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Sicilia a lavoro per welfare e sanità a supporto di 

malattie rare e fragilità 

Costruire una rete per la governance socio-sanitaria delle malattie rare e a 
supporto di fragili e caregiver: questo l’obiettivo dell’incontro al Policlinico “P. 
Giaccone” di Palermo. 

 

Riflettere su azioni concrete da mettere in campo per colmare le difficoltà socio-assistenziali e favorire il dialogo 

tra gli Assessorati coinvolti della Regione Siciliana, rendendo migliore la qualità di vita di malati rari, fragili e loro 

caregiver. Questo l’obiettivo della II Edizione dell’evento Welfare e Sanità dal titolo “La costruzione di una rete 

regionale per la governance socio-sanitaria delle malattie rare e fragilità” che ha avuto luogo oggi a Palermo. 

L’incontro organizzato da Sineos Healthcare Solutions, con il contributo non condizionante di Takeda, ha 

ottenuto il patrocinio dell’Assessorato della Famiglia, delle politiche sociali e del lavoro e dell’Assessorato della 

Salute della Regione Siciliana, della Confederazione ANCI Sicilia e dell’A.O.U. Policlinico “P. Giaccone”. 

Responsabile scientifico dell’evento è stata Carmela Tata, supportata dal board scientifico con la dott.ssa Maria 

Bonsignore e la prof.ssa Maria Piccione. “Le malattie rare sono patologie complesse multi-organo che 

necessitano di una assistenza multispecialistica e multidisciplinare (medica, psicologica, sociale etc.) integrata. 

Ciò implica l’intervento di strutture universitarie e/o ospedaliere di riferimento e strutture sanitarie e sociali 

territoriali – ha spiegato Maria Piccione, associato di Genetica Medica UniPA, Direttore UOC Genetica Medica 

AOOR Cervello – Villa Sofia Palermo e Referente nazionale Malattie Rare Sicilia - Sono patologie eterogenee,  
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ma spesso accomunate da problematiche assistenziali simili, che necessitano di interventi e tutela specifici, per 

le difficoltà di diagnosi, per la complessità del quadro clinico, per il decorso cronico e talvolta evolutivo, per i 

possibili esiti invalidanti e per l’onerosità del trattamento. Il Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026 ha ben 

definito il concetto di ‘rete’, indicando il percorso di presa in carico della persona con Malattia rara. Non si può, 

oggi, pensare di attivare un percorso di vita, senza considerare la globalità della persona secondo un modello 

'person-centerd', che valuti bisogni e desideri della persona, pianifichi un piano di trattamento avanzato soggetto 

a revisione periodica, attui una presa in carico che contempli anche le fasi terminali della vita e il sostegno alla 

famiglia. Diventa, quindi, necessaria – ha aggiunto la professoressa Piccione - un’integrazione socio-

assistenziale che possa dare risposte ai bisogni di persone e non di pazienti”. “Il dialogo che abbiamo intrapreso 

non può prescindere dal fine comune che ci siamo posti: vigilare sulla salute dei rari e dei fragili, considerandola 

nella sua complessità. – ha affermato Carmela Tata, Autorità garante per le persone con condizione di disabilità 

della Regione Siciliana, responsabile UOS NPIA Avola-Noto ASP Siracusa – Se le criticità più rappresentative in 

Sicilia riguardano la transizione e continuità della cura, è pur vero che stiamo lavorando per dare valore alla 

qualità di vita dei nostri pazienti. Così come abbiamo oggi sottolineato più volte durante il simposio, non si può 

più dividere l’ambito sanitario da quello sociale e va considerato il contesto ambientale, la visione di salute che 

riguarda il benessere nel suo senso più ampio. Un esempio sono i PDTA sulle encefalopatie epilettiche a cui 

stiamo lavorando noi neuropsichiatri infantili, che partono proprio da questo modo di intendere la salute, come 

welfare”. "Esprimo apprezzamento per l’iniziativa. La diagnosi di una malattia rara è ancora oggi un argomento 

complesso che richiede una molteplicità di competenze e prestazioni, integrando al meglio l'assistenza sanitaria 

con l'assistenza sociale - ha dichiarato all’inizio dell’evento Maurizio Montalbano, Commisario del Policlinico 

“P. Giaccone” di Palermo - Data la complessità, la difficoltà nella diagnosi e conseguentemente di una terapia, la 

malattia rara richiede ancora più sostegno da parte delle Istituzioni per gestire le tante necessità dei pazienti e 

dare risposte concrete, a loro e alle loro famiglie". Dopo i saluti istituzionali, il primo tavolo si è concentrato sui 

centri hub e spoke per le malformazioni congenite, cromosopatie e sindromi genetiche. “Le Sindromi genomiche 

rare ed ultrarare rendono oggi necessario un approccio basato su Centri Hub che si prendono cura della 

diagnosi e delle indicazioni di follow-up dei pazienti. – ha affermato a tal proposito Corrado Romani, Associato 

di Genetica medica – Università degli Studi di Catania - Tali Centri si debbono poi interfacciare con Centri Spoke 

nel territorio per arrivare poi al singolo Medico di Famiglia dell’età adulta e al Pediatria di Libera Scelta. Per 

l'epidemiologia siciliana, la costituzione di due Centri Hub, uno a Palermo e l’altro a Catania, rappresenta un 

efficiente esempio di organizzazione sanitaria. C’è, tuttavia, ancora molto da fare perché questi Centri possano 

agire con efficacia”.  
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"In Italia sono circa 2 milioni le persone con malattie rare e di questi il 70% sono nell'età pediatrica, la 'R' di Rare 

si fronteggia con altre 'R': la prima di 'Ricerca', sono poco più di 100 le malattie rare su circa 8.000 classificate 

come 'rare' nel Mondo che hanno a disposizione una specifica terapia; la seconda sono le 'Reti' e la terza le 

'Relazioni'. È indispensabile che per ogni malattia rara vi siano Percorsi diagnostici terapeutici e le 'Reti' a 

supporto, in questa ottica, Federsanità sta lavorando al progetto 'ReMaRe', orientare e fare rete nelle Malattie 

Rare in un’ottica di integrazione di aspetti sanitari e sociali." – ha aggiunto Giovanni Iacono, vice-presidente 

nazionale FederSanità ANCI. Cinque tavoli tematici e un confronto finale sui vari argomenti hanno interessato i 

lavori di un appuntamento che, oltre ad includere le Istituzioni e gli Esperti del settore, ha coinvolto le 

associazioni pazienti e i caregiver per ascoltare le istanze e interpretare i bisogni, al fine di mettere in campo dei 

piani di azione che possano apportare benefici e snellire le pratiche burocratiche. “La quotidianità di un malato 

raro in Sicilia, a volte, diventa un incubo per molteplici ragioni. Innanzitutto per la burocrazia, noi caregiver 

dobbiamo diventare bravi a interpretare leggi, indicare la prescrizione con esattezza, stare attenti alle persone di 

cui ci prendiamo cura orientandosi in un mondo a noi sconosciuto, cercando di non impazzire per la moltitudine 

di storture a cui dobbiamo assistere. Gli esempi che posso fare sono innumerevoli. Uno dei tanti riguarda il fatto 

che a casa nostra il balcone è pieno di presidi che da 11 anni ci vengono concessi e che una volta che il 

paziente cresce, non sono più utilizzabili. Probabilmente non sono nuovi di zecca, ma possono essere utili ad 

altri bambini che ne hanno bisogno, ma non esiste nessun contratto di cessazione per tracciabilità ASP che dica 

agli addetti che io sono in possesso di determinati presidi e che non posso usarli più, così da metterli a 

disposizione di altri. – ha affermato Valentina Tusa, mamma di una bambina con mutazione COL4A1-A2 – 

Perché non fare come la Regione Sardegna che viene a ritirarli, li sanifica e li prepara per eventuali necessità di 

altri?”. Tra gli altri disagi, il GREST estivo e la mancanza di supporto nella quotidianità denunciati da mamma 

Valentina: “Chi ha una particolare patologia non può partecipare, ad esempio, al GREST estivo perché mancano 

volontari professionisti adeguati e perché un infermiere pediatrico ha una remunerazione oraria che si aggira tra 

i 40 e i 50 euro l’ora di cui dovremmo farci carico noi famiglie. Durante le chiusure per Covid-19, la questione 

bombole di ossigeno è diventata davvero tragica come lo è tuttora, anche se con meno enfasi rispetto a quel 

periodo. Altre difficoltà le ho con riguardo alle ricette per i psicofarmaci di cui abbiamo bisogno. Non si crea una 

prassi e, se si crea, diventa complicata e davvero faticosa! – continua a raccontare Valentina che aggiunge – Se 

c’è una nota positiva, quella riguarda la Scuola: la Sicilia in effetti è all’avanguardia grazie al personale 

ASACOM e tutta l’Italia sta adottando questa strategia, cioè quella di formare appositamente il personale per 

l’assistenza sanitaria. Tuttavia, secondo le esigenze, sono ancora troppo pochi gli addetti ai lavori, in media una 

persona ogni 40 o 60 bambini e non bastano per seguire i bambini che ne hanno bisogno.  



 

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

 

 

 

 

Nel nostro caso, poiché grave, riusciamo ad avere assistenza 4 ore su 5 ed è un grande risultato, ma vedo che 

ci sono anche tanti altri bambini meno gravi che ne avrebbero bisogno e che invece rimangono scoperti. Potrei 

continuare all’infinito per raccontare quanti ostacoli devo superare ogni giorno, ma basterebbe mettersi nei nostri 

panni ed ascoltarci per cambiare le cose e snellire le pratiche da incubo”. “Questa seconda edizione dell’evento 

è stata proposta e organizzata da Sineos per favorire il dialogo tra le Istituzioni e per coordinare le logiche 

istituzionali e socio-sanitarie alle esigenze del paziente. In ogni progetto che mettiamo in campo, cerchiamo di 

attribuire valore in senso concreto alle relazioni, in modo da poter contribuire ad una maggiore qualità di vita dei 

pazienti e dei loro caregiver e a una maggiore efficienza del sistema socio-sanitario. Se diamo priorità alle 

persone, il resto ruoterà attorno alle sue necessità in maniera efficace e le difficoltà saranno certamente 

affievolite.” – ha concluso Lino Cirinà, owner & director della SINEOS Healthcare Solutions. 
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Docenti della Facoltà Medica 

Policlinico Giaccone, 46 ricercatori tra i 

migliori al mondo 

Come ogni anno è stata pubblicata la World's Top 2% Scientist elaborata dalla Stanford 
University. 

PALERMO. Quarantasei ricercatori del Policlinico Giaccone, docenti della Facoltà 

Medica dell’Università di Palermo, tra i migliori del mondo. Come ogni anno è stata pubblicata 

la World’s Top 2% Scientist, la classifica mondiale delle scienziate e degli scienziati con livello più 

elevato di produttività scientifica elaborata dalla Stanford University. La classifica si basa su alcuni 

parametri- numero di citazioni delle pubblicazioni scientifiche con esclusione delle autocitazioni, h-

index, posizione del ricercatore nella pubblicazione (primo o ultimo autore che rappresentano le 

posizioni più importanti), rilevanza della rivista nel panorama internazionale- che la rendono tra le 

classifiche mondiali più importanti e selettive nel settore biomedico. La lista include esclusivamente 

sino al 2% dei world’s top scientist, cioè il 2% dei migliori ricercatori al mondo e delle relative 

pubblicazioni scientifiche nell’anno a livello internazionale. 

«In questa prestigiosa classifica- afferma il professore Marcello Ciaccio, Presidente della Scuola di 

Medicina- nel settore “Medicina Clinica” per l’anno 2022 sono presenti 46 docenti della Facoltà Medica 

dell’Università di Palermo, testimonianza dell’elevato valore scientifico delle ricerche nel settore 

biomedico portate avanti nella nostra Facoltà e del rilevante ruolo di alcuni dei nostri ricercatori nel 

panorama scientifico internazionale». 

Le specialità biomediche e i relativi Professori presenti nella classifica sono:  
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– Medicina Interna (Mario Barbagallo, Maurizio Averna, Antonio Pinto, Antonino Tuttolomondo, 

Manfredi Rizzo, Salvatore Corrao, Pasquale Mansueto, Nicola Veronese) 

– Gastroenterologia (Antonio Craxì, Calogero Cammà, Salvatore Petta, Vincenza Calvaruso, 

Giuseppe Cabibbo) 

– Medicina Clinica di Laboratorio (Marcello Ciaccio, Luisa Agnello, Bruna Lo Sasso, Chiara Bellia, 

Giulia Bivona, Concetta Scazzone, Rosaria Vincenza Giglio) 

– Anestesiologia (Andrea Cortegiani, Cesare Gregoretti), 

– Oncologia (Antonio Russo, Giorgio Stassi, Matilde Todaro) 

– Immunologia (Calogero Caruso, Francesco Dieli) 

– Igiene (Claudio Costantino, Walter Mazzucco) 

– Chirurgia (Giovanni Tomasello) 

– Medicina del Lavoro (Emanuele Cannizzaro) 

– Endocrinologia (Enrico Carmina) 

– Pneumologia (Nicola Scichilone, Maria Rosaria Bonsignore) 

– Ginecologia (Antonio Simone Laganà) 

– Anatomia (Francesco Cappello) 

– Pediatria (Giovanni Corsello) 

– Neurochirurgia (Giovanni Grasso) 

– Nutrizione Umana (Silvio Buscemi) 

– Odontoiatria (Giuseppina Campisi, Giuseppe Alessandro Scardina) 

– Biologia (Stefania Grimaudo, Stefania Raimondo) 

– Cardiologia (Salvatore Novo) 

– Patologia Clinica (Carmela Rita Balistreri) 

– Chimica (Gaetano Giammona). 
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Eletto durante il congresso 

Società Italiana di Chirurgia Pediatrica, il 

nuovo presidente è Carmelo Romeo 

Direttore del Dipartimento Materno infantile dell’AOU “Martino” di Messina, è ordinario di 
Chirurgia Pediatrica all'Università di Messina. 

È il Prof. Carmelo Romeo il nuovo Presidente della Società Italiana di Chirurgia Pediatrica. 

L’elezione è stata ufficializzata durante l’ultimo congresso nazionale tenutosi a Napoli. Direttore del 

Dipartimento Materno infantile dell’AOU “G. Martino” di Messina, è ordinario di Chirurgia Pediatrica 

presso il Dipartimento di Patologia Umana dell’Adulto e dell’Età Evolutiva “G. Barresi” dell’Università di 

Messina. Un incarico prestigioso, quello riconosciuto, che valorizza l’impegno e la professionalità 

profusa in questi anni nel campo della chirurgia pediatrica e che costituisce un ruolo chiave per 

promuovere gli standard più elevati nella qualità del trattamento chirurgico pediatrico in Italia. La 

Società Italiana di Chirurgia Pediatrica, fondata nel 1963, riunisce unità operative da tutto il territorio 

nazionale, rappresenta e promuove la Chirurgica Pediatrica quale disciplina dedicata al bambino, è 

garante presso le istituzioni della salute del bambino e del suo diritto fondamentale a poter contare su 

cure specifiche. In qualità di Presidente il Prof. Romeo lavorerà attivamente per promuovere 

l’eccellenza nella cura chirurgica dei bambini in Italia, facilitando al tempo stesso il rapporto tra i 

colleghi e promuovendo il confronto e lo scambio di idee tra chirurghi pediatri, le Società pediatriche e 

presso gli organi istituzionali. Con l’incarico assunto, il Prof. Romeo entra anche a far parte 

del direttivo nazionale del Collegio Italiano dei Chirurghi (CIC): un organo che riunisce la gran parte 

di tutte le società scientifiche di area chirurgica, contando oltre 45000 medici. Il Collegio non solo 

svolge un ruolo cruciale nell’aggiornamento scientifico, ma costituisce anche un riferimento politico-

sindacale per le società che ne fanno parte. 
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Monitorare microbiota vaginale per 
alleviare i sintomi della menopausa 

ROMA (ITALPRESS) – Comprendere l’interazione fra microbiota vaginale e 
sintomi della menopausa offre nuove possibilità per alleviare tali sintomi e 
migliorare la qualità della vita delle donne. E’ la conclusione di un recente 
articolo pubblicato su Nature Microbiology che analizza diversi studi condotti 
sulla correlazione tra composizione del microbiota vaginale e disturbi della 
menopausa legati 

ROMA (ITALPRESS) - Comprendere l'interazione fra microbiota vaginale e sintomi della menopausa 

offre nuove possibilità per alleviare tali sintomi e migliorare la qualità della vita delle donne. E' la 

conclusione di un recente articolo pubblicato su Nature Microbiology che analizza diversi studi 

condotti sulla correlazione tra composizione del microbiota vaginale e disturbi della menopausa legati a 

sintomi genito-urinari, atrofia vulvogenitale, dispareunia, disuria e infezioni ricorrenti del tratto 

urinario. Wellmicro (NAMED GROUP) - realtà interamente dedicata all'analisi del microbiota - tramite 

tecnologia NGS ed elaborazione bioinformatica dei dati - permette di valutare con un test lo stato 

dell'ecosistema vaginale al fine di comprendere se persiste o meno uno stato di eubiosi, sia in 

menopausa sia in tutte le altre fasi della vita di una donna. "Nelle donne, prima e dopo la menopausa, la 

carenza di estrogeni e progesterone conseguente all'esaurimento ovarico, determina una deplezione 

progressiva dei Lattobacilli, amici e protettori della salute vaginale - afferma la Prof.ssa Alessandra 

Graziottin Direttore del Centro di Ginecologia e Sessuologia Medica dell'H. San Raffaele Resnati di 

Milano, Prof. ac del Dipartimento di Ostetricia e Ginecologia, Università di Verona, e Presidente 

Fondazione Graziottin per la cura del dolore nella donna, Onlus - .Un test ripetuto nel tempo potrebbe 

costituire un perfetto monitoraggio della salute intima tra prima e dopo la menopausa, come indicatore 

sia dell'entità dell'alterazione microbiologica sia della popolazione più fisiologica per quella donna, cui 

tornare. Nelle donne in corso di terapia ormonale sostitutiva (TOS), potrebbe inoltre diventare un 

ottimo strumento di monitoraggio qualitativo di efficacia della terapia, in parallelo all'accurata 

valutazione clinica e al dosaggio del pH vaginale".  
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Non solo nel momento della menopausa, ma durante tutta l'esistenza di una donna sono numerosi i 

fattori interni (stato ormonale, età, equilibrio del sistema immunitario) ed esterni (assunzione di 

antibiotici, utilizzo di dispositivi contraccettivi, infezioni) che influenzano il microbiota vaginale, 

modificandolo nella composizione e favorendo condizioni patologiche che possono diventare croniche 

o recidivanti e impattare fortemente sulla qualità di vita. "Le infezioni vulvovaginali rappresentano le 

più comuni affezioni ginecologiche - afferma il Prof. Filippo Murina, Responsabile del Servizio di 

Patologia del Tratto Genitale Inferiore e Centro Menopausa dell'Ospedale Buzzi, Università di 

Milano.In particolare, le vaginosi batteriche possono interessare fino al 60% delle donne, con 

un'elevata incidenza di ricorrenze. Per quanto riguarda la candidosi vulvo-vaginale, il 75% delle donne 

nel corso della vita presenta almeno un episodio infettivo e, di queste, quasi il 10% svilupperà una 

forma ricorrente. Nonostante sia generalmente considerato un disturbo di scarsa rilevanza, la vaginite 

in realtà esercita un significativo impatto psicologico ed espone al rischio di complicanze 

ginecologiche ed ostetriche. Sintomi come prurito, bruciore e dolore durante i rapporti sessuali possono 

alterare significativamente la vita sociale e la vita di coppia. "Il test Wellmicro permette di conoscere la 

composizione del DNA batterico e fungino del microbiota vaginale - afferma Andrea Castagnetti, 

Direttore Generale di Wellmicro. Si tratta di un'analisi metagenomica che studia le comunità di 

microrganismi che vivono nell'ambiente vaginale. Tramite una interpretazione funzionale brevettata è 

possibile indagare sulla correlazione tra stato di disbiosi vaginale e sintomi o fastidi riscontrati. Lo 

specialista è quindi supportato nella scelta di strategie terapeutiche maggiormente personalizzate per il 

mantenimento o il ripristino del benessere intimo". 


































