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Pronto soccorso
alle corde: 1 milione
di accessi in piu

» 11 confronto con il 2023: per un ricovero attesa
media di 31 ore. Le carenze della medicina di base

ge al pronto soccorso non ha pa-

tologie gravi. [Iministro Schillaci

puntasulle “case dicomunita”.
Alle pag.8¢9
Paceapag.8

Mauro Evangelisti

gni giorno ci sono 60mila
italiani in pronto soccorso.
Nel 2024 un milione di pa-
zienti in pili, mentre nei re-
partid’emergenza mancano 5mi-
la sanitari. Carenza anche di po-
sti letto: prima di essere ricovera-
ti bisogna aspettare in media 31
ore in barella. 11 68% di chisi rivol-

Troppi accessi e pochi dottori
Pronto soccorso intasati

»Nel 2024 un milione di pazienti in pit, mentre nei reparti d'emergenza mancano 5mila sanitari
Carenza anche di posti letto: prima di essere ricoverati bisogna aspettare in media 31 ore in barella

IL CASO

ROMA Sono tornati ad aumenta-
re. In modo costante. Ogni gior-
no ci sono 60mila italiani in
pronto soccorso, & come se l'in-
tera popolazione di Viterbo fos-
se in attesa di essere curata.
L’assalto ai Dipartimenti di
emergenza e urgenza siera pla-
cato con il Covid, quando dai 21
milioni diaccessidel 2019siera
scesi ai 13 milioni del 2020, ma
gia nel 2023 é stata superata
quota 18,2 milioni, il sei per cen-
to in pilt dell'anno precedente.
Le proiezioni sull'intero 2024
confermano I'incremento e se-
condo gli esperti molto proba-
bilmente si andra oltre ai 19 mi-
lioni. Un milione in piti.

ASSALTO

Il direttore generale di Agenas
(Agenzia nazionale per i servi-

zi sanitari regionali), Domeni-
co Mantoan, con una provoca-
zione ha spiegato: se abbiamo
cosi tante richieste nei pronto
soccorso «¢ perché il cittadino
non trova risposte sul territo-
rio. O ci sbrighiamo creando
un nuovo modello di cure pri-
marie oabbandoniamo questa
strada e triplichiamo i pronto
soccorso perché al cittadino bi-
sogna dare una risposta». Il
problema e che i pronto soccor-
so non si possono triplicare,
non solo perché non cisaranno
mai risorse sufficienti, ma per-
ché non ci sono medici e infer-
mieri da mandare in prima li-
nea. Simeu, Societa Italiana di
Medicina di Emergenza Urgen-
za, ha spiegato che mancano al-
meno Smila medici per i pron-
to soccorso. Nell'ultimo anno
ne sono entrati in servizio 567,
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ma ne sono andati via 1.033
(700 in pensione o in strutture
private, poco pilt di 300 in altri
reparti). Il ministro della Salu-
te, Orazio Schillaci, ha osserva-
to: «Nelle strutture del servizio
sanitario nazionale ci sono
4.312 medici specializzati in
emergenza-urgen-
za. Aumentare i
posti di specializ-
zazione non basta,




se poi non vengo-

no coperti. Lo scor-

S0 anno nei posti

messi a bando ne

sono stati assegna-

ti uno su quattro».

Per essere chiari:

tra chi studia medi-

cina, in pochi so-

gnano di lavorare

in pronto soccor-

so, perché sei in

prima linea, per-

ché seiarischio ag-

gressioni  (nono-

stante le norme

pill severe varate

dal Governo), per-

ché sei sempre a ri-

schio di denunce e

perché difficilmen-

te puoifareattivita

privata per guada-

gnare di pitt. Al Mini-

stero ricordano che l'indennita

per glioperatorisanitari e stata

rifinanziata e c’@ anche l'au-

mento del trattamento econo-

mico per specializzazioni me-

no attrattive come emergenza

urgenza. Ma difficilmente ci sa-

ra una svolta in tempi rapidi (e

per questo le Asl continuano a

ricorrere alla formula dei “get-

tonisti”).

Dunque: il fiume dei pazienti

in pronto soccorso € tornato a

gonfiarsi, ma medici e infer-

mieri in prima linea sono di

meno (e sono sempre pill anzia-

ni). Quel fiume in piena inoltre

trova sempre pill ostruzioni,

perché i posti letto per il ricove-

ro non sono sufficienti. Questo

spiega perché si allungano in
modo drammatico le attese
medie pre-ricovero. Secondo
una ricerca dell'Osservatorio

STUDIO SUGLI OVER 75:
CHI PASSA LA NOTTE
SULLA LETTIGA PRIMA
DI ANDARE IN REPARTQ
HA IL 46% DI PROBABILITA
IN PIU DI MORIRE

I Aessannero

di Simeu nel 2019 era di 25 ore,
nel 2023 sono diventate 3L In
media si resta sei ore in pill in
pronto soccorso prima di esse-
re ricoverati. Precisato che que-
sto & un problema globale che
investe tutto il mondo occiden-
tale anche a causa dell’eta me-
dia che si sta alzando, in Fran-
cia (che affronta la stessa emer-
genza) hanno svolto una inda-
gine che ha un responso deso-
lante: 'anno scorso hanno mo-
nitorato un campione di 1.598
pazienti con piu di 75 anni. So-
no stati separati in due gruppi:
da un lato, 707 persone che
hanno trascorso almeno una
notte in barella, dall'altro, 891
pazienti che hanno potuto ave-
re un posto letto in un reparto
tradizionale, entro la mezza-
notte del giorno del loro arrivo

in ospedale. «I risultati sono
impressionanti - ha spiegato a
Francelnteril dottor Yonathan
Freund, medico d'urgenza
dell'ospedale Pitié-Salpétriere,
a Parigi, e autore principale di
questo studio - l'eccesso di
mortalita € del 46 per cento se
hai passato una notte in barella
al pronto soccorso». Detto in
termini pilt brutali: se sei anzia-
no e prima del ricovero sei co-
stretto a trascorrere piu di 24
ore in attesa sulla lettiga in
pronto soccorso perché nonc’e
posto in reparto, hai quasi il 50
per cento di probabilita di mo-

rire in pilt di chiinvece viene ri-
coverato rapidamente. Allo
stesso modo si allungano an-
che i tempi medi per essere as-
sistiti nei casi meno gravi: a li-
vello nazionale sono di 164 mi-
nuti per i codici bianchi, per i
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verdi 229, per i gialli 416. Que-
sto dato calcola il tempo da
quando arrivi e quando te ne
vai, per questo i gialli (meno ba-
nali) restano pilt a lungo. Ma
per essere assistiti, se sei un ca-
SO non grave, puoi aspettare
ancheintere giornate.

FRAGILITA

Qui pero c’@ un altro punto de-
bole del sistema a cui negli an-
ni non si & mai riusciti a dare
una soluzione: in molti vanno
in pronto soccorso, contri-
buendo al sovraffollamento,
magari per un malanno non
serio ma che necessita un ri-
sposta. E non la trovano dai
medici di base che a loro volta
sono sempre meno. Secondo
lo studio di Agenas, il 22 per
cento degli accessi al pronto
soccorso sono impropri. In al-
tri termini: uno su quattro non

dovrebbe andare in ospedale.
Solo che non sa a chi rivolgersi
e li finisce. Tutti questi elemen-
ti portano a una combinazione
micidiale: chi dovrebbe essere
ricoverato trascorre anche
48-72 ore sulle barelle, a volte
stipate nei corridoi, in condi-
zioni non dignitose. Chi invece
cerca una risposta rapida per
un problema banale (ma che
comunque non puo essere tra-
scurato) rischia di trascorrere
la giornata in pronto soccorso
ad aspettare.

Mauro Evangelisti
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NEL 2024 13 MILIONI

DI INGRESSI, MA 1 SU 4
E INAPPROPRIATO

| CODICI GIALLI
ATTENDONO

IN MEDIA SETTE ORE
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Mancano gli ambulatori
Cosi la medicina di base
si scarica sugli ospedali

»11 68% di chi si rivolge al pronto soccorso non ha patologie gravi. Il ministro Schillaci
punta sulle “case di comunita”; prevista I'apertura di oltre mille strutture sul territorio

IL FOCUS

ROMA <[ dati gia analizzati sugli ac-
cessi nei pronto soccorso italiani
nel primo semestre del 2024 se-
gnano un incremento del 5 per
cento. In parallelo, il numero di
noi medici & diminuito. Questa &
una crisi vera, bisogna prenderne
atto. Servono subito provvedimen-
tistraordinari». Misure ecceziona-
li come per la pandemia? «Si. Se
mancano 4.500-5.000 medici, non
si puo fare finta di nulla». A parla-
re ¢ un medico in prima linea, An-
drea Fabbri, dell'ufficio di presi-
denza di Simeu (Societa Italiana di
Medicina di Emergenza Urgenza)
e direttore dell'Unitd operativa
pronto soccorso di Forli. Messag-
gio: per affrontare la crisi dei pron-
tosoccorso, primadi tutto bisogna
rendersi conto che si tratta diun’e-
mergenza.

COSA FARE

Il professor Walter Ricciardi, or-
dinario di Igiene all'Universita
Cattolica del Sacro Cuore di Ro-
ma, mette in fila tre azioni da
compiere: «Serve davvero un gran-
de piano strutturale, non bastano
interventi tampone. Primo: dob-
biamo capire che c’e non solo una
grave carenza di personale, ma an-
chelamancanzadiincentivazioni,
di condizioni di lavoro sicuro, gra-
tificante. I medici in Italia sono gli
unici in Europa ad avere perso po-
terediacquisto, per questo chipuo
se ne va all’estero, in pensione o
nel privato, specialmentese lavora
nella prima linea dei pronto soc-
corso. Secondo: bisogna rafforza-

re la medicina territoriale che evi-
ta alla gente di andare in pronto
s0ccorso in maniera inappropria-

ta. Terzo: non facciamo abbastan-
za prevenzione, se invece seguia-
mo le persone, evitando che si am-
malino o si aggravino, si ridurra
I'impatto sugli ospedali». Il mini-
stro della Salute, Orazio Schilla-
ci, punta molto sulle Case di co-
munita e sugli Ospedali di comu-
nita, poliambulatori in cui il pa-
ziente trovera risposte. Ad oggi, di-
cono, per gli Ospedali di comunita
sonostatiavviati cantieri parial 70
per cento dei 307 previsti entro
giugno; per Case di comunita i can-
tieriavviatisonoil 69 per centodei
1.038 previsti entro giugno 2025.
Proprio dove lavora il dottor Fab-
bri, in Emilia-Romagna, & stata
applicata un‘altra soluzione (che
non ¢ alternativa alle Case di co-
munita), i Cau: significa Centro as-
sistenza e urgenza, € una «struttu-
radel territorio alla quale le perso-
ne possono rivolgersi per proble-
mi di salute urgenti, ma non gra-
vi». Spiegano alla Regione Emi-
lia-Romagna: «Hanno percorsi e
interfacce con i medici di medici-
na generale». C'é un elenco di casi-
stiche - dall’eritema alla febbre,
dalle coliche alle punture di insetti
- per le quali i cittadini devono evi-
tare la bolgia dei pronto soccorso,
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rivolgendosi invece ai Cau. Come
sta andando questa innovazione?
Risponde il dottor Fabbri: «Bene,
ma € una risposta parziale a uno
dei problemi che abbiamo, i codici
a bassa priorita». In Italia il 68 per
cento di chi si rivolge a un pronto
soccorso & codice bianco o verde
(scarsa gravita).

FILTRO

«Larisposta completa - aggiunge
Fabbri - deve coprire l'intero si-
stema, anche con il controllo del-
la domanda: finché uno puo an-

dare tutte le volte che vuole in
pronto soccorso, diventa difficile
aggiungere risorse all'infinito. Hai
un problema di un certo tipo? Vai
dal medico di base. Hai un'urgen-
za? Vai in pronto soccorso». Ecco,
sul ruolo dei medici di base - altro
punto debole del sistema perché

I Aessannero

anche loro sono in numero insuffi-
ciente edunque con una quota pro
capite di pazienti elevata - in molti
dicono che serva un ripensamen-
to. A parlare ¢ Giovanni Migliore,
presidente di Fiaso (¢ la federazio-
ne delle aziende sanitarie e ospeda-
liere): «In Italia abbiamo un mo-
dello di cure primarie che & lostes-
so di 30-40 anni fa, tutto accentra-
to sui medici di base. Ma molte co-
se sono cambiate e non abbiamo
fatto alcun intervento di ristruttu-
razione. Le Case di comunita, co-
me luogo in cui pill professionisti
si mettono insieme, possono esse-
re una risposta. C'e un tema gene-
razionale, certo: i medici pit giova-

ni sono piu disponibili al cambia-
mento e a lavorare in gruppo. Ma
non basta: dobbiamo ad esempio
seguire gli anziania casa, anzil'an-
ziano, perché ogni caso é differen-

Inumeri

INCIDE ANCHE LA

164

La permanenza
di un codice bianco

Mediamente inItalia un
malato informa leggera (in
codice bianco) trascorre in
un pronto soccorso 164
minuti. Ma le attese possono
essere molto pit lunghe

2%

Gli accessi impropri
ai pronto Soccorso

Secondo le rilevazioni
dell’Agenas ('agenzia peri
servizi sanitari regionali), il
22 per cento dei pazienti
che si presentano al pronto
soccorso dovrebbero
rivolgersi ad altre strutture:
sono accessi inappropriati

2,98%

Gli italiani che vivono
lontani da un Ps

1L2,58% della popolazione
italiana vive a pitidi 30
minutididistanzada un
pronto soccorso. Masi
tratta di una media:in
Basilicata é cosiperil 32%
dei cittadini, nel Lazio per
l00,77%

CARENZA DEI MEDICI
DI BASE. MIGLIORE
(FIASO): «IL MODELLO
E LO STESSO

DI 40 ANNI FA»
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te. Dobbiamo aumentare I'assi-
stenza a domicilio, in modo dina-
mico».

| DATI

Altre proposte di Migliore: «Abbia-
mo un patrimonio di dati sui pa-
zienti enorme, usiamoli, Servireb-
be creare dei processi di prevenzio-
ne, andando a curare o a seguire a
domicilio chi ne ha necessita. Infi-
ne, dobbiamo utilizzare molto di
piti gli Oss, gli operatori socio sani-
tari».

M.Ev.
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SPECIALIZZANDI

Il costo annuo

IN FUGA:

ell addio _
4OMILIONI
dei nuovi medici

» ThomasMackinson ciale e sanitarioincalcolabile. niversita bandisce borse di
B o Vita da “specializzandi’, que- ~ studio di 4/5 anni per le spe-

sti sconosciuti chetengonoin cializzazioni mediche in
piedi gli ospedali ma che il 1.400 scuole. Nel 2024 sono

“sistema”nonvuolvedere.O- ~ stati finanziati
gni anno il ministero del’'U- dallo Stato

a loro resa ci
costafinoa40
; milioni I'anno
et @ UN dANno SO-
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14.576 posti per
350 milioni. Il
10-13% pero la-
scia il percorso
formativo prima
del tempo, per
sempre o per in-
traprenderne al-
tri, con una per-
dita di risorse
calcolabile in
36-40 milioni
I'anno. In quattro
anni, dal 2020 al
2023, si sono
perse per strada
6.009 borse e
100 milioni.

ADDIO 6.009
BORSE IN 4 ANNI

L'emorragianon dipende so-
lo da scelte individuali ma
dall’incapacita di program-
mazione tra la conferenza
Stato-Regioni, che stima il
fabbisogno di borse per spe-
cialita, e il ministero dell’U-
niversita decide qualie
quante finanziare. L'attribu-
zione reale dei posti pero av-
viene sempre senza conside-
rare i “tassi di abbandono”
delle singole scuole, anche
laddove sono macroscopicie
le cause ben individuabili
nei questionari che il mini-
stero somministra ogni an-
no, e tuttavia ignora. Questi
dati, elaborati per Il Fatto
dall’Associazione Liberi
Specializzandi, nessuno li
guarda, e infatti non c'e mi-
nistero che sappia quantifi-
care lo “spreco”.

15U 3 -31% CARDIOCHIRURGIA
E -29% RADIOTERAPIA

Ogni borsa costa in media 25
mila euro 'anno. Se viene ab-
bandonata prima dei 4/5 an-
ni previsti la parte non utiliz-
zata, le cosiddette “evenien-
ze”, torna al Mef e gia qui c’¢
un problema di programma-
zione: nell’'anno accademico
2023/2024 sono andati a
vuoto 958 milioni di euro, un
terzo dei fondi stanziati. Ma
lo scandalo vero & quello dei
percorsi di formazione inter-
rotti, che non porteranno al
titolo e alla competenza sani-
taria. Nel 2021, ultimo anno
digraduatoria ancoraaperto,

I'abbandono & costato 35,8
milioni. I tassi pit forti si re-
gistrano in specialita essen-
ziali: cardiochirurgia (31%),
radioterapia (29%) e medici-
na nucleare (29%) dove uno
sutreseneva. Unpo'menogli
anatomopatologi (23%).

In alcune scuole I'abban-
dono arriva al 100%: a Par-
ma, ad esempio, sono stati
banditi 29 posti per I'emer-
genza-urgenza, si sono i-
scritti in due ed entrambi
hanno lasciato prima del
tempo, con una perdita di
112 mila euro. A Barisu 60 a-
nestesisti erianimatori se ne
sono andati in 13 e sono co-
stati 347 mila euro, a Verona
317 mila e cosi via, fino al to-
tale di 36 milioni buttati al
vento. “L’assegnazione di ri-
sorse dovrebbe essere vinco-
lata alla capacita della strut-
tura di formare gli specializ-
zandi che le vengono affidati
- dice Massimo Minerva di
ALS - Manonlosifa”

INDISPENSABILI MANCANO
ALMENO 30 MILA CAMICI

Oltre alla cifra spaventosa,
in gioco c’e la qualita stessa
del servizio sanitario. L'ef-
fetto a cascata degli abban-
doni & che in alcune zo-
ne/strutture sanitarie man-
chino cronicamente gli spe-
cialisti, che abbondano inu-
tilmente altrove. Ma questo
sembranoninteressareglio-
spedali universitari, che so-
no piu preoccupati della
possibilita di continuare a
disporre di forza lavoro “a
buon mercato” per colmare
le carenze di medici struttu-
rati,dato che nonsonoloroa
pagarli, ma il ministero

Quanto siano essenziali al-
la “tenuta” del SSN lo rivela
un dato: attualmente sono in
formazione qualcosa come
50 milaspecializzandi, quan-
do il numero di medici del S-
SN & di 110 mila. Se ne man-
cano 30 mila, quei 6 mila che
“mollano” per sempre o per
ricominciare sono un nume-
ro considerevole.

ORARI E RETRIBUZIONE 14 ORE
AL GIORNO PER 1.600< LORDI

Sulla scelta soggettiva poco si
puo fare, ma su altri fronti si.
Ogni anno il ministero som-
ministra agli specializzandi
un questionario e quasi la
meta dichiaradiessere obbli-
gata alavorare piti delle 38 o-
re previste dal contratto fir-
mato dalle universita, con
punte del 57% a Padova, del
48% a Verona. In 18 scuoleil
100% dichiara I'obbligo di o-
rari eccessivi. “Nessuno guar-
da le risposte benché siano
direttamente collegate alle
cause di abbandono”, insiste
Minerva. “Delle ginecologie,
Ferraraeélapitabbandonata.
Dalle risposte si capisce per-
ché scappano: il 58,3% di-
chiara che il tutor c’¢ rara-
mente o mai. E infatti dal
2020 al 2023 su 37 iscritti 11
hanno lasciato la specializza-
zione, quasiil 30% afronte di
abbandoni medi di ginecolo-
gia del 10,7%”.

Gli ospedali italiani sono
pieni di storie cosi. Silvia, 29
anni, per due é stataiscrittaa
una scuola di Neurochirur-
gia. “Il tutor non c’era mai, i
turni erano da 14-15 ore al
giorno e se volevi rimanere
dovevi stare 36 ore di fila, col
rischio disbagliare e danneg-
giare i pazienti. Nei primi
cinque mesi mai vista una sa-
la operatoria, in compenso
facevo le fatture per il prima-

rio”. Dopo due anni ha inter-
rotto il percorso iniziato per
ricominciare la stessa specia-
lizzazione altrove. 11 danno
per lo Stato & di 50 mila euro.
E Silvia sara formata con due
anni di ritardo.

Altra causa di abbandono
sono le retribuzioni: 1.652
euro lordi al mese, meno 200
di tasse universitarie. Spesso
sono fuorisede, per cui basta-
no per l'affitto e poco pit. Chi
fa 300 ore al mese guadagna
4-5 euro l'ora. Lalegge di Bi-
lancio ha messo 120 milioni
per aumentare del 5% la par-
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te fissa e del 50% il variabile
nelle specializzazioni meno
“attrattive”. Ma gli aumenti
sonomodesti(da75a190 eu-
ro) e scatteranno tra due an-
ni, a fronte di stipendi fermi
da 15, nei quali han perso il
40% del valore reale.

PROBLEMA CRONICO STESSA
MUSICA ALMENO DAL 2008

Dalle serie storiche sull’ab-
bandono il sistema di asse-
gnazione pare fuori control-
lo da sempre, che al governo
fossero Prodi, Berlusconi o
Meloni. Dal 2008 i posti so-
no stati sempre sottofinan-
ziati rispetto al fabbisogno
dichiarato dalle Regioni: se
nel 2008 c’era bisogno di
8.848 medici venivano fi-
nanziati 5 mila posti(-43%),
nel 2013 su 8.189 solo 4.500

(-45%) e cosi via. Nella me-
dicina d’urgenza nel decen-
nio 2009-2018,su3 milapo-
sti ne sono stati banditi 800
(-73%). In compenso quelli
per oculisti, che non manca-
no, sono stati abbattuti solo
del 229%. E cosi che si € arri-
vati alla cronica carenza di
30 milamedici e al cosiddet-
to “imbuto formativo”, per
cui i posti erano meno di
quanto servisse e pochi pas-
savano. Solo con il Covid si
scopreil prezzo di questa po-
litica, a cosa servano un ane-
stesista, unrianimatore, uno
pneumologo. La sirena
dell'urgenzafapero piomba-
re la programmazione
nell’errore opposto dell’ec-
cesso. In Italia ci sono circa
16 mila anestesisti. Negli ul-
timi 5 anni sono stati banditi

| perni del sistema
Oltre il 109 dei medici
lascia prima del tempo
il percorso formativo:
a pagare sono il Ssn

¢ le casse dello Stato

7.800 posti e gli attuali i-
scritti sono 5.200. Ma circa
2.500 andranno in pensio-
ne, cosicchéi2.7001in pit sa-
ranno utili per coprire i fab-
bisogni attuali, ma nel 2030
la specialita sara in sovran-
numero e non potra essere
assorbita, alzando ancora il
livello e il costo sociale degli
abbandoni. La domanda fi-
nale: qualcuno ha mai co-
municato al Mefil danno da
40 milioni, visto che nulla si
fa per evitarlo?

t.mackinson@ilfattoquotidiano.it
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SERVIZI PUBBLICI

EMERGENZE
SANITARIE,
FORMARE

I MANAGER

di Paola Severino —apag 18

Manager sanitari
formati per gestire
le emergenze

Pubblica amministrazione
Paola Severino

er affrontare correttamente le emergenze € necessario
essere preparati e non dover improvvisare. Un concetto
che sembra un ossimoro, ma che invece trova piena
conferma in ciascuno dei tragici eventi che purtroppo
sempre pill spesso connotano la nostra vita. Basti pensare
alla strage di Rigopiano, richiamata oggi non solo da una
serie televisiva, ma anche da una sentenza della Cassazione sulle
responsabilita di soggetti istituzionali che non lanciarono un
tempestivo allarme sul pericolo di rimanere sepolti nell’albergo da una
slavina. Oppure agli eventi collegati al terremoto dell’Aquila, sia sotto il
profilo diuna carente progettazione antisismica, sia sotto quello della
ritardata fuga dalla casa dello studente cui consegui una orribile strage
di giovani vite umane. O ancora alle tragiche immagini, nel primo
periodo del Covid, delle bare portate via dai camion dell’esercito e
schierate in una chiesa deserta a ricevere in solitudine I'estrema
benedizione da parte di un frate smarrito ed affranto. Tutto cio, nella
consapevolezza che eventi di questo tipo, cosi come quelli legati alle
emergenze climatiche in un Paese ad alta densita urbanistica, passato
da un clima temperato a tempeste tropicali e allagamenti, non sono
destinati a scomparire, ma anzi potrebbero intensificarsi e
moltiplicarsi. Ne deriva la necessita di non attendere impreparati che la
natura faccia il suo drammatico corso ma di studiare tempestivamente
come fronteggiarli.
Proprio queste considerazioni mi hanno suggerito, nella veste di
Presidente della Scuola nazionale
dell’Amministrazione (Sna), di
istituire nelle Regioni che pit
significativamente incarnanoil
ricordo di questi terribili
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accadimenti Poli formativi destinati
a preparare istituzioni e cittadini ad
affrontare le gravi e improvvise
situazioni che il clima o la naturaci
prospettano all'improvviso. Sono
gianati cosi il Polo formativo
dell’Aquila sulle emergenze
ambientali e territoriali e quello di
Milano, che verra inaugurato
domani mattina nella prestigiosa e
simbolica sede dell’Auditorium
Testori a Palazzo Lombardia, sulle emergenze sanitarie. Il motivo della
sua collocazione geografica nasce dalla considerazione che alcune
localita di questa Regione hanno per prime dovuto affrontare
Pemergenza del Covid, combattendo con atti di vero e proprio eroismo
un nemico ancora sconosciuto e apparentemente imbattibile. E lo
hanno fatto non soltanto attraverso il sistema ospedaliero e sanitario
pubblico, ma anche avvalendosi del supporto di analoghe strutture
private e del fondamentale sistema della ricerca universitaria e
farmaceutica, cosi ampiamente e significativamente rappresentati
dalle tante eccellenze del territorio. Ecco perché abbiamo voluto
mettere insieme, in una forma di partenariato nella quale la Sna crede
molto, strutture ospedaliere pubbliche e private, Universita, societa
farmaceutiche ed enti di ricerca, per dibattere sul tema del
management delle emergenze sanitarie. Si tratta di un dibattito volto
non solo alla inaugurazione del Polo formativo, ma destinato ad
introdurre un nuovo modello di formazione multidisciplinare che
metta a sistema l'interazione di tutti gli stakeholders del mondo
sanitario e che attraverso I'individuazione degli errori del passato, ma
anche attraverso I'analisi dei metodi con i quali si & riusciti ad
affrontare e risolvere il problema consenta di costruire un modello di
intervento. Si pensi alle iniziali difficolta diagnostiche, di accoglienza
ospedaliera, terapeutiche, e di come esse siano state affrontate e risolte
attraverso I'elaborazione di test, I'adeguamento delle strutture e dei
mezzi, la significativa concentrazione dei tempi di sperimentazione dei
vaccini, 'acquisizione e distribuzione di presidi preventivi comele
mascherine. Tutte preziose testimonianze da non disperdere, delle
quali domani c¢i verranno a parlare i diretti protagonisti dei vari settori
che ho elencato, dialogando con i vertici del settore sanitario della
Pubblica Amministrazione, affinché da questo confronto possa nascere
e crescere la capacita di affrontare i problemi legati alle emergenze
sanitarie nelle forme tipiche di un modello di management organizzato
e pronto anche ad affrontare 'imprevisto e I'incognito.
Presidente della Scuola nazionale dell Amministrazione
& REPRODLIZIOME RISERVATA

IN LOMBARDIA

UN POLO
PUBBLICO-PRIVATO
PER CAMBIARE
MODELLO

E FAR INTERAGIRE
GLI STAKEHOLDERS
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DdIl Bilancio: 1a spinta delle Casse
professionali per gli investimenti e la
previdenza integrativa

di Claudio Testuzza

Con I'ottimo risultato espresso dal bilancio

consuntivo 2023, ’Enpam, ’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
I’ammontare e salito fino a quota 27,8 miliardi di euro e in netto
miglioramento per la gestione patrimoniale ( + 800 milioni ) nel 2024.
Condizione gia espressa anche dalla stessa Covip nel nuovo rapporto su
come gestiscono i loro patrimoni presentato in ottobre. Sulla sostenibilita 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 cosi 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 sostenibilita 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 competitivita dei capitali e del prossimo
regolamento investimenti, le Casse previdenziali si pongono, e si porranno
sempre di piu 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 liquidita 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, pero, una ridotta presenza di societa 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 quantita 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 capacita di spesa di
un bilancio pubblico troppo limitata. La propensione per gli investimenti
esteri da parte di questi Enti e delle forme pensionistiche complementari e
collegata agli indici di riferimento internazionali, che assegnano all’Italia un
peso modesto sia per ’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 attivita 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 gia prevista per i rendimenti del fondo pensione, attualmente al

20%, contro il 26 % oggi pagato.
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In legge di bilancio ci sono diversi emendamenti con riferimento
all’opportunita di rafforzare il secondo pilastro. Questi emendamenti
dovranno essere valutati con estrema attenzione dal Governo. Se per
I’esecutivo lo sviluppo della previdenza integrativa resta “ una delle azioni di
politica economica cruciali ”, Giorgetti ha comunque promesso che nessun
intervento sara calato dall’alto, ma sentendo tutti i soggetti interessati, parti
sociali in primo luogo.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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IN PARLAMENTO

Ddl bilancio/ Verso il rinvio al 16
dicembre dell’avvio di discussione
generale in Aula alla Camera. Primi
voti in Commissione attesi tra il 10 e
I’11 del mese

di Radiocor Plus

Si profila un rinvio di qualche giorno, al 16

dicembre rispetto al 13 stabilito dalla

conferenza dei capigruppo, per ’avvio della

discussione generale del DdI bilancio nell’Aula

della Camera. Lo riferiscono fonti

parlamentari, sottolineando nello stesso

tempo che il giorno successivo, martedi 17,

I’Assemblea sara impegnata nella discussione

sulle comunicazioni del presidente del

Consiglio, Giorgia Meloni, relative al Consiglio

europeo.

Nella commissione Bilancio si e intanto tenuta la seduta dedicata
all’illustrazione degli emendamenti alla Manovra e le prime votazioni
potrebbero tenersi tra martedi e mercoledi 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 definira le giornate utili per portare a termine I’esame

del provvedimento (che dovra essere esaminato anche dal Senato).
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AZIENDE E REGIONI

Autismo/ Metodo Aba fuori dal
Decreto Tariffe Lea: il ministero corra
ai ripari

di Associazione nazionale genitori persone con autismo (Angsa)

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 € stata approvata in

Conferenza Stato-Regioni I'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 ’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

- I’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 'impiego di
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metodi e strumenti basati sulle piu 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 modalita degli interventi.

Altri 4 anni sono trascorsi invano e a questi diritti non e stato dato seguito
nel Decreto Tariffe del novembre 2024, che non nomina neppure una volta
gli interventi basati sull’Aba.

Abbiamo a piu riprese espresso I’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 e piu procrastinabile, anche per la sentenza del
Consiglio di Stato sez. III, 6 ottobre 2023, n. 8708 che ne ha stabilito la piena
esigibilita a carico del Servizio sanitario nazionale.

La “Commissione nazionale per I’'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’'unanimita le due mozioni concernenti iniziative per la diagnosi e la cura
dei disturbi dello spettro autistico in tutte le eta (mozione 1-00543, prima
firmataria On.Villani e mozione 1-00597, primo firmatario On.Lollobrigida).
Neppure e stata accolta, come gia denunciato dalla Societa italiana di
Genetica umana (Sigu), la richiesta appoggiata da Angsa e da Apri, di
inserimento di test completi per esaminare a “pacchetto” (cioe 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 I’eziologia, se e possibile allo stato della scienza, che progredisce
sempre piu 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 disabilita

Anffas, Associazione Nazionale Famiglie e Persone con Disabilita Intelettive e
Disturbi del Neurosviluppo

Apri, Associazione Cimadori per la ricerca italiana sulla sindrome di Down,
lautismo 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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«Medici di cuore e di scienza:
il “segreto” di una missione»

FILIPPO ANELLI
J invito chevi faccio
(( ¢ ad animare
dall'internoisiste-

mi sanitari, perché nessuno
venga abbandonato». Questo
I'appello che papa Francesco
harivoltoanoimedici eaglial-
tri professionisti sanitari il 23
novembre, ricevendoci a con-
clusione del Convegno inter-
nazionale “Universalita e so-
stenibilita dei Servizi sanitari
nazionali in Europa’, organiz-
zato in collaborazione con la
Cei, seconda tappa del percor-
so verso il Giubileo dei malati
e della sanita.

Nessuno venga abbandonato:
& questo lo spirito vero, il cuo-
re del nostro Servizio sanitario
nazionale, che nasce per non
lasciare nessuno indietro, per
garantire cure a tutti, indipen-
dentemente dalle condizioni
economiche, sociali, fisiche, di
genere, dieta, e per rendere tut-
te le persone uguali di fronte
alla salute. E questo il senso
dellanostra professione dime-
dici, che ci impone come uni-
codoverequellodellacura, de-
clinato nei suoi vari aspetti e
sfaccettature: la tutela della vi-
ta, della salute psico-fisica, il
trattamento del dolore e il sol-
lievo della sofferenza, nel ri-
spetto della liberta e della di-
gnita della persona, senza di-
scriminazione alcuna.

Non abbandonare significa
dunque curare tutti: anche gli
inguaribili, anche chila pensa
diversamente danoi. Anche gli
emarginati, anche i fragili, per-
chéilsolo fattodiessere perso-
ne conferisce loro il diritto alla
cura e alla tutela della salute.
Anzi, le condizioni difragilita e
di emarginazione elevano
all'ennesima potenza tale di-
ritto, che deve essere garantito
con maggior attenzione e de-
licatezza, con predilezione, co-
me ci ha ricordato il Papa.

E quello che facevano i Medi-
ci Santi: san Giuseppe Mosca-
ti, che da pocoabbiamoricor-
dato in un altro bel convegno,
organizzato insieme alla Sis
218, della quale & patrono; pri-
ma di lui, i santi Cosma e Da-
miano, patroni di tutti i medi-
ci. E quello che ci impone il
Codice di Deontologia, che
dopo aver fissato, all'articolo 3
i doveri del medico, all’artico-
lo 32 esplicita quello alla tute-
la dei minori, delle vittime di
qualsiasi abuso o violenza e
delle persone in condizioni di
vulnerabilita o fragilita psico-
fisica, sociale o civile. E quello
che afferma la nostra Costitu-
zione, quando, all'articolo 32,
attesta che la Repubblica ga-
rantisce cure gratuite agli in-
digenti, ponendo le fonda-
menta del nostro Ssn.

Sono questiiprincipicheime-
dici incarnano nel loro lavoro
quotidiano; sono questi i prin-
cipi che, resi vivi dagli uomini
edalle donne che ne sono por-
tatori e testimoni, animano
dall'interno il nostro Ssn; sono
questii principiche hannotra-
ghettato il paese fuori dalla
pandemia di Covid: il sacrifi-
cio di ben 383 medici ha reso
evidente 'importanza dei prin-
cipi che ispirano la professio-
ne, condizionandola al bene
della persona. “Ogni vita con-
ta” elosloganche Fnomceoha
utilizzato durantel'emergenza
Covid perringraziare tuttiime-
dici che, avendo giurato di di-
fendere la vita, non si sono ri-
sparmiati, nei reparti e sul ter-
ritorio, per salvare il numero
pitialtodi pazienti. Ospedalie-
ri, pediatri, specialistiambula-
toriali, medici di famiglia, di
continuita assistenziale, delle
Usca, del 118, delle Rsa, odon-
toiatri: tutti si sono impegnati,
ciascuno per la propria parte,

perl'obiettivo comune di con-
tenere glieffetti devastanti del-
la pandemia.

Proprio dalla pandemia é
emersa con maggioreinsisten-
za la necessita di un cambia-
mento del Codice di Deonto-
logia. Un Codice che indichi
chiaramente ai medici di do-
mani che devono imparare a
dedicare tempo al paziente, ad
ascoltarlo, a rivalutare la sin-
golarita dell'individuo, utiliz-
zando la complessita degli
strumenti a disposizione per
giungere auna presain carico
della persona nella sua inte-
rezza, perchéilmedico debba
nonsolo curare le malattie at-
traverso la diagnosielaterapia
ma essere sempre pittil medi-
codella persona. Quattro le di-
rettrici sulle quali lavorare: i
“nuovi” diritti, comel'autode-
terminazione, il pluralismo
culturale, laliberta dellaricer-
ca e della scienza; la comuni-
cazione, intesa come rappor-
to medico-paziente, conleal-
tre professioni, e conl'esterno;
le nuove tecnologie, trale qua-
lilintelligenza artificiale, laro-
botica, la telemedicina; re-
sponsabilita, autonomia e ri-
schio clinico, che riguarda, tra
le altre cose, il conflitto di in-
teresse e il rapporto tra il Co-
diceelaLegge. Tematiche che

riguardano non solo i medici
ma l'intera societa civile.
Il cambiamento, dunque, non
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poteva che partire da un con-
fronto con lasocieta civile:con
un board di esperti, medici,
giuristi, giornalisti, filosofi del-
lamedicina, religiosi, per con-
dividerelelinee su cuiinterve-
nire. Rinnovare il Codice di
Deontologia medica rappre-
senta sempre una sfida per la
professione, giacché compor-
tauna profondariflessione sul-

la natura dell'essere medico e
sul ruolo che i medici svolgo-
nonell'assicurarelasalute, cu-
rare le malattie e lenire le sof-
ferenze. I medici vivono quo-
tidianamente con disagio i
condizionamentisociali e cul-
turali della societa che riguar-
dano la loro professione. Si
tratta di condizionamenti di
carattere economico e orga-
nizzativo che rendono fru-
strante 'esercizio professiona-
le, come la cosiddetta medici-
na amministrata, espressione
di scelte non coerenti o addi-
rittura in contrasto con quei
principicheispiranolaprofes-
sione. La scelta di aziendaliz-
zare la sanita e il Ssn ha condi-
zionato negativamente le fina-
lita del sistema, mettendo al
primo posto gli obiettivi di ca-
rattere economico rispetto a
quelli di salute che dovrebbe-
ro, invece, essere il suo princi-
pale scopo. Inquesto modello
i medici si trovano spesso co-
stretti a subordinare la loro at-
tivita professionale e assisten-

LAY

ziale agli obiettivi economici
imposti dal loro datore dilavo-
ro, limitando le prestazioni. E

unadelle ragioni che determi-
nanol'insorgenzadi episodidi
violenza contro gli operatori
sanitari, chiamati per dovere
etico e deontologico a essere
sempreaccanto al malato, e in-
vece percepiti dal cittadino co-
me coloro che limitano il sod-
disfacimento del loro bisogno
disalute. Anchelo stesso tema
della responsabilita medica e
il fenomeno sempre pit fre-
quente del ricorso alla magi-
stratura penale per censurare
l'operato del medico & espres-
sione diuno iato tra professio-
neesocieta, che provocadisa-
gio e medicina difensiva.

Questa difficolta di rapporto
tra medico e societa, e il con-
seguente disagio per la profes-
sione medica, ha portato a
parlare di crisi del medico e
della necessita di un cambia-
mento. Un cambio di passo e
diparadigma, intendendo per
questo la necessita di rivede-
re la definizione del ruolo del
medico, ossia il passaggio da
un professionista oggi prepa-
rato per curare lamalattiaa un
medico capace e formato per
curare la persona. Prendersi
curadellapersonassignifica ri-
spettare l'altro come persona
che a noi si affida, preservare
la sua dignita, rendere esigibi-
li - grazie alle nostre compe-

tenze - i suoi diritti. Un cam-
biamento che presuppone
una profonda modifica anche
deipercorsi formativiin grado
di preparare un medico che
possa utilizzare lo strumento
della comunicazione come
I'atto pittimportante per lacu-
ra del paziente.
Nonabbandonare, infine, vuol
dire non poter accettare che
qualcuno rimanga indietro,
che 4,5 milioni di italiani oggi
siano costretti a rinunciare al-
le cure per ragioni economi-
che o per le liste di attesa trop-
po lunghe. Ognuno di questi
cittadini & per noi medici, per
il Servizio sanitario nazionale,
perl'intero Paese, una sconfit-
ta, una ferita aperta. Animia-
mo dunque dall'interno il no-
stro Ssn, continuiamo a riem-
pirlo con il nostro impegno di
professionisti, e chiediamo con
forzaalla politica di ritemprar-
loconrisorse e riforme. Noi sia-
moiclinicidella persona, sem-
pre chinati ad accogliere, cu-
rare, consolare chi soffre: lapo-
litica sia il clinico del nostro
Ssn. Perché nessuno, mai, re-
sti solo, resti indietro.

Siamo fieri di avere dalla no-
stra parte, verso questo obiet-
tivo, i cittadini, la societa civi-
le, la Chiesa. Ci rincuorano le
parole di papa Francesco, del
cardinale Pietro Parolin, Se-
gretario diSato della Santa Se-
de, del cardinale Matteo Maria
Zuppi, presidente Cei, del vi-
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cepresidente monsignor Fran-
cesco Savino, che pilivolte so-
no stati ospiti ai nostri conve-
gni, di monsignor Giuseppe
Baturi, che della Cei e segreta-
rio generale, di monsignor
Massimo Angelelli, direttore
dell'Ufficio nazionale per la
Pastorale dellasalute. Parolea
sostegno di un Servizio sani-
tario nazionale equo, uguale,
universalistico, solidale, dove
il medico sia sempre libero di
udire, ascoltare, accogliere e
prendersi curadel gridodido-
lore, del lamento, della soffe-
renzasilenziosa, chenonhao
non trova parole; dove questo
gemito non sia soffocato dal
rumore di fondo di tutte le
questioni aperte, dei malfun-
zionamenti, delle difficolta or-
ganizzative; dove la persona,
il malato, sia protagonista, in-
sieme al medico e agli opera-
tori sanitari, di quell’alleanza
terapeutica che & l'essenza
stessa della cura.
Presidente Federazione
nazionale Ordini
dei medici chirurghi
e degli odontoiatri
(Fnomceo)

Il presidente de1 medici
italiani, Filippo Anelli:
«Ogni vita conta
Siamo professionisti
che curano persone»
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Vodi, storie e volti
tra crisi e dedizione

osa sta succedendo alla professione

medica? Ripetuti episodi di cronaca
segnalano un clima di insofferenza verso
i limiti della medicina di fronte alla
malattia e dell’organizzazione sanitaria
nell’accogliere chi ha bisogno; la stima
per i sanitari, pur ancora vasta, € hen
diversa da quella che li circondava
durante la pandemia; I'attrattiva della
professione pare in declino tra i giovani,
e molte specialita non riescono a colmare
i vuoti di chi lascia; le retribuzioni
insufficienti, i turni onerosi, la burocrazia
assillante generano un diffuso scontento
tra camici bianchi che pure hanno scelto
un lavoro certo non uguale agli altri. Ma
quella del medico resta una missione:

farsi carico della malattia e prima ancora
del malato, della sua domanda di salute
ma anche di senso ne fa un presidio
insostituibile di umanita, dentro una
societa sospesa tra il funzionalismo
efficientista e il bisogno profondo di
cura, sempre pia diffuso. Ecco perché in
guesto inserto ci occupiamo della
missione del medico, persona che si fa
accanto a persone. Offrendovi voci
autorevoli e storie significative.
Francesco Ognibene
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Alleanza tra chirurgo e paziente:
['umanita incoraggia a guarire

RACHELE CALLEGARI

Cardiochirurgia all'Irccs Istituto Clinico Hu-

manitas di Rozzano (Milano). Si & specializ-
zata nel trattamento dei tumori del cuore, con un ap-
proccio innovativo grazie alle tecnologie del 3D In-
novation Lab, che permettono la “stampa” di phan-
tom, modelli anatomici dei cuori malati, grazie ai
quali & possibile visualizzare in anticipo la procedu-
ra migliore per intervenire.
Dottoressa, ci racconti dilei: qual & stata la sua for-
mazione?
Sono originaria di La Spezia ma ho studiato a Pisa.
Ho maturato 1'idea di fare il cardiochirurgo abba-
stanza presto nel corso degli studi universitari e da
Ii sono andata a Bergamo, dove ho iniziato con la
cardiochirurgia pediatrica, e dopo un po' di annimi
sono spostata nel settore degliadulti. Ho girato mol-
to: prima Brescia, in seguito in Francia, poisono ar-
rivata a Milano, al San Raffaele. Da li Ancona, dove
sono stata primario per otto anni. Infine, sono tor-
nata a Milano, che considero un po' casa mia, visto
che, dopo il posto dove sono nata, ¢ la citta dove so-
no stata pitt a lungo.
Oggi guida la Cardiochirurgia all’Humanitas, una
delle poche donne in Italia per una simile posi-
zione.
Per molto tempo sono stata l'unica, da un po’ final-
mente non ¢ piti cosi. [lnumero delle donne in Car-
diochirurgia non & elevato, ma sta crescendo mol-
to. Nel mio organico ne ho tre, e anche nelle altre
strutture aumenta continuamente il numero delle
ragazze. E una cosa bella, una strada che si apre.
Quando hoiniziato eraun po' piti complesso, ades-
so le cose stanno cambiando: & un segnale, sempre
pit donne hanno la possibilita di fare questo e an-
che altro. Sappiamo che la carriera spesso preclu-
de altri percorsi, e invece no, & giusto che ci sia la
possibilita di avere entrambe le cose: il lavoro e la
vita al di fuori del lavoro.
Attualmente lei si occupa dei tumori del cuore.
Si, tra le altre cose, ho iniziato un programma di
trattamento dei tumori maligni del cuore: una pa-
tologiarara, con caratteristiche piuttosto comples-
se e che interessa la popolazione giovane nella gran
parte dei casi. Si tratta di patologie con una pro-
gnosi spesso non buona perché molto aggressive.
La chirurgia ha un ruolo importante nel trattamen-
to di questi pazienti, soprattutto se associata alle
altre terapie.
Come sfruttate le nuove tecnologie di stampa nel
3D Innovation Lab?
Questo laboratorio € un grande aiuto perché ci con-
sente di ricostruire, tramite un modello tridimensio-

Lucia Torracca e la responsabile del reparto di

nale, il cuore malato dei nostri pazienti. Questi tu-
mori hanno la caratteristica di interessare zone del
cuore non facilmente approcciabili con la chirurgia
e anche di porsi in relazione con parti vitali come
valvole e coronarie. La rimozione del tumore spes-
so e estremamente demolitiva: dobbiamo togliere
il piti possibile e poi ricostruire il cuore, utilizzan-
do materiali biologici. Il comportamento dei tumo-
ri & variabile da paziente a paziente e le strutture in-
teressate sono diverse. Quindi avere per ogni pa-
ziente la possibilita di creare un modello tridimen-
sionale che ci consenta, prima dell'intervento, di
pianificare in maniera precisa I'operazione ¢ estre-
mamente importante, oltre che innovativo.

Voi quindi riuscite a vedere e toccare in antepri-
ma il tumore del paziente, localizzarlo e capire co-
me intervenire.

Nel nostro modello 3D c'g il cuore di quel paziente
con il suo tumore: il modello ci consente di capire
quali sono le strutture interessate o che comunque
andranno rimosse e quindi pianificare la ricostru-
zione. Questo aiuta anche un giovane medico nel-
la fase iniziale del suo percorso professionale: &
estremamente importante avere la possibilita di pia-
nificare prima l'intervento e quindi di avere il mi-
nor numero possibile di imprevisti durante la pro-
cedura.

Quanto é innovativa una tecnologia simile?

Non é tanto la tecnologia, quanto la sua applicazio-
ne nel campo dei tumori del cuore. La ricostruzio-
ne mediante un modello 3D era gia stata applicata
alle cardiopatie congenite, anch'esse prevedono una
ricostruzione del cuore. Sono chirurgie demolitive
e spesso ci si trova davanti a situazioni anatomiche
fuori dalla norma in cui bisogna riportare la nor-

malita.

“Humanitas”: il nome stesso di questo ospedale
rimanda al rapporto umano. Quanto ¢ importan-
te, per lei, instaurare con il paziente un legame
che non sia solo professionale?

E fondamentale nel nostro mestiere. Il paziente ha
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una percezione limitata della nostra attivita: quel-
lo che sa & che andra in una sala operatoria e qual-
cuno mettera le mani sul suo cuore. Dopo di che,
quanto sara complesso l'intervento lo capisce fino
aun certo punto, ed & giusto che sia cosi. E impor-
tante creare un rapporto di fiducia, di empatia ve-
ra, grazie al quale il paziente arriva a fidarsi del suo
medico. Questo legame si instaura su piccole cose,
¢ un qualcosa che deriva dalle tue doti umane: o le
hai o non le hai.

Ilrapporto che si crea puo giovare al paziente an-
che per come affrontera l'intervento?
Assolutamente si, perché nella fase post-operatoria
abbiamo necessita di molta collaborazione da par-
tesua. La persona che entra in sala operatoria fidu-
ciosa e serena e un paziente che nel
post-operatorio ¢ pill stimolato a

partecipare e a fare tutte quelle co-

se che gli vengono richieste per ot-

tenere una guarigione piu rapida.

Ancora una volta, il legame umano

¢ fondamentale.

Questo implica anche il coinvol-

gimento della famiglia?

Sicuramente. Cercare di tenere in-

sieme paziente e famiglia e, al con-

tempo, coinvolgere tutto il gruppo

delle persone con cui lavori ¢ fonda-

mentale. Il paziente non puo trova-

re un rapporto di questo genere so-

lo con il chirurgo che lo opera masi

deve fidare di tutto il personale me-

dico che lo cura, il personale infer-

mieristico, i fisioterapisti, gli aneste-

sisti: e questo deve coinvolgere tut-

tele persone - in particolare la famiglia - che entra-
no nel suo percorso di cura.

Pud fare un esempio concreto di questa dimen-
sione umana?

Penso di essere abbastanza fortunata in questo sen-
s0, perché i miei pazienti mantengono un rapporto
bello con me anche dopo l'operazione. Ho pazien-

Lesperienza sul campo
di Lucia Torracca,
responsabile della

Cardiochirurgia
al’Humanitas di Rozzano

LAY

ti che ancora oggi mi scrivono a distanza di anni,
spesso nel giorno in cui ricorre la data in cui sono
stati operati: lo chiamano il loro “intervento-com-
pleanno’; mi dicono che stanno bene e che ancora
mi ricordano. E una cosa che fa piacere.
Sul versante opposto si collocano le aggressioni
amedici e personale sanitario: si & data unaspie-
gazione su cosa le scateni?
Le ragioni sono tante. Penso che in parte siano le-
gate a situazioni personali, ma si devono anche un
po' alla pubblicita non tanto positiva che purtrop-
po viene fatta continuamente al mondo della sani-
ta, ad esempio quando si legge di
continuo che ci sono attese troppo
lunghe. E vero, perd c'¢ anche mol-
ta discussione. E qualche volta, nei
discorsi dei pazienti, ho I'impressio-
ne di trovare una certa sfiducia pre-
concetta, magari neanche motivata
nel singolo contesto. Non & una co-
sa piacevole, penso sia un po’ do-
vuta alla tendenza del momento.
Potrebbe essere questa una delle
ragioni dietro all’attuale carenza
di medici in Italia?
Si e no. Questa carenza ha ragioni
di tipo tecnico molto specifiche: il
vero ostacolo non & il numero chiu-
so a Medicina ma l'ingresso alle
Scuole di specializzazione, che &
stato limitato nel corso degli anni. E
anche vero che per alcune speciali-
tanon ¢ facile trovare i medici che vogliono affron-
tare questo percorso. Sicuramente c¢'é un problema
economico, e forse anche strutturale. Probabilmen-
te all'estero i giovani medici hanno una situazione
diversa, con guadagni molto piu elevati e orari di
lavoro pil contenuti.
Eliminare il test d'ingresso a Medicina non sara
quindi la soluzione?
No, credo ci voglia anche altro.

POLITICA SANITARIA, BIOETICA




Dir. Resp.:Marco Girardo

IL DIRETTORE SCIENTIFICO DELL'ISTITUTO AUXOLOGICO

Le terapie migliori? Ascolto, tempo, fiducia
Gianfranco Parati: la persona e pitk complessa della sua malattia, moi dotiori dobbiaimo ricordiarcelo sempre

cialistica e avanzata, ma spesso ascapito del rap-
orto medico-paziente, Ne parliamo con Gian-
franco Parati, specialista in Cardiologia e medicina in-
terna, direttore scientifico dell'Istituto Auxologico ita-
liano e docente all'Universita degli studi di Milano-Bi-
cocca. «Il punto chiave & che daun lato c'ebisogno che
la medicina sia precisa e aggiornata - spiega - ma il
concetto fondamentale & che si prendain caricola per-
sona. Cid che dico sempre ai miei studenti e che non si
cura la malattia ma la persona. E qui il sistema scric-
chiola, perché spesso si inquadrail problema, ma non
si mette il naso fuori dal proprio recinto. E cosi non si
prende in considerazione il profilo della persona. Occorre una visione piti integra-
tadellamedicina, che consente anche disbagliare meno. Se non si tiene conto del-
le comorbilita, dei fattori di rischio e della storia del paziente si possono fare inter-
venti non idonei».
Parati mette l'accento sulla fiducia alla base del rapporto medico-paziente. «Occor-
re una collaborazione maggiore con il malato - sottolinea -. £ molto importante
per le patologie croniche, in cui uno dei problemi principali & 'aderenza alle tera-
pie nel lungo periodo. La terapia, che dev'essere sempre personalizzata, funziona
se il paziente ha fiducia nel medico. E nessun farmaco funziona se non viene rego-
larmente assunto».
1l problema riguarda la sanita in generale, un po’ in tutti i Paesi. «C'& sempre piti
stress e sempre meno tempo - spiega lo specialista -. Anche l'organizzazione del
servizio sanitario & meno efficace di una volta. Il numero dei medici € insufficien-
te e spesso ci sono problemi finanziari. Quindi si cerca di contenere i tempi, a sca-
pito della qualita. In piti, molti interpretano le tecnologie come un sostituto della
prestazione, mentre dovrebbero essere un complemento. Oggi la telemedicina &
molto utile ma non pud sostituire il medico».
Su questo punto in universita c'¢ bisogno di formazione, anche se gia molti docen-
ti sono attenti al rapporto tra il medico e il suo paziente. «Una visita dovrebbe pre-
vedere il tempo giusto - osserva Parati -. Non si pu0 visitare un paziente in dieci mi-
nuti. Bisogna dare il tempo di esporre i propri sintomi e problemi. Inoltre, il medi-
co deve rilevare tutti i parametri. A cominciare dalla misurazione della pressione,
spesso fatta frettolosamente». La parola chiave & “conoscere” la persona, proprio
per questo la visita & preziosissima. «Avere un buon rapporto con il paziente, con-
quistare la sua fiducia, sono pilastri importanti per impostare e portare avanti una
terapia efficace». Naturalmente & giusto anche sentire 'opinione e le preferenze del
paziente. Purtroppo spesso comanda il “dottor Google”: cosi capita che sivada dal
medico solo per vedere se & d'accordo con quello che si & trovato in rete, a volte no-
tizie non controllate. I risultati migliori si ottengono quando si genera un rapporto
di fiducia e si lavora insieme per lo stesso obiettivo, che & la salute della personan.
Unaltro problema & quello dei medici dei pronto soccorso e dei medici di famiglia,
in affanno e spesso vittime di violenza: «Qui occorrono: organizzazione, formazio-
ne e remunerazione. Per prima cosa serve personale sufficiente, formare i giovani
medici e riconoscere le competenze. I nostri medici sono pagati molto meno ri-
spetto alla media europea. Anche i medici di base sono caricati con tantissimi pa-

I amedicina fa passi da gigante, & sempre pil spe-

zienti e non si sentono gratificati. In compenso ci sono molti medici giovani forte-
mente motivati. Contro l'eccesso di burocrazia l'intelligenza artificiale potrebbe
aiutare per la stesura delle prescrizioni. Fortunatamente ci sono tanti esempi vir-
tuosi che rendono questa professione la piti bella del mondo, perché l'aiuto che si

da alle persone regala una soddisfazione impagabile». S
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ELISABETTA GRAMOLINI

on si pud considerare la
l \ ! persona estraniata dal contesto

sociale o familiare. Figuriamoci
quando si tratta di un paziente, al
compimento del percorso di vita,
bisognoso di terapie che alleviano le
sofferenze: & in quel momento che le
cure si confrontano con tessuti
relazionali fitti oppure slabbrati da
tempo e dissapori. Il luogo dove la
trama trova spesso sostegno &
I'hospice ed é alle dinamiche qui
costruite che guarda il webinar “La
famiglia e il fine vita: tematiche etiche
e non solo’, terzo di un ciclo di incontri
dal titolo “Pili umanita per medicina.
Riconoscere e riscoprire 'umano nella
pratica della medicina e nelle
questioni aperte di bioetica}; promosso
dall’Associazione medici cattolici
(Amci) di Milano - sezione presieduta
da Alberto Cozzi, appena eletto nel
consiglio nazionale sotto la nuova
guida di Stefano Ojetti - e rivolto
prioritariamente agli operatori
sanitari. «Ci sono molti fattori che
concorrono al percorso di cura - ha
spiegato Augusto Caraceni, direttore
della struttura complessa di Cure
palliative, terapia del dolore e
riabilitazione dell'Istituto Nazionale
dei Tumori Irces di Milano, oltre che
direttore della Scuola di
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CARACENI (INT MILANO)
«Cure pallative
risposta efficace
alla sofferenza»

specializzazione in medicina e cure
palliative dell'Universita degli Studi
Milano -. Tant’¢ che, a seconda
dell'andamento della malattia, del
nucleo familiare, delle terapie
proposte e degli effetti, si pud pensare
a componenti che subiscono
riequilibri». Nell’hospice, I'équipe
compie una valutazione delle relazioni
familiari e cerca di instaurare una
comunicazione attenta, aiutata da
psicologi, in cui le scelte della persona
siano in primo piano. «Lanalisi della
situazione del paziente, inserito in una
relazione sociale e familiare, &
importante, anche quando i familiari
sono assenti o ¢'e contrasto con loro».
Sollecitato dalle domande dei
partecipanti, moderate da Stefano
Rusconi, docente di Malattie infettive
all'Universita degli Studi di Milano,
Caraceni ha cercato di dipanare
questioni e dubbi che interrogano
opinione pubblica e comunita, in
particolare sulle leggi che riguardano
il fine vita o le dichiarazioni anticipate
di trattamento. A monte secondo il
professore deve esserci un
interrogativo: quanto sono informati i
pazienti e le famiglie in merito
all'accompagnamento della persona
tramite le cure palliative? «La parola
“palliativo” - ha osservato Caraceni -
spesso solleva dubbi perché
l'accezione creduta da molti & che
siano superflue, ma non & cambiando
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il nome che mutiamo le condizioni. Il
desiderio di abbreviare la sofferenza
puo passare per la testa, ma se trova
una risposta adeguata porta alla
capacita di arrivare al compimento
della vita secondo l'evoluzione
naturale della malattia». Alle persone e
ai familiari si deve dunque dare la
possibilita di informarsi e di accedere
a un sistemna di cure palliative
efficiente e capace di assistere tutti:
«Ci sono tante possibilita per
migliorare la consapevolezza e guidare
lungo la malattia. Molto & stato fatto -
ha concluso Caraceni - ma bisogna
lavorare sulla comunicazione e sulla
cultura per la diffusione di queste
terapie»,

1 AIFRODUZIONE RISERVATA
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E VITA
«Embrione
e mamma

all'unisono»

ENRICO NEGROTTI

«Le evidenze scientifiche
mostrano un confinuumdal
concepimento ai mille gior-

ni di vita che condiziona la
salute futura», Parla il nuo-
vo presidente dei neonato-
logi italiani Massimo Agosti.
A pagina 25

Il direttore della Terapia intensiva neonatale a Varese: dal concepimento ai
2 anni un continuum nella vita del bambino, dopo la nascita gli cambiamo
nome ma il soggetto resta lo stesso. E per 1 prematuri continui passi avanti

Massimo Agosti, nuovo presidenie dei neonalologi ilaliani:
ormai tantissime le prove scientifiche di una simbiosi fin
dalle prime settimane di gravidanza, vivono all unisono

ENRICO NEGROTTI

egliultimi40 anniin Italiaabbiamo
<< I \ ! aFUa\fersatF)unaquluzione nell’as—‘

sistenza ai neonati, soprattutto i
prematuri: accantoalla tecnologia ¢ ormai chia-
ral'importanza della presenza dei genitori. Co-
me & sempre pil evidente il ruolo dell’allatta-
mento materno per tutti i neonati». Massimo
Agosti ¢il nuovo presidente della Societa italia-
na di Neonatologia (Sin): & docente di Pediatria
all'Universitadell'Insubria e direttore dellaNeo-
natologia e Terapia intensiva neonatale (Tin)
all’Ospedale Del Ponte di Varese. Confessa di
essersi “innamorato” della neonatologia all'ini-
zio della sua esperienza di medico e dinon es-
sersi mai pentito: «Credo sia importante far ca-
pire quanto sia bello avere un neonato, un es-
sere umano che nei primi mille giorni (dal con-
cepimento ai primi due anni di vita) compie le
trasformazioni pil1 grandi dell'intera vita».
Parlare dimille giorni significarivedereicon-
fini della neonatologia, che si occupava del
nuovo nato nel solo primo mese divita?
E vero che suilibri di testo 'epoca neonatale si
definiva precoce fino ai 7 giorni di vita e tardiva
fino ai 28, per poi lasciare spazio alla prima in-
fanzia. Ma € una divisione superata dalle evi-
denze scientifiche che, negli ultimi 10-15 anni,
hanno confermato come ci sia un continuum,
dal concepimento ai mille giorni, che condizio-
na la salute alungo termine dell'essere umano.
Pur passando da embrione a feto, a neonato e
poi a lattante parliamo dello stesso soggetto
umano che sisviluppa. Ci sono tantissime pro-
ve scientifiche sul fatto che attua una comuni-

cazione continua con la mamma sin dalle pri-
me settimane di gestazione. Una comunicazio-
ne nonverbale: 'embrionedalle 10-12 settima-
ne divitaintrauterina sviluppa le papille gusta-
tive, i recettori olfattivi e tocca intorno a sé. Vi-
ve all'unisono con la mamma: “respira” insie-
me a lei, sente (ha anche I'udito) il suo battito
cardiaco. Anche il piti sfortunato e prematuro
sta 5,5-6 mesi nella pancia con lamamma e ne
condivide tutte le emozioni: ansie, felicita, pau-
re. E stato provato che mantiene anche memo-
ria nelle sue preferenze di quanto ha mangiato
lamammain gravidanza. Appena nasce gli cam-
biamo nome, ma il soggetto & lo stesso.
Quanto conta per la salute questo periodo?

I primi nove mesi in utero e i successivi 24 do-
po la nascita sono il periodo in cui si verificano
i pit1 grandi cambiamenti nella vita, nel bene e
nel male. Tante malattie della vita adulta, quel-
le non trasmissibili, trovano spesso la loro ori-
gine in stili di vita, abitudini ed errori di questa
fase:sovrappeso e obesita, che portanoa diabe-
te, ipertensione, malattie cardiovascolari. Esi-
ste anche una Societa scientifica europea perle
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«Embrione e mamma, una cosa sola»
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malattie fetali e neonatali a riverbero nell'eta
adulta. La nascita & un focus privilegiato dalla
vitaintra a quella extrauterina, ma certe fragili-
ta si manifestano anche nella vita in utero.
Quindi ora i neonatologi si occupano dei na-
tianche oltre il primo mese?

Non c’& nessuna intenzione di invadere il lavo-
ro dei pediatri, siamo i medici dell'epoca neo-
natale e vogliamo restarlo. I neonatologi si oc-
cupano del bambino oltre il primo mese se &
nato molto prematuro, con sistemi integrati di
Jfollow-up. In Italia i neonati pretermine sono il
7% del totale: il 6% poco pretermine, I'1% mol-
to o estremamente pretermine. Il neonato pre-
termine, che é stato curato e salvato nel mo-
mento acuto, con grande sforzo organizzativo
e impegno emotivo e dirisorse, poi ha bisogno
di essere seguito a medio-lungo termine: le li-
nee guida internazionali parlano di almeno 6
anni di vita. E un tema di confronto con le am-
ministrazioni regionali e nazionali per farsiche
ogni Terapia intensiva neonatale (Tin) sidoti di
Jollow-up che siinterconnetta con i pediatri di
libera scelta. Alcuni di questi bambini vanno a
casa con necessita assistenziali non irrilevanti:
possono avere difficolta alimentari e/o respira-
torie, manon tutti enon sempre. Dobbiamo ga-
rantire cure sartoriali, su misura di quel bambi-
no e di quella famiglia.

Quanto sono cambiate le cureai pretermine?
Tantissimo, Lasvolta éavvenutanel 1963, quan-
do moria soli due giomi di vita Patrick Bouvier
Kennedy, figlio del presidente John Kennedy. I
medici non sepperofar nullaancheseil neona-
to era “poco pretermine” Il presidente decise di
stanziare milioni di dollari per migliorare 'assi-
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stenza, dando il via alle cure intensive neonata-
li. All'inizio della mia vita professionale, nel 1982,
si cominciavano a vedere in Italia i risultati di
questarivoluzione tecnologica avviatanegli Sta-
tiUniti. Erano pitiineonati pretermine che mo-
rivano di quelli che si salvavano, ma in qua-
rant’annic'éstata unatrasformazione netta: og-
gi se un prematuro muore si fa una rivisitazio-
ne accurata di quanto fatto. La qualita delle cu-
re in Italia & buona, anche se migliorabile, ma
non omogenea: la Sin crede che ogni neonato
meritile stesse opportunita, indipendentemen-
te da dove nasce. Ma accanto al percorso iper-
tecnologico ci vuole l'attenzione umana. Vale
per tutti i neonati, non solo i prematuri.
Oltre alla tecnologia, quali sono le maggiori
novita nell’assistenza?
Negli ultimi 30 anni si & capito che pili del peso
(che resta importante) conta l'epoca gestazio-
nale, il numero di settimane di gravidanza. 1l
mondo neonatologico e ostetrico si interroga
sulle 22-23 settimane come limite di interven-
to perché un neonato con prematurita di orga-
ni e apparati abbia possibilita di sopravvivenza
e qualita nella sopravvivenza, soprattutto neu-
rocomportamentale. Ma poi esiste quel bambi-
no Ii, con quella famiglia. Ed & ormai assodato
scientificamente che serve la
partecipazione dei genitori nel-
le Tin. La famiglia & parte decisi-
va della cura, i genitori sono “al-
leati terapeutici” Noi (medici e
infermieri) siamo piti competen-
ti ma dobbiamo lasciare lo spa-
zio ai genitori prima possibile.
Tralesue prioritafiguralapro-
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mozione dell’allattamento al
seno. Quanto & importante?
C'e una consapevolezza diversa
da trent’anni fa. Lo consigliamo
per tutti i neonati, fisiologici o
prematuri, anche per chiha pro-
blemi alla nascita o malformazioni. Per i pre-
maturi & trai meccanismi di terapia: il neonato
allattato con latte umano ha meno problemati-
che intestinali di uno allattato con latte in for-
mula, per quanto prezioso e fatto con attenzio-
ne. La natura ha previsto un elemento di conti-
nuita: il latte materno ha un odore che ricorda
il liquido amniotico. Fa bene dal punto di vista
fisico al bambino e allamamma (la aiuta a pre-
venire alcune malattie), ed & un legame di rela-
zione, una chance da non perdere. Alla Sin c¢'@
una Commissione sull'allattamento e sulle Ban-
che dellatte umano donato: in Italia sono mol-
te, ma alcune zone ne sono prive.
Con la denatalita vi sentite meno richiesti?
Non credo:mi “innamorai” dellaneonatologia,
una branca affascinante dellamedicina, e con-
tinuo a stupirmi. Se facciamo capire che avere
un neonato ¢ bello, se diamo sicurezza ai geni-
tori e importanza al neonato, non risolveremo
il problema dell'inverno demografico, ma for-
seaiutiamo acambiare questa tendenza. Anche
se ovviamente c'e¢ bisogno di soluzioni politi-
che e di scelte strategiche che non competono
anoi. Ma noi facciamo la nostra parte.

Sopra, Massimo
Agosti, presidente
della Societa
italiana di
Neonatologia (Sin)
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Niente sport e cibi sani
E la spesa sanitaria
cresce di un miliardo

IL RAPPORTO

ROMA Sempre piu salato per le
casse delloStato il costodell'inat-
tivita fisica: € un miliardo all'an-
no. E questa I'extra spesa sanita-
ria necessaria per curare l'insor-
gere di patologie causate soprat-
tutto da una cattiva alimentazio-
ne e dalla ritrosia a fare sport.
Stando alle stime pubblicate nel
rapporto “Cibo esport: buonaali-
mentazione e attivita fisica, un
connubio perfetto per la salute”,
curato dalla Fondazione Ale-
theia e presentato ieri in Senato,
l'inattivita fisica, che nel mondo
potrebbe generare 500 milioni
di nuovi casi di malattie non tra-
smissibili prevenibili al 2030,

con costidi trattamento superio-
riai300miliardi dieuro. Sempre
dalla ricerca si scopre che in Eu-
ropa soltanto la Germania (2,8
miliardi) ha una spesa piu alta
per lacuradiqueste patologie.

OBESITA

[Iministro della Salute, Orazio
Schillaci, ha spiegato: «Il nostro
obiettivo non deve essere soloal-
lungare la vita, ma garantire che
questi anni siano vissuti in buo-
nasalute. Nel 2023l 19 per cento
dei bambini di 8-9 anni era so-
vrappeso, '8 obeso e il 2 con obe-
sith grave», Il presidente del Se-
nato, Ignazio La Russa, ha ricor-
dato la necessita di difendere le
peculiarita  dell'alimentazione
mediterranea: «Il cibo e la quali-
ta influisce su tutte le fasce di eta
in maniera importante nella no-
stra vita», Stefano Lucchini, pre-

LUCCHINI (ALETHEIA):
«|L VALORE ECONOMICO
DELLA PREVENZIONE»
IL MINISTRO

SCHILLACI: A RISCHIO
ANCHE | BAMBINI

sidente della Fondazione Ale-
theia, Stefano Lucchini, hasotto-
lineato «il grande lavoro per
combattere il tema della disinfor-
mazione che € uno dei grandi
problemi che tendono a destabi-
lizzarei pilastridel buon vivere».
Quindi ha marcato I'importanza
di «agire sulla prevenzione, che
significaanche favorirela tenuta
economica e sociale del Paese».
Gli ha fatto Antonio Gasbarrini,
direttore del Cemad del Policlini-
co Gemelli (Centro malattie ap-
parato digerente) e presidente
del comitato scientifico di Ale-
theia: «La longevita ha senso so-
lo se accompagnata dalla salute.
Se siamo cosi attenti a valutare i
costie i risparmi sui farmaci, per-
ché non applicare lo stesso prin-
cipioal cibo?».
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IL REPORT DELLA FONDAZIONE ALETHEIA
[’obesita costa all’Italia un miliardo di euro

Schillaci: «Cosi la sanita diventa a rischio»

Nel 2023 quasi un bambino italiano su cinque in sovrappeso
Coldiretti: «La salute nasce a tavola, puntare su cibi naturali»

Gian Maria De Francesco

L'inattivita fisica e una cattiva
alimentazione  rappresentano
un’emergenza per la salute pub-
blica italiana, con costi economi-
ci e sociali sempre pil insosteni-
bili. Secondo il rapporto «Cibo e
Sport: buona alimentazione e atti-
vita fisica, un connubio perfetto
per la salute», presentato ieri al
Senato dalla Fondazione Ale-
theia, il costo dell’inattivita fisica
per I'Italia ammonta a 1 miliardo
di euro all’anno. Una cifra che
colloca il nostro Paese al secondo
posto in Europa, preceduto solo
dalla Germania (2,8 miliardi di
euro) e seguito da Francia (932
milioni) e Spagna (446 milioni).
L’'Organizzazione mondiale della
Sanita ha segnalato che, a livello
globale, 'inattivita fisica potreb-
be generare entro il 2030 circa
500 milioni di nuovi casi di malat-
tie prevenibili, con costi di tratta-
mento che supererebbero i 300
miliardi di euro. Per I'ltalia, la
spesa di 17 euro pro capite all’an-
no, legata alla mancata attivita fi-
sica, sottolinea la necessita di in-
terventi mirati per arginare il fe-

nomeno, in quanto mette a ri-
schiola sostenibilita del Servizio
sanitario nazionale.

Nonostante il miglioramento
degli ultimi vent’anni nella prati-
ca sportiva - con una riduzione
degli adulti inattivi dal 39,5% al
31,5% - restano preoccupanti le

tendenze tra i giovani e i bambi-
ni. Nel 2023, il 19% dei bambini
italiani di 8-9 anni risultava in so-
vrappeso e 1'8-9% obeso. «E es-
senziale cominciare dai pil1 giova-
ni», ha dichiarato il ministro del-
la Salute Orazio Schillaci, aggiun-
gendo che «dobbiamo introdurre
un’ora settimanale dedicata ai
corretti stili di vita gia dalla scuo-
la primaria, altrimenti il Ssn non
sara sostenibile». Al contrario, tra
i giovani adulti e gli anziani, si
registra una crescita nell’attivita
fisica: il 57,7% dei giovani trai 16
e i 24 anni pratica sport regolar-
mente, mentre tra gli over 65 la
percentuale & raddoppiata in
vent'anni, passando dal 6,7% al
16,4%. La sedentarieta perd cre-
sce tra bambini e adolescenti.

I giovani sono i principali con-
sumatori di snack e bevande ener-
getiche, mentre gli over 65 preferi-
scono cibi meno elaborati. «La sa-
lute nasce a tavola, anzi nei cam-
pi», ha affermato Vincenzo Ge-
smundo, segretario generale di

Coldiretti, ricordando una cam-
pagna realizzata con il ministero
dell’Agricoltura e puntando il di-
to contro il consumo di cibi ultra-
processati, che «secondo il Briti-
sh Medical Journal sono piu dan-
nosi di alcol e droga». Gesmundo
ha sottolineato I'importanza del-
la legge contro il cibo sintetico
approvata 'anno scorso. «Siamo
stati giudicati oscurantisti, ma
noi abbiamo raccolto firme, le Re-
gioni ci hanno seguito, il ministro
dell’ Agricoltura non si é fatto con-
dizionare», ha rimarcato eviden-
ziando che il provvedimento re-
sta comungque a rischio. Come ha
evidenziato il direttore scientifico
della Fondazione, il professor An-
tonio Gasbarrini, «prendereste
una medicina per la quale il medi-
co non vi sappia dire se faccia be-
ne o se faccia male?». Il caso dei
cibi sintetici & questo. Il presiden-
te della Fondazione Aletheia, Ste-
fano Lucchini, ha infine insistito
sull'importanza della prevenzio-
ne al fine di «garantire il benesse-
re psicofisico delle persone e la
tenuta economica del Paese».
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LA STORIA

Larinascita di Giorgia
“Abbiamo trovato la cura
orazie ai test sulla sorella”

di Elena Dusi

La medicina & dolceamara per la fa-
miglia di Giorgia. La bambina a capo-
danno compira dieci anni. Non era
scontato che ci arrivasse saltando,
chiacchierando e scrivendo biglietti
al suo amico del cuore che vede sul-
lo scuolabus a Roma. Il «grazie» ri-
volto dal padre ai donatori di Tele-
thon che hanno permesso di salvar-
la & pronunciato col cuore e inumidi-
to da una lacrima, nel video girato
per la 35esima maratona televisiva
sulla Rai. Dal 14 al 22 dicembre la
campagna raccogliera fondi a favo-
re di Telethon, la Fondazione dedi-
cata alla ricerca sulle malattie gene-
ticherare.

Giorgia alla nascita aveva pescato
un biglietto della lotteria particolar-
mente sfortunato: la leucodistrofia
metacromatica, malattia genetica
rara che colpisce un bambino su
100mila, impedisce al corpo di smal-
tire alcune proteine di scarto del me-
tabolismo (i solfatidi) e porta alla pa-
ralisi dei movimenti. La vita, senza
una cura, durasolopochianni.

Una cura Telethon I'ha trovata. E
una terapia genica messa a punto
nel 2010 dalla sede San Raffaele-Te-
lethon di Milano. Funziona pero so-
lo sui bambini molto piccoli, che
non hanno ancora sintomi. E solo To-
scana e Lombardia, rispettivamente

Affetta da una rara
malattia genetica,
la bambina é guarita
con una terapia
innovativa messa
a punto da Telethon

dal 2023 e da giugno di quest’anno,
effettuano lo screening per misura-
re i solfatidi nel sangue di tutti i neo-
nati.

A salvare Giorgia con un regalo
dolce e amaro insieme, & la sorella
maggiore. Quando nasce la sorelli-
na, infatti, Sofia ha tre anni e iniziaa
perdere I'equilibrio mentre cammi-
na. Perché Sofia abbia problemi a
muoversi all'inizio & un mistero. Ar-
rivare alla diagnosi di una malattia
genetica rara non ¢ facile. Quando i
genitori ricevono dai medici del
Bambino Gest di Roma la diagnosi
dileucodistrofia metacromatica per-
Sofia — due parole troppo complica-
te per farle indossare a una bambina
di tre anni — si sentono cadere il
mondo addosso.

Itest genetici confermano che en-
trambii genitori sono portatorisani.
Sofia ha la malattia conclamata. Es-
sendo la leucodistrofia un problema
ereditario, anche Giorgia potrebbe

esserne affetta. Dopo la diagnosi di
Sofia, iniziano cosi i test per la sorel-
lina.E positiva anche lei, ma con una
differenza. La bambina ¢ piccola e
non ha ancora sintomi. Con lei si
pud tentare la via della cura.

Mentre Sofia riceve periodica-
mente un farmaco a Parigi che si li-
mita a rallentare il progredire dei
sintomi, la terapia genica di Tele-
thon riesce a correggere il difetto

del Dna delle cellule di Giorgia, all’o-
rigine e una volta per tutte. «Faccia-
mo fatica a usare la parola guarita,
di fronte a un mostro del genere»,
raccontail padre Antonio. «<Maavol-
te ci scappa e lo diciamo, che Gior-
gia & guaritar.

La bambina, trattata a un anno,
oggi non ha problemi di salute. Il
suo corpo haripreso a produrre I'en-
zima che impediva lo smaltimento
dei solfatidi. Oltre a Telethon, Gior-
gia per questo deve ringraziare an-
che Sofia, che inciampando e per-
dendo 'equilibrio appena dopo la
nascita della sorellina I'ha avvertita
intempo.

«0ggi Sofia non riesce piti a parla-
re, ma si esprime molto con gli oc-
chi», racconta Antonio. «Quando
Giorgia € in casa, non la abbandona
mai con lo sguardo. Se Giorgia ha
molti compiti, si agita anche Sofia.
Giorgia sa tutto della sua storia ed &
molto protettiva con Sofia».

Dal 2010, 150 bambini sono stati
trattati con le terapie geniche mes-
sea punto da Telethon per sei malat-
tierare (altre sono in fase diricerca).
Le loro foto da piccoli, poi man ma-
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no chediventano grandi, sono appe-
se su una parete dell'Istituto San Raf-
faele-Tiget di Milano. La terapia ge-
nica ha il vantaggio di essere pratica-
mente risolutiva, ma costa svariate
decine di milioni. Molte delle Big
Pharma che all'inizio si erano impe-
gnate a finanziarle si sono ritirate
una dopol'altra.

Per unamalattia geneticarara (l'A-

La maratona di quest’anno servi-
ra quindi sia a mettere a punto nuo-
ve cure che a finanziare quelle esi-
stenti, che le Big Pharma non trova-
no conveniente produrre per malat-
tie cosi rare. Dalla prima maratona
del 1990 Telethon ha investito 698
milioni in ricerca, ha studiato 637
malattie genetiche rare, ha finanzia-
to 3.024 progetti di ricerca e 1.771 ri-

da-Scid, la malattia dei bambini bol- cercatori di 252 enti. Il suo lavoro ha
la, costretti a vivere al riparo dai mi-  fruttato 15.596 articoli scientifici.
crobi per un difetto del sistema im-

munitario), Telethon I'anno scorso

ha presol'impegno di pagarla in pri-

ma persona. Punta a farlo per un al-

tro disordine del sistema immunita-

rio, la sindrome di Wiskott-Aldrich.

Limpegno della
Jfondazione: dal 1990

investiti 698 milioni
nella ricerca

Uno su centomila

La leucodistrofia metacromatica
euna malattia geneticarara.
Colpisce un bambino su 100mila.
Alcorpo manca un enzima
necessario a smaltire delle sostanze
discarto del metabolismo:i solfatidi

Colpitiinervi

I solfatidi si accumulano soprattutto
sui nervi, causando all'inizio problemi
di movimento. La terapia genica
consiste nel prelevare cellule del
paziente, correggere il difetto
genetico e poireinfonderle nel corpo

4 Conlamamma
La piccola Giorgia poco dopo la nascita. Nella foto
grande, lei oggi: a Capodanno compira dieci anni

Lo screening

La terapia genica funziona solo
prima che compaiano i sintomi.

Per questo Toscana e Lombardia
hanno avviato uno screening su tutti
i neonati: un test del sangue

che misura la quantita di solfatidi

RICERCA SCIENTIFICA, POLITICA FARMACEUTICA

WD I ol




Dir. Resp.:Marco Girardo

Ricerca e medicina per le persone
«Mi piace servire la vita degli altri»

MARIA GOMIERO

ianluca Ianiro, classe
G1985, & gastroenterolo-

goal Policlinico Gemel-
li di Roma. Dopo la laurea in
Medicina e la specializzazione
in Gastroenterologia ed Endo-
scopia digestiva, ha iniziato a
concentrarsi sulla ricerca del
microbiota intestinale e sul tra-
pianto di microbiota. Nel 2024
& stato tra i vincitori del bando
NextGeneration Clinician
Scientists, prestigioso progetto
di Fondazione Airc(Associazio-
neitaliana perlaricerca sul can-
cro) che supporta il suo lavoro
pionieristico. Ericonosciuto co-
me uno degli esperti mondiali
in questo settore, con partico-
lareattenzionealle sue applica-
zioni in ambito oncologico. Un
piede in laboratorio e uno in
corsia, sotto il camice c'® un uo-
mo eclettico, curioso e appas-
sionato alla vita in tutte le sue
forme.
Cosal'ha convinta a scegliere
Medicina?
Per avere a che fare con gli es-
seriumanie quindiavere la pos-
sibilita di vivere tante vite. Un
mediconon lavora conlemalat-
tie ma conla vita delle persone,
nelle sue diverse manifestazio-
ni. Dall’altro lato, essere un ri-
cercatore mi permette di non
annoiarmi mai, 'aggiornamen-
to e d'obbligo: ci sono sempre
nuove scoperte, tecnologie e
metodologie. Questo lavoro mi
permette di conoscere di pil
I'umanita in tutte le sue sfaccet-
tature e tenere lamente sempre
allenata.
Perché ha scelto di occuparsi
di gastroenterologia e nello
specifico del microbiota inte-
stinale?
All'inizio in realta non ero mol-
tointeressato al microbiota, del-
la gastroenterologia mipiaceva
I'endoscopiaperchésimettono
le “mani in pasta” Sono stato
spinto dai miei maestri ad ap-

profondire il microbiota, e mi
ha appassionato cosi tanto che
e diventato il mio principale
ambitodiricerca. Sono conten-
todipoterlo dire, perché & mol-
to rassicurante: non sempre se
una cosa non ti attrae dall'ini-
zio vuol dire che non fa per te,
devi conoscerla bene prima di
potersaperese davveroti corri-
sponde. Nellavitanon esistono
soloicolpidifulmine, maanche
scelte graduali.
Hainiziatoalavorare comeri-
cercatoregraziealbando Airc
Next Generation Clinician
Scientist. Come & cambiata la
suavita?

Perme & un'opportunita incre-
dibile. Fondazione Airc da ve-
ramente un supporto enorme
ai ricercatori, in particolare ai
giovani. Grazie a questo bando
possoimplementare il mio pro-
getto, scegliere con chicollabo-
rare, avere accesso ai materiali
e alla scumentazione. Lobiet-
tivo della mia ricerca € identifi-
care se I'analisi del microbiota
intestinale permette di rintrac-
ciare precocemente la presen-
za diun cancro e di lesioni pre-
cancerose del colon-retto. Il
bando Airc che ho vinto inoltre
ha scopi specifici: ci dovevano
essere cioe rapide ricadute pra-
tiche nella terapia o nella dia-
gnostica. Questo, oltre a essere
stimolante, permette di lavora-
re su quello che davvero inte-
ressa di pit1 ed & urgente per la
comunita medica e soprattutto
peripazienti, che sono sempre
il nostro riferimento.

Cos’e il microbiota intesti-
nale?

El'insieme di miliardi di micror-
ganismi, batteri, virus e funghi,
chevivono nelnostrointestino.
Questi microrganismisvolgono
un ruolo fondamentale per la
salute: aiutanola digestione, raf-
forzano il sistemaimmunitario
e producono molecole essen-

ziali che contribuiscono al cor-
retto funzionamento dell'orga-
nismo. Squilibri del microbiota
possono portare a obesita, dia-
bete e disturbi infiammatori.
Qual ¢ilsuorapportoconipa-
zienti?

Da gastroenterologo incontro
molti pazienti affetti damalattie
funzionali dell'intestino, come
la sindrome dell'intestino irri-
tabile. Aquesti pazienti tenden-
zialmente tutti dicono che sof-
fronodi patologie psicosomati-
che derivate solo daun proble-
ma psicologico, e gli viene con-
sigliato spesso diprendersi una
vacanza, trovarsi una fidanzata
o cambiare stile di vita. o non
sono d'accordo con questo ap-
proccio perché minimizza la
patologia e demoralizza il pa-
ziente. Il problema ¢ anche le-
gato all'influenza della psiche,
ma bisogna approfondirlo an-
dando oltre il sintomo manife-
stato e gestire il paziente nella
suainterezza, connettendo ele-
mentiche sembrano scollegati.
L'approccio coni pazienti on-
cologici é diverso?

Il cancro deve essere affrontato
nell'interezza della vita dei pa-
zienti, che hanno una forza in-
credibile. Sapere di poter dare
loro una speranza di migliora-
mento della condizione di vita
attraverso strumenti diagnosti-
ci e terapeutici innovativi mi
riempie di orgoglio. Spesso ¢
proprio l'incontro con questi
pazienti a darmi la spinta, l'en-
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tusiasmo, ilsenso delle ricerche
che faccio con il mio team, un
manipolo digiovanissimi “pira-
ti della scienza’, senza i quali
non riuscirei a fare nulla.
Cosa intende per “pirati della
scienza”?
I gruppi di ricerca di solito si
possono dividere in due impo-
stazioni: artistica o mi-
litare. 1 team “artistici”
sono composti da in-
dividui che si muovo-
no sullonda della
creativita e dell'ispira-
zione personale. 1
gruppi a impostazio-
ne “militare” sono for-
mati da soldati che
eseguono gli ordini di
un comandante.Ioin-
vece da bambino ho
lettotuttiilibridi Emi-
lio Salgari, sono sempre stato af-

Non ha ancora 40 anni
ed ¢ gia considerato tra i
pionieri nello studio del
microbiota intestinale
per prevenire 1 tumori,
grazie a Fondazione
Aire. Gianluca laniro,
del Policlinico Gemelli,
racconta il suo
umanissimo stile
chinico e scientifico

LAY

fascinato dalle bande dei pirati
doveil capitano ¢ talesolo in vir-
tirdel rispetto dei compagni. Ma
soprattutto si persegue un‘am-
bizione comune, un progetto
collettivo, ciascuno secondo le
proprie inclinazioni e occupan-
dodiversiruoli, mamuovendo-
si insieme in modo armonico,
risultando cosimolto dipiti che
una semplice addizione. E poi,
quandoipirati trovano unteso-
1o, se lo spartiscono fra tutti:
questa condivisione del lavoro
e dei meriti & fondamentale.
Leggere & una sua passione?
Fin da bambino sono stato un
lettore vorace:lalettura, comela
medicina, mi ha stregato per la
possibilita di conoscerealire vi-
te ed entrare in profondita
nell'animo delle persone o dei
personaggi. Questo permette di
avere una cultura pilt ampia e
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una visione diversa delle cose,
entrambe essenziali per un ri-
cercatore, a  prescindere
dallambito. Oltrea questo, scri-
vo articoli scientifici, per cui di-
ciamo che facendo il ricercato-
re sono riuscito a coronare il
mio sogno di fare lo scrittore.

E fuori dal laboratorio?

Mi piacciono un sacco di cose
diverse: cucinare, ascoltare mu-
sicaindipendente daglianni ‘80
fino ai primi 2000, girare per i
mercati rionali. E amo la pro-
vincia italiana. La mia priorita
perd & passare tutto il tempo
possibile con la mia famiglia,
chenonvedo duranteil giorno.
La nascita di mia figlia & stata
senza dubbio l'evento pili im-
portante della mia vita. Diven-
tare padre mi ha fatto sperimen-

tare una formadi amore incon-
dizionato che ha cambiato la
mia visione del mondo.
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Sopra, Gianluca

laniro, 39 anni,
gastroenterologo del
Puliclinico Germelli di
Roma. A sostegno delle
sue ricarche il progetto
Next Generation
Clinician Scientists

i Fondazione Alrc
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«Condivido la gioia dei bambini
che vincono una malattia rara»

GIUSEPPE MUOLO

primianni quasi in trincea.
ECostretto a indossare un

casco anche solo per gio-
care, Per Fabio, nato conlaSin-
drome di Wiskott-Aldrich (ra-
ramalattiagenetica caratteriz-
zata da deficit immunitario e
carenza dipiastrine), la frattu-
radelbraccio éstataun segna-
le di guarigione. La gioia di
mamma Cecilia, contenta che
asuo figliofosse finalmente ca-
pitato «qualcosa di normale
per un bambino dellasua eta».
Che avesse potuto giocare in
totale tranquillita, e parados-
salmente anche fratturarsi un
0SS0, Senza nessuna conse-
guenza mortale.
Araccontarlo ad Avvenire & la
dottoressa Francesca Ferrua,
immunologa pediatrica
all'Ospedale San Raffaele di
Milano. Attualmente, insieme
ad Alessandro Aiuti, vicedi-
rettore dell'Istituto San Raf-
faele Telethon perla Terapia
Genica (Sr-Tiget), € la refe-
rente della sperimentazione
clinica sulla terapia genica
per la Sindrome di Wiskott-
Aldrich, grazie alla quale Fa-
bio, oggi, ha preso finalmen-
te in mano la sua vita.
Come nasce la sua vocazio-
ne per lamedicina?
Secondo la mia maestra delle
elementari, dicevo di voler di-
ventare una pediatra fin dalla
prima. Ho sempre pensato che
i bambini non si dovrebbero
maiammalare, né tantomeno
soffrire. Nel mio lavoro cerco di
alleviare il loro dolore e quel-
lo delle loro famiglie.
Come vede la figura del me-
dico oggi?
Non ¢ pit quella di cin-
quantanni fa. Credo tuttavia
cheil rapporto conil paziente
sia fondamentale e non possa
essere sostituito da nessuna
forma di intelligenza artificia-
le 0 “dottor Google” E un lega-

me che si basa sulla fiducia e
sulrispetto reciproci. Ilgioco di
squadra medico-paziente & la
chiave nella battaglia contro
qualsiasi malattia.

Com’e la sua relazione quo-
tidiana con loro?

Le famiglie ci affidano tutte
le loro speranze. I genitori di
bambini con malattie geneti-
cherare spesso sisentono so-
li, a causa della loro unicita.
Per noi, invece, ogni bambi-
no & importante. Io cerco di
costruire quotidianamente
un rapporto di fiducia e
“complicita” con il paziente
e la sua famiglia.
Cos’¢laSindrome di Wiskott-
Aldrich?

E una malattia che causa una
predisposizione ainfezioni se-
vere e sanguinamenti, dovuti
a un deficit immunitario e ad
alterazione della conta piastri-
nica. Oltre a questo, i pazienti
hanno un aumentato rischio
disviluppare malattie autoim-
muni e tumoridel sangue. Per
rendere ulteriormente l'idea:
i bambini non possono gioca-
re e correre senza un caschet-
to protettivo, perché per loro
anche una semplice caduta
potrebbe essere mortale.
Che cosa prevede la vostra
cura?

La terapia genica & un tratta-
mento innovativo, che rappre-
sentaun‘alternativa al trapian-
to dimidollo osseo da donato-
re, per anni unica cura dispo-
nibile per questa malattia, an-
che se non possibile per tutti.
Utilizziamo le cellule stamina-
li ematopoietiche del pazien-
te stesso (le cellule “madri” ca-
paci di formare tutti gli ele-
menti del sangue: globuli
bianchi, globuli rossi e piastri-
ne, ndr). Non ciserve, dunque,
nessun donatore.

Com’¢ nata questa ricerca?
Grazie all'intuizione del pro-

fessor Luigi Naldini, tra i primi
a considerare di utilizzare il vi-
rus modificato - e quindi non
pittinfettivo - dell'Hiv (un “tra-
sportatore professionista” di
geni) come mezzo per porta-
re all'interno delle cellule dei
nostri pazientil'informazione
genetica corretta. Poiall Tstitu-
to Sr-Tiget di Milano sono sta-
ti studiati pit1 dettagliatamen-
teimeccanismidella malattia,
finoallo sviluppo della terapia
verae propria. Hoavutola for-
tunadi prendere parte all'arri-
voin clinica diquesta tecnolo-
gia, nel 2009. Il primo bambi-
no éstato trattatonel 2010. Og-
gi siamo arrivati a trenta,
Come funziona tutto l'iter?
Dopo una serie di accerta-
menti si raccolgono le cellule
staminali ematopoietiche del
paziente, che poivengono cor-
rette con il vettore derivato
dall'Hiv e infine infuse nel pa-
ziente. Prima pero € necessa-
riounbreve ciclo di chemiote-
rapia per fare spazio nel mi-
dollo osseo. Per questo moti-
voserveunricovero dicircaun
mese in una camera sterile,
per ridurre il rischio di infe-
zioni. Passato questo perio-
do, se le cellule hanno dato
prova di aver iniziato a lavo-
rare, il paziente viene dimes-
so. E dovra tornare in ospe-
dale solo per i controlli.
Adesso qual & I'obiettivo?
Rendere la terapia genica ac-
cessibile ai pazienti che ne
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hanno necessita. In Italia at-
tualmente questo trattamen-
to € gia accessibile grazie alla
legge 648/1996, in attesa
dell'autorizzazione all'immis-
sione in commercio dalle au-
torita regolatorie.
Cosadiconoidati?

Chei primi pazienti, con ormai
alle spalle pit di dieci anni di
controlli successivi alla tera-
pia, non presentano piu le
complicanze legate alla malat-
tia. Possono finalmente tra-
scorrere unavitanormale, fre-
quentando lascuola, pratican-
do sport e viaggiando, come i
loro coetanei. C'e chi gioca a
calcio, chi fakung-fu, chimo-

tocross chi  addirittura
wrestling...
Quindi la cura é definitiva?

S1, ma rimaniamo cauti.
Lobiettivo & sicuramente una

terapia per la vita, ma i nostri
pazientisono ancora tuttigio-
vani. Fino a oggi perd non ab-
biamo avuto segnali di perdi-
tadiefficacia del trattamento.
Comegiudicailrapportotra
ricerca e clinica in Italia?

Il nostro Paese non ha nulla
da invidiare agli altri. Listitu-
to Sr-Tiget ne & un esempio.
Ma gli investimenti sono im-
portanti: senzai finanziamen-
ti della Fondazione Telethon,
grazie alle donazioni degliita-
liani, lo sviluppo della terapia
genica per la Sindrome di
Wiskott-Aldrich non sarebbe
stato possibile.

Ha qualche episodiochele &
rimasto nel cuore?

Penso alla gioia delle “prime
volte” dei bambini trattati: il
primo giorno di scuola, la pri-
ma festa di compleanno con
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gliamici, il primo tuffo in pisci-
na... Mi viene in mente anche
unnostro paziente che cichie-
se di poter visitare i laboratori
di ricerca, perché da grande
sogna di diventare un medico.
Com’¢ il suo rapporto con
la fede?

Chiedo spessoaiuto a Dio. Sa-
pere di avere un supporto
dall’alto & di grande conforto.
A volte viviamo dei momenti
estremamente difficili, soprat-
tutto alivelloumano. Ognitan-
to, insieme alle medicine, pre-
scriverei anche qualche pre-
ghiera.

Tra le tante esperienze della
suavitadamedico,c’¢ anche
quella in Brasile...

Non eroancora laureatamane
sono tornataarricchita. Ho fat-
to esperienza nel poliambu-
latorio di una favela e sono

andata conimedicilocalinei
villaggi rurali pit sperduti.
Centinaia di bambini si met-
tevano in coda per farsi visi-
tare. A volte bastava loro an-
che solo un sorriso.

B RIPRODUDIONE RISERVATA

Immunologa
pediatrica al “San
Raffaele” di Milano,
Francesca Ferrua
si spende per i piccoli
ammalati ¢ le loro
famiglie. Oggi ¢
1l punto di riferimento
nella sperimentazione
clinica sulla terapia
genica per la Sindrome
di Wiskott-Aldrich,
con il sostegno di
Fondazione Telethon
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IL NEUROLOGO-RICERCATORE NILO RIVA DELL'ISTITUTO “BESTA” DI MILANO

[l patto con i pazienti affetti da Sla
«Credono in me, lavoro per loro»

GRAZIELLA MELINA

oi medici abbiamo la
(( I \ | responsabilita  di
una comunita di ma-

lati che crede in noi. Pertanto di
fronte a patologie come la Sla
possiamo arrenderci oppure con-
tribuire a portare un elemento
migliorativo dedicandoci alla ri-
cercar. Nilo Riva, classe '77, ha
deciso di non arrendersi. I suoi
pazienti affetti da Sla li incontra
tutti i giorni all'Istituto neurolo-
gico “Carlo Besta” di Milano, li
ascolta, provaa capire leloro esi-
genze, ma soprattutto, insieme
all'équipe multidisciplinare, pro-
va a dare tutte le risposte che fi-
nora la medicina ¢ in grado di of-
frire. E poi corre subito inlabora-
torio per portare avanti il proget-
to “Ideals” finanziato l'anno scor-
so dalla Fondazione AriSla con
240mila euro. Ha tempo 36 mesi
per provare a identificare nuovi
biomarcatori di pazienti con Sla.
«Si tratta di un progetto di tipo
traslazione, parte cioé da una ri-
cerca di laboratorio e la proietta

poi verso il paziente, concilian-
do quindi questi due mondi che
fino a qualche anno fa erano ab-
bastanza lontani», spiega Riva,
convinto che non si debba mai
sottovalutare I'importanza della
ricerca di base. «Sono cresciuto
professionalmente nell’Unita di
Neuropatologia dell'Istituto di
Neurologia sperimentale del San
Raffaele, dirette rispettivamente
da Angelo Quattrini e Giancarlo
Comi, scomparso pochi giorni fa.
Con lui ho fatto il dottorato diri-
cerca. La sua visione ha influen-
zato molti». E ora quegli insegna-
menti Riva continua a metterli a
frutto ogni giorno per provare a
dare nuove risposte ai pazienti af-
fetti da Sla. «Studiamo modelli
animali e tessuti umani - raccon-
ta - e cosi cerchiamo di compren-
dere i segnali che vengono da
questi tessuti. Partendo dalla
comprensione dei segnali mole-
colari che sottendono il danno
neuropatologico potremo, in una
prospettiva pit immediata -
quella su cuisibasa il progetto di
ricerca - individuare nuovi bio-

Dal laboratorio al letto dei
malati: 'impegno per dare
risposte tempestive alle
attese di chi ripone ogni
speranza nei suoi progetti
scientifici, sostenuti
da Fondazione AriSla

marcatori, misurabili nei tessuti
biologici per avere informazioni
sullo stato di diagnosi oppure di
prognosi del paziente. Potrebbe-
ro essere utili anche per monito-
rare gli effetti delle nuove terapie
o per elaborarne di pilt innovati-
ver. Arrivare a risultati concreti
non sara semplice. «Questi pro-
getti non si improvvisano e non
nascono dal nulla - precisa -. Ser-
vono esperienza e anni diforma-
zione». Ma occorre anche tanta
tenacia, perché bisogna sempre
fare i conti con il dubbio che iri-
sultati attesi potrebbero non ar-
rivare. Riva, perd, non ha alcuna
intenzione di demordere: «C'¢
una comunita di malati che cre-
de in noi. Raccogliamo le loro
istanze piuttosto che le frustra-
zioni. E, concretamente, alla ri-
chiesta di salute dei nostri pa-
zienti noi cerchiamo di rispon-
dere con cio che di meglio sap-
piamo fare. Laddove, invece, non
abbiamo la possibilita di portare
una risposta immediata possia-
mo cercare di fare ipotesi per mi-
gliorarelaloro condizione, dedi-
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candoci alla ricerca». Il che vuol
dire trascorrere gran parte del
tempo in ospedale, avere il pen-
siero fisso di raggiungere l'obiet-
tivo del progetto che ti hanno fi-
nanziato, portarlo a termine nei
tempi previsti, con i risultati che
avevi immaginato. E nello stesso
tempo, pero, trovare anche il
modo per dedicarti alle persone
care: «Ho tre figli. Mia moglie, an-
che lei medico, ha l'onore di fare
da perno della famiglia - dice Ri-
va sorridendo -. Il tempo che mi
rimane per stare a casa non sem-
pre € tanto, ma cerco di condivi-
derlo comunicando il pit1 possi-
bile conimiei bambinie coinvol-
gendoli in attivita. E bellissimo
vederli crescere. Stanno capen-
do quello che faccio. Mi suppor-
tano e mi danno serenita».
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FrANCESCO ROMIZI
L , inquinamento da
plasticaéunadelle
emergenze ambien-
tali e sanitarie pit gravidel
nostrotempo. Le plastiche
stanno diventando una mi-
naccia per la saluteumanae
I'ambiente. I progressi nei
negoziati globali per ridurne
I'impatto sono stati limitati,
frenati da divergenze econo-
miche e politiche tra gli Sta-
ti. Nel frattempo, emergono
idanni diretti e indiretti che
questo materiale causa al
nostro benessere e agli ecosi-
stemi. L’accumulo di plasti-
canell’ambiente non & solo
una questione ecologica, ma
ha implicazioni dirette sulla
salute umana. Recenti studi
hanno confermato che mi-
cro e nano plastiche possono
essere ingerite attraverso
cibo e acqua contaminatie
inalate attraverso I'aria. Una
volta entrate nell’organi-
smo, queste particelle posso-
noaccumularsi nei tessuti,
innescando inflammazioni

il manifesto

Dir. Resp.:Andrea Fabozzi
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Isde
Una Campagna
controidanni
della plastica

croniche e disfunzioni del
sistema immunitario. Inol-
tre, molte plastiche conten-
gono additivi chimici come
bisfenolo A (BPA), ftalatie
ritardanti di fiamma, noti
per essere interferenti endo-
crini. Queste sostanze sono
associate a effetti negativi
sul sistema riproduttivo, me-
tabolico e neurologico, au-
mentando il rischio di pato-
logie come infertilita, obesi-
ta e disturbi dello sviluppo
nei bambini. Per affrontare
questa crisi, diverse organiz-
zazioni scientifiche hanno
unito le forze. La Campagna
Nazionale di Prevenzione sui
Danni da Plastica perla Salute &
promossa dall’Associazione
Italiana Medici per I'’Ambien-
te (ISDEItalia) in collabora-
zione con enti come la Fede-
razione Italiana Medici di
Medicina Generale (FIMMG),
I'Associazione Medici Endo-
crinologi (AME), I'Associazio-
ne Culturale Pediatri (ACP),
la Federazione Italiana Medi-
ci Pediatri (FIMP), la Societa
Italiana di Pediatria (SIP) e
altre realta scientifiche e as-
sociative. Attraversounap-
proccio scientifico, le orga-
nizzazioni promotrici metto-
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noin luce come la diffusione
delle microplastiche e delle
sostanze chimiche ad esse
associate rappresenti una
minaccia concreta.
L’accento viene posto
sull'urgenza di adottare com-
portamenti consapevoli per
ridurre I'uso e il consumo di
plastica, con particolare at-
tenzione alle fasce pit vulne-
rabili della popolazione, co-
me ibambini e le donnein
gravidanza, i cui organismi
sono pit esposti agli effetti
dannosi. Maanche il settore
privato ha una responsabili-
ta significativa. L'innovazio-
ne tecnologica puo fornire
alternative sostenibili alle
plastiche tradizionali, come
materiali biodegradabili o
prodotti realizzati con plasti-
cariciclata. Tuttavia, perin-
centivare queste trasforma-
zioni, sono necessarie politi-
che pubbliche ambiziose.
Queste includono tasse
sull'uso di plastica, sussidi
perle tecnologie verdi e rego-
lamenti stringenti sull’uso
di additivi chimici dannosi.
Lalotta all'inquinamento da
plastica richiede uno sforzo
collettivo. ISDE, con il suo
approccio scientifico e sani-

tario, € un punto di riferi-
mento per sensibilizzare go-
verni, aziende e cittadini
sull'urgenza di agire. Le evi-
denze sanitarie non lascia-
no spazio a esitazioni: il co-
sto umano dell’inazione &
troppo elevato. Solo attra-
verso una combinazione di
misure globali, azioni locali
eun cambiamento cultura-
le sara possibile proteggere
la salute delle persone e del
pianeta.
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Tumore della vescica: l1a proteina
numb ¢ Pinterruttore per la diagnosi
delle forme piu aggressive

di Gianluca Vago* e Salvatore Pece**

Una nuova speranza per la diagnosi e la cura
dei tumori della vescica pill aggressivi nasce
dalle ricerche di un gruppo di scienziati
dell’Istituto Europeo di Oncologia (IEO) e
dell’Universita degli Studi di Milano. I risultati
hanno condotto i ricercatori a scoprire un
inedito meccanismo molecolare, alla base

dell’aggressivita biologica e clinica dei tumori della vescica, che determina le
prognosi piu sfavorevoli. I dati sono appena stati pubblicati sulla prestigiosa

rivista ‘Nature Communications’.

All’origine dell’intero processo sembra esserci la proteina NUMB, che e
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 piu 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 I'intervento di
rimozione chirurgica totale della vescica. Nonostante ’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 & 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 e 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’Universita di Milano e dello IEO, che ha
contribuito alla supervisione dello studio), siamo andati oltre. In esperimenti
di laboratorio abbiamo dimostrato che e possibile inibire la capacita
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 gia 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 piu 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 gia 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 aggressivita. 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 consentira 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, e possibile effettuare il passaggio dalla ricerca di
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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 piu precise e mirate
tramite ’'uso di farmaci gia disponibili nella pratica clinica. Questa ricerca e
una ulteriore conferma della qualita dei nostri ricercatori e dei risultati che
otteniamo grazie alla stretta collaborazione, ormai ventennale, con I’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
€ ancor piu importante ora, come condizione necessaria per competere con
le migliori realta 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, € un risultato straordinario e una ottima notizia per molti pazienti
per i quali abbiamo oggi una nuova possibilita di cura. Abbiamo gia
brevettato la nuova firma molecolare emersa da queste ricerche e stiamo per
avviare studi clinici per validarne I’'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 piu
precisi e mirati.

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

**Professore ordinario di Patologia generale e vice-direttore del Dipartimento di
Oncologia ed Emato-Oncologia dell’Universita Statale di Milano, Direttore del
Laboratorio “Tumori Ormono-Dipendenti e Patobiologia delle Cellule Staminali”
dello IEO
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Melanoma avanzato, nuove frontiere
di cura dalla combinazione tra virus
dell’herpes simplex modificato e
immunoterapia nivolumab

L’iniezione nel melanoma di un virus

dell’herpes simplex geneticamente modificato

¢ in grado di eliminare le cellule cancerose sia

direttamente, ma anche indirettamente

rilasciando molecole che stimolano l’attivita

del sistema immunitario. E questo il

meccanismo d’azione di RP1, un’innovativa

immunoterapia a base dei cosiddetti ‘virus

oncolitici’ che, in combinazione con

I’'immunoterapico nivolumab, puo ridare

speranza a un terzo dei pazienti con una forma avanzata di melanoma e che
non rispondono piu all'immunoterapia standard. I risultati dello studio
clinico di Fase 2 IGNYTE sono cosi convincenti che di recente il trattamento
ha ricevuto da parte della Food and Drug Administration (FDA), ’'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
del’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’Unita 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, € 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 capacita di eliminare il tumore, I'immunogenicita della
morte delle cellule tumorali e I’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 e
molto promettente. Tutto questo e stato considerato sufficientemente
incoraggiante per avviare uno studio di fase 3, Ignyte-3: attualmente € in
corso in diversi centri in Italia il reclutamento con I’obiettivo di valutare
ulteriormente la combinazione di RP1 con nivolumab come trattamento di
prima linea in pazienti con melanoma avanzato che e progredito dopo le
terapia con anti-PD-1 e anti—-CTLA-4».
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X fragile e autismo: scoperti i
meccanismi patologici e un approccio
farmacologico innovativo

Dai laboratori dell’Universita 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 e stato ideato, diretto e condotto da Ada Ledonne, ricercatrice in
Farmacologia presso I'Universita di Roma Tor Vergata e la Fondazione Santa
Lucia IRCCS di Roma ED e stato pubblicato sulla rivista Molecular Psychiatry
(Nature Publishing Group) https://rdcu.be/dofFz

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
disabilita intellettiva.

I comportamenti ripetitivi autistici interferiscono con le normali attivita
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 e associata all’insorgenza dei comportamenti ripetitivi autistici di
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un modello murino di sindrome dell’X fragile; 1o studio ha anche svelato il
meccanismo molecolare alla base della disfunzione dei neuroni
dopaminergici nigrali e identificato una nuova strategia farmacologica che e
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 I'insorgenza di comportamenti ripetitivi autistici”
spiega Ledonne. “L’iperattivita dei neuroni dopaminergici nigrali - finora
mai riscontrata nella sindrome dell’X fragile - € causata da un aumento
dell’espressione dei recettori del glutammato mGluR1 e dei recettori ErbB4 e
ErbB2, che mediano I’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’attivita neuronale,
la neurotrasmissione e la plasticita 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 I'inibizione dei
recettori ErbB € 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’'Universita di Roma Tor Vergata e responsabile del laboratorio neurologia
sperimentale della Fondazione Santa Lucia, Claudia Bagni, ordinaria di
Biologia applicata presso ’'Universita di Roma Tor Vergata e I’'Universita di
Losanna, Svizzera, e ricercatori componenti i loro gruppi di ricerca.
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Epilessia: un protocollo Neuromed-
Aie pone le basi per un nuovo modello
di cura

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 Societa Italiana di Neurologia (SIN) e

I’Associazione Italiana Epilessia (AIE), proponendo di concentrare
I’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”.

I protocollo, unico nel suo genere, e stato sviluppato attraverso la
collaborazione diretta con pazienti e caregiver, che hanno partecipato alla
definizione di dieci punti fondamentali per migliorare la qualita 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 qualita
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 e stato sottolineato anche da Angelo
Labate, coordinatore del Gruppo di Studio Epilessia della SIN: “E necessario
un cambio di paradigma. Il neurologo moderno deve guardare oltre la
malattia e comprendere la persona nella sua globalita. Questo significa
superare la frammentazione della medicina e integrare competenze diverse
in un unico percorso”.

Gabriele Trombetta, Direttore Generale del Neuromed, ha sottolineato
I'impegno dell’Istituto nel rendere concreta questa visione: “Abbiamo
investito in tecnologia per potenziare ’attivita clinica, ma anche per creare
un ambiente che sia confortevole e accogliente, soprattutto per i pazienti piu
fragili, come i bambini. L’obiettivo e evitare che ’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: ’approccio al
paziente e alla sua famiglia deve raggiungere il fondamentale obiettivo di
garantire una continuita tra ospedale e vita quotidiana”.

Il presidente Levorato ha poi voluto condividere la prospettiva dei pazienti,
ricordando che I’epilessia non € 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 e I'utilizzo della ricerca qualitativa
per valutare lefficacia delle terapie, un tema su cui si € 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. E un cambio di prospettiva fondamentale per costruire
una medicina che sia davvero per le persone”.

Infine, Levorato ha espresso I’auspicio che questo modello possa essere
adottato in altri contesti clinici: “Abbiamo dimostrato che e possibile

costruire un approccio ‘sartoriale’ alla cura, centrato sulla persona e basato
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sulla collaborazione. Ora e il momento di esportare questa esperienza per
trasformare il modo in cui la medicina si rapporta con I’epilessia”..
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Malattie della retina: pazienti e clinici
chiedono di inserire le maculopatie
nel Piano nazionale cronicita

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 & svolto oggi a Roma alla

presenza di clinici, Associazioni di pazienti e dei cittadini, Istituzioni, con il
contributo non condizionante di Roche, e stata ribadita la necessita di
accelerare il riconoscimento delle maculopatie come malattie croniche e il
loro inserimento nel Piano nazionale cronicita 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 capacita visiva in seguito alla compromissione della macula -
la parte centrale della retina — e costituiscono la prima causa di cecita nei
Paesi industrializzati. Le piu diffuse sono la degenerazione maculare legata
all’eta (AMD), di cui la neovascolare o ‘umida’ (nAMD) rappresenta la forma
piu avanzata, e ’edema maculare diabetico (DME), una delle complicanze del
diabete. Si stima che i pazienti affetti da nAMD e DME in Italia siano piu di
500.000 e che, entro il 2040, possano raddoppiare, complici
I'invecchiamento della popolazione e I'incremento dei casi di diabete.

Un recente studio ha quantificato in 6omila euro il costo complessivo
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dell’assistenza al paziente con AMD nell’arco della vita, dei quali circa il 67%
¢ rappresentato da costi sociali|2|. “Da questo studio si evince come
I'ottimizzazione del percorso di presa in carico del paziente, migliorerebbe
I’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 Societa Italiana
di Scienze Oftalmologiche “come societa scientifica abbiamo un ruolo e una
responsabilita 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 I’0On. 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 criticita ma anche per condividere
proposte e soluzioni operative per migliorare la diagnosi e la gestione delle
maculopatie. Un impegno che con I'Intergruppo Parlamentare portiamo
avanti con determinazione, per garantire ai pazienti e ai loro caregiver
percorsi di diagnosi e cura omogenei ed efficaci”

L’incontro é stata anche I’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 cronicita, diagnosi
precoce, ottimizzazione dei percorsi di cura, informazione e consapevolezza
del paziente, formulando per ognuna di esse delle soluzioni con I’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 si che i pazienti con maculopatia e i loro
caregiver possano avere diagnosi precoce ed equita di accesso alle cure.
Questi due obiettivi cosi importanti per migliorare la nostra qualita di vita,
non possono prescindere dal riconoscimento e inserimento delle
maculopatie nel Piano Nazionale Cronicita” 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 Nicolo, Assessore alla Sanita, socio sanitario e sociale della
Regione Liguria ha sottolineato come: “€ necessario colmare i gap territoriali
con strategie definite che tengano conto delle singole criticita regionali. Non

possono esistere piu Italie a seconda della posizione geografica, delle risorse
RICERCA SCIENTIFICA, POLITICA FARMACEUTICA



disponibili e delle politiche locali. Di fronte alla salute tutti i cittadini devono
avere le stesse possibilita 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 qualita 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, I’accesso all’'informazione, la
tempestivita della diagnosi e I'efficacia della presa in carico.
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In corsia Camici importati per completare gli organici

Operatori sanitari stranieri
Bertolaso bloccale regole

» Alessandro Mantovani
nCalabriaunodegliOrdini deimedici deve con-
testare addebiti disciplinari a tre professionisti.
Mac’éun problema: duesu tre sono cubani, fan-
no parte del contingente ormai di oltre 300 me-

dici dell'isola socialista ingaggiati dalla Regione.

Nonsonoiserittial'Ordine e quindila sanzione puo

essere irrogata solo al medico italiano.

Euna delle situazioni paradossali che si & creata
lasciando alle Regioni il compito di provvedere co-
me possonoalle carenze degli organici. Ed ¢unodei
motivi percuile Federazionidegli Ordinideimedici
e degli infermieri hanno protestato vivamente, nei
giorni scorsi, contro I'ennesima proroga che con-
sente fino al 2027 I'impiego di operatori sanitari
stranieri nelle strutture pubbliche sulla solabase di
una rapida verifica dei titoli professionali acquisiti
nel Paese d'origine. Risale al decreto detto “Cura I-
talia” del marzo 2020, prima ondata del Covid,
quando ovviamente aveva un senso. L'ultima pro-
rogal’hannoinfilata nel decreto Flussi convertitoin
leggeieri, un altro paradosso diun governoche cer-
tonon amagli stranieri. Fosse perloro abolirebbero
il diritto d’asilo, ma negli ospedali va bene tutto.

"NON C'E NESSUNA valutazione rispetto all’equiva-
lenza dei titoli, al percorso formativo. Troveremoin
Italia cittadini assistiti da persone che probabil-
mente hanno unaqualificazione adeguata, manes-
suno potra maiavernelacertezza”, hannoscritto Fi-
lippo Anellie Barbara Mangiacavalli, presidenti de-
gli Ordini dei medici (Fnomceo) e degli infermieri
(Fnopi). Lanotaricordalabozza di Intesa tra Stato
e Regioni che ¢ pronta da marzo per dettare regole.
Iltemanon é aggirabile, in Italiamancano medicie
soprattutto & drammatica la carenza di infermieri:
senel pubblicosonocirca 280 mila, il fabbisogno in
prospettiva va da 70 a oltre 200 mila a seconda del
parametrochesiusa. Troppi perpensare diformarli
tutti in Italia: infatti il ministro della Salute Orazio
Schillaci ha annunciato tempo fa un accordo con
I'India, li qualche paletto ¢’& ma ci vorra tempo.

La bozza Stato-Regioni
prevede l'iscrizione di que-
sti professionistiin Registri
speciali degli Ordini. A de-
cidere sarebbero commis-
sioni formate da rappre-

sentanti delle Regioni, de-

gli Ordini e delle Universi-

ta. Ma é tutto fermo perché

si oppone la Lombardia,

guidata dal leghista Attilio

Fontanaancheselasanitae

in mano all’assessore al

Welfare Guido Bertolaso.
Vorrebbe una “revisione tecnica” della bozza, “una
semplificazione del processo di riconoscimento”
dei titoli professionali. Anche perché nel frattempo
va avanti per conto suo.

In Lombardialo chiamano, con una certa enfasi,
“progetto Magellano”. Dovrebbe portare almeno
200 infermieri argentini nelle aziende sanitarie e
negli ospedali a partire dal 1° gennaio, ¢'¢ un appo-
sito protocollo conl'Istitutouniversitarioitalianodi
Rosario e altri accordi sono in discussione. I sinda-
cati e gli Ordini degli infermieri sono critici, sosten-
gono che il governo dovrebbe piuttosto aumentare
gli stipendi per far rientrare una parte dei 30 mila
infermieri italiani che lavorano all'estero. Non di-
cevano “prima gli italiani”?

I primi dodici, fra peruviani e paraguaiani, lavo-
rano gia da mesi all'Asst Sette Laghi di Varese, dove
il problema & pit grave perché la Svizzera é vicina e
li gliinfermieri guadagnano pit del doppio. Non va
benissimo: “Tlcorso base di italianononbasta, quel-
lo avanzato dovrebbero pagarselo. Cosi non cono-
scono i termini tecnici e nelle cartelle cliniche, se-
condoi colleghi che hanno lavorato conloro, sivede
- dice Salvatore Ferro, segretario del sindacato
NursindaVarese-Noirispettiamotuttiilavoratori,
ma hanno una formazione differente dalla nostra,
apprezzata in tutto il mondo. Dovrebbero andare
nei reparti base, come Medicina, invece ne hanno
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messi alcuni in terapia intensiva e non é andata be- al problema della cronica ca-

ne. Ma soprattutto, dovrebbero sopperire alle ca- renza di personale che conti-
renze d'organico e invece dobbiamo affiancarli a nuiamo a ritenere un errore,
lungo, fare tutoraggio”. Piuttosto critico anche Gia- masenzaunaregolamentazio-
nluca Solitro, presidente dell’Ordine degli infer- ne rischia di diventare persino
mieri di Bergamo: “Prima della norma Covid c'era pericoloso perlasicurezza del-
un esamediitaliano, oranon piu. Poi c'¢il problema le cure. Chiediamo al presi-
disciplinare, non possiamo far valere le norme dente Fedriga di prendere in
deontologiche e neppure la formazione continua. mano la situazione”. Lega con-
Bisogna far rientrare gli italiani dall’estero, pero ¢ tro Lega, sai che spettacolo...
necessario chelostipendio diuninfermieredi espe-

rienzaarrivia 3.000 euro, nona1.700. La categoria I.anorma Fino al 2027 ok
earrabbiata, eravamo eroi e ora ci aggrediscono nei o ,

pronto soccorso”. Molto netto Andrea Bottega, se- alle assunzioni dall' estero

gretario nazionale Nursind: “Sappiamo che la Re- SIOD lombardo alliscrizione
gione Lombardia sta ostaco- ’

lando il via libera al protocollo agli Ordini. I sindacati:

per poter avere mani libere - “A el T mralie PN
el Fatto - It un approceio A rischio la qualita delle cure

LALLARME

DEL
NURSIND

“IL CORSO base

di italiano non basta,
quello avanzato
dovrebbero
pagarselo. Cosi

non conoscono

i termini tecnici

e nelle cartelle
cliniche, secondo

i colleghi che hanno
lavorato con loro, si
vede”, dice Salvatore
Ferro, segretario
sindacato Nursind

a Varese.

“Noi rispettiamo tutti
i lavoratori, ma hanno
una formazione
differente dalla
nostra, che
apprezzata

in tutto il mondo”
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