
40
Lascl

multi
le e st

diagno

DUE
MALATTIE?

MEGLIO
DIUNA

« Danoveannimani e piedieranoinsensibili.
Sonoandato a casaadaccarezzare i mien

,

gli :

era la primavoltachesentivo la loropelle ».

Chiparlanon é la vedovaPavarotti
,

cheunanno
fa

ci
avevaraccontatodellasuaSCLEROSIMULTIPLA.

È unmalatoche le hapresentatounmedico
che le hadiagnosticatounsecondomale

che le hadato
(

stranomavero
)

la speranza.
E

la voglia di combattereancheperglialtri
DIISABELLAMAZZITELLI " FOTOMASSIMODINONNO

VANITYSECONDEVITE

tesonellettodell '

ospedale
prima di esseredimesso »

,

ricorda
AugustoZeppi ,

«
hoavvertito la

stoffadellenzuolo
.

Eranonove
annichemani

e piedieranoinsensibili.
Sonomontato in macchina

,

hopreso
unamultacon l

' autovelox
,

sonoandato
a casaadaccarezzare i mieifigli : era la

primavoltachesentivo la loropelle ».

* * *

Lagiornata ,

in realtà
,

è
iniziatacon l

'

atmosfera di unagitascolastica
,

non
fosseper l

' ambulanzache
, persicurezza

,

neportaduepiùfragilideglialtri
:

dellagitaha il buonumore
,

il clima di

attesa
,

la certezza di passaredeltempo
in ottimacompagnie . Strette di mano

,

pacche ,

scambio di accendini
,

battute :

« Giurochedopo la liberazionesmetto
di fumare »

,

dicono
,

e
ridonoquasitutti

,

perchéquasituttifumano
(

« Sa
,

unpo'
per lo stress

,

unpo'per la rabbia »

)

.

Fumae sorrideancheNicoletta
Mantovani

:

è leichehaorganizzatopernoique
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stobizzarro
e illuminanteincontrocon

alcunigiovanimalati di sclerosi

multiplachemuoionodallavoglia di fare le

cavie
,

unitidallasperanza di un
progettocomune .

Lei
,

la vedova di Pavarotti
,

è

la piùvecchia
e haappena40anni.

Noninganni l

'

usodellaparola «

liberazione »

;

è untermine a suomodo
tecnico :

intendono liberazionedellevene
le giugulari , peresempio chehanno
in percentualevariabileostruitepervia
di unamalformazionecongenita (

«
Io

al 70%% »

,

diceNicoletta
)

.
Sono l

'

avamposto di queicirca400malatichesono

pronti ,

in autunno
,

a una
sperimentazione fruttodellacollaborazione tra
Regione Emilia-Romagna ,

Università di

Ferrara e Fondazione Hilarescere
(

vedibox
a pag.

134
) perun « Trialrandomizzato

in doppiocieco »
: metàavrà la terapia ,

metàno
,

nessunosapràchi si
e

chino
,

cosidadisinnescare l

' effettoplacebo.
Hannotuttiduemalattie : la prima è la

sclerosimultipla ,

la seconda si chiama
Ccsvi

.
Il nomeglielohadato il suo

scopritore ,

cheapre al gruppo il cancello
di casa

,

nellacampagna di Ferrara . Si

chiamaPaoloZamboni
,

ha53anni
,

è

unchirurgonotonelmondo
,

responsabile delCentroper le malattie
vascolari dell '

Ospedaleuniversitario di

Ferrara .
L

' acronimovuoldireInsufficienza
venosacronicacerebrospinale : a causa

di restringimenti dellevene
,

cervello
e

midolloriesconocondifficoltà
a

drenare il sanguenonossigenato e a

eliminare le tossine
,

entrambele coseforiere di

guai . Il professorZambonihascoperto
che la Ccsvi si associaallasclerosimul
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GIACOMO

Dosinistr-ar
34anni

,

rnaloto
da16

,

e DanièleIlle
\

30
,

molatoda 1

« SONOMALATODA17ANNI E 125GIORNI.
L

'

ESORDIO : UNATTACCODIVERTIGINI.
INSEGNAVOGUIDA

,

HODOVUTOSIvIET?RE »

tiplaconunafrequenza micidiale.
Parrebbeunapessimanotizia

,

una

doppiasfigagratuita ,

duemalattie al posto
di una

,

invecequisonotuttisollevati e

fibrillanti d

' attesa
,

contentipersino :

perchémentreper la sclerosimultipla ,

malattia degenerativa delsisterna nervoso
centralechecolpiscequasi60mila
persone in Italia tremilioninelmondo

,

un
casonuovoogni 4 ore

,

crudelmente tra
i 20

e
i 40annisoprattutto , primacausa

di disabilità tra i giovaniallostato
attualenon c' è cura

,

nonostante la ricerca
non le diatregua e glisforzi e

i fondi
sianoprofusi a pienemarli

, per la Ccsvi la

cura c' è :
e sembrafareeffettoanche

sullasclerosi.
L

' hatrovata e messa in pratica il

professore ferrarese
,

conottimirisultati
finora :

è unaterapiarelativamente
pococomplicata e non invasiva che

,

detto
nelmodopiùbasicopossibile , stappa le

veneoccluse
,

le disostruisce
,

le sgorga.
Corne fa l

' idraulicocoitubi di casa
:
un

catetereveicolanelleveneun
palloncinoche

, gonfiato ,

le dilata . Unavolta
,

o

due
, quelloche ci vuole

, perché la

manutenzione è unacosasemplicema
necessaria :

deitubi di casa e
anchedelle

veneostruite.
Naturalmente le cosesonomeno
banali

e piùcontroverse di corne le stiamo
dicendo : perchése la diagnosi e

la

terapia
dellaCcsvisonofattidimostrati

,

verificati
,

avallatidallacomunità
scientifica

e
trasformati in linceguida

promulgatequasiunanno fa daun
Documenta di

consenso internazionale
(

purtroppo
nonancoraratificato in Italia

) ,

il pas

saggiosuccessivo mettere in relazione
Ccsvi

e sclerosimultipla è piùlungo e

complesso .
Lo è obiettivamente

, perché
la ricercahabisogno di tempo , proue
inconfutabili

, riproducibilità ,

sperimentazioni sulargascala
,

di
tuttociàchenon

è caso
,

coincidenza
,

forzatura
,

fortuna
,

illusionepersonale o
collettiva

;

ma lo è

anchepermotiviopachi ,

che s'

intravedono tra le righe e
rallentano il già

pacato incederedellasperimentazione :

pregiudizi ,

resistenze
,

bruciantigelosie ,

interessipersonali e
di bottega ,

tutte
cosechestannonelmondodellaricerca
scientificacorne il vermenellamela.
« Tempo.. . tempo.. . Pernoi è una
parola conunsignificatodiversodaquello
che le dàlei »

,

dicono i malati
.

Il tempo è

unproblemamoltograve ,

nonsolo
dall

' ovviopunto di vistadi chi lo vede
corneunaminacciaallasalute

: purtroppo ,

mentrepassa in attesache si facciano le

coseperbene
,

contutti i timbri
,

c' è chi
già le fa permale

,

cioèpersoldi e

senzagaranzie ,

sfruttando la disperazione.
Laterapiadelprofessore è chiara

,

trasparente , pubblica e pubblicata : e

infatti è giàstatacopiata . Taroccata
,

corne le

borse . In alcuniPaesidelFarWest
sanitario in India

, Bulgaria , Egitto ,

Dubai si organizzano viaggidella
speranza da15milaeuro tuttocompreso .

Garanzie? Nessuna.
* * *

DANIELE
Dl

RUZZA
,

30anni
,

di

Frosinone
,

malatoda15
,

trasferito a

Maceratadaunmese « perchédanoinon c' è

mente
e

invece le Marchesono
,

corne
l

'

Emilia-Romagna ,

unpostocivile
e

la

Regioneautorizzerà una
sperimentazione sullabasedeglistudidelprofessore.
Io voglioesserci »

.

Musicista
,

compositore
,

attore
, prestigiatore «

tutto
questoprima ,

adessononpiù ,

la vita è

sospesa » Daniele
,

che si occupa di

informatica
,

si considera « in prigione »

,

colcervellochefunziona
e

il restomica
tanto

:
fa le terapie tradizionali

e porta il

pesodeglieffetticollaterali
,

maisintomi

purtroppo si acuiscono
e

la forzanelle

gambediminuisce
.

« Gliartibruciano
,

le ginocchia sonoingabbiate ,

la

sensazione è di essere legatisenzacadere
,

mi
svegliostanco e parte lo stress

,

ora
persinobere è difficile

,

mistrozzocon l

'

arqua »

.
A Maceratahatrovatoassistenza

e ancheFederica
. «

Lasposo ,

è

speciale
. Manonsubito

, primamidevoope
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rare »
.
Emozionatoper l

'

amore o per la

prospettivadellaliberazione?
«

Lacrime
nehoversate si

,

ma il giornocheho vi

stosuYouTubeunvideodelprofessore.
Lacrime liberatorie

, dopo15anni
».

* * *

GIACOMOVITTORI
,

34anni
,

di

Fermo .
I

numerisonoun'ancora
,

l

' unico
fattocerto . « L

' esordio è stato il 1 ?

gennaio ' 94alle12.40convertigini ,

sono
malatoda17anni

e 125giorni . La
sclerosi è statadiagnosticata il

7
febbraio

' 94conrisonanzamagnetica ,

in forma
recidivaremittente

,

manonme l

' hanno
detto " Chissàcome la prenderebbe

"

,

pensavano i miei
. Ungiorno ,

in

ospedale mifannofirmareunacarta
,

avrei
testatounnuovo tipo d

' interferone . Era
il 28giugno

' 96
,

le 10.40 . Leggo il foglio ,

domandoalladottoressa
:

" Scusi
,

in che
modosonolegatoallasclerosi

multipla?

"

. Il suosguardo si è oscurato
,

ho
capito .Misonocuratoperannipoi , per
umanacuriosità

,

misonodetto : "Ese la

piantassiqui?Vediamochesuccede "

.

Piùnulla
,

néterapienéaltro . Insegnavo
in unascuolaguida ,

hodovuto
smettere »

. È sposato ,

hafigli? « Magari.. .
E

chi
miprende?Vivocoimiei . Stosu
Facebook

,

è li chehotrovatoaiuto
.

Ai

detrattori delprofessoredico
: sevolete

dimostrare chehatorto
,

fatelocoifatti
,

non
bloccandolo . Sesbaglia s' impiantada
solo . Seglimettete i bastonitra le ruote
otteneteunsolorisultato

,

motivare
ancora di piùquellicorneme ».

* * *

PROLOZAMBONI
,

classe
' 57

,

non è

il medicodellaportaaccanto
,

anchese
delvecchiomedicocondottohaalcu

« PENSI : NONTROVER? L

' AMORE . POI
ARRIVAUNOCHE TI PRENDECONTUTTO

IL PACCHETTO
,

MALATTIACOMPRESA
»

NICOLETTA

neirresistibili caratteristiche :

pacatezza
, saggezza , comprensione , equilibrio

deitoni
e probabilmentedell ' anima . È

unoscienziatostimatomanon
tromboneggia . Suamoglieeramalatada15
anni

di sclerosimultipla , perquestoluiha
cominciato

a
lavorarci sopra e

,

sapendoche la malattiahamolteplicifattori
scatenanti

,

è andato a cercarenelle
vene

,

doveperqualchemotivonon
cercava piùnessuno .Hatrovatouna
patologia

nuova
,

l

' habattezzata
,

l

'

hacurata :

« Conun'ecodopplerhovistoche il

sanguenontornavaregolarmente al cuore

lungole venemaggiori diciamo

lungo
l

' autostrada maattraversosentieri
di campagna ,

contuttociàche
comporta unpercorsopiùlento

e
difficile .

Questoproblema eraassociatocon la

sclerosi . Daquando a inizio2007hafatto il

trattamento
,

miamoglienonhapiù
avutoalcunsegnaledellasclerosi

,

checorne
è notoinvece è unapatologiaconuna
progressioneneltempo e

nellospazio.
Corne lei

, grazie a unasperimentazione
accademica e spontaneaapprovatadal

POCO
T

MPO
,

MAPARECCHIEPERANZE

Dietro
al progresso dellaricercasullaCcsvic' ê m

,It. : [ 1v ,..r. :
, .

L

'

istituzi , q>_.

che la sostienedal2008
è

la FondazioneHilure.scer
(

WWW.

fandazionehilarescere.org )
, presieduta dalprofesscr F. )bioReversimnryic.

e notasuiniziativadellaFondazioneCassa di Risparmio di Cologne :
findolprimo

studin. , delprnfessorZomboni e delneurologoSalvihafinanziata
, svilupprito

c' Al.1U. )r-lzp.r èrite.mazionali
(

con
le università di NewYork

,

Stanford e Harvard
)

e fctt ,i si chi if kivorofossenoto e condiviso ai massimi livelli
(

tutte le pubblicazinni
5i : nasulsito

)

. Pei ci sono i malati
,

la verorivoluzione . Maigruppa fu F.iiùdeterminato
,

véloce
,

ahile : d

' altraparte la sclerosimultiplacolpiscesoprattutto i giovani.
À ottobre2009unapaginasuFacebook

,

Ccsvinellasclerosimultipla : erano200
ccnmtti

,

Drasin20mile . Poi l

'

associazione
,

Ccsvinellasclerosimultiples ,

e
il

situ
www.crsvi-sm.org ,

delloqualeNicolettaMantovani è presidenteonorario .
Frinno

pros ; ion. :
!

,
dalministro in giù ,

nonmoltano : «
Ci

mana il tempo ,

non la spuranza ».

Comitatoeticodell ' Università di

Ferrara
,

abbiamotrattatoper la Ccsvi101

pazientimalatianche di sclerosi

multiplapochi ,

certo
,

maalloranon si

potevafare di più ,

e in attesa di

autorizzazione nonpossofarnealtri i dueterzidei

quali ,

limitatamente ai primitreanni di

osservazione
,

nonhannoper la sclerosi
nénuovisintominénuove lesioniattive.

È unapercentualeinteressante
,

promettentedirei
, perchénonesistonoterapie

chedianostabilmente
, perquesto

lasso di tempo ,

risultatianaloghi .
Io

credo
che l

'

assolutamaggioranzadeipazienti
consclerosimultiplaabbia la Ccsvi

,

ma
facciamopureunpasso indietro

: non
vogliamomettere in relazioneper il

momento le duepatologieperchénon
abbiamonumerisufficienti? È vero

,

sono
d

' accordo : peràoccupiamocidella
seconda

,

vistoche è possibile
diagnosticarla

e soprattuttocurarla in day
hospital conun' angioplastica ,

unaprocedura
consolidatada25anniperaltre
applicazioni e praticamentepriva di

rischi.
« Finorahofatto

,

abbiamofatto
,

tutto
dasoli

,

conunaspesa di mezzo
milione di eurofinanziatadallaFondazione
Hilarescere

.
Madopo l

' estate la

Regione Emilia-Romagnacontribuirà a

finanziare unostudioterapeutico di cui si sta
mettendo

a punto il protocollo :

saranno selezionati i pazientiadatti un
criterio

, peresempio ,

è che la patologia
permetta loro di muoverecomunque
qualchepasso edestratti

a sorte i nomi di

chiveramentericeverà la cura . Una
proceduracrudelemanecessaria

: perchi
saràcurato "

perfinta "

,

unacertezza :

avranno la terapiadopounanno ».

*
*

*

ELEONORA BORRONI
,

31anni
,

di

Macerata
,

avvocatocivilista
,

malata
dagennaio2006 .

« Faccio l

'

interferone trevolte
a settimana

, dopohofeb
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Il professorZamboni
,

53anni
,

e

,

a destra
,

AugustoZeppi : 41
,

malato
dol ' 98

,

è statooperato
nel2007.

« DOVEVOSPOSARMI . HOPROVATO
A TRONCARE :

NONVOLEVOTRASCINARE
MIAMOLLIEINUNBURRONE »

bre
,

tremori
,

cerco di nonfarcicaso
,

lavoro lo stesso . Lasclerosimi fa

sembrare distratta
,

i mieicolleghimi
prendono in giro : sono in difficoltàma
pazienza

,

si vaavanti . Hounastanchezza
feroce

,

unsonnopesantissimodal
qualemisveglio a

fatica
,

stordita
,

corne

dopoun'anestesia . E poi il calodellavista
,

la visiondoppia ,

le mani
addormentate . Sonoarrivata a Zamboniattraverso
unaragazzamalata

:
lasciaperdere ,

le

hodetto
,

che c' entrano le venedel
collocolcervello?Leihainsistito

,

miha
mandatounlinkilluminante .

Illuminatamaavvilita . Perché il mioneurologo
nonmiavevamaiparlatodell '

eventualitàeheavessi la Ccsvi
,

luicosiattento
a informarmi di ogninuovofarmaco?

Quandogliel
'

hochiestomiha
guardato conscetticismo . È deprimentedover
trovare le

informazioni suInternet e una

possibileterapia a pochichilometrida
casa . Adessomidedicomoltoalle
attivitàdelsitowivn : ccsvi-sin.org , figlio
dellapagina di Facebookchemihaaperto
gliocchi

. Nonvogliamofare
concorrenza a nessuno

,

solodivulgare
informazioni il piùpossibilecorrette

,

con l

' ideadi

scomparirequandononsaràpiù
necessario esserci . Vogliamotuttitornarealla
nostravita

,

il primapossibile ».

* * *

AUGUSTO ZEPPI
,

41anni
, bolognese ,

manager .
Lui

è
il faropertutti i malati

qui , perchéfino al 9 lugliodel2007
aveva la sclerosimultipla e ogginon la

trova
,

nonsadovesiafinita
. Nongli

manca
,

anchesesonostatiassiemeper
moltianni

. « L

'

8 ottobredel1998 . Dovevo

132
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AUGUSTO

sposarmi . Hoscoperto di essere

malato
,

hoprovato a troncare
,

nonvolevo
trascinaremiamoglie in unburrone .

" Ma
nonpuoiimpedirmi di seguirti

"

,

miha
detto . In fondo al dirupo c' era l

'

esito

dellamiarisonanzamagnetica ,

476
lesioni

. Noveanni di ottimecurecon il

neurologoFabrizioSalvidelBellaria
,

a

Bologna ,

hannotenutoa
bada la tigre e

hannolasciatonellamente e nelcuore
lo spazioper la speranza e perdue
bambini

.
Poihoincontrato Zamboni

,

ho
fattodapazienteper il suoprimostudio

,

hadiagnosticato la Ccsvi
,

miha
operato in dayhospital ,

menofastidiosoche
fare la puliziadeidenti »

.
Subitodopo ,

la
«

sensazioneincredibile » di riuscire
a

sentire il lenzuolosotto i piedi ,

i capelli
deifiglisotto le mani .

«
Il pensiero

successivo è stato : a questimedicidevouna
secondavita

,

corneminimovoglio
proteggere la lorodaglieffetti
dirompenti di questascoperta ,

E il modo
migliore perdifendere le persone è farsi
istituzione : perquestonasce

,

dueanni fa

,

la

FondazioneHilarescere
.

È latino
,

l

'

infinito di hilaresco
.
Vuoldirediventare

allegro ,

seintransitivo
; rallegrare ,

se
transitive . Vannobenetutti

e
due ».

* * *

NICOLETTA MANTOVANInonha
bisogno di presentazioni :

in quanto
vedovadatreanni di Luciano
Pavarotti

e
malataultraconosciuta

,

è suo

malgrado la stardelgruppo . A lei la

sclerosimultipla è statadiagnosticatanel ' 94
,

mastavamaledal ' 90
, quandoaveva17

anni e la prendevanoperpazza :
vedeva

i pavimentiora in salita
,

ora in discesa
,

le proponevanoglipsicofarmacr
Quando hasaputohapresodosimassicce di

cortisone
,

haalternatomomenti si
e mo

mentino . Poisuomaritohainiziato a

starmale
,

senzasperanza ,

lo stress è

andatoallestelle
,

e
cosi i sintomi

.

È

arrivato l

'

interferone
,

e glieffetticollaterali . A

uncertopuntohadettobasta
,

ha
sospeso le cure . « Adessoho40anni

,

con l

' età

la malattiapeggiora ,

hovertigini ,

enormespossatezza ,

sebevo l

'

acquamiva
pertraverso

,

altrisintomi si affacciano.
L

' ultimopensierodellasera
,

e
il primo

delmattino da20anni è muovere la

gambanelletto
, pervedereserisponde ,

nessuno ti puàgarantire chedaun
giornoall ' altronon ti capiti di nonsentirla

più . Quasiunanno fa sonostata
invitata

,

daassessore di Bologna ,

a un
convegno

dellaFondazioneHilarescere
.

AugustoZeppimihachiesto
:

" Posso

pariadeunattimo? "

. Sonorimasta
folgorata dalui

, poianchedallamia
ecodoppler

: la giugulareeraostruita
,

eccome.
Avevo la Ccsvi

.
Adessopartecipo

all

'

estrazione di unpostodacavia
.
Potrei

fare l

'

operazione a pagamentoall '

estero?Mai . Sarebbeunafuga ,

sarebbe
abbandonare la barca : io vogliofare
quellochepossoper il professor
Zamboni

e stareinsiemeaglialtriragazzi .

Credosiaunnostrodirittoessereoperati in

Italia
,

allalucedelsole . Ci battiamoper
questo ,

bussiamoalleportedei
ministeri

e
delleistituzioni

,

chiediamo di

essere ascoltati
.

Ci facciamoforza
.

Qualcunonehapiùbisogno :
ci si sentesoli

,

desolati
,

a
volte si pensachenon si

troverà l

' aurore . Io sonostatafortunataad
avereaccantoLuciano

,

lo sentirô al
mio

fiancopersempre . Perà la vitariserva

sorprese , magaria uncertopunto
arrivaqualcuno e capiscicheprende te con
tutto il pacchetto ,

malattiacompresa ».

QuestoNicolettaMantovani lo diceva

perrincuorareGiacomoVntori
:
ma

parlava anchepudicamente di sé
, perchéun

embrione di amore c' è

,

e si chiama

Filippo
Vernassa . Trentaseianni

,

organizzatore teatrale
,

« unapersonastraordinaria
,

intelligente ,

sensibile
e conungrande

cuore » . Unanno fa NicolettaMantovani
ci avevadettochepercapire il suoumore

bisognavaguardarle i capelli .

Tormentata lei
,

tormentati i capelli . Oggisono di

unbelcastanochiarodorato
.
Naturale.

Conne lei .13
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