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MIASTENIA GRAVIS
mente e corpo:

verso un modello di cura integrato

MIRKO LA BELLA
Psicologo
Psicoterapeuta in formazione

“Non siamo noi contro la malattia o con la malattia,
siamo noi con noi stessi perchè

forse nessuno ci riflette mai, ma le malattie che molti credono di “subire” 
parlano di noi, siamo noi stessi che ci parliamo...”

(Anonimo dal forum www.viverelamiastenia.it)

http://www.vivere
http://www.vivere


Attraverso questa relazione ho cercato di esaudire la richiesta delle molte persone, che mi 
hanno scritto via mail, sulla possibilità di poter conoscere quanto esposto in occasione 
dell’assemblea annuale dell’associazione MIA  onlus tenutasi il 29 novembre 2008

presso l’aula del dipartimento cardiotoracico
dell’Azienda Sanitaria Ospedaliera Universitaria “Cisanello” di Pisa. 

Con la speranza di essere stato sufficientemente chiaro ed esaustivo,  porgo a tutti un  
sincero ringraziamento per l’interesse dimostrato.

Mirko La Bella                                                            
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INTRODUZIONE
A gennaio del 2008 mi è stata 

diagnosticata la Miastenia. Come tutti i 
neo-miastenici, la prima cosa che ho fatto è 
stata documentarmi il più possibile nel 
tentativo di comprendere di che tipo di 
malattia si trattasse.
La miastenia è una malattia autoimmune 
neuromuscolare cronica che, nei testi di 
medicina, è spesso definita “bizzarra”, per 
la sua imprevedibilità, oltre al fatto che al 
nome s’accompagna un ben poco 
tranquillizzante epiteto latino “gravis”. 
Difficile per i medici formulare una 
corretta diagnosi ed una terapia, difficile per 
i pazienti affrontare un calvario lungo ed 
incerto e difficile, infine, per i familiari 
comprendere fino in fondo che cosa stia 
accadendo ai loro cari.
Essere colpiti dalla Miastenia, quindi, non 
significa “solo” avere una malattia ma 
significa vivere un’esperienza.

Già da queste prime righe emerge 
un senso di smarrimento e confusione: la 
causa è incerta, non esiste una terapia 
standard e non si conoscono i fattori di 
ripresa della malattia.
Come la maggior parte dei pazienti, ho 
sentito il bisogno di saperne di più, e 
grande conforto e chiarezza li ho ricevuti 
dalla lettura del libro scritto dalla dott.ssa 
Roberta Ricciardi e da Giovanni Paolo 
Fontana “Vivere la miastenia, ovvero come 
innamorarsi di una malattia”. Sebbene 
perplesso sulla mia capacità di 
“innamoramento”, ho cercato tuttavia di 
utilizzare quella che certamente è una 
“sfortuna”, come un’occasione di 
riflessione chiedendomi se davvero anche 
una malattia possa avere un “senso”. Ho 
così deciso di affrontare tale ricerca 
cercando di integrare due punti di vista. 
Innanzitutto, come paziente con le sue 
paure, un corpo che non risponde più 
come prima, una quotidianità scandita da 
farmaci, emozioni scatenate da una nuova 
condizione di cronicità, cambiamenti nelle 

relazioni con gli altri ma anche un 
nuovo sistema di valori per leggere e 
dar significato agli eventi quotidiani. 
Come psicologo, poi, attraverso 
l’incessante e appassionata ricerca di di 
solidi riferimenti scientifici all’ipotesi di 
molti ricercatori secondo cui anche la 
mente, la propria storia di vita, il modo d i 
leggere ed affrontare le sfide che 
l’ambiente ci pone, possano avere un 
ruolo tra le cause che generano la 
malattia e come, se comprese, possano 
divenire delle risorse per combatterla.

Spesso lo psicologo viene 
considerato più un assistente spirituale, 
chiamato quando medici ed infermieri, 
devono arrendersi alla cronicità e serve 
una “pacca sulla spalla” del paziente 
ormai lasciato a se stesso. Il lavoro dello 
psicologo, invece, sia nella clinica 
terapeutica che nella ricerca scientifica, 
è per molti versi simile al lavoro 
dell’esploratore che si spinge verso 
zone nuove cercando di costruire delle 
mappe per orientarsi, di fare dei 
collegamenti, delle ipotesi per poi 
falsificarle e così cercare di scoprire 
nuove verità.
Proprio negli ultimi anni le nuove 
tecnologie, come la Risonanza 
Magnetica Funzionale (fRMN), hanno 
permesso di studiare il cervello “in 
azione” e di dimostrare come la mente 
interagisca con il corpo e viceversa.
Il mio contributo vuole essere uno dei 
tasselli in un puzzle complesso quale 
quello della gestione del paziente 
miastenico che necessita di un 
approccio integrato in modo da curare il 
malato e non solo la malattia.
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SOSTARE NELLA COMPLESSITA’
Molti sono i lati oscuri della 

“bizzarra” miastenia: le cause, il decorso e 
l’esito. La medicina ordinaria, sebbene 
riesca a garantire spesso una buona qualità 
di vita ai pazienti attraverso il supporto 
farmacologico ed alla chirurgia del timo, 
non riesce tuttavia a far luce sui molti 
interrogativi che la malattia pone.

Occorre considerare seriamente 
quanto la ricerca scientifica negli ultimi 
decenni ha prodotto per cercare di 
comprendere maggiormente il 
funzionamento dell’organismo in salute ed 
in malattia. Molti esperti parlano di 
“medicina integrata” proprio perchè ampi e 
solidi sono gli studi che hanno dimostrato i 
collegamenti tra sistema psichico, 
neuroendocrino ed immunitario. Le 
ricerche indicano con sempre più chiareza 
quanto la psiche, che emerge dal cervello,  
sia una realtà biologica e chimica 
strutturata che influenza e viene influenzta 
da altri sistemi fisiologici di regolzione 
come quello endocrino e quello 
immunitario. 

In parole semplici,  è stato 
dimostrato come fattori sociali, stili di vita, 
così come le parole e le emozioni, abbiano 
influenze sull’assetto cerebrale, l’umore, 
l’attività mentale ed in generale sull’attività 
regolatoria del cervello che, a sua volta, 
scatena reazioni biochimiche su tutto 
l’organismo.

Considerare quindi il corpo umano 
come una rete interconnessa e strutturata in 
relazione con l’ambiente fisico e sociale, 
costituisce un modello scientifico solido 
che deve essere preso da guida per 
orientare interventi di prevenzione e terapia 
più efficaci. 

Avendo occasione di confrontarmi 
con la Dott.ssa Roberta Ricciardi, ho avuto 
modo di apprendere alcune storie di vita di 
pazienti miastenici e di parlare con alcuni di 
loro. Sembrerebbe esistere una correlazione 
tra la diagnosi di Miastenia ed almeno un 

evento critico subito dal paziente (morte d i 
familiari, perdita di affetti, perdita del 
lavoro, gravi incidenti) nei mesi 
precendenti. Sarebbe utile uno studio 
approfondito in tal senso per avvalorare 
quanto già dimostrato nel campo della 
medicina integrata e cioè come per 
alcuni pazienti subire un’evento ad alto 
impatto causi una reazione mentale 
(provando ad esempio forti emozioni) 
attraverso cui si generi un’influenza 
diretta sul sistema  immunitario, 
sovvertendolo.

Lo squilibrio autoimmune alla 
base della miastenia è ancora poco 
conosciuto e non esistono ricerche 
specifiche in questo senso. E’ stato 
dimostrato, in un ambito più generale, 
da molti ed autorevoli studi quanto lo 
stress incida sul corpo nella genesi e 
nell’aggravarsi di molte altre malattie.

LO STRESS COME CAUSA
Nel 1936 Hans Seyle, medico, 

pubblicò uno studio sull’autorevole 
rivista “Nature” descrivendo una 
“sindrome prodotta da agenti nocivi”. 
Dimostrò come agenti ambientali  
diremmo oggi “stressanti”, provochino 
sempre una medesima reazione in parti 
specifiche del corpo come la ghiandola 
surrenale, (guardacaso) il timo, e le 
ghiandole linfatiche. 
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Essere “sotto stress”, significa trovarsi 
in una situazione di disagio da cui si prova 
ad uscire. L’organismo, in un primo 
momento, ci mette nelle migliori condizioni 
per combattere, fuggire o 
“paralizzarci” (evolutivamente la soluzione 
migliore per essere creduti “morti” dai 
predatori e salvarsi). Se, però, lo stress 
diventa “cronico”, insormontabile e non si 
trova una via di uscita, l’organismo inizia a 
indebolirsi e si esaurisce progressivamente 
fino alla morte.

In alcune patologie causate da stress, 
le difese si indeboliscono perchè l’individuo 
non riesce a far fronte ad un evento. Nella 
miastenia, invece, il sistema immunitario 
riceve l’ordine di attaccare parti “amiche”, 
riducendo la possibilità d’uso dei muscoli 
volontari; quasi come se il sistema cercasse 
un “riposo forzato”, proprio esaurendo la 
sua forza; come se il corpo urlasse 
all’individuo di fermarsi. Questa è solo 
un’interpretazione e molti studi specifici 
sarebbero necessari per capire il senso e le 
correlazioni di questa sintomatologia con gli 
eventi di vita ed il modo in cui ogni soggetto 
costruisce la sua realtà. Sono certe e 
scientificamente fondate, però, alcune 
considerazioni:

•Nella miastenia il timo (da cui si 
generano i linfociti che si “rivoltano” 
contro l’orgnismo che li ospita) svolge 
un ruolo importante: si tratta di un 
organo centrale già identificato da Seyle 
nel sistema di reazione allo stress.

•Oltre il timo, anche il cervello ha 
un’influenza sul sistema immunitario che 
ordina e riceve segnali dai linfociti.

•“E’ da tutti ormai conosciuta la 
correlazione esistente tra aggravamento 
della malattia e stati emozionali 
negativi” (Ricciardi, 2006).

Così come per il concetto di “stress”, 
anche parlando di “emozioni” spesso 
l’impressione è di parlare di “aria fritta” 
ma, come per lo stress, è stato provato 
quanto di biochimico ci sia in un emozione. 

La ricercatrice Candance Pert nel suo 
libro “Molecole di emozioni” (1997) 
spiega proprio come un’emozione 
generi nel corpo delle sostanze chimiche 
con la capacità di innescare reazioni a 
catena sul corpo.

Molti altri studi hanno provato 
che un un’emozione possa cambiare lo 
stato corporeo: Goleman (1995) 
dimostra scientificamente come 
curando lo stato emotivo degli individui 
insieme alla loro condizione fisica sia 
possibile ritagliare un margine di 

efficacia in termini medici, sia a livello di 
prevenzione che di trattamento.

Le ricerche del neuroscienziato 
Antonio Damasio, hanno rivelato 
attraverso la risonanza magnetica come 
le emozioni accendano o spengano parti 
specifiche organiche del cervello e come 
in bambini senza genitori che vogliano 
loro bene (ad esempio cresciuti in 
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orfanotrofio) alcune aree si riducano o si 
“spengano” del tutto. 

Le ricerche ci dicono, insomma, che 
siamo un impasto di emozioni e coscienza. 
Nel bene e nel male. Queste considerazioni 
aprono molti interrogativi di tipo medico 
relativi alla salute dell’individuo. 

Oltre il punto di vista individuale, 
salute e malattia sono influenzati 
dall’ambiente in cui viviamo. Lavori già 
risalenti agli anni Ottanta in Inghilterra 
hanno mostrato quanto le condizioni 
economiche e sociali incidano sulla 
morbilità e le malattie. E’stato dimostrato 
che più bassi sono il livello culturale e le 
possibilità lavorative, e in generale più 
bassa è la posizione occupata nel sistema 
delle relazioni sociali, maggiore è la 
possibilità di ammalarsi e morire. 

Appare perciò necessario che 
l’essere umano sia studiato (e curato) non 
“a pezzi”, come un automobile dal 
meccanico, ma nel suo contesto, nel 
sistema di relazioni che lo riguardano e 
nella sua complessità.

LE PAROLE CHE CURANO
Alla necessità, scientificamente 

dimostrata, di comprendere nel preocesso di 
cura anche il contesto relazionale di ogni 
individuo, si aggiunge la fondamentale (e 
rara) capacità dello staff curante di sapersi 
relazionare con il paziente.

“Somministrare parole” non è solo uno 
slogan incisivo contenuto nel libro della 
Dott.ssa Ricciardi con l’intento di suggerire 
agli operatori di “esseri buoni” con il paziente. 
Si tratta di un modus operandi scientificamente 
fondato a cui l’autrice è approdata dopo anni 
di esperienza clinica. Il versante relativo alla 
ricerca lo conferma: è stata dimostrata la 
capacità curativa delle parole al pari dei 
farmaci.  I lavori del Prof. Fabrizio Benedetti 
pubblicati su “Nature” (2005, 2008) spiegano 
chiaramente e definitivamente i meccanismi 
chimici dell’effetto “placebo” e quelli svolti 
dell’aspettativa del paziente generati 
all’interno di una buona relazione empatica e 
di fiducia con i curanti.

Ciò che emerge dagli esperimenti 
è che quando ci aspettiamo di star male è 
come se il corpo ci ascoltasse 
genererando molecole reali che ci 
faranno oggettivamente star peggio o 
sentire maggiormente il dolore. Se, al 
contrario, mi fido del medico e della sua 
esperienza e mi aspetto di non soffrire, il 
cervello genererà molecole come ad 
esempio le “endorfine” (morfina 
prodotta dal corpo) cioè l’equivalente 
chimico del farmaco  antidolorifico 
somministrato esternamente ad esempio 
nei decorsi post operatori.

Altri lavori di Benedetti (1999), 
relativi all’efficacia dei farmaci confermano 
come, se insieme alla somministrazione dei 
farmaci vengono “somministrate parole”, il 
paziente otterrà effetti analgesici anche 
doppi rispetto ai soli effetti registrati dalla  
sola somministrazione del farmaco in 
assenza di un rapporto significativo con 
medici ed infermieri. 

Le nuove evidenze scientifiche ci 
permettono di leggere in modo nuovo le 
vacchie malattie, oltre un’ottica strettamente 
biologica, guardando all'uomo come un 
tutto unitario dove la malattia si manifesta 
a livello organico come sintomo e a livello 
psicologico come disagio. Adottando 
questo punto di vista, si ribalta lo schema 
classico, che prevede la lesione dell'organo 
quale causa della sua disfunzione, a sua 
volta causa della malattia, nello schema 
secondo cui il mantenersi di uno stress 
funzionale, che ha la sua origine nella vita 
quotidiana dell'individuo in lotta per 
l'esistenza, genera quella disfunzione 
dell'organo, causa della lesione, a sua volta 
causa della malattia. Questo approccio 
appare essere maggiormente valido 
perchè spiega più fatti come ad esempio la 
relazione tra stress e diverse patologie, oltre 
che aspetti legati a miglioramenti o 
guarigioni contrariamente a quanto 
previsto.
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UN MODELLO DI CURA 
INTEGRATO PER IL PAZIENTE 
MIASTENICO

Alla luce di quanto sostenuto sin ora, 
attravero ipotesi avvalorate da importanti  
ricerche scientifiche, appare necessario 
modificare l’attuale modello di cura del 
paziente miastenico attraverso 
l’integrazione di diverse discipline, 
professionalità e competenze al fine di 
offrire una presa in carico globale e 
davvero sensata nella cura della miatenia. 

L’integrazione di diverse discipline 
nelle realtà sanitarie in cui è stato possibile, 
mostra risultati decisamente interessanti in 
diversi ambiti. La logica di un modello di 
cura di questo tipo appare molto chiara: è 
privo di senso curare solo la febbre di un 
paziente se non si capisce come mai 
quell’individuo continui poi ad uscire 
d’inverno con le maniche corte!

Avere la miastenia significa vivere 
un’esperienza. Diversi e numerosi sono i 
momenti di difficoltà, diversi e numerosi 
sono i modi di leggere questo evento da 
paziente a paziente, diverse sono le risorse 
personali, familiari e sociali che ognuno 
potrà mettere in campo, diverse saranno le 
realtà ospedaliere in grado di fare una 
corretta e tempestiva diagnosi, pianificare 
un trattamento e seguire nel tempo il 
paziente miastenico. 

Tutti questi aspetti generano nei 
pazienti spesso,  sfiducia, paura, rabbia, in 
aggiunta alla malattia, che 
oggettivamente sia a livello psichico che 
biochimico non favoriscano una ripresa. 

Appare quindi urgente e necessario 
un’approccio, in linea con le ultime ricerche 
scientifiche, che venga capillarmente 
diffuso, in modo da utilizzare tutte le risorse 
necessarie al meglio nell’interesse di 
pazienti, familiari ed operatori. 

La miastenia è una malattia 
complessa che richiede un intervento  
complesso, altamente specialistico ed 
integrato tra discipline diverse. 

Durante una cena ho avuto il 
piacere di confrontarmi con la Dott.ssa 
Roberta Ricciardi e con Endrio Natola, 
infermiere professionale con anni di 
esperienza nella gestione dei pazienti 
miastenici. Attraverso lo scambio di 
diversi punti di vista, abbiamo cercato di 
“sostare nella complessità” elaborando un 
modello di intervento che abbia come 
focus la persona e non solo la malattia. 
La speranza mia, di molti pazienti, dei 
familiari e degli operatori è che tale 
modello, non rimanga solo un sogno. 
Non attuarlo sarebbe come avere la 
possibilità di potenziare un farmaco e 
non volerlo fare: coloro che hanno il 
potere per farlo hanno la responsabilità di 
renderlo molto presto una realtà.
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