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Rimini , 6 ottobre 2012

SECONDA LETTERA APERTA AI NEUROLOGI

“Il neurologo é indispensabile per Chiari e Siringomielia”

Lo scorso anno AISMAC-Onlus, (Associazione Italiana Siringomielia e Arnold Chiari) in occasione del 42°
Congresso SIN, si era rivolta ai neurologi italiani con uno slogan volutamente provocatorio:
“AAA neurologi cercasi per Chiari e Siringomielia”
mettendo in evidenza come la Sindrome di Chiari e la Siringomielia, salvo poche lodevoli eccezioni, (vedi il
Centro Regionale Esperto di Torino), siano considerate patologie di secondo ordine nel campo delle
malattie rare neurologiche.
Manca, in Italia, una copertura di neurologi specializzati che assicuri ai pazienti di Chiari e
Siringomielia di trovare un riferimento qualificato facilmente raggiungibile al quale potersi rivolgere.

Quest’anno intendiamo completare il nostro pensiero con una ovvia constatazione:

“Il neurologo é indispensabile per Chiari e Siringomielia”

La sempre maggiore diffusione della Risonanza Magnetica ha evidenziato che i casi di Chiaril
(CM1) sono cosi frequenti da rendere dubbia addirittura la definizione di “malattia rara” per questa
malformazione.

Ma contemporaneamente si ¢ constatato che non tutti i casi richiedono un intervento chirurgico, che
potrebbe essere inutile o addirittura dannoso.

Nel caso della Siringomielia (SM), la cui formazione ¢ ancora oggetto di studio e di ricerca in tutto il
mondo, ¢ fondamentale conoscere la sua eziologia per poter decidere come affrontare correttamente
chirurgicamente o meno ogni singolo caso.

Solo i neurologi possono dare le giuste informazioni per arrivare a una decisione su come affrontare le nostre
patologie.

Oggi, come avevamo scritto nella precedente lettera aperta: “Definita la patologia, il paziente viene,
nella generalita dei casi, indirizzato a 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”

Quale che sia la decisione presa, ogni paziente ha la necessita assoluta di poter essere seguito per un
tempo piu o meno lungo da chi conosce bene come si evolvono, naturalmente o dopo un intervento
chirurgico, CM1 e SM.

Anche in questa fase, che puo durare per tutta la vita del paziente, ¢ indispensabile la funzione del neurologo.

Noi auspichiamo che, data I’importanza medica delle CM1 e SM, il numero dei pazienti in continua
crescita, e I’esserci resi conto che CM1 e SM sono nella maggioranza dei casi croniche ed evolutive, con
conseguenze tali da rendere difficile la vita dei pazienti, aumenti la sensibilita e I’interesse dei
neurologi, con specializzazioni specifiche su queste patologie.

Queste sono le esigenze dei pazienti, alle quali solo i neurologi possono rispondere. Grazie!

Carlo Celada
Presidente AISMAC-Onlus
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