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Nasce formalmente il 2 Aprile 2011 e iscritta al Registro Regionale
delle Associazioni di Volontariato con il codice “VR0364”. Dal 18
Gennaio 2013 in seguito al riconoscimento della Personalita
Giuridica e inserita nel Registro Regionale delle Persone Giuridiche
di diritto privato con il numero d'ordine 703. Dal 2013 e iscritta
anche all’Albo delle associazioni di interesse provinciale con il
numero 888.

L'intento associativo € finalizzato alla solidarieta sociale a favore
degli ammalati ematologici e delle loro famiglie.

Graziella Bazzoni

HA RAGIONE
VINCENZO

Conseguenza logica di un percorso iniziato con una grave malat-
tia, la leucemia, continuato con il libro Ha ragione Vincenzo, sfoci-
ato nella costituzione dell’Associazione.

Non a caso il nome Le.Viss.: Acronimo di “Leucemia Vissuta”.
Perché tutti in qualche modo viviamo questa malattia, spesso
inconsapevolmente. La vivono in prima persona gli ammalati; la
vivono da vicino i familiari gli amici e i parenti; la vivono quotidiana-
mente, la studiano e tentano di curarla i medici ematologi e i ricer-
catori; la vivono i donatori di sangue e di cellule staminali emopoi-
etiche attraverso la loro generosita al dono; la vivono le persone
indifferenti perché non e prevedibile, non € prevenibile e nessuno
puo considerarsi immune; la vivono le pubbliche amministrazioni
in termini di costi.
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La storia della

raccolta di sanque

ed emocomponenti

Fin dai tempi piu antichi 'uomo ha dato al sangue
il significato di “principio della vita”, avendo
sperimentato come un’emorragia potesse
arrecare un danno serio alla salute o anche la
morte. In molte civilta antiche (presso gli egizi
o i romani) il sangue veniva utilizzato anche
nei riti magici, ma non si ha certezza sia stata
tentata una vera trasfusione uomo-uomo. |
| primo tentativo di raccolta e trasfusione del
sangue storicamente documentato avvenne
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nel 1492, quando fu tentato di salvare la vita
di Papa Innocenzo VIIl, senza successo. Dopo
guest’episodio, seguirono oltre 400 anni di
tentativi sporadici, qualche volta con risultati
disastrosi altri con benefici di scarsa rilevanza.
Il Sistema Circolatorio, all'interno del quale scorre
il sangue nel nostro organismo, fu scoperto

nel 1628 dal medico inglese William Harvey.
Alla fine del 1800, fu abbandonato l'uso di

sangue animale e adottato in via definitiva,



per decreto, il sangue umano. | metodi scelti
per raccoglierlo e trasfonderlo portarono a
risultati spettacolari e ad incidenti mortali. La
letteratura medica dal 1840 al 1875 registro,
su 317 trasfusioni, una percentuale del 50%
di mortalita dovuta a tre cause principali:

[ emboli per sangue coagulato

[ inquinamento da germi, batteri, tossine per
mancanza di asepsi

U trasfusione incompatibile.

La scoperta fondamentale che pose fine
alla fase sperimentale della trasfusione, che
durava da molti secoli, fu la determinazione
dei gruppi sanguigni. Fu il medico austriaco
Karl Landsteiner, nel 1900, a descrivere e
classificare il sistema ABO, gettando cosi le
basi scientifiche e tecniche della trasfusione
moderna. Grazie a questa scoperta l'idea di
“compatibilita” tra donatore e ricevente divenne
un assioma della medicina trasfusionale.
| due conflitti mondiali del 20° secolo, diedero
grande impulso alle tecniche di trasfusione
per le notevoli necessitda terapeutiche
imposte dalla “traumatologia di guerra”.

Nel 1914 - 18 fu usato per la prima volta il citrato
di sodio come anticoagulante, dando inizio alle
pratiche di conservazione e trasporto del sangue
donato. Durante la tragica esperienza della 1a
Guerra Mondiale, la necessita di organizzare un
Servizio Trasfusionale s’impose come dotazione
necessaria alla vita sociale. Negli anni 20 e 30
furono organizzati i primi servizi trasfusionali,

NOTIZIARIO - LE.VISS.

allo stesso tempo, in Europa, furono istituite le
prime Associazioni di donatori volontari (1927
fondazione in Italia delllAVIS - I’Associazione
Volontari Ita-liani del Sangue) che sfociarono
nella fondazione della FIODS (Federazione
Internazionale delle  Orga-nizzazioni dei
Donatori di Sangue), fondata nel 1955 in
Lussemburgo. La Guerra Civile Spagnola (1936),
e successivamente la Seconda Guerra Mondiale
(1939 — 45), per le enormi necessita di sangue,
diedero un impulso notevole alle attivita correlate
con la trasfusione ed alla ricerca scientifica
in materia. Proprio nel 1939, furono prodotti e
distribuiti i primi flaconi sterili sotto-vuoto che
contenevano una soluzione anticoagulante e
conservativa, che permise la conservazione del
sangue fino a 21 giorni; fu avviata una produzione
su larga scala di vere unita trasfondibili.

Immediatamente dopo la Seconda Guerra
Mondiale, i progressi nelle terapie mediche
e chirurgiche imposero un’espansione ed
un’organizzazione capillare delle strutture
trasfusionali; nacquero cosi, in tutti i Paesi, le
prime vere Banche del Sangue, in Italia il primo
Centro Trasfusionale fu fondato a Torino nel 1948.

Nel frattempo, accanto allo sviluppo nellaraccolta
delsangue,furonoregistratiprogressiimportantied
essenziali anche nello studio delle caratteristiche
immunoematologiche delle cellule del sangue.

(Continua nel prossimo numero)

“Siate presenza che soccorre”
(Papa Francesco)
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- NOTIZIARIO

ANTHONY NOLAN nacque nel 1971 in Inghilterra.
Si scopri ben presto che il piccolo era affetto da una
rara malattia genetica recessiva legata al cromosoma
X, la sindrome di Wiskott-Aldrich. Le manifestazioni
cliniche della sindrome furono descritte per la prima
volta nel 1937 da un pediatra tedesco, Alfred Wiskott,
successivamente, nel 1954, un pediatra statunitense,
Robert Anderson Aldrich, descrisse la malattia
caratterizzata da deficit immunitario. Si manifesta
sin dall’infanzia con gravi infezioni ricorrenti,
disturbi della coagulazione e predisposizione
all'insorgenza di malattie autoimmuni, linfomi e
leucemie per la quale l'unica terapia risolutiva
e rappresentata dal trapianto di midollo osseo.

Purtroppo per Anthony nessuno dei familiari gli

e compatibile. Inoltre all’epoca non era mai stato
dimostrato che il trapianto da non consanguineo
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avesse successo. Non esisteva nemmeno il
sistema per trovare un donatore compatibile.

Nel 1973 su di un bambino di nome Simon Bostic
fu eseguito un trapianto da non consanguineo
che accese la speranza nella madre di Anthony,
Shirley, di riuscire a trovare anche per suo
figlio una persona compatibile per effettuare il
trapianto di midollo osseo che lo avrebbe salvato.

Fu lei che ebbe 'idea di dare vita ad un Registro per
mettere in collegamento i donatori con i riceventi.

Nel 1974 fu fondato presso I'ospedale pediatrico di
Westminster, dove Anthony era ricoverato, il “Anthony
Nolan Bone Marrow Register”. Al fine di realizzare
guesto pionieristico progetto Shirley condusse
instancabilmente campagne di raccolta fondi che
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Al 31 dicembre 2017 ipotenziali donatori iscritti al Registro
Italiano Donatori di Midollo Osseo- IBMDR: 392.873, con circa

25.000 nuove iscrizioni solo nel 2017

permisero al Registro di crescere negli anni senza
per altro riuscire a trovare un donatore per il piccolo
Anthony Nolan che mori nel 1979 all'eta di soli otto anni.

La strada pero era segnata. Nel 1986 il primo
Registro di Donatori di Midollo Osseo al mondo,
aveva gia reclutato 100.000 potenziali donatori
e gia 14 di essi poterono donare il proprio
midollo osseo a persone bisognose di trapianto.

Fu la svolta!

*» N 8]

S—

Anthony Nolan con la madre Shirley

A

La dimostrazione che si potesse trovare compatibilita
tra persone esterne all'ambito familiare diede impulso
alla nascita di Registri in tutto il mondo che ora contano
complessiva-mente quasi trenta milioni di iscritti!

Nonostante tutte queste persone iscritte, ancora
oggi il 30% di chi necessita di trapianto non lo
puo fare perché in questi Registri non si € ancora
iscritto il donatore a loro compatibile e sono
destinati a “morire per mancanza di donatore”
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20 APRILE 2018

Carissimi soci Le.Viss., delegati, autorita e graditi ospiti, a voi tutti a titolo personale e del direttivo porgo
un caloroso saluto e il benvenuto alla sesta Assemblea Annuale Le.Viss.

Le.Viss. nasce formalmente il 2 Aprile 2011 € iscritta al Registro Regionale delle Associazioni di Volontariato
con il codice “WYR0364". Dal 18 Gennaio 2013 in seguito al riconoscimento della Personalita Giuridica e
stata inserita nel Registro Regionale delle Persone Giuridiche di diritto privato con il numero d’ordine 703.
Sempre dal 2013 é iscritta anche all’Albo delle associa-zioni di interesse provinciale con il numero 888.
L'intento associativo e finalizzato alla solidarieta sociale a favore degli ammalati ematologici e delle loro
famiglie.

Ci siamo costituiti in associazione con cognizione di causa, coscienti di essere solo un piccolo Davide
contro il grande Golia che € la malattia ematologica, di essere solo una goccia per chi invece di sete ne
ha molta. Ma questo contributo, seppur piccolo lo vogliamo dare, come siamo capaci, con tutta la nostra
forza, convinti che se non ci fossimo qualcosa mancherebbe.

La nostra associazione € una struttura aperta. Chiunque, accettandone i valori, puo decidere di farne
parte per dare il proprio contributo alla realizzazione degli scopi sociali, a condizione che goda dei diritti
civili e rispetti le regole previste dallo statuto.

Prima ancora di essere un atto burocratico, costituire una associazione o decidere di farne parte, € un atto
di principio e di profonda condivisione. Ed & cosi che noi la intendiamo.

Ma cosa sta facendo Le.Viss. e cosa vuole continuare a fare?

Sono tre i punti cardine che vogliamo perseguire:

Aumentare il numero dei donatori di Cellule Staminali Emopoietiche. (creare cultura del dono);
Sostenere la ricerca in ambito ematologico;

Essere vicini agli ammalati e alle loro famiglie.

Per soddisfare il primo punto di questo ambizioso programma & basilare arrivare e, successivamente
riuscire a formare ed informare, quella ampia fetta di popolazione che per la loro specifica collocazione nel
tessuto sociale € gia predisposta ad apprendere. Mi riferisco agli studenti. Nello specifico agli studenti degli
Istituti Secondari di Secondo Grado e, piu precisamente, agli studenti delle classi quarte e quinte, ovvero
guella popolazione scolastica che gravita attorno ai diciotto anni. Il raggiungimento della maggiore eta
corrisponde anche all’assunzione in proprio di impegni e responsabilita. La proposta e la somministrazione
ditematiche legate alla salute, alla prevenzione, alla responsabilita civica e alla solidarieta sociale in questo
particolare periodo della vita dei nostri ragazzi si sono dimostrate un utile strumento in aiuto a scelte di vita
positiva che accompagneranno i ragazzi an-che dopo il completamento del percorso scolastico. Il caso
vuole che i giovani iscritti tra le fila dei donatori di sangue e, ancor piu, dei donatori di midollo osseo siano
anche la risorsa piu apprezzata dai medici in generale e dai trapiantologi in particolare.
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Dobbiamo un plauso ai volontari che si occupano di questo progetto: Annalisa Verzini e Beatrice Bianchi
coadiuvate da Tiziana Bazzoni, Salvatore Aversa e Luigi Molinaroli. Stanno facendo veramente un ottimo
lavoro che si svolge durante tutto 'anno scolastico e si articola in varie fasi:

Studio ed elaborazione del progetto “C.S.E. a Scuola”

[0 Proposta di adesione al progetto agli Istituti Scolastici di Verona e Provincia e di Rovigo.
[0 Contatti telefonici e personali con i docenti di riferimento di ogni singola scuola

[0 Contatti telefonici e personali con i medici ematologi e del trasfusionale

[0 Contatti telefonici e personali con i donatori e i riceventi che portano la loro testimonianza
[0 Organizzazione degli incontri

[0 Presenza ed interventi alle assemblee

[0 Relazioni finali di ciascun incontro

A distanza di sette anni dall'inizio del nostro impegno nelle scuole con il progetto “C.S.E. a Scuola”
possiamo affermare con grande soddisfazione di essere entrati in quasi tutti gli Istituti Scolastici di Verona
e Provincia, e in molti di Rovigo e Provincia (solo nell’anno scolastico in corso hanno aderito 16 Scuole).
Siamo compiaciuti di rappresentare per molti di essi un appuntamento imperdibile in virtu del fatto che al
progetto viene riconosciuta una molteplice valenza: educazione alla salute, invito alla solidarieta, appello
alla responsabilita civile, alla legalita e incentivo all’'adozione di uno stile di vita sano e adeguato allo
status di donatore. Non ultimo il coinvolgimento degli studenti nelle attivita dell’associazione attraverso la
proposta di collaborare alla realizzazione del Notiziario con invio di materiale scritto o grafico, attraverso
la raccolta differenziata dei tappi in sughero, attraverso la partecipazione attiva in qualita di volontari.

E stato certificato dai numeri che il lavoro di sensibilizzazione nelle scuole unitamente all'impegno degli
operatori e del personale medico del trasfusionale, che sollecita le nuove leve di donatori all'iscrizione
al registro IBMDR, abbia portato un notevole incremento del numero dei donatori di midollo osseo in
particolare nella fascia di eta trai 18 e i 25 anni.

Vorrei qui ringraziare tutti i Dirigenti Scolastici e i Docenti coinvolti perché e grazie alla loro sensibilita, alla
loro collaborazione e al loro entusiasmo se troviamo sempre calorose accoglienze e attive partecipazioni
tra gli studenti. Un sentito ringraziamento va ai medici: Dr. Fabio Benedetti, Dr.ssa Cristina Tecchio, Dr.ssa
Anna Gandini, Dr.ssa Aurora Vassanelli, Dr.ssa Maria Antonietta Frongia, Dr.ssa Claudia Roata, Dr.ssa
Rossella Paolini, Dr.ssa Elisabetta Rodella, Dr. Francesco Chiavilli, Dr. Clemente Corvo, Dr.ssa Alessandra
Sbarai, Dr.ssa Isabella Crocco, Dr. Fabio Benini tutti direttamente coinvolti nel progetto nelle due province,
Verona e Rovigo. Il Prof. Mauro Krampera e il Dr. Giorgio Gandini per la collaborazione attiva.

L'attivita di informazione e sensibilizzazione trova le porte aperte anche presso la Caserma Duca di
Montorio dove, dopo un breve intervallo tecnico, ritorneremo ad incontrare le nuove leve dell'Esercito
Italiano. Un’ occasione imperdibile per poter incontrare ogni volta almeno 500 ragazzi poco piu che
maggiorenni, motivati, decisi e generosi provenienti da tutte le regioni d’ltalia. Per questa opportunita il
nostro ringraziamento va al Comandante della Caserma Colonnello Alessio Gabriele Degortes.

Per questo progetto I'impatto economico e relativamente contenuto in quanto tutti i soggetti interessati,
nonostante sia nella loro possibilita e diritto, non hanno mai avanzato richiesta di rimborso spese che si
esauriscono pertanto nel costo dei libri che vengono forniti alle scuole e nei costi di cancelleria. Merita
quindi maggiore apprezzamento il lavoro svolto da Le.Viss. a favore della comunita tutta. Noi in passato
avevamo avanzato richiesta di contributo ad alcuni enti o istituzioni con la tristezza di vedercelo negato
perché noi non interveniamo per la “popolazione locale”. Sarebbe auspicabile che questo intenso lavorio
associativo finalizzato alla sensibilizzazione diventasse realta anche nelle zone d’ltalia in cui gli iscritti
al Registro IBMDR sono significativamente meno presenti. Di questo dovrebbero occuparsi con piu
convinzione le autorita preposte a cui noi di Le.Viss. ci siamo sempre rivolti mettendo a disposizione la
nostra esperienza e collaborazione ma da cui finora non sono arrivate risposte.
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Per Le.Viss. sostenere la ricerca significa dare un nome e cognome alla ricerca stessa. Chi ci conosce,
che ci ha aiutato in passato sa benissimo che desideriamo affidare il risultato della nostra raccolta fondi in
mani sicure e desideriamo rendicontare il percorso di ricerca stesso. Ed € quello che abbiamo fatto anche
attraverso la pubblicazione sul notiziario o sul sito dei report che i ricercatori ci hanno fornito.

Dalla nostra costituzione fino al dicembre 2017 abbiamo destinato Euro 64.000,00, per due distinti progetti
dell’ematologia di Verona:

1) “Diagnosi di infezioni fungine invasive in pazienti oncoematologici: introduzione di un nuovo test per la
diagnosi preco-ce e specifica di infezione micotiche.” titolare del progetto il responsabile CTMO Dr. Fabio
Benedetti.

2) “Ruolo delle cellule granulocitarie nella modulazione della malattia acuta da trapianto contro I'ospite
(GVHD)” progetto seguito dalla Dr.ssa Cristina Tecchio in collaborazione con la Dr.ssa Olivia Marini.

Entrambi i progetti sono stati scelti come destinatari dei fondi dopo che ci sono state illustrate le finalita da
parte dei rispettivi responsabili e il Direttivo ha valutato e approvato. Di entrambi i progetti ci € stata data
comunicazione del percorso di lavoro e di studio e ci & stata relazionata la loro conclusione.

Sostenere ed essere vicini agli ammalati ematologici € da sempre stato per Le.Viss. un progetto da
sviluppare e concretizzare attraverso I'organizzazione di un Centro Ascolto a favore degli ammalati e
dei loro familiari. Le nostre numerose richieste e sol-lecitazioni alla Direzione Medica, nonostante gli
apprezzamenti per l'iniziativa, non hanno mai trovato accoglimento per motivi legati ad ipotetica mancanza
di spazi all'interno della AOUI di Verona.

Ma nel corso del 2017 qualcosa € cambiato. Grazie ad alcune segnalazioni siamo venuti a conoscenza
di uno spiacevole disagio che interessava i pazienti che frequentano il DH ematologico. Da alcuni anni a
guesta parte non e piu previsto il pranzo neppure per i pazienti che si debbono trattenere fino al pomeriggio.
La cosa sembrerebbe di poca importanza se non fosse che la maggior parte dei pazienti ematologici al
DH debbono recarsi molto frequentemente e le terapie a cui vengono sottoposti spesso li co-stringono ad
attardarsi ben oltre la mattinata. Il costo del pasto diventa cosi un ulteriore onere a carico dei pazienti la
cui malattia spesso colpisce anche la sfera economica della famiglia.

Dopo esserci consultati con tutti i soggetti interessati e aver individuato il fornitore, Le.Viss. ha messo a
disposizione dei pazien-ti del DH ematologico n. 1.000 buoni pasto per un valore di 6.000 Euro. Il valore
aggiunto di questa iniziativa lo ha dato e lo sta continuando a dare il favoloso gruppo di volontari che dal 4
dicembre scorso si reca quotidianamente all’ottavo piano del policlinico entrando “in punta dei piedi” nella
guotidianita del reparto per portare un pasto caldo e un sorriso, o per accogliere quelle voci che spesso
attendono solo di essere ascoltate, o quegli sguardi che cercano solo altri occhi vicini a loro. E null’altro.
Spesso i pazienti li chiamano angeli e li attendono con impazienza. Noi invece siamo orgogliosi di loro
perché si sono messi in gioco e con grande altruismo hanno esplorato un territorio per noi nuovo. Questi
sono i loro nomi: Graziella e Isidoro, Chiara, Laura, Tiziana, Maria e Gina.

Tutto il personale infermieristico sta apprezzando il loro operato e con loro si stanno ipotizzando interventi di
collaborazione piu ampi che coinvolgano I'intrattenimento e la compagnia ai pazienti che lo desiderassero.
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La nostra raccolta fondi & solo parzialmente strutturata. Questo ci impegna in una continua ricerca di
risorse che, grazie a tutti, ha sempre dato risultati talvolta insperati.

Colgo questa occasione per ringraziare la generosita di tutti i nostri benefattori: privati cittadini, aziende,
enti e associazioni.

Gonzato Calzature; Spac di Romano Corolaita; Ruffo Costruzioni, Inoxtecnica della famiglia Tomezzoli;
Associazione San Gi-rolamo; Enrico Mantovanelli e Sonia Riva con la manifestazione sportiva
“Cicloturismo”. Gli amici del Salento che ci coinvol-gono nelle loro iniziative, la proloco di Zevio attraverso
la referente Paola Tosetto.

Le famiglie Vaccari, Lettieri, Aversa De Fazio; Zorzella; Cesari; Andreluzzi e Pellizari.

La parte strutturata della nostra raccolta fondi € legata ad una importante convenzione tra Amia, Amorim
Cork e Le.Viss. basata sulla raccolta differenziata dei tappi in sughero. Grazie a questa convenzione il
sughero raccolto nelle cantine sociali del territorio, negli esercizi commerciali, nelle scuole e per iniziativa
dei privati, conferiscono prima in Amia, poi in Amorim Cork, dove vengono riciclati e utilizzati nella
bioedilizia o vengono trasformati in pannelli fonoassorbenti il cui utilizzo e piu versatile. Per ogni chilo di
tappi in sughero raccolto, a Le.Viss, viene riconosciuto un contributo di 70 centesimi.

Anche nel 2017 grazie a collaborazioni consolidate, nuove, e in virtu del passaparola, abbiamo conferito
ad Amia, in prima per-sona, un importante quantitativo di tappi in sughero. Un particolare ringraziamento
al Comune di Mirandola, al gruppo di raccolta di Ca’ degli Oppi, capitanato dalla Prof.ssa Elena Zorzella,
al gruppo di Colognola ai Colli del compianto Luigi Cervato, al gruppo Alpini di Vago che hanno messo
gentilmente a disposizione il furgone, a Luigi Zenari che si occupa del trasporto in AMIA, a tutti coloro che
singolarmente o in gruppo ci conferiscono il loro grande o piccolo sacchettino di tappi.

La raccolta fondi legata alla nostra cena di Natale che si svolge sempre l'ultimo sabato di novembre.
Oltre ad essere un momento di aggregazione e di informazione sull’attivita associativa rappresenta anche
un simpatico modo per i soci, gli amici e simpatizzanti di partecipare in modo concreto agli impegni
dell’associazione. Per il quarto anno consecutivo si &€ svolta presso i locali della parrocchia di Vago di
Lavagno messi gentilmente a disposizione dal parroco, Don Cristian, che ringraziamo.

Non meno importante € il contributo dei soci sostenitori.

Anche associarsi o rinnovare con continuita la propria tessera Le.Viss. offre un valido aiuto all'esistenza di
guesta associazione che rivendica la trasparenza della sua attivita e del suo operato. Il costo della tessera
e di € 15,00.

Chi lo desidera puo chiedere di associarsi gia questa sera. Dare mandato alla propria banca di rinnovo
automatico (ordine continuativo) permette di rinnovare il tesseramento evitando dimenticanze.

IBAN Le.Viss.: IT 54 R 02008 11725 000101445563

Siamo fiduciosi di poter contare in futuro su altre iniziative e/o convenzioni con altre aziende o ditte sul
territorio che vogliano destinare qualcosa, intendo piccole cifre ma continuative, per sostenerci.

Nel 2017 il prof. Mauro Krampera ha sostituito il prof. Achille Ambrosetti nella Direzione della Divisone
di Ematologia. Il cambiamento ha dato una svolta ai rapporti tra le associazioni la cui sfera di azione e
I'ambito ematologico: Ail, Admor e Le.Viss.

E stata precisa volonta del Direttore organizzare un incontro durante il quale sono state elencate le criticita
della Divisione e auspicato venisse intrapreso un percorso di collaborazione tra le associazioni finalizzato
all'ottimizzazione del supporto alla Divisione stessa.
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Altra importante svolta ai rapporti con la Divisione di Ematologia € stata I'apertura dei reparto ai volontari.
Apertura finalizzata a coprire un vuoto di assistenza e compagnia di cui necessitano i pazienti e per il
quale il personale infermieristico non riesce a far fronte. Volontari che dovranno essere selezionati e
formati. Verranno organizzati degli appositi corsi di preparazione per gli aspiranti volontari.

Le.Viss. ha aderito alla proposta con entusiasmo. Siamo fiduciosi di poter reclutare persone volenterose
e disposte ad impiegare un po’ del loro tempo nel volontariato attivo. Sicuri che ne avranno in cambio un
arricchimento personale che nessun rimborso economico potra eguagliare.

La nostra creatura editoriale, il Notiziario Le.Viss., continua ad essere stampato con periodicita
guadrimestrale. Lo consideriamo uno strumento. Esso ci permette di raggiungere, in forma cartacea,
attraverso il nostro sito, la pagina facebook di Le.Viss., 0 via mail un numero sempre piu alto di persone.
Immagini e parole che veicolano notizie, testimonianze, attivita. Possiamo dare spazio a tutti coloro ci
vogliano aiutare a realizzarlo: fornendo contenuti di interesse oppure economicamente.

Vogliamo qui ringraziare il dr. Vittorio Zambaldo, Direttore responsabile, Laura Scardoni per 'impaginazione
e la grafica, Elisabetta Corso per la rubrica delle testimonianze, tutti i medici per il contributo scientifico, i
volontari per i contenuti e le immagini, e gli sponsor per i costi di stampa.

L'ingresso di Rossella come segretaria dell’associazione ha dato una svolta in positivo alla gestione e
organizzazione della segreteria. Grazie alla sua presenza possiamo contare su orari di segreteria costanti,
rapporti con i nostri interlocutori precisi e professionali e soprattutto su una motivazione e interessamento
alle finalita associative che ci ha veramente sorpresi.

Grazie Rossella!!!

Pochi giorni fa, il 02 aprile, Le.Viss. ha compiuto 7 anni. Non ci permettiamo ancora bilanci o conta dei
risultati perché c’e ancora moltissimo da fare e i nostri propositi associativi non sono ancora stati perseguiti
interamente. Dobbiamo ancora crescere, non per diventare grandi, ma perché il ruolo del volontariato é
sostanziale per la sopravvivenza dei servizi agli ammalati e per la sopravvivenza delle strutture sanitarie
stesse. Anche per questo abbiamo accolto con grande interesse la proposta di collaborazione tra
associazioni avanzata dal Direttore della divisione di Ematologia di Verona Prof. Krampera. Una richiesta
la sua che ha trovato in Le.Viss. la massima accoglienza.

Il nostro unico interesse € rivolto al’'ammalato ematologico e alla sua famiglia, cerchiamo quindi persone

che vogliano condividere il nostro percorso e realta, associative o meno, che parlino la nostra stessa
lingua di solidarieta.
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Cosa abbiamo fatto

Attivita e partecipazioni dell’associazione

RACCOLTA TAPPI IN SUGHERO

Il sughero & un materiale prezioso e versatile, riutilizzabile in vari modi compresa la bioedilizia dove viene impiegato sotto
forma di pannelli o inserito nel cemento per sfruttare le sue proprieta termiche e fonoassorbenti. La raccolta differenziata del
sughero rientra a pieno titolo nell’educazione ecologica e riveste un ruolo importante nella salvaguardia del’ambiente.Da
un materiale nobile come il sughero si ottiene un recupero per un ulteriore impiego nobile che e quello di isolare le nostre
case senza l'utilizzo di sostanze provenienti dal petrolio. Grazie ad una convezione tra Amia, Amorn Cork e Le.Viss. il
circolo di riutilizzo del sughero diventa ancora piu virtuoso in quanto per ogni Kg di tappi in sughero avviati al riciclo vengono
riconosciuti a Le.viss. € 0,70 a sostegno dei progetti in corso: un aiuto e una speranza in piu per gli ammalati ematologici.

Ringraziamo la Famiglia Merzari, Massimo, Ottavio e Roberto con il loro padre, proprietari del Ristorante Villa de Winckles
di Tregnago.

L
“l'adattamento € saggezza — La saggezza non
consiste nel cercare di strappare il bene dal male,
ma nell’'imparare a “cavalcare” entrambi, proprio
come un tappo di sughero si adatta alla cresta e al

solco dell’onda.” [ ]

Bruce Lee
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Questa la pergamena che Le.Viss. ha consegnato ai proprietari
del ristorante Villa de Winckles di Tregnago (VR), come ricordo
e segno di riconoscimen-to per il loro impegno. Queste
pergamene, realizzate da Le.Viss., vengono consegnate a
tutte quelle persone che contribuiscono alla raccolta dei tappi
di sughero.
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10 MARZO 2018

I 10 Marzo 2018 sulle Testate giornalistiche Verona News, L'arena e La Cronaca di Verona & stato pubblicato un articolo
che ha messo in luce oltre all'impegno nei progetti di ricerca e di studio dell’associazione anche I'attivita dei nostri Volontari
Le.Viss. all'interno del DH ematologico di B.Go Roma.

Di seguito il testo pubblicato:

L'Associazione Le.Viss. (Leucemia Vissuta) Onlus, nata per essere vicina agli ammalati ematologici, fin dalla sua costituzione
si @ impegnata a portare informazione e sensibilizzazione al dono delle Cellule Staminali Emopoietiche negli Istituti Scolastici
Superiori con il progetto “C.S.E. a Scuola”. Grazie alla collaborazione dei medici del’'Ematologia, del Trasfusionale, dei volontari
e delle testimonianze, moltissimi ragazzi maggiorenni, ma ancora in eta scolare, si sono iscritti al Registro dei Donatori di
Midollo Osseo IBMDR aumentando di fatto le possibilita di guarigione per molti pazienti ematologici che necessitano di trapianto.
Le.Viss. ha indirizzato a sua raccolta fondi al sostegno di progetti di ricerca del’Ematologia. Nel 2017 ha completato il previsto
finanziamento di 12.000,00 Euro a sostegno del progetto di Studio dell’Ematologia Scaligera “Ruolo delle cellule granulocitarie
nella modulazione della malattia acuta da trapianto contro 'ospite (6VHD)".A questo progetto fa capo il Prof. Fabio Benedetti
ed e sequito dalla Dr.ssa Cristina Tecchio e dalla Dr.ssa Olivia Marini. E” uno studio impegnato a far luce sulle dinamiche cellulari
che intervengono nel post trapianto di midollo osseo tra le cellule del donatore e i tessuti del ricevente, con il chiaro obiettivo
di ridurre la pericolosa complicanza denominata “Malattia da trapianto contro l'ospite” GVHD che, nella sua forma acuta, €
causa di mortalita in una percentuale non trascurabile di soggetti potenzialmente quariti dalla patologia di base ( leucemia o
altra malattia ematologica grave). Infatti i dati ottenuti con questo studio hanno dato le possibilita di individuare nelle cellule
granulocitarie in corso di ricostituzione immunologica nuovi possibili bersagli terapeutici per il trattamento GVHD acuta. La
sensibilita nei confronti dei bisogni degli ammalati ematologici, ci ha indotti a raccogliere la richiesta di molti pazienti che
frequentano il DH ematologico e che devono affrontare in questa sede terapie che si prolungano anche nelle ore pomeridiane:
potere consumare un pasto caldo. A tal fine dai primi giorni di Dicembre 2017 abbiamo iniziato un nuovo progetto che vede
interessati direttamente i pazienti dell’Day Hospital ematologico di Borgo Roma - Verana. Visto che I'Azienda Ospedaliera non
prevede per loro la possibilita di mangiare a pranzo, qualora si debbano trattenere anche per il pomeriggio, abbiamo messo
loro a disposizione, per il momento, 1000 buoni pasto che potranno utilizzare presso la mensa interna all’ospedale. Ci sono
pazienti che non possono lasciare il DH, per ovvi motivi, cosi siamo presenti con nostri volontari con la funzione di conforto
e per affiancarli consegnando il pasto direttamente al DH. Il volontario dedica in base alle sue disponibilita 2 ore giornaliere
dalle 11.00 alle 13.00 circa dal lunedi al venerdi, quindi se tu lettore potessi essere disponibile o conoscessi delle persone con
del tempo disponibile da dedicare al volontariato, noi vi saremmo grati.
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[l nostro appello continua:
CERCASI VOLONTARI

TUA VITA.

i Acl

Non chiederti: “Chi sono gli altri per essere aiutati?”.

Chiediti: “Chi sono io per non aiutarli?”.

(Fabrizio Caramagna)
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PROGETTO SCUOLE

ANNO SCOLASTICO 2017/2018

La maggior parte di quello che siamo da adulti, i nostri comportamenti, le nostre preferenze, anche
le basi stesse del nostro pensiero, e frutto dell’esperienze che la vita ci propone ma ancor di piu
e frutto dell’educazione che riceviamo in eta scolare, quando siamo piu ricettivi e piu plasmabili.

E in eta scolare infatti che iniziamo a rapportarci agli altri, ad interagire col mondo che ci circonda
e fare scelte.

La scuola ci prepara dal punto di vista culturale, e si pone come piu importante ambito in cui il
nostro essere adulti incomincia il suo divenire. Ecco perché essa rappresenta la sede privilegiata
in cui promuovere valori universali come quelli della pace, del dialogo fra le diverse culture, della
solidarieta e del dono.

Le scuole che propongono una attenta riflessione su questi temi saranno centro di coesione
sociale, luogo in cui si pongono le basi per una convivenza civile e si fa esercizio di liberta dei
diritti per ogni donna e ogni uomo.

Anche il Ministero dell’'Istruzione confida molto sul valore della reciprocita come metodo di crescita
dell'individuo al punto che con la legge n.110 del 14 luglio del 2015 € stato istituito a livello nazionale
il Giorno del Dono che viene celebrato il 04 Ottobre di ogni anno.

“Mettere le proprie risorse al servizio degli altri, scegliere di condividere il proprio tempo, la
propria energia, la propria intelligenza, il proprio impegno significa sentirsi parte di una comunita.
Educare al dono — ha detto il Ministro dell'lstruzione Valeria Fedeli — & decisivo per una convivenza
democratica. E uno degli aspetti piti importanti e fondanti, insieme al tema del dialogo con I'altro,
di quella cittadinanza attiva che vogliamo promuovere fra le studentesse e gli studenti, anche con
iniziative come questa”.
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Con una circolare indirizzata a tutte le istituzioni scolastiche, si ricorda che la legge individua
nel Giorno del Dono un’occasione per “offrire ai cittadini I'opportunita di acquisire una maggiore
consapevolezza del contributo che le scelte e le attivita donative possono recare alla crescita della
societa” ravvisando in esse “una forma di impegno e di partecipazione nella quale i valori primari
della liberta e della solidarieta affermati dalla Costituzione trovano un’espressione altamente
degna di essere riconosciuta e promossa’.

Ed e con queste premesse che Le.Viss. ha proposto fin dalla sua costituzione, e continua a
proporre, agli Istituti Scolastici Secondari di Secondo Grado il progetto “C.S.E. a Scuola”.

Nel corso di questo anno scolastico, 2017/2018, appena conclusosi, vi hanno aderito 14 Istituti
in ben 17 incontri.

Gli incontri con gli studenti non hanno potuto prescindere dalla collaborazione con:

* i medici responsabili del’Ematologia e della Medicina Trasfusionale di Verona e Rovigo che
hanno colto nel progetto un’opportunita comunicativa e collaborativa con la popolazione tutta,

« i dirigenti e i docenti referenti delle scuole che hanno aderito,
* la partecipazione attiva degli studenti

* I'intervento di volontari Le.Viss. e testimonianze.

16.01.2018 ISTITUTO SILVA RICCI - LEGNAGO (VR)

Il Progetto di sensibilizzazione al dono di Cellule Staminali Emopoietiche, viene accolto in questo Istituto gia nellAnno
Scolastico 2011-2012. Grazie alla sensibilita e alla lungimiranza della docente referente, prof.ssa Emanuela Fistarol,
centinaia di ragazzi, che nel corso degli anni hanno frequentato le classi quarte e quinte, si sono confrontati con le tematiche
della malattia ematologica e molti di loro hanno aderito all'invito di diventare donatori di sangue e C.S.E. Il loro mentore per
questa iniziativa, la prof.ssa Fistarol, riesce a guidarli lungo que-sto percorso informativo e formativo non solo in occasione
dell'incontro con i relatori ma anche prima, introdu-cendo gli argomenti e dopo, raccogliendo le loro impressioni e adesioni

per I'iscrizione al registro IBMDR

Cosa desideri dagli altri?  Amore?
Sostegno? Lealta?
Qualunque cosa desideri, donala tu per
primo.

(Kriyananda)
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23.01.2018 ISTITUTO CANOSSIANO - VERONA

In questo Istituto il progetto “C.S.E. a Scuola” fa il suo ingresso quest’anno per la seconda volta, trovando un’accoglienza
speciale da parte della docente referente prof.ssa Martina Zamboni, e un sano interesse che i ragazzi ci hanno dimostrato
anche attraverso la compostezza e I'assoluto silenzio che e calato soprattutto durante le testimonianze di Valeria ed

Elisabetta.

“Se poniamo a confronto il fiume e la
roccia, il fiume vince sempre non grazie

”

alla sua forza ma alla sua perseveranza

(Buddha Gautama)

30.01.2018 ISTITUTO BERTI - CALDIERO (VR)

L'interesse per gli argomenti trattati si misura anche attraverso le domande che vengono poste e qui, in questo incontro
con i ragazzi delle tre classi quinte dell'lstituto Berti di Caldiero, di domande ne sono state fatte molte al Dr. Fabio Benedetti

che non si é risparmiato a chiarire ogni aspetto risultasse di interesse a queste giovani future leve del mondo dei donatori.

“I mondo € nelle mani di coloro che
hanno il coraggio di sognare e di correre
il rischio di vivere i pro-pri sogni”

(Paulo Coelho)

NR. 3 - ANNO 2017 19



NOTIZIARIO - LE.VISS.

27.02.2018 ISTITUTO MEDICI - LEGNAGO (VR)

Un folto gruppo di ragazzi che rappresentano tutte le classi quarte dell’lstituto ci ha accolti e ascoltati con interesse
sotto la guida della docente di riferimento Prof.ssa Lorenza Isolani. L'interesse per gli argomenti diventa gradualmente
piu percepibile e culmina con le numerose domande che vengono poste in fase di conclusione dell'incontro a cui hanno
partecipato come relatori le Dr.sse Alessandra Sbarai, del Centro Trasfusionale di Legnago, e Cristina Tecchio, ematologa

in attivita presso il Centro Trapianto di Midollo Osseo di Verona. Domande la cui pertinenza denota 'attenzione che é stata

posta durante le varie relazioni che si sono susseguite.

“Ci sono solo due giorni allanno in cui
non puoi fare niente: uno si chiama ieri,
l'altro si chiama domani, percio oggi é il
giorno giusto per amare, credere, fare e,
principalmente, vivere”

(Dalai Lama)

20.02.2018 ISTITUTO BERTI - CHIEVO (VR)

Uno degli aspetti che interessano di piu ai ragazzi che si affacciano alla maggiore eta, credo, sia I'essere “presi sul serio”
e la responsabilita che si chiede di assumere ai ragazzi che diventeranno donatori, oltre ad esplicitare la necessita della
loro persona per il prossimo in difficolta, va anche a soddisfare il bisogno di attenzione che i ragazzi ci chiedono.

Il progetto “C.S.E. a Scuola” contribuisce ad aprire gli orizzonti della partecipazione attiva alla vita sociale, di quella stessa

societa che dovra essere vissuta dai giovani che ci stanno ora ascoltando.

Alle spalle del nostro impegno ad aumentare il numero dei donatori di midollo osseo ci sono le conseguenze positive di
questa scelta: colui che lo diventera sara persona sana, persona controllata, persona lontana dalle droghe, persona che

pesera sicuramente meno sui costi della salute pubblica.

“Dai un pesce a un uomo e lo nutrirai
per un giorno. Insegnagli a pescare e Ilo
nutrirai per tutta la vita.”

(Proverbio Cinese)
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15.03.2018 - ISTITUTO ENZO BARI - BADIA POLESINE (RO)

Nella provincia di Rovigo il progetto “C.S.E. a Scuola” ha iniziato il suo ingresso nelle scuole solo tre anni fa e I'lstituto
Enzo Bari ha aderito fin da subito, con entusiasmo. Quest'anno ad attenderci due classi quarte sempre guidate dalla
referente Prof.ssa Maria Venturiello. La scelta di includere la visione del film “Bianca come il latte, rossa come il sangue”

ha permesso ai ragazzi di immedesimarsi negli argomenti anche attraverso le immagini del lungometraggio di D’avena.

| ragazzi hanno dimostrato molta attenzione alle nostre parole e alla relazione della Dr.ssa Elisabetta Rodella, ematologa

dell'ospedale di Rovigo. Una bella foto di gruppo ha concluso l'incontro.

20.03.2018 - ISTITUTO ALBERGHIERO GIUSEPPE CIPRIANI - ADRIA (RO)

L’ Istituto Cipriani di Adria € una realtd importante per il suo territorio, molto frequentato e prestigioso, ma la prima
impressione che abbiamo avuto quando siamo andati tre anni fa ad incontrare le docenti referenti per presentare il progetto,

¢ stata la sensazione di sentirsi a casa.

Questo ¢ il terzo anno che incontriamo i ragazzi dell’Istituto presso la grande sala dell’Auditorium Saccenti all'interno il
complesso scolastico di Adria. Presenti tutte le classi quinte assieme alle docenti referenti Prof.sse Anna Paola Tosato e
Federica Martinolli. Hanno mostrato fin da subito attenzione ed emozione nell’ascolto.

Molti di loro al termine dell’'assemblea hanno voluto approfondire gli argomenti che hanno sentito piu propri trovando nella
Dott.ssa Elisabetta Rodella e nella rappresentante Le.Viss. La massima disponibilita ai chiarimenti.pesera sicuramente

meno sui costi della salute pubblica.

(K. Gibran)
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27.03.2018 ISTITUTO ALBERGHIERO BERTI - SEZ. STACCATA VIA CA' DI COZZ| - VERONA

Presso la sezione staccata dell'lstituto Alberghiero “Berti” si trovano alcune classi quinte che da qualche anno raggiungiamo
ben volentieri a completamento del progetto in questo Istituto che ci accoglie nelle sue aule fin dagli esordi di questa
attivita di sensibilizzazione. In questa occasione € presente la dott.ssa Anna Gandini, responsabile del Registro IBMDR
per Veneto e Trentino Alto Adige la cui capacita di relazionarsi in maniera empatica con i ragazzi ottiene l'interesse della

platea con sorprendenti risultati di apertura attraverso le numerose domande che le vengono poste.

I momenti in cui si ottengono i silenzi piu attenti sono sempre dedicati alle testimonianze di coloro che la donazione I'hanno

vissuta in prima persona in qualita di donatore o in qualita di ricevente.

Elisabetta e Valeria con le loro testimonianze svelano a tutti questo “segreto” e lo offrono come dono agli studenti.

10.04.2018 ISTITUTO EINAUDI - VERONA

Einaudi quest'anno ad attenderci c’erano tutte le classi seconde che si sono avvicinate agli argomenti trattati durante la

giornata grazie all'intervento preventivo delle docenti di riferimento Prof.sse Maria Paola De Falco e Nicoletta Negriolli.

La presenza della dr.ssa Cristina Tecchio, ematologa, ha fornito alla attenta platea nozioni tecniche molto importanti che
si sono concretizzate nelle testimonianze di Elisabetta Corso donatrice di MIDOLLO, capace di trasmette come sempre
la gioia di sentirsi portatrice di una seconda vita per un malato di leucemia. E di Valeria Favorito che nel racconto della

sua commovente esperienza di ammalata ematologica trapiantata per ben due volte personifica I'importanza del dono.

Nonostante i ragazzi siano ancora lontani dalla maggiore eta hanno dimostrato un’attenzione e una sensibilita particola-ri
che ci ha colpiti. Siamo certi che tutto quello hanno recepito oggi sara oggetto di meditaione o quantomeno di futuro
interesse. Il concetto di semina € stato in questa occasione ben rappresentato e opportuno.

NR. 3 - ANNO 2017

S.

22



NOTIZIARIO - LE.VISS.

..PER CONCLUDERE..

Parlare, motivare, far conoscere, far capire, sensibilizzare,
testimoniare, dimostrare.

NON SI PUO SPERARE CHE | GIOVANI DIVENTINO DONATORI DI SANGUE O DI CELLULE STAMINALI
EMOPOIETICHE SE NESSUNO GLI FA SAPERE O GLI FA CAPIRE IL PERCHE E NECESSARIO
DIVENTARLO. ANDARE A PARLARE NELLE SCUOLE HA QUESTO PRECISO SCOPO.

INFORMARE!!!

SE POI | RAGAZZI CHE ABBIAMO DI FRONTE, DIVENTERANNO O MENO DEI DONATORI, QUESTO
NON LO POSSIAMO DECIDERE NOI MA DI SICURO SAPPIAMO CHE IL NOSTRO SILENZIO SAREBBE
COMPLICE DI UNA MANCATA ISCRI-ZIONE TRA LE FILA DElI DONATORI E, ANCOR PIU GRAVE,
COMPLICE DI UNA MANCATA POSSIBILITA DI VITA PER GLI AMMALATI EMATOLOGICI. SPARGERE
SEMI PUO PRESAGIRE AL GERMOGLIARE. |IL NOSTRO AUSPICIO E CHE IN MOLTI DI QUESTI
RAGAZZ| CHE IL PROGETTO CI HA FATTO INCONTRARE METTA RADICI LA CONSAPEVOLEZZA DI

RECIPROCITA CHE IL DONARE Cl CONSENTE.

“Il segreto per capire gli
altri e identificarsi con loro”

(Kriyananda)
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05.04.2018 - INCONTRO AVIS A RIVOLI

Le.Viss. apprezza molto e favorisce la collaborazione con le associazioni dei donatori di sangue. Cogliamo 'occasione per
ringraziare in particolare Avis di Rivoli per I'invito che ci ha rivolto a partecipare alla bellissima serata di approfondimento
sul dono delle Cellule Staminali Emopoietiche che si & svolta il 05 Aprile scorso nella suggestiva location della Polveriera
di Rivoli Veronese alla quale ha partecipato un folto numero di persone. Di particolare spessore i relatori intervenuti tra cui
il responsabile del CTMO di Verona Dr. Fabio Benedetti e Valeria Favorito che con palpabile emozione ha testimoniato il
suo duplice trapiantodi midollo osseo.

Il rapporto tra il sangue e il midollo osseo in uno stesso individuo pud essere paragonato al rapporto parentale che ha
un figli con i propri genitori naturali. Il sangue € un tessuto connettivo fluido, le cui cellule (globuli rossi, globuli bianche
e piastrine) vengono prodotte nel midollo osseo rosso, che funge da organo emopoietico a partire al 6° mese di vita
intrauterina. Nel midollo osseo si trovano le Cellule Staminali Emopoietiche precursori degli elementi corpuscolati del
sangue. Di conseguenza I'affinita tra il dono di sangue e quello di midollo osseo € altissima. | requisiti di idoneita richiesti
ai donatori sono i medesimi, I'importanza della disponibilita di sangue per i pazienti ematologici € vitale e imprescindibile
ad un eventuale trapianto di midollo osseo.
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«Sono nnata due volte
con il midollo osseo»

La testimonianza di Valeria Favorito, salvata
da Fabrizio Frizzi e da un donatore sconosciuto
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NOTIZIARIO - LE.VISS.

08.04.2018 - FESTA DI PRIMAVERA - S.MARIA DI ZEVIO (VR)

Anche quest’anno Le.Viss é stata invitata a partecipare alla “Festa di Primavera” di Santa Maria di Zevio, terza edizione.
L’invito come sempre ci € arrivato dalla signora Paola Tosetto facente parte del team di organizzatori e da sempre vicina
alla nostra associazione. La centralissima via Primo Maggio, per I'occasione completamente chiusa al traffico, € sembrata
un fiume in piena di gente venuta da ogni dove per partecipare all’evento indetto da commercianti della frazione e Pro
loco, con la collaborazione del Comune, per aprire la stagione all'insegna del piccolo & bello. Ad animare ulteriormente
la Festa, oltre ai numerosi negozi , si sono aggiunte un’infinita di bancarelle. Via Primo Maggio € diventata un tripudio
di giochi per piccoli, auto d’epoca, acconciatori, tatuatori, calzolai, cantanti solisti e complessi musicali, scivoli gonfiabili,
piste per il go kart, chioschi enogastronomici, stand dei negozi e gazebo di associazioni di volontariato tra cui Le.Viss.

L’edizione di quest’anno ha evidenziato un rinnovato interesse rispetto alla precedente, quando la manifestazione era
quasi una novita. Evidentemente piace molto che la Festa, un successo sotto tutti i punti di vista, diventi un appuntamento
fisso in coincidenza con l'uscita dalla stagione invernale.

Per Le.Viss. E stata un’occasione per incontrare persone del territorio e far conoscere i progetti e le finalita della nostra
associazione.
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29.04.2018 FESTA DI AIDO E ARTI - COLOGNOLAAI COLLI (VR)

Aido (Associazione Italiana Donatori di Organi) e Arti (Associazione Rene Trapiantati Italiani) sono due importanti realta nel
mondo della donazione. Aido, nata nel 1973 a Bergamo, svolge, fin dal suo nascere, opera di informazioni e di reclutamento
di volontari donatori di propri organi e tessuti in caso di morte. Fondata nel 2001 A.R.T.I persegue lo scopo di rappresentare
e tutelare gli interessi morali e materiali dei trapiantati di rene e di coloro che sono in lista d’attesa per il trapianto.

E’ anche grazie ad AIDO e A.R.T.I. se ad oggi i trapianti d’organo rappresentano una reale opportunita di vita per molte
persone colpite da gravi patologie. In Veneto al 31 dicembre 2017 erano ben 217.646 le persone che hanno espresso il
loro consenso alla donazione dei propri organi. Di cu 35.572 solo a Verona.

La vicinanza a queste associazioni ha sempre rappresentato per Le.Viss. motivo di interesse come completa-mento
dell'ampio spettro di varianti che il donare concede. Siamo sempre stati affascinati dal percorso storico delle donazioni
di cui quella di Cellule Staminali Emopoietiche rappresenta I'ultimo baluardo, la piu recente acquisizione della scienza
medica trapiantologica.

L'invito a condividere la loro annuale festa ci gratifica molto e ci autorizza a considerarci parte integrante di un pensiero
comune di cui fare ampio proselitismo.
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AGGIUNGI

Ogni giorno molti pazienti si recano al DH ematologico per la somministrazione di terapie, per controlli, esami o
quant’altro. La frequenza con cui devono recarsi al DH & varia ma per molti di loro si ripete per piu giorni la settimana,
per piu settimane, spesso per pil mesi, qualche volta per anni. La loro permanenza pud essere breve o protrarsi per
molte ore, fino al pomeriggio.

Peripazienti del DH non & previsto venga distribuito il pasto. Se necessario, debbono provvedere in proprio acquistando
qualcosa al bar, recandosi in mensa, portandosi qualcosa da casa o... saltando il pasto.

Spesso i pazienti ematologici sono giovani adulti in eta lavorativa e rappresentano una, o I'unica, fonte di reddito per

in difficolta economica. Dover provvedere a pagarsi il pasto, li sottopone ad un ulteriore aggravio economico per le
numerose volte che questo avviene.

Ci siamo chiesti: “Cosa possiamo fare?”

Abbiamo acquistato 1.000 buoni pasto per loro!!! Dal 4 dicembre 2017 i nostri volontari si recano al DH ematologi-co
e offrono gratuitamente un pasto caldo a coloro lo desiderano. Il servizio € molto apprezzato e richiesto: vorremmo
dargli continuita.

Con il progetto “Aggiungi un posto a tavola” proponiamo a tutti coloro si siedono a tavola, al ristorante, in pizzeria o
anche nella propria cucina, di invitare idealmente un ammalato ematologico alla loro mensa.

con soli 6 Euro si puo offrire un pranzo caldo

Invitiamo tutti i ristoratori ad aderire a questa campagna di raccolta fondi coinvolgendo i propri clienti ad aggiungere
un posto a tavola “virtuale” durante le loro cene o banchetti. L'associazione Le.Viss. con questo contributo acquista un
pasto da donare ad un ammalato del Day Hospital Ematologico, servito direttamente dai nostri volontari.

Alliniziativa “Aggiungi un posto a tavola” collabora AlL—Associazione lItaliana Lotta alle Leucemie

Cari lettori, anche voi potete

offrire un pasto ad un ammalato

effettuando un bonifico a:

10 comribyo &
un ingrediente
che fa b differenga..

LEVISS. IN COLLABORAZIONE CON AIL ﬂ [ i

€00 gl ﬁ 10 oo reeala un pranzo ad e paricste del Dy Hospital Enasologico
Wlelierisnars vormesTl ESSERE TU AD ﬂmﬂ m S

woeiisilon ittt PER DONAZIONE IBAN [TS4R 02008 11725 000101445563 B8 o veroms

NR. 3 - ANNO 2017 27



NOTIZIARIO - LE.VISS.

UN GRAZIE PARTICOLARE
A FAMIGLIA ALPINISTICA

E stata una telefonata inaspettata e molto gradita quella che abbiamo ricevuto un giorno da parte della
segretaria di Famiglia Alpinistica, Paola Graziani. Un’occasione che ci ha fatto capire quanto sia importante
comunicare i progetti e ancor piu darvi seguito, realizzarli, dare credito e affidabilita alle parole dette.

E probabilmente & cid che é avvenuto con Famiglia Alpinistica, sottosezione del CAl. Persone conosciute
durante gli anni della nostra formazione come associazione che, nel silenzio hanno seguito le nostre attivita, i
nostri passi e hanno visto che a questa associazione, se possibile va dato una mano. Il presidente Reno Costi,
la Sig.ra Paola e un altro componente la “Famiglia”, li abbiamo incontrati personalmente, una sera presso
la sede e ci siamo raccontati a vicenda, scoprendo una realta di genuina passione messa a disposizione
della comunita.

E ringraziando per I'attenzione e il sostegno che ci hanno riservato lasciamo che sia la loro comunicazione
a motivare la scelta di devolvere a noi di Le.Viss. I'importante contributo.

In conformita a quanto previsto dallo Statuto, la Famiglia Alpinistica ha, in passato, contribuito al
sostegno di associazioni, senza scopo di lucro, che abbiano finalita sociali. Quest’anno il Consiglio
Direttivo ha deliberato di devolvere il contributo all’Associazione “Le.Viss.” - Leucemia Vissuta -
che si occupa, con la collaborazione di un gruppo di volontari, di realizzare una serie di progetti di
informazione e sensibilizzazione sulle problematiche delle persone colpite da leucemia. Tale opera
viene svolta principalmente con la realizzazione di una serie di progetti, come: intervenire presso
le scuole, organismi pubblici e militari per diffondere la cultura,della donazione del midollo osseo;
finanziare e sostenere studi e ricerche mediche; assistere malati in regime di Day-Hospital, preparare
e formare i volontari. Tutte queste attivita richiedono un sostanzioso impegno economico per cui anche
la Famiglia Alpinistica ha deciso di contribuire sostenendo questa Associazione.

E visto che siamo in tempi di dichiarazione dei redditi, rivolgo, a tutti voi, I'invito a sostenere
guest’associazione destinandole il 5 per mille.

Il codice fiscale da indicare sulla dichiarazione dei redditi & il sequente: 93226180235
FAMIGLIA ALPINISTICA - Sottosezione CAI Verona
FAM IGLIA ﬁ Viale Palladio, 29/a - 37138 VERONA VR Tel. 333 3267351

ALPI“ ISTICA Sito WEB : www.famigliaalpinistica.it
Sottosezione CAl Yerona

Apertura Sede: tutti i Giovedi dalle 20.30 alle 23.00
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testo tratto da UArena - ed. 27.04.2018 - articolo di Giuseppe Corra
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Un’esperienza indimenticabile, la donazione del midollo osseo: I'ha provata
Fabio Taioli, 32 anni, sposato, titolare di un impresa di impianti elettrici e
componente del direttivo della sezione Fidas Verona di Mezzane di Sotto.
La donazione vera e propria € avvenuta il 19 aprile scorso, all’ospedale
veronese di Borgo Roma, ma la preparazione & partita da ben piu lontano.

E lui stesso a raccontare le fasi finali di questa esperienza, legate
soprattutto ai quei «due giorni pieni di emozioni», come li definisce Taioli. «lI
mio cammino verso la donazione, dopo l'inclusione nelle liste dei possibili
donatori», ricorda Taioli, «&¢ cominciato concretamente ancora all'inizio di
quest'anno, il 2018, quando ho ricevuto una prima telefonata dal Centro
trasfusionale di Borgo Roma. Chi stava all’altro capo del telefono mi stava
dicendo che potevo essere compatibile con un ragazzo bisognoso del
mio midollo e mi chiedeva se ero disposto a subire un prelievo per un
controllo e un confronto. Cosi, un giorno di febbraio, mi sono sottoposto ad
un semplice prelievo di sangue». Intanto il tempo passava e giorno dopo
giorno era ormai marzo.

«Proprio a marzo sono stato chiamato di nuovo», prosegue I'uomo, «la
voce era simile alla precedente, mi confermava che ero idoneo al 100 per
cento alla donazione e mi chiedeva se volessi ancora offrire il mio midollo
osseo». Fabio riferisce che a quell’affermazione e a quella richiesta un
po’ gli si era gelato il sangue, ma non il cuore che, con un balzo, gli fece
rispondere: «Ma certo... si, lo voglio ancora».

Il trentenne & stato quindi invitato il 29 marzo a sottoporsi al prelievo di una
prima sacca di sangue. Contemporaneamente, per lui presero il via una
serie di esami in modo da poter valutare lo stato generale della sua salute.
Prelievo, esami e, in aggiunta, spiegazioni di quanto sarebbe avvenuto nel
giorno fissato per la donazione. «ll 9 aprile», aggiunge ancora Fabio, «c’eé
stato un prelievo di una seconda sacca di sangue ed altre spiegazioni,

grazie alle quali sono venuto anche a sapere che quelle scorte di sangue
sarebbero servite a me il giorno della donazione: erano pronte cioé per
un’autodonazione».

Poi le vicende prendono per Fabio un’accelerata. «ll 18 aprile, alle 18.30,
sono entrato in ospedale, ho raggiunto I'ottavo piano, ho salutato mia
moglie che mi & stata accanto fin dall’inizio di questa avventura. Al reparto
mi hanno consegnato un camice, una mascherina, un copricapo, dei
copri scarpe e sono entrato al Centro trapianti di midollo osseo». «Qui
ho trascorso il resto della serata in una stanza, tra il via vai dei medici e
degli infermieri ai quali ancora oggi rivolgo il mio piu sentito ringraziamento
perché mi hanno coccolato ed hanno contribuito a calmarmi dall’ansia».
La sveglia al giorno dopo, il 19 aprile, per Fabio € arrivata presto, alle 5.30,
quando sono iniziati gli ultimi controlli. Alle 7.30, lo hanno portato in sala
operatoria dove ha incontrato medici, assistenti, infermieri e I'anestesista
che, ridendo mentre gli faceva provare le maschere per 'ossigeno, lo ha
spedito nel «mondo dei sogni».

«Erano le 11.30», riprende a raccontare Fabio, «quando ho riaperto gli
occhi e mi sono trovato di fronte I'anestesista ed un medico sorridenti i
quali mi hanno assicurato che tutto era andato bene. Dopo qualche tempo
mi hanno riportato nella mia camera. Provavo un po’ di dolore al bacino
nel punto da cui avevano prelevato il mio midollo osseo ma, lo stesso, ero
felice, ero al settimo cielo perché avvertivo chiaramente di aver offerto
'opportunita di una vita nuova ad un ragazzo che stava combattendo la
propria battaglia contro la leucemia. Poi ho sentito il bisogno di ringraziare
tutta I'equipe che avevo incontrato durante la mia permanenza in quell’8°
piano dell'ospedale di Borgo Roma. Infine, nel segreto del mio cuore ho
formulato I'augurio piu sincero di guarigione a quel ragazzo a cui avevo
donato il mio midollo osseo e che non conoscerd mai. A lui buona fortuna
e che la vita gli possa sorridere!».
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Le parole sono semi che germogliano

La parabola del seminatore sebbene sia di una semplicita disarmante e la sua comprensione
sia alla portata di ognuno, merita di essere apprezzata per le innumerevoli riflessioni che
sollecita nel lettore. | semi, apparentemente tutti ugquali o molto simili tra loro possono
diventare frutto maturo o sterile ramo secco, possono crescere rigogliosi, avvizzire appena
germogliati o non germogliare mai; possono diventare ristoro ombroso per il viandante o
insidia per chi cerca riparo durante un temporale. Non € diverso il seme cio che cambia ¢
"ambiente, il substrato, le condizioni, il contesto, "'ambito ad esso riservato. Proviamo ad
immaginarle semi, le parole usate, dette, sentite, scritte, urlate, sussurrate o fatte capire a
gesti. Come germogliano le parole? Come crescono o maturano o muoiono dopo essere state
elaborate dalla mente di chi le ascolta?

La parola non si tocca con le mani, eppure si sente il suo spessore, si avverte la sua ruvidita,
se ne assapora la sua dolcezza, si soffre per la sua malvagita e si cova il suo rancore, si brucia
per il suo veleno, ci si scioglie per la sua tenerezza, si coltiva il suo intento, vi si cresce,
sopra quel mucchio di parole che si accatasta nella mente, si piange quando non € pit detta
dalla persona cara. La parola € vita, da colore, sapore e odore ai nostri momenti. Basta solo
riflettere per convenire che non esiste attimo della nostra vita privo parole. Entra nelle
dimore dei semplici come nelle case dei ricchi, viaggia e sosta con noi, in auto, in tram o nelle
camere d’hotel. E linfa dell’amore, della passione e della trasgressione. Accompagna in modo
greve e cupo il dolore e la malattia. E il sale di una giornata in compagnia e si addormenta
con noi ai margini del giorno per andare a tuffarsi nell’assurdita dei sogni subito dimenticati
appena desti. Racconta il cuore gonfio nelle lettere d’amore e la confidenza tra medico e
paziente. La parola riesce a correre caotica nelle strade e nelle piazze del mondo saltando
allegra e mutevole da un’eta all’altra: puo essere gioco o serio progetto. Con la leggerezza
di cio che non ha sostanza e la gravita di una valanga in primavera corre nell’etere e copre
distanze straordinarie facendo capolino sugli schermi dei computer di ogni angolo del mondo.
Per fortuna perd rimane anche intrappolata tra le pagine dei libri dove non puo smentir se
stessa perché Uinchiostro la imprigiona tra le righe, in una frase studiata ad arte, dentro un
capitolo denso di storia ed avventura, che racconta, e lentamente svela, il mistero custodito
sotto il titolo di un libro chiuso.

E magia il suo incontro con la musica. E lei, ancora lei, la parola, la protagonista dei ritornelli
che ci saltellano in testa come palline da pingpong quando siamo felici oppure no, quando
siamo soli o nella solitudine dei nostri pensieri. E la parola la chiave di molti problemi, risolti
o creati. Una parola non detta pud essere un’occasione mancata, ma una parola detta di troppo
puo trasformarsi in strappo, in separazione, che mille altre parole non potranno pid ricucire.
Eppure le parole, le frasi e i libri non sono altro che ventuno lettere ripetute in continuazione
e messe in fila come perle di una lunga collana.

Le parole sono semi che germogliano... pensiamaoci.

Graziella Bazzoni

30 ANNO 2017 - NR. 3



NOTIZIARIO - LE.VISS.

VI RICORDIAMO CHE POTETE GIA PRENOTARE
LA VOSTRA PARTECIPAZIONE A

---------------------------------------------------------------------------------- i
24 NOVEMBRE 2018

) |_Locarion_ [

CENA SU

PRENOTAZIONE

Pz |
FINOAD

045.8980782 ESAURIMENTO SALA CHIESA
334.9673557 ol PARROCHIALE
entro il 19.11.18 VAGO DI LAVAGNO

associazione di :

B e insione di |
f facebook.co m/leucemia.vissuta ve :_lét:nn;:
W) twitter.com/Le_Viss LEUCEMIA VISSUTA |
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IBAN IT 54 R 02008 11725 000101445563
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WWW.LEVISS.ORG INFO@LEVISS.ORG
TEL.045 8980782 - CELL. 3349673557

PRESIDENTE: GRAZIELLA@LEVISS.ORG
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