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2 MAGGIO 2020: VERSO IL CONGRESSO ELETTIVO NAZIONALE

Ore 10.30 sala polivalente al Borgo dei servizi via San Donato 74/5 Granarolo Dell’Emilia Bologna.

Perché nella testata il logo del Faro?

Il Faro (la Ricerca) con la sua luce indica la strada,
la strada della ricerca libera da conflitti di interesse
e che vuole indagare sul ruolo della componente
vascolare nelle malattie neurodegenerative come
la sclerosi multipla.

Nell‘immagine, tale componente vascolare si
"traduce" nella strettoia al centro del Faro, simbo-
lo delle ostruzioni delle vene colpite da Insufficien-
za venosa cronica cerebrospinale.

L’Associazione sclerosi multipla Albero di Kos si
pone come custode a guardia di questo Faro.
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VERSO IL CONGRESSO ELETTIVO NAZIONALE

Avremo tempo e modo di approfondire non solo quanto si ¢ fatto
ma, soprattutto cosa intendiamo realizzare nel futuro prossimo.

La metafora del viaggio, con cui
enfaticamente abbiamo voluto ca-
ratterizzare il percorso di questi 10
anni che ci hanno visti protagonisti
nella nostra Associazione, tende a
rappresentare il viaggio nel mare, a
volte placido e a volte periglioso,
che ha come meta il riconoscimen-
to di migliori prestazioni sociali e
sanitarie, con particolare riferimen-
to alla presa in carico dei cittadini
italiani affetti da sclerosi multipla e
CCSVI. Questa meta tende a ram-
mentare in noi come liberta, giusti-
zia, solidarieta, diritti € doveri, equi-
ta, opportunitd e responsabilita
sociale siano i nostri valori di riferi-
mento. Vorremmo, allora e se pos-
sibile, in quella giornata trasmette-
re a tutti Voi I'entusiasmo e la pas-
sione che l'intero Consiglio direttivo
nazionale, i volontari, tutti i collabo-
ratori, che a diverso titolo operano,
sia nella Associazione nazionale
che nelle realta periferiche, hanno
profuso in questi anni. Un altro
mandato volge al termine.

Tre anni che La nostra associazio-
ne ha vissuto con determinazione,

entusiasmo e passione.
Un'occasione per rivolgere un sin-
cero "grazie" a tutti coloro che han-
no creduto in noi e ci hanno con-
cesso la loro fiducia , continuando
a sostenere le nostre

attivita.

Un grazie particolare ai nostri as-
sociati che spesso sono anche
amici. Un augurio di cuore con la
speranza che anche nei prossimi
anni potremo essere utili al perse-
guimento degli importanti obiettivi
che la nostra mission ci impone.
Tu potrai aiutarci non solo rinno-
vando la tua iscrizione ma anche,
e soprattutto, partecipando al Con-
gresso elettivo della tua realta as-
sociativa territoriale.

Ringraziamo tutti coloro che ci
hanno sostenuto con le quote as-
sociative annuali, con donazioni,
con l'assegnazione del 5 per mille
delle loro imposte e a coloro che,
in occasione di ricorrenze o festivi-
ta, hanno contribuito a finanziare le
nostra attivitd. L'associazione con-
tinuera ad impegnarsi affinche la
nostra comunita associativa possa

continuare il percorso intrapreso
per un futuro sempre piu co-
struttivo che veda progredire |l
nostro sodalizio e, con esso, le
nostre speranze. Anche nei
prossimi anni continueremo a
ideare, progettare e realizzare
iniziative a sostegno delle im-
portanti sfide alle quali siamo
tutti noi chiamati e che richiede-
ranno sempre maggiore creati-
vita, competenza e coraggio,
nella convinzione che anche in
un momento molto impegnativo,
le opportunita per fare bene ci
siano e debbano essere colte.

In questi giorni riceverai, a
cura dell’Associazione regionale
di tua appartenenza, non solo la
formale lettera di convocazione
dellAssemblea della tua realta
regionale ma, anche, modulisti-
ca che vorrai utilizzare se inten-
di candidarti anche al Consiglio
direttivo regionale, nazionale o
come delegato per partecipare
alla assemblea elettiva naziona-
le. Questo rinnovato sistema di
partecipazione democratica alla
vita associativa si & reso possi-
bile poiché I'Associazione, in
ottemperanza alla normativa
che ha riformato il Terzo setto-
re, ha modificato il proprio Sta-
tuto con lintento di aumentare
la possibilita di partecipazione
alle assemblee associative in-
troducendo un sistema di voto
tramite delegati votati nei con-
gressi periferici. Sperando tu
non voglia mancare a questi
importanti consessi associativi,
ti invito, anche a nome del Con-
siglio direttivo Nazionale uscen-
te, a partecipare alla assemblea
congressuale che si celebrera
nella regione a te piu vicina.

Francesco Tabacco,
Presidente.
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GIAQUINTA GRADING SYSTEM

Sclerosi multipla, uno “Score” made in Catania individua i
pazienti da trattare.

Uno studio dimostra I'efficacia
del sistema “Giaquinta grading
system” realizzato dal team di
ricercatori della Chirurgia Vasco-
lare del “Policlinico” di Catania.
L’angioplastica dilatativa delle
vene giugulari nei pazienti affetti
da sclerosi multipla — una malat-
tia che colpisce 3 milioni di per-
sone nel mondo, 600 mila in Eu-
ropa e 122 mila in ltalia, soprat-
tutto donne, risulta efficace se
utilizzata in pazienti con criteri
morfologici ed emodinamici se-
lezionati e accurati.

E quanto sostiene lo studio real-
izzato da ricercatori degli atenei
di Ferrara e Catania pubblicato
nei giorni scorsi sulla rivista inter-
nazionale “Journal of Endovascu-
lar Therapy” e che si basa sul
“Giaquinta grading system”, il
sistema messo a punto da un
team di ricercatori dell’Unita op-
erativa complessa di Chirurgia
Vascolare del “Policlinico” di Ca-
tania, guidata dal prof. Pier-
francesco Veroux.

Il “Giaquinta grading system” —
classificazione pubblicata, in uno
studio del 2017, sulla prestigiosa
rivista statunitense “Journal of
Vascular Surgery, Venous and
Lymphatic disorders” e che
prende il nome dalla ricercatrice
del team dell'Universita di Cata-
nia Alessia Giaquinta — & stato
utilizzato per la prima volta nella
ricerca “Brave Dreams” e ad oggi
rappresenta Il'unico score al
mondo validato per determinare
una selezione corretta dei
pazienti da trattare con angio-
plastica.

Lo studio clinico “Brave
Dreams”, pubblicato nel 2018 su
“JAMA Neurology”, concludeva
che “langioplastica delle vene
giugulari & una tecnica sicura ma

largamente inefficace, pertanto
tale trattamento (procedura) non
poteva essere raccomandato ai
pazienti con sclerosi multipla”.
Alla luce del fatto che nello studio
“‘Brave Dreams” non era stato
fatto alcun confronto tra pervieta
del vaso trattato e risultato clinico
atteso, risulta evidente che se
una procedura non ¢& efficace nel
mantenere correttamente aperto
un vaso e nel modificare le
condizioni patologiche pre tratta-
mento, nessun risultato clinico
puo determinarsi.

Nel nuovo studio si & quindi pro-
ceduto alla rivalutazione, utiliz-
zando una metodologia rigorosa
e in “doppio cieco”, delle ec-
ografie dei pazienti arruolati nel
Brave Dreams. Una Commis-
sione esterna ha visionato in-
dipendentemente i filmati delle
procedure e, applicando Il
“Giaquinta Grading System”, &
stata in grado di distinguere due
categorie di pazienti: ‘favorevoli’ e
‘sfavorevoli’.
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| pazienti “favorevoli” hanno
presentato un carico lesionale
cerebrale significativamente piu
basso rispetto ai pazienti
“sfavorevoli”, dimostrando per la
prima volta una connessione tra
il ritorno venoso dal cervello
verso il cuore e la diminuzione
di nuove lesioni cerebrali ad un
anno dall'intervento di angio-
plastica.

Il 22 novembre scorso il prof.
Paolo Zamboni, ordinario di Chi-
rurgia vascolare dell’'Universita
di Ferrara, ha presentato al 46°
Veith Symposium, congresso
mondiale di Chirurgia vascolare
che si svolge ogni anno a New
York, i dati relativi alla seconda
fase dello studio “Brave
Dreams” che dimostrano come
'angioplastica delle vene giugu-
lari, sebbene non rappresenti la
panacea per tutti i pazienti af-
fetti da sclerosi multipla, quando
e utilizzata con una precisa e
favorevole indicazione risulta
efficace e la possibilita di riman-
ere liberi da nuove lesioni cere-

continua a pag. 4
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brali risulta significativamente
aumentata».

«Per la prima volta — aggiunge
il prof. Veroux — siamo riusciti
ad individuare in quali pazienti
l'angioplastica dilatativa riesce a
migliorare in maniera significa-
tiva il ritorno venoso dal cervello

verso il cuore, che rappresenta il
presupposto indispensabile per
migliorare la perfusione cere-
brale e permettere un risultato
clinico significativo.

Adesso I'obiettivo & instaurare
un approccio e una collaborazi-
one interdisciplinare, similmente
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come accade per altre devas-
tanti patologie quali [lctus
ischemico o il diabete, al fine di
fronteggiare una malattia cosi
debilitante che colpisce tanti
nostri giovani pazienti».

UNA IMPORTANTE MAIL DALL'UNIVERSITA DI
PISA DA MOLTO TEMPO ATTESA...

Pubblicati gli esiti della sperimentazione, condotta presso
I"'Universita di Pisa, finanziata in parte dalla nostra Associazione.

UNIVERSITA DI P1sA

Caro dottor Nicolini,

il nostro lavoro si e finalmente
concluso, largamente fuori tempo
massimo (rispetto ai nostri pro-
grammi iniziali), pubblicato da una
rivista di livello inferiore rispetto al
nostro atteso, ma con dei risultati
che ci soddisfano molto. Emerge
che il trattamento della CCSVI
non € la panacea per tutti i casi
affetti, ma che, in una popolazione
selezionata, funziona. Questo
spiega perché alcuni la incensano
(i beneficiati) ed altri la denigrano
(quelli che non hanno visto -0 non
hanno saputo vedere- migliora-
menti). Le allego il pdf dell'arti-
colo, anche come forma di rin-
graziamento per il contributo che

mai ci avete fatto mancare.
Purtroppo, in questo momento

positivo dobbiamo ricordare il

grave lutto che ha colpito il gruppo
dei ricercatori: la Professoressa

Carboncini si € spenta poche set-

timane fa. Il suo contributo é stato
determinante per lo studio.
Cordiali  saluti

L’opinione della associazione.

- la PTA & una pratica in atto da
decenni anche per affezioni del
sistema venoso profondo;

- notoriamente i rischi associati
all’ intervento sono bassi;

- gli studi preliminari disponibili,
ancorché non definitivi secondo i

Mauro Ferrari

criteri adottati dalla comunita
scientifica internazionale, depon-
gono per una positiva incidenza
dell’ intervento sulla qualita della
vita dei malati e forse anche
sulla progressione della malattia;
- lipotesi che la CCSVI sia un
importante fattore di rischio per
la SM, anche se non esclusivo,
ha solide basi in studi autoptici,
istopatologici, sperimentali su
animali, emodinamici ed osser-
vazionali accumulati dal 1836 ad
oggi;

- i tempi per il completamento
degli studi clinici di fase Ill sono
molto lunghi mentre ci sono
pazienti che da un anno all’altro
vedono drammaticamente e defi-
nitivamente peggiorare il loro
stato; € molto importante sos-
tenere e velocizzare gli studi in
corso, ma questi non possono
essere |I' unica via per i malati di
SM;

- un’'importante consesso inter-
nazionale (International Union of
Phlebology, Montecarlo 2009) ha
dato indicazione all’intervento di
angioplastica in caso di insuffi-
cienza venosa cronica cerebrale.
Le associazioni professionali
degli specialisti del ramo (stiamo
parlando di patologia vascolare)
hanno tradotto in indicazioni
pratiche quell'orientamento;

- la copresenza di una insuffi-
cienza venosa e di una patologia
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cronica di qualunque tipo inter-
essante l'organo che ne é& af-
fetto, € la base di una piu che
fondata indicazione allinter-
vento;

- le prove cosiddette
“aneddotiche” che provengono
dalle ormai migliaia di pazienti
sottoposti ad intervento in tutto il
mondo, pur evidenziando alcune
problematiche previste (es. fre-
quenza di restenosi) e non pre-
viste (sporadici casi di peggiora-
mento), sembrano confermare
che in numerosi casi, soprattutto
RR o SP recenti, si hanno evi-
denti miglioramenti;

- studi scientifici, ancorche di
carattere preliminare, confer-
mano gli effetti positivi sulla
qualita della vita e sulla progres-
sione della malattia;

- nella storia anche recente della
ricerca scientifica ci sono vari
esempi di procedure interventis-
tiche a basso rischio in cui si &

passati alla esecuzione di inter-
venti su larga scala sulla base di
studi di | e Il fase, producendo
studi di ampia portata di fase llI
(generalmente senza doppio
cieco e “sham surgery”’, etica-
mente discutibile in caso di inva-
sivita) parallelamente all’ utilizzo
routinario della procedura: es. le
PTA arteriose in caso di rischio
di ictus, o le vertebroplastiche e
cifoplastiche. Vi & una sorta di
“accanimento accademico” nel
pretendere, per la PTA delle
giugulari e della azygos, lo
stesso iter previsto per lintro-
duzione di nuovi farmaci.

Cio insinua nei malati lo sgrade-
vole dubbio che la negazione di
ogni possibilita di intervento,
giustificata da un atteggiamento
apparentemente iperprotettivo
nei confronti dei pazienti, sia in
realta un riflesso di difesa di in-
teressi economici ( enormi sono
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gli interessi delle case farmaceu-
tiche in materia di SM) e corpo-
rativi. In conclusione, consid-
erato il fattore tempo (“Time is
Brain”, si ripetono spesso i malati
di SM), ogni malato ha diritto di
fare, con i suoi medici di fiducia,
un bilancio critico personale che
confronti le probabilita dei rischi
e dei benefici dell’intervento con
le probabilita dei rischi e dei
benefici del mancato intervento.
Al di fuori di questo bilancio
critico non c’e Scienza Medica,
quanto piuttosto una forma
sofisticata di “medicina difen-
siva”, che tiene piu alla sicurezza
delle istituzioni sanitarie che a
quella dei pazienti. Quei malati
che decidono di non poter atten-
dere oltre, hanno il diritto di ese-
guire lintervento in un contesto
sicuro.

DA UN NUOVO STUDIO DI ZAMBONI SPERANZE
PER ALCUNI MALATI

In un sottogruppo di pazienti I'angioplastica potrebbe arrestare la
formazione di nuove lesioni cerebrali. Ma bisogna avere le vene idonee.

Non funziona su tutti, i primi
risultati dello studio Brave
Dreams (Sogni Coraggiosi) lo
avevano mostrato, ma alcune
persone affette da sclerosi multi-
pla potrebbero trarre beneficio
dal ripristino del flusso san-
guigno tramite un intervento di
angioplastica sulle vene extrac-
raniche. In particolare I'intervento
potrebbe arrestare lo sviluppo di
nuove lesioni cerebrali. Serve
pero avere la ‘vena idonea’.

E’ stato lo stesso Paolo Zambo-
ni, professore ordinario di Chirur-
gia vascolare e direttore del Cen-
tro di Malattie Vascolari
dell’'Universita di Ferrara, padre
degli attuali studi sul rapporto tra

continua a pag. 6
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le vene extracraniche e la scle-
rosi multipla (in particolare sul
ruolo dell'lnsufficienza venosa
cronica cerebrospinale — Ccsvi),
a spiegare i nuovi risultati otte-
nuti rianalizzando i dati di Brave
Dreams. Lo ha fatto venerdi alla
New York Academy of Science,
dove ha parlato dello studio
pubblicato sulla rivista Journal
of Endovascular Therapy il 17
novembre.

“ll risultato di questa ricerca —
mette in evidenza Zamboni — &
a nostro avviso il risultato ideale
di una sperimentazione clinica,
specialmente in campo chirurgi-
co. | dati sperimentali del primo
studio indicano che lintervento
€ sicuro, ma se viene eseguito a
tappeto senza nessun criterio di
selezione non porta vantaggio
alcuno alle persone affette da
sclerosi multipla.

Il risultato del nuovo studio inve-
ce identifica un sottogruppo di
pazienti che possono trarre van-
taggi e benefici dall'intervento ,
e indica inoltre un serio percor-
so che un domani potrebbe es-
sere tranquillamente seguito. Un
percorso ideale — prosegue
Zamboni — dovrebbe prevedere
una selezione clinica da parte
del neurologo per identificare i
pazienti che possono essere
studiati con ecoDoppler; quelli
che presentano criteri idonei
all'angioplastica con pallone
potranno essere sottoposti
allintervento”.

Gia nella prima pubblicazione
dei risultati di Brave Dreams i
ricercatori sempre guidati da
Zamboni avevano notato che tra
chi aveva effettuato I'angioplas-
tica l'andamento delle lesioni
cerebrali tipiche della sclerosi
multipla e osservate con la riso-
nanza magnetica effettuata con
il mezzo di contrasto (il gadoli-
nio) a 12 mesi era positivo con
un +20% rispetto al gruppo di
controllo. Si era notato, insom-
ma, che alcuni pazienti non pre-

sentavano nuove lesioni dopo l'in-
tervento, con effetti visibili soprat-
tutto dal secondo semestre di
controllo, (una specie di effetto
ritardato, probabilmente per via del
fatto che I'operazione incide anche
sulla dinamica della barriera ema-
toencefalica).

In questo nuovo studio, realizzato
in doppio cieco, il gruppo di Zam-
boni ha coinvolto un campione piu
ampio rispetto alle prime fasi della
ricerca, integrando anche i pazienti
con forma di sclerosi multipla se-
condariamente progressiva, e non
soltanto quelli con la forma recidi-
vante-remittente.

Sono stati usati criteri validati di
analisi delle flebografie per suddi-
videre i pazienti in due categorie:
gli “idonei” e i “non idonei”
all’intervento di angioplastica.
Sono stati considerati idonei i tipi
di vena su cui il pallone utilizzato
nell’angioplastica per allargarle &
in grado di ripristinare il flusso,
mentre sono stati considerati non
idonei quelli in cui il pallone non &
in grado di dilatare e di migliorare il
flusso.

La distinzione & stata affidata a
una commissione esterna, compo-
sta dal prof. Salvatore J. Sclafani
(docente di Radiologia vascolare
all’'Universita di Stato di New York)
e dal prof. Carlo Setacci (past pre-
sident della Societa europea di
chirurgia vascolare ed endovasco-
lare), che hanno rivisto indipen-
dentemente i filmati delle procedu-
re. Uno statistico indipendente ha
incrociato i dati delle flebografie
con quelle delle risonanze magne-
tiche cerebrali.

Il risultato & che i pazienti con tipi
di vena idonea all’angioplastica
con pallone hanno mostrato
un’elevatissima probabilita di non
sviluppare nuove lesioni o di es-
pandere vecchie lesioni nel cervel-
lo a un anno dall'intervento.

In particolare, il 79% dei pazienti
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con vene idonee allintervento
del pallone dilatatore non ha
sviluppato nuove lesioni cere-
brali. Viceversa, i pazienti con
vene non idonee allintervento
del pallone, oppure quelli sotto-
posti a un finto intervento, svi-
luppavano molto piu faciimente
lesioni cerebrali viste dalla riso-
nanza magnetica.

Il percorso dovra essere ese-
guito in centri appositamente
formati. La Regione Emilia-
Romagna ha gia finanziato la
fase di preparazione per sei cen-
tri sul suolo nazionale: I'Azienda
Ospedaliero-Universitaria di Fer-
rara e I'Ospedale Santa Maria
delle Croci di Ravenna in Emilia-
Romagna. Novara, Milano pres-
so il Besta, Ancona-Macerata e
Catania sul suolo nazionale.

Basta una
semplice
firma per
tenere

la nostra
preziosa
opera sul
territorio.
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5x1000 dellIRPEF all’Associazione ALBERO DI KOS
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Ti ricordiamo che anche quest’anno é possibile devolvere il 5 per mille dell'irpef ad un’associazione di volon-
tariato scelta dal contribuente, per questo ti chiediamo di sostenere i nostri progetti attraverso questa sempli-
ce ma utilissima iniziativa. Basta una semplice firma per appoggiare la nostra preziosa opera sul territorio.

Sul modello 730 o UNICO della dichiarazione dei redditi oppure sul modello CUD, per coloro che sono esone-
rati dalla presentazione dei due modelli precedenti, nella sezione SCELTA PER LA DESTINAZIONE DEL
CINQUE PER MILLE DELL’IRPEF, bisogna apporre la firma del dichiarante e il codice fiscale della
ASSOCIAZIONE SCLEROSI MULTIPLA ALBERO DI KOS — ONLUS: C.F. 91321490376

Nel primo riquadro in alto a sinistra indicati nel modello fornito dall’Agenzia delle Entrate. Grazie ai contributi
del 5x1000 abbiamo avviato e cofinanziato importanti progetti volti a realizzare la nostra Mission! E un’azione
semplice, che non comporta maggiori imposte da pagare, ma per noi & uno strumento prezioso.

Ringraziamo i tanti che lo hanno gia fatto negli scorsi anni e speriamo che continueranno a farlo ... e a fare
anche passa-parola utilizzando, magari, il prestampato che troverete allegato a questa rivista. Grazie.

CAMPAGNA TESSERAMENTO 2020

La nostra Associazione conta
pressoché esclusivamente sul con-
tributo dei Soci; sono loro la misu-
ra delle nostre possibilita ed inizia-
tive. La qualita di socio si acquista
senza filtri particolari
(sostanzialmente versando la quo-
ta di adesione che, per il corrente
anno, & fissata in euro 20).

Dal 01 ottobre 2019 & PARTITA
LA CAMPAGNA DI TESSERA-
MENTO 2020 DELL’ASSOCIAZIO-
NE.

Assieme alla rivista Star Meglio i
soci che hanno rinnovato
l'iscrizione a far data dal 01 otto-
bre 2019 al 31 gennaio 2020,
troveranno la tessera associativa

Per I'anno 2020. | soci che hanno
versato, o verseranno la quota
associativa a far data dal 1 feb-
braio 2020 riceveranno la tessera
associativa con la prossima rivi-
sta Star Meglio che sara distribui-
ta nel mese di giugno.

Chi, pur avendo pagato, non
dovesse averla ricevuta & pregato
di darne tempestiva comunicazio-
ne, inviando una mail all’indirizzo:
info.asmakos@gmail.com.

Rinnoviamo a coloro che non
avessero ancora provveduto ad
associarsi, ad utilizzare l'allegato
bollettino postale, versando la
quota minima che il Consiglio
Direttivo Nazionale ha fissato in
euro 20.

Puoi iscriverti o sostenere
I'Associazione anche tramite bo-
nifico bancario (BANCA: Cassa
di Risparmio di Bologna IBAN:
IT62 R030 6902 4781 0000 0009
298) o con carta di credito dal
nostro sito https://lwww.ccsvi-
sm.org/nuovositoliscrizione/.

Associandoti ci permetterai di
creare nuovi progetti a favore
della nostra comunita associativa,
finanziare la ricerca scientifica e
rafforzare la nostra azione di rap-
presentanza.
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