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intervista

Centro Sclerosi Multipla,
Ospedale degli Infermi, Biella
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Abbiamo visitato il Centro Scle-
rosi Multipla di Biella, incontran-
do il Dott. Graziano Gusmaroli
- Direttore della SC di Neuro-
logia - il Dott. Lorenzo Capone
- Responsabile del Centro SM -
la Dott.ssa Emanuela Schintone
- collaboratrice nell'ambula-
torio di SM. Gli intervistati rac-
contano la realta di un Centro
SM di media grandezza, come
la gran parte di quelli piemon-
tesi, distribuiti in maniera ca-
pillare sul territorio regionale. Il
Centro Sclerosi Multipla di Biel-
la ha i suoi ambulatori nel nuovo
Ospedale degli Infermi di Biella,
inaugurato non pit di 5 anni fa.

Il Centro SM di Biella nasce circa
15 anni fa quando mi fu conferito
l'incarico di Direttore dell’'Unitd
Operativa di Neurologia dell'O-
spedale degli Infermi di Biella
e quando la Regione Piemon-
te decise di dotare il territorio
di una rete capillare di struttu-
re ambulatoriali che seguissero
i malati di SM.
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Nel 2010 decisi che il Dott. Lo-
renzo Capone, da qualche mese
trasferitosi dall’AOU Policlinico di
Bari, ne diventasse responsabile
e lo riorganizzasse.

Nel 2014 le attivita cliniche
dellOspedale diBiella sono sta-
te trasferite nel nuovo Ospedale
degli Infermi e il relativo Centro
SM ha trovato una degna siste-
mazione, in una nuova e moder-
na struttura. Il Centro risponde
alle esigenze del territorio bielle-
se con i suoi 200.000 abitanti e
la sua attivita istituzionale si in-
tegra proficuamente con quella
divolontariato della locale sede
AISM di Biella.

Il Centro ha una connotazione
organizzativa classica, secon-
do la struttura tipica dei Centri
a prevalente ruolo assistenziale
del Sistema Sanitario Naziona-
le, i cui unici limiti sono legatialla
scarsita di risorse che il sistema
destina per queste attivitd.

Sotto il profilo medico il respon-
sabile &, come detto, il Dott. Lo-

renzo Capone, affiancato dalla
Dott.ssa Emanuela Schinto-
ne. Collabora poi, nell'attivi-
td di ricerca, la Dott.ssa Mara
Ravagnani. La psicologa Cin-
zia Communara si occupa del
problema della comunicazio-
ne della diagnosi, dei test psi-
cometrici al momento della
diagnosi e dell'assistenza psi-
cologica ai pazienti.

Anima del Centro di SM di Biel-
la e l'onnipresente Sig.ra Elisa
Gilardino, infermiera specializ-
zata per malati di SM. Lei tiene
costantemente le filg, in tempo
reale, tra pazienti e personale
medico, filtrando le richieste di
coloro che, in qualsiasi momen-
to della giornata, si presenta-
no negli ambulatori del Servizio
o telefonicamente propongono
i loro problemi e le loro esigen-
ze. Il cosiddetto "triage” delle
richieste & un servizio partico-
larmente apprezzato da parte
degli utenti.

La Sig.ra Gilardino si occupa
della dispensazione dei farmaci
iniettivi e orali e della sommini-
strazione, in Day Service o Day
Hospital (sono disponibili due
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posti letto), di natalizumab, ritu-
ximalb, alemtuzumab, ocrelizu-
mab, cortisone ad alte dosi o del
monitoraggio cardiovascola-
re per il fingolimod. Gli infermieri
del Day Hospital dipartimentale
sostituiscono la Sig.ra Gilardino
quando € assente.

Nella nostra attivitd ci avvalia-
mo di risorse specialistiche gia
presenti nell'Ospedale, di solito
tramite prestazioni in regime di
Day Service, con canali di pre-
notazione di favore per i malati
di SM. Le principali sono quella
radiologica, per cui i nostri pa-
zienti eseguono, secondo pro-
tocolli concordati, la risonanza
magnetica e, se necessario, tut-

te le principali indagini ecogra-
fiche e radiologiche.
Il personale del Servizio di Neu-

Lingresso dellOspedale degli Infermi, Biella.

rofisiologia, parte integran-
te della Struttura Complessa di
Neurologia, compie tutti gliesa-
mi elettrofisiologici. Il laborato-
rio analisi esegue le principali
indagini sul liquor tranne la ri-
cerca delle bande oligoclonali,
effettuata presso il laboratorio
dell’AO di Novara, mentre per
la titolazione dei NABs e de-
gli anticorpi anti-natalizumab
i relativi campioni ematici sono
inviati al Centro specialistico di
Orbassano (TO). Agli utenti poi
sono garantite tutte le presta-
zioni specialistiche necessarie
e quindi visite oculistiche, uro-
logiche, cardiologiche, fisiatri-
che, dietologiche, logopediche,
utilizzando sempre le risorse di-
sponibili presso I'Ospedale degli
Infermi di Biella. E sempre dispo-
nibile, infine, nell’'Unitd Operati-
va di Neurologia un posto letto,
in area di degenza ordinaria,
nella quale possiamo ricovera-
re i pazienti con SM bisognosi

di una maggiore intensitd assi-
stenziale o di particolari accer-
tamenti diagnostici.

[l Centro sta progressivamen-
te adottando la cartella am-
bulatoriale elettronica, I'iMed,
avendo aderito al progetto "Re-
gistro Italiano Sclerosi Multipla”.
Un borsista, inviato dalla Fon-
dazione Italiana Sclerosi Multi-
pla - FISM Onlus - da piu di un
anno, progressivamente sta in-
serendo, nel relativo database,
i 300 pazienti, che vi afferisco-
no. Gli utenti affetti da malattie
demielinizzanti sono distribuiti
in percentuale, secondo il tas-

so di prevalenza nazionale, nei
vari sottotipi di malattia, quindi
il 70% con forme RR e il 10% nel-
le rispettive forme CIS, SP e PP.

.

Day Hospital del Centro SM dii Biella.
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In parallelo alla cartella elettro-
nica, in fase di adozione, il Cen-
tro & dotato di un buon archivio
cartaceo e di un dettagliato
database che comprende an-
che tutti gli altri malati affetti
da malattie demielinizzanti. So-
no 230 i pazienti con SM seguiti
continuativamente, utilizzando
precisi protocolli assistenziali,
di cui si & dotato il nostro Ser-
vizio, con controlli ambulatoriali
programmati a intervalli tra 1 e
6 mesi, secondo forma e gravi-
td della patologia e la terapia
in atto. Centoquarantacinque
utenti praticano un trattamen-
to specifico per la malattia e ad
altri 12 io e la Dott.ssa Schinto-
ne prescriviamo la terapia sin-
tomatica per la spasticitd con
Cannabis sativa.

La comunicazione della dia-
gnosi al paziente &€ un momen-
to delicato indipendentemente
dalla malattia, quando questa &
diparticolare gravitd ed espone
il paziente alla necessitd (o con-
vinzione) di dover riconsiderare
molti aspetti della sua vita pro-
gettuale.

Nel nostro Centro sono diversi
i possibili percorsi che portano
il malato a una diagnosi di SM.
Essendo I'Ospedale una strut-
tura periferica dotata di tutti i
supporti diagnostici, sono mol-
ti i pazienti cui facciamo la pri-
ma diagnosi di malattia; alcuni
utenti giungono presso il nostro
Centro clinico attraverso gliam-
bulatori della SC di Oculistica,
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altri tramite il Pronto Soccorso,
altri infine dagli altri ambulato-
ri della nostra Unitd Operativa e
del territorio.

In questi anni e stato proficuo il
lavoro di sensibilizzazione svolto
dal Centro SM, in collaborazio-
ne con 'AISM di Biella, dei me-
dici di base ai quali, con mirati
corsi di aggiornamento, & sta-
ta illustrata la malattia nei vari
aspetti clinici, diagnostici, tera-
peutici e assistenziali. Il proble-
ma della diagnosi & affrontato a
step successivi, spesso con 'aiu-
to della psicologa, per tutelare
la salute psicologica del pa-
ziente, ma anche perché i diver-
si livelli di certezza diagnostica
si raggiungono operativamente
in momenti differenti, via via che
si ha la disponibilita dei diversi
esami e del liquor in particolare.
Dopo aver fornito i recapiti te-
lefonici del Centro, i malati rice-
vono materiale informativo - per
gran parte fornito dalla locale
sede AISM - e sono indirizzati a
sitiinternet considerati affidabili.
Nell'lambito del gruppo di medi-
ci che si occupano di SM, vi e un
continuo confronto che permet-
te una maggiore omogeneita e
meditazione nei comportamen-
ti diagnostici e assistenziali. Vi &
la massima disponibilita di tutti
coloro che lavorano nel Servizio,
di favorire la relazione equi-
pe-paziente per far compren-
dere al malato i diversi aspetti
della patologia, rispondendo
a qualsiasi quesito egli/ella ci
ponga. Al momento della dia-
gnosi si attiva immediatamente
un percorso per l'assistenza con
appuntamenti programma-
ti per avviare un'eventuale DMT

(Disease Modifying Therapy) e
i successivi controlli clinici e/o
diagnostici.

Ai pazienti sono prescritti tutti i
trattamenti farmacologici forni-
ti dal SSN. Sono correntemente
dispensati direttamente pres-
so lI'ambulatorio specialistico i
vari interferoni-beta, glatiramer
acetato, teriflunomide, BG12 fu-
marato e azatioprina.

Dopo il monitoraggio cardio-
circolatorio giornaliero previsto
da AIFA, effettuato in regime
di Day Hospital, prescriviamo
fingolimod. In Day Service te-
rapeutico sono somministra-
ti natalizumab, alemtuzumab.
ocrelizumalb, rituximab.

Con l'avvento di tali terapie, ra-
ramente prescriviamo immuno-
soppressori quali mitoxantrone
e ciclofosfamide, relegati a for-
me di malattia particolarmente
aggressive. Distribuiamo infine,
dopo il relativo addestramento,
i nuovi sintomatici quali il modu-
latore del sistema endocanna-
binoide della Cannabis sativa,
nei casi di spasticitd mal con-
trollata da terapia antispasti-
ca di prima scelta; prescriviamo
fampridina e 4-aminopiridina
galenica laddove siano sod-
disfatti i criteri per tale tratta-
mento e in base alle richieste o
possibilitd economiche dei pa-
zienti. All'occorrenza, nel nostro
Ospedale e possibile eseguire la
plasmaferesi e in passato per la
SM abbiamo utilizzato immuno-
globuline endovena.
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Se necessario, gid in fase di
diagnosi offriamo ai malati una
consulenza riabilitativa. Il nostro
rapporto con i neuroriabilitato-
ri e con un gruppo addestrato
di fisioterapisti dell'Ospedale e
del territorio, per questo tipo di
pazienti, € molto stretto. Prescri-
viamo il cosiddetto “percorso
benessere”, finanziato in par-
te dalla locale sede AISM, per i
pazienti con esiti di malattia, in
strutture riabilitative convenzio-
nate presenti sul territorio biel-
lese, compresa la riabilitazione
in piscina.

Da qualche anno sistanno affer-
mando farmaci potenzialmen-
te molto efficaci nel controllo
dell'infiammazione, che stiamo
imparando a gestire, non scevri
da rischi, ma che ci permette-
ranno nel tempo di personaliz-
zare sempre piu la terapia, per
ottenere un miglioramento della
qualita della vita e una recipro-
ca soddisfazione di operatore e
paziente.

La maggiore attenzione che
stiamo ponendo negli ultimi an-
ni alle terapie sintomatiche poi
€ un punto molto importante,
poiché la SM & una malattia che
coinvolge piu ambiti di disabili-

tq, oltre a quella motoria.

Penso alla gestione del dolore,
alla sfera che attiene ai disturbi
cognitivi e psicologici, alla fati-
ca, ai disturbi sfinterici, a quel-
li sessuali e alla gestione della
gravidanza.

Il Centro SM di Biella ha un oc-
chio di riguardo per il mondo
femminile: & I'unico Centro pie-
montese a cui & stato ricon-
fermato, dopo il 2014, il Bollino
Rosa, nel 2017. La nostra equipe,
incoraggiandole, segue con at-
tenzione, dal periodo di conce-
pimento al puerperio, le donne
affette da malattia demieliniz-
zante che decidono di intra-
prendere una gravidanza.

Lattivitd di ricerca e importante
nell'attivitd ospedaliera, non so-
lo nel campo della SM. Migliora il
modus operandi degli operatori,
incentivati ad un aggiornamen-
to e ad una formazione continua,
e a mantenere elevati standard
di assistenza. In tali condizio-
ni la SC di Neurologia di Biella
e coinvolta in diversi studi clinici
multicentrici. La partecipazione
a trial clinici sponsorizzati rap-
presenta anche un‘opportunitd
economica per la struttura pub-
blica, che pud reinvestire i gua-

dagni in una migliore assistenza

Lequipe del Centro SM di Biella - da sinistra: Dott. Lorenzo Capone (Responsabile del
Centro SM), Dott.ssa Pamela Pastorello, Sig.ra Elisa Gilardino (Infermiera del Centro SM,
Dott. Graziano Gusmaroli (Direttore della SC di Neurologia), Dott.ssa Emanuela Schintone,

Dott.ssa Mara Ravagnani.

19



Leggi il QRcode del tuo store e
scarica I'app sul tuo dispositivo!

S 11ILE Collegati al sito della rivista www.smilejournal.it, oppure
Nu scarica I'epp e sfoglia la rivista sul tuo dispositivo!

;\

My’

MediWnaY

COMMUNICATION




Supplemento 1- 2019

e in nuove attrezzature, aiutan-
do anche finanziariaomente altri
medici ad inserirsi in Ospedale.

Il Centro di SM di Biella, da quan-
do e stato riorganizzato sotto la
gestione del Dott. Capone, ne-
gli anni ha aderito a diversi studi
multicentrici nazionali e interna-
zionali da me coordinati, che i
nostri borsisti, negli anni passatie
ancora oggi, gestiscono. Tra i piu
significativi cito lo studio multi-
centrico internazionale di fase |l
su ocrelizumab (OPERA), adesso
in fase di estensione, e vari studi
prospettici osservazionali, con-
clusi o in corso, quali BEACON,
BEGIN, CFTY720DITO2, SURFINIA,
VANTAGE, RELIEF o epidemiolo-
gici retrospettivicome AGORA o
il recente progetto “Registro Ita-
liano Sclerosi Multipla”.

a misura d'uomo, rimane lo sno-
do centrale dell'assistenza al-
le persone con SM, soprattutto
di quelle in condizioni interme-
die, cioé coloro che sono a meta
strada tra neo-diagnosticati e
coloro che sono in condizioni cli-
niche di disabilitd piu avanzate,
nel decorso della malattia.

Vi sono luci e ombre per un Ser-
vizio, come il nostro, che ha rad-
doppiato il numero di utenti in
5 anni, cioé da quando ¢ stato
inaugurato il nuovo Ospedale.
Da un lato la struttura & dotata

di nuovi spazi e moderne attrez-
zature, dall‘altro I'intero sistema
soffre delle scarse risorse mes-
se a disposizione, a causa delle
difficoltd economiche del nostro
Paese, che a volte frenano I'entu-
siasmo degli operatori e ne limi-
tano le attivitd. Ciod si ripercuote
sul Centro SM, inquadrato nella
SC di Neurologia dell'Ospedale
degli Infermi di Biella, che & po-
sto e si pone, anche per il futu-
ro, l'obiettivo centrale della cura
della persona affetta dauna pa-
tologia demielinizzante
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Emerge cosi la difficolta di
un processo di presa in cari-
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