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Una neuropatia motoria
gliimpedisce di operare
In lista d’attesa ha 24mila
pazienti. £ per Smila fan
¢ degno del premio Nobel

di Stefano Lorenzetto

vanzalenta-
mente nel
corridoio
dell’Arci-
spedale Sant’Anna,
i piedi zavorrati da
stivaletti ortopedi-
ci.Miporgeentram-
belemani,inabilial-
lastrettamaancora capacidi trasmettere
il calore dell’empatia. Il professor Paolo
Zamboni, direttore del Centromalattieva-
scolarietitolaredellacattedradimetodo-
logia clinica dell'Universita di Ferrara, e
unmedicomalato. Estatoaggredito-non
sisacome, nonsisaperché-daunmorbo
rarissimo, diprobabileorigineimmunita-
ria, che sfianca nervi e muscoli. Sichiama
Mmn, multifocalmotor neuropathy, neu-
ropatia motoria multifocale. Finora ne
hanno censiti solo un migliaio di casi fra
EuropaeStati Uniti. Eunaformaattenua-
tadella Sla, sclerosilaterale amiotrofica.

Ma ¢ contro un'altra sclerosi, quella
multipla (in sigla, Sm), che il professor
Zamboni ha combattuto e vinto la batta-
gliapitiduradellasuavita.Volendoatutti
i costi guarire sua moglie Elena, che ne
erastatacolpita, hafattolacosapitlogica
per uno scienziato: «<Ho provato a capi-
re». Il punto d’arrivo e stato la scoperta
dellaCcsvi,unacronimocheloharesofa-
mosonelmondo, tanto che orail suoam-
bulatorioéprenotatofinoaPasqua, ilcen-
tralino dello studio e stato sostituito da
unavoceregistratacheinvitaarichiama-
rein tempi migliori, nel computer del re-
parto ospedaliero si sono accumulate
24.000 mail con richieste di visite medi-
cheallequalinonpuofarfronte, ungrup-
posuFacebookintitolato «Dr.PacloZam-
boniforNobel Prize» hagiaraccolto7.957
sostenitori che vorrebbero candidarlo al
premioperlamedicinaassegnato dalKa-
rolinska Institutet e Marco Marozzi gli ha
dedicato un avvincente libro di 334 pagi-
ne, Sogni coraggiosi (Mondadori), che
racconta appunto «la lotta di un medico
italiano contro la sclerosi multipla».

Ccsvistaper chronic cerebro-spinal ve-
nous insufficiency, insufficienza venosa
cronica cerebrospinale. Si tratta di una
malattiavascolaremaggioredicuinessu-
no prima di lui s’era accorto e che, come
lo stesso Zamboni ha potuto accertare, €
presente nel 70 per cento dei pazienti af-
fettidasclerosimultipla. Solo chela Ccsvi
siriscontraanche inun 10
per cento di persone che
nonhannolaSm.Pertanto
resta tutto dainvestigare il
ruolochequestapatologia
gioca nelle altre malattie
neurologicheedegenerati-
ve.

Controla Cesviil profes-
sorZambonihasperimen-
tatounintervento chirurgi-
co in collaborazione col
dottorFabrizioSalvi, esper-
to di Sm, neurologo al-
I'ospedaleBellariadiBolo-
gna. Etalmenteimportantelalororicerca
chequandoSalvi, grandepatitodimotoci-
clette, ha ordinato una Ducati Monster
900, imeccanicisisono presentatiaZam-
boni e gli hanno chiesto: «Professore, ma
dobbiamoconsegnargliela? Esepois’am-
mazzainunincidente? Contutto quelbe-
necheavetedafare...». Il professore hari-
sposto: «Giusto. Dategli meta cilindrata.
L'operazione, in anestesialocale, durada
45 minuti a un’ora e mezzo. Serve a diso-
struire tre vene otturate. Nell'ambito di
unostudio pilota sono stati trattati 65 ma-
latidisclerosimultipla: 35nellostadioini-
ziale (la forma cosiddetta recidivante re-
mittente, con sintomi che vanno e vengo-
no)e30giacondannatiallasediaarotelle.
In44casil'interventoeriuscito,in26al pri-
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La vedova di Pavarotti
poteva entrarci, ma
non ha voluto passare
per una privilegiata

!

FERRARESE || professor Paolo Zamboni. La sua scoperta € raccontata in «Sogni coraggiosi», edito dalla Mondadori  [Maurizio Don]

Un medico malato e riuscito
a curare la sclerosi multipla

E tornato a studiare per guarire la moglie: «Ora frequenta la palestra»
Senza bisturt rimuove linsufficienza venosa che aggrava la disabiliia

mo colpomentre 14hanno avuto bisogno
diunaseconda operazione e 4 di una ter-
za.Per23dei35pazientidel primogruppo
laremissione ¢ stata completa, tanto che
solo una risonanza magnetica potrebbe
individuare le cicatrici della Sm.
Adireilveroirisultati pit stupefacenti
sonoquelliconseguitidal professorZam-
boni sulla propria moglie, dei quali pero
eglipreferiscenonparlaremai: «Permoti-
vieticinonhovolutoinserirlanellasperi-
mentazione. Quindi e da considerarsi un
casoprivodiqualsiasivalorescientifico».
Sara. Sta difatto che Elenasisente bene a
tal punto da far ginnasticain palestra. La
signora accuso le prime avvisaglie della
terribile malattia nel dicembre 1987, po-
co dopo aver dato alla luce Matilde, che
oggiealquintoannodellafacoltadimedi-
cina. Fuoperatanel maggio 2007 dal dot-
tor Roberto Galeotti, il ra-
diologo interventista che
dal 1998 collabora con
I'amico d'infanzia Paolo
impedito dalla Mmn:
d’estateal LidodegliEsten-
sifacevanoi castelli di sab-
bia insieme sulla spiaggia.
«Fino a un attimo prima
d’entrareinsalaoperatoria
con Roberto, mia suocera
hacontinuatoachiedermi:
“Ma siete sicuri di quello
chefate?”».DaalloraElena
non ha piu avuto attacchi.
Che cosasisadella sclerosi multipla?
«Poco, aparte che elamalattiadegenera-
tiva pitt comune nella fascia d’eta 20-40
anni.Nelmondosidiagnosticauncasodi
Sm ogni quattro ore. Le persone colpite
sono 3 milioni, oltre 61.000 solo inItaliax.
Comes’e accorto che sua moglie ave-
valaSm?
«Eravamosposatidapoco. Avevovintoun
postodiricercatore pressol Istituto dipa-
tologiachirurgicadell'UniversitadiSassa-
ri. Elena mi aveva seguito in Sardegna.
Unamattinamitelefono: “E comeseaves-
sile formiche in faccia, non riesco a muo-
vere i muscoli del volto e cisento poco da
unorecchio”.Qualchegiornodopolostra-
nodisturbo cesso. Liperlinonvidiediim-
portanza. Cinque anni dopo comparve il

primo episodio, quello che si manifesta
nellameta dei malati di Sm: un disconero
nel campo visivo. E il sistema immunita-
rio che attaccail nervo ottico come se fos-
seunnemicodadistruggere. Lasemiceci-
ta duro per tre settimane. Poi un altro an-
noemezzoditregua. Dopodichéil precipi-
zio:nonriuscivapiliacamminare, nonsta-
vainequilibrio. Misentivoinadeguatoco-
memarito ecomemedico, noneroingra-
dodirispondere alle sue domande».

Reagi con lo studio.
«S1, migettaisuitestiscientificichetratta-
nodellaSm.Maavevodifficoltaacapire.I
miei colleghi la considerano una malat-
tia autoimmunitaria, formula elegante
con cui noi medici giustifichiamo la no-
straignoranza. Diabete giovanile, artrite
reumatoide, nefriti, morbo di Crohn...Ce
la sbrighiamo dicendo che sono tutte ri-
sposte sbagliate del sistema immunita-
rio. Inclusala Mmn di cui soffro io».

E dunque?
«Decisi di ripartire da zero, dall’anato-
mia patologica, dal microscopio. Eli no-
tai un particolare molto interessante: al
centro di ogni placca di Sm passa unave-
na.Immagini unacollana:lavenaeilfilo,
le placche sono le perle. Senza vent’anni
di studi non sarei mai arrivato a scoprire
I'insufficienza venosa cronica cerebro-
spinale. Perla prima voltalaricerca sulla
sclerosimultiplasispostavafuoridal cra-
nio, neivasi del collo e del torace».

Che cosafala Ccsvi?
«Tre cose. Non consente unabuona ossi-
genazione del tessuto cerebrale, cio che
puodanneggiare celluleenervi. Determi-
namicrosanguinamenti e depositidifer-
ro all'interno delle vene encefaliche, con
conseguente produzione diradicalilibe-
ri. Aumenta l'infiammazione e il richia-
mo delle cellule immunitarie. Tutte e tre
lecoseaggravanoinmodo considerevole
lasintomatologia della Sm».

Curandola Ccsvi, che cosaaccade nei

malati di sclerosi multipla?
«LaSmhadiecigradidigravita, chevanno
daun’apparente normalita fino allo stato
vegetativo.Nonpossodiredifarcammina-
reisoggettichesonogiadaanniin carroz-
zella, ma sicuramente rimuovendo la Cc-
svi scompare il sintomo peggiore, che e

I'affaticamento cronico, una spossatezza
cosisfibrantedarendereimpossibile qual-
siasi attivita riabilitativa. Inoltre si raffor-
zail controllo degli sfinteri. Per un disabi-
le non farsila pipiaddosso puo essere pit
importantedellostareinpiedi. Tornal’in-
teresse per la vita e perirapporti sociali».
Come avviene I'operazione?
«Senzabisturi. Euninterventoendovasco-
lare. Dall'inguine s'introduce un catetere
sottilenellavenafemoraleesinavigasotto
guidaradiologica fino all’azygos, un vaso
aforma dibastone da passeggio, che e at-
taccatoallacolonnavertebraleestadietro
il cuore, a cui porta il sangue proveniente
dal midollo spinale. Il catetere a pallonci-
no viene gonfiato per rimuovere 'ostru-
zione.Lostessosifasulleduevenegiugula-
ri. Binfattiinquestetresedichealcunesot-
tili membrane, dovute probabilmente a
malformazioni congenite,
ostacolanoilflussodelsan-
gue. Purtroppo nella meta
deicasilemembranetendo-
noariposizionarsidopocir-
caottomesieoccorreinter-
venire di nuovo. In 30 sog-

nellostudiochehocondottosu65pazien-
ti, nanonvolevadarel' impressioned’es-
sere una privilegiata. Erala madrina del-
I'Aism, 1'Associazione italiana sclerosi
multipla. Ne € uscita per protesta contro
I'atteggiamento dichiusuraneiconfronti
delle nostrericerche».

Perchéperduevoltel’Aisms’erifiuta-

ta di finanziare gli studi sulla Ccsvi e

nel proprio sito scrive: «Evitiamo di

creare un nuovo caso Di Bella»?

«Mi ¢ stato opposto un no economico e
scientifico. Non conta che in India, Polo-
nia, Kuwait, Giordania, Serbia, Slovenia,
Bulgaria, CostaricaeinaltriPaesiladocu-
mentazione scientifica che ho prodotto
sia stata ritenuta pil che sufficiente per
applicare lametodica in 40 ospedali».

Peroildottor Mark Freedman, diretto-

re della Multiple sclerosis research

unitdell'ospedalediOttawa, hadichia-
rato: «Sentotuttiigiornistoriedicom-
plicazioniderivantidal trattamentoal-

Iestero».Eilsuo collegaDavid Spence

ha definito robbery, rapina, far spen-

dere soldi ai malati per sottoporli alla
curaZamboni: «Erobadacialtroni,da
ciarlatani della medicina. Nessuno &
ancorain grado di dire se funziona».
«Se avessi scoperto una cretinata, non si
darebbero tanto da fare per osteggiarla,
lepare?Il Canadaeil Paese almondo do-
ve la Sm colpisce di pili, non c’e famiglia
chenonabbiaunparente ounamico col-
pitodallasclerosimultipla. EFreedmane
il neurologo piu quotato nella lotta alla
Smin Canada. Credo d’aver detto tutto».

Come silegge in Sogni coraggiosi, «ci

sono quelli che vivono cor la sclerosi

multiplaequellichevivonodellascle-

rosi multipla».
«Eunamalattiacurataconcirca40farma-
ciprodottidaunadecinadimultinaziona-
li, manegliultimistadilemedicinediven-
tanoinutili. Un pazientein terapiain Ita-
lia costa al Servizio sanitario nazionale
dai22.000ai25.000eurol’anno. Unesem-
pio: peri500vicentini affetti da Sm curati
all’ospedale San Bortolo si spendono 11
milioni di euro. Ci aggiunga il business
collegatoalladisabilita: carrozzine, prote-
si, ausili di sostegno, pannoloni».

Dellasuadisabilitaquandocolseipri-

mi indizi?
«All'iniziodeglianniNovanta. Finitigliin-
terventichirurgicimisentivolemanistan-
che, pesanti. Primadiallorapotevoopera-
reanche per 12 ore difila senza problemi.
Poinel 1994 un piede comincio a perdere
colpi. Perqualche annoho usato soltanto
lamanodestra.Nel1998hodovutodepor-
reilbisturipersempre. Orainsegnoaime-
dicichefrequentanolascuoladispecializ-
zazione in chirurgia generale».

Che altre attivita le sono precluse?
«LaMmn conduce a una disabilitamoto-
ria progressiva. Ogni gesto richiede piu
pazienza, pit fatica. Ho imparato a man-
giare conlamanosinistra eafarmi taglia-
redaaltrilabisteccanelpiatto. C'impiego
almeno mezz'ora a vestir-
mi, anziché due minuti.
Nonmivienepitibeneilno-
do della cravatta. (Ride).

Quandoincontroperso-

ne come lei, mi torna

sempre in mente una

gettisu100 questosecondo FARMACI INUTILI frase. E di un pittore ot-
ritocco e definitivo». | 500 assistiti vicentini  tocentesco, Ugo Berna-
Perché non rimuovete sconi: «Meglio ci guari-
le membrane una volta  C0Stano allo Stato sceilmedicochecifave-

per tutte?
«Servirebbe un apposito
strumento chirurgico che
pero non viene costruito
perché nessuna casa produttrice allesti-
sce una catena di montaggio in mancan-
zadiuno studio randomizzato».
Valeadire?
«Untestdoppiocieco, cioéunasperimen-
tazioneclinicanellaqualenégliesamina-
torinéipazienti conoscono quali di que-
st'ultimi sono stati assoggettati al tratta-
mento. Sta per partire. Sara uno studio
nonprofitchecoinvolgera 700 pazientiin
una quindicina di ospedali italiani».
Soches’eécandidataaparteciparvian-
che Nicoletta Mantovani, la vedova di
Luciano Pavarotti, alla quale la Sm fu
diagnosticata a Los Angeles, sei mesi
dopo essere diventata la compagna
del celebre tenore.
«Avrebbe avuto diritto all'ultimo posto

11 milioni I'anno. Poi
ci sono altri interessi...

dere anche la sua pia-
a».

«Evero.Imiei pazienti, pur
vedendomimalato, voglio-
nola certezza che in sala operatoria cisia
anch’io. Senza mani, ma con la testa. Sa-
perechehounproblemapiugrave dello-
ro gli infonde molta forza».

Come spiego a sua figlia chei genitori

erano stati colpiti da gravi patologie?
«A 15 anni venne con me a un congresso
medico in Polonia. Durante il viaggio in
treno le raccontai per filo e per segno di
che malattie soffrivano mamma e papa e
quali potevano essere gli esiti. Allafine la
vidimoltopiusicuradisé.AVarsaviacire-
galammounaseratadicose proibite:siga-
rette, birra e danze sul tavolo di un taver-
na. E statal'ultima volta che ho ballato».
(573. Continua)
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