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Sa ' u te v le nuove frontiere della ricerca medica

| il

LA GIORNATA MONDIALE

Orphanet

in Italia

circa 2 milioni
di malati rari

Lunediricorre la Giornata Mondiale
delle Malattie Rare: un'iniziativa di
sensibilizzazione globale per richia-
mare 'attenzione su patologie che af-
fliggono oltre 300 milioni di persone in
tutto il mondo, ribadendo le necessita
e i bisogni che la convivenza con una
malattia rara comporta nel quotidia-
no, per i pazienti e per i loro familiari.
Una malattiasi definisce "rara" quan-
do lasua prevalenza, intesa comeil
numero di caso presenti su una data
popolazione, non supera una soglia
stabilita. In Ue la soglia é fissata allo
0,05% della popolazione, ossia 5 casi
su10.000 persone. Il numero di malat-
tie rare conosciute e diagnosticate o-
scillatrale7.000 e le 8.000, maé una
cifra che cresce con l'avanzare della
scienza e, in particolare, coniprogres-
si della ricerca genetica.

Secondo la rete Orphanet Italia, in Ita-
lia i malati rari sono circa 2 milioni: nel
70% dei casi si tratta di pazientiin eta
pediatrica. L'incidenza é di circa 20 ca-
sidi malattie rare ogni 10.000 abitanti
e0gni anno sono circa 19.000 i nuovi
casi segnalati dalle oltre 200 strutture
sanitarie diffuse in tutta la penisola.
1120% delle patologie coinvolge per-
sone in eta pediatrica. In questa popo-
lazione di pazienti, le malattie rare che
si manifestano con maggiore frequen-
za sono le malformazioni congenite
(45%), le malattie delle ghiandole en-
docrine, della nutrizione o del meta-
bolismo e i disturbi immunitari (20%).
Peripazientiin eta adulta, invece, le
malattie rare pid frequenti apparten-
gonoal gruppo delle patologie del si-
stema nervoso e degli organi di senso
(29%) o del sangue e degli organi ema-
topoietici (18%). Diagnosticare una
malattia rara puo essere impegnativo,
sia per la scarsa consapevolezza e co-
noscenza di queste patologie sia peril
numero limitato di persone che ne so-
no affette. Eppure, ottenere una dia-
gnosi puo shloccare 'accesso ai trat-
tamenti e un'assistenza medica e so-
ciale efficace pertuttii “pazientirari",
evitando futuri oneri medici e finan-
ziari per i pazienti, le loro famiglie e al-
tri caregiver,

RICERCA E PREVENZIONE

Pandemia da Covid-19
riflettori puntati
sulla salute mentale

ncora poche settimane e
saranno trascorsi due anni
dal primo lockdown, da
quando il termine Covid ha
iniziato a invadere la nostra quoti-
dianita. La pandemia ha costretto
ciascuno di noi a cambiare le abitu-
dini e modificare comportamenti e
relazioni sociali, tra i banchi di
scuola, sul posto di lavoro ma an-
che fra le mura di casa. Circostanze
che rischiano di accrescere il disa-
gio psicologico - latente o “noto”
che sia - net singoli e nelle colletti-
vita in cui vivono con ricadute po-
tenzialmente catastrofiche.
A fine gennaio la sesta commissio-
ne dell’Ars “Salute, servizi sociali e
sanitari” ha convocato la presiden-
te dell'Ordine degli psicologi della
Regione Siciliana, Gaetana D'Ago-
stino, per affrontare il tema se-
guendo il solco tracciato dalla
Campania. Dall'incontro & emersa
la volonta, trasversale fra tutte le
forze politiche, di riunire i ddl pre-

sentati nel recente passato per im-
primere un‘accelerata che porti al
traguardo.

A spiegare cosa potrebbe cambiare
é lo psicologo e psicoterapeuta E-
manuele Militello (nella foto), con-
sigliere dell'Ordine regionale e rap-
presentante dell'area orientale
dell'lsola.

Chi é lo psicologo di base e quale
sarebbe il suo compito?

«La normazione e l'avvio di un
servizio di “psicologia di base” nel
circuito delle cure primarie per

coadiuvare il lavoro di medici di
medicina generale e pediatri di li-
bera scelta é sicuramente una
mossa lungimirante sia in termini
di miglioramento dei livelli di as-
sistenza alla popolazione sia di
contenimento delle spese sanita-
rie locali. Il lavoro degli psicologi
in questo ambito permetterebbe
la presa in carico della salute del
cittadino da un punto di vista glo-
bale, integrando al benessere fisi-
co, quello mentale e sociale cosi
come indicato dall'Organizzazione
mondiale della sanita».
Si dice che prevenire é meglio
\c'ihe curare. Quali sono gli obietti-
?

«Si potrebbe abbassare la soglia
d'accesso ai servizi psicologici, di-
stribuendoli capillarmente sul ter-
ritorio, e si faciliterebbe l'invio,
quando necessario, ai servizi di
secondo livello. Questo imple-
menterebbe la presa in carico da
parte del sistema sanitario dei bi-

in collaborazione con DSE Pubblicita

sogni attualmente inespressi dalla
popolazione e consentirebbe la
possibilita di intervenire piu tem-
pestivamente sugli esordi psico-
patologici, riducendo significativa-
mente la spesa sanitaria. Attual-
mente infatti molte persone por-
tatrici di sofferenza psicologica
pervengono ai servizi dedicati
molti anni dopo l'esordio della p-
sicopatologia e questo ne rende
pit complesso e quindi pid di-
spendioso il trattamento anche in
termini di costo sociale».

«A questi problemi si aggiunge il
malessere diffuso dalle conse-
guenze della pandemia che ha fa-
cilitato 'emergere di alcune fragi-
lita nella popolazione».

Siamo in ritardo? Cosa é stato
fatto fino a ora?

«Durante questi anni 'Ordine de-
gli psicologi, le societa scientifi-
che che si occupano di salute
mentale e tutti i professionisti del
settore hanno cercato di informa-
re sulle conseguenze psicologiche
della pandemia che adesso, inevi-
tabilmente, ci troviamo ad fron-
teggiare. Sono stati cosi inseriti,
in corsa, anche gli psicologi per il
personale che ha affrontato la
pandemia in prima linea nei re-
parti ospedalieri - supportando
degenti, medici, infermieri e ope-
ratori -~ 0 mediante supporto tele-
fonico alle persone contagiate a
casa, fungendo da tampone nella
situazione emergenziale»,
«Adesso la sfida & non spostare il
riflettore puntato sulla salute
mentale della popolazione e met-
tersi al passo con le indicazioni,
ben precedenti all'inizio della
pandemia, fornite dalle organizza-
zioni internazionali relative all'e-
mergenza salute mentale».

Ai problemi di base si é aggiunta

, cosa a-

spettarci?
«Secondo gli attuali studi, psico-
patologie come la depressione a
breve arriveranno a occupare il
secondo posto tra i disturbi a
maggiore impatto sulla salute e
questo é correlato alle scarse mi-
sure di prevenzione fin ora attua-
te dalle politiche sanitarie. L'inve-
stimento delle risorse in psicolo-
gia permetterebbe quindi un cam-
biamento paradigmatico nella no-
stra societa e, ci auguriamo, la fi-
ne dello stigma sociale sulle psi-
copatologie consentendo di af-
frontarle come qualunque altra
malattia, dedicando loro un ade-
guato spazio di cura sia nel servi-
zio sanitario sia nelle nostre co-
munita».

P.F. M.

Le malattie cardiovascolari rappre-
sentano ancora oggi la prima causa di
morte nel mondo, con 18,5 milioni di
vite perse ognianno. In Italia sono re-
sponsabili del 34,8% di tutti i decessi,
sia per gli uomini (31,7%) sia per le
donne (37,7%), con 230mila morti ogni
anno certificate dall'Istat.

In questo terribile bilancio diventa
prioritario ridurre il rischio cardiova-
scolare tramite comportamenti modi-
ficabili e attivita di prevenzione car-
diovascolare.

La Fondazione per il Tuo cuore dei Car-
diologi Ospedalieri Italiani Anmco, che
da oltre venti annisiimpegna nella ri-
cerca e nella prevenzione cardiova-
scolare. Dal 14 al 20 febbraio é tornato
il consueto appuntamento di Cardio-
logie Aperte, che a causa della pande-
mia, si e svolta con un format diverso,
ma sempre mirato alla promozione
della prevenzione cardiovascolare e
del controllo dei fattori di rischio. La
Fondazione ha infatti attivato il nume-
ro verde 800 0522 33 dedicato ai citta-
dini che hanno potuto chiamare gra-
tuitamente, tuttii giorni dalle 10 alle

L'appuntamento con “Cardiologie Aperte”: il prof. Gulizia
«Una preziosa opportunita per il cuore di tutti gli italiani»

12edalle 14 alle 16, e porre domande
sui problemi legati alle malattie del
cuore, a cui hanno risposto oltre 660
cardiologi Anmco delle strutture ade-
rentiall'iniziativa.

Il prof. Michele Gulizia - Presidente
della Fondazione per il Tuo cuore di
Anmco e direttore della Cardiologia
dell'Ospedale “Garibaldi-Nesima™ di
Catania - ha sottolineato: «Le malattie
cardiovascolari rappresentano uno
dei pit importanti problemi di salute
pubblica, poiché rientrano tra le prin-
cipali cause di morbosita, invalidita e
mortalita. Dopo il dietrofront causato
dal Covid rispetto ai progressi degli ul-
timi decenni, si prevede un forte au-
mento di decessi per cause cardiova-
scolari, che si stima raggiungeranno

24 milioni nel 2030, piu di 66.000in O L Esaltafoniols
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che passera da circa 863 miliardi di
dollari nel 2010 a oltre 1 trilione».
«La pandemia ha avuto un effetto ag-
gravante sul cuore dei cittadini sotto
diversi aspetti: il Sars-CoV-2, oltre a
peggiorare precedenti condizioni di
cardiopatia o di insufficienza cardia-
ca, in alcuni individui ha avuto infatti
effetti negativi sul sistema cardiova-
scolare innescando gravi problemi,
come aritmie e scompenso. Analizzan-
done infatti le conseguenze é emerso
come fino a un paziente su otto, tra
quelli ospedalizzati, mostri segni evi-
denti di problemi cardiaci. A causa
dell'emergenza sanitaria si & inoltre
assistito ad una notevole riduzione
delle attivita di prevenzionecardiova-
scolare e i pazienti hanno purtro
minlthddntrolli e ¢t
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zazioni»,

«la prevenzione cardiovascolare as-
sume dunque un ruolo determinante e
l'iniziativa di Cardiologie Aperte, rap-
presenta oggi ancor di pit una prezio-
saopportunita per il cuore degli italia-
nin,

«Vorrei infine ricordare - continuail
prof. Gulizia—anche alle donne l'im-
portanza della prevenzione, poiché se
in eta fertile sono aiutate dalla prote-
zione ormonale, dopo la menopausa
vengono colpite da malattie cardiova-
scolari addirittura piu degli uomini,
anche se il quadro clinico si mostra
meno evidente. Questo non fa altro
che confondere i sintomi con altre pa-
tologie, portando spesso le donne a
recarsi in ospedale tardivamenteri-
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