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Un manifesto
per 1 malati di Sla

Domani si celebra la Giornata mondiale della sclerost laterale amiotrofica
e 'Aisla ha proclamato 1 sette diritti fondamentali per chi ne e colpito

Il presidente Mauro:
«Non lasciamo solo
chi e affetto da questa
patologia: uniamo

le nostre forze»

L'Universita Niccolo
Cusano ¢ al fianco
delle associazioni
chelottano in ambito
medico-scientifico

Nel mondo ci sono oltre 420
mila persone colpitadaSlae
circa 6 mila solo in Italia. Si
stimano circa 14 mila nuo-
vi casi all'anno e cio significa
che, ogni giorno, 384 perso-
nenelmondo vengono colpi-
te dalla malattia. Queste per-
sone hanno diritto a un’assi-
stenza e a una qualita della
vita che siano le migliori pos-
sibili, in attesa che la ricerca
scientifica trovi una cura per
questa malattia. Per questo
motivo, in occasione del Glo-
bal Day, la Giornata mondia-
le sulla Sla che si celebra do-
mani del 21 giugno, la fede-
razione internazionale delle
associazioni dei pazienti, la
International Alliance of ALS
/ MND Associations, di cui
I'Associazione italiana sclero-
silaterale amiotrofica fa par-
te come unico membroitalia-
no, ha preparato un manife-
sto in cui si ricordano i set-
te diritti fondamentali delle
persone con Sla. Il manife-
sto, sottoscritto da Aisla e da
altre 21 associazioni di volon-
tari e pazienti di tutto il mon-
do, mette 'accento su alcu-
ni aspetti fondamentali del-
lavita delle persone con Sla,

come il diritto all’assistenza
qualificata, il diritto di esse-
re informati sulle terapie di-
sponibili e di poterle sceglie-
reliberamente, oltre alla ne-
cessita per le persone con Sla

di avere la miglior qualita di
vita possibile.

LE PAROLE DIMAURO. Massimo
Mauro, presidente di Aisla, ha
spiegatoI'impegno dell’Asso-

ciazione: «I nostri 300 volon-
tari sono impegnati in tutta
Italia al fianco delle perso-
ne con Sla con attivita gra-
tuite di assistenza. La nostra
esperienza ci dice che que-
ste persone e i loro familia-
rinon devono essere lascia-
ti soli davanti alla malattia e
devono essere informati sui
loro diritti. Per questo moti-
vo crediamo molto nel ma-
nifesto sui sette diritti fon-
damentali che lanceremo
insieme alle associazioni di
tutto il mondo in occasio-
ne del Global Day sulla Sla.
C’elanecessita di unirsi an-
chealivello globale per dare
voce alle persone con que-
stamalattia, che hanno dirit-
to di vivere nel miglior modo
possibile».

LA CAMPAGNA

Isette punti della Carta proposta dall'Risla

Le persone affette da Sla
hanno il diritto diricevere
cure e trattamentidialta
qualita, messi a disposi-
zione dai Servizi Sanitari di
appartenenza.

Le persone affette da Sla
hanno diritto a una corretta
informazione e training
sullamalattia che permetta
sia aloro stessi siaachi si
occupadi loro di giocare un
ruolo attivo nell’aspetto
decisionale sucurae
assistenza.

Le persone affette da Sla
hanno diritto di sceltain
merito a:

- operatori sanitarie
assistenziali che forni-

scono cure e consulenze
sanitarie;

-illuogo dove essere
assistiti;

- il tipo di cura o assistenza
forniti, incluso il diritto di
accettare, rifiutare o
interrompere la cura nel
rispetto delle leggi vigenti
in ogni singolo paese.

Le persone affette da Sla
hanno la possibilita di
fornire input al sistema
sanitario e assistenziale,
partecipando alle politiche
decisionali, alle prestazioni
sanitarie e all’'attuazione di
procedure e protocolli di
ricerca medica.

Le persone affette da Sla

hanno il diritto alla miglior
qualitadivita, che
comprende la tuteladella
propriadignitaelacura
della persona, senza alcuna
discriminazione.

Le persone affette da Sla
hanno il diritto alla garanzia
diriservatezza e di privacy
in merito arefertie
informazioni mediche.

Chi siprende cura

di persone affetteda Slaha
diritto al miglior supporto
possibile, inclusi servizi di
assistenza psicologica,
anche in caso di lutto,
servizidi sollievoe
qualsivoglia benefit e
diritto offerto dallo Stato.
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Una passione
dalle tinte
rossoblu

Non e maifacile stare vicino a
un dirigente di una societa di
calcio, e Nicola Ciarlone € uno
diquesti. Presidente dell'Uni-
cusanoFondj, ¢ al imone del
sodalizio rossoblt1 da unavita,
elavoranelmondo del calcio
da25anni. Lasuavita e divisa
ameta: al mattino in un istitu-
to di credito, al pomeriggio sul
campo. Cio che resta & dedi-
cato con grande gioia agli af-
fetti personali, la moglie An-
namaria elafiglia Chiara. Uno
spazio nel quale rifugiarsi per
cercare tranquillita, appoggio
e sostegno. «Quando succede
qualcosain campo, e tiviene
da protestare, pensa sempre
aloro, cosi potrai conservare
lanecessaria lucidita», gli dis-
se qualcuno tempo fa.

LAGIOIA. Quest'anno il calcio
gli haregalato tante soddisfa-
zioni: «Quando abbiamo gio-
catolafinale di Coppaltaliaa
Firenze, la mia famiglia e ve-
nuta in trasferta per la prima
volta e ne sono stato conten-
tissimo - racconta il presiden-
terossoblt1 ai microfoni di Ra-
dio Cusano Campus (89.100

in Fm a Roma e nel Lazio, in
streaming su www.radiocu-
sanocampus.it) - E sono sta-
toancora pili contento perché
subito dopo la partita siamo
stati tutti insieme, con le mo-
gli ele compagne dei giocato-
ri. Gioire per un successo cosi
importante per me ha avuto
ancor piu valore, e mi ha fatto
trascorrere un fine settimana
piubello di quanto avessiim-
maginato».

LA GIUSTA RICOMPENSA. Una
vittoria che ha ripagato tutto
illavoro dirigenziale della sta-
gione, le lunghe attese e iri-
tardi serali al ritorno da una
trasferta, dopouna cenadila-
voro, dopo unariunione con
gli altri dirigenti, un confron-
to con il mister o una partita
da organizzare. «Dopo aver
vinto la Coppa - ricorda qua-
si commosso Ciarlone - mia
moglie quasi mi rimprovero
diaver abbracciato tutti tran-
ne lei, ma mi sono fatto per-
donare subito». Ma di fronte
a un successo storico, qual-
che istante di ritardo si puo
concedere.

In attesa di notizie in merito al ripescaggio in Lega Pro,
I'UnicusanoFondi é gia al lavoro per la prossima stagione.
Ufficializzate le date della preparazione della prima squadra:
il team rossoblu si ritrovera il 20 luglio a Fondi, dove restera
fino al 23, per poi spostarsi a Soriano nel Cimino, nella
provincia di Viterbo, dove si svolgerail ritiro precampionato.
La squadra, che lavorera sul campo di Canepina, rimarra nell’
Alto Lazio fino al 13 agosto. Oltre alle date del ritiro, il club
dell’ateneo romano ha reso noto di aver raggiunto I'accordo
per la conferma in maglia rossoblui di Fabio Alleruzzo,
Antonino Calandra, Raffaele De Martino, Gianluca Galasso,
Filippo Tiscione e Fabio Tommaselli.

Universita Niccolo Cusano: il Master

[ segreti della dietetica vegan e vegetariana

L'Universita degli Studi Nic-
colo Cusano, in convenzio-
ne conl'Universita Popolare
A.LNu.C, haattivato per 'An-
no Accademico 2015-2016il
Corso di perfezionamento in
Alimentazione vegetariana -
vegan, afferente alla facolta
di Scienze della formazione
di durata paria 300 ore diim-
pegno complessivo, con re-
lativa acquisizione di 12 cre-
diti formativi universitari, le
cui iscrizioni termineranno
il 30 giugno.

OBIETTIVI. 11 Corso si rivolge
a preferibilmente a medici,
biologi, farmacisti, dietisti,
psicologi e a tutte quelle fi-
gure che direttamente o in-
direttamente intervengono
nell’ambito della nutrizio-

ne. Da almeno un venten-
nio, 'alimentazione vegeta-
riana-vegan si sta sempre pilt
proponendo come un mo-
dello alimentare alternati-
vo, basato su principi etici,
salutistici ed ecologici. Il ra-
zionale di tali benefici risie-
de essenzialmente nella mi-
nor quantita di grassi saturie
trans, zuccheri semplici, pro-
teine animali e miglior stile
di vita scelto dai vegetariani
e dai vegan, ma anche, e so-
prattutto, dal consumo quo-
tidiano di abbondanti quan-
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tita di frutta e verdura, le cui
proprieta sono incessante-
mente sostenute e dimostra-
te dagli emergenti studi di
nutrigenomica.

PROFESSIONISTI. Tut-
tavia, nonostante nei
paesi occidentali il nu-
mero di coloro che scel-
gono una dieta a con-
tenuto ridotto o priva
di alimenti di origine
animale sia in costan-
te aumento, parallela-
mente non si riscon-
tra un aggiornamento
dei professionisti in am-
bito medico e nutrizionale
che consenta di rispondere
alle esigenze dei soggetti ve-
getariani-vegan e di quanti
vogliano intraprendere tale

percorso alimentare. Lattua-
le necessita da parte del pro-
fessionista di una formazio-
ne continua e aggiornata che
gli consenta di acquisire un
elevato grado di specializza-

zione, nonché di soddisfare
lerichieste dei pazient], si co-
niuga conlo scopo del corso.

I TEMI. Durante il percorso
formativo, verra trattata la
scelta vegetarian-vegan nel
suo contesto storico e
sociale; sara poi de-
dicata una sessio-
ne ad alimenti, nu-
trienti e loro biodi-
sponibilita, nonché
possibili carenze,
in riferimento alla
dieta a prevalente o
esclusiva base vegeta-
le, con approfondimenti
su qualita, trasformazione e
conservazione dei cibi. Suc-
cessivamente, verra dedica-
taparticolare attenzione alla
nutrizione vegetariana-vegan

in condizioni fisiologiche, in-
cludendo tematiche attual-
mente molto discusse, qua-
li'adeguatezza di tale dieta
in gravidanza e svezzamen-
to. La scelta vegetariana-ve-
gan in relazione alle princi-
pali patologie croniche co-
stituira la parte centrale del
programma, con specifici ri-
ferimenti alla strutturazione
diuna dietain casi di sindro-
me metabolica, malattie on-
cologiche e neurodegenera-
tive. Il corso verra completa-
to daunarapida panoramica
sull'importanza e I'utilita di
una dieta a contenuto ridot-
to o priva di alimenti di ori-
gine animale in alcuni con-
testi sociali, come la scuola,
lo sport, i luoghi dilavoro e
gli ospedali.
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