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L’ANNO CHE VERRA'’

- _ :
w nare tutti, anche il fato, e forse ~ Un particolare ringraziamento

anche il mostro contro cui hai
combattuto senza sosta... la
sclerosi multipla, che fino a
poco tempo fa tutti chiamava-
no timidamente “malattia de-

Anche il 2022 non é stato un
anno facile. La pandemia ha
continuato a caratterizzare le
nostre vite e la nostra quoti-
dianita.

In questo frangente voglia-
mo onorare la memoria di chi
ci ha lasciato, tra gli altri la no-
stra socia fondatrice Carolina
Bandini in laude al grande
gesto d’amore che a voluto
riservare alla nostra comunita
ricordandoci nelle sue ultime
volonta.

Ricordiamo la solidarieta con-
divisa che invita, e non solo,
espresse Fortunato Dall’Olio
nell'operare in seno alla nostra
Associazione.

Un ricordo commosso al pro-
fessore Massimo Cocchi, me-
dico, ricercatore e scienziato,
docente presso I'Universita di
Bologna e, dal 2016, Presi-
dente della Societa italiana di
Biologia sperimentale, la piu
antica Societa scientifica italia-
na.

Il 29 agosto, poi, Mara Beatri-
ce Facci é tornata la casa
del padre.... Buon viaggio, ca-
ra MARA...lassu ti aspetta una
vita meno travagliata e piu se-
rena. E forse ora qualcuno
potrebbe pensare che hai per-
S0, ma chi ha vissuto come te,
NON PERDE MAI.

Hai combattuto a testa alta,
col sorriso, con dignita e sfo-
derando tutta la tua forza, fino
all'ultimo. Sei riuscita a perdo-

mielinizzante” e che, anche
grazie alle tue battaglie, ades-
so fa un po’ meno paura. “Non
bisogna vergognarsi di guar-
darla in faccia e chiamarla per
nome la bastarda, - dicevi -
che magari si spaventa un po’
se la guardi fissa negli occhi”.
E dato che sei stata in grado
di perdonare limperdonabile,
cara Mara, non ci resta che
sperare con tutto il cuore che
tu sia riuscita a perdonare an-
che coloro che non sono stati
in grado di aiutarti quanto
avresti voluto.

Nonostante tutto, ci teniamo a
porgere a tutti i nostri piu gra-
diti auguri di fine anno e di ini-
zio 2023 sottolineando che la
nostra associazione & sempre
attiva, proprio per non abban-
donare | nostri progetti e le
vostre speranze.

In occasione del Natale, do-
ve ci si scambiano doni per
dimostrare affetto, gratitudine
e amore, ti chiediamo di pen-
sare anche a noi e contribuire
alla realizzazione dei progetti
con una donazione ma, So-
prattutto, rinnovando la tua
iscrizione.

Ringraziamo tutti coloro che
ci hanno sostenuto con le quo-
te associative annuali, con do-
nazioni, con [l'assegnazione
del 5 per mille delle loro impo-
ste e a coloro che, in occasio-
ne di ricorrenze o festivita,
hanno contribuito a finanziare
le nostra attivita.

ai nostri Testimonial Anna Se-
rova, al Maestro Mauro lvano
Benaglia dell’lAccademia con-
certante d’Archi di Milano e al
Gruppo Cinofili cani da valan-
ga o di soccorso Madonna
della strada Pontevico (BS).

Sbaglia, come piu di 2000
anni fa ci ricordava Seneca,
chi pensa che donare sia faci-
le: tutt'altro, presenta grandi
difficolta se lo si fa in modo
sensato e non a caso o per
istinto. Con qualcuno vado a
credito, con qualcun altro mi
sdebito, a questo vengo incon-
tro, di questo, invece, ho com-
passione.

Do un aiuto a quell'altro che
non merita che la fame gli im-
pedisca di pensare, a questo
invece non daro proprio niente
anche se ne avrebbe bisogno
perché, per quanto possa dar-
gli, gli manchera sempre qual-
cosa. Con qualcuno poi mi
limiterd a offrire, altri insistero
perché accettino. Non posso
dare con leggerezza perché
quando dono faccio il mio mi-
gliore investimento.

SENECA, Sulla felicita

TANTI AUGURI A TUTTI PER
UN OTTIMO FINE ANNO E
PER UN 2023 DI RILANCIO E
DI SERENITA’

Pietro Procopio,

presidente nazionale.

[l Consiglio direttivo nazionale.
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LA REGIONE EMILIA-ROMAGNA LANCIA GLI STATI GENERALI
DELLA SALUTE

La Regione ha avviato un
confronto sulla sanita pubblica
con cittadini, professionisti,
territorio, comunita scientifica
e rappresentanze sindacali
per fare il punto allindomani
del’emergenza Covid. Il primo
giro di consultazioni & partito e
terminera entro Natale.

Gli esiti del confronto saran-
no portati al’Assemblea legi-
slativa regionale e guideranno
i passi successivi da compiere
per continuare a garantire
qualita al servizio sanitario
del’Emilia-Romagna.

Quale Sanita prefigurare per
i prossimi anni?

Domanda che si pone una Re-
gione, ['Emilia-Romagna, ai
vertici per qualita ed efficienza
della propria rete di cura e as-
sistenza.

Il percorso che la Regione
ha avviato in questi giorni pun-
ta al confronto con chi la sani-
ta la fa e la vive giorno per
giorno, i professionisti che vi
lavorano: medici, infermieri,
operatori socio-sanitari, ricer-
catori e giovani specializzandi,
tecnici e amministrativi, farma-
cie, medicina convenzionata,
le Universita.

Il 21 novembre la Regione
ha incontrato le Associazioni
di volontariato , che quotidia-
namente sul territorio sono

impegnate per rendere prati-
cabile il diritto alla salute.

Qui potete leggere o scari-
care il libro bianco presentato
dalla regione Emilia-Romagna
in quella giornata.

La nostra Associazione ha
partecipato a questo incontro
portando, come a tutti richie-
sto, il proprio contributo di idee
e proposte. In particolare ab-
biamo voluto evidenziare alcu-
ne criticita che quotidianamen-
te abbiamo riscontrato e che
cosi possiamo sintetizzare:

La salute non & solo garantita
da una cura veloce e intermit-
tente.

E minacciata da molti fattori
avversi, tra cui la solitudine, la
poverta e la depressione.

La cura deve essere continua
e nella voragine determinata
dallassenza assistenziale ap-
pare la figura del caregiver,
angelo custode, che i piu for-
tunati hanno in casa in veste
di coniuge o parente, ma sem-
pre piu spesso arruolato a pa-

gamento, tra le schiere delle
badanti.

Altro presunto o reale presi-
dio territoriale della salute del-
la popolazione & il Medico di
Medicina Generale, singolo o
associato, scelto da ognuno di
noi, previsto dalla legge 833 e
responsabile per legge co-
stante supporto nel nostro pe-
regrinare nei percorsi di cura.

Purtroppo, quando Sulla
scena si presenta la cronicita
né il medico di medicina gene-
rale né linesistente rete terri-
toriale che dovrebbe essere
avviata attraverso I'assistenza
domiciliare integrata riescono
a rispondere hai bisogni di cui
necessitano i cittadini in condi-
zione di gravita.

Qui potete leggere o scari-
care il documento che abbia-
mo inviato in Regione a sup-
porto di queste nostre affer-
mazioni:

Cosi la regione Emilia-
Romagna, martedi 28 novem-
bre, ha ringraziato la nostra
Associazione per il succitato

~ contributo:

| Grazie per [limportante (e
toccante) contributo.
Cordiali saluti.
Maria Barbara Lelli
Settore politiche sociali, di
inclusione e pari opportunita -
Regione Emilia-Romagna




IL RICONOSCIMENTO DELLA PATOLOGIA STENO OSTRUTTIVA
GIUGULARE

Da oltre 13 anni un numero
sempre crescente di malati
batte le rotte virtuali del web,
assorbe avidamente il passa-
parola, in cerca dell'indicazio-
ne che permetta di imboccare
la strada verso il Centro dove
trovera la "liberazione": cosi i
malati di sclerosi multipla han-
no ribattezzato l'intervento
proposto per la cura dell'insuf-
ficienza cronica venosa cere-
brospinale (CCSVI).

Auspichiamo, pertanto, che lo
Stato e la regione Emilia Ro-
magna, nelle loro varie artico-
lazioni, provvedano alla crea-
zione di specifici codici DRG
dedicati alla diagnosi, cura e
terapia della malformazione
venosa e della patologia detta
CCSVI, poiché lesistenza di
specifici codici consentirebbe
di far emergere [leffettivo e
reale numero di malati di
CCSVI, nonché consentirebbe
di poter riunire in una banca
dati centrale tutti i casi di
CCSVI e di terapie erogate.

Ed e proprio In questalveo
che il 5 ottobre, presso la sede
dellAssessorato alla sanita
della Regione Emilia-
Romagna, abbiamo incontra-
to, in rappresentanza dell'as-
sessore Roberto Donini, la
dottoressa Marilena Fabbri,
responsabile dei rapporti con
la cittadinanza e le Associa-
zioni degli utenti.

All'incontro hanno presenziato
il Presidente nazionale Pietro
Procopio, la Vicepresidente
nazionale Viviana Lanzarini e
il Tesoriere Francesco Tabac-
co. Abbiamo, in quella sede,
prospettato alla dottoressa
Fabbri il coinvolgimento della

Regione Emilia-Romagna nel
patrocinare  un  Simposio
scientifico che, coinvolgendo il
professor Paolo Zamboni,
avremmo intenzione di orga-
nizzare nel corso del 2023.
Avremo cosi modo di ritrovarci
insieme ognuno con le proprie
impressioni e riflessioni, con-
frontandoci su una tematica
che ormai & insita negli am-
bienti scientifici: coniugare i
tempi della Scienza con quelli
della Vita.

L’Albero di Kos: Chi ha pau-
ra dei libri?

Nell’'ambito del simposio sara
possibile acquisire il libro L’al-
bero di Kos.

Ci sono libri che fanno paura
perché raccontano storie spa-
ventose, ma ci sono anche
libri che fanno paura solo per-
ché raccontano la realta.

E fanno paura a chi “gestisce”
quella realta: al potere.

Francesco € un giornalista ma
ha sempre ritenuto che si deb-
ba essere prima di ogni altra
cosa un informatore. La testi-
monianza che egli rende col
suo racconto & spesso la fibra
con cui viene ordito il primo
tessuto della Storia.

Nel libro “ L’Albero di KOS’,
che si incardina nel filone di
approfondimento della realta
attraverso metodologie di na-
tura prevalentemente storica
ed umanistica, piuttosto che
scientifica, Francesco Tabac-
co invita il lettore a riflettere
sullimportanza del conoscere
ed approfondire il quotidiano
di chi ha vissuto una parte del-
la storia che si intende raccon-
tare.

Nulla accade mai per caso,
dicono gli orientali.

Di fronte a una malattia
(nostra o di qualcuno a noi
caro) possiamo reagire in mille
modi. Francesco, invece che
reagire, € riuscito ad agire.

A fare silenzio intorno a sé e
dentro di sé per leggersi nel
profondo.

E capire che la vita & un dono
meraviglioso e che le imperfe-
zioni fanno parte della bellez-
za.

Questo libro & un piccolo dono
- che lui ci ha fatto, con un co-

raggio che va apprezzato e
ricompensato.

L"ALBERO DI KOS

Francesco Tabacco




Sembra che la scienza abbia
scoperto un “bottone” con cui
poter spegnere i danni neuro-
logici della malattia. Scoperto
un interruttore per poter
spegnere i danni neurologici
della sclerosi multipla. Il pro-
tagonista ¢ il recettore GPR17
che spegnendosi potrebbe
riequilibrare il metabolismo del
glucosio e la produzione di
mielina.

Questa & tra i maggiori re-
sponsabili delle malattie neu-
rodegenerative come la scle-
rosi multipla.

Una sindrome che colpisce
il sistema nervoso centrale.
Tutto si racchiude negli oli-
godentrociti, cellule che sono
nel cervello e nel midollo spi-
nale che producono la mielina,
ma riguarda anche un re-
cettore, il GPR17.

SCLEROSI MULTIPLA:
SCOPERTO COME SPEGNERE | DANNI NEUROLOGICI

= || ruolo specifico di GPR17 nel

Anche quest’ultimo & coin-
volto nella produzione della
mielina. Essa permette il pas-
saggio corretto degli impulsi
nervosi e ricopre i pro-
lungamenti dei neuroni. Se la
mielina viene danneggiata,
allora ¢’¢ un’interruzione della
comunicazione cerebrale che
provoca i problemi neurologici
relativi a malattie come la
sclerosi.

Un recente studio quindi
ipotizza che per contrastare
tale rischio di patologia bi-
sognerebbe spegnere il re-
cettore GPR17.

Un modo per ridare equilibrio
al metabolismo alterato degli
oligodentrociti e alla mielina.
In pratica, il GPR17 & capace
di alterare la produzione di
mielina.

Pagina 5

In pazienti con sclerosi mul-
tipla, in alcune aree del cer-
vello apparentemente sane,
ancora prive di lesioni ma gia
caratterizzate da un principio
di infiammazione, il numero
degli oligodentrociti esprimenti
GPR17 & molto aumentato. Lo
spegnimento dell’espressione
di GPR17 ha indotto un po-
tente riarrangiamento del me-
tabolismo del glucosio, che ha
portato ad un aumento dei
livelli extra-cellulari di lattato,
un importante metabolita che
puo essere reso disponibile ai
neuroni per sostenere il pro-
prio metabolismo.

In sintesi, spegnere il recettore
vorrebbe dire reindirizzare la
cellula alla maturazione. In
pratica, le sperimentazioni
hanno fatto notare i mutamenti
nei livelli di molecole lipidiche.

In particolar modo, abbondanti
nella mielina, come supporto
del ruolo di GPR17 nella de-
terminazione della sua com-
posizione. Spegnere il re-
cettore GPR17 & dunque fon-
damentale per aiutare

il processo di maturazione
della mielina e la sua corretta
produzione. Ecco che quindi
l'unione di farmaci e la modu-
lazione di questo recettore
possono essere una soluzione
per contrastare malattie come
la sclerosi multipla.

danno neuronale & mostrato
nella figura a sinistra.

Modello molecolare di GPR17
Nella figura a destra



https://www.mdpi.com/1422-0067/21/5/1852#fig_body_display_ijms-21-01852-f001
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AL VIA LA CAMPAGNA DI TESSERAMENTO PER L’ANNO 2023

CCSVI nsmakos

1SCLEROSI;
EMULTIPLA ; ONLUS
ONLUSa

La nostra Associazione con-
ta pressoché esclusivamente
sul contributo dei soci; sono
loro la misura delle nostre
possibilita ed iniziative.

La qualita di socio si acqui-
sisce senza alcun filtro parti-
colare (sostanzialmente ver-
sando la quota di adesione).

Dal 01 Ottobre 2022 & PAR-
TITA LA NUOVA CAMPAGNA
DI TESSERAMENTO PER
L‘’ANNO 2023 DELL’ASSOCI-
AZIONE.

Assieme alla rivista Star Me-
glio, i soci che hanno rinnova-
to liscrizione a far data dal 01
giugno 2022 al 30 settembre
2022, troveranno la tessera
associativa 2022.

Chi, pur avendo pagato, non
dovesse averla ricevuta é pre-
gato di darne tempestiva co-
municazione:

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

| soci che hanno versato, o
verseranno, la quota associati-
va a far data dal 01 ottobre
2022, riceveranno la tessera
associativa 2023 con la pros-
sima rivista Star Meglio che
sara distribuita nel mese di
febbraio del 2023.

Ricordiamo a coloro che non
avessero ancora provveduto
ad associarsi, ad utilizzare
lallegato bollettino postale,

versando la quota minima che
il Consiglio Direttivo Nazionale
ha fissato in Euro 20,00.

Puoi iscriverti o sostenere
'Associazione anche tramite
bonifico bancario (BANCA:
Intesa San Paolo IBAN:

IT62 R0O30 6902 4781 0000
0009 298)

o con carta di credito dal no-
stro sito:
https://www.ccsvism.org/

Segnaliamo I'opportunita, per
chi aderira al nostro sodalizio,
di acquisire gratuitamente |l
libro L’Albero di KOS.

Sinossi e modalita di acquisi-
zione del libro sono riportate
nel riquadro sottostante.

iscrizione/

CCSViI
ISCLEROSI
EMULTIPLAG

ONLUS @
L"ALBERO DI KOS

Sono i malati di sclerosi multipla, in grande maggioranza giovani, le donne molto pit degli
uomini. E la storia della speranza che adesso li accompagna. Non vogliamo, con questo libro,
rivelare chissa quali evidenze scientifiche, piuttosto cercare di vederci chiaro, di comprendere,
di non accettare tutto quello che ci viene proposto senza vagliare le possibilita e le piccole
verita; perché é dalle piccole verita, non affatto assolute, che si puod guardare la realta senza
deformarla.

Il "caso Zamboni” € uno di quelli in cui la ricerca e i ricercatori promettono ma non
mantengono? Forse si, forse no.

Non sta ovviamente a chi scrive mettere un bollino di validita o meno su una teoria, ma & pit
probabile che al momento ci si trovi davanti a un caso, uno dei pochi visibili a occhio nudo e
interessante per le implicazioni che comporta, di controversia scientifica. Qui siamo davanti a
una spaccatura: da un lato chi crede in una teoria e pubblica studi al riguardo, dallaltro chi
pensa sia priva di fondamento o porta argomenti (e dati e studi) contrari ad essa.
Permettendoci una iper-semplificazione, siamo davanti a uno scontro tra flebologi e neurolo-
gi, tra campi e competenze diverse. Il contorno é fatto di lotte, di opinioni, di tanta comuni-
cazione (che merita un capitolo a parte), polemiche e, ovviamente, di soldi in ballo. Qui esiste
una discussione allinterno della comunita scientifica che prende direzioni diverse che, al
momento, per noi che guardiamo dall'esterno, sono tutte valide anche se qualcuna, il tempo
ci dira quale, é sicuramente sbagliata.

I libri sono regali solidali perché fanno crescere chi li riceve, chi li dona e, con i libri da re-
galare Geneticamente Diversi, anche chi li produce

Mi piacerebbe, allora, che queste pagine si potessero comprare al chilo, al litro, sfuse, come
al mercato. ma & un libro che non va pesato per la qualita editoriale, bensi per la sua sostan-
za. La sostanza di aiutare il prossimo!

Francesco Tavacco

Due le modalita per offrire il tuo contributo e, contestualmente, acquisire il libro:

1) Sostenere in modo concreto 1 progetti e le iniziative di un’associazione di volontariato socia-
le tramite una donazione liberale.

2) Iscriversi all’ Associazione sclerosi multipla Albero di KOS, compilando il modulo d’iscri-
zione presente nel retro di questa pagina: i dati anagrafici inseriti nella causale del versamento
devono SEMPRE coincidere con i dati anagrafici che saranno inseriti nel modulo d’iscrizione.
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IL TUO CONTRIBUTO E PREZIOSO, DONA IL TUO 5 x 1000

Ti invitamo oggi a fare una
scelta che a te non costa nul-
la, ma fa restare sul nostro
territorio una risorsa importan-
te a vantaggio di molte perso-
ne.

Basta una semplice firma per
appoggiare la nostra preziosa
opera sul territorio.

Sulmodello 730 o UNI-
CO della dichiarazione dei
redditi oppure sul modello
CUD, per coloro che sono
esonerati dalla presentazione
dei due modelli precedenti,

¢

nella sezione SCELTA PER
LA DESTINAZIONE DEL CIN-
QUE PER MILLE DELL’IR-
PEF, bisogna apporre la firma
del dichiarante e il codice fis-
cale di ASSOCIAZIONE
SCLEROSI MULTIPLA ALBE-
RO DI KOS — ONLUS:

C.F. 91321490376

Nel primo riquadro in alto a
sinistra indicati nel modello
fornito dall’Agenzia delle En-
trate.

ICHIARAZIONE DEI
- REDDITI 730

|L TUO CONTRIBUTO E PREZIOSO, DONA IL TUO 5 x 1000

A te non costa nulla, ma per
noi sara un contributo impor-
tante per continuare ad essere
un punto di riferimento signifi-
cativo del privato sociale.

CCSVI
1 SCLEROSI;

EMULTIPLA ;
ONLUSa

ASMAKOS

ONLUS
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ASSOCIAZIONI REGIONALI

EMILIA ROMAGNA

Presidente: Francesco Tabacco

Sede Legale/Borgo dei Servizi:

Via San Donato, 74/5

40057 - Granarolo dell’Emilia (BO)

Sito Web: www.ccsviemiliaromagna.it
Email: ccsvi.emiliaromagna@gmail.com
PEC: ccsvi-sm.emiliaromagna@pec.it
Tel: 051 4123140 / Cell: 388 2526123

LOMBARDIA

Presidente: Ornella Righelli

Sede Legale: Via Calatafimi 2

26100 Cremona

Telefono: 0372 807984

Fax: 0372 807975

Cell: 339 3029612

Email: ccsvinellasm.lombardia@gmail.com

Tra Ragione e Passione!

Associazione Sclerosi multipla Albero di KOS ONLUS e Articolazioni territoriali

ASSOCIAZIONE NAZIONALE
Presidente: Pietro Procopio

Sede Legale: Via San Donato, 74/5
40057 Granarolo dellEmilia (BO)

Sito web: www.ccsvi-sm.org

Email: info.asmakos@gmail.com
PEC: ccsvi-sm@pec.it

Tel: 051 4123140 / Cell: 388 2526123

Donazioni e Versamenti:
INTESA SAN PAOLO: IBAN: IT62 R030 6902 4781 0000 0009 298
POSTE ITALIANE IBAN: IT58 V076 0102 4000 0000 3334 608

REFERENTI TERRITORIALI

CALABRIA

Referente: Mattia Stumpo

Via Giuseppe Santoro 20

87100 Cosenza

Cell: 3667189561

Email: mattia.stumpo@gmail.com

CAMPANIA

Referente: Massimo De Girolamo
Cell: 347 3314692

Email: degiro2018@gmail.com

PUGLIA

Referente: Francesco Narducci

Via Saffo 8

76123 Andria

Cell: 329 6716078

Email: francesco_narducci@yahoo.it

SICILIA

Referente: Gianfranco Pistorio

Via Garibaldi 62

98122 Messina

Cell: 3290930006

Email: ccsviregionesicilia@gmail.com

Vi invitiamo ad unirvi a noi: vi aiutera a capire chi siamo, e a costruire migliori ponti di comunicazione in questi tempi difficili...
Vuoi essere un punto di riferimento della nostra Associazione? E proporti come referente o coordinatore e punto di riferi-
mento nella tua Regione?

Per manifestare la tua disponibilita invia una e-mail al seguente indirizzo: info.asmakos@gmail.com cosi arrivera alla nostra
Segreteria nazionale che ti chiamera per conoscerti meglio e presentare la tua candidatura al Consiglio Direttivo perché la
valuti.

Perché impegnarsi nella nostra Associazione?

Innanzitutto perché da soli non riusciamo ad emergere in maniera efficace e non riusciamo a rivendicare con la dovuta forza
i nostri bisogni. Quindi il motto, pur se banale, € che da soli non troviamo ascolto da parte di nessuno, insieme, invece,
diamo piu forza all’idea, al progetto, alle rivendicazioni e chi pu¢ dirlo che crescendo di numero non potremmo riuscire nel
nostro intento?
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