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La depressione post partum SPesso inizia in
gravidanza

Esistono tre categorie della patologia: i casi piu gravi sono gia durante [’attesa e si
associano a una maggior comparsa di complicazioni durante il travaglio
di Elena Meli

Finora si credeva che il “baby blues”, quel malessere sottile € sempre piu profondo che sfocia pian piano
in una vera depressione, arrivasse dopo la nascita di un figlio un po’ per colpa delle difficolta dei primi
tempi, un po’ per la tempesta ormonale connessa all’arrivo del bebe. Ora una ricerca pubblicata su Lancet
Psychiatry sfata questa convinzione, dimostrando che la depressione post partuné un problema assai piu
eterogeneo di quanto si pensasse in passato e soprattutto che nei casi piu gravi i sintomi del disturbo
dell’umore si manifestano gia durante 1 nove mesi di gravidanza.

Dati raccolti su migliaia di donne

Per lo studio Samantha Meltzer-Brody, direttrice del Programma di psichiatria perinatale all’universita
statunitense del North Carolina, ha analizzato 1 dati di oltre 10mila partecipanti al consorzio
internazionale “Postpartum Depression: Action Towards Causes and Treatment”, che raccoglie 19 centri
di sette Paesi. Innanzitutto, dai risultati emerge chiaramente che non esiste un solo tipo di
depressione post partum ma almeno tre diverse categorie di pazienti (depressione grave, moderata e lieve)
distinguibili non solo in base alla gravita dei sintomi, ma anche considerando quando questi compaiono,
se ci sono stati disturbi dell’'umore precedenti alla gravidanza e se si sono avute complicazioni durante i
nove mesi o al parto. In due terzi dei casi piu gravi di depressione post partum, nei quali sono tipici crisi
di pianto, attacchi di panico e perfino pensieri suicidi, le complicanze al momento del travaglio sono piu
frequenti ma soprattutto ¢ possibile riconoscere 1 primi segni di malessere gia in gravidanza. «Cio
significa che nello sviluppo della malattia devono essere implicati fattori biologici diversi da quelli che
abbiamo tenuto in considerazione finora: abbiamo sempre pensato che la depressione post
partum iniziasse tipicamente dopo la nascita per colpa delle alterazioni ormonali successive al parto, con
tutta evidenza c’¢ qualcosa che concorre a porre le basi per la depressione gia durante 1’attesa», dice
Meltzer-Brody.
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Le caratteristiche dei casi di media gravita

Le donne con depressione post partum di media intensitd hanno invece caratteristiche diverse: sviluppano
i sintomi dopo la nascita e hanno piu spesso complicazioni durante i nove mesi, dall’ipertensione al
diabete gestazionale. Il diabete peraltro ¢ presente nel 60 per cento delle pazienti con depressione
moderata tanto che secondo 1’esperta «Forse alla base dei sintomi di questa categoria di pazienti ci sono
disturbi del sistema immunitario. In ogni caso, i dati dimostrano che per prendere le decisioni terapeutiche
piu corrette ¢ necessaria una valutazione completa e accurata della storia della donna con i sintomi di
depressione post partum. Soprattutto, € bene tenere a mente che il problema pud comparire durante la
gestazione e, se accade, ci si deve preparare a un caso piu complesso da gestire. Capire le differenze nelle
diverse manifestazioni della depressione post partum, dalla piu grave a quella lieve (la terza categoria,
che spesso non richiede interventi di sorta, ndr), serve proprio a decidere meglio che cosa sia opportuno
fare per risolverlay.
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Comma 566. Alleanza Professione Medica
(APM) scrive a Renzi e Lorenzin: “Si superi e
si ridefinisca atto medico”

Secondo i medici di APM il comma 566 “apre la porta ad un nuovo
contenzioso” e per questo “é necessario definire UAtto Medico”. Lanciata una
petizione aperta a tutti i camici bianchi per “il superamento” della legge.
Cassi: "Piu che di responsabilita di 'équipe’ parliamo di piuttosto di
'equipaggio’ dove ci sono il comandante e gli ufficiali e dove ognuno ha dei
compiti ben precisi”. LA LETTERA

| medici di Alleanza per la professione medica ritengono che “nel comma 566 inserito nella Legge di
Stabilita c’e un rischio molto grave” e per questo hanno indetto una petizione aperta a tutte le
associazioni rappresentative del mondo medico e hanno scritto al Ministro della Salute, Beatrice
Lorenzin e al presidente del Consiglio Matteo Renzi.

‘Il comma 566 in poche righe riscrive le norme che regolano le relazioni professionali fra i laureati in
medicina e chirurgia e tutte le professioni sanitarie — si legge nel testo - Relazioni disciplinate sino ad
oggi dalla legge 42/1999, che riconosceva per tutti i profili professionali lo stesso criterio limite,
rappresentato dalle competenze previste per le professioni mediche”.

I criterio secondo i APM “& abbattuto per lasciare posto ad una grigia linea di confine, fra gli ‘atti
complessi e specialistici di prevenzione, diagnosi, cura e terapia’, di competenza del medico,
distinguendoli da atti semplici tutti da definire e che, secondo APM, se riguardano diagnosi e terapia
non possono essere di competenza di altre professioni”.

Per quanto riguarda il riferimento alle responsabilita individuali e di equipe, per APM “gli argomenti
utilizzati finora per chiarire, si rifanno puntualmente all’esempio di una squadra di calcio, dove tutti i
giocatori partecipano ugualmente alla competizione”.

“Dal nostro punto di vista 'esempio non & calzante — spiega Riccardo Cassi portavoce di APM - Le
equipe sanitarie non sono composte da elementi con la stessa formazione e le stesse competenze,
quindi, il termine equipe dovrebbe essere meglio inteso come equipaggio, nell’ambito del quale
si riconoscono il comandante e gli ufficiali e dove ognuno ha dei compiti ben precisi”.

“Quando si lasciano dei compiti non assegnati o, peggio ancora, la cui attribuzione non & chiara per tutti
— sottolinea APM -, si aprono le porte ad una nuova forma di contenzioso. Per evitare questo rischio e
porre fine al modo di procedere utilizzato sino ad ora, APM chiede: che si provveda a definire in
maniera positiva le competenze del medico con un chiaro riferimento alla Definizione europea di Atto
Medico adottata dall'Unione Europea dei Medici Specialisti (UEMS) e nella quale si riconoscono
numerose Societa scientifiche europee”.

“Consapevoli del fatto, che la soluzione di questo problema debba passare attraverso una soluzione
giusta e orientata alla tutela della salute dei cittadini — scrive ancora APM - chiediamo al Ministro della
Salute di volersi fare parte attiva, insieme ai rappresentanti delle Regioni, per il superamento del
comma 566, e che questo venga riassorbito in una normativa complessiva e coerente con i ruoli e la
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formazione dei professionisti, attraverso un reale confronto per rappresentare egualmente tutti i
soggetti interessati alla soluzione di questo delicato problema”.

La Lettera é firmata da: Per Alleanza per la Professione Medica: AAROI EMAC Associazione fra gli
Anestesisti Ospedalieri Italiani - Emergenza Area Critica ANDI Associazione Nazionale Dentisti Italiani
CIMO Il Sindacato dei Medici CIMOP Confederazione Italiana Medici dell'Ospedalita Privata FESMED
Federazione Sindacale Medici Dirigenti FIMMG Federazione Italiana Medici di Medicina Generale FIMP
Federazione ltaliana Medici Pediatri SUMAI Sindacato Unico Medicina Ambulatoriale Italiana SBV
Specialisti Convenzionati Esterni Branche a Visita

Sottoscrivono le Associazioni mediche: ACOI Associazione Chirurghi Ospedalieri Italiani AOGOI
Associazione Ostetrici Ginecologi Ospedalieri Italiani CIC Collegio Italiano dei Chirurghi (N.65 societa
afferenti) CROI Collegio Reumatologi Ospedalieri Italiani SIGO Societa Italiana di Ginecologia e
Ostetricia SIP Societa Italiana di Pediatria SPEME Societa per la Promozione del’Educazione Medica
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Cancro alla prostata, una 'coperta’ di
tessuto amniotico salva il sesso dopo
I'intervento

Ha protetto il bebé nel pancione ed é gia pronto per una nuova missione. Dalle donne arriva un aiuto per
'uomo: una 'coperta’ di tessuto amniotico per proteggere i nervi erettivi e salvare il sesso dopo
l'intervento per un tumore alla prostata. La strategia innovativa € stata utilizzata per la prima volta su 58
pazienti ed & protagonista di uno studio appena pubblicato sulla rivista 'European Urology'. Oggi finisce
in vetrina a Milano, in occasione del 14esimo Congresso dell’Associazione italiana di endourologia
(lea) che si & aperto oggi 26 febbraio, insieme a una tecnica anti-incontinenza frutto della creativita
scientifica italiana: la 'Rocco Stitch', dal cognome dei camici bianchi ideatori, padre e figlio.

Due nuove procedure - dietro cui si nasconde lo 'zampino tricolore' - per fronteggiare le principali
complicanze legate agli interventi chirurgici per il cancro maschile piu frequente: un uomo su 7, secondo
gli ultimi dati, si scontra nel corso della sua vita con una diagnosi di carcinoma prostatico, con una
sopravvivenza a 5 anni di 9 pazienti su 10.

I camici verdi affilano le armi. Da un latola chirurgia robotica promossa dalle linee guida
dell'Associazione europea di urologia, in cui si precisa che l'eradicazione della massa tumorale e la
possibilita di guarigione risultano equivalenti rispetto alla chirurgia tradizionale 'a cielo aperto'. Il ricorso
all'aiuto del robot in sala operatoria viene raccomandato per un recupero piu rapido della continenza e
dell'erezione. Dall'altro lato c'é poi un'attenzione sempre maggiore per il 'dopo’. La tecnica che ricorre
alla membrana disidratata del tessuto amniotico umano va in questa direzione.

Lo studio, coordinato da Vipul Patel del Florida Hospital (Usa), ospite d'onore in questi giorni a Milano,
ha fra gli autori l'italiano Bernardo Rocco, presidente del Congresso lea. "Secondo nuove ipotesi -
spiega - alla base dei disturbi erettivi e anche dell'incontinenza”, due grandi fonti di complicanze post
intervento di prostatectomia, “"potrebbe esserci una risposta infiammatoria provocata dalla trazione
eseguita sui nervi nel corso del trattamento chirurgico. La membrana di tessuto amniotico reidratato
sembra dare dei benefici proprio nella protezione dei nervi".

Si usa come una coperta per avvolgerli e "abbiamo notato una ripresa piu accelerata. | dati di questo
primo studio sono incoraggianti e rappresentano lo start per nuove indagini piu approfondite”, aggiunge
Rocco. Il tessuto arriva dalla Banca di Treviso, dove la membrana amniotica viene estratta dalla
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placenta raccolta da taglio cesareo elettivo, e trattata in laboratorio dopo un'analisi anamnestica e
sierologica della donatrice. Bernardo Rocco, insieme al padre Francesco Rocco, primario dell'Unita
operativa complessa di urologia del Policlinico di Milano, ha dato nome e natali alla tecnica Rocco Stitch,
che consiste in un punto che solleva il labbro posteriore dell'uretra e lo allinea a quello anteriore,
eliminando cosi il rischio di 'intoppi' cause di incontinenza.

La soluzione creativa, oggi adottata nei centri internazionali, € al centro di una metanalisi (i cui dati sono
stati presentati al Congresso) che raccoglie i risultati di 19 studi clinici, per un totale di 3.600 pazienti, e
"dimostra il recupero piu rapido della continenza urinaria”. | dati sono "estremamente positivi - spiega
Rocco - con la risoluzione del problema in oltre 9 pazienti su 10 a 6 mesi dall'intervento. Il prossimo

passo sara uno studio randomizzato in fase Ill. Il reclutamento dei pazienti volontari € gia iniziato.
L'obiettivo & arrivare a 1.540, afferenti a diversi centri internazionali”.

Il Congresso porta a Milano anche una novitd a misura di giovani: una 'temporary school' per i 118
specializzandi provenienti da tutta Italia, con i massimi specialisti internazionali di endourologia, fra cui
Patel che & il maggior esperto di trattamento robotico del tumore prostatico e Alex Mottrie, presidente
della Societa europea di chirurgia robotica che eseguira 'live' un intervento di nefrectomia parziale, cioé
di asportazione solo del lobo di rene intaccato dal tumore.

Parola d'ordine: live surgery. La chirurgia in diretta si svolgera in simultanea da 3 diverse sale operatorie,
due dell'Urologia del Policlinico, e una dall'lstituto clinico Humanitas. "E' I'occasione - sottolinea Rocco -
per vedere all'opera grandi nomi dell'endourologia” e, aggiunge Guido Giusti che presiede il congresso
con Rocco, "imparare i trucchi del mestiere". Ogni congressista avra un paio di cuffie per scegliere in
autonomia su quale delle tre operazioni sintonizzarsi. E sara possibile inviare in diretta via twitter o via
email eventuali domande.

Durante il Congresso gli specializzandi hanno anche l'occasione di partecipare ai corsi Hands on. E
confrontarsi con un percorso chirurgico in ambito robotico, laparoscopico o piu in generale, endoscopico,
sotto la guida di tutor, per lo piu appartenenti al gruppo 'Agile’, un gruppo di 19 chirurghi italiani
guarantenni, con un'esperienza internazionale e tra gli obiettivi comuni quello di fare formazione.
"Abbiamo voluto stimolare un coinvolgimento forte dei partecipanti - assicura il segretario generale lea
Giampaolo Bianchi - Verranno infatti selezionati 5 video e tra questi, verra assegnato un premio a quello
che ricevera il maggiore punteggio”.
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» TERNI
Nella prima settimana di feb-
braio Iéquipe di Chirurgia
urologica mininvasiva diretta
dal professor Ettore Mearini
ha eseguito il terzo intervento
di cistectomia radicale nella
donna senza incisione. Si trat-
ta di una tecnica mininvasiva
interamente intracorporea ef-
fettuata con I'impiego del ro-
bot. Tale esperienza, descritta
solo da pochi centri almondo,
riduce il trauma chirurgico el
danno estetico con conseguen-
te impatto emotivo favorevo-
le.

Questa tecnica mininvasiva
prevede di rimuovere la vesci-
ca e 1 linfonodi coinvolti dal
tumore utilizzando la cavita
vaginale senza effettuare inci-
sioni cutanee. Nei tre casi con-
secutivi praticati, dopo la ci-
stectomia radicale il professor
Mearini ha eseguito due rico-
struzioni della neovescica con
minzione per vie naturali e
una derivazione urinaria ester-
na. “Si tratta di un intervento
particolarmente  demolitivo
che normalmente viene svolto
con la chirurgia a cielo aperto
e che - spiega il professor Mea-
rini - alcuni centri svolgono
nella parte demolitiva con la
tecnica laparoscopica o roboti-
ca ed in quella ricostruttiva
con la chirurgia tradizionale.
L'applicazione della tecnica
robotica sia nella fase demoli-
tiva che ricostruttiva integral-
mente intracorporea (senza in-
cisioni cutanee) trova la sua

massima espressione nel sesso
femminile che utilizza il cana-
le vaginale per la sua estrazio-
ne, mentre nell'uomo ¢ indi-
spensabile una piccola incisio-
neper estrarre l'organo amma-
lato”. “La ricostruzione intra-
corporea & particolarmente la-
boriosa - sottolinea il professo-
re Mearini - e richiede tempi
operatori piu lunghi di circa
90 minuti, ma i vantaggi per il
paziente sono straordinari. In-
nanzi tutto in termini di com-
plicanze, soprattutto a carico
della parete (si pensi all infezio-
ne delle ferite e ai frequenti la-
paroceli), inoltre la mobilizza-
zione sard particolarmente
precoce vista l'assenza di dolo-
re addominale post-operato-
rio. Altro punto di forza ¢ rap-
presentato dalla meticolosa
dissezione chirurgica dei tessu-
ti che riduce drasticamente il
rischio di sanguinamento in-
traoperatorio”. La pazente,
quindi, & in grado di alzarsi 12
ore dopo l'intervento, sebbene
l'iter preveda comunque un ri-
covero ospedaliero di circa
10-15 giorni anche per consen-
tire l'acquisizione di nozioni,
azioni e tecniche che porteran-
nola paziente a una nuova au-
tonomia minzionale.
“Lopportunita di utilizzare il
robot - conclude il professor
Mearini -per realizzare la deri-
vazione urinaria esterna o in-
terna senza un danno parieta-
le rappresenta un indiscusso
vantaggio psicologico e fun-
zionale”.
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ATOMOSINTESI € unanuovametodicache per-

mettedistudiare lamammella “astrati” in

modo simile alla tomografia computerizza-
ta. Il vantaggio di usare la tomosintesi e di sve-
lare lesioni che non sarebbero visibili in mam-
mografia. Di conseguenza aumenta l'accura-
tezza diagnostica, cioé la capacita di vedere le
lesioni neoplasitche che risulterebbero “invisi-
bili” con le tecniche tradizionali. Daun punto di
vista pratico, I’esecuzione € meno dolorosa per-
ché la compressione necessaria € inferiore. Il
costo dell’esame & simile e leradiazioni assorbi-
te sono trascurabili rispetto ai vantaggi offerti
e sono sovrapponibili a quelle dell’esame tradi-
zionale.

Gia dadiversi anni la collaborazione stretta tra
il Prof. Alberto Tagliafico, Medico Radiologo e ri-
cercatore del DIMES, i suoi collaboratori, e i re-
partidiRadiologia Diagnosticadell’ AOU San Mar-
tino-IST di Genova hanno prodotto diversi risul-
tati atti a migliorare la diagnosi e il follow-up dei
pazienti che si sottopongono a indagini diagno-
stiche di Radiologia per sospette patologie tumo-
rali.

Nel2012, daglisforzicongiuntidelrepartodiRa-
diologia del San MartinoIST guidato dal Dott.
Massimo Calabrese, uno dei migliori espertidi Se-
nologia d'Italia, e del gruppo del Prof. Alberto Ta-
gliafico, & stato pubblicatoil primo studioinItalia
sulla tomosintesi digitale della mammella. Come
dice l'articolo pubblicato su European Radiology,
che e la prima Rivista Scientifica di Radiologia in
Europa, la tomositensi digitale della mammella
permetterebbe di vedere alcuni tumori della
mammellacherichiederebberoaltre indaginidia-
gnostiche meglio della mammeografia convenzio-
nale.

Inoltre, per migliorare la cura delle pazienti e
per andare verso una medicina sempre piu perso-
nalizzata, sono particolarmente attivi gli studi sui
fattori di rischio di cancro tra cuila densita mam-
maria. E noto, infatti, che le donne con “seno den-
so” devono fare piu accertamenti di quelle con se-
noradiologicamente trasparente. Un altro artico-
lo sorto dalla stessa collaborazione e pubblicato
sempre su European Radiology, ha validato un
software per il calcolo della densita della mam-
mella sulla tomosintesi. Tale software, sviluppato
da Alberto Tagliafico e Giulio Tagliafico, Ingegne-
re ASLegiaricercatore CNR, € attualmente in uso
anche in grandi studi multicentrici Italiani.

Sperando che i finanziamenti alla ricerca
continuino a supportare tali attivita, I'impe-
gno del DIMES nel migliorare le strategie di
prevenzione, diagnosi e cura personalizzata
risulta particolarmente sentito e attivo.Ilcon-
tinuo aggiornamento e monitoraggio della
performance delle nuove tecnologie in Dia-
gnostica per Immagini risulta essenziale per
una diagnosi ottimale delle patologie oncolo-
giche.
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Chemioterapia
eradioterapia

non bastano pii1. Ora
¢’@ unanuova speranza

GINAKOLATA

OPO che chemiote-

rapia e radiotera-

pia non erano riu-

scite a fermare la

rara forma di leu-
cemia che aveva colpito Erika
Hurwitz, il suo medico ha pen-
satoaun’alternativa:unfarma-
coper combattereilmelanoma.
Eilrisultatoéstatostrabiliante.
Nelgirodiquattrosettimane—
durante le quali tutta la pelle
del suocorposiericopertadiun
grave sfogo cutaneo rossastro,
cosi doloroso da rendere neces-
sarial’assunzione di un aneste-
ticoediun antidolorifico—il tu-
more & scomparso. Letteral-
mente sparito. “E stato un far-
maco miracoloso” ha detto
Hurwitz, unasignoradi 78 anni
che abita nella Contea di West-
chester e che era entrata a far
partediungruppodiricercana-
zionale per curare il cancronon
nell’'organo colpito, ma nelle
mutazioni che ne accelerano la

crescita.

Itumori tendono spessoaes-
sere indotti da mutazioni nei
geni che accrescono la crescita
dellecelluletumoralielediffon-
donoinaltrepartidel corpo.Esi-
stonoorasemprepiufarmaciin
grado di inibire queste muta-
zioni genetiche.

Adesso alcune strutture me-
dicosanitariecomeil Memorial
Sloan Kettering Cancer Center
di New York, dove si & fatta cu-
rarelasignora Hurwitz, stanno
Iniziando a coordinare i loro
sforzi nel tentativo di trovare
nuove risposte. La prossima
primavera un programma na-
zionalefinanziatoalivellofede-
raleinizieraloscreening deitu-
mori di migliaia di pazienti per
verificare quali possono essere
presidimiradaunodeidieci-do-
dici farmaci di nuova produzio-
ne.

Gli studi di questonuovome-
todo, denominati “basket
study” perché raggruppano
forme tumorali diverse, sono

condottisuunnumeromoltoin-
ferioredicasirispettoaglistudi
tradizionali e non necessitano
di gruppidi controllo di pazien-
ti che ricevono la terapia stan-
dard. I ricercatori e le societa
farmaceutiche hanno chiesto
alla Food and Drug Admini-
stration la sua opinione, consa-
pevoliche senza di essanessun
farmaco potrebbe essere auto-
rizzato. La Fda, ha fatto sapere
cheli autorizzava ed eraingra-
do di approvare farmaci speri-
mentatisolo in basket study.

Invece di insistere con le ri-
cerche tradizionali, ha detto il
dottor Richard Pazdur, diretto-
re della divisione della Fda che
approvainuovifarmaci antitu-
morali, si & deciso provare a
chiedersi: “La popolazione
americana stara meglio con
questo farmaco o senza?”.

Nel caso della signora
Hurwitz, la mutazione della
sua rara forma tumorale si tro-
vava nel gene BRAF, scoperto
nel 50 per cento dei melanomi,
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mararoinaltreformedicancro.
Aquel puntolapaziente éstata
inseritainungruppodiunadoz-
zina di malati con la stessa mu-
tazione ma con forme tumorali
diverse, ed € stata sottoposta a
un nuovo studio sperimentale
cheprevedel’assunzionedifar-
maciche di normacuranoime-
lanomi aggredendolamutazio-
ne.

Ibasket study sono possibili
soltanto da poco, da quando il
sequenziamento genico & di-
ventato eccellente e possibile a
prezzi contenuti, al puntochei
medici possono cercare nei tu-
morila cinquantina o sessanti-
na di mutazioni che provocano
il cancro. “Questo € un ramo di
studio del tutto nuovo”, hadet-
toildottor David Hyman, onco-
logospecialistapressoilMemo-
rial Sloan Kettering che & aca-
podellostudio sulgruppodipa-
zientidelqualehafattopartela
signoraHurwitzedialtriduesi-
mili. “La terapia tradizionale
potrebbe dare esiti nella misu-

radel 10-12 per cento” ha spie-
gato il dottor Pazdur. “I nuovi
farmaci danno risultati nella
misura del 50 o 60 per cento”.
Questi nuovi studi pongono
nuovi problemi. Quando tutti
ricevono un farmaco, & difficile
sapere se la reazione che si ot-
tieneeuneffettocollateraledel
farmaco, della forma tumorale
odiun’altramalattia.Inoltre,le
mutazioni genetiche sono cosi
rare che i pazienti per i basket
study possonoesseredifficilida
reperire.

Lararita delle mutazioni, in-
fatti, € uno dei motivi alla base
di un nuovo sforzo scientifico
nazionale, sostenuto dall’Isti-
tutonazionale dei tumori. Que-
sto studio, denominato Match,
€ un insieme di diversi basket
study. I medici di tutto il paese
spediranno campioni di tumo-
re di almeno tremila pazienti
nei laboratori centrali. Coloro
che presenteranno una deter-
minata mutazione delle loro
forme tumorali potranno esse-

reinclusineglistudi. Siprevede
di iniziare con 12-15 basket
study, che potrebbero arrivare
a 40 o piu. Per ogni farmaco ci
saranno 31 pazienti sotto os-
servazione. Per dimostrarne le
potenzialita, il dottor José Ba-
selga del Memorial Sloan Ket-
tering, fa notare i risultati pre-
liminari perilbasket study. Tra
1settanta malati erano presen-
tiotto forme di cancro. Diciotto
pazientiavevanodue forme tu-
moralimoltorare,lamalattiadi
Erdheim-Chester o malattia di
Langerhans, il cancro che ha
colpito la signora Hurwitz. Di
questi, quattordici hanno rea-
gitoalfarmacoperilmelanoma
— iloro tumori sono spariti, si
sono ridotti o hanno smesso di
crescere —mentre i rimanenti
quattro non hanno assunto il
farmaco sufficientemente a
lungo da poterlo sapere.

Traduzione di Anna Bissanti
© 2015, The New York Times
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Cancro, arriva «Iset»
per diagnosi anticipata

MarisalLaPenna

Sichiama «Iset», eriesce a «intercetta-
re» eadignosticare anche di tre-quat-
tro anni la diagnosi di insorgenza di
un tumore. E stato presentato ieri
mattina, pressolaFondazione Sdn di
via Gianturco nell’ambito del ciclo di
incontri «L'informazione al servizio
della Salute», ideato dal direttore
scientifico Marco Salvatore.

Un nuovo test di medicina perso-
nalizzata, non invasiva e predittiva,
dunque, per anticipare anche di
tre-quattro anni la diagnosi dell'in-
sorgenza del cancro. L'Iset (Tsolation
by SizE of Tumor Cells - Isolamento
perdimensione delle cellule tumora-
li) e sicuramente una delle scoperte
pill innovative degli ultimi anni nel
campo della medicina diagnostica.

A presentare il test a un pubblico
di «addetti ai lavori» e alla stampa e

L’esame

Si effettua
con prelievo
del sangue

giunta dalla Francia l'inventrice, Pa-
trizia Paterlini-Bréchot, docente di
Biologia cellulare e molecolare della
Paris Descartes University.

«L obiettivo di partenza dei nostri
studi - ha detto la ricercatrice - era
quello di trovare una nuova strada
che potesse far diminuire la mortali-
taumana per malattie tumoralie]’as-
sunto di partenza e stata la necessita
di intervenire sulla prevenzione del
processo metastatico che e la vera
causa di morte dei pazienti affetti dal
cancro perché le cellule del tumore
primitivo distaccandosi dallo stesso
vanno prima nel sangue, dove resta-
no per lungo tempo, e poi finiscono
in altri organi generando le metasta-
SD».

A tal proposito c’e da precisare
che I'Iset va eseguito su pazienti in

L’Sdn

La fondazione
che promuove
la ricerca

cura (vale a dire sotto terapia) o in
guarigione. Insomma il test va difat-
to su chi ha gia avuto problemi onco-
logici.

11 test rappresenta una sorta di
«cacciatore» delle cosiddette cellule
tumorali circolanti. Una circolazio-
ne che avviene anni prima che si for-
minole metastasi. Una «caccia», dun-
que, molto difficile perché i tumori
pitlinvasivi diffondonole cellule ma-
ligne quando sono ancora minuscoli
(con dimensioni di circa 1 millime-
tro di diametro) e non sono, quindi,
individuabili con la diagnostica per
immagini.

All'incontro diieri ha partecipato
anche Achille Iolascon, professore or-
dinario di Genetica Medica all'Uni-
versita degli Studi di Napoli Federico
II.
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NAPOLI E’ una vera e propria rivo-
luzione in campo diagnostico
quella presentata all'Tstituto SDN
nel nell'ambito del ciclo di in-
contri «L'informazione al servi-
zio della Salute». Il test Iset, acro-
nimo di Isolation by size of tu-
mor cells (letteralmente Isola-
mento per dimensione delle
cellule tumorali) permettera in-
fatti di fare qualcosa sino ad oggi
impensabile: accorgersi, con un
anticipo anche di tre o quattro
anni, dell'insorgenza di un tu-
more. Inutile dire quali vantaggi
tutto questo pud comportare. La
cosa straordinaria € che non si
tratta di un progetto da sviluppa-
re nei prossimi 20 0 30 anni. «Il
test — come spiegato la sua idea-
trice Patrizia Paterlini-Bréchot,
docente di Biologia cellulare e
molecolare della Paris Descartes
University - sara accessibile al
pubblico (in Francia) gia tra due
mesi con due prime importanti
applicazioni per pazienti gia ma-
lati di cancro: nei pazienti con
trattamenti radioterapici e che-
mioterapici in corso il test sara
molto utile per verificare 'effetto
positivo o negativo della cura e

quindi eventualmente per cam-
biarla e migliorarne lefficacia e
nei pazienti con tumore in re-
missione (guariti dal cancro) per
verificare con grande anticipo
I'eventuale insorgenza di recidiva
ed intervenire subito». Insomma
I'Tset Test € una sorta di “caccia”
alle cellule tumorali circolanti.
Una circolazione che avviene an-
ni prima che si formino le meta-
stasi. Una “caccia” molto difficile
perché, come ha evidenziato la
Paterlini «i tumori pitl invasivi
diffondono le cellule tumorali
quando sono ancora minuscoli
(con dimensioni di circa 1 milli-
metro di diametro) e non sono,
quindi, individuabili con la dia-
gnostica per immagini». Insom-
ma un anticipo diagnostico di
grande importanza con un unico
difetto predittivo da mettere a
punto: il test individua la presen-
za del tumore ma non € ancora in
grado di dire a quale organo ri-
condurre la presenza. Almeno
per ora, perché anche su questo
ulteriore sviluppo predittivo la
ricerca € gia in fase avanzata.

Raffaele Nespoli
® RIPRODUZIONE RISERVATA
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Prevenzione tumori, le Regioni
del Sud sempre indietro

L’invito a eseguire gli esami gratuiti e un diritto di tutti i cittadini, ma chi risiede al Sud é
meno «fortunatoy». Meta degli italiani che lo ricevono, pero, non si presentano
di Vera Martinella

Nella prevenzione del cancro I’Italia continua ad andare a due velocitd. Durante il convegno
dell’Osservatorio Nazionale Screening, tenutosi pochi giorni fa a Perugia, sono stati resi 1 noti i numeri
che illustrano, da un lato, quanto le Regioni si sono organizzate per offrire gratuitamente ai cittadini
tramite 1 programmi di screening i test per la diagnosi precoce di tumore al seno (mammografia), colon
(test del sangue occulto nelle feci) e cervice uterina (pap test o Hpv test); dall’altro, quanto i cittadini che
ricevono 1’invito partecipino e vadano a fare gli esami. «Si conferma la buona diffusione e partecipazione
delle donne allo screening mammografico e cervicale e, finalmente, salgono 1 numeri relativi a quello
colonrettale, per cui si vede una maggiore partecipazione delle persone, anche nelle regioni meridionali -
spiega Marco Zappa, direttore dell’Osservatorio, che ha sede presso I’Istituto per lo Studio e la
Prevenzione Oncologica di Firenze -. Ma si conferma anche cio che vediamo da anni, purtroppo: ¢’¢ una
marcata differenza di copertura fra il Centro-Nord e il Sud». Ovvero, in pratica, molti piu abitanti delle
regioni centrosettentrionali ricevono 1’invito a fare gratis 1 test che permettono di scoprire precocemente
I’eventuale presenza di un tumore (e di salvarsi la vita). Chi risiede al Sud ¢ meno «fortunato»: le Regioni
non si organizzano e 1’invito a casa non arriva.

Chi avrebbe diritto a cosa

Lo screening ¢ un servizio compreso nei Livelli essenziali di assistenza, cio¢ nelle prestazioni sanitarie
che spettano a tutti i cittadini indipendentemente dalla regione di residenza. Ad oggi, tutte le donne dopo i
50 anni e prima dei 70, ogni due anni, dovrebbero ricevere la chiamata a effettuare una mammografia. E
tutte le italiane tra i 25 e 1 64 anni avrebbero diritto a un Pap test biennale gratuito. Sempre ogni due anni,
poi, maschi e femmine tra i 50 e 1 69 anni dovrebbero avere I’invito per il test Sof (sangue occulto nelle
feci). «Questo ¢ il “minimo sindacale” che andrebbe garantito a tutti - prosegue Zappa -. Ci sono poi
regioni che hanno gia esteso le fasce d’eta, coinvolgendo nello screening anche persone piu giovani o piu
anziane . O regioni che stanno mandando in pensione il “vecchio” Pap test per sostituirlo con il
nuovo Hpv test, che puo essere eseguito ogni tre anni o piuy.



http://www.corriere.it/salute/sportello_cancro/14_febbraio_03/aumenta-l-adesione-screening-contro-tumori-cc614524-8cb0-11e3-b3eb-24c163fe5e21.shtml
http://www.corriere.it/salute/sportello_cancro/13_novembre_05/meno-tumori-collo-dell-utero-il-test-hpv-30-anni-poi-meglio-pap-test-8aea3046-462f-11e3-9b53-d1d90833aa3d.shtml
http://www.corriere.it/salute/sportello_cancro/15_febbraio_23/prevenzione-tumori-regioni-sud-sempre-indietro-c26fc6ae-bb48-11e4-aa19-1dc436785f83.shtml

11 milioni di inviti spediti, solo la meta gli esami fatti: troppo pochi

In totale nel 2013 sono stati oltre 11 milioni gli inviti spediti per sottoporsi gratis a uno degli esami
(3.693.165 per lo screening cervicale, 4.402.036 per quello colorettale e 3.042.301 per quello
mammografico) e piu di 5 milioni e 200mila gli esami eseguiti (1.940.996 per il colon, 1.784.177 per il
seno e 1.533.412 per I’utero). «Sempre troppo pochi - commenta 1’esperto -: che motivo puod esserci per
non fare un esame gratuito che potrebbe salvarci la vita? Visto che scoprire un tumore allo stadio iniziale
significa poterlo curare e avere maggiori probabilita di guarigione». Guardando 1 dati nel dettaglio si nota
che circa 3 donne su 4 della popolazione target sono regolarmente invitate a fare la mammografia, ma
permane una grande e purtroppo immutata differenza fra Nord (piu di 9 donne su 10), Centro (piu di 8 su
10) e Sud (solo 4 su 10). Per quanto riguarda lo screening cervicale c¢’¢ un generale assestamento di
copertura, per cui riceve ’invito circa il 70 per cento delle aventi diritto (ma nelle regioni del Centro si
arriva al 90 per cento). Infine, il 2013 ha portato finalmente a un miglioramento nello screening
colorettale: si passa complessivamente dal 57 al 62 per cento degli italiani che hanno ricevuto la
chiamata. «E interessante, e finalmente anche incoraggiante, notare che questo aumento riguarda
soprattutto il Sud e le isole: la percentuale si muove dal poco piu del 15 di copertura oltre il 28 per cento.
In lieve crescita anche il Nord (che sostanzialmente copre tutta la popolazione target) e il Centro (dove 6
persone su 10 sono regolarmente invitate)» conclude Zappa.
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QUALI CURE SCEGLIERE, COME AVERLE
E COSA DIRE AGLI OPERATORI SANITARI

Colpisce oltre dodici milioni di persone
in Italia, una su cinque, con sintomi pit1 0
meno intensi. Il dolore, percepito spesso
solo come un sintomo di altre malattie,
da accettare o curare in un secondo tem-
po, € invece oggi considerato dalla classe
medica come una vera e propria malat-
tia. L'Ttalia ha in materia una legislazione
allavanguardia — la legge 38 del 2010 che
riconosce a tutti i cittadini I'accesso alle
cure palliative e alla terapia del dolore —
ma € poco conosciuta: ad esempio, soltan-
to il 40% dei cittadini sa a chi rivolgersi in
caso di dolore e solo il 32% viene corretta-
mente informato dal proprio medico delle
possibili terapie o dei centri ad hoc.

Per questo, Federconsumatori, Fondazio-
ne ANT Italia ONLUS e IMPACT Proactive,
con il patrocinio del Ministero della Salu-
te, hanno lanciato una capillare campagna
nazionale di sensibilizzazione e un vade-
mecum per valutare i propri sintomi, co-
noscere i farmaci, sapere dove si trovano
i centri di terapia del dolore e i centri di
cure palliative. Ve 1o proponiamo qui solo
parzialmente (per maggiori informazioni:
federconsumatori.it, ant.it, impactproac-
tive.it) assieme ad altre informazioni pitt
generali.

© Quale dolore? I la prima domanda da
porsi. Esiste il dolore nocicettivo, ossia
causato da una lesione dei tessuti che sti-
mola i sensori del dolore; neuropatico, a
carico dei nervi; psicogeno, cioé di natura
psicosomatica, legato ad ansie o situazio-
ni stressanti; misto.

© 1! diario. Tieni sempre traccia dei se-
gnali che determinano il tuo dolore, an-
notando orari, attivita, intensita, frequen-
za, localizzazione. E parlane con il tuo
medico.

© La cartella clinica. Se sei ricoverato in
ospedale o in qualsiasi altra struttura sani-
taria, verifica sempre che il tuo dolore sia
registrato in cartella.

O La giusta terapia. Esigi sempre di ri-

cevere una terapia appropriata per il tuo
dolore per rimuovere o alleviare le tue sof-
ferenze. E un tuo diritto.

© Se il male parte dalla mente. Non na-
scondere o softovalutare mai eventuali
motivazioni psicologiche o sociali che
causano il tuo dolore. Parlane con il tuo
medico: anche in questo caso hai diritto a

un’assistenza personalizzata.

© Evitare la sofferenza. In caso di inter-
venti chirurgici o esami diagnostici invasi-
vi esigi che vengano adottate tutte le pro-
cedure possibili per prevenire qualsiasi
episodio doloroso.

ﬂ Nessun limite d’eta. Che tu sia adulto,
bambino o anziano, che tu sia magro o
grasso, normodotato o disabile, hai dirit-
to allo stesso trattamento e gli operatori
sanitari hanno nei tuoi confronti gli stes-
si obblighi.

© Centri di terapia. La legge prevede due
tipi di centri: hub e spoke. I centri hub
sono quelli di riferimento, i centri spoke
sono presidi che offrono un minor nume-
ro di prestazioni. Le strutture pili piccole
spesso dipendono dai reparti di anestesia
e rianimazione. 1 centri pilt grandi sono
invece talvolta totalmente indipendenti.
© A casa. In caso di dolore grave, se sei
impossibilitato a spostarti per ricevere le
necessarie cure finalizzate a tenere sot-
to controllo ed alleviare il tuo dolore, sia
oncologico che non, richiedi I'assistenza
domiciliare.

@ Le cure palliative. Sono state definite
dall’'Organizzazione mondiale della sani-
ta come «...un approccio che migliora la
qualita della vita dei malati e delle loro
famiglie che si trovano ad affrontare le
problematiche associate a malattie in-
guaribili, attraverso la prevenzione e il
sollievo della sofferenza per mezzo di una
identificazione precoce e di un ottimale
trattamento del dolore e delle altre pro-
blematiche di natura fisica, psicofisica e
spirituale». Sul sito del ministero, come
su quello di impactproactive, sono segna-
lati i centri presenti in Italia.
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Roberto Turno
ROMA

mm Lasanitd,ilFondoperlosvilup-
po e la coesione, il patto verticale
incentivato con i comuni, e tante
altreincognite darisolveretrafine
marzo e giugno. 11 grande rebus
delle addzionali dietro I'angolo.
Dopo unlungo e complicatotirae
molla, Governo e regioni hanno
raggiunto ieri l'intesa (o pre-inte-
sa) sui maxi tagli (lineari) da 5,2
mld sui bilanci locali inferti per 4
mld dallalegge di stabiliti 2015 e di
altri1,2mld ereditatidaprecedenti
manovre in sospeso. Ad essere
colpita pit1 pesantemente dai tagli
inarrivosaralaspesasanitaria,che
perde pitt dell’intero aumento ini-
zialmente previsto dei fondi 2015:
2,35 mld in tuttotraregioniordina-
rie e speciali, con 'aggiunta di una
potaturadialtri28smlindellerisor-
se in conto capitale destinate al-
Tediliziasanitaria. Uncolpoda2,63
mldintotalesulbilancidellasalute
pubblica,ilsettore politicamentee
socialmentepitidelicato, tantoper
il Governo quanto per le regioni,
cheinsetteamaggiovannoalvoto.

Tantodelicatotoccareilfilospi-
natodellasaniti,chenonacasopa-
lazzo Chigi e governatori hanno
scelto ieri di prendere ancora un
mese di tempo per indicare gli
obiettivi specifici del risparmio:
soltanto a fine marzo, infatti, sara
scritto nero su bianco in quali set-
tori e per quale entita di cifre si ta-

glieranno i conti di asl e ospedali.
Laparolad’ordine & quasi unoslo-
gan: razionalizzazione e messa in
efficienzadellaspesaSsnatuttiili-
velli, anche rafforzando il check
sui risparmi attesi dalla riorganiz-
zazione negliospedali contantodi
abbandono di reparti doppione, e
non solo. Fatto sta che oltre agli
obiettivi del risparmio in cantiere,
leregionipotranno sceglierediag-
gredire anche altri settori della
spesasanitaria, nonsolo quelli che
verranno individuati a fine marzo.
Suifarmacic’@unaforteresistenza
della ministra Lorenzin e di palaz-
zoChigi,quandoinizialmenteigo-
vernatoriavevanoinveceindicato
untaglioda482min.Nelmirinore-
steranno I'acquisto dibeni e servi-
zi - tra prezzi di riferimento, stan-
dard ospedalieri, dispositivimedi-
ci e monitoraggio della Consip e
dell’Anticorruzione-cosicomele
prestazioni acquistate dai privati.
Mentre sui farmacileregionichie-
donocertezze aparte perifarmaci
destinatiall'epatite C,oltreché per
ilfinanziamentodeimaggioricosti
derivantidainuoviLea,quandosa-
rannoratificati, che varrebberoal-
meno 414 mlnin pitt.

Senza scordare che i tagli della
pre-intesa di ieri, quando arrive-
ranno, potranno avere effetti ben
chevadainsette otto mesi dell’an-
no, se non meno in quelle regioni
dove sivotera, soprattutto se cisa-
ranno cambi di maggioranza. 11

che fa aumentare il rischio di nuo-
ve addizionali regionali in corso
d’anno. Tutto questo mentre uno
studio presentato proprioieri dal-
la Fiaso (federazione di manager
di asl e ospedali) e condotto col
CreadiTor Vergata, hacertificato
Pesistenza di sprechi diffusiin pa-
recchieregioni,apartire daicriteri
assurdi, spesso basati sulla spesa
storica, e dalle modalita di attribu-
zione dei fondi alla aziende sanita-
rie.Intanto il Venetonon haparte-
cipato all'incontro di ieri col Go-
vernoerilanciail ricorsoallaCon-
sultacontrolamanovra,cosicome
haannunciatolaLombardia, men-
tre la Cgil parla dei tagli alla salute
come di «unasciagura».

Partita non affatto chiusa, in-
somma, sulla sanitd. Manon solo.
Ancheperchélealtrevocidispesa
tagliate non sono di modesto im-
patto. Riguardano 1,8 mld di ridu-
zione del Fondo per lo sviluppo e
la coesione, ma anche riduzione
di 285 mln in termini di indebita-
mento netto e utilizzo di risorse
per 802 min per il patto verticale
incentivato con i comuni. Su altri
365 mln di tagli ci sara incertezza
fino a tutto giugno: se le regioni
non provvederanno ciascuna in
casa propria, decidera d’'imperio
via XX Settembre contagli lineari
deitrasferimenti.Manonsullasa-
nitd, almeno stavolta.

©RIPRODUZIONE RISERVATA
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«E urgente la riforma
del sistema sanitario»

LAifi; prendiamo
le "migliori pratiche"
per battere malagestione,
hurocrazia e corruzione

MiraNO

in Italy — malagestione, corruzio-
ne, burocrazia-rischiano di affos-
sare il sistema sanitario nazionale, gia bi-
sognoso, disuo, di una epocale riforma.
Chepossa continuare a garantire cure a-
deguate ed uno standard accreditato a li-
vello internazionale, pur se con forti di-
sparita tra Regione e
Regione. Anche di
questo si & parlato in
un seminario Aifi (As-
sociazioneitaliana del
private equity e ventu-
re capital) e Kpmg che
hapresentato dueim-
prese italiane di suc-
cesso in ambito sani-
tario: Kedrion e Deda-
lus. Introdotti dal presidente Aifi, Inno-
cenzo Cipolletta — «parliamo di modelli
virtuosi in un momento di reale ripresa
perlanostraeconomia», hadetto—, edal
presidente della Commissione Buy Out
Aifi, Roberto Italia, i vertici dei due grup-
pi hanno evidenziato quanto avvertita
sial’ esigenza di voltare pagina perlano-
stra sanita.
Lo ha sottolineato Paolo Marcucci, pre-
sidente e Ad di Kedrion, che sioccupadi
raccolta, produzione e distribuzione di
plasma, connumeri importanti: 465 mi-
lioni di fatturato e una presenza in 90
Paesi. «La vita dell'italiano medio & alta,

T re "marchi di fabbrica" del made

significa che il sistema ancora funziona
—harilevato —. Cio che non funziona so-
no i costi necessari
per arrivare a que-
sto risultato. Va
snellita la burocra-
zia, ridotta la pre-
senza geografica
deisoggettidecisio-
nali, investendo nel
miglioramento dei
servizi». Un esem-
pio delle lentezze
del sistema italiano? «Prendiamo 1'im-
portazione del plasma. Invece di ren-
derla automatica, I'Ttalia ha introdotto
una lunga serie di cavilli, regole e nor-
mative».
Non lapensa diversamente Giorgio Mo-
retti, presidente e ad di Dedalus, azien-
da leader nel software clinico sanitario,
forte di 1.000 collaboratori operanti in
30 Paesi, e di un fatturato di 80 milioni
che crescera nel 2015: «Riformare il no-
stro sistema sanitario? Io parlerei di ri-
voluzione — ha auspicato Moretti —. E il
momento giusto per avviare un dibatti-
to politico alto per disegnare lasalute del
futuro». Sel'Ttalia spendemale i suoifon-
di? «Sicuramente spende poco — ha in-
calzato I'imprenditore — e quel poco &
spesso impiegato male. Se la gente vuo-
le essere ben curata deve spendere di pitt
perché con un investimento basso ri-
spetto agli altri Paesi abbiamo garantito
diritti oggi non pil1 certi». Inoltre, «c’& un
sistema pubblico chein tante regioninon
funziona. Anche perchél'ultimariforma
dellasanitarisale a 30 annifa, un'era geo-
logica per la medicina».
Vito Salinaro
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27/2/2015 Ricerca indipendente. Dirindin: “Governo non mi ha convinto. Sbloccare subito i 38 milioni fermi da tempo”

quotidianosanita.it

Giovedi 26 FEBBRAIO 2015

Ricerca indipendente. Dirindin: “Governo non
mi ha convinto. Sbloccare subito 1 38 milioni
fermi da tempo”

Cosi la capogruppo alla Comimissione Sanita del Senato dopo la risposta del
sottosegretario De Filippo alla sua interrogazione di qualche giorno fa. “Una
risposta che considero superficiale nei contenuti e bizzarra nelle motivazioni e
che non giustifica, in tempi di crisi finanziaria e di tagli alla ricerca”.

"Non mi ritengo soddisfatta della risposta del governo sul grave problema dei mancati finanziamenti per
la ricerca indipendente sui farmaci sollevato da una mia interrogazione rivolta ai ministri della Salute e
dell'Economia. Una risposta che considero superficiale nei contenuti e bizzarra nelle motivazioni e che
non giustifica, in tempi di crisi

finanziaria e di tagli alla ricerca, il blocco di complessivi 38 milioni destinati alla ricerca su temi non di
interesse commerciale". Cosi la senatrice Nerina Dirindin, capogruppo della commissione Sanita
commenta la risposta del sottosegretario alla Salute.

"Il Fondo a supporto della ricerca indipendente - ricorda Dirindin - finanziato da un contributo pari al 5%
delle spese promozionali (escluse le spese per il personale) annualmente versato dalle aziende
farmaceutiche all’ Agenzia, ha autorizzato, dal 2009, 207 progetti per un finanziamento complessivo di
poco inferiore ai 100 milioni di euro. Dal 2012, data dell'ultimo bando, i progetti non sono stati piu
finanziati, causando un grave danno alla ricerca indipendente e ai giovani ricercatori coinvolti".

"E' grave - continua la senatrice - che si blocchino risorse cosi importanti con motivazioni risibili (la
"mancanza di autorevoli esperti cui far valutare i progetti"!).Continuero a insistere, e su questo annuncio
una nuova interrogazione, affinché venga trovata al piu presto una soluzione accettabile e si continui a
finanziare un settore che dovrebbe essere motivo d'orgoglio per un Paese che crede nel valore della
libera ricerca scientifica al solo servizio della scienza e dei cittadini”, conclude Dirindin.

http://www.quotidianosanita.it/stampa_articolo.php?articolo_id=26262 7
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Il consorzio, presente
in40Paesi, aggiorna
anche un elenco

del farmaci orfani
Maservonorisorse

Traconfronto
ecomunicazione
un impegno inlinea
conil progetto
ideato dalla Cusano

Non esistono malattie che
non meritino attenzione. E,
di conseguenza, nessuna pa-
tologia deve essere igEnora—
ta e considerata rara. E que-
sto il manifesto programma-
tico alla base di Orphanet,
un consorzio intermaziona-
le che raccoglie informazioni
sulle consulenze specialisti-
che, ilaboratori di diagnosi,
le attivita di ricerca in corso
e le associazioni di pazienti
nei quaranta Paesi che fan-
no parte di questarete. Uno
strumento di divulgazione
essenziale, che merita atten-
zione all'interno dell'inizia-
tiva portata avanti su queste
pagine dall'Universita Nic-
colo Cusano e dall’'emitten-
te dell’'ateneo Radio Cusano
Campus, che questa setti-
mana accende i riflettori sul-
le malattie rare, anche in vi-
sta della Giornata Interna-

zionale che si terra domani.
OBIETTIVO COMUNE. Abbia-
mo visto, anche con le testi-
monianze dei giorni scorsi,
quanto sia cruciale la tempe-
stiva e corretta divulgazione
delle informazioni medico-
scientifiche per raccogliere
dati su patologie meno dif-
fuse. Nel caso delle malattie
rare, che - loricordiamo - in-
teressano solamente in Euro-
pa circa 30 milioni di persone
di cui due in Italia, poter clas-
sificare una malattia, cono-
scerne la letteratura e i con-
tatti di chi la sta affrontando,
la casistica, le possibili cure
e le controindicazioni risul-
ta addirittura vitale. La rete
Orphanet & uno strumento
di supporto essenziale: co-
ordinata dal team francese
dell'Inserm, dispone che i
team dei vari Paesi si atten-
gano a delle precise proce-
dure operative standard nel-
la comunicazione dei dati. Il
team coordinatore & respon-
sabile della gestione del da-
tabase e del sito web, effet-
tuail controllo di qualita del-
le informazioni e dell'elenco
delle malattie rare, le classifi-
ca eredigel'enciclopedia.In
Italia il comitato scientifico &
costituito da esperti, nomi-
nati dalle istituzioni ufficiali
competenti e definiti a livel-
lo nazionale. I componen-

ti del comitato danni il loro
contributo a Orphanet con
le loro competenze, grazie
ai dati raccolti in tutto il no-
stro Paese.

FARMACI ORFANL. Oltre alla
classificazione delle malat-
tie rare, su Orphanet & anche
presente un elenco, aggiorna-
to mensilmente, relativo ai
farmaci orfani disponibili in
Europa. Si chiamano “farma-
ci orfani; quelli destinati alla
cura delle malattie rare e sui
quali le aziende farmaceuti-
che fanno purtroppo faticaa
reperire investimenti perin ri-
cerca e sviluppo, a causa del-
la scarsa domanda. Ma i di-
ritti dei malati restano ugua-
li a prescindere dalla casisti-
ca e I'impegno di Orphanet
& anche quello di diffonde-
re in maniera chiara e diret-
tala presenza e la conoscen-
za di questi farmaci, nonché
di stimolarnelo sviluppo. Una
finalita nobile, che segue in
modo parallelo il progetto
della Cusano: conoscere per
capire, comunicare per infor-
mare e sensibilizzare. Una re-
alta, quella di Orphanet come
quella dell'Universita Niccold
Cusano, che siimpegna quo-
tidianamentenellalotta con-

tro ogni patologia.






