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«Se uno sogna da solo, & solo un sogno.
Se molti sognano insieme,

e l'inizio di una nuova realta»
(FriedensreichHundertwasser)

1. Chi siamo

L'Associazione “CCSVI nella Sclerosi Multipla — ONL US” e una organizzazione

non lucrativa di utilita sociale che intende incor aggiare, coordinare e
sostenere la ricerca rivolta alla prevenzione, diag nosi e cura della Sclerosi
Multipla con particolare riferimento alle sue conne ssioni con ['Insufficienza

Venosa Cronica Cerebro - Spinale ( CCSVI).

L'Associazione € da sempre impegnata nell'attivita d’'informazione
sull’evoluzione della ricerca e delle proposte diag nostiche e terapeutiche per
la CCSVI.

CCSVI nella Sclerosi Multipla — ONLUS e nata il 9 a prile 2010 al fine di dare
visibilita e concretezza al movimento di malati che , a partire dalla
pubblicazione della ricerca del Prof. Paolo Zamboni e del Dott. Fabrizio Salvi, in

pochi mesi si & manifestato in internet.

Considerata la natura politico e istituzionale dell a gestione della sanita del
nostro paese, I'’Associazione per raggiungere in mod o piu efficace gli obiettivi
statutari opera su due livelli: uno nazionale e un o territoriale.

L’Associazione nazionale si interfaccia con le ist ituzioni nazionali ed &
portavoce degli interessi di tutti i soci ad essai  scritti.

Le realta associative territoriali — associazioni r egionali e sezioni provinciali -
operano a livello locale consentendo il contatto d iretto tra i soci e un piu
vicino rapporto con le problematiche del territori. Al 31/12/2012 l'associazione
era presente in 10 regioni italiane con 6 associazi  oni regionali e 4 coordinatori
territoriali.

Le richieste dell’Associazione:

ottenere diagnosi e trattamento della CCSVI in Serv izio Sanitario Nazionale con
percorsi di presa in carico totale del paziente att raverso un team
multidisciplinare di medici;

Riconoscimento della CCSVI a livello ministeriale ¢ on l'inserimento di
diagnosi e terapia all'interno dei LEA (Livelli Ess enziali di Assistenza);

Diagnosi e terapia per CCSVI su tutto il territorio nazionale senza
disuguaglianze tra regioni;

Favorire studi osservazionali e sperimentazioni con trollate e randomizzate
su CCSVI e SM al fine di produrre quei risultati ta nto attesi dalla scienza,
ma soprattutto dai pazienti;

Creazione di centri di riferimento per la diagnosi e cura delle patologie
neurovascolari su tutto il territorio nazionale



Lottare per garantire una ricerca libera e indipend ente - con adeguati
finanziamenti pubblici - una ricerca per il bene de | paziente che in
troppe occasioni viene messo all’'ultimo posto;

Attivare servizi che rispondano ai bisogni dei mala ti, delle loro famiglie e
di tutti i soci.

L’Associazione nazionale e le realta associative te rritoriali sono guidata da un
gruppo di persone che vi operano volontariamente. L '‘Associazione finanzia
tutte le sue attivitd grazie al sostegno dei suois  oci.

CARICHE SOCIALI 201z

PRESIDENTE NAZIONALE
GISELLA PANDOLFO

PRESIDENTE ONORARIO
NICOLETTA MANTOVANI PAVAROTTI

CONSIGLIO DIRETTIVO 2012 - 2014

GISELLA PANDOLFO- Presidente con delega al coordinamento dell'uffi cio
stampa

SILVIA CHINELLATO - Vice Presidente con delega ai r apporti con le sezioni
locali e alla comunicazione

ANTONINO BORDONARO - Delega all'editoria, comunicaz  ione e alle
campagne mediatiche

LUIGI DATI - Delega agli affari legali; gestione fi  nanziamenti pubblici e privati;
gestione eventi raccolta fondi

DANIELE NOVI - Delega al coordinamento dei progetti sperimentali
GABRIELE RECCIA Delega alla gestione del sistema informativo, al la
comunicazione e coordinamento editoriale

VINCENZO RICCITELLI - Delega alla comunicazione

TIZIANO STAIANO - Delega al coordinamento dei proge tti sperimentali
FRANCESCO TABACCO - Delega ai rapporti con I'Emilia Romagna

TESORERIA
LUISA LAZZARONI - Socia

SEGRETERIA
ASSUNTA MAZZEI — Segretaria e socia

COLLEGIO DEI REVISORI DEI CONTI
PAOLO RICCOMINI, ANNA PONTORNO, NICOLA ROTONDO, GAE TANO DE
VITO, FERNANDO STUMPO

OSSERVATORIO PERMANENTE
Dottor FRANCESCO PAPPALARDO




2. CCSVI nella Sclerosi Multipla

2.1. La CCSVI

Linsufficienza venosa cronica cerebrospinale (CCSVI) €& una malattia
emodinamica in cui le vene cervicali e toraciche r Imuovono poco
efficacemente il sangue dal cervello e in generale dal sistema nervoso
centrale (SNC). La CCSVI e caratterizzata dalla presenza di restringimenti
multipli e malformazioni delle principali vene che portano il sangue dal cervello
verso il cuore. Le vene interessate sono:  giugulari interne , vertebrali, lombari ,
azygos, emiazygos , iliache. Queste malformazioni congenite assumono la
forma di:

Annulus o tessuto fibrotico

Stenosi circolari della parete venosa;

Setti endoluminali e ostruzioni membranose

Valvole anomale e/o invertite

Ipoplasia : lunghi segmenti venosi sottosviluppati
Torsione: presenza segmento venoso attorcigliato
Agenesia : completa assenza anatomica di una vena.

L'organismo sopperisce allo scarso drenaggio sangui gno causato dalla CCSVI

mediante l'apertura di circoli collaterali che tent ano di by-passare le vene
ostruite riducendo la resistenza al drenaggio, ev itando [lipertensione
intracranica. Tuttavia, nonostante questo meccanism 0 compensatorio, |l
tempo di deflusso del sangue in un paziente affetto da CCSVI resta maggiore
rispetto al normale. L'insufficienza del drenaggio venoso € una caratteristica

della CCSVI ed é misurabile attraverso studi di per  fusione.

Il circolo del sangue all'interno del nostro corpo varia a seconda delle posizioni
assunte, dall'attivita svolta e dal tipo di respira zione adottata. In condizioni
normali, in assenza di CCSVI, la posizione supina  favorisce il flusso venoso
cerebrale attraverso le vene giugulari interne (1JV ); al contrario, in posizione

eretta o ortostatica, il sangue viene ridiretto att raverso le vene vertebrali (VV), e
la vena azygos (AZY), che diventano le principali v ie di deflusso in questa
posizione.

La CCSVI e stata descritta dal professor  Paolo Zamboni direttore del Centro
Malattie Vascolari della Universita di Ferrara . Nel settembre 2009 il panel di
esperti della UIP 50, la piu vasta organizzazione scientifica che si oc cupa di

patologia venosa, I'ha inserita tra le malformazion i venose congenite di tipo
trunculare, ovvero fra quelle che si sviluppano fra il 3° ed il 5° mese di vita
intrauterina. || documento di consenso internaziona le ne avalla anche la
terapia attraverso angioplastica dilatativa o PTA. Il professor Zamboni ha altresi

individuato una strettissima correlazione tra la CC SVI e la Sclerosi Multipla (SM).



2.2. Correlazione tra CCSVI e Sclerosi Multipla

Successivamente alla pubblicazione degli studi di Z amboni, molti altri autori
hanno indagato la possibile correlazione tra CCSVI e SM, utilizzando diverse
metodiche diagnostiche, con risultati differenti.

In generale, valutando il complesso degli studi dia gnostici prodotti, rileviamo

che esiste indubbiamente un problema di ampia varia bilita nei risultati degli
studi_diagnostici sonologici, in rapporto al fatto che I'esame doppler dei vasi

venosi e altamente operatore-dipendente e I'operato re necessita di adeguato

training anche quando sia un sonologo gia esperto. Inoltre, i criteri di diagnosi
sono stati definiti in rapporto ad una precisa proc edura con indicazioni
tecnologiche, metodologiche ed operative, descritte nelle pubblicazioni di
Zamboni e colleghi, che devono essere scrupolosamen te seguite per cogliere i
fenomeni connessi alla CCSVI. Differenze di tecnica e metodo possono

giustificare le prevalenze molto basse di CCSVI nel la SM riscontrate in alcuni
studi.

L'alta correlazione tra CCSVI e SM puo dirsi comunq  ue confermata da diversi
studi (vedi http://www.ccsvi-sm.org/?g=node/17 ).

2.3. Capire la Sclerosi Multipla

La Sclerosi Multipla (SM) e una delle piu comuni ma lattie che colpiscono il
sistema nervoso centrale (cervello e midollo spinal e). La SM é una patologia
inflammatoria demielinizzante.

La mielina & una sostanza composta da acidi grassi che riveste i nervi,
similmente a quanto avviene nel rivestimento dei fi li elettrici, e questa sostanza
consente la trasmissione rapida e coordinata degli impulsi. Sono la velocita e
I'efficienza con le quali questi impulsi nervosi so  no condotti che consentono
I'esecuzione di movimenti armonici, rapidi e coordi nati con poco sforzo
conscio.

Nella SM, la perdita di mielina (demielinizzazione) € accompagnata da una
alterazione dell'abilitd dei nervi a condurre gli i mpulsi elettrici da e per |l
cervello, e questa alterazione produce i vari sinto mi presenti nella SM.

Le aree in cui si verifica la perdita della mielina (placche o lesioni) appaiono
come aree indurite (cicatrici): nella SM queste cic atrici appaiono in tempi ed in
aree diversi del cervello e del midollo cerebrale - ed il termine "Sclerosi Multipla”
significa letteralmente, cicatrici multiple. Le pla cche di sclerosi (per cui la SM é
detta anche sclerosi a placche) si localizzano nell ‘encefalo e nel midollo

spinale.



2.4. L'efficacia dell'intervento

La CCSVI puo’ essere curara mediante un intervento chirurgico mini invasivo di
angioplastica dilatativa (PTA). Sull'efficacia del trattamento si hanno dati di
carattere preliminare ma decisamente incoraggianti. Infatti, gli studi disponibili
depongono per una positiva incidenza dell'intervent o sulla progressione e sulla
qualita della vita dei malati; inoltre le prove cos iddette “aneddotiche” che
provengono dalle ormai migliaia di pazienti sottopo sti a intervento in tutto il
mondo, pur evidenziando alcune problematiche previs te (es. frequenza di
restenosi) e non previste (sporadici casi si peggio  ramento), confermano che
nella grande maggioranza dei casi si hanno evidenti miglioramenti.

| rischi del trattamento L'angioplastica dilatativa (PTA) e una pratica in atto da
decenni anche per affezioni del sistema venoso prof ondo- Notoriamente i rischi

associati all'intervento sono molto bassi; almeno t re studi pubblicati attestano,
su un totale di oltre 1000 pazienti, che i tassi di complicanze riscontrati sono in
linea con quelli di procedure interventistiche rite nute sicure 1.

2.5. Imparare dal passato

Nella storia anche recente della ricerca scientific a ci sono numerosissimi
esempi di procedure interventistiche a basso rischi 0 in cui si & passati alla
esecuzione di interventi su larga scala sulla base di studi preliminari,
producendo studi di ampia portata di fase Il paral lelamente all'utilizzo

routinario della procedura: es. le PTA arteriose in caso di rischio di ictus, o le
vertebroplastiche e cifoplastiche.

Ricordiamo come la disostruzione della carotide per prevenire lictus fu
liberamente eseguita in tutto il mondo mentre conte mporaneamente  Si
eseguivano gli studi randomizzati per stabilirne la prova certa di efficacia. Il
risultato, negli anni '90, fu che quando lo studio Nascet sanci I'utilita di questa
operazione chirurgica, ci si rese conto, sulla base dei suoi stessi risultati, che
almeno il 50% dei pazienti operati liberamente non erano andati incontro
all'ictus.

Vi & una sorta di “accanimento accademico” nel pret endere, per la PTA che

cura la CCSVI, lo stesso iter previsto per I'introd  uzione di nuovi farmaci.

L'Associazione ritiene che sia indispensabile dare ai_cittadini_di tutte le regioni
italiane _immediata _soluzione per diagnosi e trattam ento della CCSVI
parallelamente e non posticipatamente al percorso d i validazione scientifica.

1 Ludyga T et al. Endovascular treatment for chronic cerebrospinal venous insufficiency: is the procedu re
safe? Phlebology. 2010 Dec;25(6): 286-95 Mandato K et al . Safety of outpatient endovascular treatment of

the internal jugular and azygos veins for chronic ¢ erebrospinal venous insufficiency (CCSVI) in multi  ple
sclerosis: A retrospective analysis. Journal of Vas cular and Interventional Radiology. March 2011;22(3 ):S4-S4.
Petrov et al. Safety profile of endovascular treatm ent for chronic cerebrospinal venous insufficiency in
patients with multiple sclerosis, J. Endovasc. Ther , 2011 Jun: 18(3):314 -23.



2.6. Il fattore tempo

| tempi per il completamento degli studi clinici se condo gli standard richiesti
dalla comunita scientifica (il doppio cieco, la ran domizzazione, la
multicentricitd) sono lunghi mentre ci sono pazient i che da un anno all’altro
vedono irreversibilmente peggiorare il loro stato e che spesso non hanno cure
che arrestino la progressione della loro malattia ( si pensi alle forme progressive
di SM prive di trattamento farmacologico efficace). Considerato il fattore
tempo, ogni malato ha diritto di fare, con i propri medici di fiducia, un bilancio
critico personale che confronti le probabilita dei rischi e dei benefici del
sottoporsi ad un intervento ancora in sperimentazio ne con le probabilita dei
rischi e dei benefici del mancato intervento. Di fr onte ad una patologia
progressiva, l'analisi del rischio dell'intervento va dunque seriamente

commisurato con il rischio del non fare nulla.



3. Finanziamento alla ricerca:
Progetto “BRAVE DREAMS”

3.1. CCSVI nella Sclerosi Multipla — Onlus per
BRAVE DREAMS

L’Associazione, a partire dal 2011 e stata impegnat a nella campagna di
raccolta fondi a favore dello studio BRAVE DREAMS —  studio terapeutico atto a
verificare la sicurezza e l'efficacia del trattamen to di disostruzione venosa in
pazienti affetti da CCSVI e SM.

CCSVI nella Sclerosi Multipla — Onlus — nella reali zzazione della campagna di

comunicazione a sostegno della raccolta fondi — si e avvalsa della
collaborazione della prestigiosa agenzia pubblicita ria Lowe Pirella Fronzoni che
ha ideato gratuitamente I'intera campagna stampa, r adio e web.

La campagna mediatica & stata presentata alla stamp a il 7 ottobre 2011 a
Bologna nel corso di una conferenza stampa. In quella stessa occasione
I'Associazione ha anche presentato alla stampa gli spot TV promozionali di
musicisti, cantanti e personaggi dello spettacolo d el calibro di Andrea Bocelli,

Nek, Eleonora Abbagnato, = Andrea Griminelli e Giorgio Panariello

3.2. 7 ottobre 2011 - Donati 50.000 euro a

favore della Ricerca

Nel corso della conferenza stampa
del 7 ottobre 2012 I'Associazione ha
consegnato i primi 50.000 euro
raccolti  attraverso  attivita  di
promozione della ricerca nelle
mani  del Direttore  Sanitario
dell’Azienda Ospedaliero
Universitaria di Ferrara Dott. Rinaldi
e del Professor Zamboni e del
Dottor Salvi.

L’Associazione ha  deciso di
finanziare la ricerca perché ha
sempre creduto — e continua a farlo- nell'lnsuffici enza venosa cronica
cerebrospinale (CCSVI) e nella sua correlazione con la Sclerosi Multipla. CCSVI
nella SM ritiente che I'angioplastica, in mani sicu re, é sicura.

In quella occasione e stato chiesto a tutte le isti tuzioni di favore la libera ricerca
attraverso:

adeguato finanziamento pubblico per una ricerca qua lificata e non
condizionata da interessi economici, in tema di SM in generale e di CCSVI nella

SM in particolare;



rapida eliminazione degli ostacoli, burocratici ed economici, che intralciano la
piena realizzazione dell’ unico studio interventist ico di fase lll italiano “BRAVE
DREAMS?

per i malati che ritengono di non poter attendere g li anni necessari alla
conclusione degli studi di fase Ill, possibilita di effettuare, sin da ora, il
trattamento della CCSVI-SM nell’ ambito del Sistema Sanitario Nazionale, in
strutture dedicate che prendano in carico complessi vamente il paziente,
assicurando gli accertamenti polispecialistici pre e post intervento, la
valutazione neurologica, l'intervento in mano esper ta, I'adeguato follow-up

clinico-funzionale, la fruibilita dei dati a fini e pidemiologici-osservazionali.

3.3. AISM non finanzia BRAVE DREAMS

Per | malati delusione e rabbia

Il 7 gennaio 2012 un comunicato AISM ha annunciato la conclusione dell'iter
riservato ai progetti speciali di valutazione, da p arte del comitato scientifico
della sua fondazione FISM, del protocollo di studio della sperimentazione clinica
BRAVE DREAMS. L'iter si " concluso con un parere n egativo che ha impedito la

partecipazione da parte di FISM al finanziamento de | progetto di ricerca.

Due anni dungue ci sono voluti per elaborare il pro getto di ricerca, concorrere
al suo gruppo di studio e alla stesura del suo prot ocollo, promettere
ripetutamente il proprio sostegno economico, promuo vere campagne di
marketing mirate al suo finanziamento, raccogliere soldi da malati e donatori in
occasione dei vari eventi di raccolta fondi sussegu itesi in questo lungo periodo,
per poi concludere con una valutazione negativa che ha lasciato delusi e
carichi di rabbia i malati che nel sostegno di AISM ancora credevano.

Un iter davvero travagliato, che ha visto AISM co-protagonista della stesura di
un protocollo di ricerca che il suo comitato scient ifico ha bocciato  perché:

non c’'é sufficiente evidenza scientifica sul nesso causale tra CCSVI
e SM, non e giustificato condurre una sperimentazio ne clinica su un
gran_numero _di_persone senza aver_condotto prelimin armente
sperimentazioni_con _un_numero_piu_limitato _di_sogge tti e non e
giustificato sottoporre un gran numero di persone a i_possibili_rischi
legati al trattamento di venoplastica.

Davanti a una valutazione piu etica che scientifica , a fronte del parere positivo
per BRAVE DREAMS espresso da tempo dai due Comitati Etici di Ferrara e
Bologna , increduli, abbiamo osservato :

- Se non si finanziano studi interventistici, come sara mai possibile dimostrare il
nesso causale tra CCSVI e SM? E' evidente infatti che i soli studi epidemiologici

non potranno dire nulla, a tal proposito. E tantome no potra dire qualcosa lo
studio epidemiologico COSMO, benché AISM, che lo pr omuove, continui a



propagandarlo come l'unico studio in grado di dare certezze risolutive. Una
assurdita inaudita.

- Da oltre due anni, ovvero da quando sono stati pu bblicati dal team Zamboni-
Salvi i risultati dello studio preliminare sull'ef ficacia del trattamento mediante
angioplastica dilatativa sui primi 65 pazienti oper ati a Ferrara, ci sentiamo
ripetere dagli oppositori scettici verso la ricerca sulla CCSVI che quel numero
era statisticamente poco significativo e che le ver e conferme scientifiche si
sarebbero avute solo dopo la verifica degli stessi esiti su un numero elevato di

pazienti. E ora AISM ci racconta che non € giustifi cato condurre
sperimentazioni su grandi numeri?  E quei numeri non li hanno stabiliti chi ha

stilato il protocollo, ovvero anche i ricercatori A ISM? Inoltre, non era lo studio
preliminare sui 65 di oltre due anni fa una sperime ntazione, "come da prassi
scientifica, con un numero piu limitato di soggett i"?

Le osservazioni di AISM appaiono infine in palese ¢ ontraddizione con quanto
indicato da tutti i principali studiosi internazion ali che auspicano da tempo per

la CCSVI studi numericamente ampi e da quanto confe rma la tendenza dalla
ricerca internazionale, come dimostrato da almeno altri tre studi interve ntistici
ad oggi (gennaio 2012) registrati presso il Nationa | Institute of Health U.S.A:
Hubbard Foundation - California - Pazienti arruolat i 1000; The Albany Vascular
Group, Albany, New York - Soggetti arruolati: 600; Euromedic Specialist Clinics,
Polonia - Pazienti arruolati: 1000.

Due anni sono dunque passati, a rincorrere un finan Ziamento promesso, culi

donatori di tutte le piazze d'ltalia hanno creduto di contribuire. E dopo tanta
attesa pure la beffa, ora, di sentirsi raccontare c he la ricerca non &
scientificamente giustificata, quando illustri esem pi di ricerca internazionale
confermano I'opposto! Mentre i malati si chiedono q uanto valgono le parole di
AISM, osservano con rabbia e tristezza che e stato invece giustificato
promettere e ripromettere il sostegno economico a B RAVE DREAMS e usarlo
strumentalmente nelle raccolte fondi. Quale scienza e, soprattutto, quale etica

giustifica tutto cio? (9 gennaio 2012)

3.4 SMS SOLIDALE: “Sostieni un sognho

coraggioso”

L'Associazione g razie al lavoro dei suoi volontari in brevissimote  mpo e con una
grandissima collaborazione da parte di TV, Radio na zionali e locali, ha richiesto
e ottenuto da parte degli operatori di telefonia na zionali la possibilita di
raccogliere fondi per la ricerca scientifica attrav erso I'SMS solidale.

Dal 1 al 15 febbraio 2012 e stato possibile contrib  uire alla realizzazione dei
sogni coraggiosi dei malati di CCSVI e Sclerosi Mul tipla donando: 1
euro inviando un SMS e 2 euro chiamando da rete fis sa.

La campagna si € avvalsa del contributo di Andrea Bocelli, Eleonora
Abbagnato, Andrea Griminelli, Nek, Panariello che insieme, a Nicoletta



Mantovani ci hanno aiutato a diffondere il messaggi o della donazione degli
SMS nei primi 15 giorni di febbraio.

A sostegno della nostra campagna SMS solidale numer osissimi comuni, dietro

nostra richiesta, si sono prodigati a concederci il loro patrocinio. L’Associazione
ringrazia di cuore le amministrazioni comunali che hanno risposto al nostro
appello.

L'Associazione CCSVI nella Sclerosi Multipla Onlus, a conclusione della
campagna del 'SMS solidale’ ha espresso la sua sin cera e grande
soddisfazione per 'esito complessivo di questa sua iniziativa.

Siamo sempre stati consapevoli dello spessore e del la qualita, sotto tutti gli
aspetti, di questa campagna, tuttavia non osavamo sperare nel successo che

e stato raggiunto. Successo che ha riguardato diversi ambiti:

la grande visibilita ottenuta, e quindi la sensibil izzazione che abbiamo
potuto compiere su questi punti

l'incredibile numero di contatti ottenuti nei diversi siti web che hanno
pubblicato i nostri banner, spot, immagini.

I'entita della somma raccolta con il numero solidal e

la sensazione di aver stimolato fattivamente la Reg ione Emilia Romagna
a rompere gli indugi e a deliberare la copertura to tale del finanziamento

di BRAVE DREAMS, anticipando anche le somme dalle a Itre regioni che
parteciperanno allo studio.

L’Associazione, anche in questa occasione, desidera ringraziare:

tutti i donatori delle elargizioni liberali a favor e della campagna SMS
solidale;

le compagnie telefoniche che hanno reso possibile q uesta campagna.
Operatori mobili; TIM, Vodafone, Wind, 3, Poste Mob ile, Coop Voce e
operatori di rete fissa: Telecom, Fastweb, TeleTu;

i giornali, le emittenti radio e TV, i siti, e tutt i gli altri media che ci hanno
donato spazi importanti al loro interno;

gli artisti che hanno regalato la loro immagine all a campagna SMS
solidale: Eleonora Abbagnato, Andrea Bocelli, Andre a Griminelli, Nek,
Giorgio Panariello;

'agenzia Lowe Pirella Fronzoni che ha creato e rea lizzato gratuitamente
la campagna stampa ‘Togliendo un tappo’, la CatSoun d che sempre
gratuitamente ha realizzato la campagna radiofonica ;

le amministrazioni comunali che hanno concesso il | oro patrocinio

gratuito all'iniziativa sponsorizzandola sulle bach eche comunali e sui loro
siti istituzionali;

i volontari dell’Associazione CCSVI nella Sclerosi  Multipla e di tutti gli altri Enti,
Fondazioni, Associazioni per il sostegno e la mobil itazione con cui hanno
accompagnato questa nostra iniziativa.

Piu’ di 100 comuni in tutta Italia  hanno concesso il patrocino al progetto SMS
Solidale promosso dall’Associazione



3.5 SMS SOLIDALE: consuntivi e
progetti finanziabili

In accordo con i contratti sottoscritti con le comp agnie telefoniche da maggio
ad agosto 2012 sono stati accreditati sul nostro co nto corrente dedicato al
finanziamento della ricerca, i soldi raccolti con | 'sms solidale. Con I'operazione
SMS solidale I'Associazione ha raccolto 48.772 euro a favore della ricerca
scientifica. In totale la campagna ha ricevuto 44. 697 tra sms e telefonate per
un totale di 48.778 euro. Di seguito il dettaglio d ella campagna:

COMPAGNIA___sms _________[euRO |

TRE 3.740€ 3.740€
TELECOM 3.707 € 7.414€
TIM 11.317 € 11.317€
WIND 6.532 € 6.532€
VODAFONE 17.684 € 17.684 €
COOP VOCE 506 € 506 €
POSTE MOBILE 807 € 807 €
TELETU 46 € 92€
FASTWEB 340 € 680€
TOTALE 44.679 € 48.772 €
La direzione dell’Ospedale Sant'Anna di Ferrara, a seguito della delibera
dell'intero finanziamento dello studio BRAVE DREAMS  da parte della regione
Emilia Romagna, tramite comunicato stampa pubblicat o sul sito internet, ha
dichiarato la propria indisponibilita al riceviment o dei fondi raccolti

dall’Associazione per lo studio BRAVE DREAMS.

A seguito di queste mutate condizioni, subito dopo aver ricevuto tutti i fondi da

parte delle compagnie telefoniche il CDN dell’Assoc iazione si e attivato per
pianificare I'utilizzo dei fondi per altri studi. V' a osservato che | a delibera di
progetti alternativi ma similari a BRAVE DREAMS da finanziare é stata presa solo

a seguito della chiusura del contenzioso giudiziari o0 intentato da AISM nei nostri
confronti poiche’ i costi della vertenza hanno costituito un ‘uscita della
raccolta.

I 29 settembre 2012 il CDN — dopo aver ricevuto va rie proposte di
finanziamento - ha approvato le "proposte metodolo giche e operative
per le attivita di raccolta fondi a supporto di Pro getti di Ricerca" che
riassumiamo in fondo a questo articolo. Il document o di proposte
metodologiche e operative & stato inviato ai Refere nti Territoriali e alle
Associazioni Regionali.

Il 20 ottobre 2012 le proposte state presentate ai referenti Territoriali e ai
rappresentanti delle Associazioni Regionali in sede di Consulta
Nazionale. Tutti i partecipanti sono stati invitati a integrare ed emendare
lo stesso sulla scorta delle proprie esperienze ed idee.

Il 5 dicembre 2012 si e’ risolta la vertenza intent ata da AISM nei nostri
riguardi



I 12 dicembre 2012 sono state definiti e delibera  ti i progetti — pronti a
partire a quella data - da finanziare e le formalit a necessarie per poter
disporre pienamente delle somme raccolta per BD.

Il 10 gennaio 2013 si sono definiti i contenuti de  lla lettera da inviare a Dr.
Rinaldi, in qualita di Direttore della struttura sa nitaria capofila del
Progetto BRAVE DREAMS. La lettera € stata oggetto d i modifiche ed
integrazioni da parte dell’incaricato associativo a gli Affari legali

Il 12 gennaio 2012 la lettera é stata spedita alla Direzione Sanitaria del
Sant’Anna di Ferrara di seguito uno stralcio:

Estratto della lettera inviata dall’Associazione al la Dir. Sanitaria dell’Ospedale
Sant’Anna di Ferrara in data 12/02/2013

[...] se I'Azienda da Lei rappresentata - a conferma delle Sue dichiarazioni a
mezzo stampa del 09.02.12 - intenda dichiarare form almente all'Associazione
ed alla pubblica opinione di non accettare le somme raccolte da CCSVI nella

Sclerosi Multipla Onlus mediante la campagna "Sosti eni un Sogno Coraggioso"
("'Azienda Ospedaliero Universitaria di Ferrara in vita a sospendere qualsiasi
iniziativa di raccolta fondi che faccia riferimento allo studio BraveDreams,
dichiarando fin d'ora che non saranno piu accettate donazioni che
riguardano questo studio ").

[...] Nel ringraziarla per l'attenzione, Le richiedia  mo di rispondere a questa
nostra richiesta entro e non oltre 15 giorni da ogg i, dovendo - in difetto -
ritenere il silenzio delllAzienda da Lei rappresent ata quale rifiuto espresso alla
nostra proposta con ogni conseguenza di legge. [...]

La direzione dellOspedale Sant’Anna ha ritenuto op portuno non rispondere alla
nostra lettera, confermando in _questo _modo la sua i ndisponibilita _al
ricevimento delle somme da noi raccolte.

In_questo _modo, i fondi raccolti, sono stati svinco lati e potranno servire al
finanziamento di studi simili per finalita e perime tro. Il denaro raccolto tramite la
campagna di raccolta fondi “SMS - Brave Dreams” (€4 8.772.,00) verra devoluta

totalmente per progetti di ricerca in tema di CCSVI

Gli_altri_fondi, verranno utilizzati per persequir e i fini__statutari _propri
dell’ Associazione.

3.6. Finalmente parte BRAVE DREAMS

IL 25 LUGLIO FINALMENTE BRAVE DREAMS
PARTE!N!

BRAIA%LE#SC;,USU?_%&A&ELEE{&?SHED L’Associazione CCSVI nella SM @
estremamente contenta della partenza di
BRAVE DREAMS. L'associazione, fatta da malati e fam iliari di malati, ha sempre
sostenuto la scoperta del prof. Zamboni, e la nece ssitd che su questa si
potesse procedere con la ricerca libera, indipenden te e incondizionata, come
prescrive la Costituzione italiana.

L'Associazione, che grazie ai suoi soci e volontari ha diffuso l'informazione sulla
CCSVI, e raccolto fondi per questo studio clinico, contribuendo cosi nel suo
piccolo al finanziamento di BD, ringrazia la Region e Emilia Romagna per aver



creduto nella CCSVI e nella sua relazione con la Sc lerosi Multipla, finanziando
con quasi tre milioni di euro la sperimentazione de | prof. Zamboni.

L'Associazione CCSVI-SM rende grazie al Ministero della Salute per aver dato il
definitivo via libera alla partenza dello studio, e gli chiede al tempo stesso di
vigilare affinché ostacoli pretestuosi non siano fr apposti al sereno svolgimento
della ricerca stessa.

L’Associazione CCSVI-SM, infine ringrazia per sempr e il prof. Paolo Zamboni e |l
dott. Fabrizio Salvi per aver tirato dritto per la loro strada, imperturbabili di fronte
ai tanti ostacoli incontrati nel loro percorso, sic uri di essere nel giusto nel

pretendere che la libera ricerca dovesse andare ava nti, per capire meglio, per
meglio aiutare i malati di CCSVI e di Sclerosi Mult  ipla. Accompagnati, in questo,
anche da noi e dai malati che rappresentiamo, tenac i sostenitori della libera

ricerca scientifica, e incrollabilmente fiduciosi n egli esiti fecondi della loro
sperimentazione.



4. Finanziamento alla ricerca:
Progetto “Arte per la Ricerca”

4.1. Azioni associative a sostegno del diritto dei
cittadini italiani per avere una "ricerca: libera,
incondizionata, indipendente -

Per ribadire il nostro motto: "Libera la ricerca sulla CCSVI e sulla Sclerosi
Multipla!" e per sostenere il diritto dei Cittadini di avere in Italia una "Ricerca:
Libera, Incondizionata, Indipendente” , I'’Associazione ha deciso di promuovere

la Campagna ‘"Libera la Ricerca sulla CCSVI e sulla SM!" e il Progetto "L'Arte
per la Ricerca". | progetti sono stati ideati e curati dal consiglie re nazionale Luigi
Dati.

4.2. La campagna "Libera la ricerca sulla
CCSVI e sulla Sclerosi Multipla!"

L'Associazione "CCSVI nella Sclerosi Multipla® Onlu s al fine di sensibilizzare

I'opinione pubblica italiana sulle difficolta per i Cittadini di avere una ricerca
scientifica totalmente libera, indipendente e non s oggetta a condizionamenti
economici, politici, ambientali provenienti da grup pi di potere politico, da
baronie accademiche, o da lobbisti delle industrie chimico-farmaceutiche, si
rivolge a musicisti, scrittori, artisti, registi, u omini di cultura e di spettacolo
affinché sostengano con la loro adesione il diritto dei malati di CCSVI e di
Sclerosi Multipla di poter ottenere l'avvio e la co nclusione delle sperimentazioni
scientifiche gid approvate dai comitati etici, nonc hé di veder assicurata la
possibilita che possano essere strutturati e attiva  ti - con l'aiuto e il sostegno
finanziario, politico e culturale anche dell'’Associ azione e degli stessi Cittadini -
nuovi progetti di ricerca scientifica biomedica fin alizzati a sviluppare le
conoscenze in tema di Insufficienza Venosa Cronica Cerebro Spinale e di
correlazione tra la CCSVI e le malattie neurodegene rative (Sclerosi Multipla,

Sclerosi Laterale Amiotrofica, ecc.).

4.3. Il Progetto: “Arte per la Ricerca”

“SET THE RESEARCH ON CCSVI AND MULTIPLE SCLEROSIS FREE!”

La prima categoria alla quale I'Associazione ha
inteso rivolgersi per sostenere la Campagna
Sl "Libera la Ricerca sulla CCSVI e sulla SM!" e quell a
s, d€gli artisti. Pittori, Scultori, Fotografi, Design ers,

Codice Fiscale : 91321490376
IBAN: [T52 G063 8602 4011 0000 0009 624

L'Ante per La Ricerca




Installatori, Grafici, Ceramisti, Intagliatori hann o iniziato ad aderire alla
campagna offrendo il loro sostegno secondo le segue nti diverse modalita
collaborative.

supporto mediatico alla campagna "Libera la ricerca sulla CCSVI e sulla SM"
partecipazione al progetto "Arte per la ricerca" di mostre d'opere d'arte
diffusione informativa mediante patrocinio a esposi zioni  indipendenti
donazione di opere d'arte a favore della raccolta f ondi per la ricerca.

Il Consigliere Nazionale Luigi Dati per rendere imm  ediatamente percepibile la
campagna informativa e di raccolta fondi e per forn ire a sostenitori, finanziatori
ed artisti una visione aggiornata del progetto L'Ar te per la Ricerca" ha
progettato e realizzato il sito internet www.arteperlaricerca.eu  specificamente
dedicato all'iniziativa.

Gli artisti - Pittori, Scultori, Fotografi, Designe rs, Installatori, Grafici, Ceramisti,
Intagliatori - che hanno aderito e aderiscono alla campagna "Libera la Ricerca
sulla CCSVI e sulla SM" sono invitati ad offrire al I'obiettivo dei fotografi
dell'Associazione il proprio volto e le proprie ope re artistiche per realizzare delle
immagini utili a realizzare il materiale divulgativ o della Campagna Informativa.

Il progetto prevede la partecipazione, a titolo tot almente gratuito, degli artisti
nel ruolo di testimonial dell'Associazione ritratti con in mano una propria opera
d'arte o i propri attrezzi del mestiere.

Tale modalita permette di realizzare un'azione di r eciproco sostegno: dell'Artista

nei confronti dell'Associazione (mediante la divulg azione della Campagna
Informativa ad un pubblico piu ampio rispetto a que llo normalmente
interessato dagli aspetti della malattia e della ri cerca scientifica) e
dell'Associazione nei confronti del Testimonial (at traverso il collegamento del
volto dell'artista al "prodotto” della propria crea tivita artistica, che viene in tal
modo reso noto anche a persone estranee al mondo de I'arte e degli eventi
culturali ad esso collegati, e mediante il richiamo del sito internet dell'Artista

all'interno dello stesso messaggio promozionale).

Il materiale realizzato per sostenere la Campagna " Libera la Ricerca sulla CCSVI

e sulla SM!" e destinato ad essere utilizzato su pi  attaforme mediatiche differenti.

Un primo utilizzo del materiale avviene mediante la pubblicazione dello stesso
nei siti internet dell'associazione o ad essa colle  gati, nonché sui social network
ai quali I'associazione aderisce con migliaia di co ntatti diretti.

Una seconda modalita € attuata attraverso la pubbli cazione di tali immagini e
messaggi su quotidiani e riviste, sia generaliste ¢ he di settore, disposte a
diventare partner dell'iniziativa a scopo di libera lita.

Gli artisti che intendono aderire a tale modalitd o perativa sono invitati a
contattare il responsabile del progetto inviando al cune fotografie delle proprie
opere, un proprio curriculum vitae, il proprio indi rizzo di posta elettronica e

I'indicazione del proprio sito internet (se esisten  te). Una volta contattati saranno



invitati a sottoscrivere un'apposita liberatoria e a prendere gli accordi necessari
per la realizzazione del servizio fotografico.

Gli artisti che hanno reso possibile la realizzazio  ne della campagna

GIANNI PEDULLA-PITTORE SCULTORE E ancora

RAIMONDO GALEANO - PITTORE

LEONARDO SANTOLI -PITTORE E SCULTORE ANDREA SCARANO — SCARAPITTORE

IRENE ZANGHERI ARTISTA E PITTRICE EROS MARIANI -SCULTORE

ROBERTO DOVESI FOTOGRAFO MASSIMILIANO ERRERAPITTORE

MADDALENA BARLETTA ARTISTA E PITTRICE GIANFRANCO SERGIO -PITTORE

MARCO MORIGI - FOTOGRAFO ANNEGRETE HENKEROETA E PITTRICE

ILARIA DORIA -ARTISTA E PITTRICE INGOLF ANSCHUTZ INSTALLATORE E PITTORE
PAOLA GAIS - ARTISTA E PITTRICE JOHANNA KRAMER - PITTRICE

STEFANO IOSCA -SCULTORE MICHAEL FELDPAUSCH -PITTORE

GRAZIELLA MENOZZARTISTA E PITTRICE

ANNO MATTHIAS HANKEMUSICISTA E PITTORE
LUISA BERGAMINI ARTISTA E PITTRICE
MANFREDO BERTAZZONI SCRITTORE E PITTORE

| dettagli delle attivitd sono pubblicati nello spe ciale: “Relazione sulle iniziative
ed eventi culturali _dellanno 2012/2013 realizzati a_cura_del Consigliere

Nazionale Luigi Dati dal 1 maggio 2012 al 30 aprile 2013" allegato al presente
Bilancio Sociale.




5. Assocliazione:
Attivita ed Eventi

5.1. CCSVI nella SM — Onlus ospite di HRC
Academy presso il Ducati Motor Holding di
Bologna

CCSVI nella Sclerosi Multipla - Onlus al fine di fa vorire la conoscenza della
CCSVI il 20 febbraio 2012, e stata ospite di HRC Ac ademy alliinterno

dell'Auditorium Ducati della sede Ducati Motor Hold ing di Bologna-

Location di assoluto prestigio ed icona eccellente del Made in Italy, HRC
Academy é la prima business Community dei Direttori Risorse Umane, HR
Manager ed Amministratori Delegati delle maggiori r ealta produttive presenti

sul territorio italiano e non solo,
ha dato concreta realizzazione
ad un nuovo ed importante
appuntamento tra  mondo
istituzionale, management
delle risorse umane e territorio.

L'Associazione — come l'anno
precedente - ha potuto
illustrare le sue attivita a una
platea composta dai maggiori
manager italiani. L'incontro ha
segnato una fattiva
collaborazione iniziata a fine
2011 e culminata il 22 novembre con la partecipazio ne di Nicoletta Mantovani,
Gisella Pandolfo e Tiziano Staiano al meeting di H RC Academy svoltosi a
Milano.

Per I'Associazione, partecipare a questi incontri & stato un modo concreto per
attivare tutti quei contatti utili per aiutarla a r aggiungere scopi e finalita
statutarie.

5.2. Concerto: "MUSICA PER LE MIMOSE"

In occasione della festa internazionale della donna , giovedi 8 marzo, presso
l'oratorio San Rocco a Bologna ha avuto luogo il co ncerto per pianoforte
"Musica per le mimose" 2012 L'evento é stato organi  zzato dal Teatro arte e
spettacolo S.C.A.R.L., CCSVI nella Sclerosi Multipl a e da Cassiodoro
Masterclass.



5.3. Sabato 17 marzo ritrovo della
Consulta Nazionale a Bologna

Sabato 17 marzo 2012 a Bologna, presso la sede oper  ativa dell’Associazione,

si @ riunita la Consulta Nazionale comprendente il Consiglio Direttivo Nazionale
(CDN) e i rappresentanti delle dirigenze delle sezi  oni locali dell’Associazione.
Hanno partecipato alla Consulta i rappresentanti di . Calabria, Campania,

Emilia Romagna, Friuli Venezia Giulia, Lazio, Ligur ia, Lombardia, Puglia, Toscana,
Veneto.

L'incontro ha costituito un'importante occasione di confronto e di
aggiornamento sulle azioni portate avanti dal Nazio nale e quanto svolto nelle

realta locali.

Molto spazio e stato dedicato all'analisi d'istanze e progetti da concretizzare

insieme tra i quali la celebrazione della giornata mondiale della CCSVI il 5
maggio.

A questo appuntamento [|'Associazione ha pensato di aderire  mediante

I'organizzazione di iniziative coordinate e disloca te sui diversi territori regionali. In
quella sede e stato deciso che I'Associazione Nazio nale sarebbe stata presente
in Calabria, ospite di un Convegno organizzato dal la sezione regionale.

5.4. L'Associazione stipula una
convenzione con Fenalca

> # L'Associazione  ha  stipulato una
’ F . Nﬁﬁ convenzione con FeNALCA
J > ) (Federazione  Nazionale  Autonoma
) Lavoratori Commercianti e Artigiani),
entrambe ravvisano I'opportunita di un’efficiente c ollaborazione basata su una
comune strategia di sviluppo e su una positiva sine rgia a livello centrale e nelle

strutture organizzative presenti sul territorio.

Fe.N.A.L.C.A. é un sindacato senza scopo di lucro c he ha come fine tutelare gli

interessi economici e sociali di tutti i lavoratori e di tutti i pensionati e offre
consulenza e assistenza in materia legale, amminist rativa, previdenziale,
pensionistica, tributaria, fiscale, finanziaria e a ssicurativa, avvalendosi anche si
esperti dei vari settori. Le attivitd di cui posson o usufruire i soci della nostra

associazione possono far riferimento o al Patronato o al CAF. Rivolgendosi ad
una sede del Patronato Fenalca, presente sul tutto il territorio nazionale, i
cittadini troveranno operatori pronti ad assister li con soluzioni concrete in
materia di previdenza e sicurezza sociale e a soste nerli nei rapporti con le
pubbliche amministrazioni. Il CAF FENALCA srl mette a disposizione

dell’associazione il servizio d’'assistenza fiscale.



5.5. IAP cita in Giudizio la nostra Associazione

Nel mese di marzo 2012 I'Associazione € stata impeg nata nella sua difesa
davanti all’lstituto di Autotutela della Pubblicita

5.6. AISM cita in Giudizio la nostra Associazione
e la Lowe Pirella Fronzoni Srl

Dal Maggio al Settembre 2012 I'Associazione € stata impegnata nella sua
difesa presso il Tribunale di Milano, 1" Sezione C ivile, G.I. Dott. Patrizio Gattari, a
causa del procedimento d'urgenza ex art.700 c.p.c. con cui AISM, Associazione

Italiana Sclerosi Multipla, ha contestato alla nost ra Associazione e all'agenzia
Lowe Pirella Fronzoni Srl.

5.7. - Giornata mondiale della  CCSVI
5 maggio 2012 - Convegno a Rende

ccsvi @|mg gt Q

1ISCLEROSI
EMULTIPLA
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On. Ferdinando Aiello

Consigliere Regione Calabria
La proposta di legge
“Disposizioni urgenti in )
materia di semplificazione SV
per le procedure MNeurologa sSCLEROSI
amministrative e di accesso La sclerosi multipla: ERALILEFIEL 5
rapido alle cure per i malati stato dell'arte
affetti da malattie -

progressive”
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5.8. L'Associazione Nazionale e la sezione Lazio
ospiti del SANIT di Roma

Dal 12 al 15 giugno
I’Associazione nazionale e
I’Associazione CCSVI nella
SM - Lazio hanno
partecipato alla 9° edizione
del Sanit di Roma, che si e
tenuta all’Eur al Palazzo dei
Congressi, dove e stata
ospitata gratuitamente con
un proprio desk informativo.

I Sanit, Forum
Internazionale della salute,
€ una manifestazione che si
tiene da quasi un decennio
nella capitale e riunisce e
confronta, corredata di un fitto calendario di conv egni, le principali realta
legate al mondo della Sanita sia pubblica che privata .

La nostra partecipazione al Sanit si € resa concret 0 soprattutto in

un’informazione sulla CCSVI con annessa attivita di raccolta firme per la
petizione al Ministro della Salute per il riconosci mento della CCSVI (circa
duecento le firme raggranellate), promossa dalla Fo ndazione Smuovilavita e

alla cui sottoscrizione hanno lavorato altre associ azioni tra cui la nostra.

E’ stato riscontrato un grande interesse per la sco perta di Zamboni. Sono stati
presi contatti con alcuni casi toccanti di persone coinvolte direttamente con la
patologia, e a volte si & avuta la piacevole sorpre sa di persone che “ne hanno
gia sentito parlare”, in genere — ma non solo - gra Zie ai servizi televisivi delle
lene e di Report.

Dal punto di vista degli addetti ai lavori forte i nteresse e sensibilitd sono stati
riscontrati ai livelli piu ‘di base’ delle gerarch ie sanitarie (infermieri e affini,
volontari ospedalieri) piu direttamente a contatto con il pubblico, mentre i

medici in genere assumono un maggiore distacco che e arrivato, in alcuni casi
sulle posizioni di disinformato cinismo che purtrop  po conosciamo bene

“mancano le prove scientifiche”. Il penultimo giorn o del Sanit il nostro desk e
stato visitato dall’Assessore alle Politiche Social i della Regione Lazio Aldo Forte,
che ha annunciato in anteprima il nuovo finanziamen to del progetto
“Osservatorio” del Policlinico di Roma. Ma una cos a si é rivelata, una volta di

piu, importantissima: stare insieme e fare una cosa concreta per il bene

comune.



5.9. Conferenza stampa: "Libera la ricerca su SM
e CCSVI" - 6 luglio 2012

“Sostenere che la CCSVI non esiste equivale
a sostenere che la terra é piatta”

Il 6 luglio 2012, presso il CNR di Bologna si e ten uta la conferenza stampa
dell'Associazione CCSVI nella SM - Onlus: "Libera | a ricerca su Sclerosi Multipla e
CCSVI". Sono intervenuti:

Giampiero Avruscio: Direttore Medicina Specialisti ca e Responsabile
Servizio e Day Hospital Angiologia — Ospedale S. An  tonio — Padova

Pietro Maria Bavera: Responsabile Servizio di Angio logia e Chirurgia
Vascolare - Fondazione Don Gnocchi Milano

Pierfrancesco Veroux: Direttore UO Chirurgia Vascol are — Policlinico
Vittorio Emanuele - Catania

Gisella Pandolfo: Presidente Nazionale CCSVI nella SM Onlus

Gli studi, presentati in anteprima, sono due:

una meta-analisi elaborata dalla Societa Internazionale Malattie
Neurovascolari (ISNVD), massima autorita internazionale in questa
materia, che conferma l'esistenza della CCSVI, l'esattezza dei ¢ riteri

indicati da Zamboni per diagnosticarla, e la fortis sima correlazione tra
guesta patologia venosa e la SM,  utilizzando la flebografia con catetere,
considerato lo strumento diagnostico ‘golden standa rd’ per questa
patologia;

uno studio in via di pubblicazione su International Ang iology — compiuto
dal dott. Pietro Bavéra, Responsabile Servizio di Angio logia e Chirurgia
Vascolare della Fondazione Don Gnocchi di Milano , che ha preso in

esame con Ecocolordoppler nell'arco di un anno 823 pazienti SM e 60
persone sane. Risultato: oltre il 90% di correlazio ne CCSVI-SM nei pazienti
con Sclerosi Multipla, mentre solo il 5% (tre persone) trai sani hanno

mostrato allECD una lieve anomalia venosa, non diagnosticabile come
CCSVI.
Di fronte alle tante evidenze scientifiche prodotte nel mondo, in Italia un clima

di chiusura e di autoreferenzialita  tenta di cancellare gli importanti risultati fin
qui raggiunti, disorienta i malati, svilisce il pan  orama scientifico internazionale,
cerca di mettere il bavaglio alla ricerca medica in dipendente.

Lo stesso clima di chiusura e di sospetto  cerca di impedire o rallentare I'avvio di
un'importantissima sperimentazione clinica che é fi nanziata dalla Regione
Emilia Romagna ed alla quale partecipano i piu impo rtanti centri di ricerca
italiani: lo studio "BRAVE DREAMS" (BD), guidata da Zamboni, che valutera
sicurezza ed efficacia dell’angioplastica dilatativ a venosa (PTA) nei malati di
SM.

L'Associazione CCSVI nella SM Onlus, analogamente a quanto sostiene il
britannico NICE (National Istitute for Health and Clinical Excelle nce, il
corrispettivo del nostro CSS), sostiene che , sulla base degli interessantissimi



risultati fin qui raggiunti, la ricerca in questo ¢ =~ ampo vada incoraggiata, e che,
in un confronto collaborativo tra ricercatori, si debba andare avanti con studi
di trattamento seri, come BD, e con studi osservazi onali controllati.

Durante la conferenza & emerso che qualsiasi tentat ivo di negare |'esistenza
della CCSVI e privo di qualsivoglia fondamento scie ntifico. La CCSVI é
fortemente presente nei malati di sclerosi multipl a (SM). L’Ecocolordoppler

(ECD) , eseguito da mani esperti, e attendibile. | criteri diagnostici stabiliti dal

prof. Paolo Zamboni sono corretti. L’angioplastica dilatativa (PTA) in mani sicure

e sicura e porta evidenti benefici alla qualita del la vita dei malati di SM.

COMUNICATO STAMPA: “Sostenere che la CCSVI non esis te equivale a sostenere che la terra € piatta”

“Sostenere che la CCSVI non esiste equivale a soste  nere che la terra & piatta.” Qualsiasi tentativo di negare
I'esistenza della CCSVI é privo di qualsivoglia fon  damento scientifico. La CCSVI & fortemente presente nei
malati di sclerosi multipla (SM). L'Ecocolordopple r (ECD), eseguito da mani esperti, € attendibile. | criteri
diagnostici stabiliti dal professor Paolo Zamboni s  ono corretti. L’angioplastica dilatativa (PTA) in m ani sicure &
sicura e porta evidenti benefici alla qualita della vita dei malati di SM.

Lo hanno affermato oggi Giampiero Avruscio (Direttore Medicina Specialistica e Responsabile S ervizio e Day
Hospital Angiologia — Ospedale S. Antonio — Padova) ,

Pietro Maria Bavera (Responsabile Servizio di Angiologia e Chirurgia Va  scolare - Fondazione Don Gnocchi
Milano) e Pierfrancesco Veroux (Direttore Struttura Complessa Centro Trapianti e Chirurgia Vascolare —
Policlinico Vittorio Emanuele — Catania).

| tre specialisti sono intervenuti oggi alla confe renza stampa organizzata dall’Associazione CCSVI ne lla SM
Onlus, presso il CNR a Bologna, allo scopo di fare il punto della ricerca internazionale su CCSVI e SM . La CCSVI,
Insufficienza Venosa Cronica Cerebrospinale, scoper ta dal prof. Paolo Zamboni dell'Universita di Ferra  ra, in
associazione con la SM, & una malattia emodinamica in cui le vene cervicali e toraciche rimuovono poc o]
efficacemente il sangue dal cervello e in generale dal sistema nervoso centrale  (SNC). Pud essere curata
mediante angioplastica dilatativa (PTA). Abbiamo voluto fare questo incontro per dare un mes saggio di verita
ed equilibrio sulla possibile correlazione tra CCSV | e Sclerosi Multipla ” ha detto Gisella Pandolfo, presidente
dell'associazione. “ La verita & che decine di studi scientifici interna zionali indipendenti evidenziano che esiste
una stretta associazione tra le due patologie . Studi realizzati in tutto il mondo, non collegati tra di loro, che
evidenziano come questa realta riguardi tutte le latitudini, tutti i gruppi genetici . Questo naturalmente non vuol
dire che tutto sia stato chiarito, e che non ci sia ancora molto da studiare. Vuol dire che esistono e videnze
scientifiche su cui continuare a fare ricerca, nell ‘interesse dei malati”.

All'incontro sono stati presentati:

1) - una meta-analisi elaborata dalla Societa Internazio nale Malattie Neurovascolari  (ISNVD) - massima autorita
internazionale in questa materia - che mediante la flebografia con catetere , considerata il ‘golden standard’
per le diagnosi delle patologie vascolari, dimostra al di 1a di ogni dubbio, la presenza di CCSVI inp  azienti con
SM: sia confermando la diagnosi in pazienti presele zionati con metodica ECD (confermando cosi la corre ttezza
dei criteri standardizzati da Zamboni quando I'inda gine é eseguita da mani esperte), sia riscontrando altissima
correlazione in pazienti non preselezionati (oltre il 90%).

2) - uno studio in via di pubblicazione su International Angiology — compiuto dal dott. Pietro Bavera ,
Responsabile Servizio di Angiologia e Chirurgia Vas colare della Fondazione Don Gnocchi di Milano, che ha
preso in esame mediante ECD nell’arco di un anno 823 pazienti SM e 60 persone sane. Risultato: oltre il 90% di
CCSVI nei pazienti con Sclerosi Multipla, mentre solo il 5% (tre persone) tra i sani hanno mo  strato allECD una
lieve anomalia venosa, non diagnosticabile come CCS VI.

Inoltre, & stato ricordato che una conferma della presenza di CCSVI nella SM |, di estrema importanza, viene
anche dall’anatomia patologica , che ¢ la verita in medicina. Il piccolo ma altame nte significativo studio di C.
Diaconu , di Cleveland, dell'ottobre 2011, ha dimostrato co n metodo raffinato che membrane interne e difetti
valvolari, nelle vene giugulari e in altre, sono pr  esenti nel 90% delle persone morte con SM, nel 10%  dei controlli
non SM.

Dunque, laddove anomalie non vengono viste nei vive nti, & assai verosimile che ci si trovi di fronte a un
problema di metodo nell’esecuzione della diagnosi. Motivo di piu per cercare ancora, studiare ancora p er
migliorare tale metodo.

Portando la loro vasta esperienza sul campo, i medi ci intervenuti hanno sottolineato che lintervento di PTA
produce nella maggior parte dei casi un miglioramen to della qualita della vita dei pazienti. | miglior amenti
anche immediati di alcuni sintomi nei malati di Scl erosi Multipla sottoposti ad angioplastica, dimostr ano —
secondo Veroux — che tali sintomi non sono riferibi  |i a danni strutturali neurologici ma ai problemi e modinamici
dati dalla CCSVI.

Cefalea, fatica cronica fisica e mentale, disturbi del sonno e del controllo vescicole, difficolta nel la deglutizione
e nel parlare, alterazioni della sensibilita sono i sintomi che piu comunemente regrediscono dopo

I'angioplastica.
Di fronte alle tante evidenze scientifiche prodotte nel mondo I'associazione CCSVI nella SM ha ribadit o la




necessita del sostegno alle sperimentazioni interve ntisticheserie come lo studio ‘BRAVE DREAMS’ (BD) g uidato
da Zamboni - che valutera l'efficacia dell’angiopla stica dilatativa venosa nei malati di SM — e studi
osservazionali controllati.

Un’analoga posizione € stata espressa in Gran Breta gna dal NICE, National Istitute for Health and Clinical
Excellence. Questo istituto, analogo al nostro Cons iglio Superiore di Sanita (CSS), in sostanza: - inc oraggia

ulteriori ricerche in questo campo rilevando che i trattamenti attualmente disponibili per la SM sono molto
poveri di efficacia; - sulla base dei dati in lett eratura considera i dati di sicurezza disponibili s icuramente
significativi e quindi idonei a certificare, per la CCSVI, la liceita del trattamento di angioplastic a dilatativa
all'interno di percorsi di ricerca.

Bene, noi questo affermiamo e vogliamo. Con la conv inzione che, sempre e comunque, debba nel modo piu
assoluto prevalere il superiore interesse dei malat i e l'inviolabile diritto alla salute del cittadino . Ricordiamo che i
malati di SM sono oltre 60mila in Italia, due milio  ni e mezzo nel mondo. Per la maggior parte giovani adulti, due

su tre donne.
Bologna, 6 luglio 2012

5.10. "Verticale e Solidale":
Il Bene e CCSVI nella SM a Cortina

Il 7 luglio 2012 a Cortina d’Ampezzo (BL) si e svol ta
una giornata di informazione e sensibilizzazione
sulle malattie neurologiche rare e neuroimmuni a
cui si dedica la Fondazione il Bene di Bologna.
Anche CCSVI nella SM ONLUS ha partecipato
all'iniziativa. Durante la giornata sono alternate
diverse attivita. Nel pomeriggio si & tenuto presso
I’Audi Palace di Cortina un convegno sulle malattie
neurologiche rare e neuroimmuni e sul loro
riconoscimento in campo scientifico e sociale.
Anche in questa circostanza, Salvi e Zamboni
hanno parlato in modo inequivocabile e incisivo
della portata della scoperta della CCSVI, della
indispensabilita di  una ricerca libera e
indipendente, delle tappe da percorrere da parte
della comunita scientifica , ma anche dai malati.

5.11. L'Associazione ricevuta dal
Comune di Bologna - 13 Luglio 2012

Venerdi 13 luglio 2012 si & tenuta a Bologna, press o0 la Sala Imbeni di Piazza
Maggiore, l'udienza conoscitiva sul tema: " Risvolti sanitari, economici e sociali
connessi con la patologia della Sclerosi Multipla"

L'incontro, organizzato su richiesta del
Consigliere Comunale Angelo
Marchesini, si € svolto alla presenza delle
Commissioni Consiliari del Comune di
Bologna: "Sanita, Politiche Sociali, Sport,
Politiche Abitative" e "Affari Generali e
Istituzionali”

Co Ausostuons CEi i dciroal et Galus All'udienza conoscitiva erano invitate a
o LT inly Sadn imizerd - Aenidancs ool Comans =i

Wanaral ¥ g ¥ 3083 e partecipare I'Associazione  Nazionale




CCSVI nella Sclerosi Multipla onlus e I'Associazion e CCSVI nella Sclerosi Multipla
Emilia Romagna onlus, nelle persone di:

Dott.ssa Gisella Pandolfo — Presidente Nazionale As s. CCSVI - Sclerosi
Multipla onlus

Avv. Luigi Dati — Consigliere Nazionale con delega agli Affari Legali Ass.
CCSVI-SM onlus

Dott. Giampiero Avruscio — Angiologo, Direttore Med icina Specialistica e
Responsabile del Servizio di Day Hospital di Angiol  ogia presso I'Ospedale
S. Antonio di Padova

Dott. Francesco Tabacco - Presidente Regionale Ass. CCSVI-SM Emilia
Romagna onlus

Dott. Pietro Procopio - Consigliere Regionale Ass. CCSVI-SM Emilia
Romagna onlus

Numerosi gli interventi dei consiglieri comunali al termine delle presentazioni e
dei discorsi svolti dai rappresentanti delle Associ  azioni e del Dott. Avruscio. Al
termine della riunione i Consiglieri Comunali Angel 0 Marchesini e Corrado
Melega hanno proposto un ordine del giorno in merit o alla ricerca sulla CCSVI
e sulla SM che dovra essere rielaborato e portato n uovamente in Consiglio
Comunale per la sua approvazione.

5.12. Therapy International & Adriatic Vascular
Summit 5-8 settembre 2012

Si e tenuto a Siena il Therapy International & Adri  atic Vascular Summit (5/8
settembre  2012). Come previsto, una

delegazione della nostra associazione ha ADR[A‘]"{C
partecipato alla sessione del convegno -
dedicata alla CCSVI, la mattina del 7 VAS(—ULAR
settembre, su gentile invito del prof. Carlo SUMM]T

Setacci, Presidente della Societa ltaliana di

Chirurgia Vascolare e presidente della Societa P‘!K‘ . t :
Europea di Chirurgia Vascolare . . ), §;-'—.-_».- l
Il Convegno ha visto una nutrita partecipazione ;;,;;;;:;her 5.8, 2012 i

di specialisti sia italiani sia stranieri, con la
presenza dello stesso Zamboni. Sono state presentat e nuove interessanti
casistiche; é stato discusso il ruolo delle varie t  ecniche ed in particolare della
tecnica IVUS (Intra Vascular Ultra Sound) nel proce  dimento diagnostico; e stata
sottolineata l'importanza dello studio dei flussi p er chiarire il quadro
emodinamico nella CCSVI. Il Convegno e stato anche occasione per I'avvio di
alcuni interessanti contatti tra Associazione e sp  ecialisti.

Internationsl
S —



5.13. Il Consiglio Direttivo Nazionale ospite
del Prof. Zamboni a Cona (FE)

Sabato 29 settembre, i componenti
del Direttivo Nazionale assieme a
Francesco Pappalardo, coordinatore
dell'Osservatorio Permanente, sono
stati ospiti del Prof. Zamboni presso la
nuova sede dell’Ospedale S. Anna a
Cona (FE), dove si sta svolgendo la
sperimentazione BRAVE DREAMS

7 _ T E’ stato possibile visitare gli spazi
€ ol CDNa tons (8) meontro ol ot Paco 2amben | (52| dedicati alla sperimentazione, la sala

€ . =
W iscLEROSI i ¥ { T i
W EMULTIPLA e visita ai locali della sperimentazione Bravs TR

Salbato 29 settembre 2012 - photo Sivia diagnostica e quelle di degenza e
parlare con i tecnici e assistenti del team ferrare se. Il Professore ci ha
confermato che il reclutamento dei pazienti procede regolarmente e che a
breve e prevista la partenza di altri centri che pa rtecipano a BRAVE DREAMS. Il
Direttivo si € quindi intrattenuto con il Prof. Zam  boni per approfondimenti di
carattere scientifico e per parlare di possibili fu turi progetti di ricerca per i quali

I’Associazione € intenzionata ad avviare nuove camp agne di finanziamento.

5.14. L'Associazione partecipa al XVI Congresso
CIF del 4/6 ottobre 2012

XVI Congresso CIF Hapalt 4/6

Ottobre 2012
Collegio Italiano di Flebologia Centro Congressi Federico Il

TESAEE O W7 ~Jr” WORKSHOP & SEMINARI

Il 4/6 ottobre a Napoli, presso il Centro Congressi Federico Il, si e svolto il XVI
Congresso CIF (Collegio Italiano di Flebologia). La nostra associazione ha
partecipato come partner con la nostra Presidente G isella Pandolfo.
Presidente del Congresso era il prof Stefano De Fr  anciscis che scrive nella sua
presentazione: “L e tre mattinate sono dedicate agli aspetti della Me dicina,
dell’Elastocompressione e della Chirurgia. Alle con ferenze degli esperti faranno
seguito delle Tavole Rotonde di Question Time con i | compito di analizzare
criticamente le presentazioni e di innescare una di scussione con il pubblico.
Nelle altre aule e nei pomeriggi si svolgono, intan to, numerosi Workshop e
Seminari, gestiti insieme alle Societa Scientifiche , dedicati a singoli aspetti degli
argomenti principali. E' stato riservato ampio spaz io ai Question Time ed ai
Discussant che dovranno essere i maggiori esperti d elle relazioni da mettere in
discussione.” Una sessione del congresso e stata quindi dedicata anche alla
CCSVI. Il 4 ottobre si & tenuto, infatti, il semin ario “CCSVI Certezze e
Controversie”. A seguire una Tavola Rotonda sull'ar gomento con la
partecipazione non solo degli esperti, ma anche dei rappresentanti delle
Associazioni.



5.15 Consegnate al Ministro Balduzzi le firme
raccolte per il riconoscimento della CCSVI

In dicembre 2012 sono state consegnate al Ministro Renato Balduzzi le 12000
firme raccolte dalle cinque associazioni e fondazi oni Onlus “Assi.SM”, “CCSVI
nella Sclerosi Multipla” , “Isola Attiva” , “L’Abbraccio” , “SMuovilavita” che si
occupano di Sclerosi Multipla a livello nazionale o regionale per il

riconoscimento della CCSVI.
Di seguito il testo della petizione:
“Premesso che:

Il prof. Paolo Zamboni dell'Universita di Ferrara h a scoperto la
patologia della CCSVI. Numerosissimi casi nel mondo dimostrano una
correlazione tra la CCSVI e la SCLEROSI MULTIPLA: curando la CCSVI

migliorano le condizioni degli ammalati di SM. Il M inistro Fazio con la
nota del 27 ottobre 2010, inviata agli Assessori Re  gionali, autorizzava,
in centri individuati dalle regioni, interventi di dilatazione delle stenosi
venose per curare la CCSVI anche in ammalati di SM, pur auspicando

e sollecitando la necessaria e indispensabile ricer ca scientifica.
Alcune regioni italiane, tra cui il Veneto e il Pie monte, individuarono,
come richiesto, le strutture dedicate al trattament o della CCSVI
nell'ambito della sanita pubblica. Con successiva ¢ ircolare del 4
marzo 2011, il Ministro trasmetteva alle strutture  sanitarie pubbliche un
parere del Consiglio Superiore della Sanita che con determinazione
invitava a trattare la CCSVI solo allinterno di pr  ogetti di ricerca
randomizzati e approvati dai Comitati Etici, contra ddicendo quanto
disposto dal Ministro stesso qualche mese prima. Si e a quel punto
verificato il fermo di ogni attivita d’intervento s ulla CCSVI, in pazienti
con SM nella sanita pubblica. Oggi, sempre piu, gli ammalati, e
parliamo di migliaia di ammalati di SM, si rivolgon o a cliniche private,
non sempre di comprovata qualita scientifica e tecn ica, causa una
sanita pubblica completamente assente.

Chiediamo:
che sia ripristinato quanto disposto dalla nota del 27 ottobre 2010 del
Ministro Fazio, in modo che la sanita pubblica torn i a dare positive

risposte agli ammalati di SM;

che siano definiti centri multidisciplinari di ecce llenza per lo studio e il
trattamento delle patologie venose con interessamen to del sistema
nervoso centrale;

che siano promossi progetti di ricerca, come gia in piu parti del mondo
awviene, per far chiarezza sulla relazione tra CCSV | e SM. In
particolare, che sia supportato il progetto Brave D reams, del Prof.
Paolo Zamboni, gia approvato e per il quale la Regi one Emilia
Romagna ha sancito I'impegno finanziario.”



5.16. L'Associazione partecipa al 9° Convegno
di Studi "Orizzonti della Psiche: valori etici e
tecnologie" - Bologna 15 dicembre 2012

L'Associazione CCSVI nella Sclerosi Multipla ONLUS ha partecipato al Nono
Convegno di Studi su Psiche e "Dintorni*  organizzato a Bologna il 15 dicembre
2012 da Klaren e dall'Associazione Italiana di Biopsico  sintesi grazie alla presenza
del proprio consigliere nazionale Avv. Luigi Dati  che é stato invitato a svolgere
una relazione sul tema " Etica della Sperimentazione Medico Scientifica



6. Servizi alla persona

6.1. Censimento e pubblicazione dei centri
diagnosi per CCSVI

L’Associazione fin dalla sua nascita si € attivata nel chiedere il riconoscimento
della CCSVI, della sua diagnosi e del suo trattamen to all'interno del Servizio
Sanitario Nazionale (SSN) senza costi per il malato  con l'inserimento della CCSVI
nei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA).

E' compito dello Stato - in coerenza con I'articolo 32 della nostra Costituzione -
garantire il pieno godimento del diritto alla salut e e all'assistenza sanitaria a tutti
i malati di CCSVI e Sclerosi Multipla. Mentre le is tituzioni preposte faticano a

riconoscere pienamente questa scoperta scientifica, riceviamo ogni giorno
richieste d’'informazione su dove eseguire I'esame e cocolordoppler (ECD) utile

per diagnosticare la CCSVI.

A diversi anni dalla pubblicazione della ricerca de | Prof. Zamboni, infatti, in
Italia sono sorti numerosi centri che eseguono la p rocedura diagnostica per la
CCSVI mediante doppler, rispetto ai quali i malati faticano a orientarsi.

La diagnosi della CCSVI

La tecnica ecocolordoppler (ECD) e, anche indipende ntemente dall’esame
per la diagnosi della CCSVI,
altamente operatore
dipendente e solo una lunga
esperienza consente di
ottenere una precisa lettura
delle malformazioni vascolari
e una corretta
interpretazione dei dati. Nello
specifico della CCSVI, e poi
essenziale che ['operatore
doppler conosca e applichi il
protocollo descritto dal Prof.
Zamboni, pena [Ielevata
probabilita di falsi negativi. La
formazione del medico é
quindi fondamentale e deve
essere specifica per la CCSVI,

oltre che approfondita sull’'uso in generale del dop pler.

Per avere informazioni piu dettagliate sull'indagin e diagnostica della CCSVI

mediante doppler si consiglia la lettura della pagi na “ Diagnosi e trattamento

della CCSVI ". L'esito del’esame ECD dei vasi venosi del collo presenta dunque
un’ampia variabilita tra operatori; I'accordo tra o peratori diversi, addestrati e

sperimentati, si puo attestare, nei casi migliori, intorno allo 80% [1]

Va inoltre tenuto presente che la diagnosi di CCSVI basata sul solo ECD puo
non trovare conferma dalla venografia in una percen tuale non trascurabile di

casi. Cio significa che, con il solo esame ECD, rim ane un buon grado



d’'incertezza, per cui non c'€ da scandalizzarsi se capita di avere risposte
diverse in centri diversi. Piuttosto che fare piu esami in centri diversi, e
opportuno scegliere con cura il centro cui ci si af fida per assumere il risultato
quale base per le decisioni future.

Le probabilita di avere una risposta affidabile mig liorano quando il medico che
effettua I'esame ha le seguenti caratteristiche:

formazione specialistica post-laurea in materia vas colare
esperienza pratica in ECD dei vasi venosi

partecipazione ad iniziative di formazione specific atamente in materia
di diagnosi ECD della CCSVI

aver effettuato gia numerosi (almeno diverse decine , meglio qualche
centinaio) esami ECD per diagnosi di CCSVI

aver implementato un archivio elettronico dei dati raccolti con relativi
report statistici

essere autore di comunicazioni a congressi e/o di p ubblicazioni
sullargomento (meglio se su riviste internazionalm ente accreditate)

Il censimento dei centri diagnostici

Alla luce delle innumerevoli conferme scientifiche che mettono in relazione la
CCSVI con la Sclerosi Multipla, riteniamo che sia 0 ggi sacrosanto il diritto di ogni
malato di Sclerosi Multipla di sapere se é effettiv amente affetto anche da una
seconda malattia, la CCSVI.

Per questa ragione abbiamo avviato un progetto volt 0 a censire il maggior
numero possibile dei centri diagnostici presenti su | territorio nazionale al fine di
poter fornire ai malati informazioni utili a compre ndere dove sia possibile
ottenere una diagnosi attendibile.

Il metodo

~

Il censimento dei centri diagnostici & realizzato m ediante [l'inoltro di un
articolato questionario ai singoli centri con cui a bbiamo inteso raccogliere:

informazioni sulla struttura sanitaria (denominazio  ne, tipologia, indirizzo,
responsabile, ...)

informazioni sugli operatori che eseguono l'accerta mento diagnostico
(nominativo, specializzazione, curriculum formativo yeer)
informazioni sul macchinario ECD utilizzato per I'i ndagine diagnostica

(modello, caratteristiche tecniche,...)

informazioni sulla metodologia dell'indagine diagn ostica (protocollo
adottato)

informazioni generali sull'attivita di indagine dia gnostica del centro (data
inizio attivita, numero di indagini effettuate, pre valenza CCSVI positivi nei
pazienti SM,...)



informazioni sulla tipologia di prestazione (regime della prestazione
erogata, tempi di attesa, costo a carico dell'utent e,..)

Il questionario € stato inviato a tutti i centri di agnostici di nostra conoscenza
che erogano prestazione diagnostica di CCSVI median te semplice
prenotazione , ovvero non necessariamente all'interno di iter sp erimentali.

E' previsto che il questionario ci venga restituito compilato e firmato dal
responsabile del centro . Il contenuto di quanto dichiarato € a responsabil ita
del dichiarante che ha sottoscritto apposita clauso la di veridicita, oltre che

autorizzazione alla pubblicazione dei dati.

NOTA: Eventuali centri diagnostici CCSVI interessat i a partecipare al nostro
censimento possono farne richiesta scrivendo a: inffo@CCSVI-sm.org indicando
l'oggetto "censimento centri diagnostici'.

| primi risultati della nostra indagine.

A partire da circa 40 centri coinvolti nel censimen to, abbiamo finora ottenuto

risposte correttamente compilate e controfirmate da 7 centri, quasi tutti privati.
Il censimento € comunque un progetto sempre aperto e i dati pubblicati
saranno costantemente aggiornati, in funzione dei n uovi questionari che

riceveremo.

Abbiamo deciso di rendere pubblici:

i centri che operano in regime pubblico segnalatici dalle nostre sezioni
locali, pur non avendo ricevuto per essi i question ari compilati (tabelle
azzurre). Va da sé che per questi centri non saremo in grado di dare
informazioni dettagliate sulla tipologia di prestaz ione erogata.

i centri che operano in regime privatistico o pubbl ico per i quali
abbiamo ricevuto il questionario correttamente comp ilato e

controfirmato (tabelle arancioni).

| risultati del censimento e i centri pubblicati so no rinvenibili sul sito associativo
alla pagina “Diagnosi e trattamento CCSVI->Centri d lagnosi”

ATTENZIONE: L'Associazione non & deputata ne intend e fornire alcun tipo

di accreditamento dei centri che effettuano indagin e diagnostica della
CCSVI e si limita, con questo progetto, a raccoglie re dati sulle strutture
eroganti la prestazione diagnostica e renderli pubb lici. L’Associazione
non avvalla né incoraggia, né e responsabile di eve ntuali_percorsi _di
trattamento della CCSVI che i centri diagnostici ce nsiti_potrebbero

proporre ai malati come passo successivo alla diagn OSi.




7. Istituzioni nazionali e
Internazionali e opinione
pubblica

7.1 Lettera aperta ai neurologi SIN: Comi vi
rappresenta davvero?

Gennaio 2012 - CCSVI nella Sclerosi Multipla, per v oce delle presidenti Nicoletta

Mantovani e m}ﬁn a"
Sou !..Aeam cusém&ﬂ‘i!’

Gisella Pandolfo,
ha deciso di
rivolgersi, con una
lettera aperta, ai
neurologi della
Societa Italiana di
Neurologia (SIN).
Dopo ormai quasi
tre anni di
evidenti difficolta
e incomprensioni
con la stragrande
maggioranza dei
propri neurologi, e
ora alla luce delle
recenti gravi
dichiarazioni fatte
dal presidente - :
della Societa Italiana di Neurologia (SIN) prof. GI ancarlo Comi alla trasmissione
Report, i malati e familiari di malati di SM rappre sentati dall’Associazione CCSVI

nella SM, intendono comunicare ai neurologi apparte nenti alla Societa Italiana
di Neurologia (SIN) le proprie valutazioni e porre loro alcuni interrogativi. Nella
lettera si denuncia il comportamento del presidente della SIN prof. Giancarlo
Comi rispetto alla CCSVI: la sua pregiudiziale chiu  sura nei confronti di questa
patologia venosa scoperta dal prof. Paolo Zamboni, infatti, 'sconfina' - come

ha mostrato anche il recente servizio di Report - n el tentativo di dissuadere tutti
i neurologi dall'avvicinarsi in qualsiasi modo alla CCSVI e alla sua correlazione
con la Sclerosi Multipla, come sta invece avvenendo in tutto il mondo.

Comi in questo modo impedisce il libero confronto s cientifico, mortifica
l'autonomia scientifica e intellettuale dei neurolo gi e danneggia quindi l'intera

categoria, rischiando di portare alla definitiva sp accatura tra i malati di Sclerosi

Multipla e i medici che li hanno in cura, che hanno in mano la loro vita.

E' questo che vogliono i neurologi italiani? Si ric  onoscono in Giancarlo Comi?
L'Associazione CCSVI nella SM spera di no. E si aug ura che provvedano a
sollecitare urgentemente le sue dimissioni dalla lo ro societa scientifica.



7.2. L'Associazione CCSVI risponde al
comunicato della FDA

Maggio 2012 - CCSVI nella SM Onlus risponde al comu  nicato della FDA sulla
sicurezza del trattamento per l'insufficienza venos a cronica cerebro spinale nei
pazienti con Sclerosi Multipla. L'Associazione CCSVI-SM pur concordando sulla
necessita che la scienza prosegua il suo corso nell o studio della CCSVI, con i
suoi tempi e modi:

Non condivide le valutazioni limitative e preoccupa nti della FDA statunitense:

1. sull'esistenza stessa della CCSVI,

2. sulla correlazione tra questa patologia venosa e la Sclerosi Multipla,

3. sulla sicurezza ed efficacia dell'intervento di ang ioplastica dilatativa
venosa (PTA) nei malati di SM: su ciascuna di quest e tematiche, infatti, e
stata pubblicata una mole importante di studi inter nazionali, qualificati,

indipendenti, che dimostrano I'esatto contrario.

Tali studi dal 2008 ad oggi, e pubblicati in gran n umero soprattutto nell’'ultimo
anno, dimostrano:

1. che la CCSVI esiste come patologia a sé stante. Nel settembre 2009 |l
panel di esperti della UIP 50, la piu vasta organiz ~ zazione scientifica che si
occupa di patologia venosa, I'ha inserita tra le ma [formazioni venose
congenite di tipo trunculare, ovvero fra quelle che si sviluppano fra il 3°
ed il 5° mese di vita intrauterina. Il documento di consenso internazionale
ne avalla anche la terapia attraverso angioplastica dilatativa o PTA. Da

allora, molti altri studi lo confermano;

2. che la correlazione tra CCSVI e SM ¢ altissima: gli  ultimi studi diagnostici,
compiuti con la flebografia — ritenuto internaziona Imente il metodo piu
efficace poiché NON é operatore-dipendente come I'e cocolordoppler
(ECD) — parlano inconfutabilmente di una correlazio ne di oltre il 90%. Si
tratta di un risultato elaborato dallISNVD (Intern ational society for
neurovascular desease): prende in esame 13 studi di 8 paesi: la

correlazione va dal 92.3 al 100 %.

Cio significa inevitabilmente che qualsiasi ulterio re studio epidemiologico, sulla
correlazione tra CCSVI e SM, dovra necessariamente confrontarsi con questi
dati internazionali.

Rispetto alla sicurezza a dell'angioplastica dilata tiva (PTA), gli studi fin qui

pubblicati dimostrano che I'angioplastica, tecnica in uso da decenni anche
nel sistema venoso profondo, € sicura in mani sicur e. Il prof. Paolo Zamboni, che
ha scoperto la CCSVI e che ne ha indicato le modali ta di intervento,

SCONSIGLIA ASSOLUTAMENTE l'uso di STENT nelle venes quindi qualsiasi evento
avverso per uso di stent NON E’ IMPUTABILE al suo m etodo.

Ricordiamo che comunque la percentuale dei cosiddet ti casi avversi attribuiti
e bassissima, cosi come bassissimo é stato definito  dagli studiosi che se ne sono
occupati il rischio di questa tecnica sulle vene. L a PTA rientra a pieno titolo tra
le tecniche definibili come sicure dalla scienza.



Per quanto riguarda I'efficacia, gli studi prelimin ari pubblicati dimostrano che la
PTA porta indubbi benefici ai malati di SM, ne migl iora la qualita della vita, e in
molti casi puo bloccare la progressione della malat tia.

Ricordiamo, a questo proposito, quanto sostenuto re centemente dal britannico
NICE: National Istitute for Health and Clinical Exc ellence
www.nice.org.uk/ipgd20 . Questo istituto, analogo al nostro CSS, in sosta nza: -
incoraggia ulteriori ricerche in questo campo rilev ando che i trattamenti
attualmente disponibili sono molto poveri di effica cia; - sulla base dei dati in
letteratura considera i dati di sicurezza disponibi li sicuramente significativi a
certificare la liceita del trattamento di PTA all'i nterno di percorsi di ricerca.

Analogamente, la SIR, la societa scientifica dei ra diologi interventisti,
rispondendo al comunicato sulla CCSVI della FDA, ac canto a una giusta e
condivisibile prudenza sui risultati fin qui raggiu  nti,

1. “ sostiene fortemente la ricerca clinica di alta qu alita per determinare la
sicurezza e l'efficacia di terapie interventistiche della SM e sta lavorando
attivamente per promuovere ed accelerare il complet amento degli

studi necessari”.

2. ‘“riconosce la sfida e la potenziale opportunita pre sentata dai primi
promettenti studi di un approccio interventistico p er il trattamento della
Sclerosi Multipla”.

3. “E’ lieta che i gruppi di sostegno abbiano spinto i n avanti la comunita
medica per rispondere a questa sfida e si impegna a d assumere un

ruolo di leadership nazionale nel lancio degli sfor Zi necessari”.

Ricordiamo che sono in svolgimento o ai nastri di p artenza, in Italia e nel
mondo, studi clinici tesi a valutare, appunto, la s icurezza e [lefficacia
dell'angioplastica nei malati di SM. A loro spetta la parola finale.

7.3. Incontri con il Ministro della Salute
Renato Balduzzi

Primo incontro.

Giovedi 1° marzo - Una delegazione della nostra

Associazione € stata ricevuta dal Ministro della

Salute Renato Balduzzi, al quale la Presidente
Gisella Pandolfo aveva inoltrato richiesta a meta

dicembre scorso. La nostra delegazione era
formata dalla Presidente Gisella Pandolfo, dal past

President e Consigliere nazionale Francesco
Tabacco e dai Consiglieri nazionali Luigi Dati e
Vincenzo Riccitelli.

Con il Ministro, era presente il Direttore generale dott. Francesco Bevere.
Assieme a noi, é stata invitata la Siapav (Societa italiana di angiologia e
patologia vascolare), per la quale erano presenti i | past President Giuseppe



Maria Andreozzi e l'attuale Presidente dott.ssa Adr iana Visona. Noi abbiamo
esposto al Ministro, sinteticamente ma molto chiara mente, le nostre posizioni su
CCSVI e SM, supportate da un dossier di materiale e studi sui quali basiamo le
nostre convinzioni e le nostre richieste. Il materi ale é stato consegnato al
Ministro, il quale si & detto “molto colpito” dalla mole e dallo spessore
scientifico di questa documentazione, che e stata p rodotta dopo la
pubblicazione della circolare Fazio, ossia nei 12 m esi successivi. Andreozzi e
Visona hanno espresso il loro punto di vista di vas colari che operano nel
pubblico ed esperti anche di questa tematica. In p articolare, Andreozzi ha
insistito sulla necessita che si possa intervenire  con I'angioplastica sulla CCSVI a
prescindere dalla Sclerosi Multipla, e il piu prest o possibile per evitare che i
malati vadano a farsi operare all’estero, spesso da personale medico non
formato e in situazioni non protette: punto di vis ta che coincide con il nostro.

Il Ministro e il Direttore generale ci hanno ascolt ato con molta attenzione e
interesse.

Nostro o biettivo principale in questo colloquio, oltre al r iconoscimento della
CCSVI, la presa in carico dei malati da parte del S SN e alla denuncia della
iniquita della circolare Fazio del marzo 2011, era difendere la partenza di Brave
Dreams. Siamo onestamente consapevoli di aver contr ibuito a spianare la
strada all'avallo dato dal ministero Balduzzi alla partenza dello studio, qualche
mese dopo. L'incontro ha rinviato ad approfondimenti successivi e a a ulteriori
occasioni, che in effetti ci sono poi state.

Secondo incontro

II 25 settembre 2012 [I'Associazione, rappresentata dalla Presidente Gis ella
Pandolfo e dal Consigliere Nazionale Luigi Dati, €& stata ricevuta presso |l
Ministero della Salute dove ha incontrato il Dott. Bevere, Direttore Generale
della Programmazione Sanitaria, il Dott. Fortino, C  apo della Segreteria Tecnica
del Ministro e il Consigliere De Giuli. L'incontro  si € svolto in un clima di reciproco
interesse ed attenzione. Abbiamo affrontato questo secondo incontro
consapevoli dellimminente uscita dei dati dello st udio epidemiologico CoSMo
di Aism/Fism: era nostra intenzione collocare nella giusta dimensione la portata
e il significato scientifico di questo studio, i cu i risultati erano gia stati annunciati
come negativi — rispetto alla associazione tra CCSV | e SM - dai suoi principali
responsabili, e denunciare in anticipo la strumenta lizzazione che Aism ne
avrebbe fatto a scapito della libera ricerca.

Altro nostro obiettivo di questo s econdo incontro, il boicottaggio che la
Lombardia aveva messo in opera per non far partire I suoi centri aderenti a BD.
Abbiamo la certezza che il direttore generale Bever e sia intervenuto, dopo

I'incontro con noi, sui responsabili della sanita | ombarda.

In questa occasione I'’Associazione, ad arricchiment o del materiale scientifico
gia presentato al Ministro nel precedente incontro del 1 marzo , ha consegnato
ai propri interlocutori una cartella contenente:

I'elenco delle evidenze scientifiche pubblicate a p artire da quella data
sino all'attualita

un‘ampia analisi dello stato dell’arte sulla correl azione tra Sclerosi
Multipla e CCSVI alla luce del complesso delle pubb licazioni prodotte

il riassunto delle posizioni espresse dalla SIR (I a societa internazionale dei
radiologi interventisti) e da alcune associazioni d I malati sul comunicato



sulla sicurezza del trattamento della CCSVI nei paz ienti con Sclerosi
Multipla emesso in marzo dalla FDA (Food and Drug A dministration) e
ripreso dall'ultima circolare del Ministero della S alute del 23 luglio 2012.

Durante I'incontro sono stati portati all’attenzion e del ministero la necessita di
guardare alla Insufficienza Venosa Cronica Cerebro Spinale - CCSVI - come
entita nosologica autonoma rispetto alla Sclerosi M ultipla mettendo in
evidenza gli studi scientifici pubblicati, nonché | ‘esperienza maturata sul campo
dai chirurghi vascolari che operano in Italia sulle malformazioni venose e le
positive esperienze personali dei pazienti gia sott  oposti a intervento di
disostruzione venosa.

Nell'ambito della ricerca che si occupa della corre lazione fra CCSVI e Sclerosi
Multipla é stata evidenziata la presenza di un quad ro di elementi positivi che
confermano la capacita dell'intervento di angioplas tica dilatativa sulle vene di
far ottenere un generale miglioramento dello stato di salute dei malati trattati e

il profilarsi di nuovi campi di indagine - in relaz  ione, ad esempio, all'analisi dei

flussi sanguigni e dei livelli di ossigenazione del  sangue - che potrebbero essere

utili per dimostrare che alcuni sintomi attualmente attribuiti alla Sclerosi Multipla
potrebbero invece essere ricollegati a problematich e circolatorie.

E' stato richiesto al ministero di difendere i prin cipi di liberta e pluralita
scientifica, affinché non solo venga tutelato il di ritto dei cittadini di poter fare
affidamento, per la cura della propria salute, su una ricerca scientifica libera
ed indipendente, ma sia anche potenziato il princip io operativo di tenere in
considerazione - nella redazione di circolari, note , pareri o linee guida
ministeriali - tutti gli studi scientifici gia pubb licati e prodotti, in luogo della scelta
di utilizzare solo alcune sperimentazioni a scapito di altre.

L'Associazione ha ricordato, infatti, che nessunos  tudio, nell'ambito della ricerca
scientifica, ha la patente per essere considerato ¢ onclusivo, poiché nella
scienza non esistono studi definitivi.

In cido essendo confortata dalla consapevolezza che, nel suo progredire, la
ricerca migliora volta per volta le conoscenze scie ntifiche gia acquisite e dalla
convinzione che siano da tutelare soprattutto i pro getti di ricerca pubbilici,

indipendenti e liberi da conflitti di interessi.

L'Associazione ha espresso al ministero la volonta  di tutelare e supportare tutte

le sperimentazioni scientifiche in atto ed in parti colare la sperimentazione
pubblica BRAVE DREAMS che é stata sostenuta dalllAs sociazione anche
mediante una specifica raccolta di fondi.

In tal senso e stato chiesto al ministero di inviar e una propria nota circolare a
tutte le regioni con la quale si sollecitino gli as  sessori e i dirigenti regionali ad
incentivare e agevolare i progetti di ricerca scien tifica in campo biomedico,
nonché a vigilare ed intervenire a tutti i livelli dell’Amministrazione per evitare
che si frappongano illegittimi ostacoli atti ad imp edire lo svolgimento della
realizzazione delle sperimentazioni gia approvate d ai comitati etici.
L'associazione ha espressamente chiesto al minister o di prendersi carico di
verificare e quindi rimuovere tutti gli ostacoli ch e, in Regione Lombardia, sono
stati frapposti al libero svolgimento dello studio BRAVE DREAMS, malgrado tale
progetto di ricerca sia stato gia approvato dai com petenti Comitati Etici.

Del tempo e stato dedicato anche per discutere dell e problematiche inerenti
alle posizioni soggettive delle persone escluse dal le sperimentazioni e della



necessita di governare comunque le loro richieste, le loro aspettative, i loro
bisogni.

E a tal riguardo I'Associazione ha sottolineato com e la scelta di non prendere
delle veloci decisioni su tali problematiche o ecce ssivi ritardi nello svolgimento
delle sperimentazioni rischia di porre il Servizio  Sanitario Nazionale davanti a un
concreto e rapido effetto di spiazzamento poiché i malati esclusi dalle
sperimentazioni per potersi operare si orienteranno verso le case di cura private
0 verso i viaggi all'estero.

E' stata con forza evidenziata la differenza valori ale esistente fra il tempo della

cura e quello della ricerca scientifica, ricordando come l'uno debba essere
necessariamente separato dall'altro. Cio al fine di evitare I'aggravamento dello
stato di salute del malato durante il periodo tempo rale necessario per svolgere

una corretta sperimentazione scientifica seria.

Y

In tal senso é stato ricordato al ministero il prec  edente relativo allo Studio
NASCET (North American Symptomatic Carotid Endarter ectomy Trial) [1]

A chiusura dell'incontro I'Associazione ha ribadito le proprie richieste volte ad
ottenere dal Ministero :

il riconoscimento della CCSVI come patologia autono ma

il finanziamento di progetti di ricerca dedicati al la CCSVI e alla Sclerosi
Multipla

la sollecitazione del mondo scientifico per una rap ida attivazione di studi
e ricerche dedicate alla CCSVI ed alle problematich e connesse alla
CCsviI

la diffusione di un‘adeguata informazione fra istit uzioni sanitarie, medici
di base e cittadini in merito alla CCSVI, alla corr elazione fra CCSVI e SM
ed alle problematiche connesse.

la tutela dei progetti di ricerca con particolare r iferimento a quelli
pubblici, liberi ed indipendenti

la difesa delle sperimentazioni scientifiche dedica te alla CCSVI ed alla
SM gia approvate dai comitati etici mediante nota circolare da
trasmettere agli assessori regionali alla sanita ed alle istitutuzioni sanitarie
regionali volta all'eliminazione degli ostacoli con trari all'attivazione di tali

progetti

l'individuazione di soluzioni tese a risolvere le p roblematiche delle

persone con Sclerosi Multipla che non sono arruolab ili nell'ambito delle
sperimentazioni cliniche approvate o che sono stati esclusi da tali studi di
ricerca

Terzo incontro.

Il 18 dicembre 2012 , a due mesi dall’'uscita dei dati CoSMo (a tutt'ogg i non
ancora pubblicati), abbiamo consegnato alla segrete ria particolare del
Ministro della Salute una lettera-appello a Renato Balduzzi in difesa della liberta
di ricerca sulla Insufficienza Venosa Cronica Cereb rospinale e sulla Sclerosi
Multipla . 1l testo era firmato dalle otto associaz ioni e fondazioni di volontariato
che in Italia si occupano di questa materia a tutel a dei malati delle due
patologie, e da tre associazioni ‘consorelle’ inter nazionali (da Gran Bretagna e



Australia). Una quarta associazione straniera, cana dese, ha espresso sostegno
alla nostra azione. La lettera accompagnava un docu mento congiunto,
indirizzato a tutte le istituzioni che in Italia so vrintendono alla sanita pubblica,
che rivendica [linsopprimibilita della libera ricer ca medica, di recente
attaccata da piu parti. E si e affiancata alla co nsegna di una petizione
nazionale per il riconoscimento della CCSVI come pa tologia a sé stante e il suo
inserimento nei Lea (Livelli essenziali di assisten za), firmata in poche settimane
da 12.000 persone.

Il documento riportava una approfondita disamina de lle evidenze scientifiche
confermative sulla CCSVI e sul suo legame con la Sc lerosi Multipla (studi
pubblicati come in nota) e metteva in evidenza dive rsi punti critici dello studio
epidemiologico CoSMo, finanziato da AISM/FISM, che gettano ombre

sull’affidabilita dei suoi risultati.

L'AISM infatti, in occasione dellECTRIMS 2012 (Eur opean Committee for
Treatment and Research in Multiple Sclerosis) che s i é svolto a Lione lo scorso
ottobre, ha presentato i risultati del proprio stud io epidemiologico CoSMo, atto
a misurare la correlazione tra SM e la CCSVI. Tale  studio deporrebbe per una
sostanziale non correlazione tra le due patologie.

CoSMo non é stato ancora pubblicato, ma ciononostan te [T'AISM,
contestualmente alla diffusione delle anticipazioni sui suoi dati, lo ha usato per
compiere - in via diretta o attraverso alcuni suoi autorevoli esperti - pesanti
interferenze tese a condizionare la libera ricerca degli altri studiosi e/o delle
altre sperimentazioni, in particolare interventisti che. Lo ha fatto attraverso una
eccessiva e ingiustificata enfatizzazione dei risch i cui sarebbero soggetti i
malati che partecipano agli stessi studi in corso d i svolgimento, sebbene tali
studi siano appro vati dai comitati etici e assolutamente in linea co n quanto

richiesto dal Ministero della Salute.

In particolare, Aism e alcuni suoi esperti si sono rivolti ai ricercatori e alle
pubbliche istituzioni che governano la sanita in It alia affermando che, dopo
CoSMo, gli studi interventistici non hanno piu ragi  on d’essere, implicitamente

autopromuovendo il proprio studio come definitivo e risolutivo della ricerca su
CCSVI e SM: e quindi pretendendo addirittura di influenzare e , hel caso,
interrompere lo svolgimento delle altre sperimentaz ioni scientifiche in corso.

Da qui l'esigenza, da parte delle Associazioni di m alati e familiari di malati che
credono nella validita della teoria del Prof. Zambo ni, di sottolineare con forza
che la ricerca scientifica sulla CCSVI non va frena ta ma semmai incoraggiata e
sostenuta.

Le associazioni nazionali e internazionali firmatar ie hanno sottolineato che:

dal punto di vista giuridico i proclami di AISM appaiono in contrasto con i
dettami costituzionali che sanciscono la tutela del la liberta di ricerca;

sul piano scientifico del complesso degli studi int ernazionali, la correlazione tra
le due patologie CCSVI e SM é sostanzialmente asso  data, pur essendo tema di

intenso dibattito il tipo di nesso che lega le due entita. La ricerca internazionale
si dedica ormai all'individuazione di tecniche dia gnostiche non operatore-
dipendente, e a studi interventistici che valutino I'efficacia dell'angioplastica

dilatativa venosa nei malati di SM e CCSVI



l'opportunita di attuare trials clinici che testino I'efficacia della procedura

interventistica e stata indicata dal National Inst itute for Health and Clinical
Excellence (NICE), che ha emanato linee guida (2011 ) per l'effettuazione della
procedura. Analoga posizione e stata assunta, negli Sati Uniti, dalla Society of

Interventional Radiology;

il razionale della ricerca sulla CCSVI trova confer me rilevanti da ampi settori
della ricerca scientifica, quali la genetica, I'ana tomia isto-patologica, gli studi
sul metabolismo del ferro e sull'emodinamica;

BN

lo studio CoSmo € solo uno dei tantissimi studi che sono stati e sono
continuamente prodotti nel mondo su CCSVI e SM, co n i quali nessuno puo
pensare di non fare i conti. | suoi dati finali ap paiono in stridente contrasto con
tutto quanto sino ad ora pubblicato in letteratura;

sul piano scientifico-metodologico di CoSMo , sulla base dei dati finora resi noti,
emergono alcuni evidenti punti critici, tali da far ritenere i risultati dello studio
poco affidabili: sia l'alta eterogeneita dei risultati ottenuti dai lettori locali sui

singoli centri (CCSVI positivi 0-60%) che la succes siva lettura centrale
(elevatissime discordanze rispetto alle letture per iferiche) segnalano con
evidenza una non omogenea applicazione del protocol lo, o della metodica
diagnostica, o dell'addestramento degli operatori.

In conclusione le associazioni firmatarie hanno af fermato: " & nostra opinione
che le modalita attuate nella doppia lettura in ci eco degli esami, una possibile

carenza di addestramento specifico alla rilevazione mediante doppler della

CCSVI e le differenze di attrezzatura, abbiano pro dotto risultati finali poco
affidabili. E tutto questo fa inevitabilmente riech eggiare alla mente i rilievi di

carenze metodologiche denunciati dal Prof. Zamboni guando si dimise nel
2010 dal gruppo di studio di Cosmo, prendendone net tamente le distanze ."

E hanno concluso: " riteniamo che non debba trovare seguito quanto ausp icato
da AISM, ovvero che Cosmo costituisca una ragione d i freno alla libera ricerca
scientifica sulla CCSVI, e auspichiamo che questo s tudio sia valutato come uno
dei tanti studi sonologici finora prodotti, il cui significato ultimo a noi sembra
quello di confermare il peso dei fattori di variabi lita, in questo caso
particolarmente amplificati, sui risultati dell’ind agine sonologica, piuttosto che
fornire informazioni sul livello di associazione tr a CCSVI ed SM." Il documento
porta la firma delle seguenti associazioni e fondaz ioni italiane:

AIC Onlus, Assi.SM Onlus, CCSVI Campania Onlus , CCSVI nella SM Onlus, Isola
Attiva Onlus , L'Abbraccio Onlus , SclerosiMultipla.com , SMuovilavita Onlus e da:
MS-CCSVI-UK, CCSVI-Australia , Vital Now- UK . National CCSVI Society-Canada
ha espresso il suo sostegno all'iniziativa.



7.4. Rapporti con Ignazio Marino, presidente

della Commissione parlamentare d’'inchiesta
sulla efficacia ed efficienza del SSN, e con
membri della sua commissione.

Il rapporto con il senatore Marino, intrapreso gia negli anni precedenti (nel
settembre 2010 la sua Commissione aveva audito Salv i e Zamboni), si e
intensificato, con lui e con altri membri della com missione, come le senatrici
Franca Biondelli e Donatella Poretti. L'associazion e non ha mancato di tenere
costantemente informata la Commissione d’'inchiesta Sui passaggi del percorso
della sperimentazione del prof Zamboni e del dott S alvi, e delle difficolta che di
volta in volta metteva in opera il ‘fronte avverso’ , anche istituzionale.

Le prese di posizione e gli interventi mirati di Ma  rino, da sempre convinto della
necessita della sperimentazione sulla CCSVI, hanno sicuramente contribuito al

superamento delle difficolta frapposte da alcune pa rti alla partenza di BD e,
successivamente, agli ulteriori ostacoli che la Reg ione Lombardia in particolare
ha innalzato per impedire ai centri lombardi aderen ti a BD di iniziare a lavorare.
Finalmente, nel mese di....il Besta ha potuto iniziar e a fare la sperimentazione.

Degli interventi della Commissione e di Marino a fa vore di BD abbiamo tenuto
costantemente informato il ministero della salute.

7.5 Rapporti con altri parlamentari

L'associazione ha mantenuto e curato rapporti con a Icuni parlamentari
particolarmente sensibili ai temi etici e della sal ute, come gli on.li Paola Binetti,
Livia Turco, Laura Pedoto, Walter Verini.

Quest'ultimo (PD) ha quindi presentato come primo f irmatario
un’ interrogazione bi-partisan  al ministro Balduzzi il 12 Dicembre , a difesa di
Brave Dreams e della libera ricerca, contro le diff icolta che in particolare in
Lombardia in quel momento ancora si frapponevano al la partecipazione dei
centri lombardi allo studio di Zamboni, nonostante 'approvazione dei comitati
etici dei diversi ospedali. Questo il testo della interrogazione.

7.6. Interrogazione dell’on.le Walter Verini a
risposta in Commissione Al Ministro della Salute

Premesso che:

la Sclerosi Multipla € una malattia neurodegenerati va, altamente invalidante -
colpisce 63 mila persone in ltalia, per la maggior parte giovani adulti, in
maggioranza donne - della quale non é stata finora individuata la causa;



il prof Paolo Zamboni, dell’'universita di Ferrara, ha scoperto nel 2007 una nuova
patologia venosa, la CCSVI (Insufficienza Venosa Cr onica Cerebrospinale), che

consiste in malformazioni delle vene giugulari e de lla vena dorsale azygos, che
impediscono il regolare deflusso dal cervello al cu ore;

tale patologia € oggetto di studi approfonditi in t utto il mondo;

i dati del Prof Zamboni sono stati confermati da mo [tissimi altri ricercatori
specialmente dell'area cardiovascolare, mentre dive rsi studi epidemiologici
provenienti dalla letteratura neurologica non sono stati confirmatori. Il livello di
attenzione su questa scoperta e alto, sia a livello dei governi che a livello degli
enti deputati alla ricerca. La terapia indicata dal Prof. Zamboni per la CCSVI e

'angioplastica dilatativa venosa (PTA), mininvasiv a, con un profilo di rischio
moderato, misurato in diversi studi sia europei che americani;

il Prof. Zamboni e il neurologo bolognese Fabrizio Salvi hanno constatato, in un
primo studio pilota, che la CCSVI é fortemente pres ente nei malati di SM, e

che, curando con I'angioplastica la CCSVI nei malat I di SM, questi ne traggono
indubbi benefici: alcuni sintomi migliorano, si fer ma la progressione della
malattia, la qualita della vita migliora. Tali dati sono stati confermati in altri studi

osservazionali, tanto che il National Institute for Clinical Excellence (NICE) in
Gran Bretagna, al termine di un processo di revisio ne della letteratura

disponibile, ha fortemente raccomandato di prosegui re le ricerche istituendo
studi sul valore di questa terapia del tipo randomi zzato e controllato,
esattamente come Brave Dreams. Analoga conclusione ha emanato il nostro

Consiglio Superiore di Sanita nel marzo 2011;

la Regione Emilia Romagna, raccogliendo i suggerime nti di questi organismi
regolatori scientifici, ha finanziato completamente lo studio Brave Dreams,
studio multicentrico italiano randomizzato e contro llato in doppio cieco. Il
disegno di questa sperimentazione e stato pubblicat o sulla rivista Trials e sul sito
del Governo americano dedicato a studi randomizzati che valutano ipotesi
con potenziali possibilith di cambiare migliorandol e le pratiche cliniche in
COrso;

esiste un problema oggettivo nella sanita pubblica italiana dato dal fatto che i
malati di SM, davanti a questa nuova concreta spera nza di stare meglio
chiedono e ottengono soprattutto nel privato - a pa gamento e non sempre in
ambiti eticamente corretti - procedure diagnostich e e interventi di

angioplastica;

sperimentazioni analoghe a Brave Dreams sono in cor so nel mondo, quattro
delle quali negli Stati Uniti e una in Gran Bretagn  a;

a sperimentazione Brave Dreams, multicentrica, che interessera circa 700
pazienti in tutta Italia, e partita lo scorso agost o0 dopo avere avuto
'approvazione dei 18 Comitati Etici coinvolti, e a ver ricevuto lo scorso 17 luglio

I'ultimo parere positivo del Ministero della Salute ;

la sperimentazione Brave Dreams risponde a tutti i requisiti richiesti dal CSS nel
suo parere espresso nel marzo 2011, e dal Ministero  della Salute. Essa gode di
una completa copertura finanziaria con fondi pubbli ci, risponde alle
aspettative di organismi internazionali come NICE, ha lo scopo di pronunciarsi
sulla sicurezza ed efficacia dell’angioplastica dil atativa venosa nei malati di

Sclerosi Multipla, contribuendo in ogni caso in mod o significativo al chiarimento
dei dubbi ancora esistenti;



i primi centri dello studio Brave Dreams che sono p artiti sono stati quelli di

Ferrara e Bologna e stanno per iniziare i centri de  lle regioni Veneto, Marche,
Sicilia;

diversamente, non stanno partendo, per motivi che n on appaiono plausibili, i
tre centri della Lombardia che hanno aderito a tale studio, nonostante siano
pronti e abbiano avuto I'approvazione dei rispettiv I Comitati Etici;

sulla materia sono usciti e sono stati pubblicati i nnumerevoli studi internazional
e nazionali, la maggior parte dei quali confirmator i di quanto indica il Prof.

Zamboni, ma altri di segno opposto;

in presenza di tali voci discordanti, e proprio per contribuire a chiarire
scientificamente i dubbi ancora esistenti a tutela dei malati di SM e CCSVI, lo
Steering Committee di Brave Dreams ha ribadito il 1 2 ottobre scorso la volonta

di non interrompere lo studio, e di avviare comunqu e un processo di revisione
coinvolgendo anche altri gruppi scientifici indipen denti per verificare |l
razionale scientifico ed il razionale di sanita pub blica che supportano la

necessita di concludere quanto avviato;

agli interroganti appare giusto e doveroso, anche a lla luce di quanto sopra
illustrato, che la sperimentazione terapeutica guid ata dal Prof. Zamboni -
basata su una scoperta tutta italiana — possa andar e avanti, per poter
rispondere alla comunita scientifica internazionale e alle giuste aspettative dei

malati di Sm e di CCSVI;

Per sapere quali siano le iniziative che il Ministr o della salute abbia intrapreso o
intenda intraprendere, al fine di tutelare e garan tire il proseguimento e il
corretto svolgimento della sperimentazione clinica guidata dal prof Zamboni, in
tutte le regioni nelle quali si trovano i centri ch e hanno aderito al protocollo di
Brave Dreams.
On. Walter Verini, On. Anna Margherita Miotto, On. Donata Lenzi, On. Paola Binetti, On. Melania De Nic ~ helo
Rizzoli, On. Luciana Pedoto, On. Michele Bordo, On. Daniela Cardinale, On. Carla Castellani, On.Vittor ia

D’Incecco, On. Laura Froner, On. Gero Grassi, On. A lessia Mosca, On. Donella Mattesini, On. Andrea Sar  ubbi,
On. Amalia Schirru, On. Jean Leonard Touadi, On. L  udovico Vico, On. Rosa Maria Villeco Calidari.

7.7. Interrogazione al Ministro Balduzzi
del senatore Francesco Ferrante

Il senatore Francesco Ferrante (PD) gia il 3 aprile 2012 che aveva dato eco a
una nostra lettera del 2011 presentando un’interrog azione parlamentare al
ministro della Salute Renato Balduzzi. Ecconeilt esto:

Premesso che:

il 24 gennaio 2011 le Associazione "Assi.SM" Onlus (Emilia-Romagna - Lazio),

"CCSVI nella Sclerosi Multipla” Onlus (Nazionale), "Isola Attiva" Onlus (Sardegna),
"L'Abbraccio" Onlus (Piemonte) e la Fondazione "SMu  ovilavita" Onlus (Veneto)
hanno inviato una lettera al Ministro della salute nella quale richiedono |l
riconoscimento della patologia vascolare CCSVI (ins ufficienza venosa cronica

cerebro spinale);



in particolare le associazioni firmatarie di questa lettera intendono porre
l'attenzione sull'anomala situazione venutasi a cre are nell'ambito della Sclerosi

Multipla e della CCSVI. Si evidenzia che il profess or Paolo Zamboni
dell'Universita di Ferrara ha scoperto la patologia della CCSVI e che
numerosissimi casi nel mondo stanno dimostrando una correlazione tra la

CCSVI e la Sclerosi Multipla;

in pratica curando la CCSVI si migliorano anche le condizioni degli ammalati di
Sclerosi Multipla e per questo il Ministro della sa lute pro tempore , Ferruccio
Fazio, con nota del 27 ottobre 2010, inviata agli a ssessori regionali, autorizzava,

in centri individuati dalle Regioni, interventi di dilatazione delle stenosi venose
per curare la CCSVI anche in ammalati di Sclerosi M ultipla, pur auspicando e
sollecitando la necessaria e indispensabile ricerca scientifica. A seguito di
guesta nota e stata avviata dalle suddette associaz ioni una petizione on line

con la quale si vuole sensibilizzare I'opinione pub  blica su queste tematiche;

alcune Regioni italiane, tra cui il Veneto e il Pie monte, individuarono, come

richiesto, le strutture dedicate al trattamento del la CCSVI nell'ambito della
sanita pubblica. Con circolare del 4 marzo 2011, il Ministro trasmetteva alle
strutture sanitarie pubbliche un parere del Consigl io superiore della sanita che,
con determinazione, invitava a trattare la CCSVI so lo all'interno di progetti di
ricerca randomizzati e approvati dai Comitati etici , contraddicendo quanto

disposto dal Ministro stesso qualche mese prima;

a causa di questa scelta incomprensibile si & verif icato il fermo di ogni attivita
d'intervento sulla CCSVI, in pazienti con Sclerosi Multipla, nelle strutture
appartenenti alla sanita pubblica;

pertanto si sottolinea che ad oggi sempre piu ammal ati, migliaia di ammalati di
Sclerosi Multipla, si stanno rivolgendo a cliniche private, non sempre di
comprovata qualitd scientifica e tecnica, a causa d i una sanita pubblica

completamente assente,
si chiede di conoscere:

se il Ministro in indirizzo non intenda immediatame  nte ripristinare quanto

disposto dalla nota del 27 ottobre 2010 in modo che la sanita pubblica
torni a dare positive e concrete risposte agli amma lati di Sclerosi
Multipla;

se non intenda concretamente istituire centri multi disciplinari  di
eccellenza per lo studio e il trattamento delle pat ologie venose con
interessamento del sistema nervoso centrale promove ndo, anche
attraverso lo stanziamento di fondi idonei, progett i di ricerca, come gia
avviene in piu parti del mondo, per continuare gl studi sulla relazione tra

CCSVI e Sclerosi Multipla.

7.8 La posizione dell’Associazione sullo studio
“Cosmo” dell’AISM

In risposta alla presentazione dei risultati dello studio epidemiologico Cosmo,
finanziato da Aism/Fism con oltre un milione di eur o, I’Associazione ha piu volte
preso pubblicamente posizione.



| risultati definitivi dello studio sono stati pres entati ufficialmente al 28° congresso

del Comitato europeo per il trattamento e la ricerc a nella Sclerosi Multipla
(ECTRIMS) in corso a Lione afferma praticamente I'a  ssenza di associazione tra
SM e CCSVI. | dati ci hanno lasciati amareggiati ma , purtroppo, per nulla stupiti.

Per una serie di ragioni:

perché lo studio Cosmo é stato gravato da pesanti v izi di origine e
carenze metodologiche apertamente denunciate dal Pr of. Paolo
Zamboni quando si dimise, prendendone nettamente le distanze, dal
suo gruppo di studio. Scriveva infatti Zamboni nel la sua lettera di
dimissioni del settembre 2010: "In sintesi sono for temente convinto della
non fattibilita dello studio seguendo il compromess o del protocollo
insegnato in modo difforme rispetto al mio da altri centri giudicati idonei
alla didattica, il timing imposto per la preparazio ne degli sperimentatori
e la conseguente rilevazione dei dati."

perché uno dei due principal investigator di COSMO e il Prof. Comi,
direttore del Dipartimento neurologico e Istituto di neurologia
sperimentale del San Raffaele di Milano, il quale ha sempre e in ogni
situazione possibile espresso palesemente la propri a opinione
pregiudizialmente negativa rispetto alla ricerca su lla CCSVI tanto che un
anno fa, alla precedente edizione dellECTRIMS, non si seppe esimere
dal rivelare alla stampa — mentre lo studio, in cie co, era appena partito

— che lo studio stesso decretava la fine dell'ipote si CCSVI e SM. Un
comportamento tanto deontologicamente deplorevole g uanto
emblematico.

perché lo studio COSMO ¢ stato progettato e realizz ato tutto all’interno

della classe neurologica, avendo scelto Aism/Fism di avvalersi per le
indagini diagnostiche esclusivamente di neuro sonol 0gi, escludendo a
priori i radiologi, nonostante esistessero in tutta Italia diversi centri
radiologici di eccellenza gia formati allindagine della CCSVI. Questa
gestione chiusa di uno studio che, occupandosi di m ateria vascolare,
avrebbe dovuto essere invece multidisciplinare ed a perto non ci pare

possa avere giovato al suo svolgimento.

perché sulla controversa questione della relazione tra CCSVI e Sclerosi
Multipla certamente non estranea agli interessi del le case
farmaceutiche - percepite da parte della pubblica o pinione e dei
malati come elemento di freno ad una libera ricerca sull’largomento - i
pesanti conflitti di interessi di molti componenti dello studio COSMO, che
in alcuni casi sono contemporaneamente anche membri del consiglio di

amministrazione della FISM, destano comprensibile preoccupazione [1].

Detto questo, I'associazione CCSVI nella SM Onlus h  a osservato e sottolineato
che:

la scienza fortunatamente procede internazionalment e e lo studio
italiano COSMO ¢ solo uno dei tanti studi epidemiol ogici che essa ha
prodotto. Solo la valutazione complessiva dei risul tati di piu studi puo
condurre a valutazioni conclusive. Notiamo infatti che allo stesso

Congresso ECTRIMS di questanno il gruppo di studio del Canadian
Institutes of Health Research ha presentato 'aggio rnamento della meta
analisi dei piu significativi studi di correlazione CCSVI-SM prodotti,
confermando la forte associazione tra CCSVI e SM (O R 8.11). Inutile



sottolineare come il risultato di questa meta-anali si, che pesa
statisticamente i risultati provenienti da piu stud i clinici internazionali, sia
scientificamente piu rilevante di quello prodotto d al singolo studio
italiano COSMO.

I principali gruppi di ricerca internazionali che i n questi anni hanno
approfondito lo studio della CCSVI (Ferrara, Buffal 0 — NY, Detroit, Albany
- NY, San Diego - California, Cleveland, Ontario - Canada, ecc.) da
tempo stanno rivolgendo la loro attenzione verso st udi avanzati, inerenti
la sicurezza e l'efficacia dell’angioplastica dilat ativa venosa nei malati

di SM, la genetica, la morfologia delle giugulari n ei pazienti SM, segno
evidente che l'alta correlazione tra CCSVI e SM é d ata ormai per
assodata.

lo studio COSMO pu0 essere annoverato tra i molti s tudi sonologici che
non hanno saputo rilevare la CCSVI nei pazienti SM poiché lI'esame
doppler dei vasi venosi e altamente operatore-dipen dente e I'operatore
necessita di adeguato addestramento anche quando si a un sonologo
gia esperto. Questa deduzione é avvalorata dall’alt a eterogeneita dei
risultati ottenuti dalle letture locali dei dati, s egno evidente di una non
omogenea applicazione del protocollo e della metodi ca diagnostica.
Ricordiamo che tutti gli studi diagnostici con fle bografia, tecnica meno
operatore dipendente e considerata il gold standard per l'indagine del
sistema venoso, danno come risultato livelli altiss imi di correlazione tra
CCSVI e SM.

Riteniamo quindi che Cosmo non possa e non debba in nessun modo
condizionare ne frenare lo sviluppo della libera ri cerca biomedica. In Italia,
Cosmo non pud e non deve essere utilizzato da nessu n ente, soprattutto se
pubblico, per ostacolare altre ricerche, soprattutt 0 se pubbliche e che
rispettino tutti i criteri richiesti dalla comunita scientifica internazionale e dalle
vigenti indicazioni ministeriali.

[1] Dr. Battaglia has no conflicts of interest to d eclare. Dr A. Bertolotto has been on steering commi ttees in
clinical trials sponsored by Biogen Idec, Roche, an d has received speaker honoraria from Biogen Idec, Merck
Serono, TEVA, Bayer Schering, Sanofi-aventis, and N ovartis; and has received research support from Bio gen
Idec, Bayer Schering, Merck Serono, Sanofi-Aventis, from the Italian Multiple Sclerosis Society, and t he
European Union Sixth Framework Programme. Dr. Comi has received consulting fees for participating on
advisory boards from Novartis, Teva Pharmaceutical Ind. Ltd., Sanofi-Aventis, Merck Serono, and Bayer
Schering; lecture fees from Novartis, Teva Pharmace utical Ind. Ltd., Sanofi-Aventis, Merck Serono, Bio gen
Dompé, Bayer Schering and Serono Symposia Internati onal Foundation. He is member of the Board of the
Italian MS Foundation. Dr. M. Del Sette has no conf licts of interest to declare. Dr A. Ghezzi received honoraria
for speaking from Bayer-Schering, Biogen-Dompé, Mer ck-Serono, Novartis, Sanofi-Aventis and Allergan, f  or

consultancy from Actelion, Merck-Serono, Teva and N ovartis, received support for participation to Nati onal
and International Congresses from Bayer-Schering, B iogen-Dompe, Merck- Serono, Novartis and Sanofi-

Aventis. Dr G. Malferrari has no conflicts of inter est to declare. Dr. GL Mancardi received honoraria for
lecturing, travel expenses for attending meetings, and financial support for research from Bayer Scher ing,

Biogen Idec, Sanofi-Aventis, Novartis and Merck Ser  ono Pharmaceuticals. He is member of the Board of t he
Italian MS Foundation. Dr. M Salvetti declares gran t support from Bayer-Schering, Merck-Serono, Sanofi -
Aventis and Biogen Idec. Dr. MP Sormani has receive  d consulting fee or honoraria from Biogen Idec, Mer ck

Serono, Actelion, Synthon and TEVA. Dr. E. Stolz ha s received lecture fees from Boehringer Ingelheim, Bracco
and Sanofi-Aventis and support from Schering. Dr. L . Tesio is member of the Board of the Italian MS
Foundation.

Fonte ECTRIMS:

http://registration.akm.ch/einsicht.php?XNABSTRACT_  ID=158400&XNSPRACHE_ID=2&XNKONGRESS_ID=171&X
NMASKEN_ID=900



7.9. L'Associazione si confronta alla Trasmissione
“Salerno parla” di Lira TV

Il 24 ottobre 2012 CCSVI nella Sclerosi Multipla —  Onlus insieme ad alcuni esperti
ha partecipato alla trasmissione “Salerno parla” di Lira Tv. L'associazione dopo
la sua partecipazione al XVI Congresso del CIF svol tosi a Napoli, durante il
quale si é tenuto il seminario “CCSVI: Certezze e ¢ ontroversie”, ha compreso
'importanza di intavolare un confronto fra esperti sulla tematica che divide il
mondo scientifico: la correlazione fra CCSVI e Scle rosi Multipla, soprattutto
dopo gli avvenimenti delle ultime settimane. Hanno preso parte alla
trasmissione: Prof Vincenzo Brescia Morra — Professore di Neurologia
dell’Universita degli Studi Federico I (NA); Prof Stefano De Franciscis —
Presidente del XVI Congresso del CIF (Collegio Ital iano di Flebologia); Prof.
Marcello Mancini - Dirigente di Ricerca dell'lstituto di Biostruttur e e Bioimmagini
del CNR e Dr Vincenzo Riccitelli — Consigliere Nazionale CCSVI nella Sclerosi
Multipla Onlus.

7.10 L'Arena (Rail): Nicoletta Mantovani
racconta il suo intervento

- Il 18 novembre 2012, Nicoletta Mantovani, President e Onorario
Rﬂl di CCSVI nella SM, é stata ospite a "Domenica In... L'Arena” il

programma condotto da Massimo Giletti leader di ascolti del

pomeriggio domenicale di Rail. Riportiamo di seguit o la parte dell'intervista in

cui Nicoletta ha raccontato dellintervento cui si e sottoposta per curare la

CCSVI.

"Ho fatto una risonanza prima dell'operazione ed un a adesso dopo 6 mesi,
dove si vedono gia i miglioramenti a livello cerebr ale." "Non ho piu problemi di

equilibrio, non ho piu di vertigini, formicolii all e mani, non ho piu stanchezza

cronica che accompagna i malati di SM, non mi devo alzare mille volte per
andare in bagno." "Quello che a me stupisce moltiss imo é che si sperimentano

quasi ogni giorno dei farmaci diversi, e allora per ché non si fa una
sperimentazione invece su qualcosa che ormai é inco nfutabile?" "Se il ministero
aprisse una sperimentazione in piu punti dove si po ssano accogliere piu
pazienti, non perderemmo i dati che vanno ai privat i € non metteremmo a

rischio la salute di chi va in mani sbagliate."



8. Assoclazioni e sezioni
territoriall

8.1 CCSVI NELLA SM — CALABRIA

Durante il 2012 [Il'associazione regionale ha portato avanti un’attivita
istituzionale intensa e ha continuato a instaurare rapporti di collaborazione con
le varie strutture pubbliche presenti sul territori o calabrese. Inoltre ha cercato di
promuovere l'associazione e di far crescere linter esse dei cittadini verso la

nostra causa, obiettivo portato avanti con l'organi zzazione o la partecipazione
a una serie di eventi che si possono raggruppare pr incipalmente in quattro
aree:

1. Attivita culturali

a. Mia e la Fantafisica per la CCSVI alla “Festa del M are” a Gallico

(RC);
b. La partecipazione al “Calabbria Teatro Festival” a Castrovillari.
2. Convegni a carattere divulgativo sul tema “CCSVI e Sclerosi Multipla”

a. 12 febbraio a Melito Portosalvo,
b. 14 aprile a Bovalino.

3. Eventi organizzati da altre associazioni a favore d ella CCSVI nella SM -
Calabria

a. l'associazione culturale “Primavera” ha organizzato una serata di
beneficienza in piazza a Belloro di Benestare;

b. l'associazione Khoreia 2000 ha devoluto il ricavato di una serata
dello spettacolo “Ascoltami perfavore”;

c. il Gruppo Teatrale Bosco ha organizzato lo spettaco lo teatrale
“Cicciu u pacciu” in memoria del nostro socio Enzo Tallura;
4. Progetti
a. Laboratorio teatrale guidato dalla regista cosentin a Lucia
Catalano e dalla socia Natalina Orsomarso, che ha p ortato alla
nascita del gruppo teatrale “I Senzanome” e alla me ssa in scena
dello spettacolo “Contro ... versi ... €" grazie alla ¢ ollaborazione

del gruppo teatrale “Attori in corso”;

b. Una giornata insieme agli amici di Sudtrek di Gioia Tauro sul
sentiero della solidarieta, durante la  manifestazi one Diversi
sentieri;

c. Progetto di ricerca “Sclerosi Multipla e CCSVI in n  umeri” per
conoscere meglio il territorio della regione Calabr ia.

Di seguito un approfondimento degli eventi piu rile vanti.



Nella seduta del 28 marzo 2012 della terza Commissi one

/. "Attivitd sociali, sanitarie, culturali e formative " presieduta
da Nazzareno Salerno della Regione Calabria é stata

kil y recepita (attraverso un emendamento firmato da tutt ala
Grotens Commissione), la richiesta formulata in audizione d a
PEse . Assunta Mazzei presidente dell'associazione CCSVI n ella

. - Sclerosi Multipla - Calabria, dal dott. Pietro Volp e, primario

Wibo Vateatia dell’'Unita Operativa di Chirurgia Vascolare degli O spedali
/ Riuniti di Reggio Calabria, dal dott. Giovanni Perr i radiologo

.. e membro del Direttivo Asa Calabria (associazione s trutture

N accreditate della Calabria), affinche le strutture sanitarie
calabresi abbiano la possibilita di somministrare i | metodo
della PTA (Angioplastica venosa) nel trattamento de i pazienti (almeno 2.000
nella nostra regione), affetti da Sclerosi Multipla con insufficienza venosa
cerebrospinale cronica, una patologia drammatica ch e coinvolge tantissimi
giovani.

- CCSvI CCSVI nella SM - Calabria in collaborazione
& F‘C&' %/ " con I'Associazione Culturale Edera organizza
ity R il secondo Incontro territoriale su "CCSVI e

14 Aprile 2012 - are 17:00 Sclerosi Multipla” che si é tenuto il 14 aprile a
Sala «ORCHIDEA» C/da Oliveto - Bovalino . . N
Bovalino presso la Sala Orchidea che e stata
SECONDO INCONTRO TERRITORIALE

concessa gratuitamente dai fratelli

CCSVIESCLEROSIMULTIPLA Primerano, imprenditori di Bovalino molto

sensibili alle tematiche sociali

Continua con questo incontro il programma

d’'informazione corretta sulla CCSVI e sulla
sua correlazione con la Sclerosi Multipla,
soprattutto alla luce dei nuovi articoli
scientifici di questi ultimi giorni, ma continua
anche la promozione dell'associazione e |l
coinvolgimento in modo attivo dei soci,

organizzare incontri territoriali € inoltre un
- modo per essere presenti sul vasto territorio
L) della regione Calabria e per effettuare una

rilevazione di bisogni, diversi a seconda della

Part
Centro aliano Protezione Chile Jor

(G\'4 I

provincia di appartenenza.

Unitalsi Sotiosezione di Bovaling

; Pro Loco di Bow:

Il programma di questo incontro sottolinea Iattivi ta dell'associazione a
incoraggiare un approccio multidisciplinare al trat tamento della CCSVI in

BN

persone affette da Sclerosi Multipla, € importante una presa in carico totale



della persona sia dal punto di vista medico che soc iale. Parlare e il primo
punto per partire verso questa direzione.

Un grazie va al Comune di Bovalino che ha patrocina to l'iniziativa, ai fratelli
Primerano per aver concesso la Sala Orchidea gratui tamente, all'Associazione
Culturale Edera per il suo grande contributo nell ntera organizzazione

dell'evento, alle Associazioni: Avis Comunale di Lo cri, Centro Italiano Protezione
Civile Jonica, Unitalsi Sottosezione di Bovalino, P ro Loco di Bovalino che
metteranno a disposizione i loro volontari per gara ntire tutto il supporto
necessario alle persone che interverranno all'event 0.

Un ringraziamento va anche ai soci: Angela Tallura, promotore di questa
iniziativa e referente per Bovalino, Francesco Perr one che ha messo a
disposizione la sua grande competenza nel sociale e la sua sensibilita per la
nostra causa, Annalisa Costanzo, Vincenzo Maesano, Nando Rocca, , che ci

hanno seguito fin dall'inizio della nostra avventur a e un grazie a tutti soci di
Bosco S. Ippolito che hanno creduto nella nostra as sociazione e la sostengono
con affetto.

L’Associazione CCSVI nella Sclerosi Multipla
C C SV' Calabria ha presentato, giovedi 20 dicembre
ISCLEROSI alle ore 10.00, presso la sede del CONI, in Piazza
EMULTIPLA  Matteotti, a Cosenza, la ricerca “Sclerosi Multipla
e CCSVI in numeri” realizzata con il sostegno del
CALABRIA CSV - Centro Servizi per il Volontariato della
provincia di Cosenza nellambito delle MAP -
Micro Azioni Partecipate.

Obiettivo della ricerca € fotografare la situazione della sanita in Calabria per
guanto riguarda la cura della Sclerosi Multipla e d ella neo approdata CCSVI
(Insufficienza Venosa Cronica Cerebrospinale). L'at tenzione e stata rivolta
maggiormente alla provincia di Cosenza, la piu gran de e con una densita di

popolazione piu elevata della regione.

Dalla ricerca, realizzata tramite la somministrazio ne di questionari anonimi a
pazienti, medici di base e responsabili di struttur e sanitarie, € emerso soprattutto

il punto di vista dei pazienti che lamentano princi palmente i lunghi tempi di

attesa per eseguire esami medici, ma anche la manca nza di informazioni e la
scarsa reperibilita del personale medico. Molti di loro preferiscono curarsi fuori
regione per la maggiore efficienza, organizzazione e tempestivita di servizio

riscontrate nelle strutture sanitarie.

Alla presentazione della ricerca hanno partecipato Assunta Mazzei , Presidente
CCSVI nella Sclerosi Multipla Calabria, Maria Annunziata Longo , Presidente
Volonta Solidale — CSV Cosenza, Alfredo Petrone , Primario Neurologia
dell'Ospedale Annunziata di Cosenza, Giovanni Perri , Radiologo dello Studio
Radiologico Perri, Domenico Frammartino , Vicepresidente della Commissione
Sanita del Comune di Cosenza, Domenico Bonofiglio , Cardiologo



Emodinamista della Clinica Tricarico di Belvedere. Modera Lory Biondi, Ufficio
Stampa CSV Cosenza. (17 dicembre 2012)

8.2. CCSVI NELLA SM - VENETO

Giovedi 8 marzo, |'Associazione CCSVI nella Scleros | Assocociazione
Mutlipla — sezione Veneto, nelle vesti della presid ente cCCcsVI
Roberta Vettorel ¢ stata ricevuta presso il palazzo del ghsﬂ‘l:_"!-_'_':l_ﬁ__f,:’j
consiglio di Venezia, dal consigliere regionale Ari anna VENETO
Lazzarini della Commissione Sanita. WA ECVERENEIOORS
L'incontro, il primo tra le parti dopo la delibera regionale per l'individuazione di
alcuni centri giudicati “d'eccellenza” per la diagn osi e il trattamento della
CCSVI (Insufficienza Venosa Cronica Cerebro Spinale ), una patologia che
numerosi studi hanno fortemente correlato con la Sc lerosi Multipla, ha sancito il
primo passo verso un dialogo costruttivo e un'auspi cabile stretta sui tempi
burocratici per rendere l'intervento accessibile al le migliaia di malati di Sclerosi
Multipla residenti sul territorio Veneto.

L'associazione ha chiesto delucidazioni al consigli ere regionale sul perché i
centri individuati dalla nostra regione non siano a ncora partiti con la fase
interventistica in regime di SSN nonostante, a live llo di consiglio regionale, il
Veneto fu tra i primi ad attivarsi. Nel frattempo i nfatti, altre regioni si sono mosse

in tempi piu ragionevoli, mentre i malati di Sclero si Multipla Veneti sono costretti
a rivolgersi ad altre regioni o addirittura all'est  ero, spesso in centri privati, con
costi elevati e tempi di attesa lunghissimi.

Per questo I'Associazione ha deciso di non rimanere inerte ad aspettare i lunghi
tempi della burocrazia e della politica. Per i cent ri individuati dalle delibere
regionali I'Associazione ha chiesto inoltre di atti ~ vare un monitoraggio al fine di

evitare ulteriori possibili stalli che non farebber o altro che prolungare la gia

frustrante attesa dei malati che intendono ricorrer e all'intervento. Le richieste
hanno trovato riscontro positivo e la consigliera r egionale si & impegnata a
dare una risposta ai malati in tempi brevi.

Infine e stata accolta con entusiasmo la notizia di un'imminente convegno
tematico che sta organizzando I'Associazione per fa re il punto della situazione
nella nostra regione e che vedra la partecipazione di diversi medici operanti sul
territorio.

Domenica 13 e 27 maggio i volontari della sezione v eneta hanno realizzato dei
banchetti informativi al fine di raccogliere firme per la petizione nazionale per il



riconoscimento della CCSVI promossa in collaborazio ne con le altre
associazioni e fondazioni Onlus “Assi.SM”, “Isola A ttiva", “L’Abbraccio”,
“SMuovilavita” e per la petizione regionale promos sa dalla stessa sezione.

8.3 CCSVI NELLA SM - LAZIO

L’Associazione CCSVI nella Sclerosi  Multipla
attraverso la sezione Lazio e stata inclusa nel nov  ero

delle associazioni di volontariato che
parteciperanno al "DERBY DEI CAMPIONI DEL CUORE
2012 « FAMILY DAY" — la kermesse di beneficienza

patrocinata da Roma Capitale, Provincia di Roma,
Regione Lazio, CONI e Federazione lItaliana Gioco
Calcio, Universita degli Studi di Roma La Sapienza.

La partita spettacolo di calcio a scopo benefico &

stata giocata martedi 22 maggio, alle ore 20.30, al lo
stadio “Olimpico” di Roma.

L’incontro € stato il momento centrale di una lunga

giornata di sport e solidarieta, una kermesse di

musica, di colori, di sfilate, e partite di 30 tra le
squadre di Polizia di Stato, DIA, Associazione Fami glie numerose e Nazionale
Docenti. sullo sfondo di una solidarieta che recher a il proprio frutto in termini di

beneficenza a numerose Associazioni impegnate nel campo del volontariato,
dell'assistenza ai malati e della ricerca scientifi ca. L'incasso della partita & stato
devoluto in beneficenza alle associazioni partecipa nti.

Dal 12 al 15 giugno I'Associazione CCSVI nella SM —
Lazio assieme al nazionale hanno partecipato alla

9° edizione del Sanit di Roma, che si é tenuta all’ Eur
al Palazzo dei Congressi.

Il Sanit, Forum Internazionale della salute, € una

manifestazione che si tiene da quasi un decennio

nella capitale e riunisce e confronta, corredata di

un fitto calendario di convegni, le principali real ta
legate al mondo della Sanita sia pubblica che priva ta.

La nostra partecipazione al Sanit si € concretizzat a soprattutto in
un’informazione sulla CCSVI con annessa attivita di raccolta firme per la
petizione al Ministro della Salute per il riconosci mento della CCSVI (circa



duecento le firme raggranellate). E’ stato riscontr ato un grande interesse per la
scoperta di Zamboni.

| partecipanti (in ordine alfabetico): Emanuela Bal letta, Cristian Barbato, Olga
Diak, Alessandra Ditta, Gisella Pandolfo, Andrea Ro  ssi Espagnet.

8.4. FRIULI VENEZIA GIULIA

In Regione Friuli Venezia Giulia si & concluso l'it er della petizione pubblica 24
“Ripristino delle cure per la insufficienza venosa cerebro spinale e promozione
dell'avvio di centri multidisciplinari per la diagn osi nel Friuli Venezia Giulia”
consegnata a fine ottobre 2011 e supportata da quas i 11.000 firme e dalla
adesione di oltre 60 amministrazioni comunali della

regione che chiedeva:

il ripristino immediato dell’erogazione delle
prestazioni di diagnosi e trattamento della CCSVI

nei pazientt con SM allinterno del Servizio
Sanitario Regionale.

la promozione, in tempi brevi, dell’avvio di centri
regionali multidisciplinari di diagnosi e cura dell a
CCSVL.

Le tappe principali della petizione:

il 27 ottobre 2011 la petizione, supportata da 1100 0 firme €& stata
consegnata a Trieste, presso la sede della Regione.
Il 14 febbraio 2012 la Il Commissione Sanita del C onsiglio Regionale ha
approvato la petizione, con larghissima maggioranza

il 21 marzo la petizione é stata approvata all’'unan imita dal Consiglio
Regionale, unitamente ad un ordine del giorno inte rpretativo della
stessa che, prendendo in considerazione le 2 circol ari ministeriali che si
sono espresse sull'argomento, sottolineava la neces sita di lasciare al
medico l'autonomia e la liberta di decidere sul tra ttamento della
patologia vascolare. Ribadiva inoltre I'importanza di procedere
speditamente con le sperimentazioni epidemiologiche (studio aism-fism)

e cliniche (studio BRAVE DREAMS) cui la regione ave va gia aderito.

Il risultato raggiunto dalla approvazione della pet izione é stato pero disatteso
nei fatti, infatti gli interventi di PTA in FVG tut tora non vengono eseguiti, poiché
la direzione sanitaria non ha mai dato il via liber a al radiologo interventista che

chiedeva una esplicita autorizzazione alla ripresa degli interventi.
Molte le sollecitazioni e le interrogazioni rivolte al Presidente della Regione
Tondo, di denuncia della inattuazione del volere de | Consiglio Regionale e dei

cittadini firmatari che non hanno purtroppo sortito alcun effetto pratico:



Il 16 aprile i Consiglieri Regionali Lupieri (PD) e Ferone (Pensionati) hanno
presentato due interrogazioni a risposta immediata al Presidente e
Assessore alla Salute Tondo

II' 1 maggio, la trasmissione “Medicina Friuli” su T elefriuli ha ospitato Silvia
Chinellato, vice presidente nazionale della Associa zione CCSVI nella SM,
assieme al Consigliere Regionale Roberto Novelli pe  r parlare della scoperta

del Prof. Zamboni e della petizione pubblica avviat a su questo tema in Friuli
Venezia Giulia, approvata all’'unanimita dal Consigl io Regionale il 21 marzo
e rimasta inapplicata.

Il 22 maggio é stata convocata la seduta d'Aula del Consiglio Regionale

della Regione Friuli Venezia Giulia. Tre le interro  gazioni a risposta immediata
presentate in quell'occasione dai consiglieri BALLA MAN (gruppo Misto),
LUPIERI (PD) e NOVELLI (PdL) che trasversalmente interrogavano il
Presidente della Regione e Assessore alla Salute Re nzo Tondo in merito alla
mancata applicazione di quanto previsto dalla petiz ione pubblica 24 su
diagnosi e trattamento della CCSVI.

Il 18 luglio si & tenuta in Il Commisione Sanitd  l'audizione dei principali
rappresentanti della dirigenza sanitaria della Regi one e dell’Azienda
ospedaliero-universitaria Ospedali Riuniti di Tries te (Cattinara), chiamati a
rispondere della mancata attuazione della petizione . Assenti il presidente
Renzo Tondo e il Direttore Centrale Gianni Cortiula , allaudizione erano
presenti il Dott. Fanzutto e la Dott.ssa Agnoletto per la direzione centrale
della Salute, il Dott. Gianpaolo Canciani, direttor e sanitario della Azienda
ospedaliero-universitaria Ospedali Riuniti di Tries te (AOUTS), il Dott. Gilberto
Pizzolato, direttore della Clinica neurologica dell 'AOUTS e il Dott. Fabio Pozzi
Mucelli, responsabile di angiografia del dipartimen to di radiologia
dell'Ospedale di Cattinara. L'audizione si & conclu sa con l'approvazione,
all'unanimita, della proposta avanzata dal Presiden te della Commissione
Giorgio Venier Romano, di redigere una lettera a su a firma indirizzata al
presidente Tondo e al neo assessore alla Sanita, af finché sia data

finalmente piena attuazione all'ordine del giorno a ccolto dal Consiglio

regionale.
Da Associazione promotrice della petizione 24, ogge tto della diatriba tra
direzione sanitaria/assessorato e il Consiglio Regi onale, abbiamo piu volte
espresso il nostro apprezzamento verso I'operato de lla Commissione Sanita che
ha fatto tutto quanto in suo potere per sbloccare u na inconcepibile e
intollerabile incongruenza tra quanto votato dal Co nsiglio Regionale, e quanto
realmente attuato dalla direzioni sanitaria che all ‘assessorato alla salute

dovrebbe rispondere.

Contemporaneamente abbiamo denunciato con forza la palese ingiustizia cui
abbiamo assistito, le cui conseguenze ricadono sui malati costretti a recarsi
fuori regione per potersi curare le giugulari malfo rmate. Il trattamento della

CCSVI infatti in altre regioni d’ltalia, come la Si cilia, & erogato anche mediante

il sistema sanitario pubblico e la sua fruizione da parte dei cittadini del FVG,

oltre a comportare un pesante disagio economico e s ociale per il malato, sta
ingenerando pure un aggravio per le casse della san ita pubblica regionale
dato il meccanismo di compensazione economica delle prestazioni tra regioni.
Si é tradita la volonta dei cittadini firmatari del la petizione, svilita I'importanza

dell'iter democratico che essi hanno pazientemente deciso di percorrere



azzerando la loro fiducia verso le istituzioni che governano la sanita pubblica
regionale e disatteso il voto espresso dal Consigli o Regionale. Il Presidente
Tondo, con il proprio atteggiamento ambiguo e contr additorio, ha alimentato
un disagio enorme, sia politico che sociale valutat 0, crediamo, pesantemente
dai malati suoi concittadini.

Sabato 15 dicembre, a Gorizia, la nostra associazi one
ha beneficiato di una raccolta fondi contestuale al la
messa in scena di “Natale a casa Cupiello”,
celeberrima commedia di Eduardo De Filippo.

La rappresentazione, organizzata dal Club Napoli

Calcio Isontino, e allestita a cura della Compagnia teatrale “A Fenesta” di San
Dona di Piave - Treviso, si e svolta presso il Kult urni Dom - Casa della Cultura di
Gorizia. Il Club Napoli Calcio Isontino € nato nel 2008 da un gruppo di tifosi
partenopei da tempo residenti nella provincia di Go rizia, ma la sua attivita non
e legata solo ad aspetti puramente calcistici. | va lori che accomunano i suoi
associati danno origine a diversi eventi di promozi one della cultura napoletana

nel territorio goriziano ed eventi di solidarieta.

La nostra associazione era presente all'evento con un banchetto informativo

all'ingresso e ha beneficiato dei fondi raccolti du rante la serata assieme alle
Misericordie di Cormons - Gorizia, associazione da tempo immemore
impegnata nell'assistenza sanitaria sul territorio. La serata & stata un’ulteriore
occasione per far conoscere la nostra associazione e la causa che
perseguiamo, nonché per stringere ulteriori contatt i con le numerose istituzioni
presenti.



O.Riconoscimenti

9.1. Premio Citta di Loreto a Nicoletta
Mantovani

L’Amministrazione

Comunale -
Assessorato alle Pari
Opportunita di
Loreto ha
consegnato il

"Premio Citta di
Loreto per le Pari

Opportunita” a
Nicoletta

Mantovani
donandole una
chiave come
simbolo di

“apertura” verso un
futuro fatto di

speranza ma
anche come
strumento per

affrontare i diversi ostacoli della vita.

Il premio, assegnato ogni due anni, € stato istitui to nellambito delle azioni

positive introdotte per favorire le pari opportunit a e la valorizzazione della
presenza della donna sul piano culturale e sociale ed é stato attribuito alla
Mantovani per il grande impegno che sta mettendo, ¢ ome donna che vive la
malattia in prima persona e come presidente onorari o dell’Associazione “Ccsvi

nella Sclerosi Multipla” nella sensibilizzazione de lle istituzioni per favorire la
sperimentazione del metodo Zamboni.

E sono stati proprio la sua malattia e questo metod 0, che sembra aver aperto
nuovi scenari nella lotta contro la Sclerosi Multip la, le tematiche dell'intervento

della vedova del grande tenore Luciano Pavarotti. * La Sclerosi Multipla - ha
detto la Mantovani - € una malattia che colpisce so prattutto le donne e molto
spesso in giovane etd. A me é stata diagnosticata a 24 anni e da allora ho
avuto modo di confrontarmi con numerosi medici, esp erti ecc. capendo
gquanto sia importante, per chi & malato, essere tra ttato come una persona e

non come un numero.

Il sindaco Paolo Niccoletti e I'Assessore alle Pari Opportunita Maria Teresa

Schiavoni nel ringraziare la Mantovani per aver acc ettato il riconoscimento
hanno sottolineato la sua sensibilita e umilta. “Mo Ito spesso — ha detto
Niccoletti — quando pensiamo alle persone del mondo dello spettacolo le
vediamo distaccate, le immaginiamo come degli airon i che volano in alto

incuranti di cio che succede in basso. Oggi la citt a di Loreto riceve la



testimonianza di una donna che ha saputo guardare a lla quotidianita delle
persone “comuni” schierandosi a fianco di chi soffr e e che ogni giorno fa i
conti con questa malattia”.
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