieme. La situazione quindi
spesso € complessa da affrontare
e gestire; per tali motivi occorre,
piu che in altri casi, la presenza
di un'équipe interdisciplinare
non solo neurologica, ma anche
riabilitativa, che prenda in carico
la persona per operare in siner-
gia e per cercare di ottenere la
miglior gestione possibile dei
sintomi e garantire alla persona
con sclerosi multipla una buona
qualita di vita.

Definizione

[l termine primariamente pro-
gressiva (PP) & stato usato ini-
zialmente nella letteratura
scientifica italiana e scandinava:
in sequito ¢ divenuta una chiara
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e ben definita definizione di ma-
lattia. Alcuni studiosi ritengono
che a causa delle diverse moda-
lita con cui colpisce e delle di-
verse caratteristiche di risonan-
za magnetica che presenta, la
SM primariamente progressiva
sia da considerarsi una condi-
zione (una malattia) completa-
mente diversa dalle altre forme
di sclerosi multipla. Tuttavia la
maggior parte degli studiosi ri-
tiene che piu probabilmente le
forme progressive e le forme RR
siano solo aspetti diversi della
stessa malattia.

Caratteristiche
fisiologiche

Le lesioni tissutali osservate nel-
le persone con SM-PP sono ca-
ratterizzate da una perdita di
oligodendrociti (cellule che co-
stituiscono la mielina) e una ri-
duzione nei meccanismi di ripa-
razione della mielina rispetto
agli altri tipi di sclerosi multipla.
L'inflammazione ¢ presente an-
che se meno marcata rispetto
alle forme recidivanti, con un
diffuso danno assonale nella so-
stanza bianca, responsabile del-

Progressione neurologica insidiosa

indicativo di sclerosi multipla (SM progressiva primaria)

Liquor positivo e disseminazione nello spazio dimostrata da:
e Presenza di 9 o piul lesioni T2 a livello cerebrale
- 2 0 piu lesioni a livello midollare
- 4-8 lesioni cerebrali e 1 lesione midollare
- potenziali evocative visivi positivi con 4-8 lesioni alla risonanza
- potenziali evocative visivi positivi con meno di 4 lesioni cerebrali piu 1 lesione midollare

Liquor positivo e disseminazione nel tempo dimostrata da:

e risonanza magnetica

e 0 progressione continua per 1 anno

la presenza di disabilita irrever-
sibili e progressive.

Rispetto alle altre forme di SM,
le informazioni sul profilo im-
munologico delle forme progres-
sive sono limitate. Viene riporta-
ta piu frequentemente una au-
mentata sintesi intratecale di
anticorpi (IgG) e la comparsa di
bande oligoclonali nel liquido
cerebrospinale approssimativa-
mente nel 90% delle persone
con SM-PP. | ricercatori stanno
cercando di individuare gli
aspetti immunologici caratteri-
stici di queste forme ma fino ad
0ggi non sono stati evidenziati
pattern caratteristici per diffe-
renziare le forme primariamente
progressive dalle altre forme e
pertanto sono oggetto di ricer-
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che specifiche.

Le persone con SM-PP hanno di-
sabilita che aumentano nel cor-
so del tempo e nonostante cio
presentano meno anomalie ce-
rebrali alla risonanza magnetica
rispetto alle persone con altri ti-
pi di SM. Le persone con SM-PP
presentano spesso una marcata
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discrepanza tra l'attivita di ma-
lattia rilevata alla risonanza
magnetica e la disabilita pre-
sentata. Inoltre le lesioni evi-
denziate sono piu piccole di
quelle osservate in altri casi. Le
immagini di risonanza magneti-
ca mostrano poi che le persone
con SM-PP, rispetto a quelle con
altre forme, hanno meno fre-
quentemente lesioni captanti il
mezzo di contrasto e un minor
numero di nuove lesioni in for-
mazione. Tuttavia € impossibile
determinare il tipo di SM solo
con le immagini di risonanza
magnetica, dato che queste
cambiano da persona a persona.
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Una spiegazione probabile per
queste differenze ¢ data dal fat-
to che la sclerosi multipla pri-
mariamente progressiva tende a
coinvolgere maggiormente il
midollo spinale, parte essenziale
del sistema nervoso per il con-
trollo di questa zona del corpo.
Questo potrebbe anche essere il
motivo per cui i sintomi alla ve-
scica, all'intestino e alle funzio-
ni sessuali a volte accompagna-
no i problemi alle gambe - da
queste parti del corpo si basano
anche pesantemente i messaggi
provenienti dal midollo spinale.

Caratteristiche cliniche

Le persone con sclerosi multipla
primariamente progressiva pos-
sono presentare molti sintomi
spesso combinati fra loro e que-
sta complessita rende spesso
difficile un'efficace gestione
della malattia. | diversi sintomi
possono essere distinti in prima-
ri, secondari e terziari. Si defini-
scono primari i sintomi causati
direttamente dalle lesioni della
malattia. Includono debolezza e
intorpidimento agli arti soprat-
tutto inferiori, tremore, dolori,
problemi di equilibrio, della ve-
scica, disfunzione intestinale e
disfunzione sessuale. Il sintomo
pil comune ¢ proprio la progres-
siva debolezza degli arti inferio-
ri con spasticita (paraparesi spa-
stica), che si verifica nell'80%
delle persone con SM-PP. Un al-
tro sintomo comune ¢ la diffi-
colta di coordinazione ed equili-
brio, conosciuta anche come
atassia, a causa del progressivo
coinvolgimento cerebellare, pre-
sente nel 15% delle persone.
Questi sintomi tendono a peg-
giorare gradualmente nel tempo
anche se vi possono essere feno-

meni di stabilizzazione in qual-
siasi momento.

| sintomi secondari sono invece
le complicanze che derivano
dalla presenza dei sintomi pri-
mari, come per esempio le infe-
zioni delle vie urinarie, che pos-
sono essere il risultato di proble-
mi vescicali. La scarsa mobilita
crea un maggior rischio di for-
mazione di lesioni cutanee (pia-
ghe da decubito) e infine i pro-
blemi di deglutizione possono
determinare infezioni respirato-
rie € malnutrizione. | sintomi
detti terziari sono rappresentati
dalle ripercussioni negative dei
primari e secondari sulle attivita
quotidiane, vita sociale e profes-
sionale, fino a complicanze di ti-
po psicologico. Per esempio, se
la persona non € piu in grado di
guidare o di camminare, potreb-
be non riuscire a mantenere il
lavoro. Lo stress e la tensione di
dover affrontare la sclerosi mul-
tipla possono cambiare spesso le
reti sociali e talvolta causare
anche rotture nei rapporti con
altre persone. Ma anche i distur-
bi fisici, come i problemi vesci-
cali o il tremore, possono indur-
re le persone a isolarsi. Infine la
depressione, piuttosto comune
nelle persone con SM, puo esse-
re considerata un sintomo pri-
mario o terziario, in quanto puo
essere causata dalla malattia
stessa o innescata dagli altri
sintomi.

Diagnosi

In genere la diagnosi di SM-PP ¢
clinica, si basa cioé sull'osserva-
zione dell'andamento della ma-
lattia. E percio importante ascol-
tare e raccogliere la storia della
persona e associare a questa esa-
mi strumentali come la risonanza
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Le forme
secondariamente progressive

Le forme secondariamente progressive (SP) sono uno stadio della malattia che si verifica
dopo un periodo di SM recidiva-remittente. Circa I'85% delle persone con SM ha all'esor-
dio una forma di SM-RR, ma dopo diversi anni una parte di queste persone nota che la ma-
lattia progredisce gradualmente e che non si verificano piu vere e proprie ricadute. A volte
puo capitare che la SM-SP sia diagnosticata come prima diagnosi, se per esempio la RR non
€ mai stata individuata prima. In media 15 anni dopo la diagnosi circa il 65% delle perso-
ne con SM-RR sviluppera una forma di SM-SP. Ci sono variazioni da caso a caso: alcuni svi-
luppano una secondaria prima e altri dopo molti decenni. In altre parole a un certo mo-
mento la SM provoca dei peggioramenti che si notano e si mantengono nel tempo: posso-
no essere molto lenti o piu veloci con variazioni da caso a caso.

Al momento non abbiamo un'idea chiara del perché alcune persone sviluppino una SM-SP
e altre no e si ipotizza anche un fattore genetico predisponente. Quello che sappiamo € che
due cose determinano un peggioramento della disabilita: il recupero incompleto dopo una
ricaduta e la graduale progressione. Da alcuni studi € emerso che gli uomini raggiungereb-
bero la forma progressiva prima delle donne, ma al momento non ci sono marker di labo-
ratorio o test specifici che permettano di differenziare tra la forma RR e SP. Alcuni studi sul
decorso naturale della malattia hanno evidenziato che dopo

5 anni dall'esordio della sclerosi multipla circa il
10% delle persone raggiunge uno stadio pro-
gressivo. Questa percentuale diventa del
25% dopo 10 anni e del 75% dopo 30 anni.

[l trattamento delle forme secondariamente
progressive comprende |'utilizzo dei tratta-
menti comunemente impiegati per le forme
a ricadute oltre alla gestione dei sintomi e
alla riabilitazione.

La diagnosi si basa essenzialmente sulla clini-
ca della malattia e le ricerche condotte in
questo ambito hanno I'obiettivo di individua-
re marker per aiutare la diagnosi, nuove tecni-
che di neuroimmagini che potrebbero aiutare a
sviluppare strategie per predire € monitorare il
decorso e scoprire le possibili cause della dege-
nerazione degli assoni.
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cercatori internazionali ha stabi-

magnetica e I'esame del liquor.
Alcuni sintomi e la loro graduale
progressione sono poi piu carat-
teristici per questa forma rispet-
to alle altre. Tra questi ricordia-
mo la paraparesi e l'instabilita.
L'esame obiettivo neurologico
dovrebbe rilevare anomalie al

cervello o al midollo spinale, per
esempio paraparesi spastica, se-
gno di Babinski, aumento dei ri-
flessi (iperiflessia). Per aiutare i
neurologi a diagnosticare la SM e
fornire dei criteri per arrivare a
una distinzione tra forme pro-
gressive e non, un gruppo di ri-

lito e pubblicato nel 2001 i «cri-
teri diagnostici di McDonald»,
successivamente aggiornati in
base a ulteriori studi nel 2005
(vedere tabella 1). Nonostante
ci0 puo capitare che si arrivi a
una diagnosi di forma primaria-
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mente progressiva solo dopo al-
cuni anni, € questo pu0 essere
causa di notevole stress non solo
per la persona direttamente inte-
ressata ma anche per i familiari:
per accelerare i tempi di indivi-
duazione delle forme della SM
sono in corso ricerche basate su
nuove tecniche di risonanza.

Lo stato della ricerca

Le persone con sclerosi multipla
primariamente progressiva sono
circa il 10% di tutte le persone
con SM. Questa forma di SM ¢
particolarmente invalidante e
complessa da gestire. Per questo,
nonostante il numero di persone
coinvolte sia minore rispetto alle
altre forme, le ricerche in questo
settore negli ultimi anni sono au-
mentate e hanno come obiettivi
fondamentali la comprensione
dei meccanismi alla base della
SM-PP e che determinano un de-
corso diverso dalle altre forme e

sviluppare trattamenti innovativi
in grado di ritardare la progres-
sione, oltre a sviluppare terapie
sintomatiche in grado di gestire
sempre meglio i disturbi di queste
persone nell'ottica di migliorarne
la qualita di vita.

Al momento non vi sono farmaci
specifici per le forme primaria-
mente progressive, questo per-

ché i trattamenti approvati e im-
piegati al momento per la SM
hanno altri obiettivi, come la ri-
duzione dell'inflammazione, e
pertanto non agiscono nell'am-
bito dei processi degenerativi.
Per ottenere dei miglioramenti
nella qualita di vita delle perso-
ne con SM-PP anche in assenza
di terapie di base si deve percio

Glossario

Piaga da decubito

Una piaga da decubito € una le-
sione della cute che a seconda
della gravita puo anche arrivare a
interessare il derma e gli strati
sottocutanei, fino a raggiungere
negli stadi piu gravi i muscoli e le
ossa. Le piaghe da decubito sono
causate da pressione esercitate
sulla pelle in maniera eccessiva e
per un tempo molto lungo. Per af-
frontare e gestire al meglio que-
ste situazioni sono fondamentali i
consigli del fisioterapista e del-
I'infermiere.

Caregiver

La parola inglese caregiver si-
gnifica «persona che presta le
cure». Nella realta di tutti i gior-
ni ¢ la persona che, in ambito
domestico, si prende cura di un
soggetto non autonomo, e spes-
so si tratta di un familiare. Pren-
dersi cura di qualcuno tuttavia
un impegno serio, e anche il ca-
regiver pud avere bisogno di
aiuto e sostegno.

EDSS - Scala

Expanded Disability Status Scale
(Scala di Invalidita Espansa) é
una scala che ha lo scopo di va-
lutare il livelli di disabilita delle
persone con sclerosi multipla.

Trova applicazione da O, corri-
spondente a un esame neurologi-
co normale, a 10. All'interno con-
templa livelli intermedi e sempre
maggiori di invalidita. Il punteg-
gio si ottiene sommando i pun-
teggi parziali dei diversi sistemi
funzionali legati all'attivita del
sistema nervoso (piramidale, ce-
rebellare, sfinterica eccetera).
L'EDSS ¢ largamente utilizzato in
tutti i centri SM, dato che con-
sente una piu agevole valutazio-
ne dell'evoluzione della malattia
e permette inoltre di verificare
I'efficacia della terapia in atto.
Trova applicazione anche per la
prescrizione degli interferoni
(nota 65). Tale scala non ha nul-

22



ricorrere al trattamento sinto-
matico, insieme alla promozione
dell'autonomia della persona e
del suo benessere generale. Nel
corso degli ultimi anni sono sta-
ti sperimentati senza grande
successo farmaci immunomodu-
lanti come gli interferoni beta, il
glatiramer acetato e anche gli
immunosoppressori. In partico-
lare ricordiamo uno studio da-
nese e inglese (pubblicato nel
1988) sull'azatioprina condotto
su 51 persone con forme pro-
gressive: I'analisi dei dati aveva
evidenziato l'assenza di effetti
significativi nelle persone che
avevano una SM-PP con esordio
progressivo dall'inizio. Risultati
incoraggianti ma non statistica-
mente significativi erano stati
ottenuti nel 1995 in uno studio
condotto sul metotrexate con
un basso dosaggio del farmaco
nelle forme progressive. Nel
2002 uno studio retrospettivo
sull'utilizzo del ciclofosfamide

RICERCA MEDICINA

in endovena e metilprednisolo-
ne in 490 persone con forme
progressive aveva evidenziato
che il 73,5 % delle persone con
SM-PP aveva avuto una stabiliz-
zazione della malattia per un
anno.

Al 2003 risale uno studio con-
dotto su 20 persone con forma
progressiva, di cui 7 trattate con
pirfenidone, un antifibrotico
orale con effetti immunomodu-
lanti. | soggetti sono risultati
clinicamente stabili per 12 mesi.
Successivamente ¢ stata valuta-
ta anche I'utilita delle immuno-
globuline in uno studio pubbli-
cato nel 2005, condotto in 231
pazienti con forme progressive,
comprese 34 persone con forme
PP. L'obiettivo dello studio era
ottenere la stabilizzazione della
progressione per 3 mesi valutata
con EDSS (Expanded Disability
Status Scale) e i risultati preli-
minare ottenuti avevano indica-
to effetti positivi.

Piu recentemente sono state
sperimentate anche nuove mo-
lecole e quindi nuovi approcci
terapeutici alle forme progressi-
ve, come per esempio gli anti-
corpi monoclonali tra cui il na-
talizumab, l'alemtuzumab e il
rituximab. In particolare nello
studio denominato Olympus
(pubblicato a ottobre 2009) i ri-
sultati hanno evidenziato che il
rituximab non sarebbe in grado
di ridurre il tempo di progressio-
ne della malattia. Altre moleco-
le con meccanismi di azione di-
versi, come la lamotrigina, sono
stati sperimentati anche con lo
scopo di promuovere la rimieli-
nizzazione o la riparazione del
danno.

Altri studi sono stati realizzati,
ma purtroppo vi sono state e vi
sono ancora in parte delle diffi-
colta nell'ambito della fase di
progettazione e realizzazione. In
particolare le caratteristiche cli-
niche atipiche della forma pri-

la a che vedere con le percentua-
li di invalidita attribuite dalle
commissioni mediche specifiche
e con validita medico-legale.

Marker

Tale termine viene utilizzato in
biologia per indicare una mole-
cola che identifica la presenza di
un determinato tessuto. Nel caso
del marker di patologia si inten-
de un «marcatore» che dovrebbe
essere prodotto e presente solo in
quella determinata malattia.

Multiple Sclerosis
Functional Composite

E un test standardizzato che per-
mette una valutazione quantita-

tiva di diverse funzioni, tra cui la
capacita di deambulare, la fun-
zionalita degli arti superiori e le
funzioni cognitive. Viene impie-
gato come strumento di valuta-
zione nell'ambito di studi clinici
nella SM.

Pattern

Puo essere definito come modello
di riferimento o esempio. Puo es-
sere utilizzato per indicare una re-
golarita che si osserva nello spazio
e/o nel tempo nel fare o generare
delle cose. L'uso di questo termine
si ritrova in diversi ambiti tra cui
quello medico per indicare carat-
teristiche che si ripetono in una
determinata patologia.
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mariamente progressiva ostaco-
lano il reclutamento e la pro-
grammazione di studi clinici. Ci
sono problemi anche nell'avere
persone partecipanti allo studio
con una diagnosi «certa» fin dal-
I'inizio, e a definire gli obiettivi
piu utili per lo scopo degli studi.
Nel caso delle forme progressive
I'obiettivo dello studio non potra
essere la diminuzione delle rica-
dute come nel caso della SM-RR,
ma dovranno essere valutate le
variazioni sulla progressione del-
la malattia, comunemente valu-
tate tramite la EDSS. Tuttavia, in
considerazione del fatto che la
sua sensibilita € scarsa soprat-
tutto quando la progressione del-
la malattia € graduale e si verifi-
ca per piccoli cambiamenti clini-
camente significativi, tale scala
spesso non risulta idonea. Per
questo motivo dovrebbero essere
impiegati altri mezzi di valuta-
zione, come per esempio la Mul-
tiple Sclerosis Functional Com-
posite, che riunisce in sé la valu-
tazione degli arti inferiori e supe-
riori, delle funzioni cognitive e ri-
sulta piu sensibile dell'EDSS.

Nonostante vi siano quindi delle
difficolta oggettive a realizzare
tali ricerche, segnaliamo che al
momento sono in corso di realiz-
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ci, tra cui:

¢ studio in doppio cieco di fase
I/ll su una molecola simile al
coenzima Q10 (idebenone),
comune supplemento dieteti-
co che sarebbe in grado di li-
mitare i processi di demieli-
nizzazione e la morte delle
cellule cerebrali. Il termine
della raccolta dei dati € previ-
sto per la meta del 2015.

e studio di fase Il con fingoli-
mod (INFORMS), allo scopo di
valutare l'attivita di questo
farmaco innovativo nel rallen-
tare la progressione della ma-
lattia. Saranno coinvolte circa
654 persone con SM primaria-
mente progressiva e il termine
previsto per la raccolta dei da-
ti € meta 2013.

e studio con una nuova moleco-
la sunfenone che avrebbe
proprieta antiinflammatorie
ma anche neuroprotettive, il
termine previsto per la raccol-
ta dei dati € fine 2012.

e studio sulla sinvastatina, mo-
lecola impiegata per abbassa-
re il colesterolo nelle forme
secondariamente  pro-
gressive, la raccolta dati
dovrebbe terminare a
settembre 2010.

® studio di fase Ill con te-
riflunomide (TEMSO)
condotto su diverse
forme di SM, tra cui la
recidivante remitten-
te, la secondariamen-
te progressiva e la
progressiva con ricadu-
te. Le persone che parte-
ciperanno saranno cir-
ca 1.080, suddivise ;
in tre gruppi di trat- <
tamento. La conclu-
sione dello studio € pre-

—_—m—

vista per il 2010.
studio di fase | che prevede
I'associazione tra interferone
beta-1b e tacrolimus, farma-
CO immunosoppressore impie-
gato per evitare il rigetto post
trapianto, nelle persone che
non hanno risposto ad altri
trattamenti precedenti.
studio di fase | con natalizu-
mab somministrato per via
sottocutanea o intramuscola-
re in persone con forme pro-
gressive di SM, la raccolta da-
ti € prevista per gennaio 2010.
studio di fase | sul trapianto di
cellule staminali autologhe
mesenchimali in persone con
varie forme di SM, |a raccolta
dei dati € prevista per la fine
del 2013.

studio di fase Ill di confronto
tra la somministrazione men-
sile di ciclofosfamide per via
endovenosa rispetto al tratta-
mento con corticosteroidi. La
previsione della raccolta dati ¢
per luglio 2011. +
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1 bisogni delle persone con SM
al centro di un’indagine

Una ricerca dell’Associazione fa il punto sulle esigenze di chi vive con la SM.

Al primo posto c'e la richiesta di riabilitazione, ma le risposte delle istituzioni

sono ancora insufficienti _ di Davide Gaggi

er arrivare alla piena in-
clusione sociale di tutte le
persone con disabilita, €
necessario come prima
cosa individuarne i bisogni, identifi-
care i percorsi emarginanti e, dove
esistono, le buone prassi con cui la
societa li affronta. In quest'ottica, nei
mesi scorsi I'AISM ha awviato un du-
plice lavoro di ricerca. Da una parte
sono stati raccolti e analizzati piu di
45 piani socio-sanitari locali. In pa-
rallelo I'Associazione ha attivato uno
specifico progetto di monitoraggio
sui bisogni delle persone con SM, i
cui dati saranno il primo passo per la
costituzione di un osservatorio per-
manente sui diritti e le necessita
connesse alla SM. L'Associazione, in
particolare, ha distribuito 5515 que-
stionari nei quali € stato chiesto alle
persone con SM di segnalare quali
siano stati i principali bisogni e le
difficolta affrontate nell'ultimo anno,
quali le richieste effettuate al riguar-
do e quali le risposte ottenute dalle
istituzioni dei propri territori. Al que-
stionario hanno risposto 2588 perso-
ne, di cui 1773 donne (68,8%) e 815
uomini (34,2%).
Sono almeno di tre tipi le ragioni che
hanno spinto I'Associazione a dare
impulso a queste ricerche. Anzitutto
va sottolineato che ancora oggi non
e per nulla semplice sapere chi siano

e come vivano le persone con disabi-
lita. Questo vale a maggior ragione
per chi vive con la sclerosi multipla,
dove i progressi degli studi e 'utiliz-
zo precoce delle terapie producono
continui cambiamenti delle necessita
per un‘alta qualita di vita, che oggi €
realmente possibile. Non bisogna di-
menticare, in secondo luogo, che la
riforma federalista del titolo V della
Costituzione ha attribuito alle Regio-
ni il potere legislativo per I'ambito
socio-sanitario: diventa fondamen-
tale, dunque, capire nel dettaglio co-
me a livello locale si risponda ai biso-
gni delle persone. C'¢, infine, una ra-
gione piu generale per un serio impe-
gno di indagine e si trova nella sfida
proposta dalla Convenzione ONU ap-
provata lo scorso anno: per la prima
volta sara obbligatorio per gli Stati
monitorare le proprie politiche sulla
disabilita e renderne conto attraver-
so un rapporto periodico. Per questo
e utile, sin d'ora, avere a disposizione
strumenti di monitoraggio e dati
chiari che consentano di migliorare
realmente le politiche in essere.

| dati raccolti sinora dall'AISM saran-
no analizzati con cura nei prossimi
mesi e ne daremo piu avanti un ren-
diconto dettagliato. Il quadro com-
plessivo che emerge, a colpo d'oc-
chio, indica la presenza di bisogni di-
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versificati per genere, fasce di eta e
livello di autonomia posseduta, dove
il vero problema € che dalle istituzio-
ni territoriali o non si sono ottenute
risposte oppure si sono ricevute ri-
sposte insufficienti. Per limitarci a
un'esemplificazione significativa, il
filo rosso dei bisogni maggiormente
indicati tanto dagli uomini come
dalle donne sta nella riabilitazione.
Ebbene: solamente la meta circa di
coloro che hanno richiesto la riabili-
tazione I'na effettivamente ottenuta
e, tra chi ne ha fruito, il 70% I|'ha
giudicata insufficiente.

Si evidenzia, complessivamente, I'ur-
genza di implementare ulteriormen-
te le azioni di monitoraggio dei biso-
gni e delle richieste e, soprattutto, di
affermazione dei diritti di tutte le
persone con SM. +
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Si allarga agli psicologi

la cultura dell’interdisciplinarita

1120

09 ¢ stato I'anno d'awvio per il progetto triennale destinato a migliofaré il

ruolo

degli psicologi nella SM. Tre gruppi di lavoro e il Convegno nazionale

dello scorso novembre sono i primi passi del percorso _ di Daniele Granato

anto la letteratura scien-

tifica quanto l'esperienza

quotidiana dimostrano

come sia essenziale per
le persone con SM trovare un ade-
guato supporto psicologico che aiuti
ad affrontare le malattia, sia nel mo-
mento della diagnosi sia durante il
decorso. Con questa consapevolezza,
I'Associazione ha deciso di dedicare
lo specifico Progetto «Rete psico-
logi» a una figura cosi determinante,
con |'obiettivo principale di formare
in tre anni (dal 2009 al 2011) il nu-
cleo di una rete permanente di spe-
cialisti dedicati alla SM che, coin-
volgendo Centri clinici e Sezioni,
favorisca confronto e scambio di

esperienze. Si creeranno cosi buone
prassi e una «cultura comune» che
generino un approccio alla SM con-
diviso e uniforme in tutti i territori.
L'importanza dell'obiettivo di «messa
in rete» degli psicologi dedicati alla
SM e la necessita di potenziare
quanto attualmente in essere ha tro-
vato piena conferma nell'indagine
conoscitiva che I'Associazione ha av-
viato nel 2009 presso Sezioni e Cen-
tri clinici. Da una parte ¢ risultato in-
fatti che, su 53 Sezioni che hanno
aderito all'indagine, sono ben 42
quelle che, senza sostituirsi alle
strutture pubbliche, sono impegnate
a garantire |'apporto continuativo di
questa professionalita alle persone

Infermieri in convegno a Napoli

La Societa Infermieri Sclerosi Multipla ha vissuto il suo 5° Convegno naziona-
le a Napoli, Hotel Royal Continental, il 14 e 15 novembre 2009. All'appunta-
mento annuale, realizzato col contributo di Biogen Dompé e di Cariparma, era-
no iscritti 108 infermieri provenienti da tutta Italia. Tra i temi affrontati la va-
lutazione dello stress nell'operatore sanitario e il «nursing case managementn.
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con cui sono in contatto. Diversa-
mente i Centri clinici, quando forni-
scono il servizio, non riescono facil-
mente ad assicurare una presenza
strutturata dello psicologo entro
quell'ottica di interdisciplinarita che
per I'AISM & da sempre il nodo es-
senziale per una presa in carico ef-
ficace. Per le persone con sclerosi
multipla € fondamentale infatti
avere a disposizione neurologi, in-
fermieri, fisioterapisti, assistenti so-
ciali e psicologi che, operando in
modo interdisciplinare, siano un ri-
ferimento efficace e competente. Per
questo I'Associazione continua a far
crescere una rete sempre piu com-
pleta di alleanze con tutti gli opera-
tori socio-sanitari e i Centri clinici
per la SM, implementando costan-
temente i progetti e i percorsi rea-
lizzati per e con gli operatori socio-
sanitari. Molti i passi sin qui
effettuati e le realizzazioni messe in
campo. Per promuovere la profes-
sionalita dell'infermiere specializ-
zato nella cura della SM, dal 2003 &
attiva la Societa Infermieri Sclerosi
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Multipla (SISM). Per gli infermieri e
i fisioterapisti, inoltre, I'Associazione
ha dato vita al Master di Il livello in
«Gestione del paziente con sclerosi
multipla», di cui & attualmente in
corso la seconda edizione. Cruciale ¢
il «Progetto Teamn, destinato a for-
mare équipe composte da neurologi,
infermieri e psicologi di Centri clinici
di diverse regioni italiane. Il secondo
ciclo del progetto, che coinvolge due
Centri operanti in Veneto e Calabria,
€ iniziato lo scorso dicembre.
AISM, inoltre, gestisce direttamen-
te quattro Centri riabilitativi a Ge-
nova, Padova, Rosa-Vicenza e Ao-
sta, che operano a tutto campo in
ottica interdisciplinare. Dal 2008
viene poi pubblicata «<SMéquipen, la
rivista dell'Associazione dedicata a
tutti gli operatori socio-sanitari. Per
i neurologi ¢ stata redatta anche la
«Guida per la valutazione medico-
legale della SM».

Il progetto «Rete psicologi» € quindi
I'ultima tessera di un mosaico sem-
pre piu completo. Oltre all'indagine
conoscitiva sulle risorse in campo,
nel 2009 il progetto ha dato vita a
tre focus group rispettivamente per
le persone con SM, gli psicologi
delle Sezioni e quelli dei Centri cli-
nici, che hanno tracciato una
mappa dei bisogni reali delle perso-
ne, dei familiari e degli stessi opera-
tori. Un percorso che si € concluso il
12 e 13 novembre scorsi, con un
convegno a Genova, premessa per
lo sviluppo delle attivita 2010.
Settanta gli psicologi partecipanti,

provenienti in maniera equamente
distribuita dai Centri clinici e dalle
Sezioni AISM. Sicuramente un buon
numero, la pietra angolare di quella
rete sempre piu ampia cui tende il
progetto. Tra gli interventi, partico-
larmente prestigiosi sono stati quel-
li sulla sessualita nella SM, di Fred
Foley, da New York e di Stephen M.
Rao, di Cleveland, due dei piu noti
esponenti mondiali della neuropsi-
cologia. Rao, figura di riferimento
della storia della psicologia nella
SM, nella sua «lettura magistrale»
ha messo in evidenza come negli
ultimi 25 anni la neuropsicologia
abbia richiamato [attenzione sui
deficit di tipo cognitivo che possono
innestarsi nelle persone con SM e
ha presentato le relazioni tra le tec-
nologie delle neuroimmagini e i test
neuropsicologici di performance,
grazie ai quali si pud costruire una
migliore comprensione dei mecca-
nismi neurobiologici sottostanti alle
disfunzioni cognitive nella SM.
Molto apprezzato ¢ stato anche
I'intervento di Silvia Bonino, gia
professore ordinario di psicologia
all'Universita di Torino e lei stessa
persona con SM. La Bonino, forte
del suo «doppio» punto di vista, ha
raccontato con efficacia come |l
nostro sviluppo personale continui
lungo tutta la vita. E noi stessi ne
siamo i primi protagonisti. Per que-
sto, quando si incrocia una malattia
cronica come la sclerosi multipla,
diventa essenziale incontrare chi
aiuti ad accettarla, a trovare un

senso alla vita con la malattia, a
riorganizzare la propria identita. Gli
psicologi del Convegno hanno
mostrato grande aderenza al per-
corso iniziato con I'AISM e hanno
sottolineato che i tre anni del pro-
getto «Rete psicologi» dovranno
essere solo il primo momento, I'atto
costitutivo di un rapporto durevole
nel tempo, di un sostegno reciproco
che aiutera tutti a migliorare I'ap-
porto fornito alla qualita di vita
delle persone con SM.

Diversi gli impegni gia presi per il
2010. LAISM proporra due corsi di
formazione su argomenti individuati
dagli stessi psicologi che si sono
messi in rete con I'Associazione. Gli
psicologi si suddivideranno inoltre in

tre gruppi di lavoro, centrati sull'in-
dividuazione degli standard minimi
che ogni servizio locale deve avere,
sullo sviluppo di attivita di informa-
zione all'interno dell’AISM e sull'i-
deazione di progetti di ricerca per
psicologi sulla SM. Appuntamento a
novembre 2010 con il secondo
Convegno nazionale, per fare il
punto sulle mete raggiunte. +
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Grazie a

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Novartis Farma, per il Progetto «Rete Psicologi>.

Merck Serono, per il «<Progetto Team».

Facolta di Medicina e Chirurgia dell’Universita di Genova, Ggallery, Bayer
HealthCare — Bayer Schering Pharma, Merck Serono e Cariparma per il <Ma-
ster in gestione del paziente con SM».

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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AISM nominata agli Oscar
che premiano la trasparenza

[l premio promosso da Ferpi arriva a sequito dell'intenso lavoro dell'Associazione

e della sua Fondazione nel 2008. Riconosicuto in particolare l'avvio del piano strategico

(lungo sei anni) «Insieme per il nostro futuro» _ di Valentina Questa

on tiene conto della reci-
tazione, né della colonna
sonora o della sceneggia-
tura. Eppure € un premio
molto ambito, non dallo star system
ovviamente, ma dalle principali realta
economiche e sociali italiane, orga-
nizzazioni non profit incluse. Si trat-
ta dell'Oscar di Bilancio, premio pro-
mosso e gestito da Ferpi (Federazione

.
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stinzione. E quanto successo

relazioni pubbliche italiana), che da
50 anni a questa parte valuta la ren-
dicontazione economica, finanziaria
e sociale di piccole, medie e grandi
imprese, fondazioni bancarie, societa
di assicurazioni, bancarie e finanzia-
rie € organizzazioni non profit. Parte-
ciparvi dunque € un motivo di orgo-
glio, arrivare in finale un segno di di-

quest'anno ad AISM e FISM,
selezionate come finaliste dalla
giuria per I'Oscar 2009 relativamente
al Bilancio sociale 2008. Alla cerimo-
nia di premiazione al Palazzo Mezza-
notte di Milano, sede di Borsa ltalia-
na, Antonella Moretti, Direttore ope-
rativo AISM, e il Tesoriere AISM Fran-
co Giona, hanno ritirato la pergame-

Grazie a Kodak AISM é piu tecnologica

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Un prezioso scanner per arricchire Iarchivio informatico AISM. E il dono che I’Associazio-
ne ha ricevuto nel 2009 da Kodak, multinazionale leader nel campo della fotografia, cine-
matografia, stampa, cattura e trattamento dei documenti e delle immagini. «Voi premete
il bottone, noi facciamo il resto», aveva dichiarato nel 1888 George Eastman, il fondatore
dell’azienda. Una missione chiara, dunque: rendere semplici e accessibili a chiunque,
grazie alla tecnologia, processi complessi. E anche per ’AISM Kodak, attraverso la pro-
pria tecnologia, mantiene fede ai suoi obiettivi di qualita, affidabilita e semplificazione: lo
scanner «i 160» donato quest’anno rinnova I’analoga iniziativa del 2006, quando Kodak
offri al’AISM altri tre scanner. Ogni mattina, tutta la posta della Sede Nazionale, viene
scansionata e inserita in un archivio informatico. Basta poi «schiacciare un bottone» per
disporre immediatamente dell’intero flusso di documenti prodotto giorno dopo giorno. E
gestire cosi in maniera automatizzata ed efficiente i molti atti che passano per una realta
complessa come quella dell’Associazione. Kodak S.p.A., filiale italiana della Eastman Ko-
dak Company, ha sede centrale a Cinisello Balsamo (Mi), conta 180 dipendenti e un fattu-
rato 2008 che ammonta a circa 280 milioni di euro. Per informazioni: [www.kodak.com].
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na per la cate-
goria «Organiz-
zazioni non ero-
gative nonprofit».
A convincere la
giuria del premio

O_iiin;;h Bilanciq sono state la tra-

BNz 7 G " ffi

N(;)\{ Frogative Sparenza, affida-
onprofis bilita e la capacita

FINAL IS T di coinvolgere gli
2009

azionisti sociali. Ec-
co, nella sua inte-
rezza, la motivazione: «Le informa-
zioni economiche e sociali risultano
in efficace sinergia e permettono di
cogliere come le entrate siano state
impiegate per attuare la mission. Par-
ticolare cura € dedicata a rendiconta-
re con trasparenza il coinvolgimento
degli stakeholder, e la capacita dell'or-
ganizzazione di realizzare la mission
declinandola su ogni specifico
stakeholder e segnalando gli obiettivi
di miglioramenton. Il 2008 del resto &
stato un anno molto importante per
I'Associazione: ha visto infatti I'avio
del primo piano strategico di sei anni
«Insieme per il Nostro Futuro 2008-
2013» che ha portato all'esplicitazione
di nove obiettivi strategici, recepiti
nell'impostazione del Bilancio sociale
2008, per consentire di rendicontare il
contributo di ciascuna area funziona-
le al perseguimento del piano strate-
gico e quindi della missione. +



non solo profit

Piu qualita alla vita

con Ali Alip

er

Migliora la Vita!

Solo nel 2009 I'azienda leader nella grande distribuzione e i suoi clienti

hanno messo a disposizione di AISM 77mila euro. Risorse che sono servite

per finanziare la ricerca e le attivita di riabilitazione _ di Giada Elisi

li & Aliper «migliora la
vitan. Uno slogan che
per le persone con scle-
rosi multipla si sta
dimostrando ogni giorno piu vero.
Al punto che lo scorso 3 dicembre
I'AISM e la sua Fondazione, con il
Presidente Mario Alberto Battaglia,
hanno consegnato durante una
cerimonia ufficiale una targa di
ringraziamento al presidente del-
I'azienda, Francesco Canella, pre-
sente all'evento insieme al diretto-
re marketing Gianni Canella e al
responsabile marketing Massimo
Benetton. L'azienda padovana, lea-
der nella grande distribuzione con
80 punti vendita tra Veneto ed
Emilia Romagna, ¢ dal «2007 part-
ner fedele delllAISM e del suo
impegno nella ricerca e nella lotta
contro la SM - ha commentato
Francesco Canella -. E per noi
motivo di orgoglio riscontrare che
anche i nostri clienti hanno credu-
to ai progetti che abbiamo deciso
di sostenere, raccogliendo insieme
a noi, sinora, ben 120mila euro.
Insieme abbiamo raggiunto obiet-
tivi importanti e insieme vogliamo
continuare a persequirlin.
Alla cerimonia erano presenti
anche Stefano Cabianca, assessore
alle Politiche sociali di Rubano,
Arianna Gionini e Pietro Realdon,

dirigenti della ULSS 16 Padova,
Enrico Pavanetto, assessore al
Volontariato e associazionismo
della provincia di Padova e Raffaele
Zanon, consigliere della Regione
Veneto, a testimonianza del «forte
radicamento dell'azienda nel terri-
torio, non solo per la presenza
capillare, ma anche per il sostegno
a iniziative rivolte al sociale», come
ha spiegato il presidente Canella.
La giornata ¢ arrivata a conclusio-
ne di un anno importante: nel
2009, con l'iniziativa «Codice a
barre» (SM Italia 5/2009, Dossier
Settimana Nazionale) I'azienda e i
suoi clienti hanno messo a disposi-
zione oltre 77mila euro. E questi
fondi si sono rivelati preziosi:
hanno consentito di sostenere il
progetto di ricerca scientifica FISM
curato dal professor Vincenzo
Bronte presso I'Azienda ospedaliera
di Padova. Ma non solo.

Per i servizi di riabilitazione domi-
ciliare erogati dal locale Centro
riabilitativo AISM ¢ stato acquista-
to un ecografo portatile. In questo
modo sara possibile migliorare
ancora le prestazioni fornite a
domicilio e, piu in generale, far
crescere la qualita della vita delle
persone con sclerosi multipla di
Padova e provincia. Qualita della

Pianeta AISM

vita che € sostenuta anche dai ser-
vizi del Centro diurno AISM di
Villaguattera di Rubano: una parte
dei nuovi arredi del Centro, divenu-
to ancora piu accogliente, ¢ stata
acquistata col contributo dell'a-
zienda.

L'ultima novita frutto del sostegno
dei clienti di Ali & Aliper ¢ la crea-
zione del Gruppo sportivo della
Sezione di Padova, che si aggiunge
alle iniziative in cui vengono coin-
volte le persone con sclerosi multi-
pla, i soci e i volontari.

Una nuova occasione per vivere un
po' all'aria aperta, stare bene con
se stessi e con gli altri. In questo
modo, giorno dopo giorno, AISM e
Ali continuano coi fatti a costruire
un mondo che sia davvero libero

dalla SM. +




Dal Territorio

La societa civile
fa rete per FAISM

Sono sempre di piu le iniziative dei cittadini per sostenere le Sezioni:

dalla biciclettata al ristorante che apre solo per I'Associazione

A Verona la biciclettata
degli «Amici di Gigi»

Piu di mille persone hanno parteci-
pato, lo scorso autunno, alla bici-
clettata organizzata per I'AISM a
Cola di Lazise (Verona) dall'Associa-
zione «Amici di Gigi»n. Gigi era un
giovane con SM, venuto a mancare
9 anni fa. Da allora i suoi amici or-
ganizzano annualmente questo Me-
morial a lui dedicato. Grazie ai nu-
merosi partner della manifestazione
e alla sensibilita della gente del luo-
go, in questi anni sono stati raccolti
oltre 50 mila euro (8.300 solo nel
2009) per sostenere le attivita della
Sezione AISM di Verona. Con i fondi
ricevuti la Sezione potra presto ac-
quistare un nuovo pulmino attrez-
zato per il trasporto delle persone
con disabilita.

«Tutti per uno» e gospel
per la Sezione di Milano
Con una cena di gala all'Hotel dei
Cavalieri, la Sezione di Milano ha
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vissuto I'11 novembre scorso la
quinta edizione di «Tutti per uno,
attraverso cui ogni anno riunisce i
propri azionisti sociali per ringra-
ziare e presentare i risultati rag-
giunti, proponendo i nuovi progetti
e gli impegni necessari per farvi
fronte. Oltre 180 i presenti alla se-
rata, a testimonianza della crescita
costante della rete di rapporti di
una Sezione «trasparente e credibi-
len, come la definisce il Presidente
Franco Milesi. La serata ¢ stata an-
che l'occasione per festeggiare le
70 candeline del Vicepresidente
Nazionale Ippolita Loscalzo e soste-
nere la borsa di studio per la ricer-
ca intitolata a suo fratello Emiddio.
E il 14 dicembre, al Teatro Carcano
di Milano, «The Millennium Gospel
Sister», apprezzato gruppo ameri-
cano, ha incantato con il proprio
repertorio gospel le circa 750 per-
sone presenti al prestigioso evento,
promosso da Banca Generali a so-
stegno delle attivita di Sezione.

Solidarieta col sorriso

ad Aosta e Pordenone

Due serate all'insegna della comicita
hanno dato impulso al movimento
della SM, sensibilizzando e racco-
gliendo fondi per le Sezioni di Por-
denone e Aosta. Il duo comico «l Pa-
pu», lo scorso 7 novembre, ha riem-

pito I'Auditorium Aldo Moro di Cor-
denons con lo spettacolo «Non € mai
troppo tardi». | fondi raccolti servi-
ranno per potenziare i servizi della
Sezione di Pordenone, vicina all'a-
pertura di un Centro diurno locale. A
Saint Vincent sono stati i comici di
Zelig Teresa Mannino e Federico
Basso, il 12 dicembre, a proseguire
questa ideale staffetta della solida-
rieta «col sorrison.

Una cena «straordinaria»
per ’AISM di Sarzana
Un'apertura speciale per sostenere
I'AISM. E' la singolare iniziativa della
focacceria Francesco, appena fuori
Sarzana (SP): lo scorso 12 novembre,
nel giorno di chiusura, Francesco
Ricciardi e il suo staff hanno aperto
il ristorante e invitato la clientela a
una cena «straordinaria» a favore
della Sezione AISM di La Spezia: ol-
tre duecento gli avventori, locale
pieno, € un incasso di piu di 4 mila
euro. «E bello vivere in un territorio
dove ci sono persone che si rendono
conto che tutti abbiamo bisogno gli
uni degli altri», € il commento della
Presidente di Sezione Manuela Pe-
tacchi. «L'abbiamo fatto molto vo-
lentieri - ha aggiunto Ricciardi -.
Sarebbe straordinario se ogni risto-
rante, una volta all'anno, sperimen-
tasse un'iniziativa similen. +



Quando ricordare
significa agire per gli altri

Con una donazione all’/AISM la memoria di una persona

cara puo aiutare a costruire il futuro per tanti altri.

Come ¢ successo per Francesco _ di Silvia Lombardo

B | valore di una parola. Di un
pensiero. Raramente ci soffer-
I miamo su questi piccoli mo-
menti negli affanni della vita
quotidiana. Eppure sono loro, le pa-
role, gli squardi, i pensieri, le emo-
zioni insomma, che ci sostengono
proprio in mezzo a quegli affanni.
Quando una persona cara ci lascia,
magari prematuramente o - come
Spesso si prova - «ingiustamenten,
proprio quelle emozioni impalpabili
e «di tutti i giorni» diventano I'anco-
ra alla quale ci aggrappiamo per te-
nerla stretta a noi. E ci riusciamo
con il ricordo.
E la strada intrapresa dai genitori di
Francesco M., che hanno scelto di
effettuare la donazione in memoria
a favore della Fondazione ltaliana
Sclerosi Multipla, con un generoso
contributo alla ricerca scientifica. |l
ricordo, non impalpabile, di France-
sco contribuira a un progetto bien-
nale di ricerca in campo riabilitati-
vo («Valutazione e terapia median-
te robot nel trattamento del deficit

dell'arto superiore nella sclerosi
multipla: uno studio multi-centro,
randomizzato e controllato» del
dottor Claudio Solaro, presso I'ASL
3 Genovese, Dipartimento di Neu-
rologia di Genova).

Quando la realta ci lascia quindi
senza parole, possiamo in piccola
parte risollevarci dallo sconcerto,
coltivando l'idea di far nascere una
nuova speranza. Allora ecco il per-
ché del nuovo titolo di questa rubri-
ca, che vuole amplificare la memo-
ria di quanti scelgono di donare una
parte di sé e dei propri preziosi ri-
cordi con un'azione concreta, di
speranza per chi, come noi, continua
una dura lotta. Donarsi gli uni agli
altri, con parole, gesti e pensieri.
Creare un continuum nei nostri cuo-
ri che va oltre e mescola fra loro
gioia e dolore. +

orebori
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Nel 2009 piu di 300
donazioni ad AISM

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Donazioni in memoria. Piccole e grandi.
Nel solo 2009, per AISM sono state piu di
300 (con specifica segnalazione): per un
valore complessivo di oltre 100mila euro.
Una cifra importante, che ha permesso di
realizzare, o mettere in cantiere, alcune
delle attivita con cui I’Associazione
giorno dopo giorno affronta quella sfida
complessa che € combattere la sclerosi
multipla. Che si tratti di 20 euro o0 38.000,
infatti, ogni forma di generosita — da
sola 0 sommata ad altre — contribuisce a
finanziare la ricerca scientifica o fornire
servizi alla persona, dal garantire a un
giovane ricercatore di ricevere una borsa
di studio annuale al dotare una Sezione
di un automezzo attrezzato. Perché per
restituire a moltissimi giovani e donne —
i piu colpiti dalla patologia e dal suo im-
prevedibile ripresentarsi — il controllo
della propria vita, a livello fisico, ma an-
che emotivo, sociale e lavorativo, ’AISM
si muove su piul fronti: dall’erogazione di
servizi alla persona alla formazione di
operatori sociosanitari specializzati, dal-
I’'organizzazione delle attivita di consu-
lenza e informazione al continuo ap-
profondimento di studi e ricerche. Ogni
donazione rappresenta quindi una goc-
cia nel mare del complesso mondo di
attivita per una vita migliore con la scle-
rosi multipla, ma una goccia fondamen-
tale per chi ad esempio, nell’attesa che
la ricerca trovi una cura, pué essere co-
stretto a lasciare il lavoro per una dimi-
nuita autonomia, per chi non sa che esi-
stono agevolazioni fiscali o legislative
per spendere meno nell’acquisto di un
ausilio o nell’ottenere permessi di la-
voro. E per raggiungere obiettivi fonda-
mentali per gli oltre 58mila italiani con
SM, piccola o grande ogni donazione ci
fa sentire piu forti e meno soli.
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associazione
italiana

un mondo
libero dalla SM

Convocazione
Assemblea Generale AISM onlus

Ai sensi dell'articolo 21 dello Statuto Associativo, I'Assemblea Generale AISM onlus € convocata in via
ordinaria a Roma, presso il Centro Congressi Holiday Inn Rome West sito in Roma, S.S. 1, Via Aurelia, Km
8.400 - giovedi 15 aprile 2010 alle ore 23.45 in prima convocazione ed in seconda convocazione presso
la medesima sede il giorno venerdi 16 aprile 2010 con inizio dei lavori alle ore 18.30 sino al completa-
mento dell'ordine del giorno indicativamente previsto per le ore 10 della domenica 18 aprile.

Venerdi 16 aprile 2010

18.30-22.30  Apertura dei lavori
1. Nomina: a) Segretari/o Assemblea b) Commissione Verifica Poteri
c¢) Commissione Scrutinatrice e svolgimento operazioni verifica poteri

Sabato 17 aprile 2010

8.30-10.00 2. Prosecuzione e chiusura operazioni verifica poteri

10.00-14.00 3 Relazione di attivita annuale 2009

4. Rendiconto d'esercizio 2009

5.  Programma generale di attivita annuale 2010

6. Delibere ai sensi dell'articolo 26 dello Statuto AISM lettere f,g,I,m,n,0

7 Relazione di attivita triennale 2007-2010

8 Programma triennale di attivita associativa 2010 - 2013

9 Elezione per il triennio 2010 - 2013 di: a) Consiglio Direttivo Nazionale AISM
b) Collegio dei Sindaci AISM c) Collegio dei Probiviri AISM
c¢) Componenti del Consiglio di Amministrazione FISM ai sensi dell'articolo 5
dello Statuto FISM e degli articoli 54 e 55 dello Statuto AISM.

| Seqgi resteranno aperti dalle ore 15 alle ore 18. Sequiranno le operazioni di scrutinio.

15.00-18.00

Domenica 18 aprile 2010

9.30-10.00 10. Proclamazione dei risultati delle votazioni di cui al punto 9.
Seguira Convegno Scientifico fino alle ore 13. Il programma sara disponibile sul
sito e presso le Sezioni

La modulistica ed il regolamento per I'accesso alle cariche nazionali saranno disponibili nei tempi utili
presso le sedi delle Sezioni Provinciali e, in forma di estratto, nel sito internet associativo.

Centro Congressi Holiday Inn Rome West - S.S. 1, Via Aurelia, Km 8.400, Roma
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Arnoldo Mc

|

editore di idee

Nipote del grande editore, Arnoldo mescola da sempre ['attenzione verso i piu deboli

] ;i Lintervista

1 Mondadori:

con I'impegno culturale. Ci parla del suo legame con Alda Merini, del progetto

«Piccolo Fratello» e di una nuova collana editoriale _ di Giuseppe Gazzola

ncora un bar, per volare

in alto coi pensieri. Non

c'e come prendere un

caffe insieme per favo-
rire il libero flusso dell'anima e re-
galarsi le confidenze piu serie. Il
senso dei nostri passi quotidiani.
Altro che luogo del tempo scialac-
quato: il bar € «kairos», tempo ritro-
vato. Questa volta, a un tavolino in-
timo nel centro di Milano, ci aspet-
ta Arnoldo Mosca Mondadori. Tren-
totto anni, laureato in filosofia, Ar-
noldo lavora in campo editoriale,
televisivo e culturale. E nipote del
grande Mondadori, di cui porta il
nome. «Non sono milionario, pero:
vivo del mio lavoro, come tutti». Ma
basta sentirlo parlare un momento

per capire che non € semplicemen-
te «wno che lavora come tutti». E
una persona profonda, ama le sfide
che i piu evitano. Ha trovato una
propria «wvisione» e la seque. L'ulti-
mo approdo ¢ la creazione di una
nuova casa editrice, che porta il suo
nome, con la collana «Le arti». L'8
ottobre 2009 I'ha presentata nello
storico palazzo della Borsa di Mila-
no. Nel cuore degli affari hanno
fatto il loro ingresso quattro vere e
proprie opere d'arte: «Drammatur-
gien, «Scarti di cartan, «<Armonie» e
«ll terzo paradison. Libri preziosi, in
tiratura limitata. Dove, ogni volta,
tre artisti diversi elaborano una
propria opera originale come eco di
un tema comune.

In tempo di crisi economica, una
nuova collana editoriale. Perché?
Quale contributo possono dare I'e-
ditoria e I'arte, oggi, alla ricostitu-
zione di un tessuto sociale a misu-
ra d'uomo per tutti?

«ll tempo di crisi € il nostro terreno.
Non € casuale. Questa nuova casa
editrice intende farsi promotrice di
progetti culturali, umanistici e spiri-
tuali che restituiscano la complessita
dell'umano. Voglio essere un editore
di idee, prima che di prodotti. Porta-
re le arti in Borsa € stato un simbolo
coerente con questo desiderio: I'eco-
nomia, per non appiattire l'essere
umano su una sola dimensione, ha
bisogno di qualcuno che la stimoli a
ritrovarne la complessita magmatica.
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Le servono atti eretici, come il nostro,
per tenere viva la coscienza che esi-
stono anche altri modelli di scambio
tra le persone. Ci si scambiano prima
I pensieri, poi i prodotti e i guadagni.
Oggi alla nostra societa serve un
NUOVO umanesimon.

Come puo trovare la propria di-
mensione piu vera l'uomo che ha a
che fare col dolore e la malattia?
«Sul dolore non faccio nessuna teo-
ria, sarebbe svilente. Come, talora, le
prediche ai funerali. Ognuno di noi
ha una sua esperienza. E capitato
anche a me, nell'ultimo anno, di es-
sere coinvolto nei problemi dei miei
familiari. E ho scoperto, sulla pelle,
come il dolore produca una ferita, un
sanguinamento che, misteriosamen-
te, apre un abisso nuovo, non rag-
giungibile altrimenti. E una morte
quotidiana che fa anche rinascere
una persona nuovan.

Perché la notte & bella?

«Per me la notte, I'oscurita, le tenebre
sono fondamentali. Se non passi la
notte non trovi la luce. Il buio, anche
nell'esperienza mistica cristiana, € il
misterioso territorio di Dio. E I'annul-
lamento, il vuoto in cui puoi trovare
il tutto. Uno dei drammi del nostro
tempo ¢€ la paura della notte: ci sono
insegne, luci e neon ovunque. Saper
stare nella notte piu buia, invece, € la
condizione per la crescita spiritualen.
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Tu guardi con un certo fastidio al
mondo che si divide sempre ideolo-
gicamente in almeno due fazioni.
Cosa c'e oltre questo schema? Co-
me dare vita a una politica che
scorga € promuova un bene non fa-
zioso?

«ll problema serio della politica at-
tuale € questo suo essere sempre di
parte. Nessuno ha il coraggio di alza-
re lo squardo, di perdere qualcosa, di
trovare la ragione dell'altro. La poli-
tica non sa spogliarsi del potere. Ci
vorrebbe una politica nuda. Al servi-
zio della polis, degli interessi di tutti.
Quando guardi i politici negli occhi,
invece, vedi che non hanno la luce.
Scorgi occhi ottusi. Prova ad abbas-

sare il volume quando parlano in TV
e a studiarne solo le facce. Spesso ti
sembra di vedere dei cadaveri che
muovono le labbra. Certo, non sono
tutti cosi. Ci sono anche politici au-
tentici. Penso a Vincenzo Linarello,
presidente del Consorzio di coopera-
tive sociali calabresi Goel. Un giova-
ne coraggioso. Non potrebbe essere
lui il ministro dell'Interno?»

Da provocazione a provocazione:
cosa ¢, per te, |'Assoluto?

«Non ¢ da identificare col Dio dei cri-
stiani, o quello degli islamici, degli
ebrei. E I'epifania della bellezza, la
parte pit intima di noi stessi. La vio-
lenza, a volte, ¢ dire all'altro chi ¢ il
suo Dio. O imporglielo. lo posso solo
raccontarti chi € il mio Dio. In me € un
sussulto potente, una commozione,
che mi prende le viscere. E come fare
I'amore, come partorire. Ecco: 'Asso-
luto € un amore nel ventre. O ¢ que-
sto amore reale, oppure I'idea di Dio
va buttata nel water. Un Dio polvero-
so e retorico non ha alcun senson.

Mi fai venire in mente una poesia di
Alda Merini: «La fede & una mano/

Carlo Crivelli: «24 secondi» per L'Aquila

Tra le opere della collana «Le arti» c'¢ «Drammaturgie», dedicata al terre-
moto che nell'aprile 2009 ha colpito L'Aquila. Un volume composto dalle
poesie di Ungaretti, i disegni di lannis Kounellis e I'opera musicale «24 se-
condi», composta da Carlo Crivelli, che ci racconta la genesi del suo con-
tributo (per saperne di pil, si puo consultare il sito [www.arnoldomosca-
mondadori.it]).

Perché «24 secondi»?

«Mi hanno detto che questo ¢ stato il tempo minimo del terremoto a L'A-
quila. lo abitavo li, con moglie e figli, proprio di fianco alla Casa dello stu-
dente e all'hotel Duca d'Abruzzo. Ho vissuto in diretta |'esperienza dram-
matica di quel tempo brevissimo che a noi € sembrato infinito. Un tempo
incredibilmente immenso per moriren.



che ti prende le viscere. La fede ¢
una mano/ che ti fa partorire». La
Merini €& una delle persone che pil
hai amato, probabilmente. Hai pub-
blicato molti suoi testi poetici. Hai
letteralmente scritto le poesie che ti
dettava di getto al telefono. Cosa
resta di Alda nel tuo e nel nostro
presente?

«ll lato di lei che piu resta vivo in me
¢ quello umoristico. Lei era una sur-
realista: passava dalla tragedia piu
cupa al riso piu ilare in un battere di
ciglia. La sdrammatizzazione, il ca-
povolgimento dei luoghi comuni, il
disvelamento dell'assurdo che tutti
accogliamo per scontato € cio che di
lei pit mi ha colpito. Te la disegno
(prende una penna e veloce la trat-
teggia, vedi sotto, NdR). Eccola, per
me rimane cosin.

Parli della Merini e mi vengono in
mente i giovani. Come li vedi? Che
incontro hai con loro?

«l giovani amano l'autenticita, I'ap-
prezzano, |'annusano. Se sei vero con
loro, anche se non ti capiscono, ti ac-
colgono. Sono uno specchio della ve-
rita e hanno bisogno di cose vissute
fino in fondo da chi le propone. In
questo momento € a rischio la loro
speranza, hanno poco coraggio di
osare. Servono loro esempi coraggio-
si, eroici. Come quello di San France-
sco che si spoglio davanti al potere
costituito. L'atto coraggioso di chi
rompe i luoghi comuni generera
sempre il vero cambiamenton.

Volendo generare il cambiamento,
tu collabori anche con diverse asso-
ciazioni umanitarie per progetti di
solidarieta sociale. Ci spieghi cosa ¢,
per esempio, Piccolo Fratello?

«E l'opposto del Grande Fratello: una

L'opera musicale che hai composto rivive quell'esperienza?

«Si. Ho utilizzato 24 pagine, ognuna con un brano. | primi sei durano ef-
fettivamente un secondo, poi si dilatano. L'ultimo ‘attimo’ dura, in realta,
36 secondi. E stata un'esperienza sconvolgente. Come un sogno, che dura
pochissimo ma condensa lo spessore di anni».

Hai realizzato anche molte colonne sonore per il cinema, soprattutto con
Marco Bellocchio. E sei fondatore a L'Aquila dell'Orchestra Citta Aperta.
Che artista sei?

«L'arte ha a che fare con la luce che arriva all'alba e getta qualche raggio
sulla tenebra. E cio che provo a fare. Come artista sto sempre all'opposi-
zione, cerco di mettermi nel punto di vista del diseredato, del debole. Per-
ché ¢ quello che piu ci avvicina alla nostra condizione di uomini, esseri
fragili. Come il terremoto ci ha fatto violentemente riscopriren.

trasmissione televisiva che conduco
su Mediolanum Channel con l'aiuto
di Nadia Maletta. Dal 2007 sequiamo
passo passo € promuoviamo la rea-
lizzazione di un progetto umanitario.
La storia di quaranta bambini di stra-
da di Kibera, in Kenia, che hanno
scelto di vivere in una casa nuova
realizzata da Fondazione Mediola-
num, da padre Kizito Sesana e dai
suoi educatori. E ora si sta costruen-
do una casa proprio per gli educato-
ri, una sorta di universita che li formi
per un lavoro di vicinanza quotidiana
alle migliaia di ragazzi che in strada
continuano a viveren.

Sei anche diventato assessore alle
Politiche sociali a Lampedusa, dove
hai contribuito a dar vita a un'ope-
ra dall'alto valore simbolico...

«Si, nel 2008 abbiamo inaugurato, di
fronte al mare, una porta di cinque
metri di altezza e tre di larghezza.
Un'opera di Mimmo Paladino, realiz-
zata in ceramica refrattaria, dedicata
alla memoria dei migranti che negli
ultimi 25 anni sono morti in mare.
C'¢ un'Odissea contemporanea da
non lasciare nella dimenticanza. Ci
sono persone che stanno morendo, di
la del mare, anche a causa dei nostri
respingimenti. Del nostro razzismo
strisciante. Ora stiamo progettando
un portale, una libera universita del-
la migrazione, con lezioni on line di
grandi professori € una libreria vir-
tuale. Non c'e nulla di piu grande che
impegnarsi per affermare i diritti di
ogni persona a una vita degna del-
I'essere umanon. +
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~ Giovani AISM

Un Convegno molto speciale

1112 e 13 dicembre scorsi a Genova
si e tenuto il primo convegno rivol-
to ai giovani con sclerosi multipla.
Non é lunica novita, perché a pre-
pararlo e organizzarlo é stato un
gruppo di 9 ragazzi che nel corso
dell’anno si sono uniti per formare
il Gruppo Giovani Nazionale. | gio-
vani con SM, infatti, secondo
I’Associazione, possono e devono
occuparsi in prima persona, unen-
dosi al movimento, nel raggiungi-
mento di un mondo libero dalla
sclerosi multipla.

La prima sfida, quella di creare un
gruppo formato da giovani, é stata
vinta in modo piu che soddisfa-
cente. Si & da subito instaurato un
buon rapporto di intesa e parteci-
pazione e si sono condivisi gli
obiettivi e gli ideali da portare
avanti e da condividere poi in sede
di convegno con gli altri che si
sarebbero iscritti.

Il secondo obiettivo, vissuto un po’
con timore, era quello di riuscire a
suscitare interesse e curiosita
verso altri giovani, almeno cento,
tanto da farli partecipare al conve-
gno. Ebbene, le iscrizioni e le liste
di attesa hanno superato di gran
lunga i numeri previsti e questa, al
di 1a del fattore puramente quanti-
tativo, é stata la dimostrazione che
in tutta Italia i giovani con SM ci
sono e aspettano un incentivo per
unirsi. Un altro aspetto da non tra-
scurare. _ Valentina Losego
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stato un successo! Proprio cosi: il 1° Convegno Nazionale per i
Giovani con Sclerosi Multipla ha avuto un successo inaspettato. A
maggio, quando abbiamo iniziato questa splendida avventura,
non pensavamo che ci sarebbero state tante adesioni da parte di
giovani provenienti da tutta Italia. Sabato mattina prima dell'inizio dei la-
vori eravamo tutti agitati, proprio a noi spettava il compito di introdurre I'e-
vento. E allora mille pensieri in testa: e se mi trema la voce? E se mi blocco
e non riesco a parlare? E quando tutti prendono posto in sala, vedere tutti
quegli occhi puntati... ancora piu paura! Ma uno, due, tre si inizia! Il discor-
so fila dritto e, grazie al video messaggio del comico Checco Zalone, ci fac-
ciamo tutti quattro risate! Poi hanno cominciato gli esperti, che hanno par-
lato di lavoro, cannabis, sessualita, cellule staminali, nuove terapie e terapie
alternative, in modo tanto interessante da suscitare diverse domande da
parte dei partecipanti. Terminati gli interventi del sabato pomeriggio, abbia-
mo deciso di dare spazio a gruppi di discussione su diversi temi non per da-
re risposte ma piuttosto per avere un confronto e cercare di capire quali so-
no le sfide che ciascuno di noi si trova ad affrontare giornalmente su varie
questioni. Ovviamente il sabato sera non ci siamo fatti mancare una serata
danzante con musica dal vivo. Tutti a ballare e, perché no, anche cantare. ||
convegno ¢ ripreso la domenica mattina con altri due interventi e poi i sa-
luti e i ringraziamenti. E li qualche lacrima € scesa, sia per la soddisfazione
del lavoro svolto e del risultato ottenuto, sia perché era finito, ma tra poco
si lavora di nuovo per il prossimo Convegno. _ Martina Vagini

“Fare un convegno, lo so, non € una novita,
ma questo ha avuto qualcosa di speciale... lo abbiamo cercato,
voluto, assaporato e immaginato tante volte”.

“Il sabato abbiamo provato noi a condurre gruppi di discussione
con vari argomenti (terapie, fatica, parlare agli amici, al medico,
al partner ecc.), nei quali bene o male tutti hanno condiviso

le proprie esperienze.”

“Questi due giorni sono stati un’emozione fortissima,
e ora ripartire sara ancora piu stimolante”. _ llaria Dinetti
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Immersi ne

T

i tesori

della Val d’Orcia

uando si pensa a un paesaggio toscano, si immaginano morbi-
de curve di colline che, impunturate di ulivi, vigne e cipressi,
galleggiano nell'infinito: visitare la Val d'Orcia conferma am-
piamente questa aspettativa. La natura qui invita a muoversi

lentamente, per prendersi il tempo di assaporare cio che si vede, di sosta-
re di fronte ai panorami interrotti dalle ‘crete’ accidentate e dai calanchi,
ma anche negli straordinari borghi che I'ingegno umano ha saputo crea-
re: tra tutti basti citare Montalcino, patria del celebre vino Brunello, e
Pienza, il gioiello di papa Pio Il, che progetto di trasformare il suo borgo
natale in una citta ideale del Rinascimento, mosso dall'utopia che la for-
ma urbana potesse sviluppare la convivenza civile pacifica e operosa de-
gli uomini. L'importante sviluppo del turismo culturale, ambientale ed
eno-gastronomico di quest'area nel cuore dell'ltalia testimonia anche I'at-
tenzione dei suoi abitanti nella tutela di un tesoro prezioso, splendido
connubio di arte, paesaggio ed ecosistema. L'Unesco, infatti, nell'iscrivere
la Val d'Orcia nella lista dei siti patrimonio dell'umanita, ha voluto sotto-
lineare proprio questo suo essere eccezionale esempio di come il paesag-
gio naturale sia stato esteticamente ridisegnato nel Rinascimento per ri-
specchiare gli ideali di buon governo: i pittori della Scuola Senese (Duccio
di Buoninsegna, Simone Martini e il Sassetta, per ricordare solo i piu no-
ti) lo celebrarono consegnandoci immagini in cui la gente viveva in armo-
nia con la natura, poi diventate vere e proprie icone, tanto da aver profon-
damente influenzato il modo di pensare il paesaggio nel futuro.

VERIFICATO PER VOI

<+

Le localita della Val d’Orcia sono facilmente raggiungibili dalla casa-vacanze AISM
«l Girasoli» di Lucignano [www.igirasoli.ar.it/vedere.html]. Informazioni sulla Val
d’Orcia si trovano sul sito web [www.parcodellavaldorcia.com]. | riferimenti uti-
li (numeri telefonici, indirizzi, orari) per mettere a punto i dettagli per una va-
canza sono disponibili all’Agenzia per il turismo di Siena [www.terresiena.it]. Al-
tri suggerimenti all’Ufficio informazioni turistiche di Pienza (tel. 0578 749905,
mail infoturismo@comunedipienza.it) e all’lnfo Comune Montalcino [www.as-
sessoratoturismomontalcino.com]. Nel Parco della Val d’Orcia (tel. 0577 898303)
si puo avere a disposizione una guida per escursioni a piedi o in bicicletta. Su
internet, infine, si trovano moltissime proposte di appartamenti e agriturismi

della zona attrezzati per i disabili.

Rosso, un colore
ricco di storia

@0c0000000000000000000000000000000 o

«\ledere rosso», «avere una paura
blu», «essere al verde» o «bianchi co-
me un lenzuolo». Anche senza sco-
modare gli studi degli effetti del co-
lore sugli uomini (del pittore Kandin-
skKij, per esempio), bastano espres-
sioni come queste per capire la loro
influenza sui nostri stati d’animo, su
cui ‘giocano’ artisti, pubblicitari e sti-
listi. Orgoglioso e ambizioso, il rosso,
il primo dei colori dell’arcobaleno,
vuole essere visto, mira a espander-
si, provoca eccitazione e induce uno
stato di attivazione: chi lo usa, auspi-
ca che la sua vita sia densa d’espe-
rienze. Gia gli antichi, che usavano
abbondantemente la terra ocra rossa
e il murice, da cui ricavavano il por-
pora, lo associarono ai simboli del
potere religioso (lo usavano gli alti
prelati o mondano e della guerra
(Marte e i centurioni romani vestiva-
no sempre questo colore). Abbonda-
va nelle fiabe (da Gappuccetto Rosso
alla mela di Biancaneve) e negli abiti
da sposa (almeno fino al XIX secolo),
per non parlare della sua presenza
nelle bandiere (ex Russia e Gina per
esempio), nel Natale, nel lusso (Va-
lentino, Ferrari) e nello spettacolo (il
‘tappeto rosso’ o i sipari dei teatri).
Pur perseguitato da un alone di am-
biguita simbolica (rosso fuoco sono
la vita e I’'amore erotico-passionale,
ma anche l'inferno; il sangue di Cri-
sto, ma pure il crimine, I'ira e il Dia-
volo), la vigorosa erompente lucen-
tezza del rosso sottende un bisogno
imperioso di ottenere risultati e suc-
cesso, significando impulso verso
I’agire produttivo e competitivo, vita-
lita, volonta di conquista, cambia-
menti rivoluzionari. La sua percezio-
ne sensoriale é quindi I'appetito, il
suo contenuto affettivo il desiderio,
in tutte e sue declinazioni.
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opo aver tanto navigato nel «mare magnumn del
web, letto opinioni e scovato curiose iniziative
che fuori dalla rete avrebbero avuto minor visi-
bilita, puo venire voglia di esporsi in prima per-
sona, raccontando la propria storia o sostenendo le cause in
cui si crede. Come fare? Un primo, semplice passo puo es-
sere quello di aprire un account su Facebook, per creare la
propria rete di amici virtuali € non, e cominciare ad agire
diffondendo le proprie idee nel web. Per iscriversi a Face-
book basta andare all'indirizzo [www.facebook.it] e inserire
i propri dati: pochi minuti e sarete anche voi nel movimen-
to. Una volta effettuato I'accesso, si inseriscono le informa-
zioni sul proprio profilo personale (naturalmente cio che si
vuole pubblicare: € sempre possibile scegliere cosa rendere
visibile e da chi si vuole ricevere news), e magari anche una
foto. Potrete quindi cercare i contatti della vostra rubrica
mail, o tramite una funzione apposita ritrovare vecchi ami-
ci in giro per il mondo, compagni di scuola, persone con cui
avete condiviso momenti ed emozioni senza esservi tenuti
in contatto. Potrete diventare «amici virtuali» su Facebook, e
naturalmente rinnovare amicizie reali anche sul web. Nella
vostra pagina principale potrete inserire video, note e audio
che saranno visibili ai vostri amici. Potrete cercare gruppi di

AISM SUL WEB

LC _

hitp://delicious.com/sclerosimultipla

You{[TH)

http://it.youtube.com/sclerosimultipla

www.facebook.com

persone accomunate da interessi specifici, iscrivervi alle «fan
page» di personaggi famosi, giornali o eventi su cui volete
essere aggiornati. Su Facebook prevale la dimensione del
gioco e del passatempo, ma non di rado si trovano gruppi
tematici su argomenti di maggior spessore, aree di discus-
sione promosse da accademici, associazioni e altro ancora.
Alcuni quotidiani, ad esempio, utilizzano Facebook per pro-
porre i propri articoli a un pubblico diverso, e creare dibat-
tito attorno ai temi piu caldi. Una volta che vi sarete am-
bientati, potrete finalmente agire anche voi. Qualcuno ha
proposto un'iniziativa che volete sostenere? Cliccate su
«mi piace» per manifestare il vostro apprezzamento, o
usate «condividi sul mio profilo» per riproporre lo stesso
messaggio ai vostri amici e aumentarne la visibilita. Ri-
proponetelo tale e quale i giorni sequenti, perché la visi-
bilita di un messaggio cala molto velocemente con il pas-
sare del tempo. Se poi volete ricordare ai vostri amici la
data di un evento, mettetela in evidenza sul vostro profi-
lo fino alla data stabilita. Se il meccanismo cui abbiamo
velocemente accennato vi sembra complesso, non preoc-
cupatevi: Facebook in realta € molto intuitivo, e una vol-
ta entrati vi verra automatico partecipare e lasciarvi coin-
volgere. Anzi: sara difficile uscirne! +

Il gruppo AISM su Facebook «Per un mondo libero dalla sclerosi multipla» ha superato i diecimila iscritti: vieni a trovar-
ci anche tu per essere sempre aggiornato sulle ultime news della ricerca, sulle attivita del mondo AISM e per confrontarti con
altre persone. [www.facebook.com/home.php?#/group.php?gid=52815831352&ref=ts].

Regali virtuali, stelle della solidarieta, prodotti della Casa Vacanze di Lucignano: a Natale il web AISM si & il-
luminato di stelle. Grazie a tutti quanti hanno contribuito a rendere importante questa occasione di solidarieta!
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associazione
italiana

) un mondo
libero dalla SM

PER LA FESTA DELLA DONNA,
REGALA QUESTA “MIMOSA”.

DA SABATO 6 A LUNEDIi 8 MARZO COMBATTI LA SCLEROSI MULTIPLA CON LA
GARDENIA DELL’'AISM. Sosterrai la ricerca e aiuterai le donne, le pit colpite dalla malattia.

Combattere la sclerosi multipla, una delle piu gravi malattie del sistema nervoso centrale, per noi di
AISM significa anche aiutare tutte le donne, colpite in percentuale doppia rispetto agli uomini. Ecco
perché durante la festa della donna siamo presenti nelle piazze italiane, per offrire la nostra gardenia.
Vieni a regalarla e unisciti al movimento: aiuterai la ricerca scientifica, le donne e un po’ anche te.

Sotto I’Alto Patronato del Presidente della Repubblica.
si ringrazia

CARIPARMA

CREDIT AGRICOLE

FRIULADRIA

CREDIT AGRICOLE

Per conoscere la piazza piu vicina vai su www.aism.it






