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SCLEROSI MULTIPLA: DANNO ALLA GUAINA MIELINICA

Cos'e la sderosi multipla? La sclerosi
multipla e una malattia che colpisce il
sistema nervoso centrale e st manifesta
con la distruzione della mielina. La
mielina e una proteina che forma una
guaina protettiva intorno alle cellule
nervose .Se questa protezione viene
distrutta, i segnali che viaggiano attra-
verso le cellule nervose vengono inter-
rotti o danneggiati. Questo causa vari
sintomi neurologici a carico di diverse
parti del corpo, che possono venficarsi
in modo intermittente con periodi di
completa remissione oppure possono
ripetersi e progredire nel tempo. Ripe-
tuti danni a diverse aree della mielina
che circonda cellule nervose nel cervel-
lo e nel midollo spinale, possono even-
tualmente generare delle cicatrici
{dette placche). Percio il nome di scle-
rosi multipla vuole significare, dal lati-
no, "molte cicatrici”.

Ouali sono 1 sintormi? Questa malattia
ha sintomi diversi ed é per questo
imprevedibile. Si possono presentare
disturbi nella visione o presentarsi
insensibilita e debolezza agh art. Allo
stesso modo, se le aree che controlla-
no la vescica urinaria vengono colpite,
sI puo avere incontinenza o ritenzione
urinaria.

Chi colpisce? Circa 250.000 persone
negli Stati Uniti hanno una diagnosi
certa di sclerosi multipla. Vengono

diagnosticati circa 200 nuovi casi ogni
anno. In ltalia ci sono circa 60.000 ma-
lati e colpisce con una frequenza di 1
ogni 1.500-2.000 abitanti. Le donne
sono colpite due volte piu degli uomi-
ni. Lintervallo di eta piti comune e frai
20 e i 40 anni, anche se colpisce an-
che individui piu anziani.

QGuali ne sono le cause?La sclerosi
multipla pare sia il risultato di un certo
numero di fattori piuttosto che della
trasmissione di un singolo gene. La
malattia non ¢ controllata interamente
da fatton1 genetici, tuttavia | parenti
prossimi di individui con sclerosi multi-

L'AISHM ci invita a parlare
della Sclerosi multipla.
Aderiamo, cominciando
dall'informazione di base.

pla incrementano il rischio di sviluppar-
la da 20 a 40 volte. L'esposizione a
fattori ambientali (come virus e batteri)
gioca anche un ruolo, anche se poco
chiaro. Un altro fattore probabile e la
difettosa regolazione della normale
risposta immunitaria che causa un non
richiesto attacco da parte dei meccani-
smi di difesa dell'organismo contro se
stesso [un processo auto-immune)..

Come puo evolvere ? Dopo le prime
manifestazioni la malattia puo avere
diverse evoluzioni:

1) SM benigna: i sintomi regrediscono
completamente; le ricadute sono as-
senti o molto distanziate nel tempo e
senza residua disabilita;

2} SM remittente: i sintomi regredisco-
no parzialmente o completamente per
ripresentarsi a distanza di mesi o anni;
nelle ricadute successive si aggiungo-
no altri sintomi e la guarigione e sem-
pre piu incompleta.

3) SM progressiva: i sintomi non regre-
discono ma tendono lentamente a
progredire portando a disabilita.

(uali sono le terapie ? La terapia si
avvale di:

a) corticosteroidi, impiegati nelle rica-
dute della malattia;

b} immunomodulaton, quali Interfero-
ni e Copolimero, per ndurre la frequen-
za delle ncadute

c) farmaci sintomatici per ridurre la
spasticita, | affaticamento, |a depressio-
ne.

Quali le prospettive future ? Le terapie
hanno migliorato in modo decisivo il
decorso della malattia, che in molti casi
consente al soggetto di mantenere a
lungo una normale attivita lavorativa e
una soddisfacente vita di relazione.

Davide Nicolosi

“ MAMMA, SE VUOI PIANGI, COSI TI PASSA”

A. C., madre e professionista catanese, racconta la sua battaglia contro la sclerosi multipla

Dopo 40 anni dowresti essere fuori
pericolo : e invece no. Mi hanno dia-
gnosticato la SM a 43 anni, ad un'eta
in cui, mi hanno spiegato dopo, non si
ammala quasi nessuno. E’ toccata me.
Ero sempre stanca, ma era normale:
lavoro in ufficio, in casa. due figlie ge-
melle che frequentano la scuola ele-
mentarel Poi ho cominciato a sentire
formicolii sempre piu insistenti ad un
braccio, fino a che un giorno non lo
sentivo quasi piu. Dopo e cominciato
un torpore alla gamba. Il medico mi ha
prescritto analisi e vitamine. Ma dopo
I'ennesima caduta dovuta ad un cedr
mento della gamba destra , la nsonan-
za non ha lasciato dubbi: e Sclerosi a
placche. E'cominciato il calvario: mi
hanno consigliato di farmi curare a

Milano. | miei, mia sorella mi hanno
aiutata, sostituita casa con le bambine,
accompagnata a Milano. Senza mio
marito e mia sorella non sarei riuscita

A-l-S-M-

ad affrontare la fatica del viaggio e il
rimorso, si il rimorso, di far crescere
senza di me le mie figlie. A lungo non

ho detto a nessuno della mia malattia,
un po’ me ne vergognavo. Poi non ci
ho piu fatto caso. Pensavo a ben altro
che a nascondere la mia situazione agli
altri. Poi un’amica mi ha parlato del
centro di cura contro la Sm presso
'Ospedale Garibaldi di Catania. Ero
stanca di viaggiare, delle lunghe assen-
ze e della lontananza dalle bambine.
Ora mi curano qui. Da poco mi sono
iscritta all AISM. In certi periodi sto me-
glio. In altri ho dolori € non mi sento
piu le gambe. Ad aiutarmi ora sono
anche le mie figlie, che mi confortano
e fanno per me anche dei lavor in ca-
sa. leri stavo male . Giada mi ha dato la
mano e mi ha detto “Mamma, se vuoi
piangi, cosi ti passa”.

Aurora Incognito Costanza Franzi
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“DI AISM SI DIVENTA DIPENDENTI”

“E’ stata un’opportunita’ per conoscere persone diverse e un mondo nuovo

Incontro Anna M., una ragazza di
24 anni affetta da sclerosi multipla,
impegnata in un’intensa attivita di
volontariato per PAISM. Anna e’
ricoverata in ospedale in attesa di
fare la plasmaferesi; si dimostra
subito molto disponibile a parlarmi
della sua malattia e della sua attivi-
ta di volontariato perché vuole che
le persone sappiano che in Ttalia ci
sono quasi 60 000 malati di sclerosi
multipla e che serve il contribu-

to di tutti per aiutare chi non sta
bene e sostenere la ricerca.

Quando hai cominciato a star
male?

Un anno fa ho cominciato ad ave-

re la vista annebbiata, avevo diffi-
colta a vedere lo schermo
all’'universita, quindi mi sono ri-
volta a un oculista che mi ha dia-
gnosticato un astigmatismo miopi-

co.

E’ passato molto tempo tra il
periodo in cui hai cominciato a
star male e quello in cui ti e’
stata diagnosticata la sclerosi
multipla?

Si. Soffrive anche di mancanza di
concentrazione, di stanchezza e di
conseguenza avevo difficoltd nello
studio. Avendo fatto il Liceo classico
e avendo studiato tantissimo in quegli
anni non pensave che avrel avuto dif-
ficolta all’universita, dove avrei dovu-
to dare una materia alla volta. Inoltre
avevo spesso dei mancamenti, soprat-
tutto col caldo estivo. A volte perdevo
la sensibilitd alle braccia. Quindi mi
sono soltoposta a diversi esami, che
sono risultati tutti negativi e il medico
mi ha detto che avevo un unico pro-
blema: essere ipocondriaca! Un gior-
no mi sono alzata e non vedevo pi.
Solo allora, con la Risonanza Magne-
tica mi e’ stata diagnosticata la Sclero-
si Multipla.

A questo punto cosa hai lfatto?
Quando mi ¢ stata diagnosticata la
Sclerosi Multipla ho deciso di rivol-
germi all’AISM. Sono stata accolta
benissimo, mi sono state date tutte le
informazioni che volevo e soprattutto
tranquillitd e supporto psicologico.

1»

Quando hai cominciato a lare attivi-
ta di volontariato presso I’ AISM?

Proprie allora ho deciso di cominciare
a fare attivita di volontariato per
I’associazione. Molte persone che
fanno parte dell’ AISM hanno la Scle-
rosi Multipla e questo le porta ad una
consapevolezza diretta dei disagi del
malato. Ta  stessa  fondatrice

dell’AISM ¢’ una biologa con la scle-
rosi multipla.

Come vivi la scelta di fare volonta-
riato per PAISM?

Non e’ una scelta facile. Bisogna esse-
re molto disponibili e forti di carattere,
soprattutto nella mia situazione. E’
una lotta con me stessa. Quando ho
cominciato a fare volontariato per
PPAISM sapevo che avrei incontrato
persone che stanno meglio di me e
persone che stanno peggio, e sapevo
che questo avrebbe potuto comportare
una distruzione di me stessa o mi a-
vrebbe resa pin forte. E diventare vo-
lontaria mi ha resa pin forte.

In cosa consiste la vostra attivita di
volontari?

Noi forniamo trasporti ai malati di
sclerosi multipla, facciamo loro com-
pagnia e offriamo supporto psicologi-
co. Quando un malato ha bisogno di
un mezzo di trasporto, per potersi re-
care a fare una visita per esempio, noi
volontari partiamo in coppia e lo ac-
compagniamo con un furgone che puo
contenere anche due sedie a rotelle.
Ma molte persone chiedono solo com-
pagnia e conforto perché la malattia le

dice Anna M. malata e volontaria AIMS

fa sentire sole. Ci occupiamo anche di
iniziative promosse dall’ ATSM quali
“IIna Mela per la Vita” che si svolge a
Ottobre ed ¢’ dedicata ai giovani e “La
Gardenia dell’ AISM”, che si svolge a
Marzo ed e’ dedicata alle donne. Inol-
tre, da qualche mese, ’AISM ha dei
gruppi operativi nei paesi, dove, anco-
ra ogei, le persone hanmo difficolta ad
accettare la malattia e si vergognano
di essere malate. Nostro compito ¢’
dunque dare informazione ¢
disponibilita.
Qual e’ il rapporto che si
instaura tra volontari e assi-

assistiti 1 “loro angeli”. Il rap-
porto che ci lega e’ sempre
fortissimo. Siamo come in
una famiglia. Qualche giomo
fa un mio amico e collega
dell’AISM  era infervorato,
desiderava poter intervenire
nella situazione personale di
un nostro assistito e mi spie-
gava di non avere pill interes-
ge per le uscite mondane che lo inte-
ressavano prima. L°AISM lo ha
proiettato in un’altra realta e, come io
e lui dicevamo, “di AISM si diventa
dipendenti”.
Com’e’ cambiata la tua vita da
quando hai la sclerosi multipla?
La mia malattia per me e’ stata
un’opportunitad’. E’ stata
un’opportunitd’ per conoscere persone
diverse e un mondo nuovo! Prima di
ammalarmi ero un po’ scorbutica e
molte ambiziosa: nello studio deside-
ravo fare del mio meglio per diventare
una commercialista di alto livello,
guardavo al materiale, ero proiettata
verso quel tipo di mondo. Ora invece
non so cosa il futuro mi riservi. Al
momento non posso neanche studiare
perché ho problemi di vista e di me-
moria e per le mie ambizioni di quegli
anni non ho pill nessun interesse.
L’unica cosa che adesso mi importa €
star bene ed essere felice e so che la
ricerca fa ogni giorno un passo avanti

gl
_ 2\ stiti?
/‘ Noi volontari siamo per gli
W) :
. O/




INSERTO SCLEROSI MULTIPLA

VAKKARINI OoN LINE

SM: STATO ATTUALE E PROSPETTIVE FUTURE

Incontro il dottor Davide NWaimone, re-
sponsabile del Ceniro per lo Studio Dia-
enosi ¢ Cura per la Sclerosi NMultipla
dell’Ospedale Garibaldi di Catania. Di
Sclerosi Multipla il dottor NMaimone i
occupa da pint di veni’anni: ha lavorato
anche in America, presso I'Universita di
Chicago, poi a Siena ed ora continua in
Sicilia la sua attivita. Lo ringrazio, oltre
che per le preziose informazioni che mi
ha dato, anche per la disponibilita a sem-
plificare, per me e per un pubblico giova-
nile, notizie ed informazioni scientifiche.

Partiamo dallo stato della sanita sicilia-
na: a che punto si trova per quanto ri-
gunarda le cure e Ia gestione della sclerosi
multipla rispetto alla sanita nazionale?

La sclerosi multipla e gestita con
un’uniformitda® di traftamenti in futta la
nazione e il Ministero controlla rigidamente
la somministrazione di nuovi farmaci, per-
tanto non tutti i neurologi poszono prescri-

vere questi farmaci e i pazienti possono v

trovarsi costretti a recarsi in centri di alta
specializzazione. Dunque, tranne che per i
casi particolari, il trattamento e* standardiz-
zato e dal punto di vista diagnostico vi ¢’ la
stessa efficienza in tutta Italia. I problema
irrigolto in Sicilia e quello
all’assistenza domiciliare al malato con
sclerosi a placche.

E la sanita italiana a che punto si trova

rispetto a quella internazionale?

relativo .

Parliamo della malattia: le donne sono pitu
colpite degli nomini dalla sclerosi multi-
pla. Perché?

E’proprio cosi, le donne sono maggiormente
colpife e non & ancora chiaro perché in alcu-
ne regioni del mondo il tasso d’incidenza
della malattia per il genere femminile rispet-
to a quello maschile sia doppio rispetto ad
altre: in Italia il rapporto tra donne e uomini

W

Non vi ¢ differenza, anzi 1’Ttalia ¢° fra i o

Paesi leader nella ricerca e nella cura della e
s

sclerosi multipla € ha una buona rete di
comunicazione fra i cenfri.

Le nostre strutture riescono a rispondere
alle richieste dei pazienti?

Le strutture pit piccole sono spesso meno
ben organizzate, ma in ogni regione esisto-
no almeno 3 o 4 strutture che garantiscono
alti livelli di diagnosi e terapia.

Qual e’il
dell’associazionismo?

contributo

Si sta facendo tanto negli ultimi anni:
PPATSM  (Associazione Italiana Sclerosi
Multipla), che e’ nata con lo gcopo diricer-
ca e di assistenza, opera in ogni citta
d°Italia. La Fondazione dell’ATSM, la
FISM (Fondazione Italiana Sclerosi Multi-
pla) che e’ nata nel 1998, ha finalita clini-
che e di ricerca e promuove
I"aggiomamento medico-scientifico.

colpiti ¢ 1,7:1, mentre in Canada questo
rapporto sale a 3:1. Si pensa che le donne
siano maggiormente predisposte per motivi
collegati al loro status ormonale, ma questa
spiegazione non e’ accertata.

Quanti casi di sclerosi multipla si verifica-
no a Catania?

A Catania da dieci anni la tendenza epide-
miologica dimostra che la malattia e’ in au-
mento. Mentre in passato I’incidenza sulla
popolazione catanese era di 4,5 casi su
100000 abitanti, e> zalita a 7,3 nell’ultimo
quinguennio.

Quanto influisce lo stile di vita?

Siriteneva che I’esposizione ai raggi del sole
e ad agenti tossici influisse sull’insorgere

della malattia, ma non e stata individuata
nessuna sostanza fossica certamente respon-

sabile. Invece la vitamina D potrebbe avere
un ruolo nella genesi della malattia e questo
spiegherebbe anche la tendenza della malat-
tia a manifestarsi con maggiore incidenza
man mano che ci si allontana dall’Equatore.

La regione piu colpita d’Ttalia ¢ la Sar-
degna. Perche?

La Sardegna ha un’elevata incidenza della
malattia, simile a quella registrata in Inghil-
terra e in Scozia. Cid e’ probabilmente do-
vuto all’influenza dei geni. Poiché la Sarde-
gna ¢’ rimasta isolata per secoli, non c’¢
stafa una mescolanza di razze e il patrimo-
nio genetico e’ rimasto costante. Si e veri-
ficata quindi una selezione dei geni della
malattia legata alla mancata mescolanza
della popolazione con elementi genetici
provenienti dall’esterno.

Perche’ se ci si sposta da una zona a bas-
sa incidenza a una ad alta incidenza pri-
ma dei 14 anni si acquisisce il rischio
della zona verso la quale si emigra?

Si suppone che cio gia legato alle infezioni
confratte in etd infantile. In particolare il
virug di Epstein-Barr, responsabile della
mononucleosi infettiva confratta in eta ado-
lescenziale, potrebbe avere un ruolo in cio.

Si parla tanto di terapie altermative.
Cosane pensa?

Le terapie alternative sono assolutamente
prive di fondamento scientifico e la stessa
ATSM le disconosce.

S5i possono indicare camse precise nella
genesi della sclerosi multipla?

La sofferenza ischemica cerebrale sembra
avere un ruolo importante nell’insorgenza
della malattia; ma anche un ridotto ritorno
venoso del circolo cerebrale (stasi venosa)
pud essere preso in considerazione per
Ieffetto pro-infiammatorio da esso derivan-
te.

Per concludere, guardiamo al futuro:
quali sono gli obiettivi della ricerca in
questo campo?

La malattia non e” golo infiammatoria, ma
ha anche un andamento neurodegenerativo
e comporta la progressiva perdita delle fibre
nervose. La ricerca punta dunque a farmaci
antinfiammatori e/o  immunomodulanti
somministrabili per bocca e che abbiano
attivita neuro protettiva.

Anna-Paola Franzi
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SM: TRA REALTA” E FINZIONE CINEMATOGRAFICA

La Sclerosi Multipla approda al cinema e
alla finzione: e fin qui va bene, se lo scopo
¢ quello di sensibilizzare ed informare
attraverso la finzione mediatica ed artisti-
ca, quello di aprire ai pill il mondo com-
plesso e difficile di chi vive una malattia
invalidante. Ma anche qui serve cautela e
conoscenza della realtd di questo mondo.

Partiamo dal film “UN SOGNO TROPPO
GRANDE™ di Jason Matzer presentato al
Giffoni festival di fre anni fa e quindi
destinato ad un pubblico di adolescenti. E*
la storia di una amicizia, in un pezzo di
America desolata e di periferia, in cui si
inginua la scoperta della malattia. La pro-
tagonista vive in un’area di case prefabbri-
cate, nel New Mexico, la scoperta di esse-
re malata di Sclerosi Multipla la sconvol-
ge e sconvolge la sua vita. In tempi pre-
riforma sanitaria di Obama curarsi & vera-
mente difficile e Calista, questo ¢ il nome
della protagonista, decide di sottoporsi ad
una terapia alternativa che “dicono™ sia
miracolosa: di fronte ad un'arnia piena di
api, la scoperchia ¢ si lascia pungere nu-
merose volte, perché le hanno defto che il
veleno delle api la fara guarire. Dopo,
sempre nella speranza di guarire, decide
di effettuare un'altra terapia: si avvicina ai

DUE FILM PER RIFLETTERE

piloni della corrente elettrica dove ci sono
dei fili di alta fensione li prende e li stringe
tra le mani per qualche istante per farsi
attraversare il corpo dall'eleftricithd. Certo il
film, duro e sconvolgente, ti fa entrare nel
dramma di chi si scopre malato, vuole
vivere ma non ha mezzi adeguati ad af-
frontare la malattia e resta a combattere
una guerra difficile, anche perché il nemi-
co ¢ subdolo, poco definito, poco cono-
gciuto. Ma il regista avrebbe dovuto, con
rigore, precisare in una sequenza finale,
chiara ed esplicita “E' UN FILM, NON
UN DOCUMENTARIO SCIENTIFICO.
NON SEGUITENE I CONSIGLI TERA-
PEUTICI. ” ¢ magari rimandare a canali

ufficiali d’informazione. Tanto pilt che si
tratta di un film rivolto ad un pubblico di
adolescenti.

Pure centrato sulla SM & “Lourdes” della
giovane regista austriaca Jessica Hausner,
da poco uscito nelle sale cinematografiche.
Racconta la guarigione della protagonista
Christine, costretta sulla carrozzella dalla
sclerosi multipla, a Lourdes dove si & reca-
fa senza essere poi sicura di star facendo
la cosa giusta. Guarisce: miracolo o illu-
sione non & chiaro.

Attorno alla protagonista & rappresentato
con occhio attento il mondo di chi & mala-
to di una malattia progressivamente invali-
dante per la quale non ci sono cure risolu-
tive, un mondo complesso, al quale tanti
guardano con estraneitd o con commisera-
zione poiché ne ignorano la consistenza
reale, multipla, in cui convivono senti-
menti confrastanti: speranza e paura di
sperare, desiderio di vivere come tutti gli
altri ¢ desiderio di stare ai margini del
mondo, accettazione e difficoltd ad accet-
tare il proprio corpo, rabbia perché tutti
abbiamo diritto ad avere una vita dignito-
sa, solitudine e tristezza perché tutti ab-
biamo il  desiderio di felicita.
Anna Paola Franzi

TRE SITI PER SAPERNE E FARE DI PIU

Sulla Sclerosi Multipla:
ne (e fare) di pin

www.aism.it & il sito dell’ATSM, la ON-
LUS che da 40 anni opera su futto il terri-
torio italiano, punto di riferimento per
quagi 58.000 persone con sclerosi multi-
pla e per i loro familiari, attiva con oltre
10.000 volontari. Dal 1998 & affiancata
dalla FISM, Fondazione Italiana Sclerosi
Multipla, anch’essa ONLUS, istituita per
confinuare a finanziare e promuovere la
ricerca scientifica sulla malattia.
E’un sito  ricco di informazioni per i
malati, per gli operatori, per chi non ne sa
nulla o poco ¢ vorrebbe sapere. L” impe-
gno del’ATSM =i sviluppa in fre ambiti
determinanti per le persone con SM: pro-
muovere ed erogare servizi a livello nazio-
nale e locale; rappresentare e affermare i
diritti delle persone con SM; sostenere e
promuovere la ricerca scientifica.
Sul sito =i possono trovare numeri utili ed
informazioni “tecniche” per sapere COSA
E’ LA SM, sui sintomi della malattia, sui

tre siti per saper-

trattamenti e sulla riabilitazione, su servizi
e agevolazioni fiscali, ma anche sulle
dinamiche psicologiche e su pratiche
legali e giuridiche. Una sezione & dedicata
alla ricerca scientifica: da segnalare la
rubrica “Le risposte del neurologo™. Se-
guono bandi di ricerca e indicazioni per
progetti e premi speciali. E per chi vuole
approfondire c’¢ una ricca bibliografia.
Ovviamente ci sono tutte le indicazioni per
diventare soci e fare donazioni. Segnalia-
mo la sezione video di storie vissute: ci
portano nella vita delle persone che imma-
giniamo cosi lontane da noi e non lo sono
affatto.

www.acesm.org . E° il sito dell’ ACESM/
ONLUS, un® associazione senza scopo di
lucro che dal 1992 =i propone di sostenere
e potenziare laftivita' assistenziale e di
ricerca del Centro Sclerosi Multipla
dell'Ospedale San Raffaele di Milano. Si
segnalano il Notiziario scientifico e la
rubrica “Domande frequenti”. Si chiedono
naturalmente confributi per sostenere

I*attivita scientifica, clinica e di assistenza.

http:www. lism.it/ E° il sito della Lega
Ttaliana Sclerosi Multipla ONLUS, una
organizzazione di volontari che prestano la
propria opera per dare assistenza a chi
soffre di questa malattia, essendo esclusa
ogni finalita di lucro ogni risorsa & utiliz-
zata per assistere direttamente chi € mala-
to. L' Asgociazione L.L.S.M., ingieme ad
altri partner, ha realizzato il Centro poliva-
lente Simona Sorge di Inzago dedicato ai
malati di sclerosi multipla. Naturalmente
chiede contributi e disponibilita al volonta-
riato. Interessante ed utile il forum.

Allre notizie su siti ed organizzazioni
sono reperibili su  http://
www.farmacitta.it/: invitiamo alla cautela
rispetto alle informazioni che circolano in
rete e non hanno fonte autorevole. Segna-
liamo, infine, le storie e la video-storia
“Viaggio nel tempo sospeso” di Roberto
Serio su  www. sclerosi-Multipla.com.
Sebastiano Spataro




