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Premessa alla nuova edizione aggiornata

di Roberta Ricciardi

Questo libro ¢ nato con lo scopo di rendere semplice e compren-
sibile a tutti la miastenia gravis, una malattia complicata e ancora
poco conosciuta, una malattia che spesso richiede lunghi e complessi
percorsi prima che il paziente riesca a giungere alla corretta diagno-
si ma soprattutto ad una terapia adeguata che possa consentirgli il
ritorno ad una vita normale. Cosi ¢ stata la mia esperienza perso-
nale con la miastenia, un esempio paradigmatico di quello che puo
essere 1l vissuto complicato e doloroso con questa malattia prima di
riuscire a domarla per riconquistare una vita ‘“normale”. Sono state
davvero tante le vicissitudini, le emozioni, gli incontri, le sconfitte
e le vittorie, le cadute e le risalite, le lacrime e 1 sorrisi, le storie e
1 personaggi che hanno avuto ruoli determinanti in questo mio par-
ticolare cammino. Tutto e tutti sono stati perd utili per arricchire la
mia conoscenza e la mia esistenza. Tutto ¢ servito per arrivare qui,
dall’altra parte di quel letto bianco, spartiacque tra la salute e la ma-
lattia, dove ¢ iniziato questo mio lungo viaggio con lei, la miastenia.
A volte vien fatto di domandarsi se I'esistenza non sia davvero solo
un gran bel disegno gia architettato da Dio e spesso mi sono chiesta
se tutto questo romanzo della mia vita non fosse gia stato scritto da
Lui. Certo ¢ che se la miastenia non mi fosse arrivata addosso come
un uragano probabilmente ne avrei ignorata l'esistenza, quasi certa-
mente non avrei fatto il medico e sicuramente mi sarei persa tutte
quelle migliaia di importanti persone che hanno popolato la mia vita,
“stressandola” molto ma indubbiamente dandole un particolare signi-
ficato e rendendola piu preziosa. Cosa sarebbe stata la mia vita senza
i miei malati? Senza Giulio, Emanuela, Sandra, Sabrina, Agatino,
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Lido, Miranda, Tecla, Floriana, Vincenzo, Massimo, Franco, Paola...
Avrel perso tanto e avrei perso tanti. Credo proprio sia quindi valsa
quasi la pena ammalarsi di questa malattia, soffrendo enormemente,
ma ricevendo, grazie a lei, anche tanto, talmente tanto in amore e
soddisfazioni professionali, da poter oggi dire: grazie miastenia di
aver cosi “arricchito” la mia vita!

Come tutte le cose della vita, anche la medicina va avanti e otto
anni in campo medico non sono certo pochi. Si ¢ resa quindi ne-
cessaria un’ulteriore nuova edizione aggiornata e ampliata di questo
libro per raccontare non solo le novita scientifiche, ma anche alcune
nuove considerazioni che scaturiscono dalla mia esperienza profes-
sionale e dal mio quotidiano contatto con i pazienti, fonte prima della
mia conoscenza su questa particolare patologia. Sono infatti proprio
loro, le loro storie, le diverse manifestazioni della malattia e le dif-
ferenti risposte alla terapia di ciascuno di loro, la mia vera “scuola
della miastenia” e il mezzo insostituibile per migliorare la mia cono-
scenza per la cura di questa malattia. Proprio dalla loro attenta osser-
vazione ho infatti capito che molti degli errori che pit comunemente
vengono commessi nella gestione terapeutica di questi ammalati
derivano dal fatto che difficilmente vengono sufficientemente studiate
le grandi discrepanze esistenti tra 1 diversi tipi di miastenia € spesso
anche da paziente a paziente.

Dalla rara presa in considerazione di queste importantissime di-
versita scaturiscono invece spesso 1 maggiori disagi vissuti dai pa-
zienti miastenici. Ci troviamo infatti di fronte a forme di miastenia
cosi differenti da poterle quasi considerare delle vere e proprie ma-
lattie distinte. Questo ¢ stato il motivo per cui, nella precedente edi-
zione, era stata realizzata una diversa copertina del libro, rispetto a
quella originale, in cui i cinque fiori diversi, ma con lo stesso nome,
“Rosa”, volevano rappresentare, nella miastenia, le sue principali cin-
que varianti. Cinque malattie diverse ma tutte con lo stesso nome...

Pochissimo tempo fa la spontaneita e I'intraprendenza di una stra-
ordinaria bambina di poco piu di otto anni da noi in cura e sottopo-
sta, a questa giovanissima eta, gia anche a timectomia, mi ha invece
fatto nascere il desiderio di dedicare, proprio a un suo disegno, la co-
pertina di questa nuova edizione. Lei ha silenziosamente voluto rap-
presentare, con un disegno, la mia immagine in mezzo alle farfalle.
Ha infatti subito capito quanto io le ami anche per la loro leggerezza,
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1 loro colori, la loro incredibile e molto sottovalutata capacita di co-
municare, voler bene, affezionarsi e poi anche seguire chi amano...
Ho sempre trovato nelle farfalle molte similitudini anche con i miei
meravigliosi pazienti e spero quindi che possano rappresentare anche
un dolce e leggero messaggio che li possa aiutare a far volare via,
piano piano, anche la loro miastenia...

Le farfalle, che rappresentano bene il desiderio di ogni paziente
di veder volare via la propria malattia, aggiunte alle terapie giuste e
personalizzate, ci auguriamo possano quindi aiutarli a far scappare
via anche la miastenia come ci ha suggerito, con il suo disegno, an-
che la nostra incredibile piccola Stefania...

Roberta Ricciardi

Anche in questa nuova edizione aggiornata del libro desidero ri-
cordare i1 miei carissimi colleghi dell’Ospedale di Pisa, in particolare
quelli appartenenti al mio Percorso Miastenia, alla Neurologia, alla
Chirurgia Toracica, al’Endoscopia toracica, all’Oncologia ed all’A-
nestesia-Rianimazione. Per motivi di organizzazione editoriale questa
volta non mi ¢ stato possibile nominarli tutti personalmente, come
invece avevo sempre fatto nelle precedenti edizioni. Sono comunque
tutti nel mio cuore e spero che si siano davvero anche un po’ “inna-
morati” di questa malattia e della mia particolare modalita di cura
personalizzata. Stanno collaborando con attenzione e professionalita
alla cura di questa malattia e potranno quindi poi rappresentare un’e-
redita preziosissima per tutti i pazienti con miastenia. Hanno oramai
anche un posto davvero insostituibile nel mio cuore... Da super affet-
tiva quale sono, anche attraverso questo libro, posso quindi trasmette-
re loro un mio grandissimo “vi voglio bene”.
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Presentazione della prima edizione*

di Luciano Pavarotti

La mia vita ¢ un continuo cammino.

Un viaggio affascinante per stimolare le differenti sensibilita delle
donne e degli uomini che in questi anni hanno ascoltato la mia voce.

Ho cercato di trasmettere emozioni, rendendo vive melodie scritte
dai piu grandi autori e i piu validi compositori.

Nel mio peregrinare ho incontrato tanta felicita, ma anche tanta
sofferenza e, spesso, sono stato eletto da molti come custode di gran-
di segreti.

Ho conosciuto il dolore e la disperazione di tanti ammalati ma,
pur partecipando con slancio ai loro tormenti, mi pareva impossibile
che anche la mia famiglia ed io potessimo avere le stesse tribolazioni.

Poi, un giorno, mia figlia Giuliana si ¢ ammalata di miastenia gra-
vis ed anch’io sono stato catapultato in questa amara realta.

Oggi lei sta bene, ed ¢ una testimonianza di come la conoscenza
della malattia e le cure appropriate e precoci possano rapidamente
restituire alla vita questi ammalati.

Ho letto quindi con particolare coinvolgimento il libro Vivere la
miastenia, € sono grato agli autori per avermi fatto ripercorrere le
tappe principali di questo viaggio ideale per la conoscenza di questa
malattia.

Spesso le trame delle opere che canto nel mondo parlano d’amore.
E l'amore ¢ infatti la forza che fa girare il mondo.

* Questa straordinaria presentazione, che Luciano Pavarotti scrisse nell’anno 2003 per
la prima edizione del libro, desideriamo possa restare sempre il suo indistruttibile e posi-
tivo messaggio per tutti i pazienti miastenici che dovranno affrontare con fiducia il non
semplice “percorso” della miastenia...
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Non sara difficile quindi innamorarci delle tante storie di vita
contenute in queste pagine. Parlano in prima linea ai sentimenti fa-
cendoci arrivare cosi, nel modo piu semplice, alla conoscenza della
miastenia, conoscenza che ¢ forse il vero segreto per la risoluzione di
questa malattia.
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Introduzione

di Roberta Ricciardi

La miastenia gravis ¢ una malattia del tutto particolare, gia il suo
nome la dice lunga in questo senso. Un nome latino, che si addice a
una malattia importante e, sicuramente, la miastenia non ¢ una pato-
logia banale. E complicata in tutto, nelle sue manifestazioni, spesso
subdole e incostanti, nelle difficolta che il paziente vive quasi rego-
larmente, prima di arrivare alla diagnosi, nel percorso terapeutico
che necessita dell'impiego di farmaci complessi nel loro utilizzo e
“pesanti” per quanto riguarda la loro possibilita di dar luogo a rile-
vanti effetti collaterali. Si tratta di terapie delicatissime che vanno
frequentemente modificate e personalizzate a seconda delle bizzarre
fluttuazioni della malattia. E una patologia imprevedibile che costrin-
ge chi ne ¢ colpito a non abbassare mai la guardia perché non si sa
mai quale “tiro” puo sferzare.

E complicata perché richiede, anche dal punto di vista assistenzia-
le, medici che siano quasi totalmente dedicati a lei per comprenderla
in tutte le sue infinite sfaccettature, cosi da riuscire a “domarla” in
ogni paziente. E complicata anche perché tutti quelli che ne vengono
coinvolti, sia in veste di ammalati che di medici dedicati, troveranno
mille difficolta spesso anche presso le istituzioni sanitarie nella ri-
cerca disperata delle tutele necessarie per questa malattia. Tutto ciod
principalmente perché ¢ una malattia ancora non sufficientemente
conosciuta, anche nell’'ambiente sanitario e intorno alla quale ci sono
sempre stati pochi interessi economici e politici. E tuttavia, secondo
la mia esperienza, anche una malattia affascinante anche proprio per
tutte queste sue peculiarita e per I'importante valore emotivo ed af-
fettivo che molto spesso la contraddistingue.
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E certamente straordinaria per tutte le implicazioni emotive che
coinvolgono completamente la sfera affettiva di chi ne ¢ colpito, mo-
dificando spesso radicalmente il carattere di questi ammalati e mi-
gliorando, quasi sempre, notevolmente anche la loro personalita.

Chi esce dal tunnel di questa malattia o comunque riesce a con-
viverci bene, € una persona cambiata nella sua visione del mondo.
Molto spesso apprezza di piu le vere cose della vita e sviluppa molto
pit amore verso gli altri.

E per questo che, nonostante la miastenia abbia totalmente distrut-
to la mia adolescenza e la mia prima giovinezza, ¢ una malattia che
io ho poi comunque amato ed ancora oggi amo molto. Quando dico
cosl molti spesso quasi si “scandalizzano”.

Come si fa ad amare una malattia?

E stata come una bomba atomica nella mia esistenza, ma piano
piano mi ha comunque concesso di ricostruire la mia vita “pietra su
pietra” e di questo oggi le sono profondamente grata.

Non tutte le gravi malattie ti danno questa possibilita.

In fondo si comporta come tutte quelle “donne incomprese” che
sono intrattabili solo finché non si sentono capite.

Se ci penso, a questa bisbetica signora, le devo, sicuramente, an-
che le cose piu belle della vita, che certo non avrei avuto senza di
lei: la mia adorata famiglia e la mia professione. Non avrei mai cono-
sciuto mio marito se non avessi studiato medicina, cosa che non avrei
assolutamente fatto se non mi fossi ammalata. Di conseguenza non
avrei mai avuto “questo” figlio, bene supremo e gioia infinita della
mia vita. E cosa dire della mia tormentata professione: ¢ stata, ed ¢
ancora oggi una battaglia continua nella perenne ricerca di protegge-
re 1 miei ammalati, ma da questo impegno professionale ho sempre
ricevuto, in cambio, infinite gratificazioni affettive.

Queste sono le mie incommensurabili ricchezze e le devo in gran
parte proprio alla miastenia.

In tutti questi anni di professione medica ho da subito cominciato
ad amarla sempre di piu, fino a capire che ¢ proprio questo che lei
vuole per diventare docile e mansueta. ’Amore, del resto, ¢ capace
di compiere qualsiasi miracolo. Ecco perché quando prescrivo ai
miei pazienti la loro terapia, al termine della visita, mi raccomando
sempre: a poco a poco cominciate ad amare la vostra malattia. E
proprio questo che la misteriosa signora pretende da voi per piegarsi
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ai vostri piedi. E veramente un piccolo strategico “trucco” che lei mi
ha fatto capire su me stessa e su tantissimi pazienti che oramai sono
diventati circa 8000...

Ognuno di loro mi ha insegnato e sempre mi insegna a conoscere
sempre di piu la miastenia e tutte le sue infinite varianti. La miaste-
nia si manifesta sempre in modo diverso su ogni paziente ed ognuno
di loro quindi ancora mi insegna a comprenderla di piu ed a curarla
meglio. Non esiste la miastenia ma la miastenia di Giovanni, quella
di Lucia, di Luca, Giuseppina, Francesco, Michele, Claudio ecc.

Scopo di questo libro ¢ stato proprio quello di far scoprire ad ogni
paziente miastenico la propria malattia, le sue peculiarita e di cercare
di fargliela anche amare.

Siamo oramai arrivati alla quarta edizione di Vivere la Miastenia
dato che la medicina va avanti ed i pazienti aumentano sempre di
pit. Anche la mia conoscenza di questa malattia aumenta sempre di
piu grazie proprio ad ogni ammalato in piu che vedo ed alla storia di
malattia che lui mi riferisce.

I1 testo ¢, con semplicita, sempre rivolto anche a tutti quei colleghi
medici che fossero interessati a conoscere alcuni aspetti meno cono-
sciuti della miastenia. Volutamente non vuole essere un testo stret-
tamente scientifico ma essere soprattutto anche divulgativo, la de-
scrizione cioe di una malattia attraverso le attente osservazioni di un
medico ex paziente e dedicato proprio alla cura di questi ammalati. [
colleghi non me ne vogliano quindi per gli esempi utilizzati, voluta-
mente talvolta banali, e per le chiarificazioni scientifiche che neces-
sariamente ho dovuto semplificare per tanti miastenici, giustamente
digiuni di medicina, utilizzando spiegazioni spesso anche “fantasti-
che”. Non me ne vogliano per gli errori sanitari che ho dovuto, a vol-
te, evidenziare. Tutto deve essere giustificato quando il fine & quello
di far star meglio un ammalato o semplicemente di “proteggerlo”
dalle inesattezze terapeutiche che ancora spesso comunemente rilevo.
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Introduzione

di Giovanni Paolo Fontana

Il mio incontro con la miastenia ¢ stato casuale, come spesso ac-
cade nelle situazioni piu felici. Una specie di appuntamento al buio,
che solo un fiuto da segugio puo trasformare in interesse vero. Ro-
berta € entrata nella mia vita con una lettera, che ancora serbo con
affetto dentro il mio portafogli. In fondo solo poche righe, indirizzate
a una persona che allora era appena una voce senza volto, che usciva
talvolta dalla radio. Per me invece un tesoro preziosissimo, spartiac-
que tra il “non esiste” e la coscienza. Poi, come ogni storia, il fre-
quentarci e il conoscerci meglio, ha reso profondo e solido il nostro
rapporto. E tramite lei, il suo lavoro appassionato e la “grazia incrol-
labile” del suo ruolo, sono rimbalzate nella mia mente le mille storie
di altri malati. Sento gia di amarli tutti, cosi come € successo con lei.
Infinite ricchezze da custodire nel mio cuore.

Ho voluto quindi entrare in punta di piedi dentro questa malattia,
come se dovessi intraprendere un lungo ed avventuroso viaggio e co-
si ¢ stato. Ho voluto immedesimarmi nello stupore e nella sofferen-
za di chi viene colpito dalla miastenia € ho voluto essere il curioso
accompagnatore di Roberta, che le varie tappe di questo viaggio le
aveva gia percorse; Roberta che conosce tutti i sentieri pill tortuosi
e faticosi, ma anche quelli piu sicuri per arrivare alla nostra meta
desiderata. Durante il viaggio I’ho tempestata di domande, perché
questo ¢ il mio mestiere ma, conoscendola, ho subito compreso che
lei avrebbe avuto la pazienza di rispondere a tutto cio che le chiede-
vo perché questo ¢ invece uno dei suoi amati “doveri”. Siamo quindi
partiti per questo particolare viaggio verso la conoscenza della mia-
stenia e all’inizio di questa particolare avventura le ho detto cosi:
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“Allora Roberta, siamo pronti, da dove partiamo? Hai preso tutto
quello che ci puo servire? Io ho carta e penna e tu non dimenticarti il
plaid perché, come al solito, durante il percorso ti lamenterai di avere
freddo!”.

Abbiamo proprio iniziato cosi questo nostro viaggio ed ora che ci
apprestiamo a costruire ancora una nuova revisione aggiornata del
nostro racconto vi assicuro che sento la stessa particolare emozione
e ho proprio la sensazione di partire ancora ad una nuova scoperta
della miastenia...

“Dai Paolo, sono pronta, carica di ricordi e di esperienze che cer-
chero di raccontarti, ancora una volta, strada facendo. Vorrei tanto
sempre poter cominciare con ‘era una notte buia e tempestosa...” ma
invece ¢ necessario partire di nuovo da qui, proprio dal mio piccolo
studio dove ci troviamo adesso e che prima ¢ stato invece proprio la
mia camera dove ho vissuto alcuni degli aspetti pit drammatici della
malattia, ma dove poi, quando ¢ diventato il mio piccolo studio, tan-
tissimi ammalati hanno invece iniziato il cammino della speranza”.
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1. Linizio del nostro viaggio

“Una piccola sala d’attesa, colma di libri, di quadri e di foto.
Un’interminabile lista di appuntamenti segnati su una grande agen-
da a penna, a matita, con segni particolari evidenziando la gravita
del caso. Lettere, fax ed e-mail da tutta Italia anche solo per dimo-
strare affetto ad una donna che da sempre dedica la propria vita
alla miastenia gravis. L'azzurro domina l'ambiente. Anche i racco-
glitori in libreria, sara un caso, sono azzurri, cosi come il tavolo,
il lampadario, il passe-partout delle litografie, le tende, il divano
e persino la stampante laser nuova. Ma forse non é una combina-
zione. Lazzurro, da esperienze di molti pazienti miastenici, e dimo-
strato essere il colore piit amato da loro. E la tonalita del cielo, del
mare, degli spazi infiniti e per chi e improvvisamente limitato pure
nelle piccole cose, anche solo il colore diventa un sostituto impor-
tante di tutto quello che viene a mancare”.

Roberta: — Cosi iniziava la prima versione di questo libro quando
anni fa, ancora senza un ambulatorio ospedaliero, accoglievo nel mio
piccolo studio di casa i malati disperati e bisognosi del mio aiuto. E
qui sei arrivato anche tu, Paolo, incuriosito dalla storia della mia vita
e desideroso di conoscere una malattia cosi misteriosa.

Paolo: — Si, ricordo perfettamente quello studio e quando mi sono
seduto nella sala d’aspetto confondendomi volutamente tra i pazienti...

E mentre la segretaria rispondeva al telefono, in sala cresceva il
brusio... Era tutto uno scambiarsi di esperienze e consigli: “Quanto
cortisone prendi?”, “Da quanto tempo lei ¢ ammalato?”, “Da dove
vieni e chi ti ha indirizzato dalla dottoressa?”, “Anche a lei avevano
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diagnosticato un’altra malattia? Eh, questi dottori, non sempre capi-
scono 1 nostri guai... Pensi che mi hanno curato per un anno intero
per una depressione”, “Anche a me, per sei mesi, hanno dato il Tavor
e mi dicevano che era tutta immaginazione... pensi non I’ho mai avu-
ta neanche alle elementari, la maestra faticava a farmi fantasticare...”.

Oltre la porta socchiusa, intravidi, per la prima volta, Roberta,
che sorrideva forse pensando quanto fossero comuni le storie dei suoi
malati e come, tutto sommato, la condivisione di queste sofferenze
fosse gia un elemento terapeutico e liberatorio.

Un lettino a sinistra, un tavolo affogato dalle carte, una finestra
che si affacciava su un prato dove una miriade di merli e di passe-
rotti ti davano I'impressione che fosse sempre primavera, un divano
per rendere piu confortevole ai familiari dei pazienti la lunga visita
necessaria per impostare la giusta terapia.

“E una malattia cronica”, — le ho sentito pronunciare — e ho subito
pensato che questa era davvero una sentenza durissima, una pugnala-
ta che non lasciava scampo, una frase definitiva che nessun paziente
avrebbe mai voluto sentirsi dire riguardo alla sua malattia. Perché,
qualsiasi sia la patologia da cui si ¢ affetti, ogni ammalato vorrebbe
sentirsi dire solo una parola: guarigione.

In quello stesso momento ho pero anche sentito Roberta che, ad-
dolorata per quella sorta di verdetto, ha cercato subito anche di rin-
cuorare il paziente comunicandogli che, con le giuste terapie, avrebbe
ugualmente potuto avere una vita normale e che comunque la remis-
sione completa, che in tanti casi si riesce a raggiungere, ¢ spesso, dal
punto di vista pratico, sovrapponibile alla guarigione.

Cosi sono entrato a far parte della vita di Roberta, della vita di
questi pazienti, delle loro storie e cosi ho deciso di fare diventare un
po’ anche “mia” questa malattia...

E cosi ¢ iniziato anche il mio viaggio verso la scoperta della co-
noscenza della miastenia in compagnia di Roberta...

1. Come si manifesta la miastenia gravis?

La miastenia gravis ¢ una malattia muscolare che puo costringere
uomini e donne a fare i conti con un corpo che improvvisamente non
riesce piu a rispondere ai loro comandi. Colpisce infatti 1 muscoli fa-
cendo perdere loro, progressivamente, tono e forza.
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La persona colpita dalla malattia comincia a notare una strana
“assurda” stanchezza nel compiere anche semplici movimenti come
alzare un braccio o stringere un oggetto tra le mani. Pud non riuscire
a tenere ben aperti gli occhi perché non riesce a sollevare le palpe-
bre, pud vedere “doppio”, puod avere difficolta a camminare, a ma-
sticare, a deglutire, a parlare. La voce puo diventare prima nasale e
poi essere quasi incomprensibile. E, nei casi estremi, si puo arrivare,
anche se raramente, fino anche all'impossibilita a respirare in manie-
ra autonoma.

Tutta la nostra vita € una continua “messa in moto” di tantissimi
muscoli. Se questi sono inefficienti, perché colpiti dalla miastenia,
anche alcune funzioni vitali possono diventare difficoltose.

La malattia non & cosi rara come si crede, ¢ solo poco conosciuta
e poco riconosciuta, anche perché esiste, in ogni paziente, una diffe-
rente compromissione muscolare che da luogo a quadri clinici molto
diversi da caso a caso. Sicuramente ci sono persone che addirittura
convivono con forme leggere della malattia, senza nemmeno sapere
di avere la miastenia.

Soprattutto le forme di miastenia oculare in cui viene colpito so-
lo il distretto oculare e che sono caratterizzate da abbassamento di
una o ambedue le palpebre associato spesso a visione doppia (di-
plopia) sono frequentemente anche le forme di malattia che posso-
no avere maggiore difficolta ad essere diagnosticate. Spesso ven-
gono confuse con paresi da freddo, fantomatiche infezioni virali, o
inflammazioni di altra origine e solo il tempo e la pazienza vengono
suggerite come unico rimedio.

“Dottoressa, come mai a volte vedo sdoppiarsi le immagini? Co-
me mai mi cade gili una palpebra? Come mai non riesco piu a tenere
sollevate le braccia per asciugarmi i capelli con il phon?” “Come
mai non riesco pit ad agganciarmi il reggiseno?” “Come mai se mi
debbo piegare sulle ginocchia, non riesco piu a sollevarmi da terra?”
“Come mai, quando studio, la testa mi cade giu sui libri?” “Come
mai, quando salgo anche solo tre scalini, mi stanco come se scalassi
una montagna?”’ “Come mai quando mastico un panino, dopo tre
morsi non ce la faccio piu?” “Come mai quando bevo I'acqua mi va
di traverso e a volte mi esce dal naso?” “Come mai quando parlo a
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lungo o mi emoziono la gente non mi capisce piu e perché non rie-
sco piu a sorridere? Perché non riesco piu a fischiare?” “Come mai
quando guido la macchina, vedo sdoppiarsi e divaricarsi le strisce
stradali?”...

Queste sono alcune delle tante domande che mi rivolgono 1 pa-
zienti, perché queste sono alcune delle manifestazioni cliniche tipiche
della miastenia, che possono apparire singolarmente o essere anche
tutte quante presenti contemporaneamente nei casi piu gravi.

La miastenia & una malattia neuromuscolare di tipo autoimmuni-
tario, in cui si determina un difetto della trasmissione degli impulsi
nervosi ai muscoli, che & la causa della debolezza e dell’esauribili-
ta che la caratterizza.

2. La miastenia € una malattia autoimmune. Cosa signi-
fica?

La miastenia appartiene al gruppo delle malattie autoimmunitarie,
che sono quelle patologie in cui 'organismo produce anticorpi rivolti
contro proprie strutture non riconoscendole piu come appartenenti a
se stesso. Questi anticorpi killer, prodotti nella miastenia, impedisco-
no una normale contrazione muscolare.

3. Cosa c’entrano gli anticorpi con la miastenia?

Gli anticorpi rappresentano il nostro apparato di difesa dato che
ci proteggono da ogni aggressione diretta contro il nostro organismo.
Se non avessimo gli anticorpi moriremmo al primo contatto con il
piu banale dei virus o dei batteri.

Nelle malattie autoimmuni — e la miastenia ¢ appunto una di que-
ste — alcuni anticorpi, all'improvviso e per ragioni ancora in parte
sconosciute, “impazziscono”, si trasformano in anticorpi-killer, che
non riconoscono pitt come proprie certe componenti dell’organismo e
le vanno quindi ad aggredire come se fossero dei nemici, delle cose
da combattere ed eliminare. A seconda dell’organo-bersaglio, della
struttura cioe¢ che questi autoanticorpi impazziti prendono di mira,
si sviluppano varie malattie autoimmunitarie, quali ad esempio, tra
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le tante, IArtrite Reumatoide, il Lupus Eritematoso, la Psoriasi, il
Diabete giovanile, alcune importanti malattie della tiroide (Morbo di
Basedow, tiroidite di Hashimoto), la Sclerosi multipla.

Disegno 1 - Giunzione Neuromuscolare
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Nella miastenia, 'organo-bersaglio di questa aggressione sbagliata
da parte di alcuni anticorpi e, nella maggior parte dei casi, il recetto-
re della giunzione neuromuscolare, di quella struttura cio¢ attraverso
la quale I'impulso nervoso puo passare dal nervo al muscolo e tra-
sformarsi in contrazione muscolare e quindi in “forza dei muscoli”.

Immaginiamo il sistema immunitario, rappresentato dagli anticor-
pi, come il grande esercito di difesa del nostro organismo. Improvvi-
samente, all’interno di questo esercito, avviene un ammutinamento e
alcuni di questi soldati-anticorpi invece di aggredire i nemici dell’or-
ganismo si rivolgono contro l'organismo stesso. Nella miastenia,
l'attacco di questi anticorpi-killer va a bloccare, nella maggior parte
dei casi, il recettore nicotinico della giunzione neuromuscolare, im-
pedendo cosi un normale passaggio dell'impulso nervoso dal nervo
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al muscolo, con conseguente progressiva debolezza ed esauribilita
muscolare.

La miastenia ¢ per0 una malattia muscolare un po’ “anomala”
in quanto i muscoli dei pazienti miastenici sono perfettamente sani
anche se indeboliti. Non ha infatti niente in comune con le Miopatie
o Distrofie muscolari, in cui esiste invece proprio una patologia del
muscolo.

Disegno 2 - Anticorpo Killer
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Causa della miastenia ¢ infatti, come abbiamo detto, una produ-
zione ‘“‘errata” di anticorpi diretti contro il recettore della giunzione
neuro-muscolare, di quella struttura cioe¢ che rappresenta il punto di
contatto fra nervo e muscolo e dove avviene una reazione elettrochi-
mica che permette all'impulso nervoso di generare la contrazione
neuro-muscolare e quindi la “forza”. Questa reazione ¢ innescata da
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