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Sanita: approvato Ddl
Per la riforma del Servizio
sanitario nazionale
Schillaci: Ssn pitt moderno
e rispondente alle esigenze

Un provvedimento che vuole
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garantire e rendere effettivo
l'articolo 32 della Costituzione.

Si punta a nuovi ospedalidi
riferimento nazionali - diterzo livello
- perridurre la mobilitd sanitaria

Cecilia Augella

Ssn: riforma

aiblocchi
di partenza

iforma del servizio sanita-
rio nazionale ai blocchi di
partenza. Lunedi sera &
stato approvato,con pro-
cedure d'urgenza, il dise-
gno di legge di delega al
Governo per I'adozione di misure in ma-
teria diriorganizzazione e potenziamen-
todell'assistenzaterritoriale e ospedalie-
ra e revisione del modello organizzativo
delServiziosanitario nazionale. Un prov-
vedimento che vuole garantire e rende-
re effettivo quanto disposto dall'articolo
32 della Costituzione. "Un Ssn pit mo-
derno, coerente con il Pnrr, e capace di
rispondere alle esigenze con nuovi mo-
delli, si punta a nuovi ospedali di riferi-
mento nazionali - di terzo livello - per ri-
durre la mobilita sanitaria". Cosi il mini-
stro della Salute Orazio Schillaci durante
la conferenza stampa al termine del
Cdm dilunedi pomeriggio.

"Vogliamo preservare quelle che sono le
basi su cui & fondato il Ssn nel 1978 - ha
aggiunto il ministro - universalita delle
cure, equita, solidarieta. Sono caratteri-
stiche che anche a livello internazionale

sono da tutti riconosciute. Vogliamo da-
re maggiore centralita alla persona e la
prossimita di accesso alle cure. Rafforzia-
mo poi, e credo che sia una parte partico-
larmente significativa, 'integrazione tra
ospedale e territorio con nuovi modelli
di presa in carico in particolare per la
nonautosufficienza e per le cronicita. Ri-
cordo che fino ad oggi avevamo il Dm 70
del 2015 che si occupava di assistenza
ospedalieraeilDm 77 del 2022 che sioc-
cupava di assistenza territoriale. Oggi -
puntualizza - non possiamo non avere
una visione congiunta di quellache & la
sanita territoriale e ospedaliera. Quindi
vorremmo avere unsistema piu efficien-
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te, moderno, potenziale la tutela della
salute".

"Aggiorneremo la classificazione delle
strutture ospedaliere - ha continuato
Schillaci - con l'introduzione di questi
ospedali di terzo livello come strutture
di eccellenza con bacino di utenza nazio-
nale o sovranazionale proprio per ridur-
re la mobilita sanitaria. Saranno indivi-
duati ospedali elettivi per punti privi di
pronto soccorso dove trasferire i pazien-
ti acuti non urgenti da altre strutture di
livello superiore. Obiettivo della riforma
e anche migliorare appropriatezza
dell'offerta ospedaliera con nuovi stan-
dard per attivita di ricovero in coerenza
conladisciplina dell'ospedale di comuni-
taeconil Pnrr. In questa ottica vogliamo

potenziare le buone pratiche clinico-assi-
stenziali organizzative sotto il profilo del
riconoscimento giuridico".

Il provvedimento "dedica attenzione al-
la promozione della domiciliarita e all'e-
rogazione dei farmaci per le persone
non autosufficienti". Si punta alla "valo-
rizzazione della bioetica clinica come
strumento diumanizzazione delle cure e

Congquiste del Laworo

rafforzare gli interventi sanitarie e so-
cio-sanitari". E poi "la previsione di un
riordino della disciplina dei medici di me-
dicina generale e dei pediatri di libera
scelta per rafforzare il loro contributo
nell'assistenza territoriale".

Si parte dunque della classificazione de-
gli ospedali: oltre a quelli di base, di pri-
mo e secondo livello, si prevede la nasci-
tadiospedaliditerzolivello e di "ospeda-
li elettivi". | primi, si chiarisce all'articolo
2, corrispondono alle strutture ospeda-
lieredieccellenzaalivello nazionale, con
un bacino di utenza nazionale e sovrana-
zionale, individuati secondo criteri omo-
geneitenendo contoin particolare diele-
vatistandard di qualita, dellaquotadias-
sistiti provenienti da altre regioni, e
dell'attivita diricerca. Gli ospedali eletti-
vi corrispondono invece alle strutture
ospedaliere peracuti prive di pronto soc-
corso dove trasferire pazienti acuti non
urgenti da altre strutture ospedaliere di
livello superiore, prevedendo un collega-
mentointempo utile con le strutture del-
la rete di emergenza-urgenza di riferi-
mento. Obiettivo della riforma &, anche,
il miglioramento dell' appropriatezza
dell'offerta ospedaliera con la definizio-
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ne di standard minimi per le attivita di
ricovero. Il provedimento dedica inol-
tre particolare attenzione all' assistenza
territoriale per le persone non autosuffi-
cienti, attraverso l'indicazione di stan-
dard dipersonale, lagaranzia della conti-
nuita assistenziale e la promozione della
domiciliarita. Si mira, poi, agarantire |'ag-
giornamento dell'assistenza rivolta alle
persone con patologie croniche com-
plesse e avanzate e |'organizzazione del-
le cure palliative. Lariforma puntainfine
a valorizzare la bioetica clinica, come
"strumento di umanizzazione delle cu-
re", arafforzare l'integrazione tra inter-
venti sanitari e socioassistenzialiearior-
dinare i servizi di salute mentale. In tale
contesto, sottolinea il dicastero, "si collo-
cala previsione di un riordino della disci-
plina dei medici di medicina generale e
dei pediatri di libera scelta per rafforza-
re il loro contributo nell'assistenza terri-
toriale".

Ce.Au.
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RISORSE CERTE: Passo avanti storico dopo anni di attesa

Caregiver familiari
Cdm approvail Ddl

| Consiglio dei ministri, su
proposta del ministro perle
disabilita, Alessandra Loca-
telli, ha approvato lunediun
disegno di legge che introduce disposi-
zioni in materia di riconoscimento e tu-
tela delle persone che assistono e si
prendono cura dei propri cari. L'inter-
vento normativo introduce un quadro
giuridico organico per riconoscere il va-
lore sociale ed economico di chi assiste,
in ambito domestico e a titolo gratuito,
congiunti con disabilita o non autosuffi-
cienti. |l provvedimento punta a garanti-
re dignita e tutele a unafigura essenzia-
le per la coesione sociale, prevenendo il
rischio di isolamento e supportando i
nuclei familiari, specialmente quelli in
condizioni di maggiore fragilita. Ecco al-
cune delle principali novita previste dal
testo.
- Sostegno economico mirato alle fami-
glie indifficolta: viene istituito un contri-
buto economico nazionale erogato
dall'lnps, fino a un massimo di 400 euro
mensili. Tale beneficio & destinato prio-
ritariamente a chi presta assistenza a
persone con disabilita gravissima e ver-
sa in condizioni di disagio economico,
conunreddito ISEE inferiore a 3mila eu-
ro annui.Per la prima volta, con risorse
certe cheabbiamoinseritoin legge diBi-
lancio (257 milioni di euro), diamo segui-
to alla proposta di legge per il riconosci-
mento del caregiver familiare. E' una
proposta dilegge che parte da due capi-
saldi: il primo sono le tutele differenzia-
te, in modo che possiamo riconoscere
tutti i caregiver familiari, quindi chi ha
un impegno molto importante in termi-
ni di carico assistenziale e anche tutti gli
altri che magari hanno un impegno mi-
nore ma che sono comunque nell'ambi-
to della familiarita. L'altro caposaldo e
quello di partire da coloro che amano,

curano e non vogliono essere sostituiti
e lo fanno per 24 ore su 24, Questa &
I'urgenza di questa norma - specifica Lo-
catelli: innanzitutto dare risposte anche
in termini economici a questo primo
profilo che abbiamo identificato con un
carico di ore di assistenza sopra le 91
ore settimanali, pari a circa 13 ore al
giorno".

"Traletutele differenziate - ha detto an-
cora Locatelli- ci sono alcuni aspetti lega-
tiaservizie a tutele che sonointeressan-
ti come la garanzia della partecipazione
alla valutazione multidimensionale nel
corsodel progetto di vita e nel corso del
piano assistenziale, dove si potra avere
anche, per coloro che sono caregiver fa-
miliari ma non parenti stretti, informa-
zioni dal punto di vista sociosanitario an-
che nel corso di ricoveri ospedalieri.
Poi, la certificazione delle competenze
per tutti coloro che svolgono il ruolo di
caregiver; la possibilita di ricevere per-
messi e ferie dai colleghi, che si chiama-
no permessi e ferie solidali; la possibili-
tadichiedereil parttime e ancheil lavo-
ro agile. Inoltre - ha detto ancora il mini-
stro - gli studenti potranno essere eso-
neratidal pagamento delle tasse univer-
sitarie e veder riconosciute le ore di assi-
stenza come crediti nel percorso di stu-
dio. In caso di minori con disabilita en-
trambi i genitori potranno essere consi-
derati caregiver familiari anche se non
convivono".

"Tutti i caregiver interessati potranno
iscriversi alla piattaforma - ha detto an-
corail ministro - il milione di cui si & par-
lato in questi giorni & stanziato adesso,
durante il periodo di iter parlamentare,
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per iniziare a creare subito una piatta-
formaconl'Inps con la quale tutte le per-
sone che ritengono di avere i requisiti e
sono interessate ad avere il riconosci-
mento della loro figura di caregiver fa-
miliare possano iscriversi per iniziare a
creare la platea. Tutte le altre risorse
partiranno dal 2027 perché diamo il
tempo alla legge di essere approvata.
C'e unlimite Isee di 15mila euro - ha spe-
cificato il ministro - penso chein futuro
si possa fare di piu. Questa € una legge
importante per partire, prima non c'era
niente".

“Il' DIl Caregiver e un passo importan-
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te nel percorso di riconoscimento, so-
stegno e valorizzazione di chi si prende
cura di una persona con disabilita. Ab-
biamo apprezzato il metodo e parteci-
pato con convinzione al Tavolo tecnico
che haelaboratoil testo base, e I'impe -
gno a prevedere uno stanziamento sta-
bilizzato nel tempo, concretizzato nella
legge di bilancio 2026”. Lo dichiara in
una nota il segretario confederale della
Cisl, Sauro Rossi. “Non possiamo pero
nascondere alcune criticita che ancora
non sono state affrontate e meriteran-
notuttal’attenzione durantel’iter par-
lamentare: a partire dalla possibilita di
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dare un riconoscimento, come gia nu-
merose Regioni hanno fatto, a chi e real-
mente caregiver e non ha vincoli di pa-
rentela con I'assistito, sino al contrasto
alle discriminazioni nel lavoro, al raccor-
do con il sistema dei servizi e al ricono-
scimento di tutele previdenziali e di
un’‘indennita diimporto adeguato alle
esigenze. | primi passi hannoimboccato
la strada giusta, ma c’@ ancora molto
cammino da fare”.

Ce.Au.
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Prevenire € meglio che
curare, certo. Ma ora
Big pharma esagera,
spingendo i potenziali
pazienti a effettuare

il maggior numero

di controlli medici,
guadagnandoci. E cosi,
chi € davvero malato
deve affrontare
lunghissime liste
d’attesa e lo Stato
perde soldi inutiimente.

di Maddalena Bonaccorso confini del beneficio dimostrato dalla
revenire e meglio che scienza, il rischio non & solo I'ineffi-

curare e uno dei pilastri  cienza: & il danno. Sempre piti spesso,
della medicina moder-  infatti, nel nome di una prevenzione
na. Ma quando lo scre-  portata all’estremo si finisce per fare
ening si spinge oltre i
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il gioco di Big pharma, costantemente
alla ricerca di nuovi pazienti-consuma-
tori e sempre pill incline a medicaliz-
zare persone sane, spingendole verso
accertamenti che nella maggior parte
dei casi sono inutili.

E una deriva che snatura la me-
dicina, ormai piegata a una logica di
consumo piu che di reale tutela della
salute, e alimentata da una comunica-
zione lasciata nelle mani di centri me-
dici privati che promuovono screening
sempre pill avanzati (e ovviamente a
pagamento), di medici-guru che pre-
scrivono integratori costosissimi per
prevenire “qualsiasi cosa” e di influen-
cer che si sottopongono a esami ultra
sofisticati per fare check up di cui non
avrebbero bisogno: con I'unico sco-
po di consigliarli (dietro compenso)
ai propri follower. Dal pilastro della
prevenzione siamo cosi precipitati nel
grande paradosso della medicina iper-
preventiva: una corsa ai controlli che
promette sicurezza, ma produce sovra
diagnosi (cioe il fatto che a persone
sane venga diagnosticata o attribuita
una malattia che non causerebbe loro
alcun danno), ansia e una spirale di
esami inutili.

Un meccanismo che pesa sulle ta-
sche dei cittadini, sui bilanci della sa-
nita pubblica e sulle gia interminabili
liste d’attesa, costringendo il Servizio
sanitario nazionale a gestire le con-
seguenze di scelte nate ben lontano
da reali indicazioni cliniche. «Il pro-
blema fondamentale di questi tempi

14 gennaio 2026 | Panorama 53
che stiamo vivendo & che ¢ stato com-
pletamente travisato il termine “pre-
venzione sanitaria”» dice a Panorama
Maria Rita Gismondo, microbiologa
clinica e consulente del ministero della
Salute. «Oggi basta un asterisco su un
valore degli esami del sangue perché
scatti un vero e proprio accanimento:
quel valore viene subito interpretato
come I’allarme di una malattia che sta
sicuramente per arrivare, e da li si parte
con una serie infinita di accertamenti e
di esami sempre pit sofisticati, di spese
e ovviamente di ansie».

Un cane che si morde la coda: I'e-
sempio lampante é quello del dosag-
gio del Psa, cioé I’antigene prostatico
specifico, sostanza che viene prodotta
dalla prostata con la funzione di flu-

idificare il liquido seminale, e il cui
rialzo puo anche essere il segnale di un
tumore. «Appena il Psa si alza un po’,
scatta il panico», continua Gismondo.
«A quel punto I'urologo, anche per pau-
ra delle denunce o per non “perdere” il
paziente, prescrive indagini sempre piu
invasive, arrivando addirittura a eco-
grafie intraprostatiche e biopsie, esami
complessi con rischio di infezioni o in-

54  Panorama | 14 gennaio 2026

continenza. Tutto questo viene esegui-
to su pazienti sani, quando magari non
cen’era alcuna necessita». Gia, perché
un Psa alto non significa cancro: puo
trattarsi di una banale infiammazione
o di un’infezione. L'approccio razionale
sarebbe quello di ripetere I’esame dopo
un po’ di tempo. «Ma oggi il paziente
non vuole pili aspettare», dice Gismon-
do. «Siallarma, vuole immediatamente
il test e magari per poterlo fare il prima
possibile si rivolge al privato. Ed & li che
qualcuno ci guadagna».

C’e poi il mercato degli influen-
cer, che si sottopongono a risonanze
magnetiche di ultima generazione e
a esami “deluxe” per promuovere cli-
niche e ospedali: basti pensare a Kim
Kardashian e a Paris Hilton, che hanno
promosso sui loro canali social (insie-
me raggiungono 400 milioni di follo-
wer) le risonanze delle cliniche private
Prenuvo, che scansionano in mezz’ora
I'intero corpo alla ricerca di malattie,
prima ancora che compaiano sintomi.
Il costo dell’esame si aggira intorno ai
3 mila euro, ma se non c’é una reale
indicazione scientifica, eseguirlo non
ha alcun senso. Anzi, la sensazione di
ansia che puo derivare da un risultato
dubbio - o di falsa sicurezza - che pro-
viene da un esame confortante puo
rivelarsi un grosso rischio.

Inoltre, quando si “spingono” sui
social esami di questo tipo, si men-
te sempre e comungque: una recente
ricerca dell’Universita di Sidney pub-
blicata su Jama ha dimostrato che
gli influencer - per promuovere i test
medici tra i loro follower - fanno leva
quasi esclusivamente sulla paura, con
modalita «estremamente fuorvianti e
senza menzionare i potenziali danni».
Nell’87 per cento dei post esaminati dai
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ricercatori australiani venivano infatti
nominati solo i benefici, mentre appena
il 6 per cento citava la sovradiagnosi e
il 68 per cento dei titolari degli account
aveva interessi finanziari in gioco.

La corsa all’iper-prevenzione
estrema appare tra I’altro, in Italia,
piu assurda che mai: perché proprio
grazie al nostro Servizio sanitario, oggi
siamo tutti in grado di eseguire gratu-
itamente i giusti screening alla giusta
eta, soprattutto per il cancro, senza
andare a cercare metodi fantasiosi, co-
stosi e inutili. «L’obiettivo di uno scre-
ening e quello diridurre la mortalita»,
dice a Panorama Giampaolo Tortora,
direttore del Comprehensive cancer
center dell’Irccs Policlinico Gemelli
di Roma. «Ha senso quando intercetta
una malattia in una fase precoce e, so-
prattutto, quando per quella malattia
esistono trattamenti efficaci in grado
di modificare davvero la storia clinica
del paziente. Se questo pas-
saggio non c’e, non siamo
davanti a uno screening effi-
cace, ma a un’anticipazione
diagnostica pocorilevante e
talvolta causa di costi psico-
logici per il paziente ed economici per
il nostro servizio sanitario. Mi sento di
sconsigliare fortemente di intraprende-
re queste strade fai da te».

Strade che ovviamente, invece, so-
no spinte fortemente dalle big pharma:

Pan.rama

basti pensare al grande mercato dei
test a domicilio come il celeberrimo
“23andme” che qualche anno fa ha
fatto letteralmente impazzire gli ame-
ricani, promettendo di quantificare il
rischio di ammalarsi grazie all’esame
della saliva. Peraltro oggi, proprio nel
campo del cancro siamo anche in gra-
do d’impostare piani di prevenzione
personalizzati, in base al profilo ge-
netico. Esempio: le donne che sono
portatrici della mutazione BRCA 1 e 2
(un’alterazione che pud essere rilevata
con un test del Dna) sono ad altissimo
rischio di sviluppare cancro al seno
e alle ovaie, e nella loro situazione &
opportuno ricorrere all’asportazione

preventiva di questi organi. E quello
che ha fatto nel 2013 Angelina Jolie,
salvandosi dal cancro che aveva gia
ucciso sua madre e sua zia.

Bianca Balti, invece, non ha fatto
in tempo a evitare del tutto i proble-
mi: portatrice della stessa mutazione,
nel 2022 si era sottoposta all’asporta-
zione delle mammelle, ma dopo due
anni ha scoperto un tumore alle ovaie
(che ancora non aveva asportato) gia al
terzo stadio. Personalizzazione, scree-
ning ragionati, buonsenso e razionalita
anche davanti a valori (lievemente)
alterati delle analisi del sangue e nes-
suna concessione alla “moda” di farsi
controllare ogni anno, per qualsiasi
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problema: questa dovrebbe quindi es-
sere la strategia per tutelare

la nostra salute senza cadere
nell’ansia degli esami a tut-

ti i costi. Ma siccome pare

non esserci proprio limite
all’'umana ipocondria c’e chi

insiste a eseguire ogni anno

anche esami davvero fastidiosi, tor-
mentando di richieste i propri medici.
E il caso della colonscopia. «Oggi
tantissime persone affette, per esem-
pio, da colon irritabile, chiedono di
fare I'esame endoscopico senza alcu-
na indicazione», spiega il professor
Silvio Danese, direttore dell’unita di
gastroenterologia ed endoscopia dige-
stiva dell’Irccs Ospedale San Raffaele
di Milano. «Sta al buonsenso e alla se-
rieta del medico il non eseguire questi
esami. Non tanto per le probabilita di
rischio, che oggi nella colonscopia sono
davvero infinitesimali, ma perché si
crea sovraffollamento e si sottraggono
risorse preziose al sistema sanitario e
a chi ha davvero bisogno di fare scree-
ning e accertamenti». Perché prevenire
& meglio che curare, certo: ma solo
quando la prevenzione resta medicina,
e non diventa mercato. =
2 RIPRODUZIONE RISERVATA
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L'EVENTO A PALAZZO BORROMEO

GIUSEPPE MUOLO
Roma

amoratoria della maternita sur-
l l rogata transnazionale. Per lami-
nistra per la Famiglia, la Natalita
ele Pari Opportunita, Eugenia Roccella,
€ questo il «primo passo possibile» da
compiere per raggiungere un bando in-
ternazionale alla maternita surrogata.
Unauspicio che halanciatoieri, insieme
amonsignor Paul Richard Gallagher, Se-
gretario per i Rapporti con gli Stati e le
Organizzazioni Internazionali, all'even-
to “Un fronte comune per la dignita
umana: prevenire la mercificazione di
donne e bambininellamaternita surro-
gata” Un incontro che si & tenuto a Ro-
ma, a Palazzo Borromeo, sede dell’Am-
basciata d'Italia presso la Santa Sede.
Nel suointervento, Roccellainizialmen-
te ha ricordato il ddl approvato dal Se-
natonel 2024: «Nellanostralegge abbia-
mo mantenuto tutte le garanzie per il
bambino», ha sottolineato per poi pre-
cisare: «Si & parlato di reato universale
ma non € cosi: & una sintesi giornalisti-
ca, magari fosse cosi». E ha aggiunto:
«Uno Stato da solo non puo fare il reato
universale». Per questo c'¢ bisogno di
«una convergenzar, e di un luogo, «co-

Per arrivare al bando

universale, spiega la ministra

Roccella, serve una
convergenza tra Paesi-
capofila. Mons. Gallagher:
«Nessuna persona sia
oggetto di transazione»

me le Nazioni Unite», dove «riuscire a
creare un gruppo di Paesi che cerchino
di combattere questo progressivo affer-
marsi della mercificazione e della con-
trattualizzazione della maternita». Per
Rocecella, «non ¢’e nulla di altruista nel-
lamaternita surrogata» che «stravolge il
senso dell'umano». Non si puo parlare

di «pratica solidale come puo essere la
donazione del sangue o quella di orga-
ni da viventi», ha spiegato la ministra,
perché alla base «c'e tutta una organiz-
zazione commerciale e soprattutto un
contratto». La commercializzazione
dell'umano, ha ribadito ancora, «offen-
de la donna, il bambino e tutti noi».

Sulla stessa lunghezza d'onda, monsi-
gnor Gallagher, che ha apertol'incontro
dopo i saluti dell'ambasciatore d'Ttalia
presso la Santa Sede, Francesco Di Nit-
to, e dell'ambasciatore di Cipro presso
la Santa Sede e Decano del corpo diplo-

matico, Georgios Poulides.

Sullamaternita surrogata, hasottolinea-
to Gallagher, «non ci puo essere la ten-
tazione di una regolamentazione» ma
occorre «un divieto internazionale di ta-
le pratica» perché «nessuna persona pud
essere oggetto di transazione». In que-
sto senso, «& necessario che la comuni-
ta internazionale lavori insieme contro
questi abusi», ha aggiunto, auspicando
«l'adozione di un nuovo strumento in-
ternazionale» e in attesa del raggiungi-
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mento di questo obiettivo «una mora-
toria sulla maternita surrogata transfron-
taliera». Per Gallagher, con la maternita
surrogata, ilrischio e quello difar nasce-
re «baby patchwork con quattro o cinque
figure genitorialialcune delle qualiresta-
no nell'anonimato». E questo «& contro
la Carta dei diritti del fanciullo» secon-
dola quale «i bambini hannoil diritto di
conoscere i propri genitori». Inoltre, ha
precisato che il divieto universale alla
maternita surrogata «non impedisce ai
singoli Stati di garantire tutti i diritti ai
bambini nati comunque con questa pra-
tica». Che, haricordato, comporta «una
lesione della dignita non solo del bam-
bino, maanche della madre biologica».
Perché «riduceil corpofemminile astru-
mento di servizi riproduttivi, imponen-
do una frattura tra l'identita della don-
na e e il suo legame biologico con il fi-
glio che porta in grembo». Tuttavia, ha
aggiunto Gallagher, le conseguenze in-
cidono anche sulla concezione che la
societa ha della genitorialita e della di-
gnita umana. «Critiche - ha detto - che
provengono anche da parte del mondo
femminista, che denuncia comeladon-
nain questomodosiaridottaamerain-
cubatrice». A sera, 'incontro é stato ac-
colto positivamente da Pro Vita & Fami-
glia. «Bene I'impegno della Santa Sede
e del ministro Roccella per favorire una
rete globale tra gli Stati», ha commenta-
to la portavoce Maria Rachele Ruiu.

La ministra Roccella € mons. Gallagher

Surrogata, I'Italia spinge sulla moratoria transnazionale
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Nuove regole sui brevetti
medicine pitl accessibili:
la farmaceutica italiana
e divisa sulla riforma Ue

Collatina, presidente

di Egualia parla di «tappa
cruciale per I'equilibrio tra
Innovazione € accesso
tempestivo ai farmaci»

Per Cattani, presidente di
Farmindustria ¢ «un autogol»
per settore e pazienti, con

il rischio di una riduzione
degli incentivi alla ricerca

ENRICO NEGROTTI

ovita in arrivo per il settore far-
I \ ! maceuticoin Europa, dopol'ac-
cordo tra Consiglio dell'Unio-
ne Europea ed Europarlamento per
unariforma del quadro normativo, con
laridefinizione dei periodi di copertu-
rabrevettuale e incentivi ai prodottiin-
novativi. Lintento e di facilitare I'acces-
so dei cittadini ai farmaci e rendere il
settore pil1 equo e competitivo. Ma dai
produttori giungono reazioni diverse:
favorevole quella di Egualia, che rap-
presenta le aziende produttrici di far-
maci generici (quelli commercializza-
ti con il nome del principio attivo do-
po lascadenza del brevetto), preoccu-
pata quella sia di Farmindustria, 1'as-
sociazione dei produttori difarmaciori-
ginali in Italia, sia dell’Efpia (la federa-
zione europea delle industrie farma-
ceutiche), che temono la concorrenza
degli Stati Uniti e della Cina. Il tutto
mentre, nel 2025, il settore farmaceuti-
co italiano - secondo i dati forniti dal
presidente di Farmindustria, Marcello
Cattani - ha fatto registrare un anda-
mento «molto positivo» con un forte
aumento dell’'export italiano (+33,7%)

rispetto allo stesso periodo del 2024.
Il mese scorso a Bruxelles il processo

di negoziazione della riforma in ma-
teria di politica farmaceutica europea
ha portato a ridefinire la durata della
protezione dei prodotti farmaceutici
dopo l'autorizzazione all'immissione
in commercio (Aic) a otto anni (duran-
te i quali le altre aziende sono escluse
dall'accesso ai dati), con una possibi-
leestensionedi unanno di protezione
del mercato (durante il quale le azien-
de che producono generici e biosimi-
lari non possono cioé mettere in com-
mercio i loro farmaci). Altre condizio-
ni di possibile estensione della prote-
zione del mercato (fino a un massimo
di 11 anni) si verificano per tre circo-
stanze: se il farmacorisponde aun'esi-
genzamedicainsoddisfatta (12 mesi);
se contiene un nuovo principio attivo
che soddisfa una combinazione di
condizioni specifiche (12 mesi); se
l'azienda ottiene l'autorizzazione per
una o pili nuove indicazioni terapeu-
tiche che forniscono un beneficio cli-
nico significativo rispetto alle terapie
esistenti (12 mesi). Gli antimicrobici
prioritari saranno tutelati con un vou-
cher di esclusivita dei dati trasferibili.
Per contrastarel'antibioticoresistenza,
siprevede la prescrizione obbligatoria

per questo tipo di farmaci, requisiti
specifici per il foglietto informativo, e
la predisposizione di una valutazione
delrischio diresistenza all'antibiotico.
Previsti anche un accorciamento del
periodo di valutazione centrale per le
autorizzazionideifarmacida210a 180
giorni e obblighi rafforzati per le azien-
de digarantire fornitura continua, pia-
ni di prevenzione delle carenze e no-
tifica anticipata, per combattere le ca-
renze di medicinali. Per favorire I'im-
mediata disponibilita dei farmaci ge-
nerici o biosimilari alla scadenza del
periodo di esclusiva, I'accordo preve-
de che - prima della fine della coper-
tura brevettuale (esenzione “Bolar’,
frutto di una contesalegale svoltasi ne-

s
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gli Stati Uniti) - si possano effettuare
studi, sperimentazioni e attivita volte
aottenere I'Aic, ottenere approvazioni
di prezzo e rimborso o partecipare a
gare d'appalto. Soddisfatta la ministra
della Salute della Danimarca(che adi-
cembre era presidente di turno della
Ue), Sophie Lohde: «L'intesa dimostra
l'impegno dell'Ue sia verso I'innova-
zionesiaverso lagaranzia cheipazien-
ti in Europa abbiano accesso ai medi-
cinali di cui hanno bisogno». L'accor-
do provvisorio dovra ora essere appro-
vato sia dal Consiglio dell'Unione Eu-
ropeasiadal Parlamento europeo, pri-
ma di entrare in vigore.

Il presidente di Egualia, Stefano Colla-
tina, parla di «una tappa cruciale nel
percorso diaggiornamento del quadro
regolatorio comunitario». Laccordo
«rende pitivicinoil traguardo di un mi-
glioramento dell'equita di accesso per
tutti i cittadini europei e di un accesso
tempestivo ai medicinali generici, bio-
similari e a valore aggiunto». «Siamo
soddisfatti dell'introduzione diun tet-
to massimo di 11 anni complessivi tra
protezione dei dati ed esclusivita di
mercato - continua Collatina -. & un
elemento essenziale per assicurare
equilibrio tra incentivi all'innovazione
e accesso tempestivo ai medicinali
equivalenti. Un riferimento chiaro e
realmente non superabile, capace di
garantire certezza normativa e concor-
renzasostenibile». Apprezzata da Egua-

LAY

lia anche I'esenzione Bolar.

Viceversa, secondoil presidente di Far-
mindustria, Marcello Cattani, <la phar-
ma-strategy europea ¢ un autogol, sia
dal punto di vista dell'industria farma-
ceutica, sia per i pazienti, perché un
contesto non attrattivo per l'innovazio-
ne non lo € nemmeno per qualita del-
le cure». Spiega Cattani: « L'Unione Eu-
ropea ha scelto di infliggersi una ridu-
zione rispetto agli attuali standard di
proprieta intellettuale. Il limite massi-
mo fissato per “data e market protec-
tion” (una base di 9 anni che possono
arrivare a 11, masolo afronte di condi-
zionalita chesono fattore diincertezza)
¢ inferiore rispetto a quello degli Stati
Uniti (12,5 anni) che la Cina si ¢ invece
posta come obiettivo. Le conseguenze
di questamancata visione strategica ri-
schiano di tradursiinunacrescente di-
pendenza daglistessi Stati Uniti e Cina».
Cattani chiede all'Europa un cambio
di strategia verso la farmaceutica: «So-
no necessari incentivi per le imprese
nel medio-lungo periodo e vanno ve-
locizzatiiprocessicon regole nuove ed
eliminando le lungaggini burocrati-
che». Sulla stessa lunghezza d'onda
I'Efpia, secondo cui «c'¢ ancora molto
da fare permantenere competitival'in-
dustria farmaceutica europea» e l'ac-
cordo «non & abbastanza forte da spo-
stare I'ago della bilancia».

Lo stesso Cattani, nel fare un bilancio
del 2025, fa notare che la farmaceutica

La strategia su cui ¢ stato
trovato un accordo preliminare
punta a bilanciare innovazione

e accesso alle cure. Previsti
incentivi mirati per nuovi
principi attivi e antimicrobici
prioritari, mentre restano sotto
osservazione gli effetti sulla
competitivita europea

italiana «vanta una produttivita tre vol-
te superiore alla media dell'industria
europea e rappresenta il primo com-
parto high tech per saldo estero. Meri-
ta molto piu di misure che ne riduco-
no la competitivita in un momento di
concorrenza fortissima» con una «Eu-
ropasempre piltindifficolta e chiama-
taa reagire alle politiche dell'ammini-
strazione Trump». Inumeridel 2025, ri-
feriti da Cattani, parlano diun exportdi
58,8 miliardi di euro tra gennaio e otto-
bre (+33,7% rispetto allo stesso perio-
dodel 2024); principali mercatisonola
UE (47% del totale dell'export, +33% su
2024), Stati Uniti (23%, +61%), Svizze-
ra (14%, +11%), Regno Unito (3%,
+44%), Cina (2%, +28%). Nel 2026, rife-
risce Cattani, «l'export potrebbe supe-
rare i 70 miliardi».

REGOLE E CURE

11 piano europeo
su cui € stato
trovato un accordo
di massima
prevede finoa 11
anni di protezione
brevettuale

e strumenti

per accelerare
I'ingresso

dei generici

sul mercato
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COSTANZA OLIVA

na media di 85 anni, piu patologie croni-
l | che e circa otto farmaci al giorno, da as-
sumere fino a cinque volte nell’arco del-
la giornata. E lo scenario “standard” all'interno
delle Rsa, un contesto che rende la gestione del-
la terapia farmacologica particolarmente com-
plessa. In queste condizioni, una compressa su
tre viene spezzata o triturata e circa la meta del-
le capsule viene aperta e mescolata a cibi o be-
vande, per facilitare la deglutizione nei pazienti
condifficolta. «Sbriciolare, dividere o aprire una
pillola pud comportare il rischio di perdere par-
te del principio attivo e, di conseguenza, della
dose terapeutica e dell'efficacia», spiega Alba Ma-
lara, presidente della Fondazione Anaste Huma-
nitas, che ha collaborato alla ricerca condotta
dalla Societa Italiana di Geriatria e Gerontologia
su 3.400 anzianiresidenti in 82 strutture di 12 re-
gioniitaliane. Alcuni farmaci, in particolare, non
dovrebbero mai essere manipolati. Le capsule
gastroresistenti, se aperte, perdonoil rivestimen-
to che protegge il principio attivo fino all'intesti-
no, con possibili effetti tossici e una riduzione
deibenefici. Lo stesso vale perle pillole a rilascio
lento o controllato: spezzarle o triturarle alterala
velocita di assorbimento del farmaco e pud pro-
vocare sovradosaggi o effetti indesiderati.
Ma i rischi non riguardano solo i pazienti. La tri-
turazione delle pillole produce polveri che, se
maneggiate senza adeguate protezioni, posso-
no esporre infermieri e operatori sanitari a fe-
nomeni di allergia o intossicazione, soprattutto
nel caso di farmaci citotossici. A pesare & anche
I'elevata esposizione farmacologica: nel 42% de-

glianziani si registra almeno un'interazione pe-
ricolosa tra due o piu farmaci, spesso legata alla
combinazione di psicofarmaci, che aumentail ri-
schio di cadute e il peggioramento delle funzio-
ni cognitive, in particolare nelle persone con de-
menza. Un dato che migliora sensibilmente
quando nelle Rsa & presente stabilmente il geria-
tra. «Tra i farmaci che non possono essere ma-
nipolati ma che pit frequentemente vengono in-
vece alterati - osserva Malara - cisono, ad esem-
pio, la quetiapina, il pantoprazolo, I'aspirina, il
trazodone e alcuni antipertensivi come bisopro-
lolo e ramipril». Il problema, spiegano gli esper-
ti, € anche normativo e organizzativo. «Le attua-
li “donotcrush list” - leraccomandazioni attual-
mente disponibili per la gestione della terapia
orale - non sono univoche né aggiornate», sot-
tolinea Andrea Ungar, ideatore dello studio e or-
dinario di Geriatria all'Universita di Firenze. Una
lacuna che, conclude Dario Leosco, presidente
della Societa italiana di gerontologia e geriatria
(Sigg) e ordinario di Geriatria all'universita Fe-
derico IT di Napoli, «rende urgente la definizio-
ne di riferimenti nazionali condivisi, capaci di
guidare le decisioni cliniche e ridurre il rischio
di errori nella manipolazione dei farmaci».

La manipolazione puo esporre
anche ifermieri e operatori sanitari
ad allergie o intossicazioni. Gli
esperti: «Le attuali raccomandazioni
non sono univoche né aggiornate»
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Nelle Rsa spezzata una pillola su tre: possibili effetti tossici
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Una piattaforma di IA entra negli studi medici
per fornire supporto per le diagnosi e le cure

Aiutare a formulare una diagnosi dinanzi a sintomi o casi poco chiari,
come ad esempio per le malattie rare, ma anche indirizzare verso un
particolare percorso terapeutico o indicare I'utilizzo di un determinato
farmaco. L'Intelligenza Artificiale approda negli studi dei medici di fami-
glia ed & pronta ad assolvere a queste ed altre funzioni in aiuto del pro-
fessionista sanitario, affiancandolo in vari ambiti. E' il progetto Mia (Me-
dicina e Intelligenza artificiale), una piattaforma di IA certificata promos-
sa dall'Agenzia nazionale per i servizi sanitari regionali (Agenas) che, a
breve, entrera negli studi dei primi 1500 dottori di base per una iniziale
sperimentazione. L'obiettivo della piattaforma di IA, spiega Agenas, &
«offrire un supporto concreto ai medici e ai professionisti sanitari». In-
fatti, precisa I'’Agenzai, I'lA «non sostituisce il medico né il personale sa-
nitario, ma si propone come strumento complementare e di supporto».
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Servizio Intelligenza artificiale

L'IA vuole diventare il nostro primo consulto
medico. Siamo pronti?

Dai dati clinici in ChatGPT Health ai workflow ospedalieri di Claude, la sanita
digitale avanza. Ma i recenti errori di Google mostrano che I'lA non e ancora
infallibile

di Francesca Cerati
13 gennaio 2026

L'intelligenza artificiale sta accelerando il suo ingresso in uno dei domini piu sensibili e regolati: la
salute. Nel giro di pochi giorni due dei maggiori player globali del settore — OpenAl e Anthropic —
hanno presentato i loro strumenti dedicati, rispettivamente ChatGpt Health e Claude for
Healthcare, segnando una nuova fase in cui i chatbot non si limitano piu a fornire informazioni
generiche, ma integrano dati sanitari personali e sistemi clinici reali. In parallelo, mentre le grandi
aziende di modelli linguistici si propongono come alleati del paziente e dei medici, Google € stata
costretta a ritirare parte dei suoi riassunti sanitari generati dall'la dopo che un‘indagine
giornalistica ha rilevato indicazioni fuorvianti e potenzialmente pericolose. Un episodio che fa da
contrappunto alla nuova corsa: opportunita enormi, ma anche rischi concreti.

OpenAl e I'arrivo di ChatGpt Health

L'annuncio di ChatGpt Health ha inaugurato la nuova stagione dell’'la applicata al benessere. Lo
strumento crea uno spazio dedicato alle domande mediche e consente agli utenti di collegare
cartelle cliniche, risultati di laboratorio e app di fitness, promettendo un supporto nel dare senso a
informazioni che spesso sono sparse, tecniche e difficili da interpretare. OpenAl avverte
esplicitamente che ChatGpt Health non é un sistema diagnostico e non sostituisce il medico,
posizionandolo come “navigatore sanitario” piu che come “medico virtuale”.

Anthropic risponde: nasce Claude for Healthcare

A pochi giorni di distanza é arrivata la risposta di Anthropic. Con Claude for Healthcare, I'azienda
introduce sia funzionalita per i pazienti sia strumenti pensati per ospedali, assicuratori e aziende
del settore medico regolato. Claude for Healthcare puo infatti: accedere a database sanitari e
assicurativi affidabili; semplificare documenti clinici; verificare la copertura assicurativa;
supportare pratiche amministrative complesse. Per gli utenti consumer offre invece funzioni
analoghe a ChatGpt Health: collegamento a cartelle cliniche personali, Apple Health o Android
Health Connect, individuazione di trend nei dati e preparazione di domande per visite mediche.
Secondo Anthropic, i dati sanitari non vengono utilizzati per addestrare i modelli e possono essere
disconnessi in qualsiasi momento, un segnale di quanto il tema della privacy sanitaria sia
diventato centrale per la legittimazione di questi strumenti.

Ma mentre i chatbot entrano in sanita, Google annulla parte dei suoi risultati medici
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La terza notizia della settimana, apparentemente distante, € quella che getta un‘ombra su questo
nuovo entusiasmo: Google ha rimosso i suoi “Al Overviews” da alcune ricerche sanitarie, dopo che
un'indagine del Guardian ha mostrato errori e semplificazioni fuorvianti. Tra gli esempi citati:
valori di test epatici presentati come numeri “standard” privi di contesto clinico; consigli
alimentari per pazienti oncologici contrari alle linee mediche Gli specialisti hanno avvertito che, in
medicina, anche un'informazione tecnicamente corretta puo diventare dannosa se isolata dal
contesto: I'esatto problema che i riassunti automatici hanno mostrato.

La grande domanda: possiamo fidarci?

In questo scenario, la questione non é solo se I'la sappia rispondere correttamente, ma come,
guando e con quanta responsabilita viene integrata nel percorso sanitario. Per ora, sia OpenAl sia
Anthropic escludono I'la dal processo diagnostico e mantengono un medico “nel loop”. Tuttavia, il
fatto che i modelli possano: accedere a dati clinici, interpretare referti, sintetizzare linee guida
mediche e supportare interazioni assicurative, indica che ci stiamo avvicinando rapidamente a una
nuova infrastruttura sanitaria digitale in cui il primo interlocutore del paziente rischia di non
essere piu umano. Sul fronte consumer la fiducia sara decisiva: molti utenti percepiscono questi
strumenti come autorevoli, anche quando non dovrebbero. Sul fronte clinico, invece, la sfida é
regolatoria e medico-legale: chi e responsabile se I'la sbaglia? La corsa e appena iniziata. La
tecnologia promette benefici tangibili — risparmio di tempo, accessibilita, comprensione — ma la
domanda che attraversa il settore resta la stessa: in materia di salute, possiamo davvero
permetterci di fidarci dell'intelligenza artificiale?
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I Aessanaero

Dir. Resp.:Roberto Napoletano

Una ricerca della School of Public
Health di Melbourne ha evidenziato
che, in assenza di patologie, va evitato
l'acido acetilsalicilico negli anziani

ardioaspirina?
revenzione inutile
er 1 pazienti sani

LO STUDIO

onald Trump prende molta

aspirina, pilt di quanto rac-

comandato daisuoi medici.

E lui stesso a raccontarlo in

una intervista al Wall Street

Journal, in cui afferma di es-
sere in perfetto benessere anche
grazie a questa terapia.

In effetti 'aspirina a basso do-
saggio (100 mg al giorno) € uno
dei farmaci pit1 utilizzati nelle ma-
lattie coronariche e cerebro-va-
scolari per la sua importante ca-
pacita di ridurre l'aggregazione
delle piastrine nel sangue impe-
dendo cosi la formazione di trom-
bi sia nelle coronarie che nei vasi
cerebrali.

| DANNI

Importantissima per la preven-
zione secondaria (quella che sifa
per prevenire un infarto o un ic-
tusin chiha gia avutoun dannoin
precedenza), ne é stato studiato
un suo utilizzo anche per la pre-
venzione primaria (quella che si
fa in chi non ha avuto danni pre-

cedenti) ed in particolare in sog-
gettianziani per prolungare la so-

pravvivenza libera da malattie. In
realta i dati degli studi clinici su
tale argomento non sono molto
rassicuranti.

LA DEMENZA

Lostudio ASPREE (Aspirin in Re-
ducing Events in the Ederly) effet-
tuato qualche anno fa su oltre
19.000 pazienti apparentemente
sani ma di oltre 70 anni e pubbli-
cato sul New England Journal of
Medicine, ha dimostrato che la
somministrazione di aspirina per
oltre 4 anni riduce modestamen-
te e non in maniera significativa
la probabilita di avere infarto o ic-
tus orischiodi demenza.

Al contrario sembrerebbero in-
crementarsi significativamente i
rischi di avere emorragie maggio-
ri sia gastrointestinali, che cere-
brali (8,6 eventi per 1000 pazienti
nel gruppo ad aspirina contro 6,2
su1000nel gruppo placebo).

Basandosi su questi dati, le li-
nee guida sulla prevenzione han-
no sconsigliato l'uso dell’aspirina
nella prevenzione primaria (e so-
lo in questa) in soggetti anziani in
cui i rischi di sanguinamento so-
no pilielevati.

In un recente numero dell’Eu-
ropean Heart Journal, Rory Wolfe
e isuoi collaboratori della School
of Public Health di Melbourne

(Australia) hanno pubblicato i da-
ti dei pazienti dello studio
ASPREE che hanno fornitoil con-
senso ad un periodo di osservazio-
ne di ulteriori 4 anni dalla fine del-
lo studio durante i quali i soggetti
erano tornati alle normali abitudi-
nidivita.

Nel periodo post studio si e re-
gistrato un tasso di eventi cardio-
vascolari (infarto, ictus, angina in-
stabile) del 17% superiore nei pa-
zienti randomizzati ad aspirina ri-

spetto al placebo. Gli eventi emor-
ragici sono invece stati non signi-
ficativamentemaggiori.

Il follow-up esteso dimostra an-
cora una volta che l'aspirina a
basso dosaggio non conferisce
una protezione duratura contro
eventi cardiovascolari maggiori
negli anziani inizialmente sani,
aumentando nel contempo il ri-
schiodiemorragie maggiorinegli
stessisoggetti.

Allo stato attuale appare cor-
retto quindi, in assenza di patolo-
gie accertate, non somministrare
aspirinanegli anzianisani.

Antonio G.Rebuzzi
Professoredi Cardiologia
Universita Cattolica, Roma

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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CORRIERE DELLA SERA

Dir. Resp.:Luciano Fontana

[broccoli «testimonial» della campagna anti cancro

11 vegetale scelto dalla Fondazione Veronesi per la raccolta fondi con il patrocinio del ministero

ROMA Sisternato a centro tavo-
la, appena colto, ingentilito
dal colore verde brillante, po-
trebbe sembrare un bouquet
di fiori. Invece € un broccolo
e, bellezza a parte, ha molto
pil1 delle semplici funzioni
decorative. Insieme ai suoi
parenti (cavolfiore, cavolo,
verza) contiene sostanze pre-
ziose per la prevenzione dei
tumori, primaria (in anticipo
rispetto alla comparsa) e se-
condaria (anti recidive).

Ecco perché questo vegeta-
le é stato scelto da Fondazione
Veronesi Ets per la raccolta di
fondi a favore della ricerca. Le
si affianca in esclusiva la so-
cietd benefit Citrus L'orto ita-
liano, col patrocinio del mini-
stero dell’Agricoltura guidato
da Francesco Lollobrigida.
Dalla partenza nel 2021, in

quattro edizioni sono stati in-
cassati 334 mila euro.

Dal 15 al 31 gennaio al prez-
zo di 2 euro per un pezzo da
mezzo chilo (0,20 centesimi
andranno alla ricerca), si pos-
sono comprare broccoli nei
supermercati. Lo pone in ci-
ma alla lista della spesa del
benessere la biologa nutrizio-
nista Elena Dogliotti. Contie-
ne minerali amici dell’organi-
smo (selenio, potassio e man-
ganese) e vitamine A, C, K, B6
e folati, cruciali per le cellule,
oltre a micronutrienti fonda-
mentali per il buon funziona-
mento della macchina uma-
na. Il broccolo in ogni sua ver-
sione, romano, siciliano o pu-
gliese che sara quello
proposto da Citrus, é anche
molto apprezzato per i polife-
noli e glucosinolati, molecole

L'iniziativa

® | broccoli
sono indicati
dalla
Fondazione
Veronesi Ets
come una
verdura dalle
proprieta anti
cancro.

Dal 15

al 31 gennaio
si potranno
comprare nei
supermercati
a 2 euro per
mezzo chilo
(0,20 centesimi
alla ricerca)

cui vengono associati possi-
bili effetti protettivi nei con-
fronti di patologie croniche e
alcuni tipi di cancro.
Questanno le parti del cor-
po da difendere sono prostata,
vescica e testicoli «che ogni an-
no alimentano I'albo dei casi di
tumore maschili rispettiva-
mente con 40 mila, 25 milae 3
mila nuove diagnosi», le enu-
mera Monica Ramaioli, diret-
tore generale Fondazione Ve-
ronesi. Dieta e attivita fisica so-
no fondamentali per la preven-
zione di tutte le malattie
oncologiche e non solo. Le
protagoniste della tavola do-
vrebbero essere frutta e verdu-
ra, a differenza di quanto rac-
comanda la piramide alimen-
tare americana appena pubbli-
cata. Secondo AstraRicerche
sei uomini italiani su dieci so-
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stengono di mangiarne a suffi-
cienza, pero sotto i 30-40enni
la percentuale scende al 57%. E
sono in pochi a raggiungere il
traguardo delle cinque porzio-
ni giornaliere ritenute ottimali,
distribuite tra prima colazione,
pranzo, cena e merende.
Quasi tre intervistati su die-
ci ammettono di consumare
spesso cibi poco salutari, oltre
uno su cinque spizzica conti-
nuamente durante la giorna-
ta. Il modello onnivoro ¢ do-
minante, la dieta mediterra-
nea ha il 28,6% di proseliti.
Margherita De Bac
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Sono sempre pii
il adolescenti

@ exiquall,
dopo llintervente

e in Inghilterra e negli Usa i governi hanno varat§
regole stringenti sul cambio di sesso dei minori,
rlamento e inritardo. Nel frattempo, laterrs

CeRR, ‘ ; ) ; : li nessuno legislativa consente casi come guellc
disesso, tredicenne che haricevutoil placet

: transizione. Ma sia il Garante
2 gli psicologi invocano una frenata

ettono in dubbio I'allarme suicidi,

sipentane perché
| nen possono
tormare indietro.

di Irene Cosul Cuffaro

| mese scorso, il ministero della
Salute statunitense ha bandito
gli interventi farmacologici e
chirurgici per il cambio di sesso

................... dei minori. Da anni, in mezza

Europa, i governi che piu si
erano mostrati di manica lar-
ga sulla transizione di genere degli adolescenti
hanno frenato bruscamente, in particolare sulla
somministrazione di bloccanti della puberta. In
Italia, invece, una 13enne, negli ultimi giorni
dell’anno scorso, ha cambiato sesso all’anagra-
fe: il tribunale della citta di La Spezia ha dato
infatti il via libera alla rettifica del suo atto di
nascita e alla riassegnazione di un nuovo nome.
Maschile, ovviamente. La sentenza, a suo modo
storica, nasce dall’assenza di dati chiari, di linee
guida certe e di consenso scientifico sul tema.
Nel nostro Paese, infatti, 1a disforia di genere
€ un terreno in cui regna ancora il caos. E sul
quale il governo, per ora, non é ancora riuscito
a intervenire in maniera decisiva.
Si guardi al caso ligure: la bambina, raccon-

tano i genitori, gia dalla prima infanzia mani-
festa uno «spiccato desiderio» di appartenenza
al genere maschile. Nel 2021, a soli nove anni,
inizia I'iter, con percorsi specialistici che fanno
emergere «disturbi dell’identita di genere», seguiti
dalla somministrazione della triptorelina, il bloc-
cante della puberta, al Centro di andrologia ed
endocrinologia dell’ospedale Careggi di Firenze.
Lo stesso Careggi in cui, nel gennaio 2024, furo-
no inviati gli ispettori del ministero della Salute
dopo la segnalazione del mancato rispetto delle
procedure stabilite dall’Aifa. In particolare, dall’i-
spezione era emersa la mancanza, in alcuni casi,
di un percorso psicoterapeutico e psichiatrico
completo prima della prescrizione dei farmaci,
oltre all’assenza di un neuropsichiatra infantile a
tempo pieno. Ciliegina sulla torta, la clinica non
inviava, come avrebbe dovuto, relazioni aggior-
nate all’Agenzia del farmaco sui trattamenti per
la disforia di genere.

La triptorelina, e bene ricordarlo, &€ un me-
dicinale che impedisce agli organi sessuali
di svilupparsi e viene somministrato anche a
bambini di 9-10 anni, non senza possibili effetti
collaterali, anche gravi. Dopo la visita del mini-

RICERCA SCIENTIFICA, POLITICA FARMACEUTICA




Pansrama

stero, il Careggi non ha pit prescritto il farmaco.
Ma il provvedimento ha riguardato soltanto i
nuovi pazienti, non i piccoli che avevano gia
iniziato il percorso. E cosi si ritorna al caso di
La Spezia: il tribunale ha accettato il ricorso dei
genitori richiamando la «piena consapevolezza
circa I'incongruenza tra il corpo e il vissuto d’i-
dentita», tale da giustificare una decisione definita
«irreversibile». La puberta, infatti, non si accende
e spegne come un abat-jour. Imboccata quella
strada, non si torna piu indietro. E in Italia e
possibile avviare questo percorso perfino mentre
si frequentano le scuole elementari.

La vicenda della Spezia & rimbalzata sui gior-
nali proprio mentre in Parlamento si discute il
disegno di legge 2575, presentato dai ministri
Eugenia Roccella (Famiglia) e Orazio Schillaci
(Salute), che introduce «disposizioni per la ap-
propriatezza prescrittiva e il corretto utilizzo dei
farmaci per la disforia di genere», cioé triptorelina
e ormoni, ai minorenni. Si tratterebbe di un giro
di vite notevole, perché il ddl istituirebbe un regi-
stro delle terapie e un comitato etico validerebbe
ogni nuova somministrazione. «E un testo che
si raccorda alle pill recenti iniziative legislative
in materia in molti Paesi occidentali», spiega a
Panorama il Garante per I'infanzia e I’adolescen-
za, Marina Terragni. «La strada, quindi, & quella
giusta: priorita al trattamento psicologico ed even-
tuale somministrazione della triptorelina solo
all'interno di protocolli sperimentali sorvegliati».

Attualmente il ddl é in discussione nella
commissione Affari sociali di Montecitorio, do-
ve si sono svolte negli ultimi mesi varie audizioni.
Per la prima volta hanno preso la parola alcune
madri di minori con disforia. In particolare, sono
state audite le rappresentanti di GenerAzioneD,
una «associazione culturale apartitica, aconfes-
sionale e priva di scopi di lucro, il cui obiettivo
& informare in merito alle problematiche della
disforia/incongruenza di genere» nei minori. Le
testimonianze rese alla Camera sono particolar-
mente eloquenti. «I genitori che si rivolgono a noi
sono spaventati, disorientati e spesso delusi dalle
risposte ricevute nei centri specializzati, dove la
disforia viene presentata come una condizione
innata e immutabile», ha spiegato I’associazione
lo scorso novembre. «In molti casi viene persino
rivolto loro, anche davanti ai figli, il quesito:
“Preferisce un figlio morto suicida o una figlia
trans?”».

Quale mamma o papa, di fronte a un pro-
fessionista che profetizza I’estremo gesto del
figlio, puo valutare con la dovuta calma e dor-
mire sereno? «Sul rischio di gesti estremi non
esistono in realta prove scientifiche attendibili»,
evidenzia Terragni, «nessuno studio mostra che
I'affermazione dei bambini tramite farmaci riduca
il suicidio rispetto a un modello di risposta di
attesa vigile o psicoterapeutico. Togliersi la vita

tra bambini e ragazzi che soffrono di disforia &
estremamente raro».

Di parere opposto sono le sette societa - tra
cui la Societa italiana di endocrinologia, la So-
cieta italiana di endocrinologia e diabetologia
pediatrica e I'Osservatorio nazionale identita di
genere (Onig) - che hanno lanciato un appello al
Parlamento per una revisione del ddl in esame
perché, a loro giudizio, «rischia di limitare forte-
mente I’accesso alle cure sanitarie per le persone
minorenni trans e gender diverse».

Un allarme privo di fondamento secondo Sa-
rantis Thanapulos, gia presidente della Societa
psicoanalitica italiana (Spi) e membro del tavolo
interministeriale sul trattamento della disforia,
da sempre molto critico verso 'uso disinvolto
dei bloccanti della puberta: «Il ddl 2575 limita e
regolamenta I'uso della triptorelina. Da quando
la cura della disforia nei minori coincide col
trattamento coi bloccanti? Queste societa sono
entrate in gioco nel trattamento della disforia per
vie laterali e non dovrebbero sconfinare in campi
che non competono loro. Non avere il corpo del
sesso biologico a cui si desidera appartenere o
non essere accettati nel proprio modo di sentirsi
puo essere motivo di dolore profondo. La soffe-
renza e di pertinenza delle Societa scientifiche
di psicologia, di psicoterapia e di psichiatria»,
afferma Thanapulos, che rimarca un altro punto
fondamentale della questione: «La disforia nei
minorenni si presenta frequentemente in conco-
mitanza con altre forme di sofferenza (anoressia,
autismo, psicosi) ed e particolarmente difficile
stabilire la causa pili importante del dolore. So-
prattutto se si tiene conto del fatto che presentarsi
come disforici puo essere un modo di dare nome
a un malessere altrimenti ineffabile».

Gran parte dei casi di disforia € infatti insorta
improvvisamente in adolescenza, spesso durante
o subito dopo il lockdown, periodo nel quale si &
registrato un aumento generale del disagio gio-
vanile, oltre che una sovraesposizione ai social
network. Sono infatti molti i profili di giovanis-
simi, sorti negli ultimi anni, che raccontano su
Instagram e TikTok le varie fasi del loro cambio
di sesso, dalla modifica della voce grazie agli
ormoni al cambio del nome sui documenti, fino
all’esportazione dei seni nei casi di ragazze che
diventano maschi. Come, ad esempio, il cantante
e influencer Edoardo Zedda (48.500 follower su
Ig e quasi 158 mila su Tiktok) Leonardo Santuari
(oltre 600 mila seguaci in totale) o Arono Celeprin
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(circa 60 mila follower).

Ma la narrazione gender fluid e stata par-
ticolarmente penetrante nel mondo anglosas-
sone, dove non sono stati risparmiati neanche
cinema e serie tv. La sbornia arcobaleno perd
ha finito per rivelarsi un boomerang. La radica-
lizzazione di alcuni gruppi per i diritti dei trans
(soprattutto negli Stati Uniti), protagonisti anche
di azioni violente o intimidatorie, ha allontanato
dalla causa una fetta dell’opinione pubblica pro-
gressista. Il caso scuola e quello di J.K. Rowling,
la “mamma” di Harry Potter, finita sulla graticola
dal 2021 per aver criticato il nuovo vocabolario
politicamente corretto: la scrittrice, sull’allora
Twitter, espresse il suo disappunto per un articolo
di giornale che usava la perifrasi «persone che
hanno il ciclo» anziché «donne». Da allora si sono
susseguite minacce di morte all’autrice e accuse
di transfobia. Ma anche una svolta decisiva sul
cambio di sesso dei minori in Gran Bretagna: nel
2022 ilgoverno di Londra ha disposto la chiusura
della Tavistock, la clinica nella quale, nell’arco
di un decennio, centinaia di minori (si partiva
dai 3 anni d’eta) hanno ricevuto i bloccanti del-
la puberta. Nel 2024 ¢ stata varata inoltre una
stretta sull’'uso di triptorelina per gli under 18.
Ma il giro di vite sui farmaci era iniziato gia nel
2020in Finlandia, per poi proseguire in Norvegia,
Svezia, Francia e Paesi Bassi.

Lultima frenata é arrivata dal dipartimento
della Salute statunitense guidato da Robert F.
Kennedy Jr. Lo scorso mese € stato annunciato
il divieto federale per interventi farmacologici e
chirurgici di transizione sui minori, definiti «pra-

DERIVA
RADICALE

Nei Paesi
anglosassoni,
dove a livello
governativo si
assiste auna
frenata rispetto
alla deregulation
sui temi gender
legati agli
adolescenti,

si assiste auna
radicalizzazione
di alcune frange
di attivisti,
dietro allo slogan
“Proteggere

i bambini trans”.
Sotto, il ministro
della Salute,
Orazio Schillaci
(a destra),

e la collega
della Famiglia,

Eugenia Roccella.

tiche non sicure e irreversibili» che «espongono
i giovani a danni permanenti». Secondo i dati
Usa, quasi 14 mila minori avrebbero ricevuto
questi trattamenti tra il 2019 e il 2023. 1l Protect
children’s innocence act, approvato dalla Camera
dei rappresentanti e in attesa del disco verde
dal Senato, prevede pene fino a 10 anni per chi
trasgredisce prescrivendo ormoni o effettuando
operazioni per alterare il corpo di bambini e
adolescenti.

Queste settimane potrebbero essere decisive
anche per 'approdo in Aula del ddl italiano,
che non dispone divieti assoluti, ma impo-
ne la prudenza verso soggetti, bambini e
adolescenti, ancora in formazione e spesso
instabili, pit1 soli e vulnerabili al dolore. «Le
nostre identita si costituiscono in maniera
pit1 stabile verso la fine dell’adolescen-
za. La scelta di cambiare sesso deve
essere presa quando il soggetto ¢
sufficientemente maturo per de-
cidere», ribadisce il dottor Tha-
napulos. «In precedenza, pud
essere una scelta transitoria.
Forzare in un senso o nell’altro
risulta dannoso». o

@ RIPRODUZIONE RISERVATA

Il ddl 2575, a firma Roccella

e Schillaci, in discussione alla
Camera, fisserebbe dei paletti
all’utilizzo di farmaci e ormoni
nei trattamenti sui minorenni,
con un registro delle terapie.
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Parkinson, ecco il pacemaker cerebrale che puo
ridurre i1 disturbi del movimento

Grazie a una tecnica neurochirurgica, introdotta anche all'Ospedale San Camillo di
Roma, si possono ridurre tremori, rigidita e discinesie

di Francesca Indraccolo
13 gennaio 2026

Un impulso elettrico che parte da un neurostimolatore e raggiunge, tramite due elettrodi, le aree
del cervello che controllano il movimento. Funziona cosi il sistema, simile a un pace maker, per la
stimolazione cerebrale profonda (DBS, Deep Brain Stimulation), impiantabile tramite un
intervento neurochirurgico e in grado di ridurre disturbi quali i tremori, tipici della Malattia di
Parkinson, o le discinesie, che possono generare spasmi, rallentamenti, posture rigide. 11
trattamento risulta essere efficace anche in alcuni casi di epilessia ed € in fase di studio anche per
gravi malattie psichiatriche.

I benefici per i pazienti e I'esperienza al San Camillo

Per i1 pazienti i vantaggi sono molteplici: una riduzione dei farmaci normalmente assunti, un netto
miglioramento della qualita della vita, una maggiore autonomia, con un conseguente
alleggerimento dell'attivita di supporto per i caregiver. La tecnica e stata introdotta recentemente
per persone affette da Malattia di Parkinson all'Ospedale San Camillo di Roma, I'unico presidio
pubblico del Lazio a offrire questa metodica, impiegata in altri centri e nota da trent'anni, ma poco
diffusa nel Centro-Sud Italia. “E' un trattamento ultraspecialistico ad alta complessita e precisione
che richiede un'attenta selezione e gestione del paziente candidabile da parte di un gruppo
multidisciplinare, I'utilizzo di strumentazioni molto raffinate e tecnologie moderne e innovative,
oltre all'acquisizione di competenze specifiche di operatori esperti. Gli aspetti innovativi legati
all'intervento chirurgico sono lo sviluppo costante della tecnologia, degli elettrodi e dei pacemaker
e lo sviluppo di una gestione clinica integrata a 360° che vede protagonisti, oltre al neurochirurgo,
neurologi, neuroanestesisti e neuropsicologi”, spiega Riccardo Antonio Ricciuti, primario dell'U.O.
di Neurochirurgia del nosocomio romano.

L'inguadramento del paziente candidabile

Non si tratta di un intervento adatto a tutti, dunque. “Per selezionare il paziente - prosegue lo
specialista - e infatti necessaria la collaborazione con neurologi specialisti ed esperti delle patologie
trattabili con la stimolazione cerebrale profonda. Nel caso di pazienti con Malattia di Parkinson,
sono eleggibili quelli con meno di 70 anni, che hanno risposto bene negli anni alla terapia con
dopamina, ma hanno riscontrato effetti collaterali riconducibili alla cinetica del farmaco”. Questa
tecnica potrebbe giovare a circa il 20% dei pazienti con Parkinson, con ricadute positive anche in
termini di farmaco-economia, perché si riduce la dose del medicinale assunta prima
dell'intervento. L'équipe della Neurochirurgia, oltre alla collaborazione con i colleghi della
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Neurologia diretta da Claudio Gasperini, si avvale del contributo del gruppo della Neurologia del
Campus Biomedico, diretta dal professor Vincenzo Di Lazzaro, e dell'assistenza continua per la
selezione, durante la procedura e nel follow up, del dottor Massimo Marano, esperto dei disturbi
del movimento.

Chirurgia con paziente sveglio

L'intervento richiede anche specifiche competenze anestesiologiche. Nella maggior parte dei casi,
la prima parte della procedura si esegue con paziente sveglio, grazie alle competenze acquisite
dagli anestesisti del team, diretti da Fabiola Lapolla. Le tecnica DBS prevede infatti due step. “La
prima fase — specifica Ricciuti — e quella del posizionamento degli elettrodi in nuclei profondi del
cervello delle dimensioni di 5, 7 0 11 millimetri a seconda del disturbo da trattare, attraverso due
forellini di un centimetro nella teca cranica in awake surgery, quindi con il paziente che non sente
dolore, ma puo interagire con il neurologo per controllare gia in sala operatoria il funzionamento
del device che nella seconda fase, con un'anestesia tradizionale, sara impiantato sotto alla
clavicola”. Per orientarsi all'interno del cranio, il neurochirurgo dispone di un neuronavigatore,
una sorta di GPS che consente di arrivare in maniera precisa, attraverso le immagini di risonanza
magnetica o tac restituite da uno schermo, alle aree del cervello da stimolare e nelle quali
posizionare i cavi.

Sostegno psicologico e follow up con il neurologo

La presa in carico del malato é a 360 gradi: il reparto ha a disposizione anche due psicologhe,
presenti anche in sala operatoria per garantire un maggior supporto al paziente. La degenza dura
da tre a sette giorni, a seconda della complessita dei casi. Il “pace maker” sara poi attivato dal
neurologo a distanza di tre settimane circa dall'operazione, tempo necessario per consentire al
paziente un'efficace ripresa, nell'ambito degli stretti controlli cui il paziente € sottoposto. “E' una
grande soddisfazione - conclude Ricciuti - aver introdotto nella routine della neurochirurgia gli
interventi di chirurgia della malattia di Parkinson attraverso la stimolazione cerebrale profonda in
una realta di altissima competenza professionale e di complessita come quella del San Camillo,
dedicata principalmente alla patologia di emergenza ed urgenza. Cio € reso possibile dal lavoro
guotidiano della mia équipe, composta da professionisti maturi di comprovata esperienza
chirurgica e da colleghi piu giovani curiosi e interessati all'acquisizione di nuove tecniche”.

RICERCA SCIENTIFICA, POLITICA FARMACEUTICA



Servizio Ricerca

La pelle diventa il display della salute: si illumina
INn caso di malattia

Nell’'esperimento le cellule staminali sono state modificate geneticamente per
diventare sensori capaci di segnalare i cambiamenti con proteine fluorescenti verdi

di Ernesto Diffidenti
13 gennaio 2026

Prima una mano bioibrida a grandezza naturale poi un pelle “viva” per rivestire i robot ed ecco
I'ultima scoperta dei teams di ricerca attivi a Tokyo: una pelle ingegnerizzata che puo illuminarsi in
caso di malattia. Nell’esperimento - condotto sui topi dal gruppo di ricerca guidato da Tokyo City
University e Universita di Tokyo - le cellule staminali della pelle sono state modificate
geneticamente e trasformate in sensori capaci di monitorare gli indicatori dello stato di salute
presenti nel sangue, segnalando i cambiamenti attraverso la produzione di proteine fluorescenti
verdi. La tecnologia, pubblicata sulla rivista Nature Communications, in futuro potrebbe aiutare a
monitorare la salute degli animali e degli esseri umani.

Dal prelievo del sangue ai dispositivi indossabili

La misurazione dei biomarcatori, come i livelli di glucosio nel sangue e la presenza di citochine
inflammatorie, € essenziale per identificare i processi chimici, fisici o biologici all'interno
dell’organismo. Tali informazioni svolgono un ruolo cruciale nella diagnosi precoce e nella
prevenzione di malattie gravi e nella gestione delle patologie legate allo stile di vita, fornendo
informazioni sullo stato di salute personale e sulla progressione della malattia. Pertanto, il
monitoraggio continuo di questi biomarcatori € estremamente importante, portando allo sviluppo
di diverse tecniche di rilevamento. Convenzionalmente, il rilevamento dei biomarcatori é stato
ottenuto principalmente attraverso prelievi di sangue intermittenti, che consentono misurazioni
accurate. Tuttavia, non e adatto al monitoraggio continuo a lungo termine a causa della sua natura
invasiva. Di recente, con lo sviluppo di dispositivi indossabili, si e intensificato il monitoraggio
continuo e a lungo termine di biomarcatori correlati alla salute utilizzando sudore, saliva, lacrime e
fluido interstiziale. Tuttavia, nessun metodo é in grado di monitorare i biomarcatori all'interno del
corpo con elevata selettivita e sensibilita per lunghi periodi.

Un sistema biologicamente integrato

Da queste premesse trae origine lo studio con I'obiettivo di monitorare molecole chiave che
indicano la presenza di una malattia, di uno stato inflammatorio o di stress senza passare per il
prelievo del sangue e senza I'uso dei dispositivi esterni come gli smartwatch. “Gli approcci
convenzionali sono spesso invasivi o forniscono solo istantanee nel tempo”, dice Hiroyuki Fujita
della Tokyo City University e dell’azienda giapponese Canon Medical Systems, che ha coordinato la
ricerca. “Il nostro obiettivo era sperimentare un sistema biologicamente integrato - aggiunge - che
consentisse la rilevazione continua e un’interpretazione intuitiva”.
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A questo scopo, gli autori dello studio hanno utilizzato cellule staminali della pelle geneticamente
modificate. Innestata nei topi, la pelle ingegnerizzata si € integrata con il tessuto dell’ospite ed
riuscita a tradurre i segnali molecolari interni dell’organismo in segnali luminosi esterni. Poiché il
sensore e composto da cellule vive, la sua funzionalita € mantenuta grazie al naturale
rinnovamento dell’epidermide. Durante gli esperimenti svolti, la pelle-tech ha continuato a
lavorare correttamente per oltre 200 giorni.

Questo sistema, in grado di visualizzare esternamente informazioni interne utilizzando cellule
viventi, e stato denominato “Living Sensor Display”.
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Malattie rare, la scoperta a firma italiana di una
possibile cura per le forme gravi di alfa-
sarcoglicanopatia

Lo studio del San Martino e del Gaslini di Genova su “Brain”: da un farmaco gia in
uso per la “Duchenne” una potenziale strategia farmacologica per il trattamento
delle forme piu acute di una distrofia muscolare genetica rara ancora orfana di una
terapia specifica dedicata

di Redazione Salute
13 gennaio 2026

Individuata da ricercatori dell’lrccs Ospedale Policlinico San Martino di Genova e Irccs Istituto
Giannina Gaslini una potenziale strategia farmacologica per il trattamento delle forme piu gravi di
alfa-sarcoglicanopatia, una distrofia muscolare genetica rara che non ha ancora oggi una terapia
specifica dedicata, partendo da un farmaco gia in uso per la distrofia muscolare di Duchenne. A
dimostrarlo uno studio, frutto della collaborazione tra i due Istituti di ricovero e cura a carattere
scientifico, pubblicato sulla rivista Brain, che apre la strada a un potenziale intervento terapeutico.

La malattia

Si tratta del primo e piu ampio studio multicentrico al mondo, svolto su 16 pazienti, a concentrarsi
su questa rara forma di distrofia muscolare caratterizzata da insorgenza precoce, in eta infantile, e
rapida progressione. Una patologia che compromette significativamente I'autonomia motoria e la
qualita della vita degli individui colpiti e i cui danni spesso possono coinvolgere anche la
muscolatura respiratoria. | ricercatori hanno evidenziato che I'uso di una terapia di riferimento per
la distrofia muscolare di Duchenne, potrebbe rappresentare la prima forma di trattamento mirato
a rallentare la progressione della malattia e migliorare la qualita della vita dei pazienti con forme
gravi di alfa-sarcoglicanopatia, fino a ora orfani di una cura adeguata. Inoltre, grazie a dei
biomarcatori in grado di distinguere le forme gravi della malattia da quelle lievi, lo studio ha
permesso di identificare i pazienti che meglio potrebbero rispondere ai trattamenti. Attualmente,
ulteriori ricerche sono in corso per valutare la possibilita di tradurre tali risultati in ambito clinico,
con la possibilita di aprire la strada a strategie terapeutiche in grado di offrire soluzioni concrete.

| protagonisti

Lo studio multicentrico guidato dal San Martino di Genova e dal Gaslini é stato coordinato da

Lizzia Raffaghello, ricercatrice e responsabile del Laboratorio di Oncologia molecolare e

Angiogenesi Irccs San Martino e seguito per la parte clinica da Claudio Bruno, responsabile del

Centro traslazionale di Miologia e Patologie neurodegenerative del Gaslini, con la collaborazione di

Adriana Amaro, ricercatrice Laboratorio della Regolazione dell’Espressione Genica, Irccs San

Martino, per le analisi genomiche e bioinformatiche. La ricerca ha coinvolto ricercatori e clinici di
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9 centri italiani, un francese e un tedesco e ha permesso di raccogliere i dati di 16 pazienti con alfa-
sarcoglicanopatia. Il lavoro si & concentrato sul ruolo dell'infiammazione nella progressione di
malattia e su come questa potrebbe essere spenta grazie a una terapia con corticosteroidi,
similmente a quanto gia avviene per la distrofia muscolare di Duchenne.

«L’alfa-sarcoglicanopatia e una distrofia muscolare rara, a trasmissione genetica recessiva, che
appartiene a un gruppo molto eterogeneo di distrofie muscolari che coinvolgono i muscoli dei
cingoli pelvico e scapolare. Queste distrofie possono pero intaccare anche muscoli differenti,
andando a colpire la muscolatura respiratoria - spiega Claudio Bruno, responsabile clinico -. Nello
specifico, I'alfa-sarcoglicanopatia é causata dal difetto della proteina sarcoglicano di tipo alfa, che
si trova nella membrana della cellula muscolare e il cui ruolo é quello di conferirle stabilita e
protezione dai danni che si sviluppano durante la contrazione muscolare. Quando questa proteina
viene a mancare, la membrana diventa fragile e basta poco per romperla e attivare il sistema
immunitario, scatenando I'inflammazione», prosegue.

Lo studio

«Questo studio rappresenta la prima caratterizzazione dal punto di vista molecolare di quelli che
sono i processi inflammatori dell’alfa-sarcoglicanopatia — sottolinea Raffaghello, coordinatrice
della ricerca -. Nelle distrofie, I'infiammazione & una causa importante alla base della progressione
della patologia. Nonostante cio, fino a oggi non é stata oggetto di studio in relazione alle
sarcoglicanopatie, come e stato fatto invece per la distrofia muscolare di Duchenne. 1l nostro
lavoro ha cercato di colmare questa mancanza realizzando il piu grande studio multicentrico sul
ruolo dell'inflammazione nell’alfa-sarcoglicanopatia», evidenzia. Per prima cosa i 16 pazienti,
precedentemente classificati in forme gravi o lievi della patologia in base all’espressione della
proteina alfa-sarcoglicano, sono stati sottoposti al sequenziamento ed analisi delle biopsie
muscolari. Da questa analisi € emerso che le forme gravi della malattia presentano un’espressione
genica diversa dai casi lievi. Nei casi gravi c’é una maggiore attivazione di geni associati a processi
inflammatori e, nello specifico, una maggiore presenza di linfociti e monociti pro-inflammatori
legati alla quasi assenza di alfa-sarcoglicano — riferisce Raffaghello -. Questa caratterizzazione ha
quindi reso possibile il confronto con altre distrofie muscolari per capire se casi gravi e lievi
potessero avere una attivazione genica simile a quella di pazienti con altre patologie
neuromuscolari — aggiunge -. Sorprendentemente, € emerso che i pazienti con forma lieve di alfa-
sarcoglicanopatia mostrano una firma genetica equiparabile a quella di pazienti senza la malattia,
mentre le manifestazioni gravi sono molto simili alla distrofia muscolare di Duchenne. Cio
permette di suggerire la possibilita di considerare una terapia antiinflammatoria per forme gravi di
alfa-sarcoglicanopatia simile a quella di riferimento per la Duchenne, basata su corticosteroidi, che
potrebbe aiutare a rallentare la progressione della malattia. Inoltre, aver identificato dei
biomarcatori che distinguano le forme gravi da quelle lievi permette anche di personalizzare
meglio le terapie e suggerire il trattamento solo ai pazienti con forma grave ed escludere invece
guelli con manifestazioni moderate, che non ne trarrebbero beneficio».

Un primo passo

“E una distrofia su cui sono stati svolti pochi studi e che a oggi non ha un protocollo terapeutico
specifico. Esistono solamente trattamenti riabilitativi volti a evitare i danni piu gravi associati alla
malattia, ma che non curano la malattia. Sono stati condotti tre trial clinici, a oggi tutti terminati,
che hanno studiato come limitare la progressione della malattia inserendo il gene dell’alfa-
sarcoglicano in vettori adenovirali per reintrodurre il gene mancante e ripristinarlo, ma mancano
ancora i dati completi sull’efficacia e sulla sicurezza — afferma Bruno -. Il nostro lavoro
rappresenta dunque il primo passo per un possibile trattamento farmacologico dell’alfa-

RICERCA SCIENTIFICA, POLITICA FARMACEUTICA



sarcoglicanopatia, che potrebbe rallentare la progressione di malattia dei pazienti, molto spesso
bambini. Per raggiungere questo importante risultato é stato determinante la stretta
collaborazione tra clinici, biologi cellulari e molecolari e bioinformatici nonché la disponibilita di
tutti i centri collaboranti di fornire prezioso materiale bioptico», conclude Raffaghello.
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Dir. Resp.:Marco Girardo

LA CORTE D’APPELLO DI TRIESTE RIBALTA UNA SENTENZA DI PRIMO GRADO SUL FINE VITA

1 giudice da ragione all’ospedale che non sospese le cure

Trieste

essuna violazione del
Ndiritto all'autodeter-

minazione del pa-
ziente. Con questa decisione
la corte d’Appello di Trieste
ha accolto il ricorso presen-
tato dall’Azienda sanitaria
universitaria giuliano isonti-
na (Asu Gi), ribaltandola sen-
tenza di primo grado che ave-
va condannato I'Asl al risarci-
mento del danno, stimato in
25mila euro, riconoscendo
un caso di violazione di tale
diritto per un paziente anzia-
no, la cui famiglia aveva chie-
sto la sospensione delle cure,
non accolta dai sanitari.
Aricorrere alla giustizia era-
no stati i due figli di Claudio
de’ Manzano, 84 anni, rico-
verato all'ospedale triestino
di Cattinara, a ottobre 2018,
a seguito di un ictus: «Allet-
tato e in condizioni di seve-
ra disfagia e afasia globale -
ricostruisce la sentenza - ve-
niva sottoposto a idratazio-

ne e nutrizione artificiale tra-
mite sondino naso-gastrico».
La figlia, Giovanna Augusta,
aveva depositato ricorso al
tribunale di Trieste per esse-
re nominata amministratri-
ce di sostegno (Ads) e aveva
chiesto la sospensione delle
cure, cosa che non era avve-
nuta. A fine gennaio 'uomo
era stato trasferito in una ca-
sa di cura, in regime privato,

dove si era proceduto alla
progressivarimozione dei di-
spositivi di sostegno vitale,
fino alla morte per arresto
cardiaco a febbraio.

Secondo i giudici di secondo
grado, «le perplessita dei sa-
nitari devono ritenersi tutt'al-
tro che pretestuose, non con-
tenendo né il primo ricorso
né la nomina dell'Ads alcuna
ricostruzione circa l'effettiva
volonta dal paziente ed es-
sendo ladecisione di sospen-

sione delle terapie all'eviden-
za irreversibile; cid ancor pit
in quanto il decreto di nomi-

na dell’Ads non facevaespres-
soriferimento alla sospensio-
ne della nutrizione e idrata-
zione, che avrebbe portato al-
lamorte del paziente nel giro
di qualche giorno».
Oltre alla restituzione del ri-
sarcimento, la Corte ha con-
dannatoifiglia pagare le spe-
se processuali sostenute da
Asu Gi. «Preso atto della mo-
tivazione addotta dalla corte
d’Appello, non posso che ri-
servarmi di formalizzare nei
terminia cio concessi il ricor-
so alla Corte di Legittimita»,
ha affermato la legale dei fi-
gli, avvocata Silvia Piemon-
tesi. «La battaglia giudiziaria
- ha aggiunto Giovanna Au-
gusta de’ Manzano - ¢ moti-
vata dalla volonta di tutelare
tutte quelle persone che og-
gi o domani si troveranno
nella condizione di sofferen-
zae diviolazione dei dirittiin
cui si e trovato mio padre».
Secondo la famiglia, la volon-
ta del paziente di non prose-
guire trattamenti sanitari, era
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stata pil1 volte espressa. Una
posizione evidentemente
non esaustiva né per I'Azien-
da sanitaria triestina né per i
giudici di secondo grado, ri-
sollevando la delicata que-
stione della volonta “delega-
ta” del paziente. (V. Sal.)

La gravita del quadro
clinico aveva spinto 1 figli
a chiedere I'interruzione
dei trattamenti ma
1 sanitari rifiutarono
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