E-bullettin CIRNA FOUNDATION ONLUS

n° 75 Luglio 2011

Cetalee Today

for the research on headache and clinical neuroscience

/

| Fondazione
CIRNS
ONLUS

CEFALEE IN CERCA D'AUTORE
XI Edizione

Roma, 14 Giugno 2011
a

CLAUDIO GERACT

ed ostinato, che alle malattie, soprattutto a quelle

| - ) ) . igente
r ricordarei, con il suo impegro intelligen - > _ i
e persone motivate puo cambiare la realtd

neglette, non bisogna rassegnarsi e che una rete di rsor
¢ “disegnare” un mondo pill giusto.

Alleanza Cefalalgici (Al.Ce. Group), gruppo operativo del-
la Fondazione CIRNA Onlus, ha partecipato per il secondo
anno al Forum Internazionale della Salute SANIT, tenutosi
a Roma dal 14 al 17 giugno scorso. La giornata di apertura
del Forum ha ospitato il momento clou delle iniziative Al.Ce.
Group: il meeting nazionale “La Settimana della Cefalea”,
giunto alla X edizione. I temi trattati hanno visto protagoni-
sta la cefalea a grappolo ed altre forme rare, accanto al ruolo
fondamentale dell’informazione e della comunicazione tra
medico e paziente cefalalgico, che, purtroppo, non sempre
avviene in maniera corretta.

L’ignoranza delle problematiche specifiche relative alle
singole malattie, unita alla mancanza di appeal commerciale
delle stesse, generano un pericoloso circolo vizioso fatto di
mancanza di ricerca, mancanza di fondi e scarsa sensibilita
culturale.

Nel corso del convegno la dott.ssa Gentile dell’ISS ha ricor-
dato le potenzialita che un’organizzazione in rete possiede

per risolvere le istanze dei ma-
lati di patologie rare; il dott.
Terzi di Cittadinanza Attiva ha
illustrato poi 'importanza dei
modelli organizzativi in cui il
paziente € parte integrante di
un’esperienza attiva, seguito
dal dott. Rossi, coordinatore
di Alleanza Cefalalgici Centro,
che ha invece lodato il gruppo
di supporto virtuale dopo aver
riscontrato il miglioramento
dei pazienti che, a causa dei
ricorrenti mal di testa, sono
affetti da disabilita sociale, psi-
cologica e relazionale. Sempre
in tema di ascolto negato il
Prof Brighina, dell’Universita
di Palermo, si € appositamente
concentrato sul fenomeno del-
la richiesta di tutela medico-le-
gale per cefalea in Italia. Allo
stesso modo, grazie al dott. Di
Lorenzo, € stato sottolineato
come i media dimostrino in
molte circostanze di non avere
ben chiara la gravita di alcune
forme croniche di cefalea, for-
nendo cosi messaggi distorti
basati sul sensazionalismo
piuttosto che sulla verita e la
dimensione educativa.
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NETWORK A conclusione della giornata, € stato presentato il libro “Ce-

falee e dolori dell’anima - tra immagini e parole” (raccol-
ITALIANO ta di messaggi tratti dal forum di sostegno ospitato nel sito
CEFALEE www.cefalea.it) ed & stato premiato Claudio Geraci, coordinatore di

Al.Ce. Cluster Europa, vincitore del Concorso “Cefalee in cerca d’Auto-
re” (XI edizione), quest’anno dedicato a fumetti, vignette ed illustrazio-
ni sul tema del mal di testa.

Un meritato riconoscimento é stato anche consegnato dalla Giuria
del Premio a Marco Fusi, autore di due vignette sull’emicrania (fig.1).

Roberto Nappi
Resp. Comunicazione Fondazione CIRNA Onlus
Content Manager www.cefalea.it
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La nota scrittrice Bianca Garavel-
li é l1a nuova testimonial di Al.Ce.

allieva di Maria Corti, all’Universita di Pavia, esor-
disce con la raccolta di poesie “L’insonnia beata”
(Edizioni del Laboratorio, Modena, 1988); nel 1990
pubblica il suo primo romanzo “L’amico di Arian-
na” (Alfredo Guida) a cui seguono nel 1997 “Guer-
riero del Sogno” (La Vita Felice, Milano)e nel 1999
il romanzo per ragazzi “Il mistero di Gatta Bianca”
(Laterza, Bari). Nel 1996 pubblica per Bompiani
(Milano) i due volumi antologici “Leggere la poe-
sia dell’Ottocento” e “Leggere la poesia del Nove-
cento”.

Nel 2001 esce sempre per Bompiani ’edizione
rinnovata del suo commento all’Inferno di Dante
(prima edizione 1993, con la supervisione di Maria
Corti), e il volume di Canti scelti della Commedia;
nel 2002 i commenti al “Purgatorio” e al “Paradi-
so”. Nel 2006, in gennaio, sempre da Bompiani
esce l’edizione di tutti i canti in volume unico (Edi-
tio Minor); in settembre La Divina Commedia.
Recentemente la sua attivita narrativa si € inten-
sificata: con i romanzi “Beatrice” (Moretti & Vita-
li, Bergamo 2002), “Il passo della dea” (Passigli,
Firenze 2005) e “Amore a Cape Town” (Avagliano,
Roma 2006), con il quale si € aggiudicata ’edizione
2007 del Premio “Angeli nel cielo del Cilento”.
Collabora al quotidiano “Avvenire”, al mensile
“Stilos” e alla rivista di ricerca transdisciplinare
1 “Poesia e spiritualita”, al sito “Treccani scuola”, e
a “Testo”, rivista di teoria e storia della letteratu-
ra e della critica, diretta da Pierantonio Frare; ha
collaborato al mensile “Letture”, con la rubrica sui
Tascabili, dal 2006 al 2009; é redattrice della rivista
di letteratura comparata online “Matelda”, diretta
da Victoria Surliuga.

Attualmente studia i narratori italiani contemporanei
all’'Universita Cattolica del Sacro Cuore di Milano.

Bianca Garavelli

Bianca ha accettato con entusiasmo il ruolo di “te-
stimonial volontaria” di “Al.Ce.”, Alleanza Cefalal-
gici, gruppo operativo della Fondazione Cirna On-
lus costituito da pazienti e medici che lavorano di
concerto per migliorare la qualita dell’assistenza
e delle informazioni per i soggetti affetti da “mal
di testa”.

Sara impegnata nella campagna rivolta al pubbli-
co per far conoscere che cosa € Al.Ce., che cosa fa
e soprattutto quali servizi offre al paziente affetto
da cefalea.

Marzia Segu
Al.Ce. Pavia

IL MAL DI TESTA IL MAL DI TESTA?

Alleanza Cefalalgici puo aiutarti,
visita il nostro sito
www.cefalea.it

Y9y
nce

Al.Ce.Nord

Depliant
E’ stato pubblicato il
depliant di Alleanza Cefalal-
gici “Il mal di testa” Al.Ce.
Nord. E’ realizzabile una ver-
sione personalizzabile per
area o sportello.
Info: alcebrianza@cefalea.it

Poster
Sono stati relizzati i poster
(disponibile anche roll-up)
in formato A4 che possono
essere personalizzati per
regione richiedendoli a
alcebrianza@cefalea.it
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DAL COMITATO EDITORIALE
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Visitatori unici assoluti

3.410

Alfredo Costa (Pavia)

Silvia Molinari (Pavia)

Roberto Nappi (Pavia)

Responsabile: Fabio Antonaci (Pavia,
Monza);

Marta Allena (Pavia); Michelangelo
Bartolo (Roma); M. Gabriella Buzzi
(Roma); Enrico Ferrante (Milano);
Anna Ferrari (Modena); Natascia
Ghiotto (Pavia); Elena Guaschino

(Pavia); Pasquale Marchione (Roma);
Enrico Marchioni (Pavia); Armando
Perrotta (Roma); Ennio Pucci (Pavia);
Paolo Rossi (Roma); Grazia Sances
(Pavia); Cristina Tassorelli (Pavia);
Cristiano Termine (Varese); Cherubi-
no Di Lorenzo (Roma); Michele Viana
(Novara)

Silvana Bosoni (Pavia)

Alleanza Cefalalgici (Al.Ce.)
Via Mondino, 2 - 27100 Pavia

E-mail: alcegroup@cefalea.it
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