


INCLUSIONE
Disabilita e progetto di vita al convegno Cei di

Bergamo: “Dall’assistenza al protagonismo”
21 Marzo 2026 - Riccardo Benotti

Tre giorni a Bergamo per il 5° Convegno nazionale sulla pastorale delle persone con
disabilita, promosso dal Servizio Cei. Al centro il progetto di vita come cambio di
paradigma. Locatelli annuncia 257 milioni per i caregiver. Suor Donatello: "La
Chiesa puo essere il ponte che accompagna a una dignita di vita"

“La sfida grande é stata ritrovarci insieme, realta civili e realta ecclesiali. Sempre di piu questo ‘noi’
si costruisce se insieme ognuno fa la propria parte”. Suor Veronica Donatello, responsabile del
Servizio nazionale Cei per la pastorale delle persone con disabilita, traccia il bilancio del 5°
Convegno nazionale svoltosi a Bergamo dal 19 al 21 marzo sul tema “Noi: comunita e progetto di
vita”. Tre giorni di lavori densi — tra lectio magistralis, tavole rotonde, percorsi tematici sul
territorio e una sessione conclusiva con il ministro per le Disabilita — che hanno messo al centro un
cambio di paradigma: dalla logica assistenzialistica alla promozione della persona. Il convegno si e
aperto con la visita ai luoghi di San Giovanni XXIII a Sotto il Monte e I’intervento del card. Jean-
Paul Vesco, arcivescovo di Algeri, per poi entrare nel vivo con la lectio magistralis del biblista
Luciano Manicardi e il confronto su progetto di vita, lavoro, accessibilita e catechesi. “Lo stile ¢ la
prossimita, 1’esserci”, sottolinea suor Donatello: “La Chiesa ha una grande responsabilita ed e una
sfida essere veramente presente nei vari territori”.

Il progetto di vita: fondamento normativo e significato

Il progetto di vita € uno strumento previsto dall’art. 14 della legge 328/2000, oggi rafforzato dal
decreto legislativo 62/2024 attuativo della riforma sulla disabilita. Prevede la definizione di un
percorso personalizzato e partecipato, costruito insieme alla persona con disabilita, alla famiglia e ai
servizi territoriali. Non riguarda solo 1’assistenza sanitaria o sociale, ma tutte le dimensioni
dell’esistenza: istruzione, lavoro, abitare, relazioni e partecipazione alla vita della comunita. Il
modello si ispira alla Convenzione Onu sui diritti delle persone con disabilita (2006), che riconosce
il diritto di ogni persona a scegliere il proprio percorso di vita e a vivere in modo autonomo e
inclusivo.

Una dignita fondata sull’essere, non sul fare

Nella lectio magistralis, Luciano Manicardi, monaco della comunita di Bose, ha invitato a
riconoscere nella fragilita e nella limitatezza dimensioni costitutive dell’'umano, non anomalie da
rimuovere. “Abbiamo bisogno di un umanesimo capace di includere ogni essere umano e
riconoscervi uguale dignita, una dignita fondata sull’essere, non sul fare”, ha affermato, mettendo in
guardia dalla “tentazione del bene”. Il rischio, infatti, & che la relazione di aiuto diventi esercizio di
potere: “Chi agisce la tentazione di fare il bene vede I’altro solo come malato e ne riduce 1’identita
alla sua mancanza”. Il tema é stato ripreso da Roberto Franchini, docente e pedagogista, che ha
denunciato il rischio della “delega alla tecnica” e la necessita di passare “dal fare del bene a loro al



fare del bene con loro”. Francesco Cannella, coordinatore nazionale dell’Aris per i disturbi del
neurosviluppo, ha ribadito: “La persona non e un posto da collocare, ma una presenza da
riconoscere”.

Felice Garzetti, della Fondazione Mamre, ha ricordato che il progetto di vita € “una scelta culturale
prima che organizzativa: senza valori, la risposta e solo organizzazione”. I costi individuali, ha
precisato, variano dagli oltre 80mila euro annui per le residenze sanitarie ai 21-28mila per 1’alloggio
protetto: “Una comunita é davvero generativa quando rende possibile il futuro di chi, da solo, non
potrebbe costruirlo™.

Dal progetto di vita ai prossimi appuntamenti

“La Chiesa puo essere questo ponte che accompagna a una dignita di vita e al progetto di vita”,
afferma suor Donatello, ricordando i modelli di rete emersi durante i lavori: “In questi giorni
abbiamo visto modelli possibili di fare rete — a livello di sport, con gli accordi che le diocesi hanno
con diverse realta, a livello di lavoro”. Il ministro Alessandra Locatelli ha annunciato lo
stanziamento di 257 milioni di euro per i caregiver e il bando “Vita e opportunita” per il sostegno
lavorativo, abitativo e ricreativo.

“Il progetto di vita parte da quello che le persone desiderano. Non piu solo risposte socio-
assistenziali, ma risposte condivise”.

La sperimentazione é gia partita in 60 province. Don Gianluca Marchetti, sottosegretario della Cei,
ha indicato due parole: fede e prossimita. “Il progetto di vita non lo costruisci da solo: deve
significare che c’é qualcuno accanto a te”, ha osservato. Il cammino prosegue con una serie di
appuntamenti: il 9 aprile a Roma un seminario per la Giornata mondiale della consapevolezza
sull’autismo, dal 25 al 27 giugno ExpoAid 2026 a Rimini, in dicembre un seminario su disabilita e
lavoro. Previsti anche corsi di formazione online in Lis per operatori pastorali e un corso teorico-
pratico di Caa.



CONVEGNO NAZIONALE
Disabilita: Cannella (Aris), “la persona non é un posto

da collocare, ma una presenza da riconoscere”
21 Marzo 2026 @ 11:47

“La persona non & un posto da collocare, ma una presenza da riconoscere”. E la tesi centrale di
Francesco Cannella, coordinatore nazionale dell’ Aris (Associazione religiosa istituti socio sanitari)
per i disturbi del neurosviluppo, nell’approfondimento sul progetto di vita nei servizi per 1’abitare al
5° Convegno nazionale del Servizio nazionale Cei per la pastorale delle persone con disabilita, a
Bergamo. Cannella ha proposto tre criteri fondamentali su cui costruire i servizi residenziali: essere,
appartenere, divenire. Ha distinto autonomia da autosufficienza: “IL’autonomia non é
autosufficienza. E liberta possibile, scelta, iniziativa e responsabilita dentro una rete di sostegno”.
Allo stesso modo, “I’inclusione non e semplice collocazione esterna, ma partecipazione reale a
relazioni, luoghi, tempi e scambi sociali non artificiali”. La misura di un servizio, ha concluso, “non
e solo quanto protegge, ma quanto rende possibile: essere, appartenere, divenire”.



Cel, disabilita: dall’assistenza al protagonismo

Tre giorni a Bergamo per il 5° Convegno nazionale sulla pastorale delle persone
con disabilita, promosso dal Servizio Cei. Al centro il progetto di vita come
cambio di paradigma. Locatelli annuncia 257 milioni per i caregiver. Suor
Donatello: "La Chiesa puo essere il ponte che accompagna a una dignita di vita"

di RICCARDO BENOTTI - 22 mar 2026 01:46

“La sfida grande e stata ritrovarci insieme, realta civili e realta ecclesiali. Sempre di pit questo ‘noi’
si costruisce se insieme ognuno fa la propria parte”. Suor Veronica Donatello, responsabile del
Servizio nazionale Cei per la pastorale delle persone con disabilita, traccia il bilancio del 5°
Convegno nazionale svoltosi a Bergamo dal 19 al 21 marzo sul tema “Noi: comunita e progetto di
vita”. Tre giorni di lavori densi — tra lectio magistralis, tavole rotonde, percorsi tematici sul
territorio e una sessione conclusiva con il ministro per le Disabilita — che hanno messo al centro un
cambio di paradigma: dalla logica assistenzialistica alla promozione della persona. Il convegno si e
aperto con la visita ai luoghi di San Giovanni XXIII a Sotto il Monte e I’intervento del card. Jean-
Paul Vesco, arcivescovo di Algeri, per poi entrare nel vivo con la lectio magistralis del biblista
Luciano Manicardi e il confronto su progetto di vita, lavoro, accessibilita e catechesi. “Lo stile é la
prossimita, 1’esserci”, sottolinea suor Donatello: “La Chiesa ha una grande responsabilita ed e una
sfida essere veramente presente nei vari territori”.

Il progetto di vita € uno strumento previsto dall’art. 14 della legge 328/2000, oggi rafforzato dal
decreto legislativo 62/2024 attuativo della riforma sulla disabilita. Prevede la definizione di un
percorso personalizzato e partecipato, costruito insieme alla persona con disabilita, alla famiglia e ai
servizi territoriali. Non riguarda solo 1’assistenza sanitaria o sociale, ma tutte le dimensioni
dell’esistenza: istruzione, lavoro, abitare, relazioni e partecipazione alla vita della comunita. Il
modello si ispira alla Convenzione Onu sui diritti delle persone con disabilita (2006), che riconosce
il diritto di ogni persona a scegliere il proprio percorso di vita e a vivere in modo autonomo e
inclusivo.

Una dignita fondata sull’essere, non sul fare

Nella lectio magistralis, Luciano Manicardi, monaco della comunita di Bose, ha invitato a
riconoscere nella fragilita e nella limitatezza dimensioni costitutive dell’'umano, non anomalie da
rimuovere. “Abbiamo bisogno di un umanesimo capace di includere ogni essere umano e
riconoscervi uguale dignita, una dignita fondata sull’essere, non sul fare”, ha affermato, mettendo in
guardia dalla “tentazione del bene”. Il rischio, infatti, & che la relazione di aiuto diventi esercizio di
potere: “Chi agisce la tentazione di fare il bene vede 1’altro solo come malato e ne riduce 1’identita
alla sua mancanza”. Il tema é stato ripreso da Roberto Franchini, docente e pedagogista, che ha
denunciato il rischio della “delega alla tecnica” e la necessita di passare “dal fare del bene a loro al
fare del bene con loro”. Francesco Cannella, coordinatore nazionale dell’Aris per i disturbi del



neurosviluppo, ha ribadito: “La persona non é un posto da collocare, ma una presenza da
riconoscere”.

Felice Garzetti, della Fondazione Mamre, ha ricordato che il progetto di vita e “una scelta culturale
prima che organizzativa: senza valori, la risposta e solo organizzazione”. I costi individuali, ha
precisato, variano dagli oltre 80mila euro annui per le residenze sanitarie ai 21-28mila per I’alloggio
protetto: “Una comunita e davvero generativa quando rende possibile il futuro di chi, da solo, non
potrebbe costruirlo”.

“La Chiesa puo essere questo ponte che accompagna a una dignita di vita e al progetto di vita”,
afferma suor Donatello, ricordando i modelli di rete emersi durante i lavori: “In questi giorni
abbiamo visto modelli possibili di fare rete — a livello di sport, con gli accordi che le diocesi hanno
con diverse realta, a livello di lavoro”. Il ministro Alessandra Locatelli ha annunciato lo
stanziamento di 257 milioni di euro per i caregiver e il bando “Vita e opportunita” per il sostegno
lavorativo, abitativo e ricreativo.

“Il progetto di vita parte da quello che le persone desiderano. Non piu solo risposte socio-
assistenziali, ma risposte condivise”.

La sperimentazione e gia partita in 60 province. Don Gianluca Marchetti, sottosegretario della Cei,
ha indicato due parole: fede e prossimita. “Il progetto di vita non lo costruisci da solo: deve
significare che c’é qualcuno accanto a te”, ha osservato. Il cammino prosegue con una serie di
appuntamenti: il 9 aprile a Roma un seminario per la Giornata mondiale della consapevolezza
sull’autismo, dal 25 al 27 giugno ExpoAid 2026 a Rimini, in dicembre un seminario su disabilita e
lavoro. Previsti anche corsi di formazione online in Lis per operatori pastorali e un corso teorico-
pratico di Caa.
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Scattano le nuove regole sul fascicolo elettronico, che imporra obblighi a strutture private e pubbliche
Oggimenodiunitaliano suduehaprestatoilconsenso allaconsultazione dei dati. Pesanoidivaritraleregioni
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fascicolo sanitario

elettronico. Entro il

31 marzo 2026, tut-
tele strutture sanitarieitalia-
nepubblicheeprivate, gran-
die piccole, ospedali e singo-
li studi professionali devono
allinearsi al nuovo modello
edesserein grado ditrasmet-
tere i documenti sanitari nel
formato standard comune.
Qualsiasi referto, inoltre, do-
vra essere inviato entro cin-
que giorni dall'erogazione
della prestazione.

Altro puntoriguardail pro-
filosanitario sintetico (o “Pa-
tient Summary”): una “carta
d'identita sanitaria”, con le
informazioni essenziali sul-
la salute di ogni cittadino.
Ebbene, questa scheda an-
dra compilata dal medico di
famiglia (o dal pediatra nel
caso di bambini) e, in caso di
emergenze gravi, sara con-
sultabile dal Pronto soccor-
so anche senza il consenso
dell'interessato.

Insomma, in vista della
scadenza di fine giugno fissa-
ta dal Pnnr, il fascicolo sani-
tario elettronico entra nella
vita degli italiani. Anche se

non tutti, in realta, sanno an-
coradiaverne uno.

Stando ai dati del monito-
raggio di AgID, fermi al 30
settembre scorso, meno di
un italiano su due ha espres-
so il consenso alla consulta-
zione del suo fascicolo da
parte dei medici e meno di
6,5 milioni (ovvero il 27%
della popolazione) lo ha ef-
fettivamente utilizzato. Ep-
pure,ivantaggicisono.

In estrema sintesi, il fasci-
colo consente di raccogliere
tutti i dati sulla salute di un
cittadino e di renderli dispo-
nibili (previo suo consenso)
agli operatori sanitari ai fini
di cura, prevenzione e profi-
lassi. Per un medico, si tratta
di un archivio fondamentale
per valutare la “storia clini-
ca” di un assistito e fare una
diagnosi pil1 rapida, evitan-
doinutili duplicazioni di esa-
mi (anche con risparmio di
spesa). Per un cittadino, &
uno strumento utile per con-
servare informazioni e docu-
menti sulla sua salute, cam-
biare medico di base, preno-
tare una prestazione o con-
sultare un referto comoda-
mente da casa. Ma anche fa-
re pagamenti online per un
ticket, avendo tuttelericevu-
te ai fini della detrazione.
Non mancano ostacoli.

Nato per superare la stori-
caframmentazione del siste-
masanitarioitaliano, il fasci-
colo elettronico ha inizial-

mente riprodotto questo sta-
to: ogni Regione aveva una
suaversione, spesso con fun-
zioni e tempi di aggiorna-
mentodifferenti. Ma, soprat-
tutto, documenti difformi
chenon “si parlavano”.

Il nuovo impianto norma-
tivo e tecnologico, invece,
punta a un unico ecosistema
dati sanitari nazionale.
«Mancava uniformita fra Re-
gioni e fra strutture» spiega
Chiara Sgarbossa, direttrice
dell’Osservatoriosanitadigi-
tale del Politecnico di Mila-
no. «E stato necessario indi-
viduare uno standard e ade-
guare tutto, in modo da ga-
rantire un linguaggio comu-
ne per interagire. Mal’intero-
perabilitanon & ancora com-
pleta in tutti i punti. Un pro-
blemariguardaiprivati: ade-
guarsi comporta un notevo-
le investimento». Finora,
I'obbligo coinvolgeva solo i
privati convenzionati con il
sistema sanitario nazionale.
Mentre ora dovranno accre-
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ditarsi tutti. Sempre in base
al monitoraggio di AgID, og-
gi sono gia disponibili 29 ti-
pi di documenti e 33 servizi.
Ma la forbice a livello regio-
nale & molto ampia. Anche
per 'utilizzo: il fascicolo di-
gitale & ormai abituale per il
66% dei veneti (primi in clas-
sifica) ma solo peril 3% disi-
ciliani. Nonsolo.

Ogni Regione pud integra-
reil proprio fascicolo condo-
cumenti o servizi extra ri-
spettoaquelli “obbligatori”.

E la differenza nel livello di
assistenza si vede. Solo tre
Regioni, per esempio, han-
nogiaattivoil “bilancio di sa-
lute” per la crescita dei bebe
(Emilia-Romagna, Friuli-Ve-
nezia Giulia e Valle d’Aosta)
mentre soltanto in Lombar-
dia & operativo il piano assi-
stenziale individualizzato.
Venendo ai servizi, nove
Regioni consentono di con-
sultare le liste d’attesa e ap-
pena quattro garantiscono
la prenotazione di una tele-

LASTAMPA

visita. La Toscanael'unicaa
offrirelarichiesta di traspor-
to per servizio sanitario
mentre solo in Liguria si
pud contattare il servizio
“Pronto badante”.

Un divario digitale che ri-
schia di aumentare quello
reale? «Ilfascicoloéla“cellu-
la” della trasformazione digi-
tale. Un utilizzo a macchia
di leopardo incide in manie-
ra rilevante perché riflette e
amplifica le diseguaglianze
gia esistenti nell'erogazione
dei servizi sanitari» sottoli-
nea Nino Cartabellotta, pre-
sidente Fondazione Gimbe.
«Un uso completo e diffuso,
invece, potrebbe migliorare
la continuitd assistenziale,
facilitarel’accesso alleinfor-
mazioni cliniche, ridurre
sprechi organizzativi e am-
ministrativi. Nelle Regioni
in ritardo, si perde uno
strumento indispensabile
per rendere il sistema pit
efficiente e centrato sul pa-
ziente. Il rischio concreto
& quello di una “doppia ve-

locita digitale” che si som-
ma a quella gia esistente
neilivelli di assistenza, am-
pliando ulteriormente il di-
vario, in particolare tra
Nord e Sud del paese».

Dal Dipartimento per la
trasformazione digitale si
evidenziache «idivariregio-
nali sono affrontati con un
approccio strutturale che ha
gia visto investimenti per
300 milioni di euro mentre
pericittadini, oltreallacam-
pagna informativa naziona-
le lanciata poche settimane
fa, I'utilizzo del fascicolo sa-
nitario elettronico € accom-
pagnato in diversi modi: per
esempio, con i 4 mila “Punti
digitale facile” che offrono
supporto e assistenza gratui-
tasul territorioalle fasce me-
nodigitalizzate e hanno rag-
giunto gia l'obiettivo Pnnrdi
due milioni di cittadini for-
mati». Oltre al “digital divi-
de”, pero, pesa anche la sen-
sibilita per la privacy. Basti
pensare che, sempre in base
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almonitoraggioFse, in Cam-
paniail 29%dei cittadini uti-
lizza il fascicolo ma appena
il 3% ha datoil consenso alla
consultazione al personale
medico. Va detto che la ver-
sione assicura oggi una tute-
la rafforzata. Chi non ha
espresso opposizione al pre-
gressoentrodicembre 2024,
accedendo al suo fascicolo
trovera caricatoin automati-
co ogni documento dal 2012
in poi. Ma, in qualsiasi mo-
mento, pud decidere se e
quali oscurare, modificare il
consenso espressoe anchere-
vocarlo. —
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ILNUOVO REPORT realizzato da Oms/Europu insieme a Public Health Wales
Sanita digitale, innovazione
senza accesso: il divario

che escludei piu fragili

equita non pud
essere un’ag -
giuntafinale: de-
ve stare al cen-
tro della sanita
digitale.” Il nuovo report rea-
lizzato da Oms/Europa insie-
me a Public Health Wales ripor-
ta al centro una questione
troppo spesso rimossa: la tra-
sformazione digitale non coin-
cide automaticamente con in-
clusione. La revisione, che ha
analizzato 154 studi pubblicati
tra il 2015 e il 2024, mostra
con chiarezza che proprio le
persone con maggiori bisogni
di salute continuano a incon-
trare gli ostacoli piu seri
nell’accesso ai servizi digitali.
Tra i fattori ricorrenti emergo-
no connettivita insufficiente,
bassa alfabetizzazione digita-
le, barriere linguistiche e stru-
menti progettati senza tener
conto della varieta reale dei bi-
sogni. Il punto decisivo é che il
divario non nasce solo dalla
tecnologia, ma dal contesto in
cuivieneintrodotta. Se unate-
levisita resta inutilizzabile per
chivive in un’area rurale sen-
za bandalarga, o se una piatta-
forma sanitaria non & com-
prensibile per chi ha fragilita

linguistiche o sociali, allora
I'innovazione smette di esse-
re una leva di prossimita e di-
venta un nuovo filtro d"acces -
so. L'equita digitale, sottoli-
nea il report, non si costruisce
con interventi isolati ma con
un approccio di sistema, capa-
ce di integrare infrastrutture,
competenze e governance. Le
categorie pil penalizzate resta-
no quelle gia fragili: persone
con patologie croniche o disabi-
lita, anziani, migranti, gruppi
socio-economicamente svan-
taggiati e popolazioni che vivo-
noin territori periferici. In altre
parole, chi avrebbe piu biso-
gno di continuita assistenziale
& spesso chi riesce meno a be-
neficiare degli strumenti pen-
sati per semplificarla. Un altro
nodo riguarda la regolazione.

Le normative attuali si concen-
trano soprattutto su privacy e

sicurezza, ma raramente coin-
volgonoigruppivulnerabilinel-
la progettazione delle tecnolo-
gie. Ancheisistemidivalutazio-
ne restano frammentati e misu-
rano poco I'impatto reale sul-
le disuguaglianze. Nel caso
dell'intelligenza artificiale, i
controlli su bias ed equita non
sono ancora sistematici. Aque-

sto siaggiunge untema cultura-
le spesso sottovalutato: la fidu-
cia. Senza un adeguato accom-
pagnamento, molte persone
percepiscono gli strumenti digi-
tali come complessi o poco affi-
dabili. La transizione richiede
quindi non solo investimenti
tecnologici, ma anche percorsi
dieducazione, supporto e pros-
simita, ingrado direndere dav-
vero accessibili i servizi, senza
lasciare indietro nessuno. Ser-
ve inoltre un cambio di paradig-
ma nelle politiche pubbliche:
non basta digitalizzare i servizi
esistenti, ma ripensarli a parti-
re dai bisogni reali delle perso-
ne piu vulnerabili, coinvolgen-
dole nei processi decisionali e

progettuali. La direzione indi-

cata e chiara: rafforzare la go-

vernance, garantire finanzia-

menti equi, investire nelle

competenze e adottare un

principio di equita “by desi-

gn”. La salute digitale sara

davvero efficace solo quando

riuscira a raggiungere prima di

tutto chi oggi resta ai margini.

“l'innovazione ha senso so-

lo se riduce le distanze, non se

le amplifica.”

Giovanni lanni
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Negli ambulatori sociali la sanita
diventa un vero bene comune

DIANA LIGORIO a pagina10

LA RETE DI SOSTEGNO PER CHI SI TROVA IN DIFFICOLTA

Gli ambulatori sociali
Dove la sanita diventa
un vero bene comune

DIANA LIGORIO

In tuttaltalia, da Nord
aSud, esiste unavasta
costellazione di presidi

di cura dal basso dove
trovanorispostaidiversi
bisogninon copertidal
Servizio sanitario

«La nostra costituzione all‘art.
32affermachelasaluteeun di-
rittofondamentale dell'indivi-
duo, ma questo diritto nel no-
stro paese non viene garantito
a tutte le persone». Natalia Cic-
carello & la direttrice sanitaria
di Sokos, associazione che dal
1993a Bologna si occupa di for-
nire assistenza socio-sanitaria
gratuita ai migranti senza per-
messo di soggiorno, alle perso-
ne senza dimora e a chiunque
vivainuna condizionediesclu-
sione sociale. Da Milano a Na-
poli, da Torino a Padova, da Bo-
logna a Roma e alla provincia
di Campobasso, esiste una co-
stellazione diambulatori sani-
tari e sociali: presidi di curadal
basso dove trovano risposta
quei bisogni non coperti dal
servizio sanitario nazionale e
dovelasalutevieneconcepitain
relazione alla questione abitati-
va, alle condizioni sul lavoro, al
contesto urbano, alla presenza
di reti sociali.

Esami per tutti
«Noi prendiamo in carico tutte
le persone in una situazione di

disagioanche se non hanno tes-
sere e documenti», spiega Cicca-
rello. «Siamo i loro medici di ba-
sew, Sokos ha stipulato una con-
venzione con l'azienda sanita-
rialocale: «Oltre ad avere una se-
de, concessadal Comunedi Bolo-
gna a uso gratuito, possiamo
usare il ricettario per le prescri-
zioni. Da Sokos € possibile effet-
fuare esami ematici e strumen-
tali e visite specialistiche dalla
cardiologia alla gastroenterolo-
gia, dall'ortopedia alla psichia-
trian.

Nella sua esperienza sul cam-
po Ciccarello si é scontrata con
le contraddizioni del sistemna:
«Ilcortocircuitoé quellochele-
ga residenza, lavoro e medico
di base in un sistema sanitario
che peggiora ogni anno di
piti. Dagli accessi all'ambula-
toriosi é assistito a un aumen-
todegli italiani senza dimora e
auncambiamento di naziona-
lita per i migranti: «Prima era-
nomoldave arrivate per fare le
badanti, oggi vengono soprat-
tuttodaMarocco, Bangladeshe
Filippine, e la maggioranza
non sono pit donne ma uomi-
1.

Per Ciccarello & bene ricordare
che «dai loro paesi partono le
persone giovani e sane, altri-
mentinoncelafarebberoad ar-
rivare: & qui che si ammalano
perchévivonoincondizioniin-
digenti». DaSokosimigrantiar-

rivano spesso per un semplice
raffreddore: «vivono con la
paura della malattia perché
ammalarsi significa non lavo-
rare e quindi non poter manda-
re soldi alla famiglia nei loro
paesi».

«Siamo medici volontari che
portano avanti questa missione
con tanti sacrifici. Se non siamo
noiadoccuparci di queste perso-
ne, nessuno se ne fa caricor, dice
Ciccarello. Nel 2024 Sokos ha re-
gistrato quasi 5mila visite e rac-
colto negli anni piu di 26mila
cartelle cliniche. «Saremo felici
quando Sokos potra chiudere
perchévorradirecheil dirittoal-
la salute sara davvero universa-
le».

Un proprio diritto

«Quando cé tutto, c'eé la salute,
é lo striscione storico dello
sportello socio-sanitario auto-
gestito dal Comitato Mammut,
che offre orientamento e sup-
porto gratuito per l'accesso ai
servizi sanitari pubblici nel
quartiere Casal de Pazzi, perife-
ria nord est di Roma. «Dopo il
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covid éiniziatala nostra batta-
glia», dice Rita Salerno, opera-
trice volontaria: «Riaprire villa
Tiburtina come presidio sani-
tario pubblico, chiuso tredici
anni fa. Ora con il Pnrr aprira
la casa di comunita.

Lo sportello nasce perché gli
abitanti del quartiere si senti-
vano persi e frustrati nel non
veder riconosciuto un loro di-
ritto: essere curati dal sisterna
sanitario nazionale. Mammut
non fa attivita di ambulatorio
ma si occupa di pratiche buro-
cratiche e rivendicazioni. 11 90
percentodellelororichiesteva
in porto. «In tutti i ricorsi non
siamo mai arrivati a prenotare
unavisita intramoenia—spiega
Salerno—ma siamo riuscitia fa-
re levisite nel pubblico nei tem-
pi previsti dalla ricetta origina-
riar.«Sidicechenei piccoli comu-
nisivivebenemanonecosi» An-
tonio Lalli  un assistente socia-
leche hadecisodirestareaBone-
fro,in provincia di Campobasso.
«[a prossimita non e favorita
perchéiservizisono parcellizza-

DOMANI

ti». Nel 2023 gli é venuta un‘idea:
creareil Piccolo AmbulatorioSo-
ciale di Comunita, un progetto,
gestito dalla Coop SIRIO, in cui
ha fortemente creduto I'ammi-
nistrazione comunale. «Siamo
un'equipe socio-sanitaria che si
inserisce a supporto dei servizi
gia esistenti»,

Bonefro dista una cinquanti-
na di km da Campobasso dove
si trova I'ospedale piti vicino. 11
paese conta 1200 abitanti. Nel
2025 é nato un solo bambino.
«Esiste una desertificazione
dei servizi. Pittdecresce la popo-
lazione, pitdiminuisconoiser-
vizi. Ma meno servizi ci sono,
meno la popolazione cresce».
11 piccolo ambulatorio si trova
nella piazza centrale di Bone-
fro, offre un servizio gratuito
di ambulatorio infermieristi-
co con prestazioni sanitarie di
base, uno sportello sociale di
ascolto e unosportello psicolo-
gico. «La parte pitl importante
—racconta Lalli—sonoiservizi
domiciliari e gli spazi di inclu-
sione». Come la palestra della

mente per glianziani con decli-
no cognitivo, i laboratori sulla
prevenzione del disagio giova-
nile e sulle competenze emoti-
ve, 'orto sociale comunale e il
piccolo cinema dove la comu-
nita si riunisce e si incontra.
Nel fenomeno diffuso degli am-
bulatori sociali la sanita & un be-
ne comune. «Le relazioni si sono
contratte», dice Lalli. «Quando
per il nostro manifesto del be-
nessere abbiamo chiesto quali
fossero i bisogni e i desideri del-
lepersone, lerisposte sonostate:
gentilezza, vicinanza, salutarsi
di pitw.
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Le strutture sanitarie attirano 650 milioniinunanno

di Raffaele Crocitti

el mercato immobiliare italiano
Nc’é un settore che nel 2025 ha at-
tratto il triplo degli investimenti
raccolti nell’anno precedente: si tratta
dell’healthceare.
Secondo i dati di Jll, dei 650 milioni inve-
stiti durante l'anno scorso su tutta U'asset
class, il 70% é andato a al segmento Care,
ossia le rsa, la restante parte invece é sta-
ta suddivisatra ospedaliecli-
niche. Il mercato italiano si
dimostra dunque solido, for-
te di una ritrovata fiducia da
parte degli investitori: oltre
ai capitali istituzionali infat-
ti aumenta la quota degli stes-
si operatori sanitari tra gli ac-
quirenti. Come sta avvenendo
per altri settori Ttalia risulta
semprepii attrattiva pergliin-
vestimenti estert, che coprono
il 54% dei volumi del 2025.
L'interesse crescente verso il
Paese ¢ dato principalmente
da due fattory: fondamentali
solidi, come st vedra di segui-
to, e rendimenti molto appetibili, soprattut-
to rispetto agli altri mercati europet.
Per quanto riguarda le rsa, i rendimenti
prime si mantengono stabili al 5,75%: 50
punti base in piti rispetto alla media euro-
pea (5,25%). Se pero Lopportunita é ghiot-
ta per chi investe oggi nelle strutture sani-
tarie italiane, il vantaggio nei rendimenti
& «destinato a ridurst con l'intensificarsi
della competizione», spiega Alberico Radi-
ce Fossati, head of capital markets di Jll.
Gli operatori del settore infatti si aspetta-

no un allineamento dei rendimenti ai ben-
chmark europei, visto il consolidamento
del mercato, 'aumento della liquiditaela
generale fiducia attorno al segmento heal-
theare.

Per quanto riguarda i fondamentali, i nu-
meri sono quanto mai convincenti: si regi-
stra da un lato un crescente invecchiamen-
to demografico e dall’altro una disponibi-
lita di strutture altamente insufficiente.
Il 25% della popolazione italiana, pari a

14 milioni di persone, ha pitt di 65 anni,
una percentuale destinata a raggiungere
il 35% entro il 2050.

A fronte di cio I'Ttalia dispone di 270 mila
posti letto in strutture sanitarie residen-
ziali tra case di cura, al.l?gi protetti e ho-
spice, '80% delle quali dedicate agli an-
ziani. L'attuale tasso di copertura ¢ del
2%, calcolato rci{;portando il numero dei
posti letto a quello degli over 65: una quo-
ta di gran lunga inferiore rispetto al tar-
get generalmente usato del 5%, che si tra-

duce oggi in una mancanza di 440 mila
letti. Se poi st considerano le prospettive
demografiche italiane, il divario tra do-
manda e offerta richiedera ulteriori 600
mila posti nel 2035. «Una significativa do-
manda insoddisfatta che crea un enorme
potenziale di crescita a lungo termine»,
commenta Francesca Fantuzzi, head of re-

search diJll.

L’healthcare ha poi le sue peculiarita. Un

tema centrale per gli investitori é l'adegua-

mento (dal punto di vista anti-

sismico, igienico, elettronico,

antincendlo, di accessibilitd)

delle strutture per ottenere

laccreditamento  sanitario,

che riconosce la possibilita di

erogare prestazioni per conto

dell’Ssn. Se da un lato questi

elementi a tutela degli ospiti

«diventano evidenze anche a

tutela dell’accordo tra le par-

ti», fa notare Federica Sacca-

ni, head of building consultan-

cy di Jll, per un altro verso gli

adeguamenti, non sempre ob-

bligatort se presi singolarmen-

te ma necessari al fine di otte-

nere l'accreditamento, «sono onerosi» e ri-

schiano «di essere un peso che grava sulla
asset class».

1l settore, é il caso di dirlo, é in salute in

tutta Europa, con 20,9 miliardi di investi-

menti nel 2025, in aumento del 142% su

base annua e del 75% rispetto alla media

zuin_quennaie 2020-24. Il 64% dei volumi

a riguardato entita gia esistenti, traina-

ti da acquisizioni di operatori di case di

cura, principalmente in Uk. (riproduzio-
neriservata

INVESTIMENTI NEL SETTORE HEALTHCARE

2020
2021
2022
2023
2024
2025

Milioni di euro

s 1+

Comprende operazioni dirette, relative a entita gia esistenti o in via di sviluppo,
di importo superiore a 5 milioni di euro

Fonte: JiI
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Onere della prova

Chi solleva l’eccezione
deve dimostrare I'entita
della somma gia versata

Rosa Sciatta

Quando, nel contenzioso peridanni
causati daemotrasfusioniconsan-
gue infetto, si pone il tema della
compensazione tral'indennizzo per
i danneggiati previsto dalla legge
210/1992 eil risarcimento del dan-
no,l’onere di provare il fatto costitu-
tivo dell’eccezione di compensatio
lucri cumdamno gravasu chilasol-
leva ed & soggetto alle preclusioni
delprimoedelsecondo grado. Tut-
tavia, quando élostessoattore adi-
chiarare di aver percepito I'inden-
nizzo, € suo onere provarnel’entita.

Loha chiaritola Cassazione che,
conl’ordinanza2052/2026,hapre-
soposizione sulladistribuzione del-
I'onere della prova in materia di
compensatio lucri cum damno.

Il caso riguardava una paziente
che aveva agito contro il ministero
della Salute per i danni causati da
trasfusionieffettuate neglianniSet-
tanta.La Corted’appelloavevarico-
nosciuto la condotta colposa e il
nesso causale, maavevaesclusoun

La Cassazione si esprime
sulla possibilita di acquisire
idocumenti d’ufficio

danno risarcibile, perché l'inden-
nizzo percepito in base alla legge
210/1992 superava'ammontare del
danno civilistico. Aveva quindi re-
spinto la domanda.
ConilricorsoinCassazione, lari-
corrente ha tral'altrosostenutoche
la Corted’appelloavevaillegittima-

mente consentito al ministero dide-
positareinappellolaprovadell’ero-
gazione dell'indennizzo; cio perché
ilministerononavevadatolaprova
inprimogradoederanoquindima-
turate le preclusioniistruttorie.

LaSupremacorte, che hadichia-
rato inammissibile questo motivo di
ricorso, haspiegato che ébasatosul-
I'idea che il giudice d’appello non
possa d'ufficio chiedere informa-
zionialla Pasull’entita dellesomme
pagate per I'indennizzo previsto
dallalegge 210/1992. Sitrattadiuna
questione su cui esistono orienta-
menti diversiin giurisprudenza.

Un primo orientamentoriteneva
doverosa l'acquisizione d’ufficio,
senza preclusioni, qualora fosse
certal’esistenzadell'indennizzo ma
nonil suo ammontare.

Unindirizzo pitirecente, invece,
ha affermato che la rilevabilita
d'ufficio dell’eccezione non con-
sentedieludere il divietodi presen-
tareinappellodomande, eccezioni
e mezzi di prova nuovi. La Cassa-
zione ha aderito a questo secondo
orientamento, chiarendo chel'one-
rediprovareil fatto costitutivo del-
I'eccezione di compensatio lucri
cumdamno grava su chila solleva
esoggiacealle preclusioniistrutto-
rie; ilgiudice pud acquisire d’ufficio
la prova, con scelta sindacabile in
sede di legittimita solo se la que-
stione abbia formato oggetto di di-
battito neigradi di merito. Quando
& l'attore a dichiarare di avere gia
percepitol'indennizzo, diventasuo
onere provarne l’entita.

Ladecisione chiariscecosichela
compensatio non permette diaggi-
rare leregole processuali eladistri-
buzione dell’onere probatorio.

SRIPFRODUDONE RISERVATA
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Unirsi contro I'isolamento

E dedicata alla lotta contro solitudine e isolamen-

to sociale l'odierna Giornata mondiale della sin-
drome di Down. Un tema che, sottolinea Down
Syndrome International, &€ quanto mai rilevante:
non solo la solitudine rende ansiosi e depressi, ma
causa danni alla salute fisica. Un effetto cascata, e
uno stigma, che possono essere gestiti ma soprat-
tutto vanno prevenuti. Il registro delle malforma-
zioni dell’Emilia Romagna segnala un 82% di abor-
ti dopo una diagnosi prenatale.

Negrotti e Pazzaglia a pagina 6

Oggi la Giornata della sindrome di Down: I'emergenza ¢ la solitudine

21/03/2026

Persone Down, “scarto” sistematico

U registro delle malformazioni dell Emilia-Romagna conferma una lendenza comune: 82% di aborti dopo una diagnosi prenalale
La Giornata mondiale che si celebra 0ggi invita a battersi contro solitudine e isolamento sociale che affliggono i soggeiti con la sindrome

B dedicataalla lotta contro solitudine e isolamentosociale Fodierna Giornata mondiale della sindrome di Down, data scel-
taperricordare il cromosoma 21 presente intre copie (come marzo & il terzo mese dell'anno). Un temache, sottolinea Down
Syndrome Interr 1, il network pi in 113 Paesi che promuove la Giornata (fatta propria dalle Nazioni Unite), &
quanto mai rilevante: non solo la solitudine rende ansiosi e depressi, ma causa danni alla salute fisica. Ei dati dicono che
le persone con sindrome di Down hanno molto maggiori probabilita di vivere isolamento e solitudine, causati anche da

stigma e discriminazi

CHIARA PAZZAGLIA
Bologna

a diagnosi prenatale di tri-
Lsomiazl, in Emilia-Roma-

gna, ¢ una sentenza di
morte nell'82% dei casi. Lo atte-
stanoidati del registro Imer (In-
dagine sulle malformazioni in
Emilia-Romagna), istituito nel
1978 per monitorare le anoma-
lie congenite. 1l registro racco-

che sono sir

diuna tainclusi

glie informazioni su nati vivi,
morti perinatali e interruzioni
volontarie di gravidanza (Ivg),
aggiornando annualmente la
prevalenza regionale delle mal-
formazioni e fungendo da cen-
tro di riferimento per formazio-
nee consulenza. Del resto 1'ulti-
ma Relazione al Parlamento sul-
lo stato della legge 194 (dati
2023) segnala che nel caso di
aborti dopo le 12 settimane «si

sociale, ascuola, allavoro e nella vita comunitaria.

tratta pit1 verosimilmente di gra-
vidanze desiderate che sidecide
diinterrompere in seguito a esi-
ti sfavorevoli della diagnosi pre-
natale o per patologie materne».
E sono situazioni che «tendono
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ad aumentare a seguito dell'au-
mento dell'eta maternaal conce-
pimento e del maggior ricorso
alla diagnosi prenatale». Si trat-
ta del 6,6% degli aborti a livello
nazionale, e 'Emilia-Romagna
e sotto la media (5,7%).

Nel rapporto pitt recente
dell'Imer, relativo al periodo
2018-2022, sicontano 390 casi di
sindrome di Down, di cui 316
diagnosticati in epoca prenatale
(81,03%). La maggior parte del-
le diagnosi avviene trala 142 e la
232 settimana di gestazione
(28,07%), mentre il 22,51%viene
rilevato prima della 14# settima-
na e il 4,97% dopo la 23, Per il

26,02% dei casiprenatali, I'eta ge-
stazionale non é disponibile. Co-
me riportato nel documento uf-
ficiale dellaRegione, a pagina 65,
«'esito pil1 frequentemente os-
servato nei casi diagnosticati nel
periodo prenatale &1'interruzio-
ne volontaria di gravidanza, che
rappresenta il 63,16% (57,93%-
68,1%) dei casi. I nati vivi costitui-
sconoil 18,42%(14,67%-22,87%)
enon sono stati osservati casi di
morte fetale».

Questi dati sono in linea con le
medie europee. Peraltre sindro-
mi genetiche, secondo i dati uf-
ficiali, le percentuali di Ivg sono
ancora pil elevate: fino all'85%
per la sindrome di Edwards e al
95% per quella di Patau. Si regi-
strano percentuali significative
dilvganche per anomalie meno
gravi. Osservail professor Guido
Cocchi, docente di Pediatria
dell'Universita di Bologna e da
anni membro del coordinamen-
toscientifico delregistro Imer: «I
dati sono inequivocabili». E ag-
giunge: «Lobiettivo del Registro
& monitorare l'andamento dei
casi di anomalie congenite, ma
tali evidenze possono risultare
preziose per la cura e per le esi-
genze assistenziali dei bambini
che, nonostante la diagnosi pre-
natale, vengono alla luce». E un

LAY

importanteribaltamento di pro-
spettiva: «Dovremmo concen-
trare gli investimentisulleneces-
sita terapeutiche dichinasce, pil
che sulle diagnosi prenatali.
Spessosipreferisce interrompe-
relagravidanza, invece che intra-
prendere percorsidi cura» sotto-
linea Cocchi.

La questione riguarda le risorse:
si sostiene che manchino fondi
per l'assistenza e i trattamenti,
mentre sulla diagnostica preco-
ce -sempre pitisofisticata - gliin-
vestimenti non mancano e ven-
gono considerati un traguardo
scientifico. Questo, pero, finisce
per penalizzare gli interventi di
cura e di sostegno alle persone
condisabilita, che potrebberoin-
veceaspirare auna migliore qua-
lita di vita grazie al progresso
scientifico.

In un contesto in cui le nascite
calano drasticamente e la socie-
ta invecchia, la selezione prena-
tale basata su criteri di “norma-
lita” biologica, talvolta probabi-
listici, solleva interrogativi etici,
culturali e sociali. La sfida & du-
plice: da un lato, sostenere con-
cretamente le famiglie che si
aprono alla vita, anche quando
ricevono diagnosi difficili; dall’al-
tro, promuovereuna culturache
riconosca il valore intrinseco di
ogni essere umano.

Un contributo importante arri-
va dallarticolo pubblicato
sull'Ttalian Journal of Pediatrics,
con prima firma Caterina Gori,
coautore il professor Pierluigi
Strippoli: Down Syndrome: how
to communicate the diagnosis.
Strippoli, docente diBiologia ap-
plicata all'Universita diBologna,
sottolinea I'importanza di una
comunicazionerispettosaecon-
sapevole: «Basandoci sulle no-
stre esperienze personali di me-
dici e sugli studi disponibili, pos-
siamodire che, difrontealla dia-
£nosi, non sempre questa viene

riferita in maniera adeguata alle
famiglie. Occorre che il medico
si ponga in maniera neutrale,
cercando di parlare con entram-
biigenitori, prendendosiil tem-
po che serve, senza fretta, con
equilibrio, descrivendoanche gli
aspetti positivi e non solo quelli
negativi della sindrome e senza
mai definire il bambino, soprat-
tutto se gia nato, solo sulle base
della sua caratteristica genetica,
ma riferendosi per nome». Indi-
cazioni semplici, ma spesso di-
sattese. «Sarebbe bene - conclu-
de Strippoli - citare quel clima
affettivo pitiintensodellanorma
che la persona con sindrome di
Down crea intorno a sé. Come
diceva Jérome Lejeune, il cele-
bre genetista francese, queste
persone sono dotate di un fasci-
no speciale, pit facile da speri-
mentare che da descrivere».
Accanto a una comunicazione
rispettosa e completa della dia-
gnosi, alle famiglie devessere in-
dicata anche la presenza di per-
corsi reali e continuativi nel ter-
ritorio. A Bologna, da sei anni, &
attivo un ambulatorio dedicato
allasalute funzionale e cognitiva
delle persone adulte consindro-
me di Down, nato per accompa-
gnare queste persone eiloro ca-
regiverin una fase della vita spes-
so poco considerata, ma decisi-
va per la qualita dell'esistenza.
«Lobiettivo - spiega Gian Luca
Pirazzoli, medico responsabile
dell'ambulatorio - ¢ offrire un so-
stegno concreto e non episodico.
Sarebbe importante che le fami-
gliepotessero sapere sin dall'ini-
zio di non essere sole davantial-
la diagnosi e di non esserlo nep-
pure neglianni successivi, quan-
do emergono nuovi bisogni,
nuove fragilita, ma anche nuove
possibilita di crescita e autono-
mia. La presa in carico non ¢ so-
lo sanitaria, maancherelaziona-
le, emotiva, sociale: ¢ una pre-
senza che cammina insieme».
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IL TEMA

L’emarginazione
tratto comune

tra gli individui
con sindrome

di Down

¢ le loro famiglie

E puo comportare
danni alla salute

Il rimedio

passa attraverso

il rispetto dei diritti
e la vera inclusione

Un fermo immagine dal
video della campagna di
CoorDown “Just evolve”
che invita a superare nel
linguaggio gli stereotipi
antiquati e dannosi.
L'attore con la sindrome
di Down é il giovane
britannico Noah
Matthews Matofsky

LAY

Pierluigi Sforza, presidente del
Centro emiliano progetti socia-
li (Ceps) perlatrisomia21 di Bo-
logna spiega: «Dobbiamo rom-
pere il meccanismo per cui, di
fronte a una diagnosi, si eviden-
ziano sologliaspetti negativi. Ma
vatrasformato ancheilmodoin
cui il mondo accoglie. Chi rice-
ve una diagnosi spesso la vive
come una condanna, perché
percepisce che la societa non é
pronta ad accogliere la disabili-
ta con serenita. La cultura domi-
nante tende a vedere solo limi-
ti, difficolta, ostacoli e questo
condiziona profondamente la
visione dei genitori, alimentan-

do paure e solitudini. Le asso-
ciazioni come la nostra, in que-
sto contesto, hanno un ruolo
cruciale: devono fare cultura,
promuovere una narrazione di-
versa, pilt vera, piti completa.
Occorre sfatarele paure delle fa-
miglie, offrire strumenti, testi-
monianze, vicinanza. Certo, si
tratta di aspettiimpegnativi, che
richiedono tempo, pazienza,
ascolto, ma i frutti si vedono nel
cambiamento».
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SCIENZIATI AL LAVORO PER OFFRIRE SOLUZIONI INNOVATIVE

Le vie della ricerca: d4

lla psicologia

ai farmaci, alla stimolazione elettrica

scientifica esplora molteplici pi-

ste, come & emerso dalla prima
parte del convegno svoltosi a Padova,
a cura dell'associazione Down Dadi,
dedicato a “Disabilita intellettiva e neu-
rodiversita” e di cui si svolge una se-
conda parte oggi, in occasione della
Giornata mondiale della sindrome di
Down. Qui una sintesi dei lavori illu-
strati nel primo appuntamento.

S ulla sindrome di Down la ricerca

Esercizi guidati per allenare
le funzioni esecutive

Il progetto Expo mira a potenziare le
funzioni esecutive (memoria di lavoro,
inibizione, flessibilita e pianificazione)
di bambini con sindrome di Down in
eta prescolare (3-6 anni). «Le funzioni
esecutive - spiega la referente italiana
del progetto, Silvia Lanfranchi, docen-
te di Psicologia dello sviluppo e di Di-
sabilita cognitive pressoil Dipartimen-
to di Psicologia dello sviluppo e della
socializzazione dell'Universita di Pa-
dova - sono una parte centrale del fun-
zionamento cognitivo che & correlato
amolte competenze, cheriguardanole
autonomie e gli apprendimenti scola-
stici. Eimportante lavorarci quanto pri-
ma per avere effetti a cascata su altre
competenze della vita quotidiana»r.

Il progetto Expo (Executive function
play opportunities, Opportunita di gio-
co per potenziare le funzioni esecuti-
ve) ha ricevuto finanziamenti prima
dalla Fondazione Jerome Lejeune e
ora dagli statunitensi National Insti-
tutes of Health (Nih): & svolto infatti in
collaborazione con il gruppo di ricer-
ca di Deborah Fidler della Colorado

Oggi a Padova, a cura
dell’associazione

Down Dadi, si svolge

la seconda parte di un
convegno con le piu
recenti sperimentazioni
scientifiche. I relatori del
primo appuntamento
riferiscono i loro risultati

ENRICO NEGROTTI

State University (Stati Uniti). Il percor-
so dura tra le 12 e le 18 settimane:
«Vengono offerte al genitore - raccon-
ta Lanfranchi - una serie di attivita
pensate specificatamente per lavora-
re a casa sulle funzioni esecutive. Il tut-
to sotto la supervisione di uno psico-
logo, che incontra e supporta i genito-
ri una volta alla settimana».

Il primo studio «ha coinvolto 35 fami-
glie dibambini, permetain Italia e per
metanegli Stati Uniti. Ha dato buoniri-
sultati sia in termini di fattibilita, sia di
soddisfazione delle famiglie». £ in cor-
so il secondo studio pilota : «Sono co-
involte 10 famiglie in Italia e 10 negli
Stati Uniti. Se dara irisultati sperati, da
settembre - conclude Lanfranchi - par-
tira uno studio pitt ampio, randomiz-
zato e di ampia portata, che coinvolge-
ra 120 bambini in Italia e 120 bambini
in America, per la validazione defini-
tiva di questo trattamenton.

Trial europeo su un farmaco
per i deficit cognitivi
1l progetto Icod (Improving cognition
in Down syndrome, Migliorare le ca-
pacita cognitive nella sindrome di
Down) avanza verso la sperimentazio-
neclinicadifase 2 del farmaco AF0217
prodotto dalla azienda francese Aelis
Farma. A Padova ne ha riferito Filippo
Caraci, farmacologo dell'Universita di
Catania, nonché responsabile
dell'Unita di Neurofarmacologia
dell'Irccs Oasidi Troina (Enna). Sitrat-
ta di un farmaco diretto verso il recet-
tore per i cannabinoidi (CB1), la cui

iperattivita e stata correlata ai deficit

cognitivi delle persone con sindrome
di Down. Eil farmaco, nei modelli ani-
mali di sindrome di Down, si era di-
mostrato capace di migliorare il fun-
zionamento dellamemoriadilavoroe
della flessibilita cognitiva.

Dopo irisultati positivi del primo stu-
dio clinico, 'Agenzia europea dei me-
dicinali (Ema) ha autorizzato a prose-
guire la sperimentazione con un trial
di fase 2B, per 188 persone con sin-
drome di Down dai 16 ai 32 anni. Il lo-
ro reclutamento avverra nei prossimi
mesi in Spagna, Francia e Italia. «Nel
nostro Paese - conclude Caraci - sa-
ranno coinvolti, oltre all'Trces Oasi di
Troina, il Policlinico Gemelli di Roma
(Antonio Carfi) e I'Istituto delle scien-
ze neurologiche presso I'Ospedale
Bellaria di Bologna (Gian Luca Piraz-
zoli e Luisa Sambati )».

Onde elettriche nel cervello
per migliorare il linguaggio
Presso I'Ospedale pediatrico Bambi-
no Gest di Roma sotto la direzione di
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Floriana Costanzo, dirigente psicologa
dell'Unita operativa semplice di Psico-
logia, sisperimentala stimolazione ce-
rebrale non invasiva per migliorare il
linguaggio nella sindrome di Down.

Grazie a elettrodi posti sulla cute del-
latesta, si trasmette un segnale elettri-
co che interagisce con le cellule del cer-
vello: «Il cervello & costituito proprio -
continua Costanzo - da cellule “elet-
trizzabili’, perché parlano attraverso
impulsi elettrici. Noi inviamo una de-
bolissima corrente che viene intercet-
tata dal cervello e che ne modula l'at-
tivita in modo mirato».

«Questa tecnica - puntualizza Costan-
z0 - prepara il cervello a recepire me-
glio le attivita di terapia (esercizi, neu-
roriabilitazione, logopedia), perché ne
migliora la plasticita. E il primo trial
clinico al mondo di questo tipo nella
sindrome di Down». «La nostra speri-
mentazione ¢ biennale - riferisce Co-
stanzo - su un gruppo di adolescenti
e giovani adulti, trai 12 ei21 anni, e si
concludera nel prossimo settembre. Il
trial si esegue in doppio cieco, con
somministrazione randomizzata del
trattamento e del placebo a gruppi dif-
ferenti». I risultati preliminari sembra-
no incoraggianti: «La stimolazione ce-
rebrale siassocia al trattamento dilo-

LAY

gopedia, che & intensivo, ma breve:
due settimane con sedute di 20 minu-
ti tutti i giorni. Abbiamo riscontrato
che anche il gruppo placebo ha mo-

strato miglioramenti, ma quelli sotto-
posti a stimolazione cerebrale hanno
mostrato maggiori beneficie pitialun-
go nel tempo».

Sperimentare un modulatore
dell’attivita cerebrale
Ancora una ricerca farmacologica e
quella portataavanti da Laura Canced-
daall'Istituto italiano di tecnologia (1it)
di Genovasindal 2015. «Abbiamo sco-
perto che un trasportatore degli ioni
cloro era “disregolato’, cioé espressoin
quantita maggiori nei modelli precli-
nici di sindrome di Down. Quindi con
uno studio di “riposizionamento” ab-
biamo testato in modelli preclinici un
vecchio farmaco diuretico, labumeta-
nide, che agisce sul trasportatore degli
ioni cloro». Dopo i test preclinici ese-
guiti all'Tit «& in corso una sperimenta-
zione presso 1'Ospedale pediatrico
Bambino Gesl, dove stannoarruolan-

do bambini e adolescenti».

Malaricerca nonsi & fermata: «Nel no-
stro laboratorio all'Tit, assieme al grup-
po di Marco De Vivo, abbiamo svilup-
pato unanuova molecola che bloccalo
stesso trasportatore degliioni cloro, ma

non & diuretico. Anche in questo caso
i primi test su modelli preclinici han-
no fornito ottimi risultati. Abbiamo poi
brevettato la molecola e licenziata al-
la start up lama Therapeutics (di cui
sono cofondatrice assieme a De Vivo)
per svilupparla: & gia stata testata su
volontari sani adulti in uno studio cli-
nico di fase 1, dimostrando che il can-
didato farmaco ¢ sicuro, e modulal'at-
tivita cerebrale». Il passo successivo «&
fare un trial clinico di fase 2 su pazien-
ti adulti - continua Cancedda -, ma e
ancora da decidere da quale indica-
zione terapeutica si iniziera: infatti ol-
tre alla sindrome di Down lo stesso
meccanismo e disregolato inaltre con-
dizioni come epilessia, malattie neuro-
degenerative, autismo».

(Laversione completa dell'articolo é re-
peribile online sul sito Avvenire.it/vita-
e-cura)

© AIPRODUZIONE FISERVATA
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Servizio La Giornata mondiale

Oggi la giornata della sindrome di Down, I’Al
scende in campo per eliminare le parole usate
come insulti

Rivoluzionare il linguaggio per renderlo sempre piu inclusivo, al via la campagna
“JUST EVOLVE”

21 marzo 2026

La “parola con la R” potrebbe essere un lontano ricordo. Usata per offendere - spesso non
intenzionalmente - le persone affette dalla sindrome di Down, I'espressione potrebbe essere presto
cancellata dall'intelligenza artificiale.

L’associazione CoorDown ha creato un agente Al - a cura del team di FAIRFLAI - addestrato per
guidare gli utenti che navigano sul web a capire qualcosa di piu sulla condizione genetica causata
dalla presenza di un cromosoma in pid. E soltanto una delle tante iniziative organizzate dal
coordinamento nazionale e - tra i progetti - c’é anche un film.

L’inventiva nata per sensibilizzare sulla condizione in occasione della Giornata Mondiale, istituita
nel 2007 dalle Nazioni Unite, e che quest’anno come tema ha optato sulla solitudine.

Focus sui numertl, oltre 1000 bambini nel mondo nascono con la sindrome di Down

Un’anomalia genetica temuta, ma che é piu comune di quel che si pensi. Diagnosticata durante la
gestazione attraverso appositi esami, si stima che a nascere con la sindrome di Down sia un
neonato ogni 1.000. Le conseguenze riguardano lo stile di apprendimento, oltre le caratteristiche
fisiche e la salute stessa del nascituro.

Secondo i dati dell’Onu, ogni anno la trismonia € diagnosticata a circa 3.000-5.000 bambini,
mentre sono oltre 250.000 le famiglie colpite negli Stati Uniti. In Italia sfondato il tetto dei 40.000
casi. Diventa necessario per migliorare la qualita della vita delle persone con sindrome di
rispondere alle loro esigenze sanitarie, in particolare attraverso controlli medici regolari per
monitorare le loro condizioni fisiche e mentali e per fornire interventi quando necessario. Ma a
destare preoccupazione ¢ la loro solitudine, non a caso é il tema scelto per la quasi ventennale
edizione della Giornata Mondiale.

La rivoluzione (gentile) della campagna “JUST EVOLVE”

Oltre 10 milioni di persone sono state coinvolte dal film “JUST EVOLVE” sulle diverse piattaforme
social. Un movimento globale che sta mobilitando milioni di persone in tutto il mondo per creare
una cultura del rispetto e dell’inclusione a partire dal linguaggio.
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A dichiaralo € CoorDown che per quest’anno ha lanciato un film, vuole inoltre dare il via ad una
vera e propria rivoluzione del linguaggio usato sul web grazie all’intelligenza artificiale.

Protagonista del film & un giovane con sindrome di Down - interpetato dal giovane attore inglese
Noah M Matofsky - che dialoga con uomo per convincerlo a non usare piu la “parola con la R”.
Sullo schermo si alternano esempi storici di vecchie abitudini del passato, quali quella di lavare il
bucato con I'urina e di vendere la propria moglie al mercato, per sfidare I'antagonista del
cortometraggio.

L’intelligenza artificiale scende in campo in un altro progetto per aiutare gli internauti non solo ad
eliminare dal proprio vocabolario termini che possono risultare offensivi, ma soprattutto per
diffondere consapevolezza.

Presidente di CoorDown: «Le parole che scegliamo modellano la realta».

Sono le parole di Martina Fuga, Presidente di CoorDown, a lanciare un messaggio di speranza:
«Siamo consapevoli che il 90% delle volte che le persone usano queste parole non e per offendere
direttamente le persone con disabilita. Ma il loro utilizzo contribuisce a creare un contesto
culturale che associa la disabilita a incapacita, fallimento e marginalita. Le parole che scegliamo
modellano la realta sia quella degli altri che la nostra percezione di essa, possono includere o
escludere e chiarire o confondere. Vogliamo chiedere - conclude - a ogni persona che ancora oggi
pronuncia queste espressioni dannose di smettere. Non perché “non si puo piu dire niente”. Ma
perché appartengono al passato».
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CORRIERE SALUTE

Dir. Resp.:Luciano Fontana

22/03/2026

Stili di vita sani proteggono
dal 40% dei tumori

Dal 23 al 29 marzo torna il Festival della Prevenzione, l'iniziativa promossa da Lilt che quest'anno
coinvolgera 12 citta. Conversazioni, visite mediche ed esperienze pratiche per investire in salute

di Chiara Bidoli
a salute € una conqui-
sta quotidiana fatta di
semplici gesti ed é
«nelle nostre mani»
come ricorda il Festival della
Prevenzione, in programma
dal 23 al 29 marzo 2026, in oc-
casione della Settimana Na-
zionale per la Prevenzione
Oncologica (Snpo).

La nuova edizione sara un
evento diffuso che coinvolge-
ra 12 citta italiane (Milano, Pa-
dova, Genova, Biella, Frosino-
ne, Ancona, Napoli, Bari, Ca-
tanzaro, Catania, Palermo, Ca-
gliari) con programmi che
offriranno momenti di appro-
fondimento ma anche espe-
rienze «pratiche», oltre che
screening gratuiti. Una mani-
festazione che vuole ricorda-
re, prima di tutto, che il 40%
dei casi di tumore puo essere
evitato attraverso corretti stili
di vita e controlli regolari che
il Festival, ispirandosi alle 14
raccomandazioni del Codice
europeo contro il cancro, ha
tradotto in 5 pilastri fonda-

mentali: alimentazione, mo-
vimento, benessere mente-
corpo, contrasto alle dipen-
denze e diagnosi precoce.

«Il Festival della Prevenzio-
ne nasce per rafforzare e ren-
dere ancora piu capillarmente
partecipato il messaggio della
Settimana Nazionale per la
Prevenzione Oncologica
(Snpo) — sottolinea France-
sco Schittulli, Presidente del-
la Lilt Nazionale —. La pre-
venzione é il primo e pit effi-
cace strumento per difendere
la nostra salute. La Snpo e le
iniziative a essa correlate, co-
me il Festival, intendono pro-
muovere una diffusa cultura
sui corretti stili di vita e sulla
strategica importanza della
diagnosi precoce: informa-
zione corretta e consapevo-
lezza sono le nostre armi pil
forti per vincere i tumori».

Durante il Festival saranno
proposte anche attivita coin-
volgenti, come le esperienze
«Hands-on», percorsi guidati
di spesa consapevole (Missio-
ne spesa sana), degustazioni
di olio evo (in collaborazione
con EvooSchool), cooking
class e show cooking con chef
e nutrizionisti (La salute si cu-
cina), sessioni sportive, cam-

minate meditative e laborato-
ri di lettura per bambini (Pa-
role da gustare). Durante la
settimana, presso gli ambula-
tori Lilt, sara possibile effet-
tuare controlli gratuiti di dia-
gnosi precoce oncologica di
varie specialita, dalla senolo-
gia alla dermatologia e si po-
tra partecipare gratuitamente
(previa prenotazione) ai nu-
merosi eventi informativi con
gli esperti, visibili anche in
streaming.

«Non € mai troppo tardi
per riscrivere il proprio desti-
no di salute. — aggiunge Mar-
co Alloisio, Presidente di Lilt
Milano e coordinatore delle
Chirurgie specialistiche di
Humanitas — Adottare uno
stile di vita sano, a qualsiasi
eta, agisce come un interrut-
tore biologico capace di mi-
gliorare non solo l'aspettativa
di vita, ma soprattutto la sua
qualita. Questo é il cuore pul-
sante del nostro Festival: por-
tare la salute fuori dagli ospe-
dali e renderla accessibile a
tutti».

Il cuore dei dibattiti sara
Milano che, con 20 talk e oltre
70 relatori, vedra coinvolti
istituzioni ed esperti: dal Mi-
nistro della Salute Orazio

«Non & mai
troppo tardi
per riscrivereil
proprio destino
di salute»
Marco Alloisio,
Presidente

di Lilt Milano
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Schillaci a ricercatori di fama
internazionale come Silvio
Garattini, Alberto Mantovani,
Paolo Ascierto e Filippo De
Braud. Presenti anche i vertici
Aiom con Massimo Di Maio e
Rossana Berardi, e noti divul-
gatori scientifici come Beatri-
ce Mautino e Ruggero Rollini.

Al Festival parteciperanno
anche numerosi giornalisti e
testimonial, tutti uniti dalla
missione di ridurre I'impatto
delle patologie tumorali attra-
verso la consapevolezza.

Per il programma completo
del Festival e periscriversi agli
eventi si puo visitare il sito:
festivaldellaprevenzione.it.

Obiettivi

@ «ll Festival
della
Prevenzione
nasce per
rafforzare e
rendere ancora
pili partecipato
ilmessaggio
della Settimana
Nazionale per
la Prevenzione
Oncologica
(Snpo)», dice
Francesco
Schittulli,
Presidente
della Lilt
Nazionale

Ll |
B
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Servizio Ricerca

Cancro, dimezzati in 10 anni gli studi clinici avviati
INn Europa e la Cina conquista la scena

La crisi dell’Ue é testimoniata anche dal calo dei pazienti arruolati pari a -60mila in
5 anni a causa di tempi di approvazione troppo lunghi che scoraggiano le aziende
farmaceutiche, della mancanza di risorse e di personale

di Redazione Salute

20 marzo 2026

In 10 anni, gli studi clinici contro il cancro avviati in Europa sono diminuiti del 50%. Nel 2013 le
sperimentazioni europee costituivano il 18% a livello mondiale, per scendere al 9% nel 2023. Una
tendenza che accomuna il Vecchio Continente agli Stati Uniti, dove si e registrata una riduzione del
34% (dal 26% al 17%). Nuovi equilibri geopolitici stanno cambiando la geografia della ricerca
scientifica contro il cancro e vedono la Cina sempre piu protagonista.

Necessario cambiare passo

Dal 2013 al 2023 il Paese asiatico ha mostrato un netto incremento nei trial, dall’8% al 29%. La
crisi della ricerca europea é testimoniata anche dal calo dei pazienti arruolati, 60mila in meno in 5
anni (da 286.159 nel 2018 a 226.155 nel 2023). Diversi i motivi: dai tempi di approvazione troppo
lunghi, che rendono i Paesi europei poco attrattivi per le aziende farmaceutiche, al declino degli
studi di fase I, fino alla mancanza di risorse e personale dedicato. Per invertire questa tendenza
negativa, serve un cambio di passo. Non solo piu investimenti, ma anche una ridefinizione del
disegno delle sperimentazioni. Infatti, meno del 40% degli studi clinici contro il cancro, che hanno
portato in 10 anni (2012-2021) all’'approvazione di terapie, riporta un miglioramento della qualita
di vita dei pazienti. La richiesta di includere questo parametro tra gli esiti principali (endpoint
primario o secondario) delle sperimentazioni sui tumori viene dagli esperti riuniti nel “Clinical
Research Course”, il corso, giunto alla quarta edizione, che si apre oggi a Roma, organizzato
dall’Associazione Italiana di Oncologia Medica (AIOM) in collaborazione con ’American Society of
Clinical Oncology (Asco).

Italia e Cina allo specchio

«La Cina sta diventando il primo Paese al mondo per numero di studi clinici avviati e per pazienti
arruolati — spiega Massimo Di Maio, Presidente Aiom -. In Europa, I'introduzione di norme come
il Regolamento sulle sperimentazioni cliniche ha aumentato la complessita regolatoria, rendendo
piu difficile e lento il processo di approvazione e avvio dei trial. A causa di questi ritardi, i Paesi
europei sono diventati meno competitivi a livello globale, senza dimenticare la mancanza di
personale. In particolare, in Italia i coordinatori di ricerca clinica sono ancora privi di un reale
riconoscimento giuridico. Per dare un nuovo impulso agli studi contro il cancro, € necessario anche
garantire piu spazio alla qualita di vita. La comunita scientifica la considera un parametro sempre

RICERCA SCIENTIFICA, POLITICA FARMACEUTICA



pit importante, ma la sua adozione tra gli esiti principali delle sperimentazioni sui tumori e la
comunicazione di questo tipo di risultati non sono ancora sufficienti”.

| 14 principi

In un articolo pubblicato su “Lancet Oncology”, gli scienziati e rappresentanti di pazienti riuniti
nell’iniziativa “Common Sense Oncology” e I'Organizzazione europea per la ricerca e la cura del
cancro (Eortc) raccomandano 14 principi fondamentali. | piu rilevanti: i pazienti devono essere
coinvolti nello sviluppo del protocollo dello studio e la valutazione della qualita della vita correlata
alla salute deve essere I'esito primario o secondario della ricerca. | questionari utilizzati per
valutare la qualita della vita devono essere compilati dai pazienti prima dell’inizio del trattamento,
a intervalli di tempo predefiniti (ogni 3-4 settimane) e per un periodo dopo la fine delle cure.
Inoltre, i risultati sulla qualita di vita devono essere inclusi nella presentazione principale e nella
pubblicazione dello studio.

Focus sulla qualita di vita

«Nel 2025, in Italia, sono state stimate circa 390.000 nuove diagnosi di cancro, negli Stati Uniti
nel 2026 oltre 2,1 milioni — continua il Presidente Aiom -. Per le persone colpite da malattia
avanzata, la qualita di vita e la misura piu tangibile del valore della cura. | Pro, Patient-Reported
Outcomes, forniscono la prospettiva del paziente sull'impatto dei sintomi e dei trattamenti
oncologici, implementando con un punto di vista soggettivo le misure convenzionali di efficacia e
tossicita valutate dai ricercatori. Un aspetto importante evidenziato nello studio pubblicato su
‘Lancet Oncology’ riguarda la definizione preliminare dei sintomi dominanti in ogni tumore.
Esempi sono la mancanza di respiro nel carcinoma polmonare, il dolore addominale nei tumori
gastrointestinali o ginecologici e il dolore osseo nel cancro della prostata. E necessario anche
stabilire in che modo il sollievo dai sintomi influisca sulle attivita quotidiane».

Il mantra: semplificare e velocizzare

“Laricerca clinica e anche una questione di politica sanitaria e di competitivita del sistema Paese —
afferma Rossana Berardi, Presidente eletto Aiom —. Se vogliamo che I’'Europa e I'ltalia tornino a
essere protagoniste nello sviluppo delle terapie oncologiche innovative, é necessario semplificare e
velocizzare i processi autorizzativi degli studi clinici, riducendo gli ostacoli burocratici che oggi
rallentano I'avvio delle sperimentazioni e rendono i nostri Paesi meno attrattivi per la ricerca
internazionale. Allo stesso tempo, e fondamentale investire nelle competenze e nella
stabilizzazione delle figure professionali dedicate alla ricerca clinica, come coordinatori di ricerca,
data manager e personale di supporto, che rappresentano un elemento essenziale per garantire
qualita, efficienza e sostenibilita agli studi. In questo scenario, iniziative come il ‘Clinical Research
Course’ promosso da Aiom e Asco sono particolarmente importanti perché formare i professionisti
della ricerca significa rafforzare I'intero sistema dell'innovazione in oncologia e assicurare ai
pazienti un accesso piu rapido e piu equo alle nuove opportunita terapeutiche»

Ridefinire gli endpoint

«Definire gli endpoint appropriati per i quesiti di ricerca e i contesti di malattia e un passaggio
cruciale nella progettazione degli studi, che porta a una struttura metodologicamente corretta
dell’ipotesi primaria e, quindi, a una valutazione adeguata del beneficio della terapia sperimentale
— sottolinea Francesco Perrone, Presidente Fondazione Aiom -. La sopravvivenza globale e la
gualita della vita sono considerate gli endpoint piu rilevanti negli studi clinici oncologici.
Nonostante i noti limiti della sopravvivenza libera da progressione, questo parametro viene scelto
come obiettivo primario con una frequenza simile alla sopravvivenza globale nelle sperimentazioni

che coinvolgono pazienti con malattia avanzata. Vi &, ciog, una tendenza a scegliere la
RICERCA SCIENTIFICA, POLITICA FARMACEUTICA



sopravvivenza libera da progressione come endpoint primario, anche in contesti in cui non é
pienamente validata. In questi casi, la disponibilita di dati sulla qualita della vita assume un ruolo
complementare e significativo, consentendo una corretta interpretazione della rilevanza clinica del
farmaco sperimentale».

«L’assenza di risultati sulla qualita della vita impedisce alla comunita scientifica di effettuare una
valutazione completa del valore delle terapie innovative — conclude Massimo Di Maio -. Per questo
sono fondamentali la loro inclusione nella presentazione principale e la pubblicazione. E
importante che le societa scientifiche facciano formazione su questi temi e creino occasioni di
discussione, perché aumenti sempre piu nei clinici la consapevolezza dell'importanza di adottare
questi strumenti».
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Il tumore spinge il sistema immunitario a tradirci:
ecco la proteina che puo fermarlo

Individuata la Migration and Invasion Inhibitory Protein capace di impedire al
tumore di “riprogrammare” le nostre difese e diventare sempre piu invasivo

di Maria Rita Montebelli
20 marzo 2026

Il cancro del colon non @ solo una questione di cellule impazzite che crescono senza controllo. E,
sempre di piu, una storia di relazioni sbagliate. E di alleanze pericolose. Quella tra il tumore stesso
e il nostro sistema immunitario che, invece di difenderci, finisce per dare una mano al nemico. Ed
e proprio nel contesto di questo gioco ambiguo che arriva una scoperta in grado di interrompere
guesto ‘dirottamento’ e, in prospettiva anche di portare a nuove cure.

Un gruppo di ricercatori cinesi (primo nome Shuai Chen dell’Istituto di Oncologia dell’Universita
di Tianjin) ha individuato una proteina, la MIIP (Migration and Invasion Inhibitory Protein), che
potrebbe avere un ruolo decisivo: agisce infatti come un freno nascosto, capace di impedire al
tumore di “riprogrammare” le nostre difese e di dirigerle contro di lui. Quando questo freno
funziona, il sistema immunitario resta dalla parte giusta e combatte il tumore. Quando invece
viene bloccato, il tumore prende il controllo della situazione, diventando sempre piu invasivo.

La biologia dei tumori

Per capire perché MIIP é cosi importante, bisogna affacciarsi su uno dei meccanismi piu
affascinanti e inquietanti della biologia dei tumori. I macrofagi sono le cellule del sistema
immunitario che dovrebbero trovarsi sempre in prima linea contro le minacce. Ma in presenza di
un tumore a volte vengono ‘convinti’ a cambiare schieramento e a diventare complici del nemico.
Nella loro versione “M2”, invece di attaccare, ‘proteggono’ le cellule tumorali, ne favoriscono la
crescita e soprattutto la diffusione ad altri organi, preparando in pratica il terreno per le metastasi,
che sono la vera causa di mortalita oncologica nella maggior parte dei casi.

Ed e qui entra in gioco la proteina MIIP. Lo studio pubblicato su Cancer Biology & Medicine
dimostra che questa proteina é in grado di bloccare il segnale che trasforma i macrofagi in alleati
del tumore. E come se impedisse al cancro di ‘parlare’ con il sistema immunitario e, cosi facendo,
di manipolarlo. Quando la MIIP é presente in quantita adeguata, questo dialogo tossico si
interrompe e il tumore perde uno dei suoi alleati principali: un sistema immunitario ‘corrotto’ a
suo favore.

Al contrario, quando la proteina MIIP manca o é scarsa, si attiva una complessa catena di segnali
(asse STING—NFxB2—IL10) che ribalta completamente la situazione. Le cellule tumorali iniziano a
produrre sostanze che ‘addormentano’ la risposta immunitaria e trasformano i macrofagi in alleati
potenti della malattia. Da qui, si innesca un circolo vizioso: piu il tumore cresce, piu rafforza il suo
sistema di auto-protezione, diventando cosi sempre piu difficile da colpire.
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L’esito dei modelli sperimentali

E non si tratta di sola teoria. Nei modelli sperimentali, aumentare la MIIP significa contenere il
volume dei tumori, meno metastasi e un ambiente immunitario meno favorevole allo sviluppo del
cancro. E un piccolo dettaglio ha fatto alzare le antenne dei ricercatori: intervenendo su uno dei
passaggi chiave di questo circuito, il segnale STING, € possibile addirittura invertire il processo.
Tradotto in pratica, questo significa che, almeno in teoria, sarebbe possibile trasformare un
tumore ‘invisibile’ al sistema immunitario in un bersaglio ben evidente e dunque attaccabile.

E questo il passaggio (e la grande speranza) che rende questa scoperta molto piti di una bella
notizia da laboratorio. Oggi una delle grandi sfide dell’oncologia € proprio questa: molti tumori del
colon non rispondono all'immunoterapia, che ha rivoluzionato la storia naturale e la prognosi di
altri tipi di tumore. E questo perché molti di questi tumori sono ‘freddi’ (non riescono ad attivare
una risposta immunitaria antitumorale efficace) e quindi non responsivi al'immunoterapia.
Riuscire a capire come ‘scaldarli’ € una delle chiavi del futuro del trattamento.

Nuove prospettive terapeutiche

E la MIIP potrebbe rappresentare un valido strumento in questo senso. Non solo come
‘potenziatore’ dell'immunoterapia, ma anche come biomarcatore per capire quali pazienti hanno
piu chance di rispondere a certe terapie. 1l che significa, meno tentativi di trattamento a vuoto e
terapie piu su misura ed efficaci.

Questa scoperta apre insomma a nuove possibilita di immunoterapia di precisione per il tumore
del colon retto, ma apre anche nuove pitl ampie prospettive. E una rivoluzione anche concettuale:
non si tratta piu soltanto di distruggere il tumore, ma di riscrivere le regole dell’lambiente nel quale
si sviluppa (il microambiente tumorale) e di rimodulare il comportamento delle cellule
immunitarie.

La MIIP infatti potrebbe privare il cancro dei suoi complici interni, delle cellule del sistema
immunitario ‘hackerate’. Perché in questo caso il problema non e solo il nemico, ma anche e
soprattutto chi lo sta aiutando, pur senza saperlo.
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Terapie mnovative per i neonati
Perché (e quali) sono a rischio

[ problemi, ma anche le possibili prospettive
nell'analisi della Lancet Child Health
Commission for the Future of Neonatology

di Chiara Bidoli
aneonatologia, la bran-
ca specialistica della
pediatria che si occupa
di neonati (con partico-

lare attenzione a quelli grave-
mente malati e a rischio vita)
¢ a rischio per mancanza di
investimenti e, quindi, di in-
novazione. «Non abbiamo
nuovi farmaci da decenni, so-
lo qualche nuovo medical de-
vice grazie alla collaborazione
con il mondo della terapia in-
tensiva dell'adulto. Se conti-
nuiamo cosi ¢’é il rischio di
trattare i bambini come li trat-
tavamo 20 anni fa», spiega

Daniele De Luca, Presidente

de The Lancet Child Health

Commission for the Future of

Neonatology e Ordinario di

Neonatologia all'Universita

Paris Saclay.

Occuparsi dei neonati, assi-

curare loro un futuro, dovreb-
be essere considerato un inve-
stimento umano, etico ed
economico. Molte delle pato-
logie croniche dell'eta adulta
sono, infatti, influenzate da
¢io che accade nel periodo
prenatale e perinatale. «La
Lancet Commission € stata
creata tre anni fa sull'onda di
un caso che fece scalpore: lo
stop di uno studio clinico per
la cura della broncodiplasia
polmonare, la pill grave com-
plicanza respiratoria tra i
bambini nati prematuri.

La sperimentazione non fu
fermata per motivi di sicurez-
za, tantomeno per ragioni di
efficacia, anzi, era una trial
che veniva da 10 anni di lavori
clinici incoraggianti. L'azien-
da che sosteneva la ricerca ha
deciso di interrompere 1o svi-
luppo solo per questioni eco-
nomiche lasciando pero, cosi,
medici, famiglie e bambini
senza una cura e questo é solo
uno dei tanti casi. Talvolta a
bloccare le sperimentazioni

sono regolamentazioni trop-

po burocratiche e “disegnate”

per i pazienti adulti», conti-
nua De Luca.

Da un anno e mezzo, grazie
a uno studio internazionale
coordinato dalla Lancet Com-
mission la sperimentazione ¢
ricominciata e, anche se ha
maturato dei ritardi, i risultati
sono incoraggianti e permet-
teranno di ottenere diagnosi
precoci e interventi sempre
pilt mirati. «Stiamo vivendo
un cambiamento radicale e lo
stiamo subendo. C'é bisogno
di affiancare a leader tecnici e
scientifici anche leader politi-
ci, comunicativi , organizzati-
vi, in maniera interdisciplina-
re e transnazionale. E poi, so-
prattutto, ¢’¢ bisogno di nuovi
modelli di finanziamento con
partecipazione mista pubbli-
co e privato per superare le
criticita commerciali dovute
alla dimensione troppo pic-
cola del mercato neonatale»,
dice Walter Ricciardi, Ordina-
rio d’Igiene e Medicina Pre-

Tra gli obiettivi
Riconoscere il ruolo
del neonatologo

in ogni fase

del primo sviluppo
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ventiva all'Universita Cattolica
del Sacro Cuore che ha stilato,
insieme a un centinaio di
esperti di varie discipline,
provenienti da tutto il mondo,
le linee guida de The Lancet
Child Health Commission for
the Future of Neonatology.
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rende tutti noi,
come ha scritto
il professore
Umberto
Veronesiche ne
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prefazione:
«pit fiduciosi in
un futuro
migliore per i
nostri giovani,
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ricercatori, per i
nostri pazienti
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italiana»
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Quattro test

loité

»Oltre 10 milioni gli over 65 attivi
Possono dare un contributo al Pil
ma attenzione alla condizione fisica
Ecco le 4 prove per controllarla

RobertoBernabei*

“Senior” attivi in questo pae-

se sono tanti, una decina di

milioni sul totale di una

quindicina di milioni di ul-

trasessantacinquenni. Su di

essi dobbiamo contare per-
ché sono materia prima, mine-
rale raro, petrolio per I'Ttalia.
Se stimolati e facilitati possono
produrre Pil perché l'inedito
accadimento che stiamo viven-
do & quello di avere una trenti-
na di anni supplementari da vi-
vere. E bisognera pur impiegar-
li e far qualcosa in questi extra
anni. [ senior possono fare Pil
perché hanno la testa, e molti
anche i muscoli, per attivita im-
prenditoriali, di servizio, infor-
matiche che generino ricchez-
za. Pill Pil per tutti... Questo &l
leit motiv che anima questi ar-
ticoli sulla longevita-vita da se-
nior, ed allora partiamo da co-
me autovalutarci per capire
quanto possiamo spingere
sull’acceleratore della longevi-
ta produttiva.

LE PROVE

Vi presento quattro semplici te-

st che inquadrano quanto fun-
zionate, quanto siete longevi, e
predicono quanto vi potete
aspettare di funzionare nel fu-
turo. Se i test vanno bene non
¢’é scusa, siete arruolati ad in-
ventare Pil.

Conl'eta la massa muscolare
diminuisce, per questo i geria-
tri spingono sull’esercizio fisi-
co come farmaco di longevita.
L’esercizio infatti preserva il
pitt possibile il decadimento
del muscolo e il conseguente
rallentamento e fragilita. Il se-
nior che non funziona & il se-
nior rallentato, con le malattie
che contribuiscono insieme al-
la perdita di muscolo a questa
lentezza. Se vedete il vostro
amico o familiare che & piti len-
to, pill impacciato rispetto
all’'ultima volta che l'avete os-
servato, ecco il marchio di vec-
chiezza. E il momento di fare
attenzione!

| TRE SECONDI

I semplici test
che vi propongo

misurano  ap-
punto la forza
dei muscoli, la
loro potenza, la
capacita cardio-
vascolare e l'e-
quilibrio: sono
le componenti
della auto o
non-autosuffi-
cienza,cidicono
che senior sei. Il
primo test € la
velocita del cam-
mino. Misurate
quattro metri e
percorreteli, cro-
nometrando, al-
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la vostra abitua-
le velocita. Se
state sui tre se-
condi ok, ma se
cominciate ad
andare oltre i
quattro secon-
di..non & ok
Questo banalissi-
mo test € pil1 effi-
cace, nel predire la funzionali-
ta del cuore, dell’ecocardio-
gramma che lo fa valutando -
con costi, cardiologi e tempi -
la “frazione di eiezione” cardia-
ca, cioé la capacita di contra-
zione del cuore.

Il secondo test & quello della
sedia. Bisogna, con le braccia

incrociate sul petto, alzarsi e
sedersi 5 volte il piu veloce-
mente possibile. Se ci si mette
meno di 10 secondi si ha una
buona forza funzionale, tra 10
e 15 secondi é accettabile, oltre
i 15 secondi é indice di debolez-
za muscolare e prevede un au-
mentato rischio di cadute.
Ilterzo test & quello della for-

za di presa della mano. Si utiliz-
zaundinamometro, una molla
che si comprime con la mano e
ne misura la forza. Stare sotto i
27 chili di “stretta” per I’ uomo
ed i 16 per la donna é indice di
debolezza muscolare e predice
una precaria salute generale e
ridotta capacita funzionale.
Infine, il quarto test, & quello
dell’equilibrio. Dovete stare in
piedi suuna gamba sola per al-
meno 10 secondi, da ripetere

| “SENIOR” HANNO TESTA
E MUSCOLI PER ATTIVITA
IMPRENDITORIALI,

DI SERVIZIO E
INFORMATICHE CAPACI
DI GENERARE RICCHEZZA

I Aessanaero

anche sull’altra gamba. Avere
equilibrio, va senza dire, & cru-
ciale ad evitar cadute e la casca-
ta di eventi avversi che son cor-
relati.

Allora questi sono test che pos-
sono farsi in casa autovalutan-
dosi e fornendovi notizie su
quanto funzionate o non fun-
zionate. Ma 'inedito degli anni
supplementari ci suggerisce
fortemente che queste valuta-
zioni siano fatte e conosciute
anche dal vostro medico di me-
dicina generale. Deve sapere la
fotografia dei suoi assistiti per
anticipare azioni preventive,
educarli verso uno stile di vita
congruo, o indirizzare i soccor-
si -in caso di pericolo tipo Co-
vid - primariamente verso quel-
li che sa pili fragili. Quando an-
ni fa ci fu un violento terremo-
to in Nuova Zelanda, dove a
tappeto tutti i senior erano sta-
ti valutati con i test di cui so-
pra, i soccorsi andarono subito
a quelli che funzionavano me-
no come da test, lasciando i
ben funzionanti in secondo pia-
no. Interventi mirati che salva-
rono vite,

LO SCENARIO

Apro cosi uno scenario allarga-
to al Servizio Sanitario Nazio-
nale (SSN). Il SSN si é riarran-
giato con le Case della Comuni-
ta, gli Ospedali di Comunita, Le
Centrali Operative Territoriali
e una pilu potente Assistenza
Domiciliare. Recentemente si

& anche previsto di rafforzare
gli Ospedali con grande bacino
di utenza. Tutto cio per mante-
nere certamente I'ospedale co-
me pilastro necessario dell’as-
sistenza ma vivificare il territo-
rio a dar risposte all’aumenta-
ta non autosufficienza. O, an-
cor meglio, per mantenere 'au-
tosufficienza, e quindi avere
persone in grado di fare Pil, &
decisivo il contributo dei medi-
ci di medicina generale che in-
dirizzino i loro ambulatori e le
case della Comunita verso la
gestione dei senior. Prima che
siammalino e, con maggior im-
patto, una volta diventati fragi-
li. Sidevono “geriatrizzare”. Ne
riparleremo.

*: PresidentediItalia Longeva
(Agenzia del Ministero della Sa-
lute), gia direttore del diparti-
mento di Scienze dell' Invecchia-
mento, neurologiche, ortopedi-
che e della testa collo del Policli-
nico Gemelli e membro del CdA
della Cattolica, é uno dei massi-
mi promotori della geriatria in
Europa.

L RIPRODUZIONE RISERVATA

LE PROVE RACCOMANDATE
DAI MEDICI RIGUARDANO
VELOCITA DI CAMMINO,

FORZA DELLA MANO,
SOLLEVAMENTO DALLA SEDIA
E TENUTA DELL'EQUILIBRIO

DECISIVO IL LAVORO
DEI MEDICI DI BASE CHE
DEVONO INDIRIZZARE

| LORO AMBULATORI
VERSO LA GESTIONE
DELLE PERSONE ANZIANE
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Riconoscere le novita che migliorano la vita
per evitare una corsa senza direzione

SOLO SE CREA PROGRESSO
SIPUO CHIAMARE
«SUPERINNOVAZIONE»

di GIANMARIO VERONA*

V iviamo nell'epoca della superinnova-
zione. A una capacita di calcolo esor-
bitante, oramai giunta alla frontiera
dei computer quantistici, associamo piccoli
e grandi dati prodotti in questi trent’anni da
web e sensori di ogni genere, che possono
essere elaborati con I'intelligenza di algorit-
mi predittivi e generativi di conoscenza.
Computer potenti, dati precisi, algoritmi af-
fidabili: un triangolo che alimenta la nostra
capacita creativa, computazionale e decisio-
nale.

E cosi riusciamo a fare cose letteralmente
inimmaginabili fino a poco tempo fa. Tipo
ottenere il ripiegamen-
to di una proteina con
un click di un software
chiamato Alphafold e
permettere ai ricercato-
ri dell'industria biome-
dicale di ampliare enor-
memente la compren-
sione dei meccanismi
di funzionamento di

nere un ripiegamento
proteico.

Gli esperti di settore raccontano che questo
tipo di innovazioni impattera drasticamente
sulla riduzione dei tempi della scoperta di
farmaci — la prima fase di ricerca di una so-
luzione terapeutica che andra dall'intervallo
3-6 anni a soli 24 mesi. Soprattutto aumente-

ra significativamente la bonta della molecola

prima della tortuosa fase clinica, riducendo
il rischio di andare a testare composti inutili
— si parla di una riduzione fino al 70% dei co-
sti di sviluppo.

Questa tecnologia si somma a tante altre che

stanno dischiudendo le porte non solo alla

medicina di precisione — gia attiva in alcune
specialita della medicina — ma anche alla
prevenzione. Pensiamo allo straordinario
beneficio per il nostro Sistema sanitario na-
zionale, in crisi per aver sempre piu persone
anziane (il Go% dei malati cronici sono perso-

ne oltre i 65 anni conun orizzonte divitadi 84

anni) e sempre meno finanziatori (con le

patologie e quindi diac- spese ferma a un intorno del 6% del Pil da al-

celerare I'identificazio- cuni anni).

ne di soluzioni terapeu- Ma quanto vediamo nel campo biomedica-

tiche. le, vale anche nel campo energetico, nel cam-
Prima della creazione

di Alphafold e dello spi- po dei materiali e in tutti i settori che trovano

noff prodotto da Google linfa nella produzione ed elaborazione di da-

DeepMind che ha per-
messo di far vincere il
premio Nobel per la
Chimica 2024 a due
computer scientists, un
ricercatore di laborato-
rio impiegava mesi che
sfociavano anche nel-
I'intero anno per otte-

ti. Eppure, proprio mentre acceleriamo, ri-
schiamo di perdere la direzione. Eil parados-
so di questi anni: siamo capaci di fare quasi
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tutto, ma non sempre sappiamo perché lo
facciamo. Siamo ingranaggi di un sistema
complesso.

Prendiamo il recente caso di Anthropic e del
governo americano posto all’attenzione in
coda alla cattura del presidente Maduro e
dell’'attacco all'Tran. In estrema sintesi, Dario

Amodei, fondatore di Anthropic e creatore di
Claude lamenta il non rispetto dei guardrail
nell'impiego fatto dal dipartimento di difesa
statunitense. Dipartimento che si attribuisce
il diritto di impiegarlo per giusta causa una
volta che Claude ¢ stata impiegata nel piu
ampio sistema Palantir di Peter Thiel.

Negli stessi giorni, I'imprenditore Andrea
Pignataro, salito alle cronache per essere nel-
la classificadi Forbes la persona piu facoltosa
in Italia, evidenzia che I'impiego estremo
dell'intelligenza artificiale mettera a rischio
intere fasce dilavoro nei campi di grande ela-
borazione dei dati: dal coding alla consulen-
za, dal marketing alla finanza.

Mai come oggi scienza, tecnologia e impre-
sahanno corso cosivelocemente. Tecnologie
generaliste come quelle citate hanno sempre
generato cicli di crescita straordinari. Pen-

siamo a quanto accaduto con il motore a va-
pore, con l'elettricita, con Internet. Ma hanno
anche richiesto visione. Senza visione resta-
no strumenti potenti, talvolta pericolosi.

Nel nostro tempo il rischio & confondere la
novita con I'innovazione. Difatti non tutto cio
che € nuovo migliora davvero la vita delle
persone.

Il distinguo

La vera innovazione € quella che aumenta la
produttivita, amplia le opportunita, crea va-
lore condiviso. In questo nuovo scenario il

termine purpose di-
venta cruciale. Purpose
non ¢ uno slogan. E la
bussola che consente
di orientare la superin-
novazione. Senza una
direzione condivisa,
I'intelligenza artificiale
puo amplificare disu-
guaglianze; con una di-
rezione chiara puo col-
mare carenze di com-
petenze, aumentare la

produttivitd, supporta-
re la medicina perso-
nalizzata, accelerare la
transizione energetica.
Senza purpose, la
competizione tecnolo-
gica diventa mera cor-
sa geopolitica; con
purpose, diventa leva
di progresso umano.
Ma che significa pur-
pose quando pensia-
mo all'innovazione?
Dare senso all'innova-
zione significa porre alcune domande sem-
plici e radicali: quale problema stiamo risol-
vendo? Per chi? Con quali effetti nel lungo pe-
riodo? Significa integrare scienza e respon-
sabilita, crescita economica e impatto
sociale.

Significa riconoscere che chi innova non ¢
un genio solitario in un garage, ma il risulta-
to di un ecosistema che unisce ricerca, im-
presa, istituzioni e cultura. Siamo in un pas-
saggio storico segnato da crisi climatiche,
tensioni geopolitiche, trasformazioni demo-
grafiche. In tempi cosi, latentazione é rallen-
tare o chiudersi. Mal'innovazione non aspet-
ta. L'unica alternativa alla direzione é la deri-
va. E la deriva, nella competizione globale, si
paga.

Occorre allora recuperare un principio es-
senziale: I'immaginazione deve essere gui-
data da un metodo e orientata da uno scopo.
Solo cio che ha una direzione pud generare
futuro. La superinnovazione ¢ una straordi-
naria opportunita. Sta a noi decidere se sara
soltanto una corsa tecnologica o la leva per
costruire un'economia capace di dare senso
al domani.

*Professore di Management,
Universita Bocconi
@ RIPRODUZIONE RISERVATA

Dalla medicina di precisione
all'utilizzo militare dell'Ai:
viviamo in un‘epoca di
estreme accelerazioni
creative. Ma dobbiamo
sapere bene cosa vuol dire
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Eli Lilly
“Payback e burocrazia

frenano investimenti

ericercain Italia”

Patrick Jonsson, presidente
international della
multinazionale americana
fa un bilancio dell attivita
nel nostro paese

“Negli ultimi dieci anni
'aumento delle spese per
molecole innovative é stato
scaricato sull industria”

Elisa Manacorda

l ” Italia avrebbe tutto il necessario per compe-
tere ai vertici globali del settore farmaceuti-

co: un popolo di ingegneri, tecnici e ricerca-

tori di rango, un’accademia solida e un’ec-
cellenza manifatturiera universalmente riconosciu-
ta. Un patrimonio che rischia pero di essere manda-
toall’aria da una burocrazia soffocante, da un mecca-
nismo (il payback) che scoraggia gli investitori, da
un sistema diaccessoai farmacitrai pit lenti d’Euro-
pa. Il messaggio di Patrick Jonsson, presidente di Eli
Lilly International, & chiaro: a Sesto Fiorentino I’a-
zienda ha uno degli stabilimenti biotech pit1 impor-

tanti al mondo, ma il vostro paese, ci dice, deve deci-
dere da che parte stare.

I numeri sono imponenti: Eli Lilly & la prima azien-
da farmaceutica al mondo per capitalizzazione di
mercato; e nel novembre 2025 é diventata la prima
Pharma nella storia a superare la soglia di 1.000 mi-
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liardi di dollari di valore in Borsa. Grazie a 65,2 miliar-
di di dollari di ricavi nel 2025, con una crescita del
+45% rispetto al 2024 secondo i risultati finanziari co-
municati dall’azienda. Merito anche e soprattutto
delle innovazioni portate sul mercato con 13,3 miliar-
di di dollari investiti globalmente in R&D nel 2025.

In Italia, solo nel sito di produzione di Sesto Fio-
rentino, negli ultimi vent’anni, Lilly ha investito 1,4
miliardi di euro, 750 milioni nel 2025. Un impegno
che sitraduce in un contributo stimato di 1,5 miliar-
di al Pil italiano e in oltre 6.000 posti di lavoro atti-
vati nel paese. «E una storia di successo — dice Jons-
son — resa possibile da politiche pro-innovazione e
da scelte coraggiose compiute in Italia pit di un de-
cennio fa». Che oggi hanno perso smalto. La compe-
tizione per attrarre investimenti in ricerca, svilup-
po e produzione farmaceutica & intensa, e paesi co-
me il Regno Unito o la Corea del Sud vogliono la lea-
dership del settore. L'Italia, invece, arranca. «Abbia-
mo accolto con favore la nascita dell’Agenzia Euro-
pea dei Medicinali — spiega Jonsson — per accelera-
re le approvazioni e I'accesso dei pazienti ai nuovi
farmaci. Ma questa centralizzazione, anziché snelli-
re le procedure, si &€ aggiunta ai sistemi nazionali».
Il risultato & che I'Italia si trova a gestire tre livelli
sovrapposti: Ema, Aifa e una ventina di sistemi re-
gionali. E siamo ben lontani dal target fissato dalla
direttiva europea sulla trasparenza, quello di un’at-
tesa non superiore ai 180 giorni dall’'approvazione
regolatoria alla decisione di rimborso.

L’altra criticita & il payback, quel meccanismo di
contenimento della spesa pubblica per i farmaci se-
condo il quale quando questa supera il tetto fissato
dallo Stato, una parte dell’eccedenza deve essere re-
stituita dalle aziende farmaceutiche al sistema sani-
tario. «Negli ultimi dieci anni, 'aumento della spesa
in molecole innovative & stato di fatto scaricato sul-
I'industria», osserva Jonsson. Le conseguenze? Se
un paese non € disposto a pagare per le nuove tera-

pie, non puo pensare di essere attrattivo. «Se portia-
mo una nuova cura per I’Alzheimer o per trattare le
comorbilita dell’'obesita, dobbiamo trovare un siste-

6.000

OCCUPAZIONE

Eli Lilly, prima azienda
farmaceutica almondo, hain
ltaliaun organico

di oltre seimila persone

@ Negli ultimi
venti anni
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nell'impianto
diSesto
Fiorentino

1,4 miliardidieuro

ma che sia disposto a pagarla. Se quella volonti non
c’g, smetteremo di investire su quel mercato».

I1 punto non & tanto I'ammontare complessivo del-
la spesa sanitaria in Italia, ma come vengono alloca-
te le risorse. Oggi tra I'80 e I'85% di queste & concen-
trata sull’acuzie: una quota che, dice Jonsson, an-
drebbe ridistribuita a favore della cronicita, su malat-
tie come il diabete, I'obesita, le malattie neurodege-
nerative che pesano enormemente sulla sostenibili-
ta del sistema, soprattutto in un’ltalia che invecchia.

Quale modello dovrebbe allora seguire il nostro
paese? In Germania, dice Jonsson, i pazienti ottengo-
no accesso al farmaco il giorno dopo 'approvazione

regolatoria. Nei dodici mesi successivi si svolge una
valutazione del valore incrementale del medicinale,
altermine della quale viene negoziato un prezzo con
le autorita. «E un modello basato sul valore, e soprat-
tutto garantisce un accesso immediato». Qui invece
la nuova molecola di Lilly per ’Alzheimer, gia appro-
vata da una ventina di enti regolatori nel mondo,
non ha per ora ricevuto la rimborsabilitd da parte di
Aifa sebbene, aggiunge Jonsson, «gli studi di fase III
mostrino che & in grado di rallentare in modo signifi-
cativoildeclino cognitivo e fisico nei pazienti».

In un periodo di incertezza geopolitica e di guerre
commerciali (e non), Lilly continua a sostenere che i
farmaci non debbano essere soggetti a dazi, ostacolo
all’accesso alle cure. Ma il concetto di “nazione piu fa-
vorita” (MFN) sta sparigliando le carte: il costo dello
sviluppo dei farmaci innovativi dovrebbe essere so-
stenuto equamente tra i paesi sviluppati, ma in prati-
ca, dice Jonsson, finora gli Stati Uniti ne hanno sop-
portato una parte molto rilevante. Il risultato & che
I'Europa, un tempo leader mondiale nello sviluppo di
nuovi farmaci, oggi contribuisce solo per circa il
30-31%, anche a causa di politiche meno favorevoli al-
I'innovazione. L’Italia, & la conclusione, rischia quin-
di di perdere quello che appare come l'ultimo treno.
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Servizio La giornata nazionale

Malattie neuromuscolari: la rivoluzione delle
terapie grazie aricerca e medicina di precisione

Si tratta di un gruppo eterogeneo di patologie che colpiscono circa 4 milioni di
persone in Italia e coinvolgono il sistema nervoso periferico e i muscoli

di Redazione Salute
21 marzo 2026

Negli ultimi cinque anni, la ricerca e la medicina di precisione hanno rivoluzionato le terapie per le
malattie neuromuscolari, un gruppo eterogeneo di patologie che colpiscono circa 4 milioni di
persone in Italia e coinvolgono il sistema nervoso periferico e i muscoli causando diversi livelli di
gravita e compromissione. Comprendono, tra le altre, la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA),
I'Atrofia Muscolare Spinale (SMA), la Miastenia Gravis, la Distrofia Muscolare di Duchenne ed
altre tipologie di Miopatie e le Neuropatie Periferiche, incluse quelle associate a patologie croniche
come il diabete. Possono essere di origine genetica o acquisita e nel 90% dei casi si tratta di forme

.....

trattamenti e continuita assistenziale.
La giornata mondiale

Il punto sulle nuove opzioni di cura é stato il principale focus della IX Giornata delle Malattie
Neuromuscolari, in programma il 21 marzo in 19 citta italiane con il coinvolgimento di 30 centri
specialistici che operano come punti di riferimento clinico-assistenziali multidisciplinari per la
diagnosi, la terapia e il follow-up di queste patologie. L'iniziativa € promossa dall'Associazione
Italiana Sistema Nervoso Periferico (ASNP), dall'Associazione Italiana Miologia (AIM) e dalla
Societa Italiana di Neurologia (SIN). Quello su cui possono contare i pazienti e le loro famiglie € un
vero e proprio cambio di paradigma. La speranza di poter trattare una patologia e bloccarne o
rallentarne il decorso in molti casi é diventata realta e ha prodotto una trasformazione epocale
nella neurologia pediatrica e dell'adulto. Malattie un tempo considerate incurabili, dunque, oggi
beneficiano di terapie che agiscono direttamente sul “difetto di fabbrica” del DNA o del sistema
immunitario. “Non siamo piu di fronte a farmaci che tentano solo di alleviare i sintomi, ma a
terapie “disease-modifying”, cioé che modificano la malattia. La capacita di intervenire sul DNA o
sull'RNA permette di trasformare alcune patologie un tempo mortali in condizioni gestibili o
croniche. Aggiornare la comunita scientifica, le istituzioni sanitarie, le associazioni di pazienti, i
medici e i pediatri di famiglia, gli specialisti di varie aree e i pazienti stessi sugli sviluppi in questo
settore € uno degli obiettivi della Giornata delle Malattie Neuromuscolari di quest'anno”,
sottolineano il professor Angelo Schenone e il professor Antonio Toscano, responsabili scientifici
della Giornata delle Malattie Neuromuscolari.

Nuove soluzioni che cambiano la prognosi
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Un esempio emblematico é quello delle malattie del motoneurone. In particolare, la SMA, in cui gli
oligonucleotidi antisenso (ASO) stanno permettendo ai bambini nati con questa patologia di
sopravvivere innanzitutto e di raggiungere tappe motorie prima impensabili. In questo caso, e
fondamentale lo screening neonatale per individuare precocemente la malattia. Gli ASO
funzionano come piccoli “cerotti genetici” che istruiscono le cellule a ignorare un errore nel DNA.
Anche la SLA, che nella sua forma sporadica € ancora orfana di terapia, & diventata una malattia
trattabile con terapie basate sugli ASO per un gruppo specifico di pazienti portatori di una
mutazione nel gene SODL1 (circa il 2-3% dei casi).

Soluzioni per geni difettosi

In questo ambito, anche per la Distrofia di Duchenne ci sono novita. Ci sono farmaci che utilizzano
la tecnica dell'exon skipping (salto dell’'esone) per “saltare” la parte danneggiata del gene e
produrre una proteina, la distrofina, senza la quale i muscoli si indeboliscono progressivamente.
La malattia non scompare del tutto, ma si trasforma da una forma grave a una piu lieve e piu lenta
nella sua evoluzione. Grazie alle terapie con RNA e a quelle geniche non si corregge solo il
messaggio, ma si interviene alla radice o si silenziano i geni tossici. La SMA é ancora una volta
prototipale per le terapie di sostituzione genica. La cura é estremamente costosa, ma
rivoluzionaria: una singola infusione sostituisce il gene difettoso. In Italia é gia rimborsata dal
Servizio Sanitario Nazionale. Per la SMA, inoltre, e stato introdotto anche un farmaco, gia esistente
nella formulazione in sciroppo, sotto forma di compresse, con il quale sono stati trattati finora
26mila pazienti. La terapia é stata messa a punto per aumentare e sostenere la produzione della
proteina SMN in tutto il sistema nervoso centrale (SNC) e nei tessuti periferici. La versione in
pastiglia, piu pratica e trasportabile perché non richiede la refrigerazione, &€ adatta a persone dai
due anni di eta o piu, che pesano almeno 20 kg o piu e sono in grado di deglutire senza l'uso di un
sondino di alimentazione. La ricerca puo anche arrivare “a spegnere” la produzione di proteine
tossiche nelle neuropatie rare. In questo ambito ci sono risultati promettenti grazie all'RNA per le
sarcoglicanopatie, che colpiscono i muscoli del cingolo pelvico e scapolare, con esordio infantile-
adolescenziale, progressiva debolezza e possibili coinvolgimenti respiratori e cardiaci.

Uno “scudo” immunitario

Per malattie come la Miastenia Gravis o le neuropatie immunomediate, il problema ¢ il sistema
immunitario che attacca I'organismo. | farmaci di ultima generazione, realizzati con anticorpi
monoclonali, agiscono come interruttori di precisione: bloccano I'infiammazione o eliminano gli
anticorpi “impazziti” senza indebolire I'intero sistema immunitario come facevano i vecchi
cortisonici. “Le malattie neuromuscolari rappresentano una sfida clinica e organizzativa
complessa. L'efficacia di farmaci cosi avanzati dipende strettamente dalla qualita dell'assistenza.
La rivoluzione terapeutica ha senso solo se accompagnata da una diagnosi tempestiva, come nello
screening neonatale, poiché molti di questi farmaci danno il meglio se somministrati prima che il
danno muscolare sia irreversibile. Inoltre, &€ condizione essenziale I'approccio multidisciplinare.
Queste terapie richiedono una gestione che coinvolge neurologi, fisiatri, psicologi e infermieri
specializzati, per garantire che il paziente riceva non solo il farmaco, ma un percorso di cura
completo, che includa anche la riabilitazione”, concludono Schenone e Toscano.
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24 minuti: ecco la giusta dose di musica «su
misura» per affrontare I'ansia

Uno studio rivela gli effetti della musicoterapia abbinata alla stimolazione uditiva
ritmica: una cura da assumere in qualsiasi momento indossando le cuffie

di Federico Mereta
20 marzo 2026

La musica diventa ancor piu terapia, per chi soffre di disturbi d’ansia. Come una cura
farmacologica, occorre scegliere il trattamento, quindi occorre puntare su sonorita mirate. Poi,
bisogna che la posologia sia corretta. E se con la pastiglia prendiamo i milligrammi di principio
attivo che il medico ritiene possano curarci, con I’'esposizione alle sette note dobbiamo fare
altrettanto, in termini di durata dello stimolo. 24 minuti al giorno, chi affronta I'ansia, pare essere
il dosaggio ottimale. Benvenuti nell’epoca delle terapie digitali, veri e propri trattamenti con una
base scientifica, anche quando si parla di condizione di sofferenza psicologica. A dimostrare, come
se si trattasse di un farmaco, I'efficacia e il dosaggio di questa cura fatta di note ed accordi € una
ricerca coordinata da Danielle K. Mullen e Frank A. Russo della Toronto Metropolitan University
(TMU) in collaborazione con un’azienda di terapie digitali nata nell’ecosistema dello stesso ateneo.
La musica é stata abbinata alla stimolazione uditiva ritmica, tecnica che impiega schemi sonori
ritmici per agire direttamente sull’attivita cerebrale. Lo studio apre la strada ad un trattamento
non farmacologico per I'ansia, offrendo informazioni importanti per un impiego futuro di questo
approccio, ed é apparso su PLOS Mental Health.

Come funziona la terapia digitale

Sul fronte dei trattamenti, oggi I'approccio alle forme serie di ansia passa attraverso i farmaci e la
terapia cognitivo-comportamentale. Le terapie digitali impostate sulla musica potrebbero quindi
offrire un’alternativa a minor costo e sicuramente semplice da seguire per chi deve gestire i
sintomi, visto che I'ascolto puo essere realizzato in qualsiasi momento. La ricerca é andato proprio
ad analizzare quanto avvenuto in 144 adulti con ansia moderata gia in trattamento farmacologico
per gestire i sintomi, suddivisi in modo casuale in quattro gruppi. Nel primo e stato proposto un
rumore rosa come controllo per 24 minuti, negli altri tre si € ascoltata musica con stimolazione
uditiva ritmica per tempi diversi, rispettivamente 12, 24 e 36 minuti. Prima e dopo le sessioni di
ascolto, i partecipanti hanno completato valutazioni standardizzate che misuravano i livelli di
ansia e I'umore. Dall’indagine e emerso un buon rapporto “costo-beneficio” con effetti
particolarmente significativi, in chiave positiva, nei soggetti esposti alla modalita avanzata di
musicoterapia di 24 minuti. In particolare I'ascolto di musica con stimolazione uditiva ritmica ha
ridotto significativamente sia i sintomi cognitivi che somatici dell’ansia rispetto al gruppo di
controllo con rumore rosa, con miglioramenti dell’'umore.

Come agisce il “trattamento”
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“Questo studio é interessante perché introduce un concetto molto familiare alla medicina, quello
della “dose”, applicato a un intervento non farmacologico — spiega Claudio Mencacci, co presidente
della Societa Italiana di NeuroPsicoFarmacologia —. L’idea che anche uno stimolo come la musica
possa avere un tempo ottimale di esposizione, capace di modulare i sintomi ansiosi, &€ coerente con
cio che sappiamo sul funzionamento dei circuiti cerebrali coinvolti nell’ansia. La stimolazione
uditiva ritmica, in particolare, sembra agire su meccanismi di regolazione emotiva e attentiva,
favorendo una riduzione sia dei sintomi cognitivi, come la preoccupazione eccessiva, sia di quelli
somatici. Naturalmente, non si tratta di un’alternativa ai trattamenti validati, ma di uno strumento
complementare che, se confermato da ulteriori studi, potrebbe entrare a far parte di un approccio
integrato alla cura”.

La durata ideale

Dall'indagine, peraltro, emergono anche ulteriori dati interessanti. Tra le durate di ascolto testate,
la sessione di 24 minuti ha prodotto la maggiore riduzione complessiva dell’ansia, con effetti simili
a quelli osservati nella sessione piu lunga ma nettamente superiori a quelli della sessione di 12
minuti. In pratica, quindi, come avviene per i farmaci si &€ osservata una relazione dose-risposta in
cui circa 24 minuti di musica con stimolazione uditiva ritmica sembrano rappresentare la durata
ottimale. E soprattutto, a detta degli esperti, e la “praticita” nell’assunzione delle cure che potrebbe
aiutare. Si chiede infatti meno di mezz'ora di tempo, senza dover modificare I'attivita quotidiana. e
guesto potrebbe aiutare, se si andra avanti con questa terapia digitale, I'aderenza alle cure. “ll dato
dei 24 minuti é particolarmente rilevante perché suggerisce una soglia di efficacia concreta e
facilmente applicabile nella vita quotidiana — conclude Mencacci —. In un ambito come quello dei
disturbi d’ansia, dove I'aderenza alle cure rappresenta spesso una criticita, la possibilita di
affiancare interventi semplici, accessibili e a basso costo puo fare la differenza. Le terapie digitali,
se supportate da evidenze solide, possono ampliare gli strumenti a disposizione dei clinici e delle
persone, rendendo la gestione dell’ansia piu personalizzata e sostenibile nel tempo. Il punto, pero,
resta sempre lo stesso: integrare, non sostituire, all'interno di un percorso di cura strutturato”.
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DI CARLO VALENTINI

Alleviare il dolore, dare speranza. Con la
poesia. Al padiglione 2 (oncologico fernmi-
nile) del Policlinico Sant’Orsola di Bolo-
gna ci provano, ricordando quanto scrisse
il poeta libanese Kahlil Gibran: «<La poe-
sia & il salvagente cui mi aggrappo/ quan-
do tutto sembra svanire» L'iniziativa si
chiama Carezze di poesie. Le pazienti, af-
fette da tumore, si incontrano con poetes-
se e poeti, che recitano e dialogano con lo-
ro. Cinzia Demi, autrice di numerosi li-
bri e presidente di Extroversi, associazio-
ne che promuove la cultura poetica, spie-
ga: «La poesia non pud certo sostituirsi al-
le terapie mediche ma pud supportare il
carico emotivo, contribuire ad alleviare la
pena, emozionare parlando al cuore insi-
nuandosi in quei meandri di vuoto tra i
sentimenti, gli accadimenti e le dure pro-
ve che a volte si devono affrontare».

I risultati di questo volontariato
poetico sono positivi a giudizio di Loto,
associazione nazionale che sostiene le don-
ne con tumori ginecologici e le loro fami-
glie, presieduta da Sandra Balboni, che
racconta: «Nel 2011 ho avuto la diagnosi
di tumore ovarico, durante un controllo di
routine. Avevo avuto cisti ovariche, tratta-
te anche con intervento. Pero una di que-
ste si era riformata Nel controllo si & visto
che c’era qualcosa e il mio mondo ha cam-
biato colore: si era avvolto in una nebbia
che rendeva tutto incerto ed indefinito.
Ho quindi affrontato con grande determi-
nazione intervento, chemio e tutto il per-
corso, decidendo poi di dare voce alle don-
ne colpite da tumori ginecologici ed essere
al loro fianco durante il percorso di malat-
tia e anche successivamente nei follow up,

oltre a diffondere consapevolezza e cono-
scenza quale prima vera arma di preven-
zione e battere i pugni sui tavoli istituzio-
nali per far si che non ci si dimentichi del-
le esigenze di tante donne”.

Il carcinoma dell’ovaio € uno dei tu-
mori a prognosi pit severa e colpisce ogni
anno oltre 5.200 donne in Italia. Ma la ca-
sistica € purtroppo ampia: 53mila donne

I'anno sono colpite dal tumore al seno,
8.300 da quello all’'utero. Circa 2 milioni
di donne (6,8% della popolazione femmini-
le) stanno vivendo in Italia dopo una dia-
gnosi di tumore. La medicina ha fatto mol-
ti passi avanti ma va affrontato anche
I'aspetto psicologico ed & su questo versan-
te che puo venire in aiuto la poesia. «Vado
in reparto- aggiunge Demi- per condivide-
relamagia delle parole e per riscoprire in-
sieme alle pazientila forza della poesia co-
me fonte di serenita e cura».

Perriuscire anche a dare un contri-
buto economico alla ricerca medica &
stataideata larassegna Un thé con la poe-
sia. Un modo per celebrare al meglioil 21
marzo, Giornata mondiale della poesia,
istituita dall'Unesco nel 1999. Quello rea-
lizzato a Bologna & un esempio di poesia
che aiuta chi soffre. Scrisse Emily Die-
kinson: «<Accendere una lampada e spari-
re/ questo fanno i poeti/ma le scintille che
hanno ravvivate / se vivida & la luce dura-

no come i soli».
————— © Riproduzione riservate—— B
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Carezsze dipoesie: perincoraggiare le pazienti
alla clinica oncologica dell’ospedale di Bologna
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Terapie, medicine, operazioni
Larete con la “storia” dei pazienti

»I dati condivisi dagli ospedali grazie a un nuovo software studiato per gli infermieri

22/03/2026

La Regione Lazio é la prima in [talia a introdurre nel Fascicolo sa-

nitario elettronico il risultato delle attivita assistenziali svolte da-

gliinfermieri per unavalutazione dei pazienti pilt completa.
Pirasapag.30

L’innovazione nella sanita

Dai farmaci alle terapie
la “storia” dei pazienti
condivisa dagli ospedali

» Un nuovo software supportera gli infermieri nella definizione dei piani assistenziali
Il report di tutte le cure e attivita domiciliari entra nel Fascicolo sanitario elettronico

LA NOVITA

Nel Fascicolo sanitario elettronico
anche le procedure infermieristiche
che compongono la storia sanitaria
del paziente. Dai Picc (gli accessi va-
scolari a lungo termine) e le stomie
(leapertureartificiali create chirurgi-
camente) fino ai drenaggi (processi
di rimozione o smaltimento di liqui-
di) o la RCP (Rianimazione Cardio-
Polmonare). Tutte queste attivita
complesse compariranno nella Car-
tella clinica elettronica. La Regione
Lazio sta introducendo questa novi-
ta nel suo sistema sanitario ed ¢ la
prima Regione in Italia a farlo. Intro-
durra il modello Pai per il personale
infermieristico, grazie a un accordo
siglato con 1'Ordine delle Professioni

Infermieristiche. Si tratta di un mo-
dello evoluto basato sul sistema in-
ternazionale Pai Ccc (Professional
AssessmentInstrument - Clinical Ca-
re Classification), sviluppato dal Cen-
tro di Ricerca dell'Ordine delle Pro-
fessioni Infermieristiche di Roma
che attraverso punteggi e algoritmi
di computazione supporta I'identifi-
cazione delle diagnosi infermieristi-
che ele conseguenti decisionisu trat-

tamenti e percorsiassistenziali favo-
rendone 'omogeneita e la tracciabi-
lita. La novita & contenuta in una de-
libera regionale ed é stata annuncia-
tadal presidente della Regione Lazio
Francesco Rocca durante l'ultima
Assembleadegliinfermieriromani.
L'arrivo del Pai dentro la cartella
elettronica fa parte del programma
didigitalizzazione della sanita finan-
ziatodal Pnrr. Daun lato, siavra una
Cartella Clinica Elettronica pit ricca

diinformazioni, dall’altrosi introdu-
conomodalita strutturate e standar-
dizzate per le valutazioni e gli accer-
tamenti degli infermieri. Ma cos'é
questo Pai e perché rappresenta una
svolta? Sard messo a disposizione
del Servizio Sanitario Regionale gra-
tuitamente dall'Ordine degli infer-
mieri romani che lo ha gia impiega-
to in alcune aziende sanitarie come

il Policlinico Gemelli, GemelliIsolae
Campus Biomedico (e altre come il
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gruppoSan Donato Italia). E un siste-
ma che, attraverso specifici algorit-
mi e parametri consente agli infer-
mieridiidentificare in modo oggetti-
volediagnosiassistenziali. Il sistema
usa la classificazione internazionale
denominata Nanda, cioé un riferi-
mentoscientifico consolidatoa livel-
loglobale (oltre il 90% degli studi sul-
la prevalenza delle diagnosi infer-
mieristiche fa riferimento a questa
classificazione).

COSA CAMBIA

Nel Fascicolo sanitario elettronico
sara finalmente presente e consulta-
bile il risultato delle attivita assisten-
ziali svolte consentendo a chiunque
prenda in carico il paziente una pili
completa valutazione della situazio-
nesanitaria.

Particolare rilievo avranno le atti-
vita territoriali- in Italia, riporta Age-
nas, il 95% delle attivita di cura domi-
ciliare & svolta dagli infermieri - in
quanto ad oggi non '€ nessun siste-
madi reporting che possamonitora-
re le attivita infermieristiche svolte
sul paziente. Con il Pai, invece, ci sa-
ra un quadro analitico e puntuale

34,068

Gliinfermieri e gli
infermieri pediatrici
complessiviiscritti
all'albo Professioni
infermieristiche della
Capitale

5%

In Italia, secondo
Agenas, la percentuale
delle attivitadicura
domiciliare svolta dagli
infermieri e che ad oggi
nonviene registrata

CRONACA s ROMA

per ogni paziente preso in carico.
Ad esempio, se il paziente arri-
va in un pronto soccorso nuovo o
inizia un ricovero in un qualsiasi
ospedale regionale non sara piu
luia dover fare da tramite fra le di-
verse strutture sanitarie: sara scritto
tuttonella sua cartella. Ipotesi: un pa-
ziente di cui gia si sa che e affetto da
insufficienza cardiaca, e con diagno-
si infermieristica risulta essere a “ri-
schio di lesione da pressione” (decu-
bito) potra misurare il risultato degli
interventi infermieristici con una va-
lutazione a trenta giorni che vede
l'assenza della lesione. Per Maurizio
Zega, presidentedell'Ordine degli in-
fermieri di Roma, questa & «una ri-
sposta efficace del bisogno di salute
pubblica che si manifesta oggi sem-
prepillevidente».
Perleaziendesanitariedel Lazioe
una svolta anche perché supera la
mentalita che lascia solo al clinico la
cura della persona. L'utilizzo di que-
sto modello contribuisce alla ridu-
zione del contenzioso e a rafforzare
la tutela dell'infermiere anche sotto
il profilo medico-legale, riducendo i
margini di discrezionalita non sup-

Al lato, due infermieri
all'interno di un’ambulanza
a Roma

portata e favorendo la tracciabilita
delle decisioniassistenziali.

E infine, & il segno di una sanita
che cambia in positivo perché avere
tutti quei dati strutturati e digitali
consente di operare raccolte siste-
maticheeomogenee, utilia definirei
piani sanitari regionali. Permette
un‘analisi oggettiva dei modelli assi-
stenzialiadottatiecio chepuoessere
misurato si pud migliorare in modo
pitsemplice.

StefaniaPiras

& RIPRODUZIONE RISERVAT AT RIPRODUZIONE RISERVATA

IL GESTIONALE
SFRUTTA PUNTEGGI
E ALGORITMI ED

E STATO SVILUPPATO
DALL’ORDINE DEI
PROFESSIONISTI
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Dir. Resp.:Roberto Napoletano

L’intervista al governatore Rocca

«Piu facile decidere e taglio degli errori
Miglioriamo la qualita dell'assistenza»

La nuova tecnologia
messa in campo dalla
Regione Lazioaiuteraa

Francesco Rocca (fo-
to), che spiega i vantag-
gi per cittadini e sanita-

22/03/2026

«ridurre gli errori», so- Ti.
prattutto quelli legati
«alla mancanza di in-
formazioni» in momen-
ti delicati, come I'arrivo
di un paziente al pron-
to soccorso. E il pensie-
ro del governatore

Perinoapag. 31

Q L'intervista Francesco Rocca

«Decisioni piu rapide e meno errori
Cosi migliora la qualita dell’assistenza»

» 11 presidente della Regione Lazio: «La Cartella clinica elettronica supporta gli infermieri nella fase
dellemergenza e in altri ambiti. Grazie a questo sistema evitiamo di perdere informazioni importanti»

a nuova tecnologia messa
in campo dalla Regione
Lazio aiutera a «ridurre
gli errori», soprattutto
quelli legati «alla mancan-
za di informazioni» in mo-
menti delicati, come l'arrivo di
un paziente al pronto soccor-
so0. Non solo. Secondo il gover-
natore Francesco Rocca, que-
sto nuovo modello pensato per
gli infermieri aiutera i sanitari
«a inquadrare meglio il pazien-
te e a pianificare gli interventi,
riducendo la variabilita nelle
decisioni».
Presidente, siete i primi in
Italia a introdurre questo si-
stema. Cosa cambia in con-
creto per il cittadino-pazien-
te?
«Questa iniziativa si inserisce
in una visione piil ampia e in
un’operazione culturale alla

guale crediamo molto e che
stiamo portando avanti: resti-
tuire piena dignita, importan-
za ericonoscimento alla figura
professionale dell'infermiere.
Parliamo di professionisti che
oggi siformano attraverso per-
corsi universitaridieccellenza
e percorsi post-universitari, e
ai quali va riconosciuto un ruo-
lo sempre piu centrale, anche
con maggiori responsabilita
nella presa in carico dei cittadi-
ni. Lo stiamo facendo anche in-
vestendo sulla figura dell’infer-
miere di famiglia e di comuni-
ta, che sara centrale quando
saranno pienamente operati-
ve le Case della Comunita, gli
Ospedali di Comunita e le Cen-
trali Operative Territoriali,
cioé dentro un nuovo modo di
intendere la sanita del territo-
rio. In questo modello l'infer-

miere e centrale perché, accan-
to a un’altissima competenza
tecnica, svolge anche un ruolo
insostituibile sul piano uma-
no, relazionale e di accompa-
gnamento delle persone. In
questo quadro si inserisce I'in-
troduzione del Pai, che rappre-
senta uno strumento concreto
per rafforzare ulteriormente il
ruolo degli infermieri nella
presa in carico dei pazienti, mi-
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gliorando la qualitd dell’assi-
stenza e garantendo maggiore
uniformita negli interventi».
Quindi se entro in pronto
soccorso e non ricordo le te-
rapie che sto facendo o le me-
dicine che sto prendendo, ai
sanitari bastera leggere la
cartella clinica elettronica?
«L’obiettivo & proprio questo:
avere informazioni sempre di-
sponibili, aggiornate e condivi-
se per garantire realmente la
“continuita assistenziale”. La
Cartella Clinica Elettronica re-
gionale & pensata come una
piattaforma che integra i dati
assistenziali e li rende accessi-
bili ai professionisti. Questo
consente di evitare che infor-
mazioni importanti vadano
perse, soprattutto nei momen-
ti piti critici come I'emergenza.
Avere dati strutturati permet-
te decisioni piu rapide, pit ap-
propriate e pili sicure per il pa-
ziente»,

Quali sono i vantaggi per il
personale sanitario?

«I vantaggi sono molto concre-
ti. Il modello Pai supporta gli
infermieri a inquadrare me-
glio il paziente e a pianificare
gli interventi, riducendo la va-
riabilita nelle decisioni. Intro-
duce un linguaggio comune e
rende il lavoro pill coordinato
tra professionisti e strutture di-
verse. Inoltre, rafforza la tute-
la del personale: le decisioni
sono tracciate e basate su evi-
denze scientifiche e standard
internazionali, come la classifi-
cazione Nanda, con benefici
anche sotto il profilo medi-
co-legale. Un elemento fonda-
mentale sara la formazione:
questa introduzione sara infat-
tiaccompagnata da un percor-
so formativo, che verra garan-
tito sia dalla Regione Lazio sia
dall’'Ordine delle Professioni
Infermieristiche di Roma, per
assicurare un utilizzo corretto
euniforme del sistema».
Aiutera anche aridurre il nu-
mero degli errori? Avete
un’idea sulla possibile per-
centuale di abbattimento del-
le scelte sbagliate?

CRONACA s ROMA

«8], il sistema nasce anche per
ridurre gli errori, soprattutto
quelli legati alla mancanza di
informazioni o alla variabilita
nelle decisioni. L'utilizzo di al-
goritmi e criteri oggettivi aiuta
a rendere le scelte pili coerenti
e basate su dati. Oggi non esi-
ste una percentuale precisa di
riduzione degli errori, ma pro-
prio la digitalizzazione e la rac-
colta sistematica dei dati per-
metteranno di misurare questi
aspetti nel tempo e di migliora-
re progressivamente la qualita
dell’assistenza».

Questo nuovo modello porte-
ra anche a un risparmio di
costi per il sistema sanita-
rio? Ein che modo?

«] benefici economici ci sono,
anche se indiretti. Il modello
consente una migliore e corret-
ta allocazione dei pazienti e
delle risorse per l'assistenza in-
fermieristica grazie a una let-
tura pilt chiara dei bisogni assi-
stenziali. Garantendo ai citta-
dini una corretta presa in cari-
co e gestione al domicilio, o in
altrisetting intermedi, consen-
te oltre ad offrire una assisten-
za appropriata nel luogo pil
appropriato, anche di ridurre
il ricorso alla struttura ospeda-
liera. Migliora l'efficienza dei
processi, riduce duplicazioni e
contribuisce alla diminuzione
del contenzioso, perché au-
menta la tracciabilita e la coe-
renza delle decisioni. Tutto
questo, nel medio periodo, si
traduce in meno sprechi e in
un utilizzo pil efficace delle ri-
sorse professionali, strutturali
e di processo».

Avete visto come funziona in
altri Paesi o & un'innovazio-
ne tuttaitaliana?

«E un'innovazione sviluppata
in Italia, ma fondata su basi
scientifiche internazionali. Il
modello Pai si integra con la
classificazione Nanda, che é il
principale riferimento a livello
globale per le diagnosi infer-
mieristiche. Questo significa
che I'innovazione organizzati-
va nasce da un lavoro italiano,
ma utilizza standard gia vali-

dati e ampiamente diffusi nel-
la comunita scientifica inter-
nazionale».
Un'ultima cosa. Nel Lazio,
ma anche nelle altre regioni,
mancano medici, soprattut-
to quelli della medicina d’ur-
genza. Quali interventi biso-
gna mettere in campo per
evitare che il sistema arrivia
un punto dirottura?
«Noi siamo intervenuti su due
fronti molto chiari. Il primo &
quello delle assunzioni. Abbia-
mo varato il pill grande piano
degli ultimi vent’anni: 14 mila
nuovi professionisti sanitari,
con un investimento comples-
sivo di oltre 660 milioni di eu-
ro. Eun intervento strutturale,
che serve a rafforzare il siste-
ma e a dare risposte concrete
alla carenza di personale, in
particolare nei settori pil criti-
ci. Accanto a questo, abbiamo
stanziato risorse aggiuntive
per riconoscere indennita spe-
cifiche ai professionisti dell’e-
mergenza-urgenza, proprio
per valorizzare chi lavora nel-
le condizioni piul complesse e
rendere questi ambiti pit at-
trattivi».
Eilsecondo fronte?
«[l secondo fronte & quello
dell’'organizzazione. Strumen-
ti come la Cartella Clinica Elet-
tronica e il modello Pai ci per-
mettono di utilizzare meglio le
risorse disponibili, ridurre i ca-
richi impropri e migliorare
I'efficienza del lavoro quotidia-
no. L'obiettivo & duplice: au-
mentare il personale, ma an-
che mettere i professionisti
nelle condizioni di lavorare
meglio, con strumenti adegua-
ti e processi pitt semplici e
strutturati».

GianlucaPerino

L RIPRODUZIONE RISERVATA
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Dir. Resp.:Mario Orfeo

La Regione
cercainfermieri
anche in Cile

di CLEMENTE PISTILLI

Sono settimila gli infermieri che,
in base alle ultime stime, manca-
no nel Lazio. Sono difficili da tro-
vare. E il governatore Francesco
Rocca ha deciso di provare ad an-
darli a cercare in Cile. Il prossimo

autunno, nell’ambito delle missio-
ni all’estero previste dalla Regio-
ne, ce n’e una nella regione di di
Nuble, al confine con I’Argentina.
Un'iniziativa che potrebbe porta-
re alla sottoscrizione di un proto-
collo di collaborazione.

2 apagina?

Mancano settemila infermieri
Rocca: “Li prendiamo in Cile”

@i CLEMENTE PISTILLI
ono settimila gli infermieri
S che, in base alle ultime stime,
mancano nel Lazio. Sono diffici-
lidatrovare. E il governatore France-
sco Rocca ha deciso di provare ad an-
darlia cercarein Cile.

Il prossimo autunno, nell’ambito
delle missioni all’estero previste dal-
la Regione, ce n’é una nella regione
di di Nuble, al confine con '’Argenti-
na. Un’iniziativa che potrebbe porta-
re alla sottoscrizione di un protocol-
lo di collaborazione in ambito sani-
tario, finalizzato «sia allo scambio di
competenze e buone pratiche che al-
I'avvio di un progetto pilota tra uni-
versita e istituzioni sanitarie», perla
formazione e il successivo inseri-

mento professionale di personale in-
fermieristico cileno presso struttu-
re sanitarie del Lazio. Professionisti
dunque da formare in America lati-
na e poi daingaggiare a Roma. Gliin-
fermieri cileni andrebbero inoltre
ad aggiungersi agli oltre quattromi-
la colleghi stranieri che gia lavorano
nelle strutture laziali.

Quella in Cile non & pero l'unica
missione messa a punto dalla giunta
regionale. Per collaborare da un
punto di vista sanitario, I'esecutivo
di centrodestra ha deciso di volare
anchein Azerbaijan e in Arabia Sau-
dita. Gli azerisarebbero tra I'altro in-
teressati alle «buone pratiche della
Regione Lazio in materia di agrituri-
smo». Previste poi missioni in Cali-
fornia, per far partecipare le start
up innovative laziali, selezionate tra-
mite avviso pubblico, a un program-
ma di accelerazione dedicato, con
I'obiettivo di favorire I'accesso a in-

vestitori, partner industriali e mer-
cati della Silicon Valley, in Giappo-
ne, per consultazioni bilaterali in
materia di aerospazio, a New York,
sempre per aiutare le start up, a Ma-
drid e in Galizia, per la promozione
dei cammini di Santiago de Compo-
stela e della via Francigena, e all’Ex-
po Belgrado 2027, in Serbia, per pro-
muovere il territorio, le eccellenze
produttive, culturali e scientifiche
regionali, e rafforzare le relazioni
istituzionali ed economiche.

[
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il Giornale

i I focolaio di Epatite A
in Campania diventa
sempre pit1 ampio. A Sa-
lerno si contano gia 7 ca-
si e a Napoli la situazio-
ne inizia a preoccupare:
53 iricoverati all'ospeda-
le Cotugno, 9 le persone
in pronto soccorso e, si
sospetta, un centinaio i
casi ancora latenti. Po-
tenziate le forniture di
vaccino.

Afornire i dati & Raffae-
le Di Sarno, responsabi-
le del pronto soccorso in-
fettivologico e pneumo-
logico dell'ospedale na-
poletano specializzato
nel trattamento delle ma-
lattie infettive. I pazien-
ti, assicura il medico,
«stanno tutti bene, sono

Dir. Resp.:-Tommaso Cerno

Napoli, epatite A:
casi in aumento,
vaccini rafforzati

epatiti al momento non
complicate e quindi non
destano preoccupazio-
ni». L'etd media dei pa-
zienti e tra i 30 e i 40 an-
ni. Tutti hanno riferito ai
medici di aver mangiato
frutti di mare crudi. I ca-
si sono diffusi «in tutta la
provincia di Napoli e an-
che nel Casertano - ha
aggiunto Di Sarno - ci
giungono notizie anche
dagli altri ospedali che
in questo momento ac-
colgono anche loro pa-
zienti di questo tipo». Se-
condo Di Sarno «non si
puo definire un’epide-
mia, nel senso che noi ci
aspettiamo sempre
un’impennata di casi do-
po Natale, per il consu-
mo di mitili e per le con-

suetudini alimentari che
abbiamo. Questa volta
per0 ci ha sorpresi, sia-
mo arrivati ad avere dei
numeri che sono supe-
riori alla norma, ma non
parliamo assolutamente
di epidemia». Ovviamen-
te il dilagare dell’infezio-
ne, dovuta a alimenti in-
fetti e a scarese condizio-
ni igieniche, ha fatto pre-
cipitare la frequentazio-
ne di pescherie e risto-
ranti, del 30% e del 60%.
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