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LETTERA APERTA AI NEUROLOGI 

AAA neurologi cercasi per Chiari e Siringomielia
Perché i neurologi sono scarsamente interessati alla Malformazione di Chiari e alla 

Siringomielia?
Da quando nel  2005 abbiamo fondato l’associazione  AISMAC-Onlus  abbiamo imparato 

tante cose sulle nostre malattie e sull’atteggiamento dei medici nei loro confronti. 
Tranne poche, lodevoli eccezioni, Chiari e Siringomielia sono, ancora oggi, considerate di 

secondo ordine nel campo delle malattie rare neurologiche, probabilmente perché entrambe sono 
sottovalutate sia rispetto alla loro diffusione, sia rispetto alla gravità della sintomatologia ed alle 
pesantissime conseguenze che possono lasciare ai pazienti, sconvolgendo la loro vita e quella dei 
loro familiari, sia, infine, rispetto alla soddisfazione che possono dare allo specialista che le cura. 

Purtroppo la mancanza di conoscenza da parte dei medici di base (per i sintomi che sono 
in gran parte comuni con quelle di altre patologie) porta frequentemente a gravi ritardi nella loro 
diagnosi se non addirittura ad una diagnosi errata.

Definita  la  patologia,  il  paziente  viene  nella  generalità  dei  casi  indirizzato  ad  un 
neurochirurgo,  che  sulla  base  dell’indagine  diagnostica  e  della  sua  esperienza  suggerisce  se 
effettuare o meno un intervento chirurgico. Effettuato l’intervento, se ritenuto necessario, o dato il 
suggerimento di non intervenire, il neurochirurgo esce praticamente di scena, con il paziente che 
spesso si sente nuovamente solo e abbandonato.
 

In realtà è il neurologo specializzato che deve essere il riferimento per il paziente,
dalla diagnosi a tutto il follow up.

Questo non avviene perché mancano neurologi specializzati in Chiari e Siringomielia
Oggi si sta sempre più evidenziando che le nostre patologie presentano complicazioni e 

hanno implicazioni impensabili fino a pochi anni fa. Sappiamo, ad esempio, che la sintomatologia e 
la  gravità  della  Sindrome di  Chiari  non dipendono  tanto  dall'entità  della  discesa  delle  tonsille 
cerebellari  quanto  dai  suoi  effetti  sulle  dinamiche  del  fluido  cerebrospinale.  Tra  le  principali 
conclusioni  della  "Consensus Conference" internazionale su Chiari  tenutasi  nel maggio 2009 a 
Milano c'è il riconoscimento condiviso che non si può più parlare di "Malformazione" o "Sindrome" 
di Chiari in generale, ma che l’erniazione delle tonsille cerebellari è in realtà il sintomo di diverse 
condizioni patologiche, anche in relazione alla possibilità - molto frequente - che ci siano patologie 
correlate (craniostenosi, idrocefalo, scoliosi, midollo ancorato, sindrome di Ehlers-Danlos, ecc.).

Per quanto riguarda poi la Siringomielia, la situazione è ancora più difficile e complessa, 
perché la patologia è meno conosciuta nella sua eziologia e nella sua evoluzione,  e gli  attuali 
trattamenti  non  trovano  neppure  un  consenso  generale  da  parte  dei  neurochirurghi. 
La Siringomielia,  che pure è causa di  conseguenze decisamente invalidanti,  attende ancora di 
essere presa in considerazione, salvo rari casi, da neurologi con una specializzazione specifica.

Si aprono quindi per i neurologi campi di ricerca ampi e di grande interesse

Tutti i neurologi sanno riconoscere una sclerosi multipla, patologia rara ma non insolita. 
Negli Stati Uniti si stima che le persone affette da sclerosi multipla siano circa 400.000.

 
Ma sapevate che cifre simili valgono anche per la Malformazione di Chiari 1?

ECCO PERCHÉ È FONDAMENTALE CHE IL NOSTRO APPELLO VENGA RACCOLTO.
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