


INCLUSIONE

Disabilità 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 
disabilità, 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 può essere il ponte che accompagna a una dignità di vita"

“La sfida grande è stata ritrovarci insieme, realtà civili e realtà ecclesiali. Sempre di più 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 disabilità, traccia il bilancio del 5° 
Convegno nazionale svoltosi a Bergamo dal 19 al 21 marzo sul tema “Noi: comunità 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 Disabilità – che hanno messo al centro un 
cambio di paradigma: dalla logica assistenzialistica alla promozione della persona. Il convegno si è 
aperto con la visita ai luoghi di San Giovanni XXIII a Sotto il Monte e l’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, accessibilità e catechesi. “Lo stile è la 
prossimità, l’esserci”, sottolinea suor Donatello: “La Chiesa ha una grande responsabilità ed è una 
sfida essere veramente presente nei vari territori”.

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

Una dignità fondata sull’essere, non sul fare
Nella lectio magistralis, Luciano Manicardi, monaco della comunità di Bose, ha invitato a 
riconoscere nella fragilità 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 dignità, una dignità fondata sull’essere, non sul fare”, ha affermato, mettendo in
guardia dalla “tentazione del bene”. Il rischio, infatti, è che la relazione di aiuto diventi esercizio di 
potere: “Chi agisce la tentazione di fare il bene vede l’altro solo come malato e ne riduce l’identità 
alla sua mancanza”. Il tema è stato ripreso da Roberto Franchini, docente e pedagogista, che ha 
denunciato il rischio della “delega alla tecnica” e la necessità 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 è un posto da collocare, ma una presenza da 
riconoscere”.

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

Dal progetto di vita ai prossimi appuntamenti
“La Chiesa può essere questo ponte che accompagna a una dignità 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 realtà, 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 opportunità” per il sostegno 
lavorativo, abitativo e ricreativo.

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

La sperimentazione è già partita in 60 province. Don Gianluca Marchetti, sottosegretario della Cei, 
ha indicato due parole: fede e prossimità. “Il progetto di vita non lo costruisci da solo: deve 
significare che c’è 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 disabilità e 
lavoro. Previsti anche corsi di formazione online in Lis per operatori pastorali e un corso teorico-
pratico di Caa.



CONVEGNO NAZIONALE

Disabilità: Cannella (Aris), “la persona non è un posto 
da collocare, ma una presenza da riconoscere”
21 Marzo 2026 @ 11:47

“La persona non è un posto da collocare, ma una presenza da riconoscere”. È 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 l’abitare al
5° Convegno nazionale del Servizio nazionale Cei per la pastorale delle persone con disabilità, a 
Bergamo. Cannella ha proposto tre criteri fondamentali su cui costruire i servizi residenziali: essere,
appartenere, divenire. Ha distinto autonomia da autosufficienza: “L’autonomia non è 
autosufficienza. È libertà possibile, scelta, iniziativa e responsabilità dentro una rete di sostegno”. 
Allo stesso modo, “l’inclusione non è semplice collocazione esterna, ma partecipazione reale a 
relazioni, luoghi, tempi e scambi sociali non artificiali”. La misura di un servizio, ha concluso, “non
è solo quanto protegge, ma quanto rende possibile: essere, appartenere, divenire”.



Cei, disabilità: dall’assistenza al protagonismo
Tre giorni a Bergamo per il 5° Convegno nazionale sulla pastorale delle persone
con disabilità, 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 può essere il ponte che accompagna a una dignità di vita"

di RICCARDO BENOTTI - 22 mar 2026 01:46

“La sfida grande è stata ritrovarci insieme, realtà civili e realtà ecclesiali. Sempre di più 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 disabilità, traccia il bilancio del 5° 
Convegno nazionale svoltosi a Bergamo dal 19 al 21 marzo sul tema “Noi: comunità 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 Disabilità – che hanno messo al centro un 
cambio di paradigma: dalla logica assistenzialistica alla promozione della persona. Il convegno si è 
aperto con la visita ai luoghi di San Giovanni XXIII a Sotto il Monte e l’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, accessibilità e catechesi. “Lo stile è la 
prossimità, l’esserci”, sottolinea suor Donatello: “La Chiesa ha una grande responsabilità ed è una 
sfida essere veramente presente nei vari territori”.

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

Una dignità fondata sull’essere, non sul fare
Nella lectio magistralis, Luciano Manicardi, monaco della comunità di Bose, ha invitato a 
riconoscere nella fragilità 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 dignità, una dignità fondata sull’essere, non sul fare”, ha affermato, mettendo in
guardia dalla “tentazione del bene”. Il rischio, infatti, è che la relazione di aiuto diventi esercizio di 
potere: “Chi agisce la tentazione di fare il bene vede l’altro solo come malato e ne riduce l’identità 
alla sua mancanza”. Il tema è stato ripreso da Roberto Franchini, docente e pedagogista, che ha 
denunciato il rischio della “delega alla tecnica” e la necessità 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 è un posto da collocare, ma una presenza da 
riconoscere”.

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

“La Chiesa può essere questo ponte che accompagna a una dignità 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 realtà, 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 opportunità” per il sostegno 
lavorativo, abitativo e ricreativo.

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

La sperimentazione è già partita in 60 province. Don Gianluca Marchetti, sottosegretario della Cei, 
ha indicato due parole: fede e prossimità. “Il progetto di vita non lo costruisci da solo: deve 
significare che c’è 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 disabilità e 
lavoro. Previsti anche corsi di formazione online in Lis per operatori pastorali e un corso teorico-
pratico di Caa.
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Servizio La Giornata mondiale

Oggi la giornata della sindrome di Down, l’AI 
scende in campo per eliminare le parole usate 
come insulti
Rivoluzionare il linguaggio per renderlo sempre più 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, l’espressione potrebbe essere presto 
cancellata dall’intelligenza artificiale.

L’associazione CoorDown ha creato un agente AI - a cura del team di FAIRFLAI - addestrato per 
guidare gli utenti che navigano sul web a capire qualcosa di più sulla condizione genetica causata 
dalla presenza di un cromosoma in più. È soltanto una delle tante iniziative organizzate dal 
coordinamento nazionale e - tra i progetti - c’è 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 numeri, oltre 1000 bambini nel mondo nascono con la sindrome di Down

Un’anomalia genetica temuta, ma che è più 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 è 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 qualità 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 è la loro solitudine, non a caso è 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.



A dichiaralo è 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 è un giovane con sindrome di Down - interpetato dal giovane attore inglese 
Noah M Matofsky - che dialoga con uomo per convincerlo a non usare più la “parola con la R”. 
Sullo schermo si alternano esempi storici di vecchie abitudini del passato, quali quella di lavare il 
bucato con l’urina e di vendere la propria moglie al mercato, per sfidare l’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 realtà».

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 è per offendere 
direttamente le persone con disabilità. Ma il loro utilizzo contribuisce a creare un contesto 
culturale che associa la disabilità a incapacità, fallimento e marginalità. Le parole che scegliamo 
modellano la realtà 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 può più dire niente”. Ma 
perché appartengono al passato».
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Servizio Ricerca

Cancro, dimezzati in 10 anni gli studi clinici avviati
in Europa e la Cina conquista la scena
La crisi dell’Ue è 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 è 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 più 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 è 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 più 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 qualità 
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 l’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, l’introduzione di norme come 
il Regolamento sulle sperimentazioni cliniche ha aumentato la complessità regolatoria, rendendo 
più 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, è necessario anche
garantire più spazio alla qualità di vita. La comunità scientifica la considera un parametro sempre 



più 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”.

I 14 principi

In un articolo pubblicato su “Lancet Oncology”, gli scienziati e rappresentanti di pazienti riuniti 
nell’iniziativa “Common Sense Oncology” e l’Organizzazione europea per la ricerca e la cura del 
cancro (Eortc) raccomandano 14 principi fondamentali. I più rilevanti: i pazienti devono essere 
coinvolti nello sviluppo del protocollo dello studio e la valutazione della qualità della vita correlata 
alla salute deve essere l’esito primario o secondario della ricerca. I questionari utilizzati per 
valutare la qualità 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 qualità di vita devono essere inclusi nella presentazione principale e nella 
pubblicazione dello studio.

Focus sulla qualità 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 qualità di vita è la misura più tangibile del valore della cura. I 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 
tossicità 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. È necessario anche 
stabilire in che modo il sollievo dai sintomi influisca sulle attività quotidiane».

Il mantra: semplificare e velocizzare

“La ricerca clinica è anche una questione di politica sanitaria e di competitività del sistema Paese –
afferma Rossana Berardi, Presidente eletto Aiom –. Se vogliamo che l’Europa e l’Italia tornino a 
essere protagoniste nello sviluppo delle terapie oncologiche innovative, è necessario semplificare e 
velocizzare i processi autorizzativi degli studi clinici, riducendo gli ostacoli burocratici che oggi 
rallentano l’avvio delle sperimentazioni e rendono i nostri Paesi meno attrattivi per la ricerca 
internazionale. Allo stesso tempo, è 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 
qualità, efficienza e sostenibilità 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 l’intero sistema dell’innovazione in oncologia e assicurare ai 
pazienti un accesso più rapido e più equo alle nuove opportunità terapeutiche»

Ridefinire gli endpoint

«Definire gli endpoint appropriati per i quesiti di ricerca e i contesti di malattia è 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
qualità della vita sono considerate gli endpoint più 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 è, cioè, una tendenza a scegliere la



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

«L’assenza di risultati sulla qualità della vita impedisce alla comunità 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. È 
importante che le società scientifiche facciano formazione su questi temi e creino occasioni di 
discussione, perché aumenti sempre più nei clinici la consapevolezza dell’importanza di adottare 
questi strumenti».



Servizio Ricerca

Il tumore spinge il sistema immunitario a tradirci: 
ecco la proteina che può fermarlo
Individuata la Migration and Invasion Inhibitory Protein capace di impedire al 
tumore di “riprogrammare” le nostre difese e diventare sempre più invasivo

di Maria Rita Montebelli

20 marzo 2026

Il cancro del colon non è solo una questione di cellule impazzite che crescono senza controllo. È, 
sempre di più, 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 
è proprio nel contesto di questo gioco ambiguo che arriva una scoperta in grado di interrompere 
questo ‘dirottamento’ e, in prospettiva anche di portare a nuove cure.

Un gruppo di ricercatori cinesi (primo nome Shuai Chen dell’Istituto di Oncologia dell’Università 
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 più invasivo.

La biologia dei tumori

Per capire perché MIIP è così importante, bisogna affacciarsi su uno dei meccanismi più 
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 mortalità oncologica nella maggior parte dei casi.

Ed è qui entra in gioco la proteina MIIP. Lo studio pubblicato su Cancer Biology & Medicine 
dimostra che questa proteina è in grado di bloccare il segnale che trasforma i macrofagi in alleati 
del tumore. È come se impedisse al cancro di ‘parlare’ con il sistema immunitario e, così facendo, 
di manipolarlo. Quando la MIIP è presente in quantità 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 è scarsa, si attiva una complessa catena di segnali 
(asse STING–NF B2–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: più il tumore cresce, più rafforza il suo 
sistema di auto-protezione, diventando così sempre più difficile da colpire.



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, è 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.

È questo il passaggio (e la grande speranza) che rende questa scoperta molto più di una bella 
notizia da laboratorio. Oggi una delle grandi sfide dell’oncologia è 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 all’immunoterapia. 
Riuscire a capire come ‘scaldarli’ è 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 
più chance di rispondere a certe terapie. Il che significa, meno tentativi di trattamento a vuoto e 
terapie più su misura ed efficaci.

Questa scoperta apre insomma a nuove possibilità di immunoterapia di precisione per il tumore 
del colon retto, ma apre anche nuove più ampie prospettive. È una rivoluzione anche concettuale: 
non si tratta più soltanto di distruggere il tumore, ma di riscrivere le regole dell’ambiente 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 è solo il nemico, ma anche e 
soprattutto chi lo sta aiutando, pur senza saperlo.
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Servizio La giornata nazionale

Malattie neuromuscolari: la rivoluzione delle 
terapie grazie a ricerca 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 
gravità e compromissione. Comprendono, tra le altre, la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA), 
l'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 
rare con conseguenti criticità in termini di tempestività diagnostica, accesso uniforme ai 
trattamenti e continuità assistenziale.

La giornata mondiale

Il punto sulle nuove opzioni di cura è stato il principale focus della IX Giornata delle Malattie 
Neuromuscolari, in programma il 21 marzo in 19 città 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 è promossa dall'Associazione 
Italiana Sistema Nervoso Periferico (ASNP), dall'Associazione Italiana Miologia (AIM) e dalla 
Società Italiana di Neurologia (SIN). Quello su cui possono contare i pazienti e le loro famiglie è un
vero e proprio cambio di paradigma. La speranza di poter trattare una patologia e bloccarne o 
rallentarne il decorso in molti casi è diventata realtà 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 più di fronte a farmaci che tentano solo di alleviare i sintomi, ma a 
terapie “disease-modifying”, cioè che modificano la malattia. La capacità di intervenire sul DNA o 
sull'RNA permette di trasformare alcune patologie un tempo mortali in condizioni gestibili o 
croniche. Aggiornare la comunità 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 è 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



Un esempio emblematico è 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, è 
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 è ancora orfana di terapia, è diventata una malattia 
trattabile con terapie basate sugli ASO per un gruppo specifico di pazienti portatori di una 
mutazione nel gene SOD1 (circa il 2-3% dei casi).

Soluzioni per geni difettosi

In questo ambito, anche per la Distrofia di Duchenne ci sono novità. 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 più lieve e più 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 è ancora una volta 
prototipale per le terapie di sostituzione genica. La cura è estremamente costosa, ma 
rivoluzionaria: una singola infusione sostituisce il gene difettoso. In Italia è già rimborsata dal 
Servizio Sanitario Nazionale. Per la SMA, inoltre, è stato introdotto anche un farmaco, già esistente
nella formulazione in sciroppo, sotto forma di compresse, con il quale sono stati trattati finora 
26mila pazienti. La terapia è 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, più pratica e trasportabile perché non richiede la refrigerazione, è adatta a persone dai 
due anni di età o più, che pesano almeno 20 kg o più e sono in grado di deglutire senza l'uso di un 
sondino di alimentazione. La ricerca può 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 è il sistema 
immunitario che attacca l'organismo. I farmaci di ultima generazione, realizzati con anticorpi 
monoclonali, agiscono come interruttori di precisione: bloccano l'infiammazione o eliminano gli 
anticorpi “impazziti” senza indebolire l'intero sistema immunitario come facevano i vecchi 
cortisonici. “Le malattie neuromuscolari rappresentano una sfida clinica e organizzativa 
complessa. L'efficacia di farmaci così avanzati dipende strettamente dalla qualità 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, è condizione essenziale l'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.



Servizio Ricerca

24 minuti: ecco la giusta dose di musica «su 
misura» per affrontare l’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 più terapia, per chi soffre di disturbi d’ansia. Come una cura 
farmacologica, occorre scegliere il trattamento, quindi occorre puntare su sonorità 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 l’esposizione alle sette note dobbiamo fare 
altrettanto, in termini di durata dello stimolo. 24 minuti al giorno, chi affronta l’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, l’efficacia e il dosaggio di questa cura fatta di note ed accordi è 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 è stata abbinata alla stimolazione uditiva ritmica, tecnica che impiega schemi sonori 
ritmici per agire direttamente sull’attività cerebrale. Lo studio apre la strada ad un trattamento 
non farmacologico per l’ansia, offrendo informazioni importanti per un impiego futuro di questo 
approccio, ed è apparso su PLOS Mental Health.

Come funziona la terapia digitale

Sul fronte dei trattamenti, oggi l’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 l’ascolto può essere realizzato in qualsiasi momento. La ricerca è andato proprio 
ad analizzare quanto avvenuto in 144 adulti con ansia moderata già in trattamento farmacologico 
per gestire i sintomi, suddivisi in modo casuale in quattro gruppi. Nel primo è stato proposto un 
rumore rosa come controllo per 24 minuti, negli altri tre si è 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 l’umore. Dall’indagine è emerso un buon rapporto “costo-beneficio” con effetti 
particolarmente significativi, in chiave positiva, nei soggetti esposti alla modalità avanzata di 
musicoterapia di 24 minuti. In particolare l’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”



“Questo studio è interessante perché introduce un concetto molto familiare alla medicina, quello 
della “dose”, applicato a un intervento non farmacologico – spiega Claudio Mencacci, co presidente
della Società 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, è coerente con 
ciò 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 più lunga ma nettamente superiori a quelli della sessione di 12 
minuti. In pratica, quindi, come avviene per i farmaci si è 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, è la “praticità” nell’assunzione delle cure che potrebbe
aiutare. Si chiede infatti meno di mezz’ora di tempo, senza dover modificare l’attività quotidiana. e 
questo potrebbe aiutare, se si andrà avanti con questa terapia digitale, l’aderenza alle cure. “Il dato 
dei 24 minuti è 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 l’aderenza alle cure rappresenta spesso una criticità, la possibilità di 
affiancare interventi semplici, accessibili e a basso costo può 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 più personalizzata e sostenibile nel tempo. Il punto, però, 
resta sempre lo stesso: integrare, non sostituire, all’interno di un percorso di cura strutturato”.
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