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Arnas Civico, al via un ambulatorio di
Neurochirurgia Pediatrica

Presso l'ospedale "Di Cristina” e propedeutico alla istituzione dellUOC di Neurochirurgia
Pediatrica. Il commento del direttore generale Walter Messina.

PALERMO. Con delibera del 28/11/2019 la Giunta Regionale Siciliana, nel’ambito delle incentivazioni del
ricorso all’istituto delle sperimentazioni gestionali, ha disposto la “realizzazione dei reparti e conseguente
attivazione delle UU.OO.CC. di Cardiochirurgia Pediatrica e di Neurochirurgia Pediatrica” presso I'Arnas Civico.
Sulla base del mandato ricevuto € stato quindi intrapreso un percorso mirato alla realizzazione iniziale di
un ambulatorio multidisciplinare di neurochirurgia pediatrica presso il P.O. “G. Di Cristina”, propedeutico alla
istituzione del’UOC di Neurochirurgia Pediatrica. L’avvio delle attivita proprie del servizio sara realizzato dalla
stessa UOC di Neurochirurgia Adulti (Direttore Dott. Giovanni Tringali) che gida opera patologie
neurochirurgiche di interesse pediatrico, quali quelle tumorali, le epilessie farmaco-resistenti e i traumi. L’attivita
chirurgica sara condotta in collaborazione con I'IRCCS Ospedale Pediatrico Santobono-Pausilipon di Napoli,
precisamente con il Dipartimento di Neuroscienze diretto dal dott. Giuseppe Cinalli, Presidente
della International Federation of Neuroendoscopy e Vice Presidente della Societa ltaliana di Neurochirurgia.
L’ambulatorio di Neurochirurgia Pediatrica € un ambulatorio di lll livello, cui si sara possibile accedere tramite
prenotazione CUP su richiesta di specialisti del settore (neurochirurgo, neuropsichiatra, neuroradiologo,
oncoematologo pediatra). Il direttore generale Walter Messina sottolinea: «L’ambulatorio sara attivo a

partire dal 17 luglio 2024, garantendo 4 accessi con cadenza hi-settimanale, per giungere a regime settimanale
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entro il termine di un anno. L’attivazione di un servizio di Neurochirurgia Pediatrica ha l'obiettivo di garantire
l'accesso a cure specialistiche e ad alta complessita di piccoli pazienti della nostra e/o di altre regioni del
Meridione (p.es. Calabria, Puglia, Basilicata), con una sensibile riduzione dei cosiddetti “viaggi della
speranza” e la riduzione di circa il 70% dei costi di mobilita passivanellarco di tre anni.Un
ringraziamento particolare va al presidente della Regione Renato Schifani ed allassessore regionale alla
Salute, Giovanna Volo, per aver sempre voluto promuovere e supportare la creazione della Neurochirurgia
Pediatrica a Palermo proprio con l'intento di voler dare risposte concrete ad un bisogno di salute cosi profondo e
sentito nella popolazione regionale».

Le patologie neurochirurgiche di interesse pediatrico possono essere congenite o svilupparsi nei primi anni di
vita e nel periodo della puberta. A tali patologie devono aggiungersi anche quelle traumatiche, le quali si
presentano conun’incidenza relativamente bassa nei primi anni di vita che incrementa con l'eta, raggiungendo
un’incidenza maggiore nell’'adolescenza. Complessivamente in Sicilia si prevede un volume assistenziale per
interventi di Neurochirurgia Pediatrica pari a circa un centinaio di casi/anno. Ad oggi in Italia esistono in ambito
esclusivamente pediatrico solo 5 centri (Bambin Gesu di Roma, Meyerdi Firenze, Gaslini di Genova, Regina
Margherita di Torino, Santobono di Napoli) e altri tre integrati in Ospedali Universitari o IRCCS per adulti
(Gemelli di Roma, Universita di Padova, Istituto Besta di Milano). Esiste quindi un unico centro nel meridione
interamente dedicato alla pediatria. Vista I’assenza di un servizio di Neurochirurgia Pediatrica regionale, i dati di
mobilita passiva per le patologie pediatriche di interesse neurochirurgico indicano un significativo movimento
migratorio per ricoveri con DRG chirurgici complessi, con una spesa sanitaria superiore al milione di
euro/anno. Dall’Arnas Civico sottolineano: «La presa in carico dei piccoli pazienti prevede sistematicamente
un approccio multidisciplinare, richiedendo la collaborazione tra neuropsichiatra infantile, neuroradiologo,
neurochirurgo e, in relazione alla patologia, anche altre figure quali chirurgo maxillo-facciale, ortopedico,
urologo, neurofisiologo e genetista. Pertanto, una unita operativa complessa di Neurochirurgia Pediatrica trova
la sua collocazione ideale solo all'interno di un ospedale pediatrico e nel contesto di una azienda ad alta

specializzazione ed intensita di cura, come 'ARNAS “Civico — Di Cristina — Benfratelli”».
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LE FAMIGLIE ARCOBALEND

Maternita surrogata

sial reatouniversale

ANTONIO BRAVETTI

ia libera della commissione

Giustizia del Senato al ddl
cheintroduce il reato universale di
maternita surrogata, La legge an-
dra in aula. «L'Ttalia si conferma
nazione all'ava rdian, esulta
laministra Roccella, -pasmoz

Okincommissione alla proposta Fdl: sara persequibile anche all'estero
Le opposizioni insorgono: "Uno scempio frutto di furore ideologico”

Maternita surrogata
primo siin Senato
al “reato universale”

ILCASO

ANTONIO BRAVETT]
ROMA
ia libera della com-
missione Giustizia
del Senato al dise-
gno di legee che in-
troduce il reato universale di
maternith surrogata. La leg-
geandra orainaula, «LTtalia
si confermauna nazioneall'a-
vanguardia sul fronte dei di-
rittis, esulta la ministra perla
Famiglia Eugenia Roccella.
Sempreieri, il senatore di For-
za Italia Maurizio Gasparri
ha presentato un ddl che per
istitwire il reddito di materni-
t; 1000 euro al mese per un
anno alle donne in difficolia
economica che rinunciano
ad abortire. Per le opposizio-
ni il reato di maternita surro-
gata & euno scempios, frutto
di wun furore ideologicon che
acalpesta i bambinis, Sini-
straitaliana gia annuncia mo-
bilitazioni di piazza.
I testo, approvato in com-
missione con i voti di tutto il
centrodestra, sarh esamina-

todall’aula di palazzo Mada-
ma nella versione arrivata
dalla Camera, poiché tutti
li emendamenti sono stati
occiati. In particolare & sta-

ta respinta una modifica del-
la Lega che chiedeva di ele-
vare fino a 10 anni di carce-
rela pena perchiricorre alla
gpa. La maternith surrogata
¢ gid illegale in Italia, dove
la pena prevista & di due an-
ni; la proposta passata in
commissione prevede di per-
seguire il reato anche se com-
messo all'estera.

[l provvedimento, che por-
ta la firma di Fratelli d'Italia
e fortemente voluto dalla
premier Giorgia Meloni, &
stato approvato alla Camera
un anno fa, il 26 luglio 2023.
sDifendiamo il diritto dei
bambini alle proprie origini
-sottolinea Roccella - il dirit-
to delle donne a non essere
sfruttate e mercificate, lasal-
vaguardia delle relazioni so-
lidaristiche e gratuite su cui
si fonda la coesione della no-

stra socictas,

Di «stop a una pratica disu-
manax parla leurodeputato
di Fdl Nicola Procaccini. «Di-
niegodi una praticaabomine-
voles la definisce la collega
deputata Augusta Montaru-
li. aRispettiamo le visioni di
tutti - assicura Antonio De
Poli (Ude) = ma, secondo no,

il diritto di un bambino & di
avere una famiglia che sia
composta da un padre e da
una madre, E pura follia con-
cepire i bambini come se fios-
sero prodotti da acquistares,
Per llaria Cucchi (Avs)si trat-
tainvece diunalegee inappli-
cabile, una semplice «bandie-
ra propagandisticas. Lacapo-
gruppo Cinguestelle in com-
missione Giustizia, Ada Lo-
preiato, accusa il governo




Polemiche sul ddl
Gasparri che prevede I
mille euro al mese per "
chi rinuncia all’aborto v

Meloni di procedere «senza
sosta nell’approvazione di
leggi ideclogiche che scam-
biano la sicurezza con la re-
pressione e la violazione dei
diritti delle persones. Alfre-
do Bazali (Pd) rimarca inve-
cechesonostate imposte tap-
pe forzate per un provvedi-
mento non calendarizzato,
mentre ¢ sempre al palo la
legge sul fine vita, swicui&ca-
latoil usilenzio totales,

[ presidente dei senatori
leghisti, Massimiliano Ro-
men, difende la scelta del par-
tito: «La posizione della Lega
e semplicemente coerente
con il disegno di legge pre-
sentatonellascorsa legislatu-
ra, Riteniamo sia un reato
grave, da perseguire anche a
livello internazionale. Pii si
rafforza il reato, inserendolo
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nel codice penale, pili au-
mentala possibilith che ci sia
una moratoria a livello inter-
nazionales. Tommaso Foti,
capogruppodi Fdl alla Came-
ra, parla di «svolta storicay
contro «il business esecrabi-
le di commercializzazione
del corpo delle donne e dei

bambinis. L'associazione Lu-
ca Coscioni fa invece notare
come proprio ieri I'lrlanda
abbia approvaro laprimaleg-
gesullafecondazione assisti-
tasostenuta con forzadal go-
verno di centrodestra: «Co-
me potrd |'Ttalia chiedere al-
le autorith irlandesi di coope-
rare nel perseguimento del
reato vista che in Irlanda la
gpaéoraun diritto?s,
Polemiche accese anche at-
torng al reddito di maternith
lanciato dall’'ex ministro Ga-
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sparri. Mille euro al mese per
5 anni per le donne con un
[see fino a 15 mila euro, se ri-
nunciano ad abortire. «E solo
Farmazione dellarticolo 5
della legge 194 sull'interru-
zione di gravidanzas, ribadi-
sce il presidente del senatori
di FI, e aggiunge di essersi
confrontato con il suo partito
ma ¢senzachiedere il permes-
so a nessunos, Agli antipodi
il Pd: Chiara Braga, capo-
gruppoa Montecitorio, attac-
ca la misura perché enon -
spetta la scelta della donna ¢
mette ancora una volta in di-
scussione ['autodetermina-
Zioneconun ricatton, —

La minisira Roceclla
“Difendiamo il diritio
delle donne
u non essere sfroaitate™

N
)Ty _
W

Sit-in di protesta contro la proposta di legge di Fdl che prevede |a figura del reato universale




Dir. Rasp. Maico Girardo

MILLE EURO AL MESE

FI promette
il reddito
di maternita
MATTED MARCELLI A pagina 8

If senatore azzumo Mauri-

#io Gasparri ha presentato
feri un disegno di legge sul
cosiddeto “reddito di mva-
temitih” che fa g discutere.

FI lancia il reddito di maternita

proposta b Gagparri; mille e al mese solo alle daliane fmo al 5° anne del tembo, rivelgendbsi a un constiliorn, Unicovincolo:
fjmiam clf recidito [oee. «Cost attuola “194” dx’;mafeaﬁm». L polemica assirela dlelle opposizion: ¢ incuzione a non aborfire

MATTED MARCELLY
Roma
J idea priginaria risale al

2018 ed era contenuta

nel programma del Po-
polndella EBaniglia di Mario Adi-
nolfi. Il senatore aomrmo. Mau-
rizio Gasparri ne ha fatmn oraun
disegno di legge, presentato le-
ri a Palazzo Madama, [l cosid-
detto "reddito di maternita” fa
gia discutere, anche perché lo
stesso esponente di Fl loha col-
legato alla legge sullzborio ge-
nerando reazioni indignate da
parte delle opposizioni. Inreal-
£t &3 tranta i un sostegno alla na-
ralité, garantito - in base all lsee
- alle donne in difficolta, cittadi-
ne italiane residenti, che si ri-
violgono a unconsultoro, guin-
di non formalmente vincolato
all'intenzione o meno di porme
fine a una gravidanza (che del
resto non sarebbe possibile ve-
rificans),
In ognl caso 1 nesso con la
“1M" c'eed ¢ stato lo stesso (a-
sparm a spiegado: « Larticolo 5
della begge dice che tra | compi-
il del consultorio o' quello di
examinare con la donna le pos-
sibili soluioni dei problemi
proposti @ di aiutara 8 dmuo-
vigre le cause che la ponterehbe-
ro all nterruzione di geavidan-
za - ha spiegato - guindi pro-

mupvere ogni intervento atto a
sostenere la donna, offrendole
tutti gli siuti necessar. Euna
proposta che nascedalla volon-
ta di amuare la “legge 194"
sullintermuzione di gravidanza,
che viene evocata e hrandita in
e [ modi Ma quelli che par-
lano della 194 o sono in mala-
fede o sono disinformatis=.

[l didl prevede «che si possa pro-
spottare un reddito nella misu-
ra di mille euro mensili per 12
mensilit fino al compimento
del 5 anno, perpersone cheab-
hiano Isee al di sotto dl 15mi-
It enarew, Bt prosegudto il capo-
gruppo di Fl, La copertura [i-
nangiarin ipotizzats éstimata in
600 miilond di e, ma per Ga-
sparri non costerebbe tanio,
perché 'accessoal sostegho sa.
rebbe «una scelta, una oppor-
tunitins, « Ho fattoun caleolo sta-
tisticd, reon sono ingrado di pre-
vedere esaliaments guanio co-
sierebbe - ha precisato - mi pla-
cerebhe dare pin soldi, ma in
fondo si danno | bonus per le
auto elettriche, per le bici. Un
bambino vared di pin di un'a-
o eletricaTs,

La proposta, come det, ha sca-
tenato reazioni forti da pare
delle opposiziond, nel timore
che minacci I'sccesso all'abor-
to, Peri parlamentari M5s della
commissione di inchiesta sul
femminicidioe kxviolenza di ge-
nere, anche se«f iniento dichia-
rato & guello di sostenene econo-
micamente le madri=, si tratta

agli un vern e proprio ricatto per
le donne italianes, che «non so-
lo rischia di vincolare le donne
aunmodotradizonale e Hmita-
tivo, ma-ignorm la necessita e il
desiderioche malie diloro han-
nodi conciliame meternita ¢ cas-
riera, penalizzandole ulierior-
mente in un mercato del Lavoro
i caratterizeato da discrimi-
mizgloni di generes, Menire per
il senatore dern, Graziano Diel-
rin, fmvorevole asostenere la ma-
ternita, il punto & lassodasione
alla decisione di non abortire
che mppresent «un elemento
di propagandas: « Noné dando
1.000 euro al mese che si risol-

ve il problema dell'aborno. Pen-
s0 che sia una risposta debole §
un problema veros, ha conti-
nuatn, ¢ nonostante il calo de-
maografico sia «un problema se-
rioe, ka questione va affrontata
con «riforme strutturalis, come
il rafforzamento dei congedi pa-
rentali ¢ assepno unicos. Non
a caso qivest ultime «f la rmisu-
rache ['Istat ha dimostrato esse-
e stata b pit etficace contmo ks
poverti minorile e sul femea de-
mugralicos.

i segno opposto Faccoglien-
#a riservata dall'associazione




Provvita e famiglia, che ha par-
fate di «un segnale poliden e
culturale molio importantes,
nella direzione «indicata dalla
stessa lepoe 194 di offrire alter-
aative allabortos. = Lamisura é
inolre apprezzata - ha ango-
mentato [l portavoce Jacopo
Coghe - come dimostra il son-
dageio narionale condotto da
Moo sondagsl: ben il 76% dei
clitading, ovvero quasi B italls-
ni s 10, pensa che ko Stato do-
vrehbe dare pil aiuti sociali,
economici ¢ psicologici a chi
altrimenti sarebbe costretta o
indotta ad abortire. Gli attacchi
alla proposta di legge di Ga-

Ay

sparrida parte del Pd e dei col-
lettivi femminisd sono stru-
mentali e sconcertanti: sembra
che la Sinistra voglia impedire
alle donne in difficola di ave-
te alternatve all'aborto, co-
siringendole di fatto a soppri-
miere il boro figlios,

Anche lostesso Adinolfi @ inter-
veruo e non ha rinunciato a ri-
vendicare L pateribth delli mi-
sura; aiaspar non & i primea
copiarky, Meloni o fece la cam-
pagna per e Europer 2015 con
tanto di mega-strisciont, Eato
saccheggiato dal nostro esto,
ovviamente senza citare il PdE
Messun problema, uiasola pre-

L'idea ripresa da

LIDEA

ghiera - ha aggiunto, rivolioa al
sepatore di FI -2 rimuova quel
limiktea 15mila euro che @ uni-
it bdea sua ed & una stupidag-
gine, E sopramutto, Beendo par
te della maggioranza, non si li-
miti a proporme: ora hannodl do-
veri di fare, Alrimentd & solo
prova che o copiano per un po
di gioria, E questo sarebbe me-
ra strumentalizzaziones,

L'emergenza
demografica

Adinolfi (PdF):
«Ci copiano, ma loro
SONO maggioranza,
ora hanno il dovere
di approvarlo»

Il capogruppo
azzurro lo collega

alla legge
sull'aborto

«E un’opportunita,
chi parla oggi della
194 0 € in malafede
o disinformato»
Delnio:

¢ propaganda,

ma & gIusto
sostenere le madn




Dir. Rasp. Maioo Girardo

Gemma, il progetto apripista degli aiuti

Altivo da 30 anni, & un sostegno df 200 euro per 18 mesi. E in Piemonte ¢ ¢ il fondo Vita nascente

DAKILO POGGIO

programmi a sostegno della
Imatemitﬁ hanno dimostrato di

poter avere un impatto Hgniﬁ-
cativo e raggiungere risultat impor-
tanti a favore delle donne, Diversi
progetti realizzati in tutta Traliz nel
corso degli anni ne hanno confer-
mato un'elfficacia concreta, che va
b oltre al di 1 di vaote ideologie,
A fare da apripista & staw il proget-
to Gemma della Fondazione Vita
Nowva, diventato ormai un punto di
riferimento. Attivo da rent'anni, o
un servizio di adozione prenaiale
“a distanza ravvicinata” della dura-
ta di 18 mesi, rivolto a donne in
condizioni economiche diflicili che
vogliono portare a termine la gra-
vidanza, Le domande, dopo una
prima analisi e scrematura dei ca-
si, vengono inoltrate alla Fondazio-
ne da un Centro di aiuto alla vita,
per iniziare un procedimento che
permetie di definire al meglio un
piano individuale personalizeato,
per promuoovere la crescita perso-
nale della madre e la sua indipen-
denza, per garantire I'accessoa sup-
porti economici stabili e per soste-
nere il suo percorso di auto-svilup-
po. Ogni donna ammessa al pro-
gramma riceve ascolto, aiuto e un
sostegno continuativo di 200 curo
mensili per 18 mesi, per un totale di
3.600 euro,
Le risorse arrivano da singoli o
gruppi (parrocchie, classi ma an-
che amici) che per il periodo sralbi-
lito "adoitano” una mamima, garan-
tendo il versamento dell'assegno
mensile a sun favore. Le richieste
per beneficiare di Progetto Gemma

| programimi a supporo della
matermniti hanno dimosirato,
ove applicatt, di poter svere un
mpeitto siemificative a fvore
detle donne: 1 programmi
della fondazone Vita Nova
nel 20273 ha anibalo ot 400
marmme, anche straniere
In Regione fondi raddoppiati
guest anno: toccato 1l milione

devono avvenire entro la dodicesi-
ma settimana non compiuta di gra-
vidanza (tranne casi di oggettive
difficolta sopravvenute e di rischio
aborto). Fondazione Vita Nova, ri-
eevute le richieste, valuta i casi con
una Commissione di Valutazione e
pol abhina la richiesta con un adot-
tante, che verri costantemenie ag-
giornaio sulla storia e sulla sereni-
ti della mamma, in base ai collo-
i costanti tenuti dai Centri di aiu-
to alla vira locali.

I numeri sono significativi: nel 2021
le mamme alutate con Progetto
Gemma sono stare 360, nel 2022 so-
nostate 401 e 297 nel 2023, natural-
mente sia itallane sia stranfere. In
clrea trent’annd, dalla nascita del
progetto (maggio 1994) al 31 di-
cembre scorso, | bambini aivrad so-
no statl precisamente 25.004,

Su un fronte istituzionale, in Pie-
monte, nel corso del 2023, & stato
invece sperimentato un nuovo pro-
getto, promosso direttamente dal-
la Regione. Malgrado le polemiche,
il fondo Vita nascente ha permes-
so alle associaxioni di tutela mater-
no-infantile e al servizi sociall di se-
guire concretamente 4 78 madri con
iloro bambini. Entrando nei detta-
ghi, 449 madri sono state aluiate dal-
le associazioni pro-life, mentre al-
tre 29 sono state seguite dai servizi
sociali, Hanne beneficiato di un
supporto non insignificante: in un
anno sono stath distribuith oltre
300,000 pannolini e pii di 250 pas-
seggini, ma anche sostegni finan-
ziari per spese specifiche, formio-
re dirette di abbigliamento, latte ar-
tificiale, scarpe, kit per neonati,
omogeneizzati e prodotti per lavvio
dello svezzamento, cosl come gio-
cattoll, culle, seggiolinl auta, va-
schette per il bagnetio ¢ buoni spe-
sa. In aggiunta, hanno ricevutno as-

sistenza finanziaria per coprire i co-
sti di affitto, bollette, riscaldamen-
to, acquisto di pellet, oltre a spese
legate all'inserimento dei fighl in
strutture di accudimento tempora-
neo, asili, scunle per 'infanzia e ser-
vizl di babysitting. Sono state inol-
tre fnanedate visite con specialist
come ginecologl, ostetriche, psico-
logi, nutrizionisti, pediairi, dentl-
sti, infermieri, lngopedisti e osteo-
pati, Sono stati erogati anche con-
tributi per le mense seolastiche, i
trasporti pubblici; corsi per la pa-
tente di guida necessari per motivi
lavorativi, assicurazioni auto  tiro-
cind per il reinserimento lavorativo
post gravidar:za, Per i1 2023, i pro-
gefto & statn sostenuon da A00.000
euro di risorse regionali, mentre
con il bando 2024 i fondi sono pin
che raddoppiati, arrivando a un mi-
Tioue di ewro: di questi, 940,000 so-
no destinati alle future mamme at-
traversa le associazioni mentre
G0.000 sono impiegati dai servizi
sociali per i progett legat al parto
in anonimato,

I PRI AT
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Dir Hesp Fabeo Tambdinn

Eli Lilly, via libera
negli Usa a nuova terapia
per Alzheimer precoce

Glornate diluci e ombre per EL Lilly,
che se da una parte deve far fronte
alla richiesta del presidente Joe Bi-
dendicalmierare | prezel def farma-
o anti obasit, dall’alra sié vistaap-
provare un nuovo farmaco per |
trattamento precocedell Alzheimer.
1l throlo della societh farmacentica
non & riuscito leria rovare laviadel
rialzo, nonostanie ke notizie positive
relativa all’approvazione da parte
deflaFoodand D tion
(Fda)del donaremab, Il ratamento
per persone con decadimenio co-
gnitivolieve e persone con stadiodi
demenzalieve. Donanemab - sotto-
linea un comunicaro del gruppo -
Pud aiutare Porganismoa imuove-
re I'eccessivo acoumulo di placche
amiloidi & rallentare cosi il declino
che puodiminuire lacapacita delle
persone di ricordare nuove infor-
mazioni, date important e appun-
tamenti. pianificare e organizzare,

Farmaceutici
Il presidente Usa Joe Biden

chiede di calmierare i prezzi
dei farmaci anti obesita

preparare i pasti, usare eletirodo-
miestici, gestire le finanze e preser-
vare l'autonomia.
Sull'andamento delle azioni in
Borsa, perd, evidentemente ha pil
effetto il riflesso degli effectd della
campagna elettorale sul costo dei
farmaci. [l presidente UsaJoe Biden
stacontinuando, infatti, aspingere
per farmac piteconomic chieden-
doin particolar modo un taglio dei
prece dei farmaci dimagrantie an-
tidiabetici pil richiest. Le aziende
stanno facendo pagare «prezzi in-
concepibilemente altix» che sonosu-
perior a quelli pagati in alori Paesi,
ha dichiarato Bidenall'USA Today.
Se ule aziende farmaceutiche si ri-
fintano di abbassare sostanzial-
mentei prezzidel farmaci soggettia
prescrizione nel nostro Paese e di
porre fine alla loro avidita, faremo
tutto cio che & in nostro potere per
porre fine a questa situazione per

Eli Lilly

L'andamento del titolo
da Inizio anno
1000

TOQ

582,82

500
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loros precisa il presidente. A poco
sonovalse lespiegazioni di Bl Lilly:
allcomfrontoded presad di listino ne-
gli Stati Uniti conquelli dialtri Paesi
ignorai programmi di accessibilich
dei pazientis, cosicome i miltardidi
dollari in scontl e commissioni pa-
gate ai gestori ded benefici farma-
ceutici che dovrebhero ridurrei co-
51, ha dettoun portavoce,
—Muo.D.
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Per le malattie rare
una rete che cresce

Gramolind a pagina 18

ELISARETTS GRAMOLINI

(lenio ¢ attive, tanto da essere preso o

esempio in Europa per le norme e per

‘assistenza. Nel campo delle malattie
rare il nostro Paese ha condotio azioni note-
vali, miglormndo il monitorapgio tramite { re-
gistri regionali & implementando il pannello
di sereeming alla nascita, Ma olire alle luci, di-
menticare le ombre sarebbe un errore: non
tutte le Regioni hanno infatti ancom un cen-
tro i riferimento, e la disomopeneita nell'ero-
gazione delle cure si rileva ancora una volta
fra MNord e Sud. A tratteggiare il quadro & il
decimo rapporto *Monitorane', presentato a
Roma jeri dalla Federazione italiana malat-
fie rare Uniamo che compie questanno | 25
anmi oi attivita,
1l documento mostra come latienzione da
parte del Servizio sanitario nazionale sia cre-
scluta verso | pazienth, a cominclare dal pes-
corsi diagnostic] ierapeuticl assistenziali che
nel 2014 erano 182 mentre nel 2023 sono sa-
liti a 320, Anche la diffusionie del monitorag-
glo, anraverso i registr regionali, denota una
sensibility in aumento: secondo | dat, dieci
anmi fa, le persone iscritte erano 112.749 di-
venute poidG9.438 nel 2022, o{dgei un paodien-
te su sei ha meno di 18 anni, di quest i1 38%
ha mallormazionl congenite, Cromosomo-
patie e sindromi genetiche, menire due su sel
& over G0, splega Romanoe Astolfo, statistico
della societh Sinodé che ha curato il rappar-
to. =In dieci anni - apgiunge - per i malar la
probabilith di morte somao | 5 annd si & ddota
dleel 17%. Ma, all intermo del trend positiva, no-
tiamo situaziont dilferent in al cune zone geo-
grafiche oline alla mobilith sanitaria regiona-
lee chie interessa ancora circa i 20% della po-
palazione complessiva dei malati mris,
Il capitolo dedicato alla diagnosi & significa-
tivo e mostra | passi compiut: «Nel 2004 -
continua Astolfo - erano tre le pawologie in-
dividuate framite lo soreening neonatale, nel

¥4

2023 sono divenuie 49=, A oggi, sono dodici
le Regioni che hanno altargato it pannelio an-
chea patologie come Patrofia musonlare spi-
nale (Sma), mentre sono sette quelle che
stanno sviluppando progeri pilota per inse-
rire le cardiopatie congenite. Anche i centri
di riferimento sono aumentati; nel 2014
erano 199, diventati 260 nel 2023, tnitavia
ala distribuzione territoriale - commen-
ta Paola Bragagnolo, ricercatrice della so-
cietd Sinodé - @ molwo disomogenes e an-
che per la erogazione delle terapie o't una
diversa distribuzione reglonale con evi-
denti differenze fra Nord e Suds.
Ma il Paese ¢ anche un atirattore peri pazien-
ti affetti doa malattie rmre provenienti da alerd
Paesi europel: solo nel 2022 sone stan quasi
20mila le persone curate nei centri di riferi-
mento, controi |18 paziend italiani che han-
no preso la strada dell'estero. Al momenio
I'talia & inolre alle prese con 'implemen-
tazione del Plano nazionale per le malat-
tie rare 2023-26 che prevede 77 oblettivi e
vede collegate 115 azioni. Dal punio di vi-
sta delle risorse, sono state allocati per il
Plano 25 milionl di euro peril 2023 e alret-
tanti per 'anno in corso.

Per ora, sedici Regioni hanno provveduto a
individuare i centri di coordinamento regio-
nali e i centri di riferimento e di eccellenza,
solo sel hanno lmpegnato con atto formale le
risnrse assegnate per lanno 2023, «<Con
un'azione sinergica possiamo migliorare In
Cura e ottimizzare fa spesa. SU quesie fema:
tiche non ci sono differenze politiche perche
siarmo it siilla stessa barcas, assicura Mar-

Malattie rare, ora I'Italia e battistrada
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cello Gemmata, sottosegretario alla Salute

con delega alle malattie rare, che rammenta
come aoggi il 5% della spesa farmacentica sia
destinata ai farmaci orfani secondo un rend
crescente che consente al pazient pid frgi-
li la possibilia di cura, Orimisia si dice an-
che Annalisa Scopinaro, presidente di Unia-
ma; «[| sistema - afferma - & pronio, abbia-
mo leggl e un Plano nazionale. Servirehbe
perd un'ulterlore spinta per sostenere la pre-
53 incarico multidisciplinare del paziente per
fare teleassistenza e collegare i centris. Inun

video-messaggio Alessandra
Locatelli, ministro per le Di-
sahilith, Tnvita a concentrare
lattensione non sole sulla

b

: La w&sezbunﬂ del d'Hm 8
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madattia. « Dietro una condi-
zione di complessitg - mm-
menta - o' sempre la perso-
niL Lapproccio non puib pr-
scindere dal ricordarci che la
dignith deve essere garantita
anche quando cEuna patnio-
gia o piit patologie in corsa.
La persona va rispettata nella sua dignith nel-
la scelta di un percorso di cura o nel poter
avere relazioni e nella possibilitk di mnode-
terminarsi. Tuto questo @ delicato & com-
plesso ma anche specifico per ognunos,
Chi sottolinea la collsborazione fra il livello
nazionale ed europeo & Simona Bellagamb,
delegato estero di Uniamo e membro del
bowrred dellalleanea delle associnzioni Buror-
dis. «Ognl livello nutee Faltro - commenta

Rellagambi, intervenuia in videocollegamen-
to -, La Commissione europea ha fatto anto
¢ sono moli | progeessi, La sitiagione sta
cambiando e nonesmante l'ottimismo o sono
timaori ehe alir temi cogend aririno 1Ganen-
ginne ¢ i finangiament, lasciando o margini
sanita e malattie rare. La nostra azione di
adrocacy wrna quindi amaale perché insie-
me vogEliamoche nitte le azioni siano raceol -
te in una cornice per dare indicazioni pre-
cise agli Stati membri. Per questo - con-
clude - abbiamo mandato una letter alla
presidente uscente Ursula von der Leyen
per chiedere che il Piano d'azione delle
malattie rimanga una prioritis,

RF ey L Pl e

I 25 anni della Federazione Uniamo e il decimo studio che fotografa
la situazione sul campo registrano un deciso passo avanti nella difesa
attiva della dignita di pazienti affetti da patologie molto complesse

Sono sempre pi estesi il monitoraggio
e lo screening alla nascita, crescono

i centri di viferimento menire avanza
il Pianio nazionale: cosi il nostro Pagse
¢ diveniato [ avanguardia in Europa

pporto "Monitorare” len a8 Roma
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LA SCOPERTA ALL'ISTITUTO DEL CNR A POZZUOLI

«Gon la luce rigeneriamo i tessuti»
Le cellule staminali si “accendono”
e possono riattivare le nostre difese

Come si rigenerano | tessuli? Nuove conoscenze armivano da
un gruppo di ficerca dellstituto di sclenze applicate e sistem|
intelligenti “Eduardo Caianielio” del Consiglio nazionale delle
ricerche di Pozziadi (Cnr-lsasi), che ha indagato il processo
attraverso 'utilizzo di nanoprsmi di oro inseritl allintermo di
tessuti, sottoposti pol a lluminazione infrarossa. E stato visto
che | calore generato da gueste nanoparticelle stimolate con
infrarossi accelera il processo di rigenerazione cellulare
andando ad attivare le staminali presenti. Il lavora,
pubblicato su “Adwanced Functional Materlals”,

apre nuow orzxont] alla medicina rigenerativa:

Ia luce pubd guarine una ferita? <E una

confermna del fatto che anche fatton fisici,

oltre a quelli geneticl @ blochimici, hanno un

peso nella rigenerazione tessulale - splega

“Nanocbiomolecular group™ delllstituto di cul

fanno parte anche Angela Tino & Massimo Rippa

- Calorg, luce, radiazioni elettromagnetiche di vario

spettro sono parametri che influiscono fortemente sul
comportamento cellulare. Abbiamo scelto un modelio di
studio ottimale come il polipo d'acqua dolce, FHydra vulgaris,

stata, invece, perduta nai mmmrm
riesce a rigenerare allo stadio adulio solo parti dl alcuni
organi, come la pefle o il fegato. Sulla pelle imane comungue
una cicatrice a testimonianza delia riparaziona avwenuta ma
senza che si compia una rigenerazione vera e propria. «Gi
siamo postl la domanda - prosegue la ricercatrice - di cosa
sarebbe accaduto s& avessimo regolato Mintensith dedla

stimolazione luminosa dei nanoprismi. Se aumentandola,
intatti, la cellula pud arrivare a8 morire, dminuendola
pensavamo di poler ossarvare altro @ cosi & stato. Il
trattamento con “nancheaters”, | nanomateriali che
producono calore quando fotostimolati, ha prodotto un
aumento della velocith dl generazione della testa
dell'animale, in 2 anziché 3 giorni, della sua capacita

riproduttiva e del tasso di proliferazions delle celluls
staminali. Il profilo termilen, inoftre, ha dimostrato un aumento
di temperatura nel tessuli di circa 7 gradiz, Il secondo effetto
& stato veders che si riattivavano alcuni geni chiave delio
sviluppo, e i geni coinvolti nella risposta allo stress termico in
anticipo rispetto al templ normall a seglifto della stimolazione.
| "nancheaters” avevano, ciod, un ruolo nel controllo ded
meccanismi molecolari alla base della staminalita,
Quali orizzonti si aprono ora? «La nostra sfida &
orientata a capire come riattivare le cellule
staminall nel tessuto umano adulto guldande In
qualche modo il processo - conclude Tortighone
- Immaginiamo nanoprismi per trattare la cellule
in modo selettivo, ad esempio solo guelle al
bordo di una ferita da riparare. Abbiamo, infatt,
dimosirato la possibilith di controllo del processa,
andando oftre la medicina rigenerativa perché scesi al
livello della singola cellula. Con il “bioelectrical signalling”
si put indirizzare 'effetto sulle cellule, e la ricerca ha
delineato anche | meccanismil molecolari alla base di questa
aumentata efficienza di igenerazione. Il prossimo passo sard
quello di lavorare sulle inee transgeniche per chiarre ancora
di pid il livello molecolare, dopodiché si pud ipotizzare anche
di sfruttare I'effetto in negativo del trattamento, ovvero
uccidere con ka luce celliule bersaglio come quelle tumorali
caricando di anticompi specifici le nanoparticelle. Un problema
persistente & proprio il governo di questi nanomateriali che
tendono ad andare ovungue. Ora abbiamo uno strumento in
pily & slarmo pront a testarlo anche sul verteberati-,
Turchatli
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CORRIERE DELLA SERA

Dir. Reesp Luciana Fonlana

Vuole un figlio con gli embrioni dell'ex
Lagiudice dice no: «Separati da tanto»

Siena, negata la richiesta della donna: manca il consenso dell' uvomo. Tegali: contro la Consulta

di Riccardo Bruno

na copplia che decide

i avere un figlio. U -

corso nellaprile 2006

alla procreazione me-
dicalmente assistita, 1a fecon-
dazione di due embrioni in vi-
tro, crioconservati in attesa
dellimplanto. Pol la lite, Irme-
versibile, | due si separano e
pol divorziano, Tutto finito,
restano perh ancora guel due
embrioni, due vite potenziali.
All'inizio entrambi sembrano
disposti 4 donarli. Passano
seibe anni, nel 2023 la donna,
ormal ultraquarantenne, de-
cide di andare avanti da sola,
il desiderio di diventare ma-
dre ¢ pii forte della delusione
della famiglia mancata. L'ex
muarito si oppone e diffida I
clinica a eseguire I'impianto. 1
due si ritrovano di nuovo in
trifumale.

Prevale il diritto della fufu-
ra madre? O conta l'opposi-
zione dell'ex marito? Non c'é
una legge che disciplini la
materia, ma la Glurispruden-
za finora ha ritenuto pii im-

portanti le ragioni della pri-
ma. Questa volta pero il giudi-
ce, anzi la gindice Valentina
Lisi del Tribunale di Siena,
con un'ordinanza dello scorso
27 glugno, ha dato torto alla
donna, rfigettanda il ricorso in
cul aveva chiesto il via libera
all'intervento con un provve-
dimento d'urgenza.

«F una decisione che non
condividiamo — osserva lav-
vocato Gabriele Gragnoli che
assiste la donna — e che 51 di-
seosla dell'insegnamento del-
la Suprema corte. Con la mia
assistita ¢l rservamo di fare
una valutazione piu appro-
fonditas.

L'avvocata Maria Grazia Di
Nella difende invece l'ex mari-
to. «(uesto caso ¢ diverso ri-
spetto a quello deciso lanno
scorso dalla Consulta — os-
semvi —, La coppia era sepad-
rata da tempo, erano passati
quasi otto anni. Avevano cer-
cato cliniche all'estero per do-
nare gli embrioni, e tra laltro
per gquasi due anni non aveva-
no pii pagato il canone per la
loro conservaziones,

La donna aveva chiesto un
provvedimento urgente vista
I'etd, spiegando anche che
aveva seguito un percorso psi-

cologico al termine del quale
si era sentita «pronta alla ge-
nitorialiti». La giudice ha
obiettato che «ha avanzato la
prima richlesta di trasferi-
mento embrionale in utero a
distanza di otto anni dalla fe-
condaziones ¢ che «in tale
lungo tasso temporale, la ri-
corrente ben avrebbe potuto
esperire utilmente un ordina-
rio gindizio di merito al fing
di veder tutelato il proprio di-
rittoee. E si ¢ spinta anche ol-
tre, sostenendo che in questo
caso manca anche il necessa-
rio «consenso informatom
delluomo. Perché, come atte-
sta la cartella clinica, aveva ac-
cettato «una durata annuale
dellimpegnos ¢ «la facolth di
abbandonare Il materiale
criogonservato dando comu-
nicazione entro 15 giomi dalla
scadenza del contrattos,
«Mella memoria difensiva
mvevamo chiesto in subordine
anche il nnvio alla Corte co-
stituzionale sull'opportunita
di fissare un termine al pro-
prio assenso — aggiunge lav-
vocata DI Nella —, E incredi-
bile che il consenso prestato
dall'uomo duri per sempre,
Credo che vadano rispettate
entrambe le parti, da un lato il

desiderio della donna di di-
ventare madre, dall’altro an-
che quello dell'uomo che po-
trebbe essers] creato una nug-
va relazione stabile. Anche
perché, in questo caso, non é
detto che tutto sia finitos.

La donna infatti ba ancora
tre possibilita; accettare la de-
cisione del giudice e rinuncia-
re definitamente al suo pro-
posito, oppure fare ricorso al
provvedimento d'urgenza. E
infine c'€ una terza via: pro-
muovere un giundizio di merd-
to. Con templ pii lunghi, e
per tutti Uincertesza su quello
che potr ancora sccadere.
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