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Con l’ottimo risultato espresso dal bilancio
consuntivo 2023, l’Enpam, l’Ente di previdenza
dei medici, ha confermato la sua posizione di
leader fra le Casse previdenziali privatizzate e
di impegno nella gestione del suo patrimonio
che ha raggiunto un netto, a valore di libro, di
25,9 miliardi di euro, mentre nella sua valorizzazione di mercato
l’ammontare è salito fino a quota 27,8 miliardi di euro e in netto
miglioramento per la gestione patrimoniale ( + 800 milioni ) nel 2024.
Condizione già espressa anche dalla stessa Covip nel nuovo rapporto su
come gestiscono i loro patrimoni presentato in ottobre. Sulla sostenibilità le
Casse possono rivendicare il buon lavoro fatto. In trent’anni dalla riforma
che le ha privatizzate, le Casse hanno saputo interpretare il tempo e
intercettare il cambiamento, ed hanno saputo dare risposte adeguate e
costanti ai loro associati, oltre a costruire e a far crescere il rapporto con il
territorio. L’Enpam, in particolare, ha puntato molto sui così detti
investimenti istituzionali consistenti prevalentemente per lo sviluppo, il
supporto e la tutela del settore delle professioni mediche e odontoiatriche
italiane. Ma anche su investimenti che potenzialmente presentano una
ricaduta positiva sulla crescita e sulla sostenibilità economica-sociale a
medio-lungo termine del paese Italia. Il rapporto Covip sulle Casse di
previdenza contiene una serie di analisi di dettaglio che aiutano a capire
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come siano allocati i 114,1 miliardi di euro (a valore di mercato) che gli Enti di
previdenza privati hanno accumulato nel tempo (+ 10,3 miliardi rispetto
all’anno precedente).
Alla luce della recente legge per la competitività dei capitali e del prossimo
regolamento investimenti, le Casse previdenziali si pongono, e si porranno
sempre di più come veri attori del sistema Paese, coniugando, nelle politiche
d’investimento, la tensione al rendimento e la salvaguardia dell’interesse
generale. Lo ha detto il ministro dell’Economia Giancarlo Giorgetti in
audizione su Enti e Fondi pensione: “Spessore e liquidità dei mercati sono
fattori chiave per lo sviluppo di investitori istituzionali come Fondi pensione
ed Enti di previdenza”. Ma il basso livello di flottante unito alla bassa
capitalizzazione comporta, però, una ridotta presenza di società quotate
italiane negli indici internazionali che guidano gli investimenti dei Fondi ,
oggi dominanti. L’Italia pesa per il 3% nell’indice MSCI Europe ( 28% Regno
Unito, 17% Francia e 15% Germania ).
Gli Enti di previdenza e i Fondi pensione gestiscono un’enorme quantità di
risparmi degli italiani, ma solo una parte di queste risorse viene reinvestita
nel Paese.
Quando si tratta di investire in titoli di Stato cosiddetti sicuri, in molti hanno
deciso di investire all’estero rispetto all’Italia. Eppure, secondo Giorgetti,
queste “ riserve strategiche di risparmio” sarebbero essenziali per finanziare
le infrastrutture sul territorio, altrimenti vincolate alla capacità di spesa di
un bilancio pubblico troppo limitata. La propensione per gli investimenti
esteri da parte di questi Enti e delle forme pensionistiche complementari è
collegata agli indici di riferimento internazionali, che assegnano all’Italia un
peso modesto sia per l’esiguo numero di imprese quotate, sia per il limitato
sviluppo del mercato finanziario.
Nel complesso gli investimenti direttamente riferibili ai Fondi di previdenza
integrativa ammontano a 189 miliardi di euro, di cui 73 miliardi sono
destinati all’acquisto di titoli di Stato. Tuttavia, solo 27 miliardi si riferiscono
a buoni del Tesoro italiani, pari al 14% degli investimenti totali.
La cifra sale a 36,6 miliardi se si considerano tutti gli investimenti domestici.
E’ da rilevare, poi, che le Casse, nel 2023, hanno investito in Italia ben 44
miliardi di euro, pari al 38,6 per cento delle attività totali ( con un aumento
di 3 punti percentuali rispetto all’anno precedente ). In proporzione, invece, i
Fondi pensione complementare investono in Italia molto meno: il 19,4 per
cento del totale degli investimenti (in calo dell’1,4 per cento).
Tuttavia, anche secondo il ministro Giorgetti, gli Enti di previdenza
potrebbero diventare attori chiave se, oltre a soddisfare gli interessi dei loro
iscritti, si impegnassero in investimenti utili al Paese. Per incentivarli in
questo percorso, si potrebbe introdurre un’imposta sostitutiva agevolata pari
a quella già prevista per i rendimenti del fondo pensione, attualmente al
20%, contro il 26 % oggi pagato.



In legge di bilancio ci sono diversi emendamenti con riferimento
all’opportunità di rafforzare il secondo pilastro. Questi emendamenti
dovranno essere valutati con estrema attenzione dal Governo. Se per
l’esecutivo lo sviluppo della previdenza integrativa resta “ una delle azioni di
politica economica cruciali ”, Giorgetti ha comunque promesso che nessun
intervento sarà calato dall’alto, ma sentendo tutti i soggetti interessati, parti
sociali in primo luogo.
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Si profila un rinvio di qualche giorno, al 16
dicembre rispetto al 13 stabilito dalla
conferenza dei capigruppo, per l’avvio della
discussione generale del Ddl bilancio nell’Aula
della Camera. Lo riferiscono fonti
parlamentari, sottolineando nello stesso
tempo che il giorno successivo, martedì 17,
l’Assemblea sarà impegnata nella discussione
sulle comunicazioni del presidente del
Consiglio, Giorgia Meloni, relative al Consiglio
europeo.
Nella commissione Bilancio si è intanto tenuta la seduta dedicata
all’illustrazione degli emendamenti alla Manovra e le prime votazioni
potrebbero tenersi tra martedì e mercoledì prossimi. Il relativo ’timing’ deve
tuttavia tenere conto, viene fatto inoltre rilevare, del calendario dei lavori
dell’Assemblea di Montecitorio, dove nelle stesse giornate dovranno essere
licenziati i decreti legge Ambiente e Scuola-Pnrr. Un ufficio di presidenza
della Commissione definirà le giornate utili per portare a termine l’esame
del provvedimento (che dovrà essere esaminato anche dal Senato).
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Esprimiamo forte delusione per il mancato
inserimento delle terapie psico educative
basate sull’analisi applicata del
comportamento (Applied Behavior Analysis, in
sigla Aba) nel nuovo Decreto Tariffe per la
specialistica ambulatoriale compresa nei
Livelli essenziali di assistenza. Lo scorso 14
novembre 2024 è stata approvata in
Conferenza Stato-Regioni l’intesa sul nuovo
decreto del Ministero della Salute, di concerto
con il Mef, che modifica il Dm 23 giugno 2023 “Definizione delle tariffe
dell’assistenza specialistica ambulatoriale e protesica” ma licenzia un
documento che dopo i lunghissimi anni impiegati per l’elaborazione nasce
senza tenere conto dei diritti dei bambini e delle persone con autismo.
Questo diritto agli interventi basati sull’Aba si poggia su:
- la Linea guida n. 21 del 2011 “Il trattamento dei disturbi dello spettro
autistico nei bambini e negli adolescenti”, confermata senza modificazioni
nel 2015, sulla base delle ricerche scientifiche condotte fino alla data
- le Linee di indirizzo del 2012
- l’art.60 dei Livelli essenziali di assistenza del gennaio 2017, che ha ribadito
il diritto sancito dalla Legge 134 del 2015 “alle prestazioni della diagnosi
precoce, della cura e del trattamento individualizzato, mediante l’impiego di

������������	�
��

Autismo/ Metodo Aba fuori dal
Decreto Tariffe Lea: il ministero corra
ai ripari
di Associazione nazionale genitori persone con autismo (Angsa)

�

��

4 dic
2024



metodi e strumenti basati sulle più avanzate evidenze scientifiche” e che ha
prescritto alla Conferenza unificata di aggiornare le Linee di indirizzo del
2012 entro 120 giorni
- le nuove Linee di indirizzo, pubblicate il 10 maggio 2018 (ben oltre i mesi
concessi), che hanno aggiornato senza smentirle quelle del 2012, che davano
precise indicazioni sulle modalità degli interventi.
Altri 4 anni sono trascorsi invano e a questi diritti non è stato dato seguito
nel Decreto Tariffe del novembre 2024, che non nomina neppure una volta
gli interventi basati sull’Aba.
Abbiamo a più riprese espresso l’esigenza dell’inserimento dei trattamenti
basati sull’Aba nel Nomenclatore tariffario ma le nostre richieste non sono
mai state prese in considerazione.
Questo inserimento non è più procrastinabile, anche per la sentenza del
Consiglio di Stato sez. III, 6 ottobre 2023, n. 8708 che ne ha stabilito la piena
esigibilità a carico del Servizio sanitario nazionale.
La “Commissione nazionale per l’aggiornamento dei Lea e la promozione
dell’appropriatezza nel Servizio sanitario nazionale” ha disatteso anche le
indicazioni dei parlamentari che in data 3 marzo 2022 avevano approvato
all’unanimità le due mozioni concernenti iniziative per la diagnosi e la cura
dei disturbi dello spettro autistico in tutte le età (mozione 1-00543, prima
firmataria On.Villani e mozione 1-00597, primo firmatario On.Lollobrigida).
Neppure è stata accolta, come già denunciato dalla Società italiana di
Genetica umana (Sigu), la richiesta appoggiata da Angsa e da Apri, di
inserimento di test completi per esaminare a “pacchetto” (cioè a tappeto) le
condizioni biochimiche e genetiche utili per giungere alla diagnosi
eziologica, rispettando il primo diritto dei genitori che rappresentano il
bambino con disturbi del neurosviluppo di origine sconosciuta, quello di
conoscere l’eziologia, se è possibile allo stato della scienza, che progredisce
sempre più in questo campo.
Invitiamo, pertanto, il ministero della Salute a prendersi carico di questa
grave carenza, nell’interesse esclusivo di bambini, adolescenti e adulti con
autismo e delle loro famiglie.
Si associano:
Fish, Federazione Italiana Superamento Handicap
Fand, Federazione tra le associazioni delle persone con disabilità
Anffas, Associazione Nazionale Famiglie e Persone con Disabilità Intelettive e
Disturbi del Neurosviluppo
Apri, Associazione Cimadori per la ricerca italiana sulla sindrome di Down,
l’autismo e il danno cerebrale
Aiamc, Associazione italiana di Analisi e Modificazione del comportamento e
terapia comportamentale e cognitiva
Aarba, Association for the Advancement of Radical Behavior Analysis
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Una nuova speranza per la diagnosi e la cura
dei tumori della vescica più aggressivi nasce
dalle ricerche di un gruppo di scienziati
dell’Istituto Europeo di Oncologia (IEO) e
dell’Università degli Studi di Milano. I risultati
hanno condotto i ricercatori a scoprire un
inedito meccanismo molecolare, alla base
dell’aggressività biologica e clinica dei tumori della vescica, che determina le
prognosi più sfavorevoli. I dati sono appena stati pubblicati sulla prestigiosa
rivista ‘Nature Communications’.
All’origine dell’intero processo sembra esserci la proteina NUMB, che è
normalmente espressa nella vescica normale, ma viene perduta in oltre il
40% di tutti i tumori vescicali umani. Questa perdita causa una cascata di
eventi molecolari che rendono il tumore altamente proliferativo e invasivo,
consentendogli di oltrepassare gli strati superficiali della mucosa vescicale
per raggiungere gli strati più profondi. Questo evento rappresenta il punto di
svolta nella evoluzione clinica della malattia, determinando la progressione
dei tumori vescicali superficiali, i cosiddetti non-muscolo-invasivi, verso
tumori profondi, definiti muscolo-invasivi, che richiedono l’intervento di
rimozione chirurgica totale della vescica. Nonostante l’operazione radicale,
queste forme di malattia sono caratterizzate da un decorso clinico spesso
sfavorevole. Dunque, la proteina NUMB funziona come un interruttore
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molecolare, che, se è spento, accelera la progressione tumorale e influenza il
decorso clinico della malattia. Rappresenta quindi un biomarcatore
molecolare che consente di identificare i tumori superficiali a elevato rischio
di progressione verso tumori muscolo-invasivi. La nostra scoperta ha un
forte e immediato potenziale di applicazione nella pratica clinica.
Come ha spiegato Francesco Tucci (dottorando di ricerca presso la Scuola
Europea di Medicina Molecolare e primo autore dello studio), abbiamo
osservato che la perdita di NUMB attiva un complesso circuito molecolare
che conduce all’attivazione di un potente oncogene, il fattore di trascrizione
YAP. Quest’ultimo è alla base del potere proliferativo e invasivo delle cellule
tumorali.
Come ha evidenziato Daniela Tosoni (ricercatrice presso il Dipartimento di
Oncologia ed Emato-Oncologia dell’Università di Milano e dello IEO, che ha
contribuito alla supervisione dello studio), siamo andati oltre. In esperimenti
di laboratorio abbiamo dimostrato che è possibile inibire la capacità
proliferativa e invasiva delle cellule tumorali prive di NUMB, utilizzando
farmaci in grado di colpire questo complesso circuito molecolare a diversi
livelli. I tumori della vescica privi di NUMB sono quindi molto aggressivi ma
anche altamente vulnerabili. Sono infatti già disponibili alcuni farmaci
molecolari impiegati in clinica per patologie differenti dal tumore vescicale,
che potrebbero rapidamente essere sperimentati e adottati come trattamenti
innovativi per prevenire la progressione clinica dei tumori vescicali
superficiali ad alto rischio, privi della proteina NUMB.
Nel 2023, in Italia, sono stati stimati 29.700 nuovi casi di tumore della vescia
(il quinto più frequente dopo quelli della mammella, colon-retto, polmone e
prostata). I nostri studi dimostrano che i tumori vescicali superficiali e quelli
profondi rappresentano stadi differenti di un unico processo patologico che
evolve nel tempo, guidato già dal principio da specifici meccanismi
molecolari che possono essere ostacolati con farmaci precisi e mirati.
Diventa quindi fondamentale identificare i meccanismi biologici alla base di
questa evoluzione e sviluppare nuovi marcatori molecolari per identificare i
pazienti con caratteristiche specifiche di aggressività. In questo contesto, la
nostra scoperta apre la strada a nuove strategie terapeutiche per combattere
il cancro vescicale in una elevata percentuale di pazienti che presentano
tumori privi di espressione della proteina NUMB. Abbiamo anche
identificato una nuova firma molecolare che consentirà di identificare con
accurata precisione i pazienti che potranno beneficiare di trattamenti mirati
con nuovi farmaci che colpiscono in maniera specifica i meccanismi
molecolari che sono attivati a seguito della perdita di NUMB. Questo studio
sostenuto da AIRC rappresenta per noi motivo di grande soddisfazione non
solo per la sua valenza scientifica ma anche per i risultati clinici.
Rappresenta infatti uno di quei rari momenti della ricerca scientifica in cui,
dopo molti anni di studio, è possibile effettuare il passaggio dalla ricerca di



base all’applicazione in ambito clinico. Abbiamo ora a disposizione una
nuova firma molecolare per misurare il rischio di progressione di malattia e
al tempo stesso nuovi possibili bersagli di terapie più precise e mirate
tramite l’uso di farmaci già disponibili nella pratica clinica. Questa ricerca è
una ulteriore conferma della qualità dei nostri ricercatori e dei risultati che
otteniamo grazie alla stretta collaborazione, ormai ventennale, con l’Istituto
Europeo di Oncologia e il sostegno, altrettanto fondamentale, di AIRC.
Milano ha un potenziale unico per la ricerca nelle scienze della vita; fare rete
è ancor più importante ora, come condizione necessaria per competere con
le migliori realtà europee ed internazionali.
Come ha spiegato Roberto Orecchia (Direttore dello IEO di Milano), lo studio,
che ha visto impegnati in uno sforzo comune scienziati e clinici del nostro
istituto, è un risultato straordinario e una ottima notizia per molti pazienti
per i quali abbiamo oggi una nuova possibilità di cura. Abbiamo già
brevettato la nuova firma molecolare emersa da queste ricerche e stiamo per
avviare studi clinici per validarne l’utilizzo come marcatore, per identificare i
pazienti ad alto rischio di progressione di malattia che potranno beneficiare
nel prossimo futuro di una nuova prospettiva terapeutica con farmaci più
precisi e mirati.

*Direttore del Dipartimento di Oncologia ed Emato-Oncologia dell’Università
Statale di Milano

**Professore ordinario di Patologia generale e vice-direttore del Dipartimento di
Oncologia ed Emato-Oncologia dell’Università Statale di Milano, Direttore del
Laboratorio “Tumori Ormono-Dipendenti e Patobiologia delle Cellule Staminali”
dello IEO
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L’iniezione nel melanoma di un virus
dell’herpes simplex geneticamente modificato
è in grado di eliminare le cellule cancerose sia
direttamente, ma anche indirettamente
rilasciando molecole che stimolano l’attività
del sistema immunitario. È questo il
meccanismo d’azione di RP1, un’innovativa
immunoterapia a base dei cosiddetti ‘virus
oncolitici’ che, in combinazione con
l’immunoterapico nivolumab, può ridare
speranza a un terzo dei pazienti con una forma avanzata di melanoma e che
non rispondono più all’immunoterapia standard. I risultati dello studio
clinico di Fase 2 IGNYTE sono così convincenti che di recente il trattamento
ha ricevuto da parte della Food and Drug Administration (FDA), l’agenzia
americana che regolamenta i farmaci, la designazione di Breakthrough
Therapy per il trattamento di pazienti adulti con melanoma avanzato
precedentemente trattati con immunoterapia. La designazione di
Breakthrough Therapy ha lo scopo di accelerare lo sviluppo e la revisione di
terapie per malattie gravi quando le prove cliniche preliminari indicano che
queste possono fornire un miglioramento sostanziale rispetto a quelle
esistenti. A presentare, per la prima volta in Italia, questa nuova frontiera
dell’immunoterapia sono gli specialisti riuniti da oggi a Napoli, in occasione
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della XV edizione del Melanoma Bridge e della X edizione
dell’Immunotherapy Bridge.
«Sebbene le opzioni di trattamento per il melanoma avanzato siano
migliorate, molti pazienti non traggono alcun beneficio dalle terapie
attualmente approvate – dichiara Paolo A. Ascierto, presidente della
Fondazione Melanoma e del convegno oltre che direttore dell’Unità di
Oncologia Melanoma, Immunoterapia Oncologica e Terapie Innovative
dell’Istituto Pascale di Napoli -. In particolare, alcuni pazienti trattati con
immunoterapia anti-PD1 non rispondono dall’inizio a questa
immunoterapia e altri rispondono inizialmente e poi sviluppano una
resistenza. Per questi pazienti sono disponibili opzioni di trattamento
limitate e questo rappresenta un chiaro bisogno medico insoddisfatto per i
pazienti, a cui la terapia a base di virus oncolitici come RP1 potrebbe
rispondere».
I virus oncolitici sono una forma di immunoterapia che utilizza virus per
infettare e distruggere le cellule tumorali. RP1, prodotto da un’azienda
farmaceutica americana che si chiama Replimune, è un trattamento che si
basa su un ceppo del virus herpes simplex progettato e geneticamente
‘armato’ con due molecole (GALV-GP R e GM-CSF) che puntano a
massimizzare la capacità di eliminare il tumore, l’immunogenicità della
morte delle cellule tumorali e l’attivazione di una risposta immunitaria
antitumorale sistemica.
«Nello studio Ignyte – prosegue Ascierto – la combinazione di RP1 a
nivolumab ha prodotto risposte durature e clinicamente significative con un
profilo di sicurezza gestibile nei pazienti con melanoma avanzato che erano
progrediti durante la precedente terapia anti-PD-1».
Dei 140 pazienti coinvolti, infatti, i ricercatori hanno registrato un tasso di
risposta globale superiore al 30% e un tasso di risposta completa del 15%. «Le
attuali evidenze dimostrano che RP1 e nivolumab rappresentano una
combinazione promettente che produce risposte oggettive in un terzo dei
pazienti, con risposte durature, pari a quasi due anni – precisa Ascierto –. I
dati indicano che si tratta di un trattamento sicuro e che la sopravvivenza è
molto promettente. Tutto questo è stato considerato sufficientemente
incoraggiante per avviare uno studio di fase 3, Ignyte-3: attualmente è in
corso in diversi centri in Italia il reclutamento con l’obiettivo di valutare
ulteriormente la combinazione di RP1 con nivolumab come trattamento di
prima linea in pazienti con melanoma avanzato che è progredito dopo le
terapia con anti–PD-1 e anti–CTLA-4».
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Dai laboratori dell’Università di Roma Tor
Vergata e della Fondazione Santa Lucia IRCCS
una nuova scoperta sui meccanismi alla base
dei comportamenti ripetitivi autistici e sui
bersagli molecolari utili per il loro trattamento
farmacologico.
Lo studio è stato ideato, diretto e condotto da Ada Ledonne, ricercatrice in
Farmacologia presso l’Università di Roma Tor Vergata e la Fondazione Santa
Lucia IRCCS di Roma ED è stato pubblicato sulla rivista Molecular Psychiatry
(Nature Publishing Group) https://rdcu.be/d0fFz

Comportamenti ripetitivi, come movimenti stereotipati, manipolazione
ripetitiva di oggetti e comportamenti autolesionistici, sono sintomi
caratteristici dei disturbi dello spettro autistico, evidenti anche nella
sindrome dell’X fragile, la principale causa monogenetica di autismo e
disabilità intellettiva.

I comportamenti ripetitivi autistici interferiscono con le normali attività
quotidiane e possono essere anche dannosi per i pazienti. Ad oggi non ci
sono farmaci approvati per il loro trattamento e questo dipende da una
scarsa conoscenza dei meccanismi patologici cerebrali che li provocano.

Lo studio diretto dalla dottoressa Ada Ledonne rivela che una disfunzione
dei neuroni dopaminergici dell’area cerebrale denominata substantia nigra
compacta è associata all’insorgenza dei comportamenti ripetitivi autistici di
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un modello murino di sindrome dell’X fragile; lo studio ha anche svelato il
meccanismo molecolare alla base della disfunzione dei neuroni
dopaminergici nigrali e identificato una nuova strategia farmacologica che è
risultata efficace nel ridurre i comportamenti ripetitivi autistici in un
modello animale.

Commenta la ricercatrice: “Abbiamo scoperto che i neuroni dopaminergici
nigrali di topi modello di sindrome dell’X fragile sono iperattivi e tale
disfunzione promuove l’insorgenza di comportamenti ripetitivi autistici”
spiega Ledonne. “L’iperattività dei neuroni dopaminergici nigrali - finora
mai riscontrata nella sindrome dell’X fragile - è causata da un aumento
dell’espressione dei recettori del glutammato mGluR1 e dei recettori ErbB4 e
ErbB2, che mediano l’azione di fattori di crescita e differenziamento
neuronale noti come Neureguline”.

Le Neureguline e i recettori ErbB4 e ErbB2 sono essenziali per il corretto
sviluppo del sistema nervoso centrale e per la regolazione delle funzioni
cerebrali anche nel cervello adulto, in quanto modulano l’attività neuronale,
la neurotrasmissione e la plasticità sinaptica. La disfunzione dei recettori
ErbB non era stata finora riconosciuta come meccanismo patologico alla
base dei comportamenti ripetitivi della sindrome dell’X fragile e
dell’autismo.

L’equipe di ricerca diretta da Ada Ledonne ha sperimentato nel modello
animale di sindrome dell’X fragile un approccio farmacologico innovativo
utilizzando un inibitore dei recettori ErbB per attenuare la disfunzione dei
neuroni dopaminergici e le alterazioni comportamentali autistiche.

“I nostri risultati dimostrano – prosegue Ledonne - che l’inibizione dei
recettori ErbB è una strategia farmacologica efficace nel recuperare le
disfunzioni dei neuroni dopaminergici nigrali e ridurre i comportamentali
ripetitivi autistici del modello murino di sindrome dell’X fragile. Pertanto, le
nostre evidenze contribuiscono all’avanzamento della comprensione dei
meccanismi molecolari alla base dei sintomi autistici e rappresentano una
base solida per proporre valutazioni cliniche dell’efficacia dell’inibitore ErbB
per il trattamento di comportamenti ripetitivi in pazienti con sindrome
dell’X fragile e autismo”.

Allo studio hanno anche contribuito Nicola Mercuri, ordinario di Neurologia
all’Università di Roma Tor Vergata e responsabile del laboratorio neurologia
sperimentale della Fondazione Santa Lucia, Claudia Bagni, ordinaria di
Biologia applicata presso l’Università di Roma Tor Vergata e l’Università di
Losanna, Svizzera, e ricercatori componenti i loro gruppi di ricerca.

© RIPRODUZIONE RISERVATA



Nel Parco Tecnologico dell’Irccs Neuromed, la
conferenza stampa di apertura del workshop
“Crisi e (ri)soluzioni” ha sancito un momento
di svolta nella gestione dell’Epilessia. L’evento,
organizzato dal Neuromed in collaborazione
con la Società Italiana di Neurologia (SIN) e
l’Associazione Italiana Epilessia (AIE), proponendo di concentrare
l’attenzione sulla persona e non solo sulla malattia. Inoltre Neuromed e AIE
hanno firmato un protocollo di intesa che pone le basi per un nuovo modello
di cura.

“Non si tratta solo di curare la malattia – ha detto Tarcisio Levorato,
presidente dell’AIE – ma di prenderci cura delle persone con epilessia nella
loro interezza: emozioni, relazioni, progetti di vita. Questo protocollo
rappresenta una visione umanistica della medicina che speriamo venga
replicata altrove”.

Il protocollo, unico nel suo genere, è stato sviluppato attraverso la
collaborazione diretta con pazienti e caregiver, che hanno partecipato alla
definizione di dieci punti fondamentali per migliorare la qualità della vita
delle persone con epilessia. “Abbiamo chiesto loro cosa volessero da noi – ha
spiegato Giancarlo Di Gennaro, Responsabile del Centro per la diagnosi e
cura dell’epilessia del Neuromed – e le risposte sono state chiare. Non basta
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ridurre le crisi: bisogna ascoltare, comprendere e costruire percorsi
personalizzati che tengano conto degli aspetti psicologici, sociali e familiari”.

Fondato su un approccio multidisciplinare, il protocollo integra aspetti
biologici, psicologici, sociali e familiari, puntando a migliorare la qualità
della vita delle persone con epilessia. Il documento promuove infatti una
medicina che ascolta e valorizza le esperienze individuali, superando il
tradizionale paradigma clinico per creare un percorso di cura personalizzato
e replicabile in altri contesti clinici.

Questo approccio multidimensionale è stato sottolineato anche da Angelo
Labate, coordinatore del Gruppo di Studio Epilessia della SIN: “È necessario
un cambio di paradigma. Il neurologo moderno deve guardare oltre la
malattia e comprendere la persona nella sua globalità. Questo significa
superare la frammentazione della medicina e integrare competenze diverse
in un unico percorso”.

Gabriele Trombetta, Direttore Generale del Neuromed, ha sottolineato
l’impegno dell’Istituto nel rendere concreta questa visione: “Abbiamo
investito in tecnologia per potenziare l’attività clinica, ma anche per creare
un ambiente che sia confortevole e accogliente, soprattutto per i pazienti più
fragili, come i bambini. L’obiettivo è evitare che l’ospedale venga percepito
solo come un luogo di cura e dolore, trasformandolo in uno spazio di vita.
Vogliamo che chi entra qui si senta accolto, compreso e sostenuto in ogni
fase del percorso. E non possiamo fermarci alla dimissione: l’approccio al
paziente e alla sua famiglia deve raggiungere il fondamentale obiettivo di
garantire una continuità tra ospedale e vita quotidiana”.

Il presidente Levorato ha poi voluto condividere la prospettiva dei pazienti,
ricordando che l’epilessia non è solo una condizione medica, ma una parte
della vita quotidiana. “Viviamo con questa malattia 24 ore su 24, ogni giorno
dell’anno. Non possiamo essere visti solo come pazienti durante le visite
cliniche: abbiamo bisogno di un sostegno continuo che consideri tutti gli
aspetti della nostra esistenza”.

Un elemento distintivo di questo progetto è l’utilizzo della ricerca qualitativa
per valutare l’efficacia delle terapie, un tema su cui si è espresso ancora Di
Gennaro: “Non ci limitiamo a misurare il successo dal punto di vista medico.
Chiediamo ai pazienti come si sentono, se i trattamenti stanno migliorando
davvero la loro vita. È un cambio di prospettiva fondamentale per costruire
una medicina che sia davvero per le persone”.

Infine, Levorato ha espresso l’auspicio che questo modello possa essere
adottato in altri contesti clinici: “Abbiamo dimostrato che è possibile
costruire un approccio ‘sartoriale’ alla cura, centrato sulla persona e basato



sulla collaborazione. Ora è il momento di esportare questa esperienza per
trasformare il modo in cui la medicina si rapporta con l’epilessia”..
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Negli ultimi anni le maculopatie hanno
beneficiato di enormi progressi in ambito
terapeutico ma non altrettanti
nell’organizzazione dei percorsi assistenziali e
nella presa in carico dei pazienti e dei loro
caregiver.
Nell’incontro che si è svolto oggi a Roma alla
presenza di clinici, Associazioni di pazienti e dei cittadini, Istituzioni, con il
contributo non condizionante di Roche, è stata ribadita la necessità di
accelerare il riconoscimento delle maculopatie come malattie croniche e il
loro inserimento nel Piano nazionale cronicità per poter garantire il diritto a
una gestione della malattia equa e appropriata su tutto il territorio
nazionale.
Le maculopatie degenerative sono malattie dell’occhio responsabili della
riduzione della capacità visiva in seguito alla compromissione della macula -
la parte centrale della retina – e costituiscono la prima causa di cecità nei
Paesi industrializzati. Le più diffuse sono la degenerazione maculare legata
all’età (AMD), di cui la neovascolare o ‘umida’ (nAMD) rappresenta la forma
più avanzata, e l’edema maculare diabetico (DME), una delle complicanze del
diabete. Si stima che i pazienti affetti da nAMD e DME in Italia siano più di
500.000 e che, entro il 2040, possano raddoppiare, complici
l’invecchiamento della popolazione e l’incremento dei casi di diabete.
Un recente studio ha quantificato in 60mila euro il costo complessivo
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dell’assistenza al paziente con AMD nell’arco della vita, dei quali circa il 67%
è rappresentato da costi sociali|2|. “Da questo studio si evince come
l’ottimizzazione del percorso di presa in carico del paziente, migliorerebbe
l’aderenza terapeutica e garantirebbe migliori outcome clinici, consentendo
lai riduzione di oltre un terzo dei costi sostenuti dal sistema sanitario per
paziente” ha sottolineato. Teresio Avitabile, Presidente della Società Italiana
di Scienze Oftalmologiche “come società scientifica abbiamo un ruolo e una
responsabilità nel creare solide basi di una assistenza appropriata e la
stesura di raccomandazioni per lo sviluppo sostenibile dell’ecosistema salute
che preveda una solida medicina EBM e una altrettanto solida formazione”.
“Le malattie oculari sono una delle grandi sfide del prossimo futuro
soprattutto se pensiamo all’invecchiamento della popolazione, all’aumento
delle patologie croniche e a quelle correlate agli stili di vita quali il diabete”
afferma l’On. Matteo Rosso Presidente Intergruppo Parlamentare
Prevenzione e Cura delle Malattie Oculari. “Questo incontro rappresenta un
importante momento di condivisione tra i diversi portatori di interessi utile
non solo per comprendere i bisogni e le criticità ma anche per condividere
proposte e soluzioni operative per migliorare la diagnosi e la gestione delle
maculopatie. Un impegno che con l’Intergruppo Parlamentare portiamo
avanti con determinazione, per garantire ai pazienti e ai loro caregiver
percorsi di diagnosi e cura omogenei ed efficaci”
L’incontro è stata anche l’occasione per le Associazioni di Pazienti e i
cittadini, Associazione Pazienti Malattie Oculari, Comitato Macula, Retina
Italia ODV e Cittadinanzattiva di portare all’attenzione delle Istituzioni 5
istanze, ricomprese in un Position Paper, che ha raccolto i bisogni non
ancora soddisfatti dei pazienti: riconoscimento della cronicità, diagnosi
precoce, ottimizzazione dei percorsi di cura, informazione e consapevolezza
del paziente, formulando per ognuna di esse delle soluzioni con l’obiettivo di
migliorare la loro presa in carico.
“Solo lavorando insieme noi Associazioni di Pazienti, insieme a tutti gli
stakeholder del Sistema Salute, clinici e Istituzioni possiamo concretamente
incidere sul cambiamento e far sì che i pazienti con maculopatia e i loro
caregiver possano avere diagnosi precoce ed equità di accesso alle cure.
Questi due obiettivi così importanti per migliorare la nostra qualità di vita,
non possono prescindere dal riconoscimento e inserimento delle
maculopatie nel Piano Nazionale Cronicità” ribadiscono Michele Allamprese,
Direttore Generale APMO, Assia Andrao Presidente di Retina Itala, Massimo
Ligustro Presidente di Comitato Macula e Tiziana Nicoletti Responsabile
CnAMC Cittadinanzattiva.
Anche Massimo Nicolò, Assessore alla Sanità, socio sanitario e sociale della
Regione Liguria ha sottolineato come: “è necessario colmare i gap territoriali
con strategie definite che tengano conto delle singole criticità regionali. Non
possono esistere più Italie a seconda della posizione geografica, delle risorse



disponibili e delle politiche locali. Di fronte alla salute tutti i cittadini devono
avere le stesse possibilità di accesso, le migliori possibili, allo scopo di non
generare disuguaglianze inaccettabili”.
“Le patologie della vista, e in modo particolare le maculopatie, hanno un
impatto enorme sula qualità di vita dei pazienti e delle loro famiglie, con
grandi implicazioni economiche e sociali. Per questo motivo la politica deve
impegnarsi per prestare la massima attenzione – ribadisce il Sen. Giovanni
Satta Presidente dell’Intergruppo Parlamentare “Prevenzione e Cura delle
Malattie Oculari” e lavorare affinché siano garantite ai pazienti tutte le
azioni necessarie a migliorare la loro tutela, l’accesso all’informazione, la
tempestività della diagnosi e l’efficacia della presa in carico.
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