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SM 



SCLEROSI MULTIPLA 

COLORAZIONE 
PER LA MIELINA 

PLACCHE DI 
DEMIELINIZZAZIONE 



Trapp B 2009 

Il danno assonale correla con la disabilità 



DECORSO CLINICO; SCLEROSI MULTIPLA 

90% Convert 

Relapsing Remitting 

80 – 85% 

(RRMS) 

Initial Course for 

 Secondary Progressive 

(SPMS)  

Initial Course 
for 10 – 15% (PPMS)  

Primary Progressive 



Spain RI et al 2009 

OBIETTIVI DEL TRATTAMENTO: 

Modificare la storia naturale della malattia: 

 Ridurre le ricadute (numero e gravità) 

 Ritardare la progressione 

Favorire la remielinizzazione e prevenire il danno assonale 



10 Morte per SM 

 9-9.5 Completamente dipendente 

8 - 8.5 Costretto a letto o alla sedia; necessita 
di aiuto per la cura di sé 

7- 7.5 Costretto alla sedia 

6 - 6.5 Necessita di appoggio per deambulare 

5 - 5.5 Aumento delle limitazioni nella capacità deambulatoria 

 4-4.5  La disabilità è moderata 

3-3.5 La disabilità è lieve o moderata 

1-1.5 Nessuna disabilità  

0 Esame neurologico normale 

2-2.5 La disabilità è minima 

EDSS 





Come ci dice Maria Grazia: 

Io la chiamo la mia seconda pelle (…) con lei ci 
devo vivere, ci devo convivere. Non posso 
neanche divorziare, come si fa con un marito 
quando non ci vai d’accordo. 



“Aspetti un attimo, Signor Pistis… Forse 

non è un calcolo renale dopo tutto” 











Perché può essere utile un 
approccio narrativo nella SM? 

• Malattia cronica 

• Malattia acuta 

• Imprevedibile 

• Eterogenea  

• Trattabile ma non curabile 

• Potenzialmente disabilitante 

• Colpisce persone giovani adulte  

• La relazione di cura dura anni/decenni 

• Il neurologo è coinvolto 

• Esiste il pregiudizio….. 



Ricovero, cortisone a dosi da cavallo endovena, prelievo del liquor, 
risonanza magnetica all’encefalo e dopo 4 mesi di ricerche e tira e 
molla, è arrivata la diagnosi.  
Quel giorno non sapevo se essere triste o felice del fatto che 
finalmente la mia malattia aveva un nome. Felice perché potevo 
iniziare delle cure e sperare di star meglio, triste perché era come 
se avessi scoperto di avere un difetto di fabbrica. (Laura) 
 
Il momento della diagnosi e fra i più brutti. Mi hanno diagnosticato la 
sclerosi multipla all’inizio del 2008. Mi hanno informato della mia 
patologia nel peggior modo possibile, nel senso che ero sola in 
camera, erano uscite tutte le persone che erano ricoverate, io ero 
l’ultima a dover uscire, si è avvicinato il medico e mi ha detto: guardi, 
io sono fatto così, dico le cose come stanno, lei ha la sclerosi 
multipla, le lascio questi… e torno dopo. E mi ha mollato sola in 
camera. Li mi è crollato il mondo addosso (Francesca).  



Come evidenzia Mike Bury (1982), l’esperienza di 
malattia cronica ingenera nelle persone una «rottura 
biografica», cioè una perturbazione nell’immagine che 
uno ha di sé in rapporto alle alterazioni del proprio 
corpo e alla lettura che di questo viene fatta nel 
proprio contesto  socio-culturale.  

 

Gareth Williams (1984) sostiene che per sanare questa 
rottura è necessaria una ricostruzione narrativa che 
passa attraverso la ricerca del significato soggettivo e 
socio-culturale della malattia.  



Robinson I 1990 



“Sino a quel momento, non sapevo molto sulla sclerosi multipla; le 
informazioni che possedevo provenivano dalla tv, dalle campagne per 
la raccolta fondi. E le immagini non erano rassicuranti: la maggior 
parte delle persone affette dalla malattia stava su una sedia a 
rotelle o comunque non deambulava autonomamente….” Ivana 
 
“Prima del mio ricovero in ospedale conoscevo la S.M e i suoi effetti. 
Quando ero una ragazzina mia madre assunse una signora che la 
aiutava con le pulizie, arrivava nel pomeriggio ed era già 
stanchissima, così si sedeva a raccontarci del marito che stava in 
sedia rotelle e che ormai non parlava più, nessuno lo capiva eccetto 
lei, riuscita a malapena a mangiare e lei lo doveva accudire in tutto 
perché aveva la S.M.. Inoltre mia madre raccontava speso di un 
collega che aveva la moglie in sedia a rotelle e poiché non riusciva a 
sollevarla era “costretto” a lavarla portandola in giardino ed 
utilizzando la pompa, anche lei aveva la S.M.. Io allora ero giovane e 
non mi curavo troppo delle malattie, ma sicuramente mi è rimasto 
impresso che la S.M. significasse disabilita grave, aver bisogno di 
tutto, essere in balia degl’altri e soprattutto essere favorevoli 
all’eutanasia !!! Anna 



Babij R, et al 2015 





Troppo spesso si trovano soltanto medici pavidi che si 
nascondono dietro i numeri degli esami clinici e, solo 
attraverso di essi, guardano il malato, avendone una visione 
parziale e distorta. (Marta) 



Choosing a Treatment? 

Courtesy of Mark S. Freedman, MD. 
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Come definire il beneficio dalla prospettiva del paziente? 
 
- Disabilità 
- Sintomi minimi 
- Qualità di vita  
- Prognosi individuale  
- Ruolo della famiglia 
- Impatto sociale  
- Impatto su carriera e lavoro 
- Costi  



Ma le forme di resistenza all’idea di essere prevalentemente un 
corpo biologico da trattare, con le conseguenze sociali (dirette e 
indirette) che ciò comporta, possono prendere anche la strada della 
rivendicazione, ma prima ancora della consapevolizzazione, di un 
processo di cura meno asimmetrico e passivizzante.  
 
Quando tu fai una terapia… dovresti sapere tutto di questa terapia 
prima di poter fare una scelta. Quando tu arrivi qui [al centro] e ti 
dicono che sei in questa situazione, questa è la tua unica risorsa, cioè 
tu non lo sai, ma ti dicono che è la tua unica risorsa. Ma allora io non 
ho fatto una scelta. Allora, o io facevo questo o niente! Però, secondo 
me, scegliere ed anche educare il paziente a scegliere è sempre la 
cosa più intelligente (Anna).  





Quando non si riesce a comprendere ed accettare la proposta di essere 
prevalentemente un corpo da trattare, magari sostenuta dalla famiglia, 
la reazione delle persone con SM può anche prendere la strada del 
nascondimento (boicottaggio), fino a quando non si trova l’occasione e la 
forza di rendere esplicite le proprie intenzioni. 

 
• …… ti propongono le terapie, le terapie sono quelle… Logicamente se tu 

ti vuoi curare devi essere d’accordo. Io sono arrivata ad un punto, per 
esempio con il Rebif che non andava più, di rifiutarmi in toto. Perché 
ero stanca di vedermi ematomi, di farmi punture. Io molto spesso lo 
nascondevo… a casa quante volte ne avrò buttato… Dicevo a mia madre 
che l’avevo fatta, invece non la avevo fatta. Quindi una volta sono 
arrivata [dal medico] e le ho detto: o mi cambia la terapia (…) o non 
vengo più (Paola).  

• Mi autoconvinsi in quel momento di non essere malata, anche se il mio 
neurologo non lasciò nulla nel dubbio: ero fortunata che il quadro fosse 
rimasto tale ma i sintomi erano inequivocabilmente da attribuirsi alla 
SM. Intanto mi laureai in infermieristica e fortunatamente trovai 
presto lavoro. L'interferone diventò di troppo...non si sposava affatto 
con la mia vita lavorativa, e lo sospesi… (Gina) 
 

 

 





Oh et al 2010 



…..da diversi anni ho dovuto ricorrere a terapie per 
bloccare la malattia. Mi sento ovviamente in bilico, vivo alla 
giornata perché non so cosa mi potrà succedere, mi sento in 
ostaggio dal Tisabry nel senso che temo che se dovessi 
sospendere e passare ad altra terapia si scatenerebbero 
effetti irreversibili. La cosa più importante per me 
continua a essere l’autosufficienza, la “normalità”; la cosa 
che più temo in assoluto è la disabilità più della morte che 
non mi spaventa affatto; continuo a non parlare con nessuno 
di questa malattia, mi nascondo per i motivi già detti, 
questo mi fa sentire non vera e per una persona aperta 
come me è come stare in uno stato di perenne tensione. 
(Darianna) 



Un’altra modalità di resistenza all’approccio di cura biomedico  
che tende a produrre «la seconda pelle» si esprime nella 
percezione del rischio delle terapie e della malattia e 
quindi sull’accettazione o meno della proposta del medico.  
 

• Per quanto riguarda le terapie ufficiali, io non le riconosco. 
Non riconosco il beneficio che c’è, perché quando c’è un 
rischio io non riesco a sostenerlo. È una questione mia…il mio 
carattere. Il rischio può essere anche uno su mille, su un 
milione, ma quell’uno a me pesa, pesa sulla mia qualità di vita. 
Pesa sulla mia malattia, che me la fa vivere male mentre io 
penso di viverla abbastanza bene. Certo mi limita, ma non è 
un problema, è giusto un limite che ho nella mia vita, però ho 
tanto altro fuori, nel lavoro, nella famiglia… Ora come ora 
difficilmente io andrò avanti con ciò che offre la terapia 
ufficiale, perché per me il rischio non è concepito (Andrea)  





MacCombe PA et al 2012 

Sedal et al 2014 



Io so che la malattia può avere qualsiasi decorso, posso rimanere 
così [in buono stato] o, dall’oggi al domani, finire su una sedia a 
rotelle. Però non posso non mettere al mondo un bambino perché 
probabilmente un domani posso finire su una sedia a rotelle. Sto 
rinunciando ad una cosa oggi per una cosa che un domani non so se 
accadrà o non accadrà. (…)  
Infatti anche quando i dottori (…) mi hanno detto che per il secondo 
figlio dovevo pensarci, non me n’è fregato niente… perché sapevo di 
persone che avevano messo al mondo dei figli e stavano benissimo 
(Daniela).  





“Per paradosso colei la quale s’era vestita dalla mia più 
grande sfortuna mi regala quello che da sempre intuivo 
ma non ero capace di cogliere, me stesso. Non più 
odiando, finalmente ringraziando e amando ogni dono 
ho sentito che su una strada che a me piace sto 
iniziando a camminare…” Andrea 



…non essendoci delle regole scritte ed essendoci 
delle regole non scritte tu devi applicare entrambe le 
cose, non c’è un decalogo che ti dice allora, arriva il 
paziente… se è così gli dai questo, se è così gli dai 
quest’altro, se è così gli dai quest’altro ancora. Lo fai 
su una base di caratteristiche che sono, innanzitutto, 
anche l’idea che ti fai del paziente… cosa hai 
percepito di quel paziente. Se è un paziente che ha 
capito, che non ha capito, quanto ha capito… e quindi 
quanto è in grado di portare a casa. Perché a quel 
punto è meglio fare una terapia più semplice ma che 
sei sicuro che faccia, piuttosto che fargliene fare 
una complicata che non farà mai (Elena Neurologa )  



In altre parole, ci ricorda Andrea: 

Dietro questa discussione, ciò che ci può essere 
dietro questa discussione, c’è una vita. Cioè io 
svolgo una vita… Io sto spendendo qui [al 
centro] cinque minuti, dieci minuti, un’ora della 
mia vita, ma dietro c’è tutta una storia… che 
non conosce, purtroppo, il mio medico.  

Quindi se io faccio certe scelte è perché sono 
ponderate rispetto a quello che c’ho fuori, alla 
mia famiglia, alla mia vita (…) ai miei valori…     





“Il diavolo non è così brutto come lo si dipinge!”    
Anna 



Grazie!!! 


