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intervista a...

Dott. Massimo Suardelli O

Centro Sclerosi Multipla - U.O.C. Neurologia e Stroke Unit
Ospedale San Carlo - ASST Santi Paolo e Carlo, Milano

Quando nasce il vostro Centro

per la sclerosi multipla?

[l nostro Centro nasce circa 20
anni fa, su iniziativa del Dott.
Simone Tonietti, e viene rico-
nosciuto come Centro di rife-
rimento Provinciale nella rete
della Regione Lombardia, auto-
rizzato quindi alla diagnosie alla
cura dei pazienti affetti da scle-
rosi multipla. Il Centro si trova
all'interno della U.O.C. di Neuro-
logia e Stroke Unit dell'Ospeda-
le San Carlo di Milano, presidio
facente parte della ASST Santi
Paolo e Carlo, diretta dal Dott.
Fabio Frediani.

Ho iniziato a lavorare nel Centro
SM, affiancando il Dott. Tonietti,
nel 2010, dopo la specializzazio-
ne in Neurologia conseguita nel
novembre del 2009 presso I'Uni-
versita degli Studi di Milano.

Fin dalla Scuola di specializza-
Zione mi sono sempre occupato
di sclerosi multipla, frequentan-
do gli ambulatori dedicati
nell'ambito del mio percorso for-
mativo e partecipando a cor-
si di aggiornamento e convegni
nell'lambito della sclerosi multi-
pla. Dal 2021 sono il responsabi-
le del Centro.
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Mi potrebbe descrivere
I'organizzazione (in termini di
differenti professionalita) del
vostro Centro?

Il Centro Sclerosi Multipla dell'O-
spedale San Carlo diMilano e un
Centro autorizzato alla prescri-
zione e dispensazione di tutte
le terapie attualmente disponi-
bili per il trattamento della SM.
La presa in carico del paziente
avviene fin dal momento del so-
spetto diagnostico e prosegue,
una volta effettuata la diagnosi,
con l'effettiva somministrazione
delle terapie ed il conseguente
monitoraggio clinico-strumen-
tale. | pazienti arrivano al nostro
Centro con diverse modalitd: si
tratta principalmente di pazienti
che vengono ricoverati da Pron-
to Soccorso per sintomi sugge-
stivi di malattia demielinizzante
o che vengono indirizzati alla
nostra attenzione dall'ambula-
torio generale di Neurologia; una
quota di pazienti ci viene invia-
ta direttamente da ambulato-
ri o reparti di Neurologia di altri
Ospedali o Istituti sul territorio; in
alcuni casi I'invio avviene in fa-
Se precoce per un vero e proprio
inquadramento diagnostico, in

altri casi i pazienti vengono in-
viati con una diagnosi gid de-
finita per una presa in carico e
per l'avvio di terapie specifiche
all'interno diun Centro specializ-
zato. A volte i pazienti giungono
alla nostra attenzione su indica-
zione di altri specialisti, in parti-
colare neurochirurghi, ortopedici
e fisiatri, oppure su invio diretto
del medico di medicina genera-
le. Linvio del paziente inun Cen-
tro specializzato nella diagnosi e
nella cura della sclerosi multipla
e fondamentale per un corret-
to inquadramento e per evita-
re che il paziente arrivi in ritardo
a cure che potrebbero perde-
re le loro potenzialitd se iniziate
con una latenza eccessiva. Nella
convinzione che una campagna
di sensibilizzazione possa facili-
tare questo processo, nel 2016 il
nostro Centro si e fatto promo-
tore di un incontro aperto an-
che a specialisti di altre aree e
medici di medicina generale; da
allora, periodicamente, organiz-
ziamo a livello intraospedaliero
un breve corso, rivolto non solo
ai neurologi che non si occupa-
no di SM ma anche ai colleghi di
altre aree specialistiche, per un
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aggiornamento sulle tematiche
nell'ambito della patologia. Lat-
tivita del Centro avviene a diver-
silivelli: abbiamo un ambulatorio
fisso il giovedi pomeriggio, ab-
biamo regolarmente 2 giorni de-
dicati a Day Hospital e MAC, ma
abbiamo la flessibilita per poter
coprire le attivitd anche per 5
giorni a settimana, se necessario
(ad esempio, in base ad esigen-
ze terapeutiche o a urgenze);
abbiamo la possibilita di rico-
verare i pazienti nel reparto di
Neurologia (opzione che si rive-
la molto utile in fase diagnostica
O per ricadute severe o0 ancora
per poter gestire eventuali com-
plicanze legate alle terapie gid
awviate). Tale flessibilita ci con-
sente di rispondere entro 24-
48 ore ad eventuali urgenze dei
nostri pazienti. A tal proposito,
al momento della presa in cari-
co del paziente vengono forni-
ti dei recapiti (numeri telefonici e
indirizzi e-mail) per poter comu-
nicare in tempi brevi con i medici
del Centro. Attualmente I'équipe

e formata da quattro neurologi,
il Dott. Simone Tonietti, il Dott.
Giuseppe Santuccio e la Dott.
ssa Stefania Canella, oltre al
sottoscritto, e da una infermie-
ra dedicata, la Sig.ra Maddale-
na Massaro, che si occupa non
solo della gestione delle terapie
infusionali ma che ci affianca
anche nell'organizzazione come
case manager, aiutandoci a co-
ordinare le attivita fin dalla fase

Ospedale San Carlo Borromeo, ingresso.
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diagnostica oltre che per quan-
to riguarda la somministrazione
di terapie che richiedono un ac-
cesso ospedaliero e per 'adde-
stramento dei pazienti in caso
di terapie iniettive autosommi-
nistrate. La centralitd del ruolo
dell'infermiere & indiscutibile e,
ad oggi, sarebbe impensabile
non avere un infermiere dedica-
to, con specifiche competenze
e con la possibilitd di fornire una

S

Qe

ASST Saaii Poghe n Carle

Presidio Ospedal;
Son Corlo Borromen

79



s IL Sclerosi Multipla
Informazione Letteratura Evidenze

continuita assistenziale. La figu-
ra dell'infermiere diventa, di fat-
to, un riferimento per i pazienti
ed un supporto per tutto il team.
L'équipe medica del Centro SM
€ molto affiatata e ognuno dei
neurologi pud vantare una lun-
ga esperienza nell'ambito della
sclerosi multipla.

Il nostro Centro, come detto, &
nato grazie alla passione e al-
le competenze del Dott. Tonietti.
Nel corso degli anni, il notevo-
le incremento del numero dei
pazienti afferenti al Centro e
'aumentata complessita del-
le terapie hanno richiesto nuove
risorse. Per una decina dianniho
collaborato con il Dott. Tonietti
nella gestione di tutti gli aspet-
ti legati alla presa in carico dei
pazienti con SM. Dal 2021il Cen-
tro ha potuto avvalersi anche
dell'esperienza della Dott.ssa
Canella e del Dott. Santuccio.
Il loro contributo si & rivelato da
subito determinante nella cre-
scita del Centro, sia dal punto di
vista professionale che umano.
Credo che uno dei punti di forza
del nostro gruppo dilavoro deri-
vidalla costante discussione dei
casi e dalla condivisione delle
scelte cliniche. Nel contempo,
I'impronta familiare che ha sem-
pre contraddistinto il Centro non
€ mai venuta meno e costituisce
ancora 0ggi un tratto distintivo
riconosciuto anche dai pazienti.

Dal punto di vista della
struttura (infrastrutture e
apparecchiature), quali sono
le risorse a disposizione di
questo Centro?

Il nostro Centro si avvale di una
stanza dedicata alle attivita di
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Day Hospital o MAC (macro-
attivitd ambulatoriali), dotata
di due poltrone e un letto; vi &
pero la disponibilitd di una se-
conda stanza polifunzionale per
situazioni di necessitd, con ulte-
riori due letti, oltre che la possi-
bilita di appoggiarsi al reparto
di Neurologia con letti di de-
genza ordinaria. Abbiamo un
ambulatorio di sclerosi multi-
pla, nel quale afferiscono an-
che pazienti con altre patologie
autoimmuni neurologiche, in un
giorno fisso ogni settimana.

All'interno della U.O.C. di Neu-
rologia e Stroke Unit abbiamo il
Servizio di Neurofisiologia, che
ci consente di effettuare diret-
tamente tutta la diagnostica
di pertinenza, con ambulatori
per EMG, EEG e potenziali evo-
cati multimodali. Vi & una stret-
ta collaborazione con il Servizio
di Neuroradiologia, opportunita
che ci consente non solo di di-
scutere i casi con professionisti
altamente qualificati nella dia-
gnostica neurologica, ma che ci
permette anche di organizzare
l'attivitd in modo da garantire ai
pazienti un adeguato follow-up
strumentale. A breve sard dispo-
nibile anche un apparecchio di
risonanza magnetica a 3 Teslq,
oltre allapparecchio a 1,5 Tesla
gid in dotazione. Abbiamo un
laboratorio di Biochimica Clini-
ca per la diagnostica liquorale.
E disponibile un Servizio di Psi-
cologia Clinica per il suppor-
to psicologico del paziente, con
un canale dedicato per l'acces-
so dei pazienti fin dal momen-
to della diagnosi. Tale servizio
Ci supporta anche per la parte
relativa ai test cognitivi, utili sia

in fase diagnostica che di fol-
low-up. In ospedale possiamo
disporre di un servizio di riabili-
tazione neuromotoria all'interno
della S.C. di Riabilitazione Spe-
cialistica, con la possibilita di ri-
covero riabilitativo per i nostri
pazienti. Inoltre, nel corso dique-
sti anni, abbiomo intrecciato una
collaborazione con alcuni spe-
cialisti di altre aree mediche per
una gestione delle eventuali cri-
ticita che si possono presentare
nella fase diagnostica e tera-
peutica del paziente: abbiamo
infatti la possibilita di effettuare
consulenze ematologiche, epa-
tologiche ed endocrinologiche
per valutare tempestivamente
i provvedimenti piu opportuni.
Una particolare collaborazio-
ne si € instaurata con i colleghi
infettivologi. La collaborazione
era gid iniziata nel 2016, anno in
cui l'unione del nostro Ospeda-
le con I'Ospedale San Paolo in
un'unica ASST ci aveva consen-
tito la possibilitd di un contat-
to diretto con la S.C. di Malattie
Infettive e Tropicali. La gestione
delle terapie immunosoppres-
sive aveva gid da tempo reso
necessario uno stretto rappor-
to con consulenze sia in ambito
di screening e prevenzione, sia
nella gestione di eventuali com-
plicanze infettive in corso di te-
rapia. | due anni di pandemia
hanno ulteriormente complicato
lo scenario e, complice I'emer-
genza sanitaria che ci ha por-
tati a lavorare per lunghi periodi
fianco a fianco con gli infettivo-
logi, il rapporto & diventato una
consuetudine che ci porta, al di
I& delle consulenze formalizza-
te negli spazi ambulatoriali, a un
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costante confronto con discus-
sione dei casi. Un aspetto che
tengo a sottolineare partico-
larmente riguarda la sfera del-
la maternita nella SM. A partire
dal 2019 ¢ iniziata una collabo-
razione con la S.C. di Ginecolo-
gia e Ostetricia del presidio San
Paolo, che prevede un ambula-
torio multidisciplinare dedica-
to alle donne aoffette da sclerosi
multipla, con possibilita di coun-
selling preconcezionale oltre che
di pianificazione e gestione del-
la gravidanza, dell'allattamento
e del periodo post-partum. Ov-
viamente, tale opportunitd pud
riguardare tutti gli aspetti che
coinvolgono la donna nell'ambi-
to della patologia, inclusilo scre-
ening e il follow-up per il rischio
oncologico in corso di terapie
immunosoppressive. Lo scena-
rio in questi ultimi 15 anni & ra-
dicalmente cambiato e ora la
pianificazione di una gravidan-
za é diventata parte integrante
del percorso terapeutico delle
pazienti, fin dal momento del-
la diagnosi. Ho sempre pensato
che salvaguardare la qualitd di
vita comportasse non solo evita-
re una disabilitd fisica ma anche
eliminare il piu possibile limitazio-
ni e rinunce. Sebbene il percorso
possa essere a volte molto com-
plicato, l'opportunita che viene
oggi offerta costituisce un suc-
cesso non inferiore a quello che
viene dalle terapie piu efficaci.

Quanti sono i pazienti afferenti
al Centro e in percentuale
come si distribuiscono secondo
le diverse forme di SM?

Il Centro segue attualmente cir-
ca 200 pazienti affetti da scle-

rosi multipla, la maggior parte
dei quali in trattamento con
farmaci modificanti il decor-
so di malattia. Circa il 70% dei
pazienti presenta una forma di
malattia recidivante-remitten-
te, il 15% circa presenta forme
secondariamente progressive
di malattia, un 10% circa pre-
senta una forma primariamente
progressiva di malattia e un 5%
e affetto da forme clinicamen-
te isolate (cosiddette CIS). Oltre
ai pazienti affetti da SM, afferi-
scono al Centro anche pazien-
ti con forme dello spettro della
neuromielite ottica (NMOSD) e
pazienti con altre malattie neu-
roimmunologiche.

Per quanto riguarda l'aspetto
terapeutico, quali sono le
attuali possibilita per un
paziente affetto da SM?

La storia delle terapie speci-
fiche per la sclerosi multipla e
relativamente breve; i primi far-
maci autorizzati (gli interferoni)
risalgono a metd degli anni ‘90
e per molti anni ci si & serviti di
terapie immunologiche mutua-
te da altre aree specialistiche,
principalmente reumatologia
e oncologia. Negli ultimi 15 an-
ni le possibilitd terapeutiche so-
no radicalmente cambiate e,
con esse, & aumentata la com-
plessitd gestionale del paziente
con SM. Oggi abbiamo a dispo-
sizione diverse terapie di com-
provata efficacia e con profili
farmacologici diversi per le for-
me recidivanti-remittenti di ma-
lattia, che sono le piu frequenti,
e negli ultimi anni - con ocreli-
zumab prima e con siponimod
piu di recente - abbiamo i primi

trattamenti per forme progres-
sive di malattia, sebbene si parli
sempre di malattie che devono
presentare una componente in-
fiammatoria ben rilevabile.

Le terapie sono schematica-
mente divise in due macro-ca-
tegorie, sulla base dei profili di
efficacia e sicurezza: abbiamo
terapie di prima linea, con un
livello di efficacia inferiore ma
con un profilo di sicurezza mag-
giore, e terapie di seconda lineq,
con efficacia elevata ma grava-
te da maggiori rischi e, conse-
guentemente, con necessita di
monitoraggio piu stretto.

Tale suddivisione, sebbene si
fondi su criteri noti e in buona
parte condivisibili, non rende
ragione della complessita del-
lo scenario terapeutico che &
attualmente a disposizione del
neurologo. Come spesso acca-
de in medicinag, ed e partico-
larmente vero nell'ambito della
sclerosi multipla, non esistono
due forme di malattia ugua-
li e ogni paziente merita una
valutazione dettagliata della
propria storia e una terapia su
misura. Nel nostro Centro pre-
scriviamo e somministriomo tut-
ti i tipi di trattamento di prima
e seconda linea oggi autoriz-
zati. Per le ricadute di malattia,
le terapie a base di alte dosi di
steroidi rimangono ad oggi la
scelta principale. Per conclude-
re, oltre alle terapie che cercano
di cambiare la storia di malattia
del paziente, i cosiddetti farma-
ci modificanti il decorso di ma-
lattia (DMDs), non vanno pero
dimenticate le terapie sinto-
matiche e la fisioterapia. Spes-
so ci si affaccia a queste terapie
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con ritardo, privilegiando i trat-
tamenti che puntano a fermare
il naturale corso della malattia.
Non & un caso se queste opzio-
ni vengono considerate soprat-
tutto per i pazienti con forme
progressive, per i quali vengo-
no meno i criteri di prescrivibilita
delle terapie immunomodulanti
€ immunosoppressive.

Un obiettivo del futuro sard in-
tegrare queste due componenti,
entrambe essenziali nel percor-
so terapeutico del paziente.

Come affrontate la disabilita e
la necessita di riabilitazione?
Che cosa potete offrire ai
pazienti in questo senso?

La disabilita rimane l'aspetto ad
0ggi piu complesso da gesti-
re. Come dicevo, € facile e an-
che comprensibile concentrare
la maggior parte degli sforzi nel
cercare di controllare la ma-
lattia. Ma sappiamo bene che
questo approccio ha dei limiti e
che dovremo sempre confron-
tarci con il rischio di sviluppare
una disabilitd. Peraltro, parlia-
mo di una disabilita che ha un
impatto diverso quando si pre-
senta in un soggetto giovane
perché costringe a programma-
re la propria vita dovendo ge-
stire una condizione invalidante.
Nel nostro Centro possiamo av-
valercidiuna S.C. di Riabilitazio-
ne specialistica che ci consente
diavviare un percorso riabilitati-
VO neuromotorio in fase precoce.
Nel prossimo futuro, I'cbiettivo &
quello diintegrare il piu possibi-
le i percorsi riabilitativi con cicli
di trattamento periodico per i
pazienti che ne hanno neces-
sitd, anche al di fuori della fase
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diricaduta e indipendentemen-
te dal fatto che siano o meno in
trattamento con terapie immu-
nologiche.

Quando si parla di disabilita e
riabilitazione, bisogna consi-
derare che non parliamo solo di
sintomi fisici ma anche cognitivi.
Questo aspetto, in passato sot-
tostimato, sta emergendo come
uno degli elementi di maggior
impatto nella storia di malat-
tia del paziente e pud essere
presente fin dall'esordio. La ria-
bilitazione cognitiva, vista an-
che I'etd media dei pazienti che
vengono interessati dal pro-
blema nel pieno della loro vita
affettiva e professionale, sara
imprescindibile per una presa in
carico completa del paziente.

Negli ultimi anni c'é stata
un'evoluzione importante

per migliorare la qualita di

vita delle persone affette da
sclerosi multipla. Dal vostro
punto di vista, cosa possiamo
aspettarci per il futuro (ricerca
sulla patologia e nuove
prospettive terapeutiche)?
L'evoluzione dei trattamenti mo-
dificanti il decorso di malattio &
stata sorprendente in questi an-
ni e con l'arrivo degli anticorpi
monoclonali in ambito SM il la-
voro del neurologo & mutato ra-
dicalmente. Inevitabile pensare
che il prossimo futuro ci porti a
farmaci sempre piu efficaci, si-
curi e gestibili anche nel lungo
termine.

Inoltre, la presenza di un registro
nazionale per la sclerosi multi-
pla, la possibilita di raccogliere
dati, di condividere esperienze
tra i vari Centri con un confron-

to aperto e costante tra esper-
ti e anche la diffusione di linee
guida condivise sono la base
per poter ottimizzare la gestio-
ne della patologia.

Ferma restando la necessita di
inseguire una sempre maggio-
re efficacia nelle terapie per le
forme con elevata attivitd in-
fiammatoria, ritengo perd che le
maggiori sfide degli anni a ve-
nire saranno costituite dalle for-
me progressive di malattia, con
particolare riferimento a quel-
le forme che hanno una parte
degenerativa preponderante.
Ancora oggi & ben nota la dif-
ficoltd nel riconoscere precoce-
mente le forme che si avviano
ad una fase secondariamente
progressiva di malattia; inoltre,
€ esperienza comune il senso
di impotenza e frustrazione di
fronte a forme primariomente
progressive di malattia. Quello
che mi aspetto nei prossimi an-
ni & un'evoluzione nelle capacitd
di riconoscimento e nelle possi-
bilita di trattamento, farmaco-
logico e riabilitativo, delle forme
progressive di malattia. Infine,
non va dimenticato che il coin-
volgimento sempre maggiore di
specialisti di altre aree (infetti-
vologica ed ematologica, solo
per citarne alcune) sta contri-
buendo in modo decisivo a ga-
rantire la sicurezza delle terapie
a disposizione nell'ambito di un
approccio multidisciplinare.

Per quanto riguarda la ricercq,
quali sono i progetti che
vedono la partecipazione del
Centro?

Il nostro Centro ha sempre avu-
to una forte impronta clinica e
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questo si traduce in una parte-
cipazione a studi che sono stati
prevalentemente clinico-epide-
miologici di tipo osservazionale.
Vi e una stretta integrazione con
gli altri Centri SM della rete lom-
barda e questo sta portando a
sviluppare diversi progetti a cui
il nostro Centro ha aderito. L'o-
biettivo per il prossimo futuro &
I'adesione del Centro anche a
studi sperimentali.

Quali sviluppi prevede ci
possano essere, per il vostro
Centro, nel prossimo futuro?

E fondamentale continuare sul-
la strada intrapresa dell'inte-
grazione con gli altri Centri SM,
per consolidare un network che
costituisce un reale valore ag-
giunto, grazie alla condivisione
di esperienze tra specialisti al-
tamente qualificati.

La multidisciplinarietd rimane
un cardine ormai irrinunciabi-

le. L'obiettivo, in parte gid rag-
giunto grazie all'entusiasmo dei
colleghi che abbiamo coinvolto
in questi anni, & quello di crea-
re una rete di specialisti dedicati
ai problemi specifici che si de-
vono affrontare nelllambito del-
la sclerosi multipla.

Stiamo sviluppando protocol-
li condivisi, implementando an-
che quelli gid esistenti, per la
gestione intraospedaliera dei
pazienti, in modo da garantire
un percorso diagnostico e te-
rapeutico uniforme, pur nell'ov-
via libertd di scelta dei singoli
medici. Continueremo ad orga-
nizzare incontri periodici con gli
altri specialisti del nostro Ospe-
dale per aggiornarli e sensibiliz-
zarli sulle nuove acquisizioni in
materia e cercheremo di coin-
volgere i medici di medicina ge-
nerale nel percorso di cura del
paziente. Solo una rete capillare
sul territorio consentird diagno-

si precoci e monitoraggi attenti
in una patologia la cui gestione
ha raggiunto ormai un'elevata
complessitd.

In tutti questi aspettila digitaliz-
zazione sard uno strumento po-
tente, non solo per una raccolta
e un‘organizzazione funzionale
dei dati ma anche per punta-
re ad un livello assistenziale che
consenta di raggiungere ogni
paziente nel modo piu adegua-
to: mi riferisco alla possibilita di
consulenze da remoto (la pan-
demia ci ha costretto a rompere
il ghiaccio su questa modalita)
e alla possibilitad di monitorare
le funzioni neurologiche del pa-
ziente con devices digitali.

In una sanitd che compor-
ta livelli di complessitd sempre
maggiore, sard inevitabile un'ot-
timizzazione di tutte le risorse
disponibili, fisiche e digitali, per
proporre un modello sostenibile
per pazienti e medici.

Equipe del Centro SM: da sinistra Dott. Massimo Suardell, Sig.ra Maddalena Massaro (infermiera del Centro), Dott.ssa Stefania Canella,
Dott. Simone Tonietti, Dott. Giuseppe Santuccio.
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