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Ambulatorio per malattie sessualmente
trasmissibili e infertilita, ecco i servizi offerti

Il ginecologo Michele Gulizzi illustra ad Insanitas i servizi offerti dall'Asp di Palermo nella
struttura all'interno dell'ospedale Ingrassia

1 Luglio 2024 - di Redazione

PALERMO. Come reso noto nei giorni scorsi, 'Asp di Palermo ha attivato all’interno

dellospedale Ingrassia un_nuovo ambulatorio dedicato alla diagnosi e cura delle malattie

sessualmente trasmesse che potrebbero portare all’infertilita. La struttura & stata realizzata
all'interno del’lUOSD di Fisiopatologia della Riproduzione (afferente al Dipartimento Salute
della Famiglia) guidata dal ginecologo Michele Gulizzi ed opera in sinergia con il Dipartimento
interaziendale di diagnostica di laboratorio diretto dalla dottoressa Teresa Barone. Ecco

l'intervista video di Insanitas a Gulizzi, il quale a margine del convegno “Processi e modelli in

medicina della riproduzione” che si_e tenuto _a Palermo illustra nel dettaglio i servizi offerti

dall’ambulatorio.
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Tumori, delegazione AIL In udienza al
Quirinale da Mattarella

| rappresentanti di AIL hanno evidenziato 'importanza di fare rete a livello nazionale e
internazionale, il valore della collaborazione e della solidarieta

1 Luglio 2024 - di Redazione

ROMA (ITALPRESS) — Una delegazione AIL é stata ricevuta in udienza, presso la Sala Sebastiano Ricci del
Palazzo del Quirinale, dal Presidente della Repubblica Sergio Mattarella. L'incontro &€ avvenuto in occasione
della Giornata Nazionale per la lotta contro leucemie, linfomi e mieloma e per celebrare i 55 anni di attivita
dell’Associazione, con I'impegno rinnovato a sostenere la ricerca scientifica e affiancare i pazienti con tumore
del sangue e i loro familiari. Il Capo dello Stato ha accolto il Presidente Nazionale AIL Giuseppe Toro, il
Presidente del Comitato Scientifico AIL William Arcese, il Presidente del Collegio dei Probiviri AIL Alessandro
Pajno e una delegazione dei Consiglieri di Amministrazione dell’Associazione, in rappresentanza delle 83
Sezioni provinciali AlL. Nel corso del colloquio sono state ripercorse le principali tappe della lunga storia di AIL,
i suoi valori fondanti, le attivita e i molteplici servizi offerti ai malati ematologici; il costante sostegno alla Ricerca
Scientifica quale strumento primario per la cura dei tumori del sangue, e i cui rilevanti progressi hanno
contribuito in maniera determinante al miglioramento della sopravvivenza e della qualita di vita dei pazienti. E’
stato sottolineato il prezioso lavoro portato avanti dai volontari, pit di 17.000 donne e uomini che ogni giorno

donano gratuitamente il loro tempo e le loro competenze nei reparti ematologici, nelle Case alloggio AlL, e

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


https://www.insanitas.it/author/redazione/

..".:. :‘ .Q Rete
" W g Nazionale
% CRTSicilia Q@ Trapianti

Regione Siciliana
Assessorato della Salute

Civico Di Cristina Benfratelli Cerlitro Regionale Trapianti
Sicilia

nell’assistenza domiciliare e psicologica offerta ad adulti e bambini fragili, e in molti altri servizi dedicati alla cura
e al miglioramento della qualita di vita dei malati e dei loro familiari. | rappresentanti di AIL hanno
evidenziato I'importanza di fare rete a livello nazionale e internazionale, il valore della collaborazione, dello
scambio e della solidarieta, valori cardine per la comunita scientifica e I'’Associazione. «AIL da 55 anni &
impegnata quotidianamente nel migliorare la qualitd della vita dei pazienti ematologici e delle loro famiglie,
sostenendo la Ricerca Scientifica, I'assistenza sociosanitaria, e promuovendo la conoscenza dei tumori del
sangue. Siamo cresciuti molto dal 1969, diventando un punto di riferimento per i pazienti italiani e i loro
caregiver, e per 'Ematologia italiana — dice Giuseppe Toro, Presidente Nazionale AIL — Siamo riconoscenti al
Capo dello Stato, Sergio Mattarella, che anche quest’anno ha voluto riceverci e ha ascoltato con interesse i
nostri risultati, i nostri bisogni. Siamo orgogliosi della strada fatta fin qui, strada tracciata dall'indimenticato
Professor Franco Mandelli, e continuiamo a prefissarci traguardi ambiziosi affinché nessun paziente ematologico
si senta mai solo nel lungo percorso della malattia: questo € il nostro obiettivo e per farlo dobbiamo
sensibilizzare costantemente la cittadinanza e le Istituzioni perché ci supportino negli sforzi». Nel corso
dell'incontro & stato ribadito il costante impegno nel sostenere la ricerca scientifica per la cura dei tumori del
sangue attraverso I'innovazione. L’alleanza tra AlL, i Centri di ematologia e le Societa Scientifiche, che si
traduce in una costante cooperazione a favore dei malati &€ alla base dei progressi compiuti dalla ricerca che
negli ultimi anni ha contribuito a migliorare la sopravvivenza e la qualita di vita dei pazienti, ai quali sempre di piu
in futuro potra essere garantito 'accesso a terapie innovative e altamente efficaci. L’Associazione Italiana contro
leucemie, linfomi e mieloma ha ribadito il suo sostegno a GIMEMA — Gruppo Italiano Malattie Ematologiche
dell’Adulto. GIMEMA & un network composto da una rete di laboratori cui aderiscono circa 150 centri clinici, che
offre diagnosi precise e accesso equo a farmaci innovativi a tutti i pazienti indipendentemente dal luogo di
residenza e di cura e finanzia borse di studio a giovani medici e ricercatori per la ricerca clinica indipendente.
Realizzare un futuro senza tumori del sangue € I'aspirazione di AlL, la cui missione si traduce in tre parole:
ricerca, cura e sensibilizzazione. In Italia circa mezzo milione di persone convive con un tumore del sangue e
ogni anno vengono diagnosticati piu di 30mila nuovi casi di leucemie, linfomi e mieloma. In un anno AlL, con
le sue 83 sezioni provinciali, ha finanziato 146 progetti di ricerca scientifica, 5.186 viaggi solidali, 62.898 notti
offerte nelle Case alloggio AIL a 2.395 pazienti e caregiver, servizi di cura domiciliare per 29.302 accessi per
adulti e 3.699 accessi pediatrici. «La delegazione al termine dell'incontro ha espresso al Presidente Mattarella i

piu profondi ringraziamenti per la Sua costante vicinanza e attenzione alla missione di AlL», conclude la nota.
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Dir. Resp Masco Travagho

TOLTI1,2 MLD Meno ospedali e case di comuniti

Coi tagli di Meloni
addio alla nuova
sanita territoriale

M Natascia Ronchetti
er il governo non & uno scippo alla
Pmnft&.pcrleﬁzginniﬁi.h ime-
gi di distanza dal taglio di 1,2 miliar-

di al piano nazionale complementare (P-
ne) —Pslﬁli]di destinati R.gIIinii:ﬂvntnti di ri-
qualificazione degli ospedaliin chiave an-
tisismica e spostati sul fondo per lediliza
sanitaria previstodallalegge 67 del 19858 -
nulla si & mosso. Il governo non ha fatto
retromarcia e le Regioni - che avevano
chiesto almeno un impegno formale per
lareintegrazione dei fondi -valutano

il ricorso alla Corte Costituzio-

nale. “Ricorso non esclusn

percheé si tratta di un taglio:

punta”, diee I'assessore re-

gionale alla Salute dell’E-
milia-Romagna Raffaele

Donind, chie ¢ ancheil coar-

dinatore della commissio-

ne Sanita della Conferenza

delle Regioni. “Ora - prosegoe

Donini -, siamo costretti aim-
pegnare, con i cantieri gii a-

perti, una guota delle risorse

che avrebbero dovuto essere
destinate agli investimenti
sull’edilizia sanitaria”,

LA QUESTIONE si intreccia alla
realizzazione delle case e degh

aspedali di eomunita previsti

dal decreto ministeriale 77 del

2022 che riforma la medicina
territoriale. Con la rimodula-

zione del Porr (che complessi-
vamente destina alla sanita

15,63 miliardi) un parte delle strutture,
586 per l'esattezza, & stata dirottata sul
fondo per ledilizia sanitaria: non solo ca-
ge di comunita {414 su un totale di 1.350)
e ospedali (96 su 400} ma anche le cen-
trali operative territoriali (76 su comples-
sive G007, che servono alla nrgan:lzz.nmu-
ne e al raccordo dei serviz sanitari. Su
quel fondo, gestito dal Tesoro, sono fermi
10 miliardi. Solo in teoria, perd. Perche,
come sottolineato dalla Corte dei Conti,
“lore utilizzo effettivo é subordinato alla
indieazione in bilanciodi importi spendi-
bili compatibilmente con gli obicttivi di
finanzapubbliea” Vale adireche "pur pre-
viste a legislazione vigente, tali risorse
non sono gii seontate nel tendenziale e
quindi richiederanno apposita copertu-
ra”. Insomma, i soldi devono essere effet-
tivamente stanziati. Eppure & qui che de-
vono attingere le Regioni non solo per gli
interventi antisismici ma anche per com-
pletare la riforma prevista dal decreto 77.
Peccatoche anche in quest ultimo casosia
tutto fermo. Nessuna Regione, rileva il
ministero della Salute, & rinscita ad avvia-
re le procedure per incamerare le risorse
necessarie a procedere con i lavori. Lul-
timo monitoraggio di Agenas, l'agenzia
nazionale per i serviz sanitari regionali,

eonferma che il traguardo & ancora

molto lontano,

FATTE SALVE |a Lombardia,
I'Emilia-Romagna, il Pic-
monteei] Veneto {questul-
timn solo per gli ospedalidi
comunitik) la maggioranza
delle Regioni & ancora o al

punto di partenza o molto

indietro. La Lombardia ha gii




attive oltre 90 case di comunita

suun totaledi199, ha realizzato

36 centrali operative territoriali

su 101 previste e 17 ali di
comuniti sui 66 che deve assi-

carare. LEmilia-Romagna, che

era gii dotata di case di eomu-

niti prima dell'approvazione

della riforma, ne ha 43 so 85 e

dispone di 5 centrali operative
territoriali su 45, mentre per

quanto riguarda gli ospedali di
comunita ne ha 5 au 27, In Ple-

monte sono 548 le caze di comuo-

nita su 82 previste, la Toscana

e ha 6 su 77. La maggior parte delle Re-
ioninonne haattivata nemmeno una, né
E:ﬂatﬂ ilviaall'attivita delle centrali ope-

kakatto
Quiiidiano

rative. Per quanto attiene gli ospedali di
comunita spicea il Veneto (ne ha gia 38).
L'Emilia-Romagna ne ha 5 (a fronte di
27), 6la ia (ne dovrebbe avere 38), 17
la Lombardia, che ha N'obiettivo di 66 o-
spedali. Un ritardo evidente (el sono Re-
giom, come Abrzzo, Basilicata, Calabria,
che sono praticamente a zero). Da eui
eonsegue anche la decisione di caricare
sul fondo perl'edilizia sanitaria una parte
delle strutture previste dal Prer (troppo
ravvicinata lascadenza del 2026 per por-
tarea compimentolariforma). Fondoche
per gquesto eapitolo é ancora intonso.

TUTTI FERMI
IN MOLTE
REGIONI
ZERD NUOVE
STRUTTURE




# [l fascicolo sanitario eletironioo é
sl esemjpio di come |a tecnologlhs e la
telemedicing possono aiutarci 4 mi-
glivrare le prestazboni sanitaries e
rendere spill equo il nostro sistema
sanitarion, Lo ha detto il ministrodel-
la Salute Orazio Schillaci. «ln caso di
ricovern, il faselcolo eletironico con-
sente di acceders in modo Immediato
alla storia clinica del paziente, Cosi si
evita di ripetere esami gia fatti di
recerde, sl accorcianodi molto i terpi
di diagnosi e sl possono ricevers le
elure pil adeguate ovirgise ci s trovi.
Un obiettivo del Prar che contribiai-
see 8 remdere pitl equo il nostro si-
stema sanitario - spiega - Pensiamo a
chi vive in aree disagiate dal punto di

WGAZZE TIAmMEZZOGIORNO

hr. Rerssp Mimimo Mazza

SANITA IL MINISTRO SCHILLACI

«Il fascicolo

elettronico
id
le disparitz

€ spanta»
vista geografico, zone impervie o pic-
coll paesi: grazie al fascieolo sanitario
elettronieo e alla telemedicing po-
tranno richiederse consulti a profies-
sionisti magari molto lontani, rice-
vere egami o accedere al propri dati
senza risentire delle distanze. In que-
sto senso i Fee contribuisee a ridurre
le disemuaplianze, Chi sceglie di op-
porsié liberadi farlo, ma b vantagsidi
avere tutt i dati a disposizions sono
cvidentis.

Anche qui perd i registra un forte
divario tra Reghoni del nord e del sud.
WF un divario che purtroppo scon-
tizmo anche in altri campl, penso con
rammarice aght screening oncologict
gratuifi. Un problema culturale, do-

vulo al fatto che magari non si co-
nosce questo sfrumento. Va fatto 1
possibile per diffonderlo, a comineia-
re dai medici di medicing generale,
che possono spiegarme i tanti van-
tagei ai pazientis afferma il ministro,
E sul decreto taglialiste d'attesa sot-
tolinea: «lntanto sl tratts di un -
canoscimento non solo 4 me, ma al
Lavorodel governo edichl come Gior-
gia Meloni ha voluto dare un segnale
forte su un problema snnoso, in par-
ticolare al Suds

& |
- }
[R5 e
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[hr. Hasp Alessandio Sallust

Soldi e salute
In ospedale
cipensa

la polizza

Montagnani a pagina 17

SICUREZZA SANITARIA

Cosi in ospedale ci pensa la polizza

Costi e coperture compwese delle proposte dei big. Altenzione da scoperti e franchigie

Ennio Montagnani

M Le lunghe liste di attesa per le visi-
te e le prestazioni sanitarie pregceu-
pano sempre pid le famiglie ialiane:
in una indagine dell'lvass, il 77% de-
gli italiani indica come prima fonte
di ansia i problemi di assistenza sani-
taria. Non a caso cresce il numero
delle famiglie che sottoscrive polizze
sanitarie private. Scopriamo insienme
come funzionano.

ADESIONE, COPERTURE E COSTI

I costi variane in funzione delle co-
perture e delle persone assicurate.
Per esempio, |'opzione base di Zuri-
ch Salute di Zurich per una famiglia
di due adulti di 40 e 35 anni e due
figli di 5 e 7 costa 1.546 euro all'anno.
[nelude interventi chirurgici, esami e
ricoveri fino a 6 milioni di ewro senza
anticipo di spesa ed esami di routine
gratuiti ogni due anni e una visita
odontoiatrica all'anno.  Immagina
Adesso Salutes:Benessere di Genera-
li include protezioneg, prevenzione ¢
assistenza per tutta la famiglia a parti-
re da 15 euro al mese: check up, se-
cond opinion, accesso a network di
eccellenza, Il premio di Capitale Salu-
te di Mediolanum Assicurazioni & cal-
colato in base all’eta e resta invariato
negli anni, menire nella versione va-
riabile per et & ricaleolato ogni anno
fino al 75esimo anno. Include, di ba-

se, gli interventi chirurgici/parto e il
ricovero notturno a seguito di malat-
tia o infortunio presso uno dei centri
clinici convenzionati di Aon senza
anticipo di somme. Il pacchetto base
di UniSalute 360 di UnipolSai e'¢ un
check up annuale, visite specialisti-
che e accertamenti diagnostici, pre-
stazioni di alta diagnostica con un
massimale di 2mila euro all’anno.

SCOPERTI E FRANCHIGIE
Nessuna franchigia o scoperto per le
paranzie opzionali Cure Oncologi-

che e Indennita sostitutiva per ricove-
ro in regime Ssn con Mediolanum
Capitale Salute e nemmeno in strut-
ture @ medici convenzionati: fuor
convenzione ¢'é uno scopertn del
25% con sottolimitl definiti per singo-
la copertura. Nel caso di Zurich Salu-
te & presente un 20% di scoperto se si
utllizzano strutture non convenzio-
nate. Con Allianz Ultra Salute nessun
esborso per le spese mediche soste-
nute nelle strutture convenzionate.

CURE DDONTOIATRICHE

Mediolanum Capitale Salute ricono-
sce un indennizzo per cure odontoia-
triche con un massimale annuo ad
assicurato di 2.500 euro. UniSalute
360, oltre alla prevenzione (visita spe-
cialistica e seduta di igiene orale an-
nuale), copre gli intervent chirurgici
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odontoiatrici, entro un massimale di
1.500 eurn Panno e le prestazioni
odontolatriche a seguito di infortu-
nio, inclusi quelli per circolazione

stradale. Adesso Salutef:Benessere
ofire condizioni agevolate su tutto il
network di oltre 7.000 centri odonto-
iatrici di Welion e, con la soluzione
Salute pin ampia, & sempre compre-
sa fa tutela per cure dentarie rico-
struttive a seguito di infortunio.

PRESTAZION| AGGIUNTIVE

Mediolanum Capitale Salute offre un
servizio di assistenza medica, in viag-
gio, a domicilio in Talia. C'¢ la pre-
venzione cardio-oncelogica per chi

ha almeno 45 anni e sottoscrive en-
trambe le Garanzie Opzionali. UniSa-
lute 360 non prevede questionario sa-
nitario da compilare e offre consulen-
za, sia telefonica che online, per la
prenotazione  della prestazione e
sconti, Zurich Salute prevede un'assi-
stenza quotidiana e Immediata in ca-
s0 di infertunio o malatia mentre in
Allianz Ultra Salute ¢'é la copertura
delle spese di alta diagnostica anche
in assenza di ricovern,

PREGAUZIONI Una buona assicurazione sanitaria pud essers un

LE PAROLE DA SAPERE

modo per ovviare al problema delle liste d'attesa in ospedale

W Premio assicurativo
L'ammaontare, prestabilito in I,""; E limpono da pagare per la
fase di stipula del contratto, che ™= copenmyra assicurativa
fimane sempre a carico desiderata ed e fissato nel
dell"assicurato in caso di contratto; viene calcolato
sinistro, Lapplicazione di questa individualmente e pud variare.
dausola comporta una
deduzione dall'imponto del Ouestioniio sanltarie

dannao che la compagnia di
assicurazioni si impegna a
spstenere per I'accaduto.

F=i Garanzia base

Uinsieme di eventi, previsti nel
pacchetto base iniziale della
polizza, che comportanail
pagamentn di un premio.

Ha lo scopo di rendere noto alla
compagnia assicurativa lo stato

di salute pregresso e presente
del cliente, lesistenza di

patologie, le operazioni cul sié
sottoposta, la presenza di
maiformazioni, traumi o
infortuni subiti in passato.

¢ Garanzie opzionali Scoperta
:-fll:l?ﬂl;':fmd:.lﬂ Pﬂﬂrm:lhﬂ.:ﬂlﬂ di un ui UHB OISO Che COnS SR 28
i i : iy
premio aggiunti compagnia assicurativa di

Massimale

E il risarcimento massimo
rimborsabile dalla compagnia
assicurativa in caso di sinistro

limitare il risarcimenta in caso di

sinistro, E espressoin

parcentuale sulfammontare dal
danno, guindi non pud essere
caleolato preventivamente.
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[l rapporto Uniamo

«Malattie rare,
una vita in salita
con pochi aiuti»

Guasco a pag. 16

L) jl""'-.
[,

olitudine e abbandono
vita negata di chi sofire
er una malattia rara

» La federazione Uniamo presenta il suo decimo rapporto; «Le famiglie faticano ad avere
I'appoggio di educatori a scuola e di terapisti, mancano competenze sanitarie omogenee»

IL FOCUS

chi deve affrontare una delle sono essere rapide, in eth pid

MiLaNG Martina ha 22 anni e con-
vive con la sindrome di Ehlers
Danlos, «Faccio parte di tuttd
quei guerrieri invisibili, con una
patologia rara, genetica e subdo-
lave, racconta. [ suoi dolod crond-
ci, a Il annd, erano un mistero
per i medici. «<Mi sono sentita di-
re che ogni problema derivasse
dall'ansia della scuola, o che fos-
serod miel genitori a farmi stare
male, dandomi retta. Invece
non sono ansiosa, sono real-
mente malata, E quando me lo
hanno detto per la prima volta,
in questo modo, & stato davvero
difficile=. Come lei in Italia sono
due milioni i pazient affetti da
malattie rare. «Sperano in un
farmaco, confidano in nuove cu-
re, lamaggior parte di loro chie-
de solo terapie per viverse me-
glio=, racconta Annalisa Scopi-
naro, presidente di Uninmo, la
federazione per le malattie rare
che riunisce 200 associazioni.

ISOLAMENTO

Da venticingue anni da voce a

peggiori dingnosi, quella di una
patologia che disarma anche i
medici. «La prima reazione & un
atteggiamento di rabbia, fru-
strazione, senso di isolamento.
Per formuna 'accesso alle infor-
mazioni si ¢ ampliato, turtavia
non ¢'é ancora un‘assistenza
completa. E uno slalom tra dot-
tord, servizio sanitario e assi-
stenti sociali=, spiega Scopina-
ro. Che conosce bene le difficol-
ti: & mamma di tre figli, uno ha
la sindrome di Williams, Merco-
ledi Uniamo presentera il suo
decimo Rapporto MonitoRare,
una ricognizione sulle condizio-
ni di chi lotta contro le malattie
rare, definite tali a livello euro-
peo quando hanno una preva-
lenza inferiore a cingue casi su
10 mila persone. In Italia un pa-
ziente su cingue ha meno di 18
anni, le patologie rare sono tra
6,000 e 5,000, solo per il 5% esi-
ste una cura. «1 problemi comin-
ciano con la diagnosi - sottoli-
nea la presidente - Con lo seree-
ning neonatale le risposte pos-

adulta sono necessari oltre guat-
tro anni. Tempo prezioso nel

quale il paziente potrebbe esse-
re indirizzato ai centri specializ-
zati= Spesso lontan] da casa, co-
stringendo le famiglie a viaggi
costosi ed estenuanti. «Non per
tutte e malattie rare ¢ un cen-
troin ogni Regione - spiega Sco-
pinaro - 11 200% delle persone, so-
pratiuito bambini, & obbligate a
spostarsi=. E a trascorrere lun-
ghi periodi in ospedale. Come
Federica, la mamma di Nicola,
un piccolo di dieci mesi e tantis-
sime battaglie gia affrontate. «I|




nostro vingeio & iniziato a mag-
gio, al momento della sua nasci-
ta che ci ha subito messo a dura
prova, Mio figlio ¢ affetto da

idrocefalo, dandy walker e una
patologia ultra rara che colpisce
una persona su un milione, un
deficitdi plasminogeno- & la sua
storia - Quando lo nomino rab-
brividisco ancora e misento cosi
piccola e impaotente. Il mio bim-
bo é stato ricoverato per ofto me-
si, ha affrontato 17 interventi chi-
rurgici per idrocefalo che non
riuscivano a causa della sua pa-
tologia comtro cui combattia-
mo-. Sapere che esiste una cura
a cui non si riesce ad accedere,
dice, ¢ devastante. «]l [armaco
che servirebbe al mio bambino
& approvato solo in America,
grazie a Uniamo che si & baruta
insieme a nol slamo rivscit ad
AVEITIE ACCESS0 per un periodo
limitato. Ora che non é pit di-
sponibile siamo tormati a fare le
infusioni di plasma a giorni al-
terni, La nostra vita ¢ condotra
per la maggior parte del tempao
in un letto di ospedale o a fare
riabilitazione. Spesso ho voglia
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LAVORD

A rendere tutto pil complicato
' la zona grigia del sociale, «Le
famiglie faticano ad avere ['ap-
pogeio di educatori a scuola, di
terapisii, una competenza sani-
taria omogenear, softolinea la
presidente della federazione, E
trovare una professione compa-
tibile con le proprie condizioni &
un‘impresa. «Ci sono iniziative
egregie che danno lavoro a ra-
gazzi non integrati, con compiti
creati su misura per loro. Tutta-
via si tratta di sforzi singoli che
non diventano sistema: un gio-
vane con disabilith deve averela
possibilith di inserirsi appieno
nella realta occupazionales. An-
che perché, riflette Scopinaro, a
lungo termine & arduo sostene-
re economicamente gueste
strutture, «Bene che esistano,
sia chiaro, se no ci sarebbe da
shattere la testa contro il muro.
Ma ripeto, sono attivith a sé
stant, c'@ ancora tanto lavoro
da fare. Noi come federazione ci
battiamo per cambiare la legae
68 del 99, nata con l'intento di
valorizzare le capacita lavorati-

comincia da gui, non si va da
nessuna partes. Questanno il
“Barometro di MonitoHare™ e
dedicato proprio al lavoro, con
un’indagine alla quale hanno ri-
sposto 401 persone con malattie
rare: I'S85,6% & alla ricerca della
prima o di una nuova occupa-
zione, la meté di loroinvia currd-
culum da almeno un anno, il
23,6% da oltre due anni. Ostaco-
lo principale: il pregiudizio del-
le aziende nei loro confronti. A
preoccupare & l'idea di una mi-
nore capacita produttiva, il pos-
sibile numero di assenze, 'inse-
rimento nell'amivits, L'impatto
economico di questi preconcet-
ti, 5i evince nel confronto con i
dari dell'Istituto superiore di sa-
nitd, & drammatico; i1 27,2% del-
le famiglie con un malato arriva
a fatica a [ine mese - cifra che sa-
le al 35,4% tra coloro che hanno
gravi limitazioni - contro i1 6,7%
della popolazione italiana,
Clandia Guasco
£ B BOTR A0ME BESEEYVA TR

IL 27.2% DEI NUCLEI

solo di piangere, mi sento impo- ve delle persone con disabilita. CON UN MALATD X
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possa essere approvato anche Ga § ;
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NON IN TUTTE LE
REGIONI C1 SONO CENTRI
DI CURA: IL 20% DELLE
PERSONE DEVE
SPOSTARSI. UNO SU 5
HA MEND DI 18 ANNI

Le malattie rare
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Dir. Resp. Guido Ballo
@ Intervista Carola Sapone

«Lotto per ottenere una casa tutta per me
ma con 340 euro di pensione resta un sogno»

MILAND Il desiderio di Carola Sa-
pone, 38 anni, é all'apparenza
semplice, «Mi placerebbe essere
indipendente, ma sembra quasi
chiedere qualcosa che a nol pa-
zienti non spetti e invece fa parte
dei nostri diritti», dice. Ha rice-
vuto la prima diagnosi a 25 anni:
Malattia di Behget e Fibromial-
gia. Vive a Catania e abita con i
genitord, | 340 euro di pensione
al mese sono briciole per chi co-
me lei & costretto ad affrontare le
tante trasferte mediche.

Che sono tutte a suo carico?
«51, perché in parallelo a une
realta ufficiale ¢'é quella ufficio-
sa. La normativa prevede che le
Regioni paghino gli spostamenti
per le cure, tuttavia ci sono re-
quisiti precisi: il primo punto di
appoggio per il paziente & il cen-
tro di riferimento per malattie
rare della propria Regione, pec-
cato che vengano nominati tali
anche se non lo sono. lo faccio
sempre una ricognizione mell'ul-
timo decreto assessoriale aggior-
nato a fine 2023 e mi & accaduto
di recarmi in un centro di riferi-
mento che era solo una stanzet-
ta. Mi & stato detto: “Non siamo
specializzati in malattie rare,
posslamao solo fare delle analisi,
Cosa si aspetta da noi?”. Ecco,
magari maggiori cure & specializ-
zazione, Con lassessorato della
Saluto mi sto battendo affinché
vengano cancellati dall'elenco |
centr] inesistent]. Non solo, No-
nostante per legge con ['esenzio-
ne per malattia rara abbia divitto
all'inserimentoanche dei farma-

ci di fascia C nel piano terapeuti-
co, i medici si rifiutano e dopo
undicl anni di battaglie non mi
viene ancora riconosciuto l'ac-
com pagnamentoal 100%s,
Haun lavoro?

«Finoa gualche anno fa si, anche

se & sempre stato molto difficile
trovare un posto, nol pagienti
con malattie rare siamo emargi-
nati. Solo una volta sono stata as-
sunta nell'ambito delle categorie
proteite, ma entrata in azienda
non cera alcuna differenza tra
me e le altre ragazze, La pausa
pranzoeradiun quarto d'ora, ho
spiegato che avrel avuto bisogno
di dieci minuti in piti e mi & stato
negato, Eppure jovorre] tanto la-
vorare, purtroppo spesso le con-
dizioni sono insormontabilis,

La sensibilith non pare miglio-
ratacon gli anni.

=L.a mia salvezza sono le associa-
gloni, Uniamo e Alsmac della
quale faccio parte del consiglio
direttive da un mese, E un piceo-
lo traguardo per me maolto im-
portante, contribuisco a nuovi
progeiti, concentrarsi su nuove
sfide aiuta tutt], 11 problema & il
tessuto sociale; ¢'e la glornata
delle malattie rare, [l mese di
sensibilizzazione per le varie pa-
tologie. Ma cambia qualcosa per
noi malati? No, purtroppo resta-
no solo belle parole. Le aziende
che sl impegnano concretamen-
te, con l'inserimento effettivo nel
mondo del lavoro, sono ancora
eccezionis,

Cosa desidera per la sua vita?
sInnanzitutto lindipendenza; i

pochisoldi di pensione che pren-
do in tre glorni sono finit, tra te-
rapie e trasferte. Yorrei avere
una casa mia, mi placerebbe vi-
vere da sola, ma in questo caso
avrei bisogno di aiuto per fare la
spesa ¢ qualeuno che mi accom-
pagni. Un'assistenza che non so-
no in grado di pagare. Mi piace-
rebbe scegliere 1a citis dove abi-
tare, non essere costretta a spo-
starmia Roma e Napoli per le vi-
site, prendere aerei. Per il mio
corpo é straziante. Purtroppo so-
no desideri utopistici e jo sono
realista, So che guarire e impos-
sibile, cio che speroé che ci siano
persone che vogliano prenderse-
ne cura per migliorare la mia
qualita della vita=.

C.Gu,

& RPRDDUDONE ST TA

=[IFFICILE TROVARE
UN LANDRCD, LA

EPB}HUI SOCIALE
NON E MIGLIORATA,
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«30 CHE GUARIRE
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C1 SIAMD PERSONE
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Caruln Saponie, 35 odiind
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Viviana Betti, neuroscienziata della Sapienza: «Il nostro studio
¢ al servizio della riabilitazione per incidenti o gravi patologie»

«Creiamo mani bioniche

er superare le protesi»

Viviana Betti, 42 anni,
neuroscienziata, professore
associato presso il
Dipartimento di Psicologia,
Sapicnza Universita di Roma.
E'anche Direttore del
laboratorio di Neuroscienze e
Tecnologie Applicate presso
I'RCCS Fondazione Santa
Luciadi Roma. TOP TALENTS,
vincitrice del progetio
Starting Grant Hand made,
finanziato dall’'European
Research Council.

et le persone che hanno sulbi-
lampulazione di una ma-
10, puh essere molto comples-
so accettane una protest. Uno
stundio che ha coinvoltoimpor-
tanti centri di ricerca, Fonda-
Zione Santa Lucia IRCCS di Roma,
LaSapienza e Tor Vergata, ha urliz-
#ato la realta viruale su soggett sa-
ni, scoprendo che una mane non
antropomorta, & pillaccetiala e fun-
zionale, Neabbiamo parlatocon Vi-
viana Betti del Dipartimento di Psi-
cologia di La Sapienza ¢ diretirice
del labomtorio di ricerca presso
[RCCS FondazioneSanta Lucia,
Come nasce il progetio?
«Masce da un'idea ambiziosa che
ha ottenuto il finanziamento nel
2018 dall'European Research
Couneil per la ricerca di eccellen-
za. In quegli anni avevo realizza-
to che la mane, essenda il mezzo
principale con cui interagiamo
con il mondo, fosse per il cervel-
lo uno stimolo continuo e guin-
di, presumibilmente, capace di
forgiare il modo in cui le aree ce-
rebrali comunicano. Da qui I'a-
cronimo del progetto Handma-
de, ovvero fatto a mano. Da que-

sta idea & scaturito uno degli
obiettivi, ovwwero comprendere se
manipolazioni estreme del cor-
po, che alterano il modo di inte-
ragire con il mondo clreostante,

sano cambiare il modo in cui

unziona il cervello e definire il
com portamentodell uomaon.
Quali sono le principali proble-
matiche delle persone amputa-
Le con praotesi?

«La ricerca nasce da un dato si-
gnificativo: cirea il 45% delle per-
sone con amputazione dell'arto
superiore rifiuta la protesi, cioé
non la sente come appartenénte
al suo corpo, Anche in presenza
di un'amputazione, il cervello
pud mantenere Una rappresenta-
zione della mano e questo pub in-
Muire sulla possibilita delle per-
sone di incorporare, ovwero sen-
lire propria, la protesi artificla-
lee.
Che tipo di esperimento ¢ stato
fatto con la realta virtuale?

sPartecipanti sanl indossavano
un caschetto di realta virtuale ed
erano immersi in uno scenario
che prevedeva la presenza di pic-
cole sfere colorate da scoppiare;
un compito relativamente sem-
plice e controllato, che ci ha per-
messo di guantificare la loro de-
strezza nell'uso della mano vir-
tuale, che riproduce le sembian-
ze realidi un arto, e di una prote-
si bionica simile ad una pineas.

E conquali risultati?

«Abbiamo dimostrato come i
partecipanti siano pil precisi e
pili bravi a svolgere il compito
con la protesi a forma di pinza,
poi abbiamo misurato il livello
di incorporazione: la persona ri-
ceveva una stimolazione tattile
s un dito della mano reale e,
conlemporaneamente, osserva-
val un stimolo visivo che compa-
rivasu un dito virtuale, che pote-
va essere corrispondente nmeno
al dito reale. Quando la posizio-
ne dellostimaolo tattile e di quello
visivo colncideva, 1 partecipanti
erano pil veloci nell'identificare
il dito sul quale avevano sentito
la vibrazione. In caso contrario,
c'era un aumento dei tempi di ri-

sposta dovuto alla discrepanza
di localizzazione tra i due stimo-
liw.

Come si spiegn che la mano bio-

nica sia vissuta meglio dal pa-
ziente?

«Per spiegare il maggiore livello
di incorporazione dell'arto bioni-
co potremmo ricorrere alla teo-
ria della “valle perturbante”, se-
condo cul quando | robot uma-
noidi rmggiungono un grado ele-
vato di somiglianza con l'essere
umana, il cervello riconosce ['u-
manoide come estraneo, compli-
cando il processo di riconosci-
mento. Al contrario, la pinza
mantiene la funzionalith dellar-
to superiore, anche se a livello
estetico rompe il canone dell’an-
tropomorfismos.

Cosa accade al cervello?

«j aspettiamo che il cervello tro-
vi pill semplice utilizzare la pin-
#a hionjca rispetto alla manovir-
tuale. Nel caso della mano, infat-
ti. il cervello si trova a confron-
tarsi con un oggetio che produce
una stimolazione molto com-
plessa, mentre la pinza bionica
pud riprodurre | movimenti del-
la mano in modo pill semplice.
La maggiore semplicite si tradu-
ce in una minore necessita di ela-
borazione da parte del cervelloe,
quindi, in facilita d'uso. Usando
questo paradigma, abblamo rac-
colto dati di risonanza magneti-
ca funzionale, prima ¢ dopo ['u-
5o, in questo modo, potremmo
sapere in maniera piil precisa co-
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me il cervello incorpora [ nuova
effettore ¢ se mostra una riorga-
nizzazione delle proprie connes-
sionis,

Applicazioni luture?

=4 lungo termine, ci aspettiama
di progetiare protesi non antro-
pomorfe, ripensando 1l modello
attyale. Siamo consapevoli che
Questn processo porterd con s&
anche la necessith di lavorare sul
paziente in ambito psicologico,

Fornende soluzionl protesiche
innovative che vadano oltre il
concetto di sostituzione di un ar-
L0 MMATICAN [,

Paolo Travisi

PR TIIKE SISV ATA
lISANDD LA REALTA
WIRTUALE 511

SOGGETTI
SANI, HO SCOPERTO CHE
UN HON [ FORMA
ACCETTATD
E PILY FUMZIDNALE-

Sopra, la neuroscienziata
Viviana Betti, 42 anni
Accanto, simulagione con la
realty virtuale di una protesi
non di forma umana




FABIOSCUTO
¢~ 1'e poco che i medici di Ga-
| za possano fare per alle-
— viare il dolore che, Suhaib
Khuzaie, un bambino di tre annd,
sente ancora a cansa di una ferita
da scheggia che gli ha causato
Empumz{m;ddhﬁmhn mﬂ?

ginocchio destro lo scorso di-
cembre. Avrebbe bisogno di an-
tidolorifici e di una protesi, ma-

i di una sedia a rotelle. Ma
allaspedale Al-Ahli di Gaza City,
dove Suhaib riceve le cure, non
posso fare niente per luj, antido-
lorifid e protesi sono disponibili
solo fuori dalla Striseia.

La guerra e il blocco imposto
da Israele hanno causato una
carenza di medicinali e distrut-
to gran parte delle capaciti me-
diche di Gaza. [N conseguenza,
le amputazioni sono diventate
un maodo fondamentale per ge-

stire lesioni che in altre circo-

ilsbatto
{hulnlll;-um
Dir. Resp. Masco Travagho

Senza cura

Oeni giorno 10
bambini gazawi
perdono gli arti

stanze avrebbero potuto essere
trattate diversamente, facendo
sicheil loro numero sia aumen-
tato ulteriormente.

Citandoidatidell Unicef, il ca-
podell’agenzia Onu peri rifugiat
palestinesi ha dichiarato che a
Gaza “ogni giorne 10 bambini
perdono in media una gamba o
due”, cio significa che “circa
3.000 bambini” hanno perso
garmbe o braceia dall'inizio della
guerra, Gli adulti hanno un'altra
terribile contabiliti.

Fonti mediche affermano che
le amputazioni sono spesso I 'uni-
ca opzione disponibile, ma sono
spesso eseguitein condizioniina-
deguate. “Ci sono momenti in cui
l'anestesia non & disponibile, ma
per salvare la vita si ricorre
all'amputazione, e questo provo-
ca forti dolori ai feriti”, haraccon-
tate all'Afp il dottor Maher, chi-
rurgo dell'ospedale Al-Ahli. “0-
gni giorno si verificano attacchi
che comportane 'amputazione
delle gambe o delle braccia di
bambini, adulti e donne” Le eva-

cuazioni mediche sarebbero ne-

cessarie masono rare da Gaza gii
in tempo di pace, ora con la guer-
ra sono impossibili, senza corri-
doi umanitari per trasportare i
fieriti in Paesi terzi dove possano
essere curati. Non esiste poi al-
cun trattamento contro il cancro
a Gaza, né chemioterapia né ra-
diazioni. Il settore sanitario &
completamente crollato nella
Striscia, 25.004 casi richiedono
I'useita dalla Striscia per essere
curati, ma finora solo in 4.000
hanno potuto lasciare Iinferno,




