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GIORNALE DI SICILIA

Dona polmone al figlio: 'Non ho parole per
I'emozione che provo'

"Quando i medici mi hanno chiesto se fossi d'accordo, ho risposto subito: sono pronto. Quel
giorno ero senza parole: & stato il giorno piu importante della mia vita perché avrei potuto
salvare mio figlio. Ora dopo il trapianto ho visto che gioca, che potra andare a scuola e potra
avere una vita come tutti gli altri: non ci sono parole per 'emozione che sto provando". Cosi il
padre di 34 anni di un bimbo ha raccontato per la prima volta alla stampa, stamattina
all'ospedale Papa Giovanni XXIIl di Bergamo, l'esperienza del trapianto da lui al figlio di 5
anni di parte del suo polmone, prima operazione di questo tipo in Italia, eseguita lo scorso 17

gennaio a Bergamo dall'équipe del dottor Michele Colledan.

Il 21 febbraio, il figlio - chiamato 'Mario' oggi all'incontro con i giornalisti per tutelare la sua
identita e per la sua passione per il gioco 'Super Mario Bros' (€ entrato in sala operatoria

CRT Sicilia | Piazza Nicola Leotta, 4 - 90127 Palermo | tel. 091 666 38 28 | fax 091 666 38 29 | segreteria@crtsicilia.it | www.crtsicilia.it



[ Y .0

4 0% & Rete
S 0: %o’ S" Nazionale
v % CRTSicilia Q@ Trapianti

Regione Siciliana
Assessorato della Salute

Civico Di Cristina Benfratell; g;e?tro Regionale Trapianti
ICIlia

tenendo in mano il pupazzo) - é stato dimesso e sta bene. "Non so come ringraziare quanto e
stato fatto - ha aggiunto il genitore, molto commosso -. Da solo i0 posso salvare una vita:
qguesto vuol dire che tutti non possiamo salvare il mondo, ma tante vite si". "Mario - ha detto
ancora - sa cosa e successo e dice soltanto che deve guarire per poter tornare a vivere una
vita normale. Il suo primo desiderio e stato un Lego,: € un grande appassionato. Ovviamente

gliel'abbiamo regalato”.

CRT Sicilia | Piazza Nicola Leotta, 4 - 90127 Palermo | tel. 091 666 38 28 | fax 091 666 38 29 | segreteria@crtsicilia.it | www.crtsicilia.it



A2 [ @ €,
v:g% ool & G Rete
,,\%? ] 8 \zional
S ‘.. o ¢ Nazionale
e CRTSicilia @’ Trapianti

Regione Siciliana
Assessorato della Salute

Civico Di Cristina Benfratelli Centro Regionale Trapianti

[gﬁsamtas

Precari Covid, la Fp Cgil Sicilia: «Pronti a
sostenere la vertenza»

Il sindacato commenta la fumata nera che si e levata dallincontro di ieri con I’Assessore alla
Sanita, Giovanna Volo.

28 Febbraio 2023 - di Redazione

PALERMO. «Stiamo valutando, sin da subito, di mettere in campo incisive iniziative a
sostegno della vertenza». Fp Cgil Sicilia annuncia dura battaglia dopo la fumata nera che si
é levata dall'incontro di iericon '’Assessore alla Sanita, Giovanna Volo, rispetto allemergenza
sanitaria nell'lsola. «Siamo fortemente delusi- affermano il Segretario Generale, Gaetano
Agliozzo (nella foto), e il coordinatore regionale del comparto, Antonio Trino— dall’assenza
di risposte certe da parte dall’'esponente del governo Schifani in merito alla questione che
riguarda soprattutto i precari Covid, ai quali fra poche ore scade il contratto. Ci
aspettavamo segnali concreti, di ricevere i dati completi dopo la ricognizione che avevamo
richiesto. Ed invece nulla di tutto questo. Solo e soltanto promesse e impegni che
certamente non ci rassicurano e non rassicurano i lavoratori che, a fronte di elogi e
apprezzamenti durante la pandemia, rischiamo ora di ritrovarsi fuori senza alcuna legittima

considerazione».

«Non e comprensibile e accettabile che, a questo punto della partita, 'assessore
Volo scaraventi la palla sul terreno della politica, salvo poi dichiararsi pronta a trovare le
soluzioni allorquando avra gli strumenti a disposizione, riprendendo il comunicato stampa del

Governatore, uscito poco prima della riunione. Di fronte a questo scenario vuoto e privo di
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prospettiva- concludono Agliozzo e Trino- la nostra Organizzazione non stara con le mani in
mano. In modo determinato e responsabile sara a fianco dei lavoratori Covid e, piu in
generale, assumera una netta posizione di presidio per la messa in sicurezza della sanita

pubblica».
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Dir. Resp.:Augusto Minzolini

il Giornale

PRIMO TRAPIANTO DA DONATORE VIVENTE IN ITALIA

Salvo grazie al polmone di papa
«Ora torna a giocare con i Lego»

Maria Sorbi
apagina 18

RITORNO A CASA Il 34enne Anduel tiene le mani al piccolo Mario

L'INTERVENTO AL PAPA GIOVANNI XXIil DI BERGAMO

Salvo grazie al polmone di papa
«Ora tornera a giocare coi Lego»

Mario, 5 anni, respira finalmente da solo. Riuscito
il primo trapianto italiano da donatore vivente

Maria Sorbi

B «Guardo mio figlio giocare
e sono contento. Era un mo-
mento che aspettavamo da
tanto. Adesso solo felicitax.
Anduel, 34 anni, albanese, ha
gli occhi che luccicano. E si
gusta la quiete di casa come
mai prima, compresi i matton-
cini di Lego seminati ovunque
e la tv accesa sul canale dei
cartoni animati.

1117 gennaio ha donato par-
te del polmone al suo bambi-
no, Mario (nome di fantasia),
cinque anni e gli ha salvato la
vita. A pregare per loro in sala
d’attesa c'é sempre stata mam-

ma Ornéla, 35 anni, che mai
ha spento la speranza di riave-
re i suoi due uomini sani e sal-
vi a casa. Il trapianto & stato
eseguito all'ospedale Papa
Giovanni XXIII di Bergamo ed
e stato il primo da donatore
vivente eseguito in Italia. «Ma-
rio sta bene, giorno per giorno
migliora, comincia anche a
giocare con i suoi giochi, Su-
per Mario Bros, il videogame
di cui & appassionato, e i Le-
go». «Ill bambino - spiega Mi-
chele Colledan, direttore del
dipartimento di Insufficienza
d'organo e ‘Trapianti e
dell'unita di Chirurgia genera-

le 3 trapianti addominali e
professore di Chirurgia all’uni-
versita di Milano Bicocca -
aveva i polmoni danneggiati
in modo irreversibile in segui-
to a un trapianto di midollo




che aveva ricevuto per una
malattia ematologia, la talasse-
mia». Avendo ricevuto il mi-
dollo dal padre, Mario in que-
sto momento ha il suo stesso
sistema immunitario. «Que-
sta, dal punto di vista trapian-
tologico, & una situazione qua-
si eccezionale - spiegano gli
specialisti - in cui c'e la possi-
bilita di effettuare un trapian-
to come se fosse un organo
suo. Questo organo non verra
rigettato». Il trapianto di pol-
mone da donatore vivente e
eseguito pilt di frequente in
Giappone o in Paesi che non
hanno facilitato la donazione
da cadavere, viene eseguito
occasionalmente anche negli
Usa, dove ci sono delle casisti-
che pubblicate. «Qui in Italia
le condizioni che ci hanno in-
dotto a questa scelta sono le-

il Giornale

gate al fatto che si trattasse di
un caso particolare. Non
escludo che si possa ripetere
questa cosa - sostiene lo spe-
cialista - ma & una procedura
molto complessa soprattutto
per i bambini». E, aggiunge
Colledan, «non credo sia ipo-
tizzabile che il trapianto da do-
natore vivente acquisisca un
ruolo importante per il polmo-
ne come lo ha per esempio
per il trapianto di rene e in
parte di fegato».

11 percorso del piccolo Ma-
rio non e stato affatto sempli-
ce: dopo il secondo trapianto
ha trascorso due settimane
nella Terapia intensiva pedia-
trica guidata da Ezio Bonano-
mi, quattro giorni attaccato
all'’Ecmo, la «macchina cuo-
re-polmoni», fino alla ripresa

di una buona funzione polmo-
nare. Poi, dopo 8 giorni, il bim-
bo ha iniziato a respirare da
solo. E anche mamma Ornéla
ha ripreso a respirare.

Ornéla e Mario vivono in Ita-
lia dall’estate 2018, sono arri-
vati dall'Albania quando il
bambino aveva un anno. Po-
chi mesi dopo, lasciato il suo

lavoro di ingegnere edile, li ha
raggiunti anche papa Anduel,
oggi 34enne. E nell'anno suc-
cessivo che Mario ha dato se-
gni di malessere. Diagnosi:
anemia mediterranea. Dopo
due anni di trasfusioni periodi-
che, nel 2021 viene effettuato
il trapianto di midollo. A do-
narlo & ancora una volta il pa-
dre. Nonostante la buona riu-
scita, interviene una grave
complicanza, la cosiddetta

«malattia da trapianto contro
I'ospite» che, sommata ai far-
macidel post operatorio, met-
te a dura prova i polmoni del
bambino, provocando danni
irreversibili. Papa Anduel lo
ha salvato un’altra volta. E fos-
se per lui lo farebbe ancora.

DOPPIO MIRACOLO
Il padre ha gia donato
a suo figlio il midollo

«Gli darei anche il cuore»
IL CALVARIO

Il bambino malato
di anemia mediterranea
da cinque anni

UNITI Mario tra le braccia del suo papa eroe, pronto a sfidarlo a Super Mario una volta a casa




% OCSE, r'Organizzazione per
la cooperazione e lo sviluppo
economico, che none

esattamente un covo di
sognatori socialisti, lancia un grido

di allarme ai 36 Stati membri (tra i

quali il nostro): i sistemi sanitari

sono in serio pericolo e con essi la
stabilita sociale. Sottofinanziati da
anni, rischiano di pagare un costo
altissimo per I'assistenza durante la
pandemia e per quello che tuttora

comporta in termini di ritardi di

attivita e liste di attesa da smaltire,

oltre al progressivo aumento dei
bisogni di salute in una popolazione
che invecchia sempre di piu.

L’organizzazione internazionale di

studi economici stima che in questi

ultimi tre anni la spesa sanitaria
nell’area OCSE sia aumentata
mediamente di un punto percentuale

di Pil, e valuta in1,4% di Pil il

Jfabbisogno minimo per fare fronte

alle nuove necessita di salute, agli

investimenti per ristabilire

Uefficienza dei servizi, e per

potenziare tutte quelle attivita che

possano creare un argine a nuove
possibili emergenze sanitarie

(dallaumento delle attivita di

CORRIERE DELLA SERA

Dir. Resp.:Luciano Fontana

& Il corsivo del giorno

di Sergio Harari

ALLARME OCSE: PRESTO
SARAIMPOSSIBILE
GARANTIRECUREATUTTI

prevenzione e controllo,
all’incremento dei letti di terapia
intensiva). L’OCSE in una
precedente analisi del 2017 aveva gia
evidenziato una serie di criticita che
purtroppo non sono mai state
affrontate e che cosi sono andate
crescendo e amplificandosi, complice
la recente emergenza sanitaria. In
estrema sintesi il messaggio é
chiaro: i sistemi sanitari stanno
implodendo e rischiano a breve di
non potere pill garantire cure a tutti,
o si aumenta il loro finanziamento o
siricorre a drastiche
razionalizzazioni delle prestazioni,
compartecipazioni alla spesa,
sistemi misti pubblico-privato. Con
una attenzione: se salta la sanita
rischia di saltare la pace sociale.
L’OCSE non si limita a denunciare la
gravita della situazione ma in modo
pragmatico delinea possibili scelte
politiche strategiche, ognuna con i
pro e i contro, ma, quale che sia la
strada che si vuole prendere, il tema
non puo essere ignorato. L'Italia é
cresciuta nel solco tracciato
dall’articolo 32 della Costituzione
(«La Repubblica tutela la salute
come fondamentale diritto

dell’individuo e interesse della
collettivita, e garantisce cure
gratuite agli indigenti») e grazie a
un Servizio sanitario equanime e di
buon livello ha fatto fronte ai bisogni
di salute degli italiani e
all’emergenza pandemica, ma le
difficolta sono ormai evidenti in
tutte le Regioni, qualsiasi sia il
colore politico di chi le governa: una
scelta strategica va fatta e spetta
all’attuale governo. Sidice che il
meglio & nemico del bene, qualsiasi
strategia si scegliera sara un
compromesso, ma bisogna non
perdere tempo prezioso, abbiamo i
fondi del Pnrr da gestire e la grande
responsabilita di salvare uno dei
pilastri fondamentali del Paese.
sergio(@sergioharari.it
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Dir. Resp.-Marco Tarquinio

L’APPELLO AL GOVERNO ITALIANO, ALL'EUROPA E ALLE NAZIONI UNITE

verno italiano, all'Euro-

paealle Nazioni unite di
assicurare, per legge, la ri-
cerca, il soccorso e l'assi-
stenza dei migranti, «Come
medici, che hanno giurato
di perseguire la difesa della
vita, la tutela della salute fi-
sicae psichica, il trattamen-
todel dolore e il sollievo dal-
la sofferenza nel rispetto
della dignita e liberta della
persona, non possiamo ri-
manere indifferenti di fron-
te alla strage di esseri uma-
ni che si & consumata ieri
lungo le coste calabre. Co-
me esponenti di un Ente
sussidiario dello Stato, che
agisce in nome e per conto
dello Stato stesso quando si
parla di tutela della Salute,

I medici chiedono al go-

non possiamo rimanere n
silenzio. Bisogna indignarsi
difronte a simili tragedie:la
vera sconfittastanell'assue-
fazione e nella “durezza di
cuore», ossia nel far diven-
tare abitudine quello che
dovrebbe essere ecceziona-
le e intollerabile».

Cosi il presidente della
Fnomceo, la Federazione
nazionale degli ordini dei
medici, Filippo Anelli, inter-
viene sul naufragio del caic-
co carico di migranti avve-
nuto domenica sulla spiag-
gia diSteccato di Cutro. «Per
questo - aggiunge - condi-
vidiamo il monito del Vice-
presidente della Cei, Monsi-
gnor Francesco Savino: é
l'ora di politiche “alte e al-
tre’, nazionali e sovranazio-
nali. E l'ora di invitare tutti

coloro che hanno responsa-
bilita politiche a rivedere
certe decisionirispetto ai fe-
nomeni migratori. E in gio-
co, come ricorda Savino, la
civiltd, la democrazia reale,
la democrazia matura. So-
no in gioco, aggiungiamo
noi, la tutela della salute, il
rispetto dei principi di uma-
nita e di dignita che spetta-
no di diritto a ogni indivi-
duo. E in gioco la realizza-
zione di quella democrazia
del bene che ¢ il fine ultimo,
sanitario, sociale e civile
della Professione medican».
«Questamattina (ieri, ndr)-
conclude Anelli - pregando
davanti alle bare, Savino ha
affermato: io incontro oggi
come credente Gesli croci-
fisso, Gesit abbandonato,
Gesul negato, Gesti profugo

[ medici: obbligo di soccorso e assistenza per legge

non accolto che muore in
mare. Oggi Dio muore con
questi nostri fratelli. Noi,
come medici, sentiamo co-
me nostra la sofferenza di
questi fragili, di questi ulti-
mi, di queste persone; sen-
tiamo come un nostro falli-
mento, come un fallimento
dei principi scritti nel no-
stro Codice deontologico,
nella nostra Costituzione,
nella Dichiarazione univer-
sale dei diritti umaniil non
averli saputi proteggere.
Chiediamo al Governo ita-
liano, all’Europa, alle Na-
zioniUnitedifare dipitiedi
fare meglio, istituendo per-
corsi sicuri e legali per mi-
granti e rifugiati e program-
mando e assicurando, per
legge, ricerca, soccorso e as-
sistenza medica».

Anelli (Fnomceo):
la vera sconfitta
in questa vicenda
sta nell’assuefazione
e nella “durezza
di cuore”

[
— Vet scrhve i L ungenie inlervesine
_ Leoppmizion af aaco i Piantidord




VERITA

Dir. Resp -Maurizio Belpietro

Non vogliamo l'utero in affitto in Ue

La proposta della Commissione sulla genitorialita transfrontaliera spalanca le porte
a maternita surrogata (vietata in diversi Stati) e uguaglianza Lgbt. Bisogna mobilitarsi

di SIMONA BALDASSARRE"

& Gli Stati e i popoli d’Europa
considerano J'utero in affitto
unreato, unapraticache mina
in profondita la dignita delle
donne e dei bambini. Eppure,
laCommissione europea deci-
dediintervenirein modo indi-
retto per legalizzaretale prati-
caeimporlaaqueglistessiSta-
tichelarifiutano. La Commis-
sione ha, infatti, presentato
una proposta di regolamento
sulla genitorialita transfron-
taliera, sulla quale il Consiglio
dell’Ue si dovra esprimere, do-
poil parere nonvincolante del
Parlamento europeo.

Tale proposta, con la scusa
della liberta di circolazione
deiminoriin Europaconipro-
pri genitori, cerca in realta di
imporreutero in affitto e omo-
genitorialita in tutta la Ue,
prevedendo quanto disse la
presidente Ursula von der Le-
yen nel 2020, che «chi é geni-
tore in un Paese, é genitore in

tutti i Paesi». Parole buoniste,
che minano principi sacro-
santi come sussidiarieta e
proporzionalita.

Da europarlamentare, sto
denunciando tale mostruosi-
ta giuridica da tempo; ho an-
che presentato una interroga-
zione alla Commissione euro-
pea e saluto con favore la pun-
tuale analisi che su queste pa-
gine ha proposto Gianfranco
Amato, presidente delle Asso-
ciazioni giuristi per la Vita.
Ringrazio anche la Verita, per
aver fatto luce su tale questio-
ne, sulla quale vige un silenzio
conformista. Perché? Essen-
zialmente, chiunque si op-
ponga all'utero in affitto e bol-

lato come un reazionario,
mentre bene ha fatto Amato a
richiamare la Carta fonda-
mentale dei valori della Ue, le
pronunce della Corte costitu-

zionale e delle sezioni unite
della Cassazione che rivelano
come tale pratica sia contro i
nostri valori costituzionali,
non contro le idee «di destra»,
come suggeriscono le sinistre,
cheinvocano la Costituzionea
giorni alterni.

Anzi, aggiungo anche chelo
stesso Parlamento europeo ha
piu volte, 'ultima lo scorso
gennaio, ribadito la sua con-
danna della pratica in quanto
«espone le donne di tutto il
mondo allo sfruttamento e al-

la tratta di esseri umani pren-
dendo di mira, nel contempo,
soprattutto le donne finanzia-
riamente e socialmente vul-
nerabili».

Le denunce puntuali che si
stanno sollevando contro I'i-
niziativa della Commissione,
inoltre, mettono in luce una
vera e propria volonta dell’e-
secutivo di aggirare il diritto
interno e manipolare i princi-
pi europei per imporre quella
che definiscono la strategia
per I'uguaglianza Lgbtq. Per
quale motivo la Commissione
europea si arroga tale diritto?
E chiaro che la burocrazia sia
nelle mani di funzionari che
perseguonouna proprialinea.

Quando si parla di spoil
system, si tira in ballo la legit-
tima pretesa di chi ha vinto le
elezioni di governare secondo
i propri principi, sottostando
al giudizio degli elettori. Una
cosa semplice, eppure com-
plessa,datalaforzacon laqua-

:NHI“" ﬂlﬁﬂ-.*
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le i funzionari della Commis-
sione portano avanti le pro-
prieidee. Unabattagliaideolo-
gicache mortificalademocra-
zia, portata avantialla luce del
sole, d’altronde.

All'articolo 12, la proposta
della Commissione si defini-
sce come «azione chiave [...]
nella strategia dell’Ue per I'u-
guaglianza Lgbtq». Nonostan-
te la finalita della disciplina

dovrebbe riguardare altro, so-

prattutto il diritto dei bambi-
ni.

VERITA

Insomma, questa egemonia
di sinistra in Europa non é cio
chevogliono i cittadini. E que-
sto ¢ un problema che va oltre
I'utero in affitto. I cittadini
nonvoglionoil bando alle auto
nel 2035, nuove tasse sulle ca-
se, la farina di grillo o di larve
neinostripiattie,inogniocca-
sione, la Commissione va
avanti a rullo compressore. E
necessario, invece, mantene-
re alta I'attenzione e rivendi-
care come la richiesta di ri-
spettare la dignita di ogni uo-
mo, donna e bambino elelibe-

re scelte democratiche dei po-

poli non siano proposte parti-

giane, ma un basilare princi-

pio repubblicano, rispetto al

quale dovrebbero mobilitarsi
tuttii cittadini.

*Europarlamentare

e responsabile del dipartimento

famiglia della Lega

& RIPRODUZIONE RISERVATA
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RNDRE

Dir. Resp.-Fabio Tamburini

Spinta allaricerca
Alzheimer, la cura
nelle malattie rare

Francesca Cerati —apag. 28

L.a cura dell’Alzheimer passa
dalla ricerca sulle malattie rare

Investimenti. Telethon finanzia con oltre 50 milioni 35 progetti di ricerca di base in tutta Italia
Tra questi lo studio sulla causa all'origine della demenza familiare, che ha come fulcro gli astrociti

Francesca Cerati

uova linfa per la ricerca

gnata a studiare l'interazione tra
astrociti - particolari tipi di cellule, a
formadi stella, che sarebbero fonda-

Italialaricerca dibase sia la Cenerento-
ladeifinanziamenti, Letizia halasciato
Cambridge per Padova: «Ammettoche

italiana sulle malattie ge- mentali nel processo di costruzione & complicato e ci sono barriere, ma &
neticherare, dicuioggisi  della memoria a lungo termine - ¢  ancheunabellasfida -risponde - Cer-
celebra la giornata mon-  neuronineicircuitideputatiallame- tamentegliinvestimentinellaricerca

diale: 5 milioni e 27omila
euro, raccolti da Telethon grazie alla
generosita dei donatori italiani, per-
metteranno di finanziare 35 progetti
intutta italia. Trale malattieoggetto di
studio oltre a sindromi moltorare co-
me quella di Pitt-Hopkins o di Catel-
Mankze vengono comprese patologie
piu note e studiate quali quella di
Huntington oladistrofia muscolare di
Duchenne, ma anche forme rare ed
ereditarie di malattie ad alta diffusio-
ne come quella di Alzheimer.
«Oltreal pitinota formasporadica,
che colpisce la stragrande maggio-
ranza delle persone oltrei6s anni, esi-
steanchelaformacosiddetta familia-
1e,cherientra trale malattie rare (col-
pisceda1agogni1oomilaabitanti),a
insorgenza precoce, intorno ai 40 an-
ni, ed & dovuta ad alcune mutazioni
che sono legate alla presinilinaie 2
(proteine) e alla proteina precursore
dellabeta-amiloide. Sonoquestetrele
proteine pillinteressate amutazioni
e che portano alla formazione delle
placche» spiega Letizia Mariotti, trale
vincitrici del bando Telethon del valo-
rediibomilaeuroperdueanni.Lari-
cercatrice di 36 anni, con una laurea
magistrale in Neurobiologia moleco-
lare all’'Universita di Pisa, durante il
postdoca Cambridge hascopertouna
nuova mappa cerebrale deputata ai
movimenti direzionali e da gennaio
2022 & ricercatrice Cnr all'Istituto di
Neuroscienze di Padovadove éimpe-

moriaspazialee allalorodisfunzione
nell’Alzheimer familiare.
«Lamermnoria éuno dei primi deficit
cognitivi che si manifesta nel paziente
- riprende Mariotti -. E poicheé la me-
moriaspaziale dipende da meccanismi
diplasticitasinaptici, 'unita di trasferi-
mento dell'informazione all'interno
delcervello non silimita soloal neuro-
ne - ed é qui che interviene la nostra
ipotesidi studioinnovativa- maanche
dagliastrociti». In questaricerca, quin-
di, sispostal’attenzione dalle placche
amiliodi e dai neuroni (su cui ci si &
concentratifinoadesso) sugli astrociti,
che nonsono piti considerati semplici
“ancelle” dei neuroni, ma una compo-
nente fondamentaledel cervello, cioe
degli interruttori della trasmissione
delle informazioni. «E sempre pitievi-
dente che per comprendereil cervello
non basta piu studiare i neuroni, ma
considerare anche altrielementi cellu-
lari come gliastrociti, che sono fonda-
mentali per"apprendimento elame-
moria. [Inostro obiettivo e di capire se
anche queste cellule sono parte incau-
sa nell’eziologia della demenza e se
POSsSono essere un target terapeutico
per questa forma rara di Alzheimer»,
Come spesso eaccaduto, una scoperta
che emerge dalla ricerca di base sulle
malattie rare potrebbe essere fonda-
mentaleanche per lacuradialtre pato-
logie, in questo caso per la forma pit
comunedi Alzheimer. E nonostantein

dibase restano un tema cruciale».

In quest’ottica, I'impegno della
Fondazione Telethon e quello di ga-
rantire un sostegno costanteallaricer-
ca e proprio in questi giorni prende il
via il secondo round del bando, che
prevedel'assegnazione diuna nuova
tranche di fondi la prossima estate.
Questanuovamodalita“multiround”
di finanziamento offreinfattiairicer-
catori 4 occasioni nell’arco di tre anni
perpresentare i propri progetti,even-
tualmenterivistialla lucedei commen-
tidellacommissione in casodivaluta-
zionenegativa. «Cerchiamo continua-
mente dimigliorare i processi di valu-
tazione della ricerca, a partire dalla
presentazione deiprogetti. Siamocon-
vinti che questosia il solo mododiassi-
curare chei fondiraccoltisianoinvesti-
ticorrettamente evadanoa finanziare
gli scienziati che rappresentano I'ec-
cellenza nel proprio ambito - com-
menta Francesca Pasinelli, direttore
generale di Fondazione Telethon -In
questaoccasione, siamo molto soddi-
sfattidipoter dire che abbiamo potuto
finanziare tutti i progetti considerati
meritevolidalla commissione divalu-
tazione, il checonfermalavaliditadella
formula *multiround” che abbiamo
scelto di utilizzare».
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IL GEMELLI DI ROMA

Centro di riferimento
per 18 malattie rare

Complessivamente i “malati rari” non sono proprio
unararita, perché messe insieme queste malattie
sono oltre 6mila, che hanno perd una serie di
criticita peculiari, la prima delle quali riguardala
difficolta di approdare a una diagnosi tempestiva.
Inun quadro cosi vasto e frammentato, & chiaro che
non esiste un singolo medico al mondo esperto in
tutte le malattie rare finora note. Esistono tuttavia
dei centri di riferimento che aggregano tante
competenze specifiche in grado di dare un aiuto
concreto a queste persone. La Fondazione
Policlinico Universitario Agostino Gemelli Irccs &
un centro di riferimento riconosciuto dalla Regione
Lazio per 18 diverse malattie rare ed ¢ accreditato
come centro diriferimento europeo per 16 di
queste malattie. «La creazione del network GSTeP
(Parco Scientifico e Tecnologico del Gemelli) ci
offre grandi possibilita nella ricerca anche di
trattamenti - spiega Giuseppe Zampino, direttore
Uoc di Pediatria, coordinatore dei centri per le
malattie rare del Gemelli e componente del Tavolo
Tecnico Regionale e Ministeriale per le malattie
rare -. Sono in corso numerosi trial, anche di fase 1
(sulla sindrome di Proteus) e nel recente passato
sono stati sviluppati diversi trattamenti
farmacologici e genici, come quello per I'atrofia
muscolare spinale (Sma). E le ricerche in campo
farmacologico, vanno di pari passo con quelle in
ambito eziologico e patogenetico. La ricerca
insomma occupa un posto molto importante nella

nostra vision sulle malattie rare». Un elemento che
caratterizza le malattie rare &€ che sono poco
conosciute, pur impattando enormemente sul Ssn.
«Una loro migliore conoscenza permetterebbe una
diagnosi piti rapida e una miglior organizzazione
delle cure - dice Zampino -. La Facolta di Medicina
e chirurgia dell'Universita Cattolica del Sacro
Cuore interviene anche su questo aspetto, con una
formazione specifica sulle malattie rare
nell’ambito del corso di laurea per medici e delle
professioni sanitarie soprattutto in campo
riabilitativo (infermieristica, logopedisti,
fisioterapisti, terapisti occupazionali, psicoterapia
dell'eta evolutiva, ortottistica)».

—Fr.Ce.
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«Da Telethon speranze
per il nostro bambino»

»La giornata mondiale delle malattie rare »La storia di Natanaele che a 5 anni
nell'ultimo bando 5 milioni per laricerca ¢ affetto dalla sindrome di DiGeorge

ILCASO

ROMA «Una cura per la malattia
dinostro figlionon c’e e pensare
al futuro ci spaventa sempre di
piu». L'angoscia di Natalia Pie-
tronigro, mamma di Natanaele,
un bimbo di 5 anni affetto dalla
sindrome DiGeorge, cresce gior-
no dopo giorno, senza tregua.
Ed é la stessa con cui convivono
tutte le famiglie di bambini che
soffrono di malattie neglette e
senza prospettiva. Ecco perché
celebrare oggi la giornata mon-
diale per le malattie rare per
questi genitori significa innanzi-
tutto poter condividere un
dramma che cambia per sem-
pre la vita di intere famiglie. La
malattia genetica di Natanaele
Bresci, che vive a Prato e ha due
fratellini, € causata dalla man-
canza di un frammento del cro-
mosoma 22, colpisce circa 1
bambino su 4mila nati ed é ca-
ratterizzata da diverse malfor-
mazionicongenite.

IL DIFETTO

Nel 90% dei casi circa la sindro-
me e sporadica, insorge cioe in
modo spontaneo; ma puod capi-
tare anche che il difetto geneti-
co sia trasmesso da un genitore,
se si eredita cioé una copia alte-
rata del gene coinvolto. La spe-
ranza di una cura oggi pero c'é
grazie alla Fondazione Tele-
thon: nell'ultimo bando ben 5
milioni e 270mila euro sono sta-
ti assegnati a 35 ricercatori, e
tra questi c’@ anche Antonio Bal-
dini dell'Universita Federico II

di Napoli, che si concentrera
proprio sulla sindrome di Di-
George e in particolare sul ruo-
lo di uno dei geni causativi noti,
Tbxl, che normalmente regola
lo sviluppo dell'apparato farin-
geo, una struttura embrionale
dalla quale si sviluppano molti
organi come gran parte del cuo-
re, timo, paratiroidi, muscoli e
altri tessuti craniofacciali.
«Siamo stati fortunati — rac-
conta la mamma - perché la dia-
gnosi di Natanaele 'abbiamo ri-
cevutaabbastanza presto grazie
a un ottimo cardiologo. L'anali-
si genetica ha poi confermato
che si tratta della sindrome di
DiGeorge». Per Natalia, come
per tutte le mamme di questi
bambini, anche solo riuscire a
dare un nome alla malattia & un
passo fondamentale, «Purtrop-
po, pero, la cura non c’e. Si trat-
ta di una patologia genetica ad
oggirara. Ci sono solorisoluzio-
ni a piccoli problemi dovuti alla
malattia. Nel caso del mio bam-
bino, questa sindrome ha colpi-
to il cuore». Oltre a problemi
cardiaci, si possono manifesta-
re infatti malformazioni del pa-

lato che possono comportare
difficolta nel linguaggio o
nell'alimentazione, anomalie
delvisosfumate.

Le difficolta di apprendimen-
to e il ritardo nello sviluppo so-
no invece quasi sempre presen-
ti. Preoccupano, pero, soprattut-
to i possibili disturbi psichiatri-
ci, come ansia, depressione e

schizofrenia, che possono insor-
gere in eta precoce, oppure du-
rante I'adolescenza o in eta adul-
ta. Per Natanaele e la sua fami-
glia la quotidianita & insomma

una continua conquista. «Dob-
biamo affrontare i problemi di
linguaggio, di psicomotricita e
poi dobbiamo mettere in conto i
disturbi a livello neuropsichia-
trico. All'inizio ci siamo sentiti
persi. Ma poi pil si va avanti e
pilt si conosce la malattia. Noi
siamo seguiti dall'immunologia
dell'ospedale Meyer di Firenze,
perché questi bambini sono im-
munodepressi, e soprattutto
dall'associazione Aidel 22, costi-
tuita da un gruppo di genitori
che ci hanno dato tanti consigli.
Cihanno spiegato come iniziare
la logopedia, la psicomotricita.
Ci hanno spronato a intervenire
subito»,

| SINTOMI

I sintomi di questa malattia non
sono sempre gli stessi. «Tutti i
bambini sono diversi. o ad oggi
dico di essere fortunata - ripete
ancora una volta — perché mio
figlio ha fatto un intervento so-
lo. Ma ci sono altri genitori con
bambini che hanno subito pil
di dieci interventi. Poi lo step
pil grande ci sara nello scaglio-
ne adolescenziale: nei bimbi af-
fetti da questa sindrome inizia-
no infatti ad apparire i primi ve-
ri sintomi psichiatrici. Ora il
mio bambino ha 5 anni. Il pros-
simo passaggio lo viviamo ogni
giorno con angoscia. Se esistes-
se finalmente una cura sarem-
mo le persone piti felici del mon-
do».

Graziella Melina
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La giornata delle malattie rare

Telethon, raccolti
5 milioni per la ricerca
Premiati 35 progetti

Nuova linfa per la ricerca italia-
na sulle malattie genetiche rare:
5 milioni e 270mila euro, raccol-
ti grazie alla generosita dei do-
natori italiani, permetteranno di
finanziare 35 progetti in tutta
Italia. Oggi, nella giornata dedi-
cata alle persone con malattie
rare, Fondazione Telethon an-
nuncia i 35 progetti vincitori del
primo round del bando apertoa
ricercatori attivi sull’intero terri-
torio nazionale. Tra questi, una
guota significativa andra a inda-
gare i meccanismi ancora ignoti
o solo parzialmente chiariti di
malattie genetiche tuttora prive

di un trattamento specifico, ma
non mancano anche progetti
gia focalizzati su potenziali ap-
procci terapeutici. Tra le malat-
tie oggetto di studio figurano
sindromi molto rare come quel-
la di Pitt-Hopkins o di Catel-Man-
kze accanto a patologie piu no-
te e studiate quali quella di Hun-
tington o la distrofia muscolare
di Duchenne, ma anche forme
rare ed ereditarie di malattie ad
alta diffusione come quella di Al-
zheimer. Proprio in questi giorni
poi prendera il via il secondo
round del bando.




ILMISTERO che avvolge

ancora l'origine di Sar-
SCoV2 si perpetua nell'identifica-
zione dell'origine di alcune varian-
ti. Un articolo pubblicato - e poiri-
tirato - su Science, sosteneva che
la variante Omicron di SarSCoV2
si fosse manifestata gradualmen-
te, in un'ampia area dell'Africa, pri-
ma che venisse rilevata. | ricerca-
tori hanno riconosciuto che le se-
quenze genomiche sulle quali era
stato fondato lo studio erano il ri-
sultato di una contaminazione. La
variante e stata scoperta a fine
2021 in Botswana e Sudafrica, per
poi diffondersi nel mondo e domi-
nare la pandemia. Da dove & arri-
vata? La sua origine esatta érima-
staun mistero, anche perché &
molto diversa dalle varianti prece-
denti: diverse le ipotesi per spiega-
re il divario genetico tra Deltae O-
micron. Una & che il virus abbia at-
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ANTIVIRUS

CACCIA AL FANTASHA
DI OMICRON

traversato un periodo di evoluzio-
ne in un ospite animale e poi si sia
riversato negli esseri umani. O si
sarebbe evoluto in un singolo pa-
ziente con infezione cronica. O,
ancora, che il virus circolasse si-
lenziosamente e mutasse in un'a-
rea del mondo in cuiera scarsa o
assente la capacita diagnostica. E-
saminando migliaia di campionidi
pazienti Covid-19 provenienti
dall'Africa con un test specifico
per Omicron, sono state trovate
prove della variante in 25 pazienti
dall'Africa orientale e occidentale
gia ad agosto e settembre 2021,
mesi prima che esplodesse in Afri-
ca meridionale. | genomi sequen-
ziati di 5 pazienti provenienti dal
Benin, hanno rivelato caratteristi-
che di Delta, precedentemente
dominante, e alcune di Omicron,
suggerendo che rappresentassero
uno stadio intermedio dell'evolu-

zione. Dungue antenati Omicron
geneticamente diversi esistevano
gia in Africa sin dall'agosto 2021,
Cio porta alla considerazione che
misure restrittive su spostamenti
e viaggi non consentano realmen-
te il contenimento della diffusione.
Il comportamento di SarSCaV2 e
virus precedenti, dimostra una
sorta di vita “indipendente” delle
pandemie che, malgrado l'inter-
vento dell'uvomo, durano presso-
ché lo stesso tempo, aggrediscono
i fragili e si attenuano o spariscono
lasciando sopravvivere la popola-
zione che avrebbero avuto la po-
tenzialita di sterminare. Anche
questa e una legge di Natura.
MARIA RITA GISMONDO
direttore microbiologia clinica
e virologia del “Sacco” di Milano
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LUAMMISSIONE DI PFIZER. MA EMA E FDA DIEDERO LUAUTORIZZAZIONE UGUALMENTE

Mai completati i test sui vaccini in gravidanza

di PATRIZIA FLODER REITTER
BPziferi am-
mette: gli studi
sui vaceini du-
rante gravidan-
za e allattamen-
to non sono mai

stati conclusi. Troppo poche

le partecipanti, i cui risultati
non sono mai stati resi pub-
blici. Ema e Aifa, pero, auto-

rizzarono e raccomandaro-
no la vaccinazione a milioni
di donne in attesa, senza co-
noscerne i rischi.

apagina12

DaEmaeFdailvia
ai sieri in gravidanza
senza nessun trial

Pfizer rivela: mai finiti gli studi sui rischi delle iniezioni durante
attesa e allattamento. Ma le agenzie li approvarono comunque

di PATRIZIA FLODER REITTER

@ Pfizer non dispone di dati
riguardanti rischi e benefici
del vaccino anti Covid in gra-
vidanza, perché non ha por-
tato a termine studi clinici
randomizzati su donne in-
cinte e che allattano. Tanto,
dice, nel 2021 le agenzie re-
golatorie avevano gia racco-
mandato la somministrazio-
ne anche in questa delicatis-
sima fascia di popolazione,
cosi i trial (composti da un
numero ridicolo di parteci-
panti) sono stati interrotti
«conl’approvazionedi Emae
della Fda».

E questa, la sconcertante
risposta fornita dal colosso
farmaceutico alla giornalista

australiana Maryanne De-
masi, autrice di centinaia di
ricerche scientifiche. Pfizer
mette nero su bianco che la
Food and drug administra-
tion statunitense e I'Agenzia
europea per i medicinali era-
no al corrente che I'azienda
non stava effettuando speri-
mentazioni «perchéil nume-
ro di donne partecipanti era
molto basso».

Inoltre, continuare lo stu-
dio controllato con placebo
«non aveva piu giustificazio-
ne, dal momento che la vac-
cinazione era stata nel frat-
tempo raccomandata». La
proposta, di non completare
I'indagine, fu «condivisa e
accettata» dalle due agenzie
regolatorie, dichiara Pfizer.

Una spiegazione di una
gravita estrema, per organi-
smi che dovrebbero garanti-
re la valutazione scientifica,
la supervisione e il controllo

della sicurezza dei medici-
nali per uso umano. Nel do-
cumento, pubblicato dalla
Demasi, la multimiliardaria




produttrice del vaccino anti
Covid ammette un disinte-
resse completo per le possi-
bili conseguenze di sostanze
a base di mRna in donne in
gravidanza e nelle creature
che portano in grembo.

Non é riuscita a completa-
re lo studio, perché non tro-
vava abbastanza volontarie,
dice, ma poi che bisogno c’e-
ra di affannarsi a indagare,
visto che Ema e Fda avevano
gia provveduto a incorag-
giarne I'uso? Milioni di don-
ne che si sono fatte convince-
re che non c’era da temere,
che il vaccino era per loro
sicuro, che cosa dovrebbero
dire davanti a tanta, spaven-
tosaecriminale imprudenza
nel raccomandare in assen-
za di dati clinici?

Pfizer ha sempre dichia-
rato di non avere elementi
sufficienti, per informare
sui rischi del vaccino anti
Covid in gravidanza, pero si
era «dimenticata» di chiari-
re il perché. Adesso ’ha spie-
gato, con dovizia di partico-
lari. Prima di tutto, pero,
sappiate che in precedenza
I’'azienda aveva studiato il
vaceino solo su femmine di
ratto gravide, come si é ap-
preso dopo unarichiesta di
accesso agli atti (Foia), pre-
sentata al regolatore austra-
liano dei farmaci nel giugno
2021.

Nemmeno tante erano
state le bestiole reclutate,
appena 44 topi. A meta fu
iniettato il farmaco a mRna,
agli altri un placebo, ovvero
una soluzione salina. Quello
studio «ha rilevato che il vac-
cino ha portato aun raddc:g-
pio statisticamente signifi-
cativo della perdita fetale
(9,77% nel gruppo trattato
con mRna, contro 4,09% in

VERITA

quello che aveva ricevuto so-
luzione salina), ma Pfizer ha
concluso che la differenza
traidue gruppi non era “bio-
logicamente significativa”»,
scrive Demasi, riportando
quanto emerse dopo aver vi-
sionato la documentazione.

Per inciso, Pfizer non ten-
ne in vita le femmine di topo
gravide, Moderna invece sie
«un numero “statisticamen-
te significativo” di ratti & na-
to con variazioni scheletri-
chedopo essere statoinietta-
to con il vaccino mRna» del-
I'altra azienda statunitense,
come ha potuto leggere nel
dossier 'organizzazione
conservatrice Judicial Wat-
ch, specializzata nel control-
lo delle attivita governative.

Ma veniamo agli studi su
umani. Pfizer aveva annun-
ciato I'avvio, a febbraio 2021,
di una sperimentazione cli-
nica per esaminare la sicu-
rezza e l'efficacia del suo vac-
cinonelledonneingravidan-
za e neiloro neonati. Doveva-
no essere 4.000 le volontarie
reclutate per lo studio che
invece si interruppe alla fine
di quell’anno, con solo 349
partecipanti.

Marty Makary, ricercato-
re di politiche pubbliche
presso la Johns Hopkins
University, ha chiesto che al-
meno vengano forniti i dati
di quella sperimentazione,
per quanto compiuta su un
gruppo cosi esiguo. «Dovreb-
bero dire qualcosa. Hanno il
dovere morale di parlare. Ec-
coci qui, 18 mesi dopo i risul-
tati di quelle 349 donne non
sono mai stati resi pubblici»,
i}a protestato pochi giorni
a.

Quello che emerse, da quel
trial interrotto, ancora non
lo sappiamo. Ma tutto ci é
molto piu chiaro, purtroppo.
Pfizer non ha mai raccoman-
dato di vaccinare le future
mamme, perché sapeva di
non avere dati clinici. Le
agenzie regolatorie, pur es-
sendone al corrente non ave-
vano aspettato l'esito dei
trial per avviare una gigante-
sca campagna persuasiva sui
ginecologici e le loro pazien-
ti.

Quando lo studio si inter-
ruppe, furono d'accordo sul
non farlo proseguire ma non
smisero di raccomandare la
punturina anche in gravi-
danza. Solo lo scorso novem-
bre, nell’aggiornamento del-
la sezione «Gestione del ri-
schio», in merito all’esten-
sione dell’autorizzazione al-
I'immissione in commercio
di Comirnaty, Ema final-
mente includeva trai proble-
mi di sicurezza I'utilizzo del
siero a mRna nelle donne in
attesa e che allattano, perché
«mancano informazioni».

Intanto, milioni di donne
con le loro creature in grem-
bo, o che stavano allattando,
hanno fatto da cavie. Le
agenzie del farmaco dell'U-
nione europea e degli Stati
Uniti lo sapevano, eppure
hanno incoraggiato questa
bestialita.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Ema, no ad autorizzazione pillola
molnupiravir in Ue

Parere negativo dall'’Agenzia europea del farmaco Ema per la pillola anti-Covid
di Merck (Msd fuori da Usa e Canada). || Comitato per i medicinali a uso
umano (Chmp) dell'ente regolatorio Ue ha raccomandato il rifiuto di
un‘autorizzazione all'immissione in commercio per Lagevrio* (molnupiravir) per
il trattamento del Covid-19 negli adulti. Ne da notizia I'Ema al termine della tre
giorni in cui si e riunito il Chmp.

La revisione della domanda presentata dall'azienda era iniziata il 23 novembre
2021, facendo seguito anche a un parere finalizzato a supportare le decisioni
a livello di Stati membri e a consentire un possibile uso precoce del
medicinale prima dell'autorizzazione all'immissione in commercio.

Dopo aver valutato i dati provvisori disponibili al momento del parere e tutti i
dati aggiuntivi forniti dalla ditta da allora, il Chmp ha concluso che "il beneficio
clinico di Lagevrio nel trattamento di adulti con Covid-19 che non ricevono
0ssigeno supplementare e che sono a maggior rischio di sviluppare forme
gravi non puo essere dimostrato”. Sulla base della totalita dei dati, "non é
stato possibile concludere che Lagevrio possa ridurre il rischio di
ospedalizzazione o morte o abbreviare la durata della malattia o il tempo di
recupero negli adulti a rischio di malattia grave". Inoltre, conclude I'Ema, non &
stato possibile identificare un gruppo specifico di pazienti in cui si potesse
dimostrare un beneficio clinicamente rilevante di Lagevrio.




osa puo essercidi peggio che
C “perdere se stessi”? Sono sta-

te queste le parole con cui Au-
guste Deter - la prima paziente do-
cumentata con il morbo di Alzhei-
mer - descrissei suoi deficit mentali
quando incontro Alois Alzheimer
nel 1901. Oggi nel mondo i malati
conquesta forma progressivadi de-
menza sono circa 57 milioni, ma con
P'aumentodella aspettativadivitae
Iinvecchiamento della popolazione,
si stima che nel 2050 il numero tri-
plichera, sfiorandoii153 milioni. Una
grave minaccia perla nostra societa,
nonostante daoltre quattro decenni
gli scienziati stiano lavorando per
cercare di identificare i fattori scate-
nanti della malattia e, sulla base di
questi, sviluppare strategie terapeu-
tiche. Tuttavia, sebbene siano stati
condotti molti studi clinici che uti-
lizzano approcci basati su obiettivi
apparentemente ben identificati,
nessuno di loro sembra aver rag-
giunto I'obiettivo finale: rallentare
inmodo sostanzialeil declino cogni-
tivo. Dobbiamo quindi concludere
chedecennidiintensaricerca sono
falliti perché gli scienziati si sono
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Malati nel 2050
Da 57 a 153 milioni

concentrati sul meccanismo sba-
gliato? Il tema & aperto, anche seal
momento le uniche armi terapeuti-
cheadisposizione sono due anticor-
pimonoclonali, sviluppatida Biogen
ed Eisali, specifici controla proteina
beta-amiloide, dasemprela princi-
pale indiziata nella comparsa del
morbodi Alzheimer. Entrambi sono
statiautorizzatidall’Fda conla pro-
cedura di approvazione accelerata
sullabase deidatidifaseIl:il primo
-Taducanumab - nel 2021, il secondo
- il lecanemab - a gennaio di que-
st’'anno, non senza polemiche pero.
Il Comitato consultivo scientifico
dellaFdaaveva infatti raccomanda-
todinonapprovare ’anticorpo e tre
membri del gruppo si sono dimessi
dopo che I'Fda lo aveva comunque
autorizzato. Cosi, per il lecanemab
I'’Fda non ha tenuto una riunione
consultiva pubblica primadi appro-
varlo, mentre ha negato I'approva-
zione accelerata all’anticorpo svi-
luppato da Ely Lilly, il donanemab.
Tra gli scienziati sono moltii ricer-
catoria pensare che ifarmaci in que-
stione non mostrino un forte segna-
le di declino cognitivo e allo stesso

Demenza, 1 farmaci approvati non convincono

modo le assicurazioni americane
hanno rifiutato il rimborso a meno
che una persona non sia iscritta a
una sperimentazione clinica, la-
sciandola maggior parte dei pazienti
adover pagare di tasca propria pitidi
28.000 dollari perun annodi terapia.
In Europa al momento sia il Chmp
chel’Emaevidenziano che: «sebbe-
ne aducanumabriduca la beta-ami-
loide nel cervello, il legame tra que-
stoeffetto eil miglioramento clinico
non ¢ stato stabilito» e «glistudinon
hanno dimostrato che il medicinale
fosse sufficientemente sicuro».

it FIPRODUGONE RISERVAT

Per I'Ema l'anticorpo
menocienale approvato
dall'Fda non ha
dimostrato di essere
sufficientemente sicuro
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Farmaci, da pazienti diabetici appello
a medici famiglia e Aifa su
prescrizioni

| pazienti diabetici lanciano un appello alle organizzazioni dei medici di
medicina generale perché facciano applicare ai loro iscritti, in modo uniforme
sul territorio, il contenuto della Nota 100 dell'Aifa, che ha ampliato la possibilita
di prescrizione dei farmaci antidiabetici, rispettando le procedure previste in
materia di compilazione del piano terapeutico dei loro pazienti diabetici. E,
insieme, invitano I'Agenzia italiana del farmaco a valutare I'eliminazione di
procedure che, a causa della loro non lineare interpretazione da parte dei
medici di medicina generale, hanno, invece che sveltito, reso piu complicata la
vita di questi pazienti. E' questo il messaggio - contenuto anche nelle lettere
inviate nei giorni scorsi a Fimmg, Simg e Aifa - della Fand, Associazione
italiana diabetici, per mettere un freno a una situazione di incertezza "che
emerge dall'esperienza quotidiana dei pazienti, con una frequenza
preoccupante”.

“E' un nostro obbligo segnalare che la cosiddetta Nota 100 emanata dall'Aifa
non ha trovato una sua lineare applicazione da parte di Fimmg e Simg o
perlomeno, secondo quello che & a nostra conoscenza, non da tutti i medici a
loro afferenti, perché cosi ci viene segnalato dai territori", dichiara il
presidente Fand, Emilio Augusto Benini. "Chiediamo alle due organizzazioni di
adoperarsi presso i propri iscritti affinché colgano invece le opportunita offerte
dalla Nota 100, che da loro la possibilita di operare supportati da una corretta
e moderna dotazione di farmaci per il diabete, e chiariscano ai loro pazienti
che anche i medici di medicina generale possono redigere i piani terapeutici, i
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cui rinnovi hanno validita annuale".

“Non & nostra intenzione - precisa - interferire con questioni di natura
organizzativa e/o contrattualistica che non ci competono, ma ci preme
sottolineare che non & auspicabile, tanto meno tollerabile, che un non
adeguato rispetto di determinate procedure (per esempio rinnovo Nota 100 per
un singolo farmaco) vadano a discapito dei pazienti, creando ulteriori difficolta
a chi di difficolta ne ha gia tante".

"Allo stesso tempo - prosegue Benini - ci chiediamo se, per superare queste
criticita evidenziate dagli stessi medici di medicina generale, non sia il caso
che l'Aifa intervenga eliminando, anche relativamente alle prescrizioni per i
malati di diabete, la compilazione da parte del medico del piano terapeutico".

“Non si capisce perché, infatti - osserva il presidente Fand - per la
prescrizione delle statine per ipercolesterolemia basti apporre la Nota 13
nell'apposita casella della ricetta; cosi come nella 'Prevenzione e trattamento
della carenza di vitamina D' nell'adulto basti apporre la Nota 96, mentre per la
prescrizione di farmaci per il diabete, oltre ad apporre la Nota 100
sull'impegnativa, il medico di medicina generale debba compilare per se
stesso il medesimo foglio, il piano terapeutico appunto, che prima al medico di
medicina generale arrivava compilato dallo specialista".

"Confidiamo che gli attori e le istituzioni competenti siano in grado di risolvere
tale disagio nel piu breve tempo possibile e come organizzazione - conclude -
ci rendiamo completamente disponibili, nello spirito collaborativo che ci
contraddistingue, con l'obiettivo di migliorare la vita dei malati di diabete,
anche in rapporto ai presidi medici necessari".
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L'intervista. Nicoletta Luppi. Per la Presidente e Ad di MSD Italia il recepimento
delle regole Ue sulle sperimentazioni puo far crescere i fondi per la R&S:
occorre spingere sul ruolo dei Data manager, ma resta il nodo del payback

«[Italia ora piu attrattiva
perlaricerca di farmaci,
pronti a investire di piu»

Marzio Bartoloni

Italia deve
scommettere
sull'innovazione
perché questaéla
vera partitain

gioco per il futuro delle nuove
generazioni. Lanostra intenzione &
continuare a investire di piti nella
ricerca perchéin Italia ¢cisono
ricercatori di eccellenza e perché
dopoil recente recepimento delle
regole Ue sulle sperimentazioni
cliniche finalmente siamo al passo
conglialtri». Nicoletta Luppie
Presidente e Ad di MSD Italia, il
colosso deifarmacinato132annifae
leader nell'innovazione - traisuoi
ricercatorici sono stati ben 6 Nobel
per laMedicina - che gia oggi in Italia
conisuo 70 milioni rappresenta da
solo oltre il 10% di tutte le risorse
investite nel nostro Paese perla
ricerca di nuovi farmaci. Unimpegno
che puo crescere ancoraa patto che si
continuia lavorare sull'attrattivita:
superando innanzitutto la «tassa
ingiusta del payback» e
riconoscendo ufficialmente ancheil
ruolo dei Data manager, «figure
chiave nelle sperimentazioni».
Partiamo dalle regole Ue sulla
ricerca dei farmaci. Quanto é stato
importante recepirle?
Eraun pre-requisto fondamentale.
Per noi sarebbe stato impossibile
continuare a investire nel nostro
Paese cosi come stiamo facendo. Ci
sarebbe stato un problema serio di
competitivita con gli altri Paesi,
insomma sirischiava di non fare
pit studi clinici in Italia. E sarebbe

statoun peccato fare a menodi
ricercatori d’eccellenza per qualita
degli studi e di rapportocon i
pazienti oltre che per qualita e
numerosita delle pubblicazioni.

Si semplifica la ricerca?
Si facilita senz’altro un percorso che
in Italia era estremamente
farraginoso a esempio riducendo il
numero dei comitati etici, ma
soprattutto si mette in piedi una
procedura per poter fare ricerca
multicentrica in pil1 Paesi europei
conregole uniformi

Quanti studi clinici avete in
corso in Italia?
Siamo attualmente presenti con 167
studi clinici in tutte le Regioni
offrendo cosil'accesso alle nuove
terapie in tutta italia. Perché la
ricerca clinica non é soltanto una
leva per attrarre gli investimenti,
ma anche un modo per consentire
I'accesso a terapie innovative ai
pazienti. Pensiamo solo al salto
quantico avvenuto nell'oncologia.
Quando non ci sono alternative
poter accedere ai trial di farmaci
innovativi puo diventare un filo
sottile tra la vita e lamorte.

Investirete di piti in Italia?
Noi seguiamo la scienza e quindi
dipende anche dalle opportuniti. E
comunque un momento
straordinario di scoperte
scientifiche quindi ci siamo anche
noi. La nostra intenzione &
continuare ad aumentare gli
investimenti anche in Italia come
abbiamo gia fatto: pensiche nel
2021 abbiamo speso 50 milioni in
ricerca in Italia e I'anno dopo 70
milioni, quindi c’é gia un trend.

Salirete a 100 milioni?
L'impegno nostro c’é tutto. Sara un
target possibile se lavoreremo tutti
insieme sulla strada giustaper
rendere il Paese pill attrattivo

Come?

Bisogna che alcuni nodi per
Iattrattivita del mercato vengano
risolti. Primo tra tutti quello del
payback che per noi & una tassa
ingiusta che non riusciamo pitia
sostenere se consideriamo anche
I'impatto dell'inflazione visto che
noi siamo I'unico settore che non
puo aumentare i prezzi.

E poi e in arrivo la riforma della
legislazione europea sui farmaci.
E uno dei temi piti caldi che
abbiamo sul tavolo visto che
aspettavamo da diverso tempo
questa revisione della legislazione
farmaceutica europea che negli
anni ha subito tante stratificazioni.
Il rischio pero da quello che
vediamo dalle prime anticipazioni &
diun atteggiamento anti
industriale.

Perché?

Sipotrebbe puntare a indebolire
I'impianto generale della proprieta
intellettuale attraverso una
riduzione della protezione dei dati
per tutti e dell’esclusiva di mercato
perifarmaci orfani. L’'Europa deve
chiedersi se vogliamo guidarele
strategie future nella salute o se
vogliamo restare indietro
ancorandoci a principi e ideologie
che mal si sposano con
I'innovazione.

Msd continuera a investire




molto nella ricerca oncologica?
Sicuramente, ma la nostra azienda
da oltre 100 anni € concentrata
anche nella cura delle malattie
infettive con antibiotici e
antivirali. Abbiamo anche scritto
la storia delle terapie per 'Hive su
questo speriamo di avere presto
altre buone notizie. Ma abbiamo
molta ricerca anche sul
cardiovascolare: qui attendiamo
presto novita sulle terapie per
l'ipertensione e per
I'ipercolesterolemia.

State lavorando con Moderna
anche aun vaccino a m-Rna per il
tumore. A che punto &?

Sarebbe il primo vaccino
terapeutico con obiettivo il tumore
del melanoma. Stiamo aspettando
la chiusura della fase tre, mala Fda
americana ci ha gia riconosciuto la
qualifica di breakthrough innovation

Azienda “rosa”.

Nicoletta Luppi & presidente e Ad di MSD

Italia con un cdaal 100% didonne gil
70% di dirigenti donne. E tra le prime

aziende ad eliminare il | gender pay gap

e questo dovrebbe accelerarne I'iter.

Di fronte a una ricerca sempre
pil1 complessa cisono le figure
necessarie in Italia, come idata
manager?

Le competenze non marncano e si
possono anche far crescere, il vuoto
importante da colmare per poter
correre alla pari con gli altri Paesi e
un riconoscimento giuridico e
formale della figura del data
manager che € essenziale nel
gestire idati vista anche laloro
delicatezza. I dati nella ricerca sono
ormail’autostrada per arrivare alle
nuove cure.

percepiscono gli stipendiiinbasea
merito e lavoro. Non solo: il 100%
del cda & donna come il 70% dei
dirigenti. Siamo vicino all’'8 marzo:
abbiamo i numeri giusti per dire
che si puo e si deve fare elo dicono i
risultati visto che siamo stati

appena confermati anche come un
great place to work.

# RIFRODUNONE RESERVATA

Msd vanta anche dei risultati nel

ridurre il gender gap.

Oltre alla mia crescita professionale

che ne & un esempio oggi Msd si
distingue per il suo impegno attivo
nel rompere il soffitto di cristallo.
Siamo stati tra le prime aziende ad
eliminare il gender pay gap: tutti
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UN RAPPORTO DI «<LANCET»

Cliniche e ambulanze nel mirino: 707 raid in un anno

FRANCESCA GHIRARDELLI

ttacchi a cliniche, ambulanze, a
Ainfrastrutture sanitarie cruciali,

ma anche furti di forniture medi-
che e aggressioni al personale ospeda-
liero. Un rapporto appena pubblicato e
rilanciato dalla britannica The Lancet
aggiunge ulteriori elementi e dettaglial
desolante, gia noto, quadro di «Distru-
zione e devastazione» del sistema sani-
tario ucraino, come recita il titolo del
report,
I'indagine, che coniuga fonti open-
source, dati raccolti in sopralluoghi sul
campo e testimonianze di sanitari co-
involti, ¢ stata realizzata da Insecurity
Insight di Ginevra, dalla statunitense
Physicians for Human Rights, dalla bri-
tannica eyeWitness to Atrocities, con le
ucraine Media Initiative for Human
Rights e Ukrainian Health Center di
Kiev. Dal 24 febbraio al 31 dicembre
2022, gli autori hanno documentato 707

attacchi alla sanita ucraina, «particolar-
mente intensi a febbraio e marzo» tan-
to che «nelle prime due settimane, so-
no stati colpiti ogni giorno una media
fra quattro e cinque ospedali». Da apri-
le, mediamente sono stati quarantaset-
te gli attacchial mese. Sono 218 le strut-
ture ospedaliere danneggiate o distrut-
te (il 9% del totale), pil1 180 tra farma-
cie, cliniche odontoiatriche e centri tra-
sfusionali colpiti.

Almeno sessantacinque le ambulanze
copliti da bombe e missili. Un'analisi su
armi utilizzate, distanze e circostanze
di tiro conduce a sostenere che «alcuni
attacchi fanno anche parte di uno sfor-
zo deliberato di colpire le strutture sa-
nitarie, cioé che l'intenzione delle for-
ze russe e stata quella di prenderle di
mira». Gli autori confermano di essere
«a conoscenza di segnalazioni secondo
cui I'Ucraina non avrebbe rispettato al-
cuni obblighi del diritto internazionale
umanitario, sull'uso di ospedali come

avamposti militari» (denunce arrivate
ad agosto da Amnesty International). Al
riguardo, «nonostante gli sforzi», i cura-
tori «non sono stati in grado di ottene-
re riscontri di un uso improprio di ospe-
dali per scopi militari da parte ucraina».
Viene citato il caso del Multiprofile In-
tensive Care Hospital di Makariv, ovest
di Kiev: «Ci sono prove che le forze
ucraine vi abbiano stabilito una base dal
7 marzo 2022, privandolo cosi dello sta-
tus protetto ai sensi del diritto interna-
zionale. Cio € avvenuto perd dopo che
pazienti e medici erano stati evacuati».

«I1 9% degli ospedali ¢ stato
distrutto dai russi, 65 i mezzi di
soccorso colpiti». Ma anche gli
ucraini hanno trasformato in centro
militare un ospedale a Makariv

Chiesa trasformata in sala operatoria a Kharkiv /4nsa
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I Non ci sono solo i furbetti del
cartellino. Gli impiegati pubblici
che timbrano e poi vanno in pale-
stra 0 a fare la spesa finiscono spes-
so sulle prime pagine dei giornali,
scatenando l'indignazione di chi
sgobba tutti i giorni, Ma accanto ai
funzionari dello Stato che prendo-
no lo stipendio a sbafo, facendo di
tutto tranne che stare in ufficio, ci
sono anche quelli che “arrotonda-
no” la retribuzione lavorando di
nascosto.

Un vizio che oltre ad essere ille-
gale diventa anche assai sgradevo-
le quando riguarda la sanita. An-
che perché un giorno si e laltro pu-
re le cronache ci raccontano di
tempi di attesa interminabili per fa-
re una visita o svolgere un esame
clinico.

Ebbene, sfogliando I'ultima rela-
zione della Corte dei conti del La-
zio svolta dal procuratore regiona-
le Pio Silvestri in occasione
dell'inaugurazione dell’anno giudi-
ziario, si scopre che non si tratta di
casi cosi isolati. Né di pochi spic-
cioli sottratti allo Stato.

Diverse, si legge nella parte del
documento relativa alla sanita, «so-
no state le iniziative che, a vario
titolo, hanno riguardato vicende le-
gate a profili di danno riconducibi-
li alle norme di organizzazione e

Eibero
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funzionamento del personale pub-

blico». Il primo caso & quello di un
docente a tempo pieno presso
'universita La Sapienza di Roma,
che negli anni dal 2014 al 2020, ha
svolto incarichi extraprofessionali
in violazione delle normative che
regolano il cumulo di impieghi.
Danno accertato: 336mila euro.

CONTRIBUENTI

Piu salato il costo per i contri-
buenti provocato dalla condotta
du un dirigente medico in servizio
presso la ASL di Frosinone, e aven-
te rapporto di lavoro con altra
azienda sanitaria (Ospedale San
Giovanni Addolorata). 1l dirigente

ha avuto indebite maggiorazioni
retributive legate al rapporto di
esclusiva per oltre un milione di
euro.

Poi ¢'¢ il docente dell'Universita
Tor Vergata che ha svolto attivita
libero-professionale incompatibi-
le, quindi neanche teoricamente
autorizzabile, col regime di impie-
go a tempo pieno: tra soldi guada-
gnati in piu e soldi sottratti allo Sta-
to per aver lavorato meno il prof
deve restituire 327mila euro.

Sempre per incompatibilita e fi-
nito sotto indagine anche un infer-

La Corte dei Conti contesta a prof e dirigenti col doppio lavoro 3,6 milioni di extracosti

I danni milionari dei furbetti della sanita pubblica del Lazio

miere dell’ ARES 118, che esercita-
va nello studio medico della com-
pagna, che a sua volta si trovava in

regime di intramoenia. 11 conto
per lui & di 168mila euro.

Se alle citazioni aggiungiamo le
sentenze, spuntano due condan-
ne a due professori della Sapienza
rispettivamente per 395mila e
59mila euro e quella ad un dipen-
dente del comune di Roccasecca
per 140mila euro. In tutto si arriva
alla bellezza di circa 2 milioni e
300mila euro guadagnati da profes-
sore e operatori sanitari pubblici a
spese dei cittadini per aver svolto
incarichi illegittimi. Somma a cui
bisognerebbe aggiungere anche il
danno erariale provocato da diver-
si medici della Asl Rm1, della Asl
di Viterbo e del Policlinico Umber-
to I, che ammonta complessiva-
mente ad un altro milioncino e
300mila euro.

S.IAC.
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Pronto soccorso, girone infernale
La Cisl: la Regione dia un segnale

«Mancano 10mila tra tecnici e infermieri, inaccettabile 'attesa di giorni per un letto»

«E inaccettabile. Non si pud
aspettare giorni e giorni in un
pronto soccorso in attesa di
un posto letto. Adesso serve, e
noi questo lo abbiamo gia
chiesto, un segno di disconti-
nuita da parte della nuova
giunta»: a chiedere una presa
di posizione ¢ Giovanni Fu-
sco, responsabile Cisl Fp La-
zio. «Le ragioni per cui si € ar-
rivati a questo punto nei di-
partimenti di emergenza so-
no fondamentalmente due:
da un lato la mancanza di ri-
sposte sul territorio, dall'altro
la carenza di personale in
questi reparti. Nel Lazio man-
cano, secondo le nostre sti-
me, 10mila unita in tutte le
professioni sanitarie, tra in-
fermieri, tecnici e operatori
socio sanitari».

A questo dato va poi ag-

giunta la mancanza di medici
di emergenza: gli organici sa-
rebbero sotto di oltre 300 uni-
ta. E tanti sarebbero in fuga
dal lavoro nei pronto soccor-
s0, come testimonia lo scar-
sissimo numero di parteci-
panti ai bandi della Asl Roma
2 e dell'azienda sanitaria San
Giovanni Addolorata. «Una
fuga a cui contribuisce anche
un altro fattore, quello delle
aggressioni, ultima in ordine
di tempo quella del Policlini-
co Umberto I - prosegue Fu-
sco -. La gente, a causa delle
attese troppe lunghe, si spa-
zientisce e purtroppo reagisce
cosl. Eimportante che si spin-
ga per la presenza delle forze
dell'ordine 24 ore su 24».

In termini di affollamento
al triage si puo parlare di un
ritorno all'era pre Covid: negli
ultimi anni di pandemia in-

fatti paradossalmente la pau-
ra del contagio aveva svuotato
le sale d'attesa, per altro divise
in molte strutture tra percor-
so febbre e percorso tradizio-
nale. «Vero, i livelli sono mol-
to simili a prima della pande-
mia, a tratti anche peggiorati,
come nel caso del Sant’An-
drea, dove ¢ anche capitato
che i pazienti siano stati ada-
giati a terra su un lenzuolo, o
del Santa Maria Goretti di La-
tina, che raccoglie un bacino
d'utenza molto ampio - spie-
ga ancora il segretario della
Cisl Fp Lazio -. E questo acca-
de in generale un po’ ovun-
que, specie nei Dea di secon-
do livello».

Adesso poi, nel periodo in
cui é circolato il virus dell'in-
fluenza stagionale, l'affolla-
mento ¢ peggiorato. «Anche

Nella foto
d'archivio,
il pronto
SOCCOrso S ——
dellospedale  E U RMHHMZIDNE
Sant'Andrea,
in questi giorni
affollato
come del resto
quelli di molti
altri ospedali
Adesso
serve, € noi
questo lo
abbiamo gia
chiesto,

un segno di
discontinui-
ta da parte
della nuova
giunta

perché dal territorio non arri-
vano risposte. Dal medico di
medicina generale si puo an-
dare solo in determinati orari
quindi le persone se stanno
male vanno in ospedale. E in-
vece bisogna investire per for-
nire una valida alternativa e
un buona risposta dal territo-
rio». Le speranze ora sono
tutte riposte nella giunta del
neo eletto governatore Rocca.
«Speriamo sia recettiva - con-
clude Fusco - e che faccia atti
concreti. Primo fra tutti sbloc-
care il concorso per oss a Tor
Vergata, del quale siamo in at-
tesa dallo scorso mese di otto-
bres.

Clarida Salvatori

Posti vuoti

Gli organici dei medici
sarebbero sotto

di oltre 300 unita




