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E giunta 1'ora
di investire nelle
nuove tecnologie

di Massimiliano Fanni Canelles

1 ricorso all'ICT, I’Information and Communication Technology, ¢ in forte ascesa

nell’ambito della medicina, sebbene in maniera disomogenea. In un contesto sociale

nel quale I’invecchiamento della popolazione ¢ oramai un fattore endemico, il po-
tenziamento di forme di cura, diagnosi e assistenza al paziente attraverso la tecnologia
informatica puo apportare un sostanziale miglioramento alle condizioni di vita. Il taglio
dei fondi rischia, inoltre, di mettere a repentaglio il sistema sanitario italiano, il quale resta,
comunque, tra i migliori. Puntare sull’ICT permetterebbe di invertire la rotta. Sviluppando
in maniera puntuale le tecnologie informatiche, ¢ possibile risparmiare cifre considerevoli
a medio e a lungo termine. Secondo I’Euro Health Consumer Index 2012, I’Italia investe
in questo settore solo 1’1,1% della sua spesa pubblica. Alzando questa soglia per sfruttare
appieno le potenzialita dell’ICT, sarebbe possibile risparmiare circa € 115 pro-capite. Non
una cifra irrisoria in tempi di crisi. Se I’invecchiamento della popolazione e la necessita
di ridurre i costi della Sanita non rappresentano motivazioni sufficienti per favorire 1’in-
vestimento nelle tecnologie informatiche, un ulteriore aspetto da considerare ¢ costituito
dallo sviluppo tecnologico degli ultimi anni, che ci consegna, oggi, strumenti ¢ macchi-
nari di altissimo livello, capaci di apportare contributi notevoli. E quindi giunta ’ora di
potenziare e applicare I'ICT affinché i miglioramenti degli ultimi anni non vadano persi.
Soluzioni all’avanguardia permettono di ottimizzare tutti i processi grazie ad applicazioni
integrate, ma facilitano anche un rendiconto giornaliero delle attivita svolte, che cosi puo
risultare ordinato e di facile consultazione. Naturalmente, i dati contenuti negli storage
formatisi in questo modo offrono totale garanzia della privacy: gli elementi sensibili e quel-
li personali sono pienamente tutelati. La digitalizzazione della medicina sta facilitando il
potenziamento di nuove forme di comunicazione ed interazione, come la telemedicina, a
cui ¢ parzialmente dedicato il presente numero di SocialNews. Questa pratica permette la
diagnosi e I’erogazione di medicinali a distanza. Offre il vantaggio di eliminare le barriere
di distanza, tempo e costi facilitando 1’accesso a cure specializzate. All’investimento con-
creto nel potenziamento delle nuove tecnologie applicate alla medicina corrisponde anche
un’impellente necessita di incoraggiare, da un lato, 1’aggiornamento dei medici e di tutto il
personale legato al mondo della medicina, farmacisti compresi, e, dall’altro, la formazione
di una serie di categorie professionali nuove, esperte del funzionamento dei nuovi mac-
chinari. L’ICT esercita, dunque, un triplice impatto su formazione, mobilita e mercato e
sull’organizzazione generale del sistema sanitario. Primariamente, competenze linguistiche
e tecnologiche diventano centrali e offrono ampie opportunita di inserimento nel mondo
del lavoro di figure giovani e fortemente specializzate. Le nuove tecnologie e la telemedi-
cina non solo permettono, quindi, di allargare il mercato del lavoro, ma favoriscono anche
lo scambio intellettuale e umano in un’ottica di cooperazione che valica i confini nazionali.
Gli investimenti tecnologici, la promozione di database internazionali, la condivisione di
dati ed informazioni incoraggiano, infine, i sistemi sanitari nazionali a migliorare la pro-
pria organizzazione interna, dovendosi adattare a standard condivisi. Il tutto ¢ orientato
ad una migliore cura del paziente. L’ICT consente, infatti, di concentrarsi maggiormente
sulla diagnostica e sulla medicina preventiva, sfruttando appieno ed in maniera globale i
progressi compiuti. L’investimento nell’ICT non rappresenta soltanto un surplus capace di
migliorare I’attuale situazione, ma costituisce, piuttosto, un passaggio obbligato, necessario
per raggiungere 1’obiettivo di un benessere generalizzato e, il piu possibile, ampio. Ricer-
ca e tecnologia camminano sulla stessa strada, quella della condivisione di esperienze ed
expertise per assicurare un’organizzazione piu efficiente ed efficace delle risorse a disposi-
zione. In particolare, per quanto riguarda I’Ttalia, una maggiore attenzione a questo settore
permetterebbe di migliorare le performance negli ambiti nei quali siamo piu deboli. Sempre
secondo I’Euro Health Consumer Index 2012, I’Italia si colloca al 26° posto per quanto ri-
guarda la prevenzione, la gamma e I’accessibilita dei servizi offerti ed al 22° nell’accesso ai
farmaci e nei tempi di attesa dei trattamenti. Grazie ad una rinnovata attenzione alle nuove
tecnologie, sostenuta da un conseguente finanziamento, risalire alcune posizioni in questa
importante classifica e fornire un servizio migliore al cittadino non sarebbero un’utopia. m



Salute & risparmio

L'interazione fra Sanita, digitale e telecomunicazioni
e una delle frontiere su cui passeggia non solo l'innovazione
tecnologica, ma anche quella commmerciale

di Davide Giacalone, Presidente dell’Agenzia Nazionale per la Diffusione delle Tecnologie dell’Innovazione;
Direttore de La Ragione e di Smoking; editorialista de L'Opinione e di RTL 102.5

soldi. E di innovazione tecnologica. Curare i malati ¢ af-

fare dei medici, il resto ¢ affare di tutti. Appartenendo al
gruppo dei piu, parto dalla gretta contabilita: far funzionare la
Sanita digitale significa, secondo i calcoli del Politecnico di Mi-
lano, far risparmiare allo Stato circa 4 miliardi e ai cittadini circa
5,4. Secondo me si puo risparmiare di piu, vivendo e curando
meglio, perché la digitalizzazione porta con sé la trasparenza
e questa ¢ il migliore antidoto allo spreco e al raggiro. In ogni
caso, quei quasi 10 miliardi rappresentano una meta gia suffi-
cientemente preziosa.
Non solo si risparmia, si produce anche ricchezza. L’interazio-
ne fra Sanita, digitale e telecomunicazioni ¢ una delle frontiere
su cui passeggia non solo I’innovazione tecnologica, ma anche
quella commerciale. E un confine che ogni giorno si sposta, a
cura non solo degli scienziati e dei tecnici, ma anche degli uf-
fici marketing e della fantasia che insegue sempre nuove e piu
semplici applicazioni. Chi concilia questi aspetti, la tecnologia
e il mercato, trova nell’una le risposte ai bisogni dell’altro e nel
secondo 1 soldi per alimentare la prima. Mette le mani su un
ricco premio globale. Quando le nuove frontiere sono cosi pro-
mettenti, significa che ¢ giunto il momento in cui s’incrinano
i vecchi equilibri, dominio delle case farmaceutiche compreso.
Case che hanno meriti enormi e ruolo insostituibile, ma anche
peso eccessivo e influenza insostenibile.
Per le societa di telecomunicazioni, la telemedicina, 1’assistenza
a distanza, costituisce un campo che fa la differenza fra il regres-
so e la crescita. Sono nate facendosi pagare per il tempo della

Parlare di Sanita significa parlare di salute. Ma anche di

conversazione. Molte sono rimaste a quella mentalita, salvo il
fatto che il tempo d’occupazione di una linea non ha piu alcun
valore. Hanno imparato a farsi pagare per le connessioni dati,
ma ora i fabbricanti di terminali hanno imparato a tenere per
sé i clienti, mentre le applicazioni in protocollo internet con-
sentono di comunicare senza neanche avere il telefono. Erano
proprietari delle stazioni, sono divenuti facchini. La telemedi-
cina ¢ ’occasione per tornare ad avere un futuro di sviluppo.
Medicina, sicurezza e controllo dei consumi. Questi i tre tasti
sensibili. Tanto ¢ vero che gia fioriscono applicazioni sanitarie
per tablet e smartphone. Peccato che molte siano delle prese in
giro con la trappola, perché trasferisci dati personali a chi pro-
spera usandoli.

Per tutti noi, inutile dirlo: potere non saltare, ma far saltare le
file; consentire il controllo a distanza di patologie come diabete
o cardiopatie, diminuendo gli allarmi, le corse in ospedale, pre-
venendo i pericoli; avere sempre e ovunque a disposizione la
propria cartella clinica, perché i dati che contiene non apparten-
gono né all’azienda sanitaria, né all’assicurazione, ma al cittadi-
no; disporre di ricette valide ovunque e, nel caso delle malattie
croniche, rinnovabili senza ripassare inutilmente dal medico.
Sono aspetti, assieme ad altri, che rendono la vita migliore. Che
non solo non costano, ma fanno risparmiare una montagna di
quattrini.

Noi Italiani siamo su quella frontiera? Alcuni si, con successo.
Il Paese no, con dannazione. I piani governativi sulla Sanita di-
gitale sono coniugati al futuro, laddove dovrebbero resocontare
il gia fatto. La selva di norme e regolamenti ¢ da ricovero, ma al
manicomio. Una legge del 2011 obbliga le strutture pubbliche ad
accettare i pagamenti elettronici, ma con la carta di credito capi-
ta che non si riesca a pagare neanche il ticket. Mettiamola cosi:
esistono talmente tante cose facili, immediatamente raggiungi-
bili, che ci troviamo nella migliore condizione per spiccare un
balzo in avanti epocale. Sempre risparmiando. Ce lo impedisce
la scarsa visione dell’interesse generale, I’impreparazione del
personale politico, la rassegnazione della cittadinanza, I’eccessi-
va prossimita fra chi amministra e chi incassa, vendendo reperti
del passato e non anticipazioni di futuro. Abbandoniamo la follia
della regionalizzazione, tagliamo di netto il rapporto fra politica
€ amministrazione sanitaria, rendiamo pubblici, in tempo reale,
tutti i dati dei servizi e della spesa. Lasciamo che I’innovazione
sia materia per gli innovatori, ove abbiamo dato e daremo lezio-
ni al mondo. Consentiamo ai medici di tornare a fare i medici
e di fare solo quello. E ricordiamoci I’esperienza delle mutue,
che avevano il difetto (ovvio) di servire solo gli iscritti, quindi
i lavoratori del settore cui erano legate, lasciando scoperti i non
assistiti, ma seppero controllare la spesa, diffondere la salute e
lasciarono un patrimonio immobiliare immenso.

Perché, scusate la ripetuta grettezza con cui concludo, con la
Sanita si guadagna. Si deve guadagnare. Ed ¢ un bene. Quando
si producono debiti non significa che ¢’¢ piu salute in giro, ma
troppi incapaci e lestofanti che dal giro devono uscire. ]
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Una strategia innovativa

La Commissione Nazionale della Ricerca Sanitaria®*
e la struttura deputata ad individuare le strategie
per incentivare la crescita del SSN

di Massimo Casciello, direttore generale della Ricerca presso il Ministero della Salute

di applicazione pratica sulla persona o sull’organizzazione del

SSN. Dunque, anche in questo caso, sul cittadino. I fondi pro-
vengono da quelli utilizzati normalmente per il finanziamento del
sistema sanitario pubblico. E, pertanto, differente dalla ricerca di
base, che non ha un trasferimento prevedibile, e dalla ricerca indu-
striale, compresa la parte sperimentale, in cui si porta la scoperta ad
un prodotto per il mercato.
Sono tutte fasi distinguibili? E giusta questa distinzione? Certamen-
te, il fatto che vi siano barriere non ¢ foriero di efficienza ed ¢ spesso
difficile stabilire quanto una ricerca sia di base e quanto trasferibile.
Tutto si innova con una velocita tale che qualcosa di base, dopo po-
chi anni, ¢ diventata prassi nell’assistenza (basti pensare ai farma-
ci innovativi antineoplastici e a tutta la farmacogenomica). In una
fase cosi difficile per il Paese, inoltre, a fronte di una produzione
nazionale della farmaceutica e dei dispositivi che ci eleva a leader
europei, perché far mancare il contributo del Ministero della Salute
(ovviamente nel rispetto di tutte le normative nazionali ed europee)
alla crescita del Paese? Di questi temi si discute in Commissione
Nazionale della Ricerca Sanitaria (CNRS), struttura deputata ad in-
dividuare le strategie per incentivare una crescita complessiva della
conoscenza, dell’assistenza, dell’efficacia e dell’efficienza del SSN.
Si tratta di argomenti complessi, che richiederebbero una rapporto
sinergico con tutti gli altri attori, come il MIUR, il MISE e il capita-
le privato, coinvolti nel sistema in parte o del tutto. Il modello che si
¢ spesso discusso ¢ stato quello di creare le opportunita attraverso la
“conoscenza” (ad esempio via web) accompagnata da una condivi-
sione delle procedure. Queste devono essere le piu simili possibili,
creando dei percorsi virtuosi all’interno dei processi. Se qualcosa
nasce all’interno del MIUR, deve trovare spazio nel MS e raggiun-
gere il MISE e il capitale privato. Ovviamente, non deve percorrere
tutte le tappe, potendosi fermare, ad esempio, alla sola applicazione
assistenziale e non raggiungere quella produttiva.
La CNRS lavora per cio ed il finanziamento della ricerca finalizzata
rappresenta un po’ la sintesi della strategia. Sono previsti finanzia-
menti per 1 giovani per il ricambio generazionale, cofinanziamenti
pubblico - privato per avviare il percorso sperimentale ed avvicinar-
lo alla produzione, per i ricercatori italiani all’estero per non perdere
le nostre menti ed agganciarle al sistema Paese e, infine, i progetti
di rete per creare network nazionali che consentano di sperimentare
sul territorio progetti innovativi. Da tre anni, ormai, i processi sono
affidati a revisori stranieri, ad un sistema informatico certamente
imparziale e ad una serie di study section dedicate per la conferma
delle graduatorie.
Per essere assolutamente terza, la CNRS si ¢ data il ruolo di garan-
te osservando, ma mai intervenendo sulle procedure. In sostanza,
emette un giudizio sulla qualita del processo. Questo atteggiamen-
to ¢ assolutamente innovativo e responsabile perché, fino a qualche
tempo fa, era la Commissione stessa a decidere le tematiche, il nu-
mero dei progetti che ogni destinatario istituzionale poteva presenta-
re (i destinatari sono poco pit di 60 e i progetti presentati erano circa
300. Ora siamo a 3.800) ed a giudicare determinando le graduatorie.
11 nostro Paese deplora spesso storie infelici, ma tutto cio puo es-

Il Ministero della Salute (MS) finanzia una ricerca che necessita
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sere annoverato come un cambiamento culturale epocale. Ben tre
Ministri (il Professor Fazio che né ¢ stato il promotore, il Professor
Balduzzi e ’onorevole Lorenzin) hanno voluto ed approvato questo
percorso.

La CNRS si occupa anche del conto capitale degli IRCCS. 11 fon-
do finanzia I’innovazione tecnologica in questi Enti con apparecchi
che debbono, pero, essere “traslazionali”. In sostanza, nel bando ¢
richiesta un’applicazione sul paziente e non puo essere tecnologia
“pura” di ricerca. In questo si annoverano gli acquisti della prima
IMRT a guida metabolica, del cyber knife, del Robot Da Vinci, della
RMN pet/tac, dei microscopi a lettura di vetrini, solo per ricordare
quelli piti recenti. Il Ministero ha finanziato quasi completamente il
centro di Adroterapia oncologica di Pavia, che ha reso I’Italia leader
in Europa. Esistono, infatti, solo due centri funzionanti, e 1’altro si
trova in Germania.

L’investimento sul conto capitale si aggira intorno ai 15 - 20 milioni
all’anno. L’obiettivo ¢, quindi, quello di dotare gli IRCCS di nuove
apparecchiature, in accordo con la Regione, al fine di verificarne,
tramite un progetto di ricerca, 1’utilita (a fronte di qualcosa di esi-
stente), ’efficacia, I’efficienza e I’economicita. Purtroppo, dovreb-
bero essere garantite agevolazioni economico-fiscali da impegnare
per lo sviluppo tecnologico, al momento non previste. Si compren-
de il problema del Paese, ma sperimentazioni limitate, con messa in
rete dei risultati, potrebbero evitare costi inutili ed apparecchiature
sottoutilizzate.

Una delle sperimentazioni che sta avendo un’applicazione pratica ¢
la Telepatologia. E possibile inviare a distanza qualsiasi vetrino per
farlo visionare da un anatomopatologo esperto nel tipo di lesione
sospettata ed ottenere un’opinione di conforto. Il sistema operativo
¢ stato messo in opera dalla Regione Sicilia, fornendo i microsco-
pi ed un server presso I'IRCCS di Messina. Il Ministero aveva gia
fornito i microscopi agli IRCCS oncologici nell’ambito della loro
rete (Alleanza contro il Cancro — ACC). In questo modo, si € potuto
attivare una rete nazionale che si integra con quella regionale al fine
di fornire la seconda opinione e, soprattutto, evitare, per far leggere
1 vetrini, 1 viaggi della speranza. Questo aumentera la competitivita
del sistema regionale, garantendo equita, ma, soprattutto, fornira ai
cittadini un servizio di alto livello qualitativo.

Tutti gli anatomopatologi di ACC, con in testa il Prof Carbone del
CRO di Aviano, e parecchi colleghi universitari stanno partecipan-
do gratuitamente. Cio denota un’etica ed una responsabilita spesso
non riconosciute agli operatori del SSN. "

HAI CHIESTO UN
TELEMEDICO PER
LA TUA FAMIGLIA?
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La eHealth a supporto
delle attivita sociali

Lo sviluppo tecnologico ha ampliato le possibilita di cura

e l'assistenza a favore dei pazienti. L.a carenza

di investimenti pubblici complica, tuttavia, la sua diffusione
e fa ricadere ancora troppi costi sulle famiglie

di Francesco Gabbrielli — Vice Segretario SIT (Societa Italiana Telemedicina e sanita elettronica), Silvia Prati —
Coordinatrice TMEPG (TeleMedicine EuroProject Group) e NDSAN (New DSA Network)

n Italia abbiamo assistito ad un lungo periodo in cui la circo-

lazione di idee riguardo lo sviluppo di un sistema socio-sa-

nitario capace di accogliere e utilizzare innovazioni tecnolo-
giche in telecomunicazioni e informatica ¢ rimasta confinata in
una ristretta comunita di specialisti. Negli ultimi due anni si ¢,
invece, osservata una crescente, seppur tardiva, attenzione alle
potenzialita della eHealth. Le maggiori esperienze riguardano il
trattamento medico di vari tipi di patologie. Purtroppo, la presta-
zione erogata avviene per lo piu a livello di progetti pilota, i qua-
li difficilmente prevedono un seguito in servizi su larga scala.
Ultimamente, la speranza di alcuni manager del Servizio Sani-
tario Nazionale di risparmiare molti soldi con I’introduzione di
sistemi di eHealth ha condotto all’adozione di soluzioni di Tele-
medicina volte a garantire alcuni servizi sanitari.
Ancora troppo poche sono, tuttavia, le iniziative di innovazioni
specificamente dedicate ai servizi sociali, specialmente quelli
che forniscono assistenza e supporto a categorie svantaggiate, a
persone con particolari fragilita e alle rispettive famiglie.
La ristrettezza dei finanziamenti pubblici in questo ambito ag-
grava la carenza di servizi offerti e scarica costi e oneri sulle
famiglie.
In passato, esistevano non trascurabili limiti tecnologici che
impedivano, a meno di enormi investimenti, la realizzazione di
servizi sociali e assistenziali basati sulla telematica. Al di fuori
dell’ambito strettamente medico, molte delle attivita di assisten-
za e supporto di tipo sociale sono caratterizzate da una varia-
bilita di comportamenti umani e di situazioni ambientali non
standardizzabili e quindi piu difficilmente riconducibili a pro-
cedure codificate e gestibili attraverso sistemi informatici e di
telecomunicazione.
Oggi, molte problematiche di natura tecnologica sono venute
meno grazie al progresso e quelle di natura organizzativa stanno
iniziando ad essere affrontate dalle Autorita sotto la spinta delle
ristrettezze economiche.
Possiamo sottolineare un limite persistente, composto, in re-
alta, da due problemi dipendenti 1’'uno dall’altro. II primo ¢
rappresentato dalla suddivisione delle pratiche professionali in
specializzazioni. Essa riguarda sia le patologie nella diagnosi e
nel trattamento, sia le problematiche di tipo sociale e assisten-
ziale. Il secondo ¢ costituito dal fatto che le strutture pubbliche
di riferimento, le procedure burocratiche e perfino le normative
regionali e nazionali sono pensate per settori d’interesse o, ad-
dirittura, per singole problematiche. L’interazione trasversale ¢,
in teoria, codificata, ma, nella pratica, difficilmente realizzata,
in quanto presuppone, solitamente senza obblighi di legge, la
collaborazione interprofessionale.
La combinazione di questi due problemi limita fortemente una
possibile risposta multidisciplinare, trascurando le esigenze di
persone fragili o non autosufficienti e ancora di piu delle loro

famiglie, specialmente nei casi di patologie croniche. Se si ana-
lizza il problema di come aiutare, supportare o curare al meglio
una persona partendo da cio che accade ad essa ed al suo nucleo
familiare, appare piuttosto evidente che il punto di partenza di
qualsiasi ipotesi di servizio debba essere 1’analisi dei bisogni,
tenendo anche ben presente che, di solito, un individuo che ri-
chieda assistenza o supporto soffre contemporaneamente di piu
problemi afferenti alle patologie e/o sociali.

In ambito sociale, infatti, la rilevanza potenziale della eHealth
ruota intorno alle nuove sfide di creazione di un modello in-
tegrato di supporto socio-sanitario, un sistema in grado di ri-
spondere positivamente alle esigenze delle fasce piu deboli della
popolazione, anziani, bambini, famiglie, diversamente abili. La
strutturazione dei nuovi servizi, e, soprattutto, del nuovo siste-
ma, deve passare attraverso la corretta lettura di queste esigen-
ze, contribuendo ad un immediato miglioramento della qualita
della vita, non solo dell’assistenza sanitaria in sé. Pensiamo, ad
esempio, alle situazioni generate dalle inefficienze del SSN che
obbligano i malati e le loro famiglie a lunghe, faticose e costo-
se trasferte per ogni visita in strutture sanitarie poste in regioni
lontane. Esse allungano i tempi di attesa presso gli ospedali o
¢li ambulatori per visite in post-operatorio, ¢ contribuiscono al
grande problema moderno dell’assenza di conciliazione tra tem-
pi di vita e tempi di lavoro. Sfruttando le possibilita che la eHe-
alth ¢ in grado di generare quando vengono combinate insieme
le innovazioni tecnologiche con quella organizzative, potremmo
risolvere i problemi di molte persone in poco tempo (qualche
mese per far partire un servizio). E anche vero, purtroppo, che,
per la maggior parte degli Italiani, queste possibilita sono ancora
sconosciute. Quindi, né i singoli, né le associazioni del Terzo
Settore esercitano in modo efficace pressioni sugli amministra-
tori per la realizzazione di servizi in eHealth. Per i bambini, gli
anziani, le persone debilitate, le donne in attesa, sopportare il
caldo, il freddo, le attese in Iuoghi con altre persone ammalate
sono disagi evitabili anche solo con poche best practices. Non
¢ solo un modo per risparmiare. Questo rappresenta una conse-
guenza gradita, ma accessoria. Si tratta di migliorare la qualita
della vita.

Esiste, infine, un’ultima considerazione da proporre. Affrontare
problemi che si dimostrino di pertinenza specialistica (in ambito
sociale e sanitario) significa affidarsi alle indicazioni degli spe-
cialisti. E, pero, altrettanto evidente quanto sia indispensabile
gestire in modo corretto le differenti attivita specialistiche. Tut-
ta questa complessita puo essere difficilmente gestibile da una
persona senza adeguate competenze e che, per di piu, si trova
in condizione di difficolta, malattia e sofferenza. Le persone de-
vono essere informate e consapevoli, ma non ¢ etico che il si-
stema socio-sanitario deleghi loro la responsabilita delle scelte
tecniche. Ed ¢ ancor meno corretto che il sistema lo faccia nel
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tentativo di risolvere i propri problemi organizzativi e gestionali.
E, invece, proprio dalla capacita di riorganizzare i servizi socio-
sanitari, ottimizzando i contributi delle aree specialistiche e inve-
stendo sulle innovazioni tecnologiche, che si ottiene un servizio
migliore per i pazienti. In questo ragionamento occorre, tuttavia,
inserire anche il problema della diminuzione delle risorse econo-
miche disponibili. Premesso che il processo di ammodernamen-
to del sistema socio-sanitario non puo avere il risparmio come
obiettivo principale, €, comunque, un fatto ormai dimostrato che
I’aumento delle necessita per le patologie croniche e per le pro-
blematiche sociali connesse con la terza etd e con la disabilita
rendera, in tempi relativamente brevi, non piu sostenibile la spesa
per I’assistenza, se non saranno introdotte soluzioni innovative
per diminuire il costo complessivo del sistema.
La via per combinare queste due opposte necessita esiste. Si trat-
ta di concentrare I’attenzione sulla rimozione degli sprechi per
generare risorse utili ad investire nella ristrutturazione dei servi-
zi anche per mezzo dell’innovazione tecnologica. Il contributo
della eHealth nella riorganizzazione dei servizi va associato ad
alcuni principi dimostratisi validi in altri settori:

- percorsi di cura e assistenza gestiti da servizi dislocati sul terri-
torio e connessi telematicamente tra loro per rendere le diverse
attivitd completamente integrate in tempo reale;

- trasmissione e condivisione di informazioni tra professionisti
per garantire la citata complessita di gestione, indipendente-
mente da dove si trovi la persona da assistere o supportare;

- semplificazione e standardizzazione dell’accesso all’assistenza.

Un altro limite che frena 1’adozione di soluzioni eHealth in

ambito sociale riguarda la strutturazione e la realizzazione dei

progetti. Questi non dovrebbero essere affidati a professionisti
senza specifica esperienza in materia.

Appare, infatti, logico e intuitivo che un sistema telematico di
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l’uso di macchine
tituite da altre ancor piu all'a-
¢ bisogno di figure pro-
he sotto il profilo personale,
I’umanita della

erogazione di un qualsivoglia trattamento o servizio e della re-
lativa procedura assistenziale, essendo, in sostanza, un sistema
complesso di networking, debba essere costruito partendo da so-
lide basi di project management. Esiste, tuttavia, una differenza
fondamentale tra lo sviluppo di un progetto e la strutturazione di
un vero servizio: per un servizio non ¢ sufficiente studiare i dati
epidemiologici e immaginare delle soluzioni. Occorre, invece,
definire le dimensioni dei servizi che si intendono dedicare alle
persone, con le loro peculiarita e difficolta, le procedure migliori
per ottimizzare il percorso di assistenza e anche di cura, ove
necessario, prevedere i volumi di attivita, le complicazioni pos-
sibili e i rischi, adeguando le soluzioni tecnologiche e tutelando,
al tempo stesso, i diritti delle persone, a partire da quello della
riservatezza dei dati.

La vera sfida, specie in ambito socio-sanitario, ¢ quella di im-
parare dall’esistente, fare rete, condividere idee e modelli: que-
sta mancanza, tipicamente italiana, si fa sentire in tutta la sua
gravita anche nell’ottenimento (prima) e nell’utilizzo (poi) dei
fondi europei. Ogni micro realta, associazione, ASL, ambula-
torio, ospedale, ricomincia ogni volta tutto daccapo, come se
tutto fosse ancora da inventare, e nessuno avesse gia speso soldi
— pubblici o privati poco importa — per esperienze pilota, che
hanno dato risultati ed evidenziato criticita, per la progettazione
di servizi. Si tratta di aspetti che meriterebbero di essere valutati
e fatti evolvere.

Se immaginiamo un lavoro di squadra, ¢ facile capire cosa do-
vrebbe essere fatto: un registro e un coordinamento tecnico,
almeno regionale, sullo sviluppo di progettualita e sulla repli-
cabilita dei progetti pilota gia implementati. Questo a fianco
dei processi decisionali delle Autorita riguardanti 1’allocazione
delle risorse.
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Una Medicina Globale?

La vera sfida € permettere uno scambio di informazioni
veloce, sicuro, affidabile e avanzato.

Puo sembrare un’utopia, ma oggi e realta.

C’e, pero, ancora molto da fare e da scoprire

di Paolo Silvestri, Professore Aggregato presso I’Universita di Genova

di stabilire e mantenere costantemente la connessione
con il mondo esterno, sempre ed in ogni luogo, ap-
parentemente per poter comunicare. Guai se non riusciamo a
whatsuppare o twittare in ogni istante o a leggere quello che gli
altri commentano in real time! Il rischio ¢ I’estromissione dal
mondo che ci circonda, anche se i contenuti informativi trasmes-
si spesso mancano dell’importanza per cui sono stati sviluppati
i moderni mezzi di comunicazione a distanza. Non ricordiamo
piu, infatti, che la tecnologia alla base della sovrabbondanza di
comunicazione odierna nasce (ahime!) dal mondo militare e ha
poi trovato (meno male) la sua naturale applicazione nella medi-
cina del mondo ricco per diventare, infine, di dominio collettivo.
L’informazione ¢ alla base dell’efficacia della medicina: tanto
pit numerose sono le informazioni che il medico riesce a rica-
vare della malattia del paziente, tanto piu accurata sara la sua
diagnosi e, di conseguenza, tanto piu mirata ed efficace sara la
sua terapia. Da qui nasce la necessita di scansionare (TAC-Riso-
nanza Magnetica Nucleare), fotografare (Raggi X), far risuona-
re (eco-doppler anche 3-D), riprendere (fluoroscopia), registrare
segnali (Holter 24h), mappare (sistemi mappaggio elettroanato-
mico) e utilizzare diversi strumenti diagnostici per poi connette-
re i dati e fornire al medico le informazioni utili per la diagnosi
corretta. Certo, le informazioni devono viaggiare velocemente
perché possono diventare altrettanto velocemente obsolete o fa-
talmente tardive, se la malattia avanza, ed essere economiche
perché vanno applicate su larga scala. E non venire corrotte, per-
ché potenzialmente dannose in caso di diagnosi errata, o diffuse
perché la privacy del paziente va preservata con cura.
Ecco definite, allora, le caratteristiche per una buona telemedi-
cina: sicura, veloce, avanzata tecnologicamente, ma non troppo
per poter poi essere economica, trasmissibile ed applicabile da
remoto. Utopia? No, la realta supera di molto le aspettative, ma,
come sempre, gli strumenti disponibili per il personale sanita-
rio variano in base alla latitudine geografica, al PIL del Paese e
alla capacita di spesa delle amministrazioni sanitarie o, dall’altra
parte, dipendono dai margini di guadagno delle case produttrici
o dagli utili della catena che distribuisce la tecnologia.

l , imperativo di questi anni ¢, senza dubbio, la necessita

CHE MI DICI DELLA
TELEMEDICINA?
\ TROPPE PAUSE

PUBBLICITARIE

La telemedicina di base in un Paese avanzato dovrebbe consi-
stere nel garantire la trasmissione in real time delle informazioni
a distanza in pazienti sottoposti a monitoraggio e terapia conti-
nui. Ne sono un esempio edificante i defibrillatori impiantabili:
veri e propri laptop in miniatura sottocute in grado di monitora-
re il ritmo cardiaco, riconoscere le aritmie, trattarle in base alla
programmazione ricevuta e trasmettere il tracciato del segnale
elettrico endocavitario prima e dopo la terapia allo specialista
dell’ospedale di riferimento. Dalla sua scrivania, con un PC ac-
ceso ed un semplice accesso ad una web application, il cardiolo-
go curante potra comodamente rivedere 1’episodio aritmico, va-
lutarne il significato clinico, la programmazione del dispositivo
e convocare il paziente per un controllo aggiuntivo o archiviare
la documentazione come episodio risolto. Testimonial di uno di
questi dispositivi non poteva che essere un appassionato di re-
gate, sebbene cardiopatico, che puo ora coltivare la sua passione
e, allo stesso tempo, trasmettere nottetempo i suoi dati dal de-
fibrillatore automatico impiantato nel suo petto al trasmettitore
sul comodino della nave e, da qui, via Internet, allo specialista
di riferimento. In questo modo, il ritmo del paziente ed il rego-
lare funzionamento del dispositivo sono controllati a distanza,
aumentando i gradi di liberta e la qualita della vita del paziente.
Esempi analoghi si trovano anche nel campo del trattamento
dialitico per pazienti con insufficienza renale: mediamente, i pa-
zienti si devono sottoporre ogni due giorni per 4 ore alla terapia
di emodialisi, normalmente erogata nei centri dialisi. Per ridurre
i costi di gestione ospedaliera e per rendere piu confortevole il
trattamento, le aziende produttrici stanno cercando di sviluppare
ulteriormente nuovi sistemi di home-dialysis, che permettono
I’erogazione del trattamento cronico direttamente a casa ¢ la tra-
smissione da remoto dei dati di efficacia al personale sanitario
in clinica. I passo successivo ¢ da sistema “portable”, cio¢ facil-
mente utilizzabile dal paziente a casa, a sistema “wearable”, cio¢
indossabile. Anche in questo caso, vista la facilita di trasmissio-
ne dati ovunque e comunque, questa tecnologia innovativa con-
sentirebbe un ulteriore passo per migliorare la qualita della vita
dei pazienti dializzati, mantenendo il monitoraggio a distanza
dell’efficacia della dialisi.
La telemedicina permette non solo il controllo dei parametri
clinici, ma anche ’intervento a distanza, soprattutto laddove
quella che gli anglofoni chiamano “expertise”, I’insieme di abi-
lita, competenza ed esperienza, non sia facilmente sostituibile.
Un noto professionista italiano, il dottor Carlo Pappone, esperto
nell’ablazione a radiofrequenza della fibrillazione atriale, ha piu
volte sperimentato il tele-intervento di ablazione, governando
da centinaia di chilometri di distanza una sonda all’interno del-
le camere cardiache di pazienti affetti da fibrillazione atriale.
Grazie ad un sistema di recentissimo sviluppo basato su una tec-
nologia di derivazione militare aereonautica (assimilabile alla
tecnologia GPS), un campo magnetico a bassa intensita permet-
te di localizzare e guidare delle sonde munite di un particolare
sensore all’interno dell’atrio sinistro del cuore, posizionandole
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nei punti ritenuti piu efficaci per 1’ablazione.
Le informazioni provenienti da questo siste-
ma di navigazione cardiaca possono essere
poi integrate con altre apparecchiature per
il mappaggio tridimensionale delle camere
cardiache, rendendo ancora piu accurate ed
efficaci le terapie erogate a radiofrequenza e,
di conseguenza, riducendo ’insorgere della
fibrillazione atriale.
La telemedicina consente, infine, lo scambio
di informazioni, idee, esperienze tra esperti:
I’invio di referti diagnostici, risultati di test,
cartelle cliniche tra specialisti dello stesso
settore, in tempi rapidi e con mezzi ormai
diffusi in tutti gli ambienti ospedalieri, con-
sente uno scambio di pareri professionali
essenziali non solo per una corretta diagnosi
ed una terapia efficace, ma anche per la cre-
scita delle conoscenze del personale medico.
Gli e-training effettuati via web e i live-case
trasmessi via satellite di interventi in sala
operatoria che richiedono tecniche partico-
lari consentono un e-learning fondamentale
per chirurghi, un aggiornamento continuo
erogato sfruttando i mezzi di comunicazio-
ne che, magari, non sostituisce 1’esperienza
diretta in sala, ma costringe a porsi delle
domande, a cercare di aggiornarsi, a facili-
tare il confronto per adeguarsi alla velocita
con cui cambiano le tecniche di intervento
o anche solo per imparare ad usare i nuovi
dispositivi medici.
Se, come sosteneva Ippocrate “La guari-
gione ¢ legata al tempo e a volte anche alle
circostanze”, ¢ dovere morale investire nelle
tecnologie del nostro tempo per diffondere
la telemedicina e creare le circostanze, an-
che da remoto, per migliorare la cura del pa-
ziente ovunque, avvalendosi del potere della
comunicazione, figlia e padrona del nostro
tempo. u
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Curarsi a casa: Friuli Venezia
Griulia capofila nel progetto

La Sanita in rete migliora la salute di molti pazienti.

Il Centro Cardiovascolare di Trieste rappresenta un polo
particolarmente attivo nell’ambito del progetto promosso
dall’Unione Europea chiamato “Smartcare’”

di Andrea di Lenarda, Donatella Radini, Kira Stellato, Matteo Apuzzo - Centro Cardiovascolare di Trieste
Gruppo di coordinamento del progetto Friuli Venezia Giulia “Smartcare”

ell’ambito dell’attuazione dei servizi di sanita in rete, as-

sume grande rilevanza la definizione di modalita tecni-

co-organizzative finalizzate a consentire 1’integrazione
socio-sanitaria ed a sostenere forme innovative di domiciliarita.
I servizi di telemonitoraggio possono rappresentare una parte in-
tegrante del ridisegno strutturale ed organizzativo della rete di
assistenza.
In particolare, la telemedicina puo contribuire a migliorare la
qualita dell’assistenza sanitaria e consentire la fruibilita di cure,
servizi di diagnosi e consulenza medica a distanza, oltre al co-
stante monitoraggio di parametri vitali, al fine di ridurre il rischio
d’insorgenza di complicazioni in persone a rischio o affette da
patologie croniche.
Con I’invecchiamento della popolazione e I’aumento della cro-
nicita delle patologie, la sanita in rete pud essere sinergica ad
interventi di telemedicina nelle attivita di prevenzione.
Cio risulta utile soprattutto per categorie identificate a rischio,
come, ad esempio, coloro i quali sono affetti da patologie cardio-
vascolari, diabete, broncopneumopatia cronica ostruttiva.
Questi pazienti, pur conducendo una vita normale, devono sot-
toporsi ad un costante monitoraggio di alcuni parametri vitali al
fine di ridurre il rischio d’insorgenza di complicazioni.
L’interdisciplinarieta offerta dalla sanita in rete permette in que-
sto caso di fornire al paziente un servizio migliore, attraverso una
piu rapida disponibilita di informazioni sullo stato della propria
salute, consentendo di accrescere la qualita e la tempestivita delle
decisioni del team socio — assistenziale.
La telemedicina permette di ridistribuire in modo ottimale le ri-
sorse umane e tecnologiche tra diversi presidi, consentendo di
coprire la necessita di competenze professionali spesso carenti ed
assicurare la continuita dell’assistenza sul territorio.
Per le motivazioni sopra rappresentate, il Friuli Venezia Giulia
¢ la Regione capofila del progetto di cure domiciliari integrate,
sostenuto dall’Unione Europea, chiamato Smartcare.
Esso nasce per la valorizzazione dell’assistenza domiciliare inte-
grata mediante I’uso di nuove tecnologie di teleassistenza e tele-
controllo sanitario ed ¢ finalizzato al mantenimento a domicilio
delle persone anziane con bisogni complessi che necessitino di
una presa in carico del Servizio Sanitario Regionale (SSR), dei
Servizi Sociali degli Ambiti-Comuni (SSC) e dei Servizi erogati
dal Terzo Settore.
Altri aspetti fondamentali del progetto sono la priorita alla sog-
gettivita ed al protagonismo dell’utente e dei suoi familiari (em-
powerment), la valorizzazione dell’integrazione/relazione tra
persone e risorse tecnologiche, la presa in carico integrata socio-
sanitaria supportata da piattaforma tecnologica.
L’impostazione del progetto include con ruolo attivo tutte le
componenti rilevanti (operatori e assistiti) di un programma di
assistenza sociosanitaria a domicilio (utenti con bisogni socio-

sanitari, familiari, operatori sociosanitari, medici curanti, medici
di distretto, ev. specialisti, volontari) che devono poter integrarsi
e comunicare tra loro in tempo reale anche grazie alla centrale
operativa ed alla piattaforma tecnologica.

11 sistema di telemonitoraggio tiene in debita considerazione i
bisogni clinico-socio-assistenziali dei futuri fruitori del servizio
in base ad un approccio multidimensionale ed olistico che tie-
ne conto delle caratteristiche dei pazienti (fragili, con multiple
comorbilita, ad elevata complessita clinica e con mobilita ridot-
ta, se non completamente allettati) che saranno inseriti in que-
sto programma di cure ed assistenza integrate. Tutti i dispositivi
comunicano con il sistema centrale attraverso un concentratore,
evitando di installare a domicilio del paziente altri dispositivi di
interconnessione telematica, tenendo, quindi, in debita conside-
razione I’impatto anche di carattere psicologico che pud compor-
tare verso il paziente un elevato numero di dispostivi medicali e/o
informatici installati e da utilizzare presso il proprio domicilio.
Il numero di assistiti presi in carico dal progetto Smartcare in
Friuli Venezia Giulia, da novembre 2014 a dicembre 2015, sara
di 200.

Se il progetto avra successo, il miglioramento delle attuali co-
noscenze scientifiche, dell’organizzazione e dei contenuti della
gestione degli utenti anziani, fragili, affetti da patologie croni-
che permettera di superare gli ostacoli che ancora impediscono
all’offerta assistenziale di essere pronta, efficiente, equilibrata ed
integrata nella risposta ai bisogni sociali e sanitari delle persone
anziane e potra costituire 1’inizio di una sistematica implementa-
zione in Friuli Venezia Giulia di un modello di assistenza socio-
sanitaria integrata supportata da una piattaforma tecnologica. m
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L.e prospettive della telemedicina
per il paziente cronico

Il beneficio apportato dalle nuove tecnologie
e dalla telemedicina é sensibile: esse migliorano la cura

e la vita del paziente

di Andrea Di Lenarda, direttore del Centro Cardiovascolare, Azienda per i Servizi Sanitari n° 1 ed Universita di Trieste

a scompenso cardiaco, ed in generale le patologie cro-

niche, come la broncopneumopatia cronica ed il diabete

mellito, richiedono necessariamente un approccio as-
sistenziale integrato tra ospedale e territorio, tra professionisti
di diverse discipline e tra operatori sanitari. La gestione deve
garantire continuita assistenziale, cio¢ uniformita di criteri di
valutazione e trattamento, e la condivisione del piano di cura,
indipendentemente dalla sede e dall’operatore con cui il pazien-
te viene in contatto.
L’individuazione del case manager (generalmente il medico cu-
rante), il coordinatore dell’assistenza, la gradualita delle cure in
rapporto alla severita ed alla stabilita della patologia e la condi-
visione delle informazioni a tutti i livelli dell’assistenza, utiliz-
zando tutti i supporti tecnologici (telefono, e-mail, accesso alle
banche dati, repository, cartelle cliniche, refertazioni e lettere di
dimissione, ecc.), sono elementi altrettanto importanti per un’as-
sistenza efficace.
Le risorse del nostro sistema sanitario sono gia adesso carenti,
e lo saranno sempre piu in prospettiva, considerando I’invec-
chiamento progressivo della popolazione. Bisognera, quindi,
garantire una risposta alla globalita dei bisogni di tutti i pazienti
con scompenso cardiaco e prevenire i continui accessi al Pronto
Soccorso ed i frequenti ricoveri ospedalieri.
Le difficolta di un intervento assistenziale integrato potrebbero
essere in parte attenuate dalla disponibilita di tecnologie per la
gestione a distanza delle informazioni a costi relativamente con-
tenuti. Le informazioni cliniche possono viaggiare velocemente
fra pazienti e operatori sanitari, fra il domicilio e I’ambulatorio,
il distretto o 1’ospedale. E cio¢ possibile misurare e trasmette-
re i parametri clinici anche da aree remote ed eseguire visite
cosiddette “virtuali” senza che il paziente, spesso anziano con
problemi di mobilita, si debba spostare. Poter disporre di un mo-
nitoraggio telematico apre nuove ed interessanti prospettive di
monitorizzazione intensiva in sicurezza al proprio domicilio per
1 pazienti piu severi, con grandi vantaggi non solo economici,
ma anche per la qualita della vita dei pazienti.
Le prospettive della telemedicina nel paziente con scompen-
so cardiaco
Nelle ultime e piu complete revisioni della letteratura, il benefi-
cio dei programmi di telemedicina appare indiscutibile, con una
riduzione del 30-35% della mortalita e del 15-20% delle ospe-
dalizzazioni. Tuttavia, il dato non ¢ uniforme in tutti gli studi.
Una spiegazione ¢ che conoscere ed utilizzare una tecnologia
non significa sapere come curare i malati a distanza. Prender-
si carico a distanza dei segni iniziali di instabilizzazione di un
paziente con scompenso cardiaco richiede professionalita, espe-
rienza e responsabilita importanti, oltre ad una conoscenza ap-
profondita del malato in tutti i suoi aspetti, dalla sua malattia
alle patologie associate agli aspetti psicologici ed al supporto
familiare. Queste difficolta, insieme all’utilizzo di standard tec-
nologici diversi e metodi di analisi eterogenei, hanno alimenta-
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to alcuni dubbi ed alcune incertezze intorno alla telemedicina.
Rivediamo insieme alcuni degli aspetti pit importanti legati pro-
prio alla telemedicina e alle sue applicazioni per chiarire alcune
di queste ombre.

Cosa si intende per telemedicina e cosa viene monitorato nel
paziente con scompenso cardiaco?

La telemedicina ed il monitoraggio di diversi parametri clinici
possono ridurre le ospedalizzazioni creando una stretta conti-
nuitd ed uno scambio continuo di informazioni tra paziente e
personale sanitario, promuovendo I’autocontrollo della malattia
e I’aderenza ai trattamenti. Si permette, cosi, il riconoscimento
precoce di eventuali segni di peggioramento. Sono monitorati al
domicilio del paziente sia i parametri clinici (peso, pressione ar-
teriosa, frequenza cardiaca, elettrocardiogramma, saturazione di
ossigeno), sia alcuni sintomi/segni (difficolta di respiro, edemi
agli arti inferiori). I tanti sistemi oggi disponibili ricevono auto-
maticamente, in modalita wireless, 1 dati clinici e li trasmettono
al curante ed agli operatori sanitari in forma numerica o grafica,
segnalando eventuali allarmi fuori-soglia. Tutte le informazioni
sono raccolte in data-base informatici consultabili, con le usuali
regole di rispetto della privacy, da parte degli operatori sanitari
che hanno in cura il malato.

Quali pazienti potrebbero beneficiare di questi sistemi di te-
lemonitoraggio?

In generale, tutti coloro i quali si trovano ad alto rischio di in-
stabilizzazione e ricovero ospedaliero perché la malattia & se-
vera o perché sono stati appena dimessi dall’ospedale. Tuttavia,
questo non basta, perché la maggioranza dei pazienti affetti da
scompenso cardiaco sono anziani con difficolta di autogestio-
ne, bisogni sociali e carenza di supporto familiare, ¢ mostrano
spesso difficolta a partecipare ad un programma di telemonito-
raggio.

Il rapporto costo/beneficio é favorevole?

E stato calcolato un risparmio del 20-30% rispetto ai pazienti
trattati con terapia convenzionale. I vantaggi della telemedicina
appaiono piu evidenti nei pazienti piu severi, quelli a maggior
rischio di ricovero.

L’importanza di una buona organizzazione dell’assistenza
Per essere efficace, ogni nuovo modello assistenziale deve esse-
re inserito in un sistema organizzato di cure. Il telemonitoraggio
deve, ciog, essere parte di un modello assistenziale nel quale, da
un lato il medico curante, gli eventuali specialisti ed il personale
infermieristico collaborano attivamente nella cura del paziente,
dall’altro ¢’¢ un paziente che ha ricevuto un’informazione ap-
propriata sulla sua malattia e sui comportamenti da tenere e sulle
azioni da compire per aderire al programma e trarne i vantaggi
conseguenti.

Conclusioni

La telemedicina ¢ un sistema di comunicazione fra paziente ed
operatori sanitari che favorisce la continuita assistenziale, per-
mette I’intensificazione dei controlli, favorisce la presa di co-
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scienza ed il coinvolgimento attivo del paziente e dei suoi fa-
miliari. L’ipotesi € che, per i pazienti con scompenso cardiaco
avanzato, la prevenzione dei ricoveri possa essere ottenuta attra-
verso un follow-up clinico e strumentale domiciliare piu stretto
associato alla monitorizzazione di alcuni parametri clinici di
facile misurazione.

Deve essere comunque assolutamente chiaro che la telemedicina
si pone in aggiunta, non in alternativa al modello classico di
gestione integrata, per facilitare, intensificare e personalizzare il
monitoraggio della malattia. Per raggiungere i massimi vantaggi
per il paziente, il problema non ¢ la tecnologia, ormai disponibi-
le ed efficace, ma la scelta del paziente piu adatto, la presenza di

personale addestrato, di flow-chart operative chiare, di capacita
di intervento pronto ed appropriato.

Infine, un problema centrale per la diffusione della telemedicina
rimane la necessita di una politica di rimborso adeguato delle
prestazioni erogate a distanza, cio¢ il riconoscimento agli opera-
tori del tempo dedicato all’assistenza in remoto.

In questi anni, a livello istituzionale e di numerose multinazio-
nali, I’interesse per questo modello assistenziale ¢ molto ele-
vato. Un eventuale risultato favorevole del Progetto Smartcare
favorira certamente la diffusione nella nostra Regione di questa

nuova modalita di cura, che taluni hanno gia definito come una

vera rivoluzione assistenziale. n
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Scuola e nuove tecnologie
per gli alunni disabili

L'/esperienza virtuosa di un istituto capace di utilizzare
le nuove tecnologie per facilitare la cura di diverse patologie

ed anche l'integrazione e 'aumento della fiducia in se stessi
degli studenti

di Gloria Aita, Dirigente scolastico dell’Istituto Comprensivo di Tavagnacco (UD)

zione del diritto allo studio e per una buona qualita dell’integra-
zione scolastica.
Va sostenuto il corretto uso delle tecnologie per le varie tipolo-
gie di disabilita: disabili visivi e uditivi, disabili motori, DSA
(dislessici, disgrafici, discalculici, disortografici), alunni con
autismo, con disturbi del comportamento (ADHD) o con pro-
blemi di comunicazione.
Le tecnologie rappresentano un reale supporto all’integrazio-
ne ed uno strumento per potenziare le occasioni di apprendi-
mento applicative in tutte le attivita scolastiche. Normalmente,
¢ necessario un efficace supporto metodologico didattico e la
diffusione, tra tutti i docenti, delle buone prassi, possibilmen-
te condivise con le famiglie degli alunni interessati. Sottolineo
che I’'uso degli strumenti tecnologici permette di agevolare 1’ap-
prendimento. Pertanto, incide notevolmente nella “stima di sé¢”
degli alunni e, conseguentemente, sulla motivazione allo studio
e nella vita sociale.
Nell’Istituto Comprensivo di Tavagnacco ¢ stata definita la fi-
gura di una funzione strumentale, un’esperta costantemente ag-
giornata sulle tecnologie e che valuta con i colleghi, le famiglie
e le equipes che seguono gli alunni interessati quali siano gli
strumenti piu adeguati a far fronte alle difficolta soggettive.
Un’altra grande risorsa ¢ 1’utilizzo di Skype. Da anni viene
adottato il collegamento Skype nei casi in cui determinati alun-
ni siano costretti a rimanere a casa (o in ospedale) per motivi di
salute, convalescenze, patologie che richiedano ambienti asetti-
ci... Collegati con la classe possono seguire le lezioni, svolge-
re un compito di verifica contemporaneamente ai compagni e,
soprattutto, mantenere il rapporto di dialogo e di vicinanza che
supera I’isolamento di chi non puo frequentare la scuola.
Skype rappresenta una grande opportunita e noi lo utilizziamo
anche per mantenere i contatti con gli alunni che si trasfe-

, uso delle nuove tecnologie a favore degli alunni di- riscono all’estero, con gli insegnanti, oltreché, naturalmente,
sabili ¢ oggi prassi abbastanza diffusa nelle nostre con le scuole di altri Stati con le quali sviluppiamo progetti

scuole. Non ¢, pero, ancora generalizzata, dato che comunitari.

u
dipende ancora molto dalle disponibilita e dalle competenze in-

~

dividuali. Spesso, infatti, a determinarne 1’uso sono ancora 1’in-
teresse e la motivazione dei singoli operatori scolastici piuttosto
che le singole necessita degli studenti.

Sono importanti la diffusione generale ed efficace delle nuove
tecnologie e la garanzia che vengano rese disponibili e siano
usate correttamente ogni volta in cui ve ne sia bisogno. Esse
rappresentano un supporto prezioso per la scuola, la quale deve
garantire a tutti degli standard minimi di qualita.

E fondamentale assicurare ’effettiva fruizione delle tecnologie
a tutti gli alunni con disabilita. Essi se ne servono come stru-
menti di studio e lavoro personale. I vantaggi appaiono talmen-
te evidenti e determinanti da configurare 1’uso delle tecnologie
come una premessa indispensabile per una completa soddisfa-
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Tecnologie per la didattica
e tecnologie assistive

La classificazione ICF (International Classification

of Functioning;, Disability and Health) puo rappresentare
un mezzo efficace per la scelta e la valutazione

delle tecnologie assistive e delle tecnologie per la didattica

per persone con disabilita

di Eleonora Guglielman, docente Universita degli Studi Roma Tre

1. La classificazione ICF

La classificazione ICF - International Classification of Functio-
ning, Disability and Health [OMS, 2002] rappresenta lo standard
internazionale per la valutazione della salute e della disabilita.
Gli stati di salute sono classificati in riferimento alla quali-
ta della vita integrando la dimensione medica e la dimensione
sociale della disabilita. Per la prima volta i fattori ambientali
sono catalogati in modo sistematico: la disabilita assume cosi
il valore di una condizione di salute in un ambiente sfavorevo-
le. La classificazione ICF comprende le seguenti componenti:
funzioni corporee, strutture corporee, attivita e partecipazione,
fattori ambientali e fattori personali (questi ultimi menzionati,
ma non classificati). L’ICF ¢ compatibile con ISO:9999 e con
le metriche di valutazione delle tecnologie per la disabilita quali
I’MPT - Matching Person and Technology (www.matchingper-
sonandtechnology.com), focalizzato su tre dimensioni: ambien-
te, caratteristiche dell’individuo, caratteristiche e funzioni delle
tecnologie [Scherer e Glueckauf, 2005; Schreuer, 2009].

2. L'ICF come strumento per la scelta

e la valutazione delle tecnologie

L’ICF rappresenta uno strumento efficace per la scelta e la valu-
tazione di una tecnologia assistiva o di una tecnologia didattica
per persone con disabilita. Le componenti Funzioni e Strutture
Corporee classificano menomazioni in riferimento ad anomalie,
difetti, perdite o altre anormalita significative (ad esempio, la
perdita di un arto o la perdita della vista). L’ICF consente di sce-
gliere la tecnologia sulla base della conoscenza dell’individuo,
affinché sia un facilitatore e non una barriera. La sua scelta, in-
fatti, deve tenere in considerazione le limitazioni fisiche e deve
rispondere ai bisogni sociali ed accrescere le potenzialita della
persona con disabilita [Leonardi, 2007; Besio, 2005 ¢ 2009]. Si
puo cosi tracciare un profilo dell’utente che utilizzera la tecno-
logia o l’ausilio individuandone le caratteristiche attraverso i
descrittori. Tecnologie e ausili possono migliorare o compensare
strutture e funzioni corporee: ad esempio, 1’impianto cocleare
sostituisce la coclea, una struttura corporea componente dell’o-
recchio interno, e ne rispristina la funzione uditiva; 1’apparec-
chio acustico migliora, correggendola, la funzione uditiva.

I domini Attivita e Partecipazione sono descritti da due qualifi-
catori: performance, cio che un individuo fa nel suo ambiente
attuale (contesto sociale); capacita, 1’abilita di eseguire un com-
pito o un’azione. Il qualificatore descrive il piu alto livello pro-
babile di funzionamento che una persona puo raggiungere in un
dato dominio. L’ambiente cui si fa riferimento ¢ un “ambiente
standard” che puo avere un impatto uniforme o, dove possibile,
I’ambiente reale in cui I’individuo vive e agisce. Performance
e capacita sono entrambe suddivise in due categorie, con assi-

stenza e senza assistenza, quest’ultima riferita alla reale abilita
dell’individuo non modificata da ausili o da assistenza perso-
nale. Il confronto tra capacita e performance consente di verifi-
care la differenza di impatto tra ’ambiente attuale e I’ambien-
te standard e fornisce indicazioni sulle modifiche da effettuare
affinché I’ambiente renda possibile equiparare la performance
alla capacita [Scherer e Glueckauf, 2005]. La tab. 1 riporta un
esempio di griglia per la valutazione della tecnologia didattica
nella componente Attivita e Partecipazione, in questo caso con
riferimento alla capacita di utilizzare correttamente ed efficace-
mente il linguaggio scritto.

ATTIVITA E PARTECIPAZIONE
Cap. 1 Apprendimento e applicazione delle conoscenze

Applicazione delle conoscenze Capacita Performance
d170. Scrittura Senza Con Senza Con
Utilizzare o produrre simboli o linguaggio | assistenza | assistenza | assislenza | assistenza

per comunicare informazioni, come
produrre una documentazione scritta di
eventi o idee o scrivere una lettera

Tab. 1 - Esempio di griglia per valutare il cambiamento di
performance con le tecnologie

I Fattori Ambientali comprendono gli atteggiamenti e ’am-
biente fisico e sociale e interagiscono con le funzioni corporee;
possono agire da facilitatori o da barriere (fattori che, mediante
la loro assenza o presenza, limitano il funzionamento e creano
disabilita). Sono articolati in due livelli: ambiente individuale
(casa, posto di lavoro, scuola, ecc.) e ambiente sociale (strutture
sociali formali e informali, servizi, interazioni nella comunita
o0 societa, normative, regole, atteggiamenti, ideologie, ecc.). Le
tecnologie sono classificate nei Fattori Ambientali; ogni classe
di prodotto o servizio tecnologico ¢ suddiviso in due sottoclassi,
prodotti e tecnologie generali e prodotti e tecnologie di assisten-
za. Le tecnologie, interagendo con I’ambiente, il quale puo fun-
gere da facilitatore o da barriera, possono a loro volta divenire
facilitatori o barriere: ad esempio, una carrozzina per la mobilita
¢ facilitatore in un ambiente accessibile ed ¢ barriera in presenza
di ostacoli architettonici.

1 Fattori Personali includono i fattori correlati all’individuo,
come eta, provenienza sociale, sesso, esperienza di vita e non
sono classificati dall’ICF. Tuttavia, influiscono sull’uso delle
tecnologie. Essi comprendono anche aspettative e reazioni degli
individui nei confronti delle tecnologie. Altre variabili determi-
nanti sono la personalita, la qualita di vita e il benessere perso-
nale, la visione delle proprie capacita fisiche, le aspettative per
il funzionamento futuro, il supporto sociale ed economico e la
facilitazione fornita dall’ambiente.

3. Un processo dinamico e circolare

Grazie alla componente Funzioni e Strutture Corporee si puo
tracciare un profilo dell’utente (menomazioni presenti, tipolo-
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gia di disabilita, funzionalita residue). La componente Attivita
¢ Partecipazione consente di correlare lo strumento tecnologi-
co ai compiti, alle azioni e alle situazioni di vita e di valutarne
I’impatto misurando il gap tra cio che 1’individuo ¢ in grado di
fare e cio che riesce effettivamente a fare in presenza/assenza
dello strumento. I Fattori Ambientali guidano all’identificazio-
ne delle caratteristiche dell’ambiente e consentono di definire la
natura di facilitatore o barriera della tecnologia in relazione alle
componenti Funzioni e Strutture Corporee e Attivita e Parteci-
pazione. Prendiamo, come esempio concreto, un individuo con
DSA - Disturbi Specifici dell’ Apprendimento (dislessia, disgra-
fia, discalculia), per il quale il percorso di valutazione e scelta
della tecnologia potrebbe essere il seguente:

Scelta e individuazione dello strumento tecnologico

Funzioni e Strutture Corporee: analisi della tipologia e del livel-
lo di disabilita.

Codici ICF e relativi descrittori:

b140 funzioni dell’attenzione

b144 funzioni della memoria

b167 funzioni mentali del linguaggio

b172 funzioni di calcolo

Attivita e Partecipazione: individuazione dei compiti rispetto ai
quali la tecnologia puo migliorare la performance. Codici ICF e
relativi descrittori:

d166 lettura

d170 scrittura

d172 calcolo

d325 comunicare con - ricevere - messaggi scritti

d345 scrivere messaggi

Fattori ambientali: classificazione delle tecnologie:

¢1250 prodotti e tecnologie generali per la comunicazione
e1251 prodotti e tecnologie di assistenza per la comunicazione
¢1300 prodotti e tecnologie generali per I’istruzione

e1301 prodotti e tecnologie di assistenza per 1’istruzione.

Nel nostro caso, la scelta cadra su un software per compensare
le difficolta di lettura e scrittura, ad esempio FacilitOffice, rea-
lizzato all’interno del progetto del MIUR Nuove Tecnologie e
Disabilita (www.facilitoffice.org).

Valutazione:

Attivita e partecipazione: valutazione dello strumento tecnologi-
co con I’aiuto di un griglia (cft. tab. 1) per rilevare la performan-
ce con e senza lo strumento e misurarne i cambiamenti.

Fattori ambientali: rilevazione dell’impatto a livello individuale
e sociale.

Codice ICF e relativi descrittori:

€585 servizi, sistemi e politiche dell’istruzione e della forma-
zione.

L’utilizzo dell’ICF come strumento per la scelta e la valutazione
delle tecnologie innesca un processo circolare (fig. 1): la fase
della valutazione ex ante per la scelta della tecnologia adeguata
¢ effettuata a partire dalle caratteristiche dell’individuo, dal tipo
di attivita per la quale si presenta la necessita dell’utilizzo dello
strumento tecnologico e dalla classificazione riportata nei Fat-
tori Ambientali. La valutazione dell’efficacia della tecnologia
sulle Funzioni e Strutture Corporee € sul miglioramento della
performance, correlato ai Fattori Ambientali in quanto facilita-
tori o barriere e ai cambiamenti da operare affinché la barriera
si trasformi in facilitatore, consente di raffinare e migliorare la
scelta della tecnologia in un processo dinamico nell’ottica della
personalizzazione e della flessibilita.
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Valutazione della
facnologia

Fig.1 - Il processo circolare di scelta e valutazione con I’'ICF

4. Conclusioni

L’individuazione degli strumenti tecnologici adeguati, assistivi
e didattici, richiede un’attenta considerazione dei fabbisogni
specifici dell’utente ed una valutazione dell’impatto che tali
strumenti possono esercitare sulle attivita e sull’ambiente, an-
che in termini di accessibilita [Agenzia Europea per lo Sviluppo
dell’Istruzione degli Studenti Disabili, 2001 e 2003; Gugliel-
man, 2011].

L’ICF ci consente di considerare le tecnologie come uno degli
elementi dei Fattori Ambientali e di determinarne 1’efficacia su
Attivita e Partecipazione attraverso 1’utilizzo di parametri di
valutazione; in maniera circolare, il loro valore ¢ determinato
dall’impatto esercitato sulle attivita quotidiane e sulla partecipa-
zione alla vita sociale. Il suo utilizzo consente di considerare i
fattori che hanno una ricaduta sulla predisposizione dell’indivi-
duo verso I’uso di una tecnologia per scegliere quella piu idonea
e, in seguito, valutare i cambiamenti che si possono osservare
nelle capacita, nella qualita della vita, nei fattori psicosociali.
Puo quindi supportare efficacemente i processi decisionali fi-
nalizzati all’applicazione delle normative che introducono nelle
scuole e nelle Universita le attrezzature, i sussidi didattici e gli
ausili tecnici per gli allievi con disabilita e con disturbi specifici
di apprendimento (Legge Quadro 104/92, Legge 17/99, Legge
170/10) e delle normative relative all’accessibilita delle tecno-
logie e del software didattico (Legge 4/04, DM 8 luglio 2005 e
DM 30 aprile 2008).
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Le opportunité. delle nuove
protesi per 1arto superiore

L.a ricerca ha permesso lo sviluppo di dispositivi ad alto tasso
tecnologico che facilitano 1a fruizione delle attivita quotidiane

ai pazienti i cui arti sono stati dannegglati

1 settore di ricerca sulla protesistica degli arti superiori sta
attraversando un periodo particolarmente florido. Le nuove
tecnologie e 1'utilizzo di materiali innovativi hanno permes-
so I’avvio di un processo finalizzato alla produzione di protesi
sempre pit complete. Unendo le forze € combinando insieme
clementi chirurgici ¢ componentistici, le nuove protesi escono
ora dai laboratori per essere utilizzate nella vita quotidiana. In
particolare, il Centro Protesi INAIL di Budrio (Bo) ha speri-
mentato, con successo, ’utilizzo di nuove mani protesiche poli-
articolate a controllo mioelettrico su alcuni pazienti.
In questo settore la sperimentazione € i test ricoprono un ruolo
fondamentale poiché & necessario quantificare la difficolta nel
processo produttivo, Laffidabilita della componentistica, le va-
riazioni nella performance motoria del paziente € le implicazio-
ni psicologiche e psicosociali dell’utilizzo della protesi.
Un esempio di protesi che combina assieme efficacemente gli
clementi predetti ¢ la mano polifunzionale “LIMB”. Questa
mano & caratterizzata da 5 dita singolarmente attive grazie ad un
micro motore per ciascuna che permette la flessione ed esten-
sione dell’articolazione metacarpofalangea (MCP) fino a circa
g0°. L articolazione interfalangea prossimale (PIP) risponde
passivamente al movimento della MCP per un’escursione com-
plementare. La mano iLIMP non replica ’articolazione inter-
falangea distale (DIP), mentre prevede una sola articolazione
carpo-metacampale (CMC) per il pollice che cosi si differenzia
dalle altre dita. Le 5 dita sono collegate grazie ad un telaio in
alluminio che replica I’ossatura del palmo della mano. 1 test re-
alizzati dimostrano che iLIMB puo realizzare § movimenti di
presa principali, oltre ad una posizione naturale utile per attivita
quali il saluto. Inoltre, attraverso 1a programmazione di uno spe-
cifico software, ¢ possibile sviluppare delle attivita particolari
su richiesta del paziente. La principale criticita di iLTMB risie-
de nel guanto protettivo. Sebbene vi siano diverse soluzioni, il
guanto tende a rallentare la velocita di azione della protesi e ad
accrescere il rumore prodotto dai movimenti. Per risolvere que-
sti problemi, ¢ stato prodotto un guanto particolarmente elastico
che, tuttavia, si logora pit velocemente.
11 successo di iLIMB ha portato, negli ultimi anni, allo sviluppo
di ProDigits, OVVero delle protesi soltanto per le dita. La realiz-

zazione di dita a controllo mioelettrico rappresenta una svolta
per gli amputati metacarpali, dal momento che, in precedenza,
era possibile colmare la mancanza soltanto in maniera passiva.
ProDigits rappresenta un’ opportunita che, per ora, deve essere
attentamente valutata caso per caso perché, da un lato, dipende
dal grado e dal punto di amputazione ¢, dall’altro, & necessario
che il paziente sia in grado di controllare almeno un muscolo in
prossimita della protesi. 11 pollice in particolare presenta ancora
NUMErose problematiche, quindi ProDigits viene per ora speri-
mentato soprattutto su pazienti che hanno perso le quattro dita
lunghe della mano.
Un’alternativa ad iLIMB ¢ la mano “Michelangelo”. Questa
protesi non ha come elemento centrale il dito e le sue articola-
Zioni, il palmo contiene |’elettronica dell’intera mano € il mo-
tore responsabile della flesso-estensione di tutte le dita. Ad esso
viene aggiunto un secondo motore minore responsabile dell’ab-
duzione del pollice. La “Michelangelo” si puo posizionare in 3
modi: in maniera neutra (ovvero quella di una mano a riposo
lungo il corpo), “di opposizione” (il pollice si posiziona in ad-
duzione e realizza una presa opponendosi alle altre dita), “late-
rale” (il pollice si posiziona in abduzione realizzando una presa
laterale rispetto all’indice). Grazie a queste tre posizioni di base,
& possibile per il paziente realizzare una vasta gamma di attivita
quotidiane, da afferrare una mela a tenere in mano una forchet-
ta. La “Michelangelo” & caratterizzata, inoltre, dalle possibilita
che un “sistema polso-mano” offre pit che una semplice protesi.
Questo sistema permette un’ampia articolazione a partire pro-
prio dal polso € poi per tutta la mano.
In conclusione, le mani iLIMB ¢ “Michelangelo” nonché le
protesi ProDigits mostrano come lo sviluppo tecnologico possa
avere un diretto impatto sulla vita quotidiana di un paziente che
ha subito amputazioni a livello di arti superiori. In particolare,
proponendo queste soluzioni altamente innovative, il paziente
pud riprendere le attivita della vita quotidiana con semplicita.
Visto il potenziale vantaggio € miglioramento proposto, € neces-
sario potenziare la sperimentazione ed intensificare i test affin-
ché sia possibile migliorare 1 dispositivi proposti, riducendone
le criticita e rendendoli ancora piu simili agli arti naturali. »
di Angela Caporale, caporedattrice di SocialNews
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Come funzion

I1 Centro Essedi si occupa di innovazione tecnologica. L’'evoluzione
ha permesso alle macchine da prototipazione rapida di evolversi ed
affinarsi fino a raggiungere i pregevoli risultati delle stampanti 3D

ne piu recenti, il passo in avanti ¢ stato notevole, arrivando ad
usare persino materiali metallici € realizzando, cosi, prototipi apposito CAD ¢ poi si decide in qual
“finiti* in alluminio e titanio. Il processo per ’utilizzo di queste
macchine & molto semplice: si parte da un file cad tridimensio- ed infine si procede con I’esecuzione del partico
nale disegnato su pc, lo si invia alla macchina, infine si avvia
la stampa. La macchina realizza il modello solido e reale, ilco- la tecnologia permette di eliminar
siddetto prototipo. La stampante lavora per stratificazione del
materiale, la fase di sinterizzazione solidifica i materiali polve- 0 portatile per |’acquisizione di imma;
rizzati tramite un laser, la stereolitografia utilizza resine liquide
successivamente polimerizzate, sempre tramite laser. 11 metodo  cato solo all’ortopedia.
di lavoro non cambia, mentre varia il modo in cui la macchina
realizza I’oggetto. Cio incide, ovviamente, sui costi: i materiali

Visioni dal futuro
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gio Carpenteri e Diana Scardanzan, Centro Ortopedico Essedi
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. A
Sélle cllas§1.s001ah pit basse ha generato 1’idea di ricercare
i dovzzllom innovative qel settore della prototipazione rapi-
qu,a da do a stampa 3D d.erllva. Sono oramai passati 15 anni da
S, real?zozjrf) cenFro ha iniziato a sperimentare questa tecnica
zione in modo semplic i
D ot < s i plice, veloce e a basso costo di
Con lai i un’azi i
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accollun osene an;he i costi, abbiamo effettuato i primi studi di
it Zli ;tlzli. 1 (;.lsultatl sono stati stupefacenti, tali da prevedere la rea1
e di centri polifunzionali 3D i .
ne d er aziende ed Universita i
e . p niversita in
% ’unicgl rlimtlrre le competenze e soddisfare le esigenze piu diverse
Luniea | soen§zza emersa era data dalla scarsa disponibilita déi
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: 0 aglrche un diverso approccio psicologico , "
n a . . . \ . ’
e COE ei:lsemplo me‘:‘raw.ghoso ¢ costituito dal lavoro di Mick Ebe-
progetto “Project Daniel”: vengono costruite protesi di

l a visione di i i amici di
e di due giovani amici di rendere accessibili le cure

in dalla loro nascita, le macchine da prototipazione rapida
creano ’oggetto in materiali plastici diversi tra loro per ni.
caratteristiche meccaniche (elasticita, resistenza, torsione,
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sono diversi, pit 0 meno resistenti, nonche di diverse dimensio-

E possibile acquisire I’immagine di un elemento gia esistente

tramite uno scanner. Questo processo serve ad ottenere un file

ecc.) ed oggl anche funzionali a tutti gli effetti. Con le macchi- CAD tridimensionale. A livello meccanico si scansiona un par-
ticolare di difficile rilevazione strutturale, si importa il file suun

le modo proseguire. Suc-

cessivamente si passa alla macchina CNC a controllo numerico

lare partendo

da un pezzo pieno di una qualsiasi tipologia di materiale. Oggi

e alcune delle operazioni ma-

nuali iniziali. Si utilizza uno scanner (reverse engineering) fisso

gini dell’arto 0 del tronco.

Viene cosi generato un file elaborato poi con un Cad-Cam dedi-

di Mohamed Maalel, collaboratore di SocialNews
| |
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Nuove soluzioni per il problema
dei tempi moderni

Il mal di schiena € sempre piu diffuso tra i giovani.

Per questo € particolarmente importante avviare progetti
nelle scuole che permettano di capire come sia possibile
risolvere questi disturbi grazie a semplici accortezze

di Gabriele Chiarandini, specialista in Scienza dello sport, ditta ortopedica Variolo

utto ¢ cominciato quando i nostri
I antenati hanno smesso di essere
quadrupedi, divenendo bipedi.
E vero, nella nostra evoluzione cid ha
comportato notevoli vantaggi, ma il ca-
rico gravante sulla colonna vertebrale
non ¢ tra questi. Per molto tempo 1’'uomo
¢ riuscito a trovare un buon equilibrio: i
nostri nonni, che lavoravano la terra o si
spostavano da un paese all’altro a piedi,
svolgevano inconsapevolmente un’attivi-
ta motoria che permetteva loro di arrivare
all’eta adulta-anziana senza troppi pensie-
ri per la colonna vertebrale. Poi ¢ iniziata
I’involuzione... I lavori intellettuali (leggi
sedentari), la tecnologia che avanza (di-
vano e TV o, ancora peggio, videogiochi)
ci costringono ad atteggiamenti posturali
sempre piu scorretti.
Oggi siamo arrivati al limite: gia in eta in-
fantile si manifestano i primi problemi di
postura. In effetti, ¢ sotto gli occhi di tut-
ti come i bambini passino molto tempo a
scuola seduti in posture scorrette, con zai-
ni pesanti, giocando a giochi non troppo
attivi. Giorno dopo giorno, cid comporta
il cosiddetto “mal di schiena”. Ci sono dei
metodi per opporsi a questa tendenza? o
sono un ottimista e dico di si... Molti enti
ed associazioni in tutta Italia sviluppano
progetti di implementazione delle capaci-
ta posturali dei bambini. Cosi anche noi
abbiamo proposto un progetto che svi-
lupperemo con 1’Istituto Comprensivo di

Tavagnacco (UD), da sempre impegnato
nella crescita, anche sociale, fisica e spor-
tiva a tutto tondo, dei suoi allievi. Il pro-
getto coinvolgera i ragazzi della scuola
media e quelli degli ultimi tre anni della
scuola elementare. Si pone 1’obiettivo di
migliorare le capacita di equilibrio e po-
sturali attraverso una serie di accorgimen-
ti ed esercizi messi in atto dal perso-
nale docente e dalle famiglie dopo
opportuna educazione.
Naturalmente, intendiamo va-
lutare i livelli di disagio postu-
rale prima e dopo I’intervento,

in modo tale da determinare quale
sia stato il nostro impatto sul miglio-
ramento nei ragazzi. Questo sara attuato
tramite macchinari molto sofisticati e tec-
nologici forniti dallo Stabilimento Orto-
pedico Variolo di Feletto Umberto (UD)
in modo completamente gratuito per la
scuola e per le famiglie. Tali strumenti
sono in grado di misurare contempora-
neamente 1’appoggio plantare con una
mappa di pressioni che indica il carico,
le oscillazioni del baricentro per valutare
I’equilibrio, le posizioni di alcuni punti
della colonna per valutare dimorfismi o
atteggiamenti posturali scorretti, nonché
gli appoggi in dinamica. Tali misurazio-
ni verranno rilevate all’inizio ed alla fine
del progetto, con e senza zaino, con e sen-
za scarpe ed anche ad occhi chiusi. Cio
permettera di fornire un quadro completo

delle eventuali problematiche dei ragazzi
consigliando anche specifiche soluzioni.
Chissa che questo non sia un primo passo
verso nuove attenzioni al benessere della
colonna vertebrale da parte di tutti, a par-
tire dalle nuove generazioni e anche dai
loro genitori.

Basta essere consapevoli del fatto che, con
poche accortezze, ¢ possibile raggiungere
un certo grado di benessere e ritardare
I’insorgenza di artrosi, algie, contratture
ed altre patologie sentendosi leggeri. =
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I vaccini possono salvarci?

Secondo le piu recenti ricerche sulla profilassi antitumorale
addestrare il sistema immunitario a combattere contro

le cellule cancerogene potrebbe non essere un’utopia.

Ma non si tratta dell’'unica patologia che trae vantaggio
dallo sviluppo della vaccinoterapia

di Antonio Irlando, Dirigente Medico ASS4

dell’Universita di Firenze, Cristina Nativi e Barba-

ra Richichi, rispettivamente Professore Ordinario e
ricercatore di Chimica organica, hanno di recente pubblicato
una ricerca sui vaccini antitumorali. Viene descritta la sintesi
di una molecola capace di stimolare un specifica risposta im-
munitaria verso cellule tumorali. Formata da quattro residui
saccaridici che simulano la struttura di uno specifico marcatore
del tumore al seno, questa molecola ¢ in grado di stimolare la
produzione di anticorpi diretti contro le cellule neoplastiche,
con aumento del tempo di sopravvivenza nel modello animale
adoperato nell’esperimento. Le ricercatrici spiegano che tale
risultato “...rafforza le evidenze dell’approccio immunoterapi-
co dei tumori e dell’uso di vaccini terapeutici quale strategia
biologica per contrastare lo sviluppo del tumore”. Addestrare
il sistema immunitario a combattere le cellule tumorali ¢ uno
dei percorsi di ricerca piu promettenti. Sappiamo che, in alcuni
casi, un certo numero di cellule neoplastiche puo sopravvivere
ai trattamenti chirurgici, chemioterapici e radioterapici e rima-
nere nell’organismo, originando una malattia residua minima,
in grado di riprodurre la neoplasia anche dopo anni. Il sistema
immunitario, se correttamente attivato, ¢ capace di trovare e
distruggere in modo selettivo anche poche cellule anormali.
Queste terapie si fondano sulla presenza, sulla superficie di
queste cellule, di proteine o frammenti di esse denominati an-
tigeni tumore-associati (TAA); questi antigeni possono essere
riconosciuti come estranei dal sistema immunitario dell’ospite.
L’attivazione del sistema immunitario pud avvenire essenzial-
mente in tre modi: il primo consiste nell’impiego di cellule
tumorali del paziente che, irradiate ed arricchite di materiale
antigenico, vengono iniettate in circolo per stimolare 1’arrivo
di linfociti T specializzati ad aggredire gli elementi cellulari
anormali. Il secondo si fonda sulla possibilita di provocare una
potente risposta di linfociti T iniettando nel paziente cellule
dendritiche (un tipo di cellule immunitarie) precedentemente
marcate con specifici antigeni tumorali. Il terzo, infine, induce
la produzione di linfociti anticancro mediante iniezione non
di cellule intere, ma di frammenti cellulari proteici di origine
neoplasica che si comportano da antigeni. La maggior parte
dei dati clinici riguardo I’utilizzo della vaccinoterapia ¢ stata
prodotta da studi sul melanoma cutaneo. Questa forma, quando
¢ metastatica, rappresenta il modello principale di sperimen-
tazione clinica dei vaccini terapeutici. Altre esperienze scien-
tifiche simili sono state portate avanti nei tumori polmonari,
prostatici, renali, mammari, ovarici, ematologici. I candidati
migliori a questi trattamenti sono pazienti che presentano un ri-
dotto quantitativo di malattia o che non ne hanno evidenza cli-
nica, ma con alto rischio di ripresa. Gli effetti collaterali locali
possono consistere in reazioni flogistiche locali nel punto di
somministrazione; quelli sistemici possono essere rappresenta-
ti da sindromi simil-influenzali e/o reazioni allergiche di vario

Due studiose del dipartimento di chimica “Ugo Schiff”
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grado. Sono in fase di studio approcci immunoterapeutici an-
che per patologie non neoplastiche, come 1’ipertensione arte-
riosa, 1’aterosclerosi, il morbo di Alzheimer. Nell’ipertensione
sono stati sintetizzati vaccini diretti verso i mediatori del siste-
ma renina-angiotensina-aldosterone e quello piu interessante
verso il recettore AT1 per Angiotensina 2. Per quanto riguarda
I’aterosclerosi, la vaccinoterapia parte dal riscontro effettua-
to in animali da esperimento, nei quali linfociti Thl, attivati
dall’interazione con lipoproteine (LDL) ossidate, promuovono
la formazione della placca aterosclerotica coinvolgendo feno-
meni di immunita naturale ed acquisita. I vaccini, determinan-
do una risposta anticorpale contro questo tipo di lipoproteine,
potrebbero inibire 1’attivazione linfocitaria e la conseguente
formazione della placca, determinando la prevenzione della
malattia aterosclerotica. Anche nella malattia di Alzheimer si
sta cercando di ottenere un effetto terapeutico mediante terapia
vaccinale, partendo dal presupposto che, in questa patologia,
I’accumulo progressivo di beta-amiloide potrebbe essere causa
nella degenerazione delle strutture cerebrali. La produzione di
un vaccino contenente un frammento di beta-amiloide (1-6 N-
terminale) coniugato con trasportatori specifici potrebbe indur-
re la produzione di anticorpi.

Altra frontiera della terapia vaccinale ¢ quella verso la dipen-
denza da sostanze da abuso; la formazione di complessi im-
muni circolanti, contenenti la sostanza che induce dipendenza,
non supera la barriera ematoencefalica. Cido impedirebbe gli
effetti della sostanza sul sistema nervoso centrale e questo ef-
fetto potrebbe essere sfruttato nella terapia delle dipendenze da
nicotina, cocaina, eroina, amfetamine, ecc. [ vaccini potrebbe-
ro allora segnare il destino della maggior parte delle tossicodi-
pendenze e i vantaggi per la salute di tante persone sarebbero
incommensurabili. u

ANCHE LE TECNOLOGIE PIU
AVANZATE VANNO MIGLIORATE
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Il virus dell’hiv usato come
siringa per realizzare la terapia
genica contro il cancro

I risultati di uno studio pilota presentati al congresso
di ematologi dell’ American Society of Haematology

tratto dall'articolo di Arnaldo D'Amico su Repubblica

ella terapia sperimentale gli studiosi hanno utilizzato il
virus dell’Hiv. L’annuncio, contenuto di fatto in una rela-

complete a un mese dal trattamento, 25 (69%) sono rimasti in re-

L'applicazione della retina
artificiale all’uomo

Studi preliminari di una sperimentazione ancora in corso
hanno dimostrato che 'impianto della retina artificiale
fotovoltaica permette ai ratti di recuperare la sensibilita
alla luce

di Fabio Benfenati - Professore ordinario di Neurofisiologia, Universita di Genova; Direttore del Dipartimento di
Neuroscienze e Neurotecnologie dell’Istituto Italiano di Tecnologia, Genova;
Guglielmo Lanzani - Professore ordinario di Fisica, Politecnico di Milano; Direttore del Centro di Nanoscienze e
Tecnologia dell’Istituto Italiano di Tecnologia presso il Politecnico di Milano

zione scientifica piena di grafici e numeri, ¢ stato dato alla
sessione annuale dell’American Society of Haematology (Ash)
I’appuntamento pit importante per gli ematologi di tutto il mondo
in corso a San Francisco, Stati Uniti. Ce ne vogliono 5 di anni
per affermare con certezza di essere fuori dal cancro ma la quan-
tita di bambini che stanno bene e i due anni sinora raggiunti sono
piu che sufficienti per considerare finita la fase sperimentale della
cura ed avviare quella di registrazione e immissione nella pratica
di tutti i giorni la nuova cura. La chemio non aveva alcune effetto
dal 2010, ma a sei mesi dalla reinfusione dei suoi linfociti T, un
tipo di globuli bianchi, manipolati geneticamente attraverso il vi-
rus dell’Aids inattivato, non vi era piu traccia di malattia. Questa
terapia, indicata per ora con la sigla CTLO019, sfrutta la capacita
del virus Hiv di entrare nelle cellule ed inserirvi i suoi geni. Ma,
togliendo quelli che il virus usa per comandare la cellula a produr-
re altre copie di se stesso sino a farla morire, e aggiungendo quelli
che aumentano la capacita dei T di riconoscere le cellule cancero-
se e poi ucciderle con geni che trasformano si sono generati dei
potenti “ogm anticancro” personali. “Il 92%, pari a 36 bambini,
dei 39 bimbi trattati nello studio pilota, non mostrava piu segni di
cancro del sangue a un mese dalla terapia — ha riferito durante il
summit californiano Stephan A. Grupp, oncologo pediatrico del
The Children’s Hospital di Philadelphia e docente di pediatria alla
Penn (Perelman School of Medicine dell’universita della Pennsyl-
vania), a capo della sperimentazione — Con risposte complete che
in alcuni casi, hanno ormai superato i 2 anni. Mentre continuiamo
a seguire i bambini arruolati in questo studio, osserviamo risultati
entusiasmanti per pazienti che hanno esaurito le altre opzioni tera-
peutiche a disposizione”. Dei 36 piccoli che hanno avuto risposte
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missione a 6 mesi. Degli stessi 36, 10 hanno poi avuto ricadute e 5
di loro sono morti”. CTL019 ¢ un tipo di immunoterapia che bio-
ingegnerizza cellule T del paziente, trasformandole in “cacciatori”
di cellule B che sono quelle che si ammalano. Vengono modificate
in maniera tale da riconoscere e agganciare una proteina presente
solo sulla superficie dei linfociti B (la CD19). Una volta reintro-
dotte nel paziente, le cellule T cosi riprogrammate proliferano ed
eliminano le cellule B sia malate che sane. La funzione di queste
ultime di produrre gli anticorpi viene quindi ripristinata attraver-
so infusioni ad hoc di immunoglobuline. Ai pazienti i ricercatori
hanno inoltre somministrato un farmaco immunomodulante mai
usato prima, per contrastare lo scatenarsi di un effetto indesiderato
indotto dalla terapia (sindrome da rilascio di citochine). “I nostri
risultati — conclude il responsabile della sperimentazione — indica-
no che le cellule T ingegnerizzate proliferano con successo nell’or-
ganismo del paziente, producendo percentuali di risposta completa
molto elevati e persistenti, che potenzialmente permettono il con-
trollo della malattia a lungo termine. Il nostro prossimo passo ¢
condurre uno studio multicentrico di fase II, gia in corso, mirato
a valutare la sicurezza e I’efficacia della terapia in piu strutture”.
11 team di Grupp sta anche collaborando con un’altra équipe della
Penn, guidata da Carl H. June, che offre la stessa terapia persona-
lizzata a pazienti adulti colpiti da altre forme di cancro. Nel luglio
scorso I’agenzia del farmaco Usa, la Fda, ha accordato all’approc-
cio CTLO19 la designazione di “terapia breakthrough” (rivoluzio-
naria), per accelerarne lo sviluppo attraverso trial clinici piu estesi.
Nell’agosto del 2012 il gruppo svizzero Novartis ha acquisito dalla
Penn i diritti esclusivi sulla terapia. Diversi scienziati del colosso
di Basilea compaiono fra i co-autori negli abstract presentati da
Grupp e colleghi al meeting dell’ Ash. "
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rizza patologie come la Retinite pigmentosa rappresenta

una delle principali cause di cecita completa bilaterale.
Nei casi piu avanzati di tale patologia, vari approcci terapeutici,
sia farmacologici, sia basati su terapia genica o sul trapianto di
cellule staminali, hanno ottenuto scarsi successi. La ricerca scien-
tifica sta quindi affrontando il problema da un nuovo punto di vi-
sta: il ripristino della sensibilita alla luce mediante dispositivi che
stimolino elettricamente la retina nella sua porzione ancora attiva.
Un’equipe formata da fisici, neuroscienziati, bioingegneri e oftal-
mologi dell’Istituto Italiano di Tecnologia, dell’Universita dell’ A-
quila e dell’UO Oculistica dell’Ospedale S. Cuore Don Calabria
di Negrar (VR) ha messo a punto una retina artificiale. Un dispo-
sitivo che, una volta inserito nell’occhio, va a sostituirsi agli strati
della retina danneggiati dalla retinite pigmentosa.
In particolare, il dispositivo ¢ di nuova concezione perché utiliz-
za un semiconduttore organico fotovoltaico interfacciato con le
cellule nervose della retina. Questo dispositivo innovativo, che
sostituisce coni e bastoncelli degenerati e genera 1’attivazione dei
neuroni retinici restanti, presenta molti vantaggi rispetto alle pro-
tesi esistenti basate sul silicio: non deve essere alimentato, non
produce calore, ¢ biocompatibile e risponde con elevata risolu-
zione spazio-temporale. Inoltre, poiché i polimeri vengono depo-
sitati in un sottile strato sopra un substrato flessibile, ¢ possibile
utilizzare la protesi per coprire ampie aree retiniche, a differenza
delle protesi basate sulla tecnica del silicio che sono piu rigide.
L’obiettivo dell’equipe ¢ quello di arrivare ad un prototipo con
caratteristiche piu vantaggiose per i pazienti rispetto alle protesi
gia in uso. Esempi di queste ultime sono: Argus II, gia impian-
tata su una quarantina di pazienti e costituita da un microchip di
elettrodi metallici alimentati da una telecamera esterna e le retine
inorganiche fotovoltaiche Alpha IMS e Prima, le quali, tuttavia,
hanno bisogno di alimentazione esterna, oltre a coprire solo una
piccola porzione della retina. I risultati ottenuti con I’impianto di
tali dispositivi sui pazienti sono per ora limitati ad una percezione
di sensazioni luminose o di alcune lettere o oggetti di grandi di-
mensioni. Con la nuova soluzione, invece, si spera di offrire una
risoluzione superiore e di intervenire su altre patologie degenera-
tive dei fotorecettori molto piu diffuse della Retinite pigmentosa,
quali la degenerazione maculare che comporta una perdita della
visione ad alta risoluzione della parte centrale del campo visivo.
La retina organica fotovoltaica si ¢ dimostrata efficace nel ripristi-
nare la sensibilita alla luce non solo in retine degenerate espian-
tate e studiate in laboratorio, ma anche dopo impianto in vivo in
ratti con degenerazione retinica. Questi ratti sviluppano una cecita
degenerativa a causa della mutazione spontanea di un gene coin-

l a progressiva degenerazione dei fotorecettori che caratte-
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volto anche nella patogenesi della Retinite pigmentosa umana.
Studi preliminari di una sperimentazione ancora in corso hanno
dimostrato che 1’impianto della retina artificiale fotovoltaica ha
permesso di recuperare la sensibilita alla luce in questi animali,
con la ricomparsa di risposte corticali agli stimoli luminosi. Visti
i risultati promettenti nei piccoli roditori, il passo successivo sara
quello di adattare il prototipo a occhi di maggiori dimensioni, e
piu simili a quelli dell’essere umano, come quelli dei maiali. Il tra-
guardo finale, infatti, € quello di sviluppare, nel giro di pochi anni,
una protesi organica per la retina umana. I nostri programmi di
ricerca prevedono il perfezionamento della protesi e della proce-
dura chirurgica di impianto nel maiale, per poi adattarle all’occhio
umano, ¢ lo studio della sua capacita di ripristinare la sensibilita
e I’acuita visiva, della durata del suo funzionamento ¢ della sua
tollerabilita tissutale.

Non sarebbe stato possibile fare nascere e progredire questo pro-
getto tutto italiano senza la forza trainante dell’Istituto Italiano di
Tecnologia e della sua sfida per una ricerca innovativa tecnologica
ed interdisciplinare ed il supporto finanziario dello stesso Istituto,
della Fondazione Telethon-Italia e dell’Istituto David Chiossone
di Genova. Si stima che, se i risultati della sperimentazione saran-
no positivi, la futura applicazione della retina artificiale all’'uomo
potra avvenire tra circa 5 anni. m
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TECNOLOGIA ODONTOIATRICA

Il sistema CAD-CAM
nell'odontoiatria riabilitativa

L.e protesi definitive in zirconio porcellana vantano
un’estetica eccellente. Il colore bianco dona alla ceramica
una traslucentezza del tutto simile a quella del dente

naturale

di Gustavo Petti, Medico Chirurgo, Specialista in Odontoiatria e Protesi Dentaria — Parodontologia — Cagliari;

Consulente di Dentisti Italia

o zirconio ¢ leggero, molto piu
I dell’acciaio, ad esempio, pur man-

tenendo una durezza maggiore di
quella del rame.
Sulla scala di Mohs, lo zirconio ha durez-
za 5, il rame 3.
La durezza ¢ la proprieta dei materiali di
resistere alla penetrazione di corpi piu
duri. Viene determinata usando una scala
ideata dal mineralogista Friedrich Mohs.
Assume come riferimento la durezza di
dieci minerali numerati progressivamente
da 1 a 10, tali che ciascuno ¢ in grado di
scalfire quello che lo precede ed ¢ scalfito
da quello che lo segue. Il primo minerale
della serie ¢ il talco, I’ultimo il diamante.
La scala di Mohs fornisce un valore pura-
mente indicativo. Esiste anche una scala
di durezza assoluta, la Scala di Rosiwal.
Essa fornisce il valore reale, ottenuto con
prove di laboratorio usando uno sclero-
metro, dal greco “skléros”, il quale misura
la durezza superficiale del materiale da
testare rapportata all’indice di rimbalzo
dello strumento.
Lo zirconio ha anche un’alta temperatura
di fusione (2.680°).

E bene ricordare che lo zircone (ZrSiO4) &
una pietra preziosa. In campo odontoiatri-
co si usa lo zircone cubico, la cui struttura
cristallina si ottiene a ben 2.370°. Lo si la-
vora con la tecnologia CAD/CAM.

L’espressione  CAD/CAM si riferisce
all’impiego congiunto e integrato di si-
stemi software per la progettazione e la
fabbricazione assistite da computer (Com-
puter-Aided-Design, CAD; Computer-
Aided-Manufacturing, CAM). L’uso di
sistemi integrati di CAD/CAM rende piu

semplice il trasferimento di informazioni
dalla prima alla seconda fase del processo.

LA TECNOLOGIA CAD,
Computer-Aided-Design
L’odontotecnico scannerizza al computer
il modello dei monconi preparati dall’o-
dontoiatra ricavando un’immagine tridi-
mensionale perfetta con un software di
acquisizione. Puo anche acquisire 1’im-
magine dell’impronta digitale elaborata
dall’odontoiatra stesso.

Fig.(1) Zirconio fresato
e modellato con parti
caratterizzate per
un’estetica migliore.
Lo zirconio ¢ la
struttura portante su cui
verra poi realizzata la
ceramica (porcellana).

Fig.(2) Lo zirconio ¢ un metallo bianco-grigiastro, lucente ed eccezionalmente resistente alla

corrosione.
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Fig. (3) Scala di Mohs.
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LA TECNOLOGIA
CANM, Computer-Aided-

Manufacturing

Si realizza tramite un altro software com-
puterizzato, con il quale si procede ad
una fresatura, tramite una macchina, dei
blocchi di ossido di zirconio presinteriz-
zato ad uno stato di consistenza morbida e
di buona lavorabilita denominato Y-TZP.
Dopo la fresatura del materiale morbido si
procede alla sinterizzazione a 1.350° per
circa 6/7 ore. La zirconia diventa, cosi,
stabile, con caratteristiche meccaniche ec-
cellenti. Potra essere utilizzata come sup-
porto per la ceramica dentale.

Durante questo procedimento di sinteriz-
zazione e vetrificazione si stabilizza lo
zircone a zirconia stabile.

Ricordo che: zirconia o zircone = zirco-
nium oxide (ZrO,) polycrystalline.
Zircon = Cubic Zirconium oxide (Zr O,)
Silicate the ZrSiO = (synthetic diamond)
yttria stabilised zirconia (ZrO,/Y,0, =
TZP) or magnesium (ZrO,/MgO = PSZ).
La zirconia subisce una contrazione volu-
metrica che varia dal 5% al 30%. Con i
software del computer questa viene calco-
lata per ripristinare, a processo concluso,
il volume iniziale nel pieno rispetto delle
forme.

Tra i grandi pregi della zirconia, oltre al
gia citato fattore estetico ed alla notevo-
le traslucentezza che la rende simile al
dente naturale, vi ¢ la biocompatibilita e
I’assoluta stabilita ionica, importante non
solo per la fissita del prodotto, ma anche
per I’assoluta assenza di movimenti ionici
che creino correnti galvaniche. Inoltre, il
peso specifico ridotto la rende resistentis-
sima ed allo stesso tempo leggerissima.
Altri grandi pregi sono la resistenza alla
flessione (1.320 MPa) e la resistenza alla
rottura. Cio consente di usare spessori di
ceramica anche minori di due millimetri
(limite invalicabile con le leghe preziose
quali oro od oro-platino, ad esempio) e di
costruire ponti estesi, leggeri e solidi.
Oltre che manufatti protesici in zirconio-
porcellana, si possono progettare e costru-
ire anche elementi in zirconio integrale.
Osservando ora piu dettagliatamente la
tecnologia CAD/CAM, col software CAD
si sceglie il tipo di materiale e le dimen-
sioni del “blocco” da utilizzare e fresare
con il CAM. Si posiziona il blocco nel
CAM e vi si inserisce il codice identifi-
cativo. Il CAM riconosce il materiale del
conio e il codice impartisce gli ordini alfa-
numerici per la fresatura. In questo caso,
la macchina sa che deve fresare un bloc-
chetto di zirconio 40/19. A questo punto
la macchina CAM memorizza tutti i pa-
rametri muovendo i bracci delle frese e
ruotando il “blocco”; si inizia il fresaggio
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Fig.(4) Porcellana grezza sulla struttura in zirconio. Sopra ’esterno in porcellana, a fianco
I’interno in zirconio.

Fig.(6) Porcellana grezza sulla
struttura in zirconio. Sopra
I’esterno in porcellana, sotto
I’interno in zirconio.

Fig.(7) Elemento in zirconio integrale. A
sinistra la superficie esterna vestibolare,
a destra quella interna, entrambe
interamente in zirconio, pitturato con la
tecnica degli acquarelli! Eccellente resa
estetica e senza porcellana!

Fig.(5) Porcellana finita e lucidata (arcata
intera superiore). Notare I’eccellente
traslucentezza, in particolare a livello
degli incisivi.

Fig.(9) Computer con software CAD con
cui si progetta la protesi.

Fig.(10) Schermate di protesi fissa
disegnate tridimensionalmente a CAD.
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Fig.(11) Particolare che evidenzia
’assoluta precisione dei particolari alla
schermata su CAD.

ad opera del CAM e — come si vede nel-
le foto — prende forma la realizzazione a
CAM della prima corona, parte del ponte
di tre elementi progettato a CAD. Si arriva
quindi al manufatto protesico finito. Alcu-
ne caratteristiche fanno di questa tecnolo-
gia l'eccellenza, come ad esempio il fatto
che sono necessari solo piccoli spazi sui
monconi con un'eccellente integrazione
estetica e funzionale in bocca. Un fattore
molto importante ¢ che nel procedimento
di cottura della ceramica sul Zirliner, uti-
lizzato per legarla alla zirconia, la forma
della struttura cristallina rimane inalterata.

u

Un ringraziamento particolare e doveroso
al “Laboratorio Odontotecnico” di
Selargius (Cagliari) di Paolo Vacca, in
particolare ai suoi figli Massimiliano e
William, che si sono occupati della parte
protesica di laboratorio, della progettazione
tridimensionale e della lavorazione
computerizzata CAD-CAM con
professionalita estrema e rara competenza.
Una protesi funzionale e razionale che
soddisfi I’odontoiatra e 1’odontotecnico,
oltre che, naturalmente, il paziente,

puo nascere solo da una sana e positiva
collaborazione tra medico e odontotecnico,
nel pieno rispetto della professionalita di
entrambi.

Fig.(12) A sinistra, la scelta del materiale
e le dimensioni del “blocco”; a destra, la
simulazione del “blocco” con il software
CAD.

Fig.(13) A sinistra il “blocco” ¢
posizionato nel CAM; a destra si inserisce
il codice identificativo.

Fig. (14) La macchina CAM memorizza tutti i parametri muovendo i bracci delle frese e

ruotando il “blocco”

Fig. (15) Inizia il fresaggio ad opera del CAM

Fig. (17) Il manufatto protesico finito e la sequenza dei tempi di esecuzione dello stesso sul paziente ad opera dell'odontoiatra. La protesi fissa
e la preparazione protesica ¢ realizzata dalla dottoressa Claudia Petti, figlia e odontoiatra, collaboratrice del dottor Gustavo Petti.
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DALLA PARTE DEL PAZIENTE

Dalla Guida alla Salute On-line
ad una App per monitorare

iservizi sanitari

Il Movimento Difesa del Cittadino (MDC) promuove un ampio
spettro di iniziative affincheé i segreti della Telemedicina
possano essere diffusi e comunicati ad un pubblico ampio
che ne puo, di conseguenza, fruire

di Antonio Longo, Presidente Movimento Difesa del Cittadino

e cambia il rapporto con i pazienti. La telemedicina co-

stituisce la nuova frontiera della Sanita 2.0, una grande
opportunita per semplificare 1’accesso a molti servizi anche per
le persone anziane, evitando lunghe file allo sportello o lunghe
attese al telefono, e, in un futuro non lontano, permettere visite
con un click da pc, smartphone e tablet dialogando on-line con
il proprio medico.
Nonostante 1’accertato risparmio che comporterebbe 1’adozione
dei nuovi strumenti e-health - si parla, infatti, di circa 14 milio-
ni, non solo per i cittadini, ma anche per il Servizio Sanitario
Nazionale, che vedrebbe, tra le altre cose, una consistente ridu-
zione del numero dei ricoveri e prestazioni sempre piu efficaci
- I’'Italia ¢ ancora molto indietro rispetto agli altri Paesi e investe
molto poco in questo settore.
Siamo ancora poco avvezzi a termini come televisita, teleassi-
stenza, teleconsulto e abbiamo da poco imparato a richiedere via
mail risultati diagnostici e ricette per i farmaci. Eppure, questo
rappresenta una vera e propria rivoluzione anche per tutte quel-
le persone che, per impossibilita fisica, non possono spostarsi
facilmente. Alla poca informazione ¢ dovuta anche la reticenza
di molti Italiani che, erroneamente, pensano si tratti di sostituire
interamente la medicina tradizionale, piuttosto che integrarla.
E proprio per evidenziare 1’importanza del settore che come
Movimento Difesa del Cittadino (MDC) saremo impegnati,
nei prossimi mesi, nell’ambito del progetto “Consumatori 2.0
— radicamento e interattivita”, realizzato con altre quattro asso-
ciazioni di consumatori, nella promozione dei vantaggi che le
nuove tecnologie mettono al servizio dei cittadini, proponen-
doci, anche, di realizzare materiali che siano di supporto agli
operatori sanitari.
In occasione della Giornata Nazionale sulla Salute On-line, rea-
lizzata nel mese di ottobre dalle nostre sedi in dieci piazze italia-
ne per sensibilizzare i cittadini sulle nuove opportunita offerte
dalla telemedicina (Verona, Catania, Lecce, Benevento, Torino,
Siena, Potenza, Foggia, Ascoli Piceno e Crotone), ¢ stata distri-
buita ai cittadini la Guida alla Salute On-line e sono state fornite
dagli esperti tutte le informazioni utili ai cittadini.
In particolare, la Guida alla Salute On-line ¢ stata pensata per
rendere semplice e immediata la ricerca dei servizi sanitari es-
senziali e di quotidiano uso per i cittadini, dai pagamenti ticket
al ritiro dei referti on-line, dal cambio del medico di famiglia
alle prenotazioni di visite specialistiche e in strutture pubbliche.
La Guida ¢ divisa per argomenti di facile consultazione e dotata
di una sezione ai link utili dei servizi offerti regione per regio-
ne. Per scaricarla gratuitamente ¢ sufficiente collegarsi al sito
www.difesadelcittadino.it.
E partita nelle scorse settimane anche una newsletter di teleme-

l arivoluzione digitale entra negli studi dei medici italiani
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dicina con le ultime notizie in materia, proprio perché crediamo
che solo una buona informazione possa garantire ai cittadini di
operare le scelte migliori senza mettere a rischio la propria salu-
te, ma traendo vantaggi dalle nuove tecnologie.

Interpelleremo esperti e Asl con I’intento di valutare 1’adozione
progressiva dell’e-health nelle rispettive realta e monitorare tut-
ti 1 servizi sul territorio nazionale, soprattutto quelli che hanno
immediata ricaduta sui cittadini (emergenza sanitaria, teleassi-
stenza domiciliare, educazione sanitaria, ecc.) per tracciare una
vera e propria mappa tutta italiana sulla telemedicina. I risul-
tati della ricerca saranno presentati in un convegno formativo
dedicato, denominato “Telemedicina e salute on-line” e volto
ad approfondire insieme ad esperti problematiche e sviluppi fu-
turi del settore a vantaggio dei cittadini. E prevista anche una
premiazione per tutte le best practices rilevate dalla mappatura
nazionale.

Per assistenza e domande specifiche ¢ stata attivata anche una
mail dedicata gestita da un esperto in materia, saluteonline@
mdc.it.

Nell’ambito del progetto, MDC ha anche realizzato 1’app “Cit-
tadini Connessi”, scaricabile gratuitamente su Apple Store e
Google Play e che, insieme alla mail disservizi@madec.it, consen-
te ai cittadini di monitorare e denunciare I’efficienza e la qualita
dei servizi all’infanzia, sanitari e di trasporto della propria citta.
Le segnalazioni saranno utili per avanzare proposte e interven-
ti diretti al miglioramento della fruibilita da parte dei cittadini.
L’app prevede, infatti, una sezione di rilevazione e una di de-
nuncia, nelle quali i cittadini potranno anche inviare le foto dei
malfunzionamenti. "

Cit

tadin
conness
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Laboratori alternativi alla
passivita dei “tempi moderni”

In questo centro si sperimentano workshop che alimentano

creativita e fantasia

di Michele Viel, educatore professionale, ino)(opendesign

1 gruppo ino)(opendesign' ¢ formato da persone che hanno
frequentato un corso realizzato in collaborazione con 1’ Istitu-
to di formazione e ricerca IRES (www.iresfvg.org) di Udine.
L’obiettivo del corso era quello di fornire competenze trasversali
riguardanti basi di meccanica e robotica, (Automata meccanici),
oggettistica di arredo interattiva (interaction design e tinkering)
con elementi di elettronica di base, utilizzo di attrezzi e materiali
semplici (carta, forbici, colla, nastro adesivo, taglierino, cacciavi-
te, saldatore), programmazione interattiva della piattaforma open
source Arduino. Il gruppo si presenta con competenze trasversali
che vanno dall’arte all’artigianato e all’elettronica.
La nostra occupazione principale ¢ quella di progettare e realiz-
zare workshop per bambini (dalle elementari alle medie) volti ad
accrescere le competenze tecniche, creative e narrative attraverso
I’assemblaggio di gruppo, o singolarmente, di un piccolo Auto-
mata a manovella semovente.
Durante i nostri workshop, proponiamo ai bambini alcuni prompt
narrativi dai quali essi iniziano a generare una breve storia, a di-
segnarne la scena principale, ad immaginare per essa un movi-
mento che la rappresenti.
L’aspettativa € che in poco tempo essi generino la trama e ne ca-
ratterizzino i personaggi principali. Questa fase alimenta le doti
di narrazione creativa e di fantasia, peraltro gia innate nei bambi-
ni, le quali rischiano di essere sottostimolate dai troppi contenuti
preconfezionati disponibili attraverso i numerosi nuovi media.
I workshop stimolano, quindi, la creativita, il problem solving,
i saperi pratici e I’utilizzo consapevole di strumenti ¢ materia-
li semplici attraverso 1’uso delle proprie mani, partendo da un
semplice pezzo di cartone, per arrivare, a volte, ad elementi di
programmazione di base della piattaforma Arduino inserita in
contesti artistici e creativi.
A nostro parere, nel corso degli ultimi anni i bambini sono ipersti-
molati da informazioni a tutto schermo, da scatole di montaggio
gia confezionate, piattaforme di apprendimento studiate a tavoli-
no, spesso con il limite della sola creativita prevista dagli schemi
intrinseci negli stessi kit, nei quali non ¢ ammesso 1’errore inteso
come opportunita di ricerca e problem solving. In questo modo non
viene concessa ai bambini la piena espressione del proprio sé cre-
ativo e della soddisfazione dell’*“essere consapevoli di saper fare”
partendo dagli elementi di base non preconfezionati (from scratch),
come il cartone, le forbici e il nastro adesivo. Inoltre, ci siamo resi
conto che saper utilizzare semplici attrezzi per modificare il carto-
ne, la carta o altri materiali non ¢ cosi scontato per chiunque.
Siamo stati contagiati e affascinati dalle filosofie dei vari “do it
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yourself movement”, “makezine”, “low - high tech group”,”’clohe
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moving-toys”, “exploratorium”, “fablab” e altri, nei quali si spe-
rimentano le potenzialita dei popup di carta aumentati con led e
suoni, dei meccanismi di cartone, dei sensori e degli attuatori col-
legati a piattaforme come Arduino e, pit in generale, del fai da te.
Le nostre parole d’ordine sono: “fare con le proprie mani per
imparare, in un ottimo clima relazionale”.

Con i nostri laboratori intendiamo, quindi, proporre un tempo

alternativo al fruire di contenuti passivi, sperimentando la sod-
disfazione di avere a che fare con la propria capacita generativa.
Questa nostra convinzione per cui i bambini, a fine lavoro, sono
sempre soddisfatti proviene da esperienze dirette con gli stessi,
nelle quali abbiamo condiviso entusiasmo e difficolta durante il
percorso di creazione dell’oggetto semovente.
Quelli citati sono gli aspetti per cui crediamo che queste espe-
rienze rappresentino un utile antidoto alla noia e alla depressione:
possono fornire spunti per sentirsi capaci di fare, creare, risolvere
problemi con le proprie forze.
Lo stimolo della sensazione di autoefficacia e delle credenze po-
sitive ad essa associate costituisce, di fatto, uno dei principi che
rafforzano ’autostima e le risorse cognitive, sociali, comporta-
mentali ed emozionali di un individuo (A. Bandura).
In questo senso pensiamo che ino)(opendesign sia, di fatto, una
proposta per la promozione della salute mentale e possa contri-
buire, in futuro, ad attivare quei circoli virtuosi che permettono,
attraverso la rete sociale esistente, di aumentare la qualita della
vita in un territorio.
“Last but not least”, il gruppo ino)(opendesign ¢ composto da
utenti provenienti dai vari CSM del dipartimento di Salute Men-
tale dell’ASS 4 - Medio Friuli. Attraverso la formazione ricevuta,
essi si sono fatti conoscere nelle scuole (scuola media Valussi,
scuola media Bellavitis di Udine), nelle associazioni (pro loco di
Ragogna UD), in alcune parrocchie durante i centri estivi, alle as-
sociazioni “Museo della Bora” di Trieste, “Gruppo 78” di Trieste,
“Stazione Rogers” di Trieste, “Porto dei Benandanti” di Porto-
gruaro VE, “Errastrana” di Udine e altre, negli enti e presso i pri-
vati (MTV Music Television, Immaginario Scientifico di Trieste,
Scienzartambiente di Pordenone, MiniMakerFaireTrieste, ICTP
di Trieste, Officine Emilia di Modena, Universita degli Studi di
Udine, Delfabro Arredamenti di Tricesimo UD...).
Il ruolo degli utenti ¢ stato quello di esperti costruttori di Automa-
ta di cartone e solutori di problemi meccanici non piu gravati dal
pesante fardello di essere utenti dei servizi psichiatrici.
Questo nuovo ruolo, guadagnato attraverso il duro lavoro, gli er-
rori di assemblaggio e di progettazione condivisi, condito con le
numerose ed emozionanti uscite in pubblico, la partecipazione a
mostre d’arte, eventi, workshop e ricerche universitarie, fanno
parte di un imponente bagaglio esperienziale e di vita, di relazio-
ni umane ed emozioni che nessuno potra mai sottrarre a coloro i
quali vi hanno partecipato, siano essi operatori, utenti o semplici
partecipanti.
Un processo in divenire che chiama in causa temi di vitale impor-
tanza in psichiatria, come il riscatto sociale, la dignita personale,
I’autostima, 1’autoefficacia, le relazioni positive, I’automutuoa-
iuto, gli affetti, il benessere, la condivisione, I’accettazione di se
stessi e dei propri errori e il ripartire, piu forti, da essi. Il cammino
procede con il diventare, giorno dopo giorno, piu esperti in qual-
cosa, con il senso di appartenenza ad un gruppo, il riconosci-
mento sociale e le nuove prospettive, le avventure, gli alberghi, i
viaggi pagati da terzi (non per assistenzialismo, ma perché questi
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hanno bisogno e desiderio di averci come ospiti ad un evento). Le
esperienze accumulate rafforzano, mettono in gioco, stimolano le
risorse personali. Il tempo diventa ben speso e sensato, le relazio-
ni diventano eque, utili, interessanti. Si lavora con la parte sana
di ognuno di noi, lasciando momentaneamente fuori dal gruppo
e dal lavoro quotidiano la malattia e il malessere. Questi ultimi
hanno la capacita di interrompere i nostri desideri, i sogni, la pos-
sibilita di godere delle esperienze. Per ora (due anni circa), queste
prassi stanno funzionando bene: per qualcuno possono addirit-
tura significare un buon motivo per alzarsi dal letto al mattino.

E oramai fatto acquisito che le malattie psichiatriche in esordio
vanno diagnosticate il piu presto possibile per permettere un esito
favorevole delle cure e della riabilitazione da parte dei servizi. E
quindi di vitale importanza permettere alle persone che stanno
male, ai ragazzi, ai loro amici e familiari che potrebbero ricevere
beneficio dall’incontro con una persona esperta, rivolgersi senza
esitazioni e con fiducia ai servizi per la salute mentale. La realta
¢, ahime, molto diversa: la paura di essere giudicati come matti
o pericolosi ¢ talmente diffusa che le persone e le famiglie di ap-
partenenza tendono a rimandare o, addirittura, ad evitare di farsi
aiutare. La situazione comune ¢ che si ricorre al ricovero, tardivo
e, talvolta, coatto quando la malattia ¢ oramai ben consolidata e
accadono episodi significativi.

In questa difficile situazione, 1’occasione di poter entrare in con-
tatto con i bambini delle scuole rappresenta anche un momento
importante ai fini dell’abbassamento dello stigma verso le malat-
tie psichiatriche e i servizi correlati: le persone con cui i bambini
si relazionano sono, infatti, persone normali a tutti gli effetti. Da
qui si potrebbe spiegare, si potrebbe introdurre il discorso sulle
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problematiche e sullo stigma, proponendosi con entusiasmo e
umilta, informando sulle possibili sofferenze e sul fatto che nes-
suno ¢ esente a priori da problemi legati alla salute mentale, che
¢ possibile curarsi e che si deve intervenire presto.

1 ino)(opendesign & un progetto dipartimentale (Dipartimento per la Salute
Mentale, Azienda per i Servizi Sanitari n° 4 - Medio Friuli), nato in seno al
CSM di Tarcento UD, pensato per la promozione della salute mentale sul
territorio di area vasta udinese con la stretta collaborazione e la disponibi-
lita della cooperativa Hattiva onlus di Feletto Umberto (Udine). Con essa
stiamo condividendo luoghi, materiali e attivita.

11 gruppo ¢ composto da un educatore professionale e da alcune persone,
utenti del servizio. [ ]
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Quando il brevetto e questione
di vita o di morte

In aprile la Corte suprema di Nuova Delhi ha respinto

il ricorso di Novartis in merito al brevetto del farmaco anti-
tumorale Glivec. E una sentenza storica che per la prima
volta intacca il potere di Big Pharma. Ma la questione della
tutela dei brevetti farmaceutici non e di semplice soluzione

di Vincenzo Carrieri, Ricercatore e Professore Aggregato di Economia Pubblica all’Universita degli Studi di Salerno;
Cinzia Di Novi, Ricercatrice in Scienza delle Finanze presso I’Universita Ca’ Foscari di Venezia

industria farmaceutica ¢ tradizionalmente divisa in

aziende tradizionali (research-based companies) e

aziende generiche (generics—based companies). Men-
tre le prime investono in ricerca e sviluppo, le seconde entrano
nel mercato solo quando il brevetto scade. L’attivita delle azien-
de farmaceutiche generiche ¢ confinata alla produzione e com-
mercializzazione dei farmaci generici, ossia di quei medicinali
non piu coperti da brevetto, commercializzati direttamente con
il nome del principio attivo. Per le aziende tradizionali, i bre-
vetti costituiscono uno strumento di primaria importanza per la
protezione e la commercializzazione di farmaci di ultima gene-
razione.
La questione del brevetto si o no, o a che condizioni, ¢ molto
spinosa. Da una parte, si sostiene che, data ’importanza che i
farmaci rivestono per la salute, ¢ eticamente inaccettabile che
le aziende facciano profitto sulle vite umane. Emblematica ¢ la
celebre frase pronunciata da Indira Gandhi nel 1988: “The idea
of a better-ordered world is one in which medical discoveries
will be free of patents and there will be no profiteering from life
and death”. In termini piu prosaici, la presenza di brevetti sul
farmaco produce certamente un’inefficienza sul piano statico,
conducendo a un equilibrio di mercato costituito da prezzi di
mercato piu elevati. Dall’altra parte, si sostiene che i brevetti
consentono di raggiungere I’importante finalita di proteggere
I’impresa “innovatrice” contro I’“inventing around”, ossia lo
sfruttamento del principio attivo da parte delle imprese concor-
renti. Assicurando una temporanea posizione di monopolio, la
protezione brevettuale garantisce un ritorno sugli investimenti
effettuati per organizzare una serie di test particolarmente co-
stosi, sia in termini di tempo, sia in termini finanziari. In altre
parole, i brevetti genererebbero un guadagno d’efficienza in
prospettiva dinamica, costituito da maggiore ricerca e un nume-
ro maggiore di prodotti sul mercato, auspicabilmente in grado di
migliorare le condizioni di salute della popolazione. (1)

L'ACCORDO TRIPS

L’accordo Trips (Trade-Related Aspects of Intellectual Proper-
ty Rights), stabilito tra i Paesi dell’Organizzazione mondiale
del commercio nel 1994, vieta la produzione locale di farmaci,
vincolandone I’importazione, 1’'uso e la vendita all’autorizza-
zione del titolare del brevetto. I Trips non stabiliscono una nor-
ma internazionale uniforme, ma prevedono gli standard minimi
per la protezione dei brevetti che i membri della Omc devono
adottare. I Paesi sviluppati hanno gia applicato 1’accordo; altri,
come I’India, devono rispettarlo dal 2005, mentre per i Paesi
piu poveri (circa cinquanta) 1’obbligo di attuazione ¢ spostato
al 2016.

Dal momento dell’attuazione dei Trips € comunque permesso
di garantire la continuita nell’accesso ai farmaci generici in
presenza di gravi rischi alla salute pubblica. L’accordo, infatti,
consente la licenza obbligatoria, ovvero una deroga che il de-
tentore del brevetto deve concedere in caso di crisi sanitaria.
In base alla deroga, i Governi locali dei Paesi in cui si verifica
I’emergenza sanitaria si assumono la responsabilita diretta di
assicurare 1’accesso ai farmaci brevettati alla loro popolazione
(government use). La produzione dei farmaci in questi casi vie-
ne affidata a imprese locali. Se non esistono aziende in grado
di produrre il farmaco, ¢ possibile I’importazione. In quest’ul-
timo caso, 1’azienda titolare del brevetto deve essere tutelata
affinché il farmaco sia esportato in quantita non eccedenti il
reale fabbisogno del Paese richiedente. Le deroghe rappresen-
tano sicuramente un primo passo verso 1’accesso ai farmaci:
le licenze, infatti, permettendo ai Paesi in via di sviluppo di
produrre i farmaci in proprio, rendono il prezzo del farmaco pit
accessibile. Inoltre, la possibilita di produrre i farmaci consente
ai Paesi in via di sviluppo di migliorare la propria capacita pro-
duttiva attraverso 1’acquisizione di un piu avanzato know-how
farmaceutico. Tuttavia, le licenze (cosi come le esportazioni)
sono concesse solo per un periodo limitato, che coincide con la
durata dell’emergenza. Inoltre, solo pochi Paesi in via di svi-
luppo (Brasile, Sudafrica, Cina e India, appunto) sono, di fatto,
in grado di sostenere una produzione efficiente di farmaci e
qualsiasi prezzo “economicamente efficiente” (che copra cioé
interamente 1 costi di produzione e preveda un sia pur modesto
margine di guadagno), anche se legato ai costi e ai profitti delle
industrie locali del Paese in via di sviluppo, potrebbe essere
inaccessibile alla maggior parte delle popolazioni oppresse dal-
la poverta.

LA LEGISLAZIONE INDIANA IN
TEMA DI BREVETTI

Le industrie farmaceutiche fanno ricorso principalmente a due
tipologie di brevetto: di prodotto e di procedimento. Il brevetto
di prodotto protegge la scoperta di un determinato principio atti-
vo, mentre il brevetto di procedimento tutela solamente uno spe-
cifico processo di sintesi di una certa molecola. L’Indian Patents
Actdel 1970, che sostituiva la vecchia legge indiana sui brevetti
di epoca coloniale, ammetteva solo il brevetto di procedimento
per una durata di sette anni. Questo consentiva di produrre le-
galmente a livello locale farmaci generici il cui principio attivo
era coperto da brevetto di prodotto in altri Paesi, semplicemente
utilizzando metodi alternativi per sintetizzare il principio attivo
(tramite il cosiddetto processo di reverse-engineering). L’India
non ha riconosciuto i brevetti di prodotto fino al 1995, quando
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ha aderito all’accordo Trips, e questo le ha consentito di diven-
tare il primo produttore al mondo di farmaci generici e, al tempo
stesso, di conquistare il mercato dei farmaci dei Paesi poveri, in
particolare di quelli africani.

Con I’adesione ai Trips, in ottemperanza ai requisiti minimi ri-
chiesti, I’India ha modificato 1’Indian Patents Act con una serie
di emendamenti che, gradualmente, hanno uniformato la sua
disciplina a quella stabilita dall’accordo. Sebbene all’India (e
ad altri Paesi in via di sviluppo) sia stato concesso il permes-
so di rimandare I’attuazione dell’accordo fino al 2005, 1’Omc
ha imposto di creare un sistema definito “mail-box™ per rice-
vere e registrare le domande di brevetto nel periodo transitorio
1995-2005. A partire dal 2005, I’India ha aperto la mail-box per
vagliare le domande di brevetto rimaste in sospeso, eliminando
il divieto di brevetto di prodotto che vigeva con la precedente
legislazione ed estendendolo alla durata di venti anni. Dal 2005
I’India, pur riconoscendo 1’accordo Trips, ha inserito nella terza
sezione dell’ Amended Patents Act (marzo 2005) la possibilita di
rigettare richieste di brevetto per nuove formulazioni di vecchi
farmaci, a meno di un incremento significativo dell’efficacia te-
rapeutica.

Proprio in forza dell’Amended Patents Act del 2005, la Corte
suprema di Nuova Delhi ha respinto nei primi giorni di aprile il
ricorso dell’industria farmaceutica svizzera Novartis sul brevet-
to del farmaco anti-tumorale Glivec. Alla fine di una battaglia
legale durata ben sette anni, la Corte ha negato ’esclusiva per
la produzione del farmaco poiché il Glivec non sarebbe un pro-
dotto innovativo in quanto utilizzerebbe una molecola gia nota.
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particolare devic

Si tratta di una sentenza storica che, per la prima, volta intacca
il potere di “Big Pharma” — il cartello che riunisce tutte le piu
grandi multinazionali del farmaco.

E certamente complicato stabilire se la protezione dei brevetti
sia vantaggiosa o meno in termini di benessere sociale. Soprat-
tutto, ¢ la diversa tempistica tra benefici e costi che rende com-
plicata la scelta. Da una parte, infatti, le perdite di efficienza
statica sono di breve periodo (prezzi piu alti). Dall’altra, i gua-
dagni potenziali sono solo di lungo periodo (maggiore ricerca e
nuovi prodotti). La questione diventa ancora piu complicata per
i casi in cui I’innovazione ¢ principalmente di processo piu che
di prodotto, come nel caso di Glivec, che utilizza una molecola
gia nota. Probabilmente, la scelta diventa piu semplice in caso di
emergenza sanitaria o patologie gravi. In questi casi, la tutela del
brevetto, oltre che peggiorativa in termini di efficienza statica,
rischia di essere pericolosa per la salute di milioni di cittadini.
Per questo, la recente sentenza della corte indiana, sebbene mo-
tivata dall’assenza di una reale innovazione di prodotto, ha un
forte valore politico anteponendo, di fatto, la salute delle popo-
lazioni alle pur legittime motivazioni delle case farmaceutiche.
Una buona notizia sulle possibilita di “umanizzare” il mercato
farmaceutico.

(1) Per un’analisi piu approfondita sul tema si consiglia Goldberg, P.X.,
2010, “Intellectual property rights protection in developing countries:
the case of pharmaceuticals”, Journal of European Economic Associa-
tion, 8 (2-3): 326-53. [ ]

Tratto da: lavoce.info
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L'innovazione nella diagnosi
precoce di adrenoleucodistrofia
x-ald e leucodistrofia Progetto Mielina
metacromatica - mld )]

Il Comitato Italiano Progetto Mielina cofinanzia un

progetto gestito dall’' Azienda Ospedaliero-Universitaria
"A.Meyer'' per lo Screening Neonatale di alcune malattie

rare demielinizzanti. Il progetto e seguito dai ricercatori
Giancarlo la Marca, Giulia Forni, Maria Alice Donati,

Daniela Ombrone. E fondamentale per rilevare la malattia
nelle fasi precoci per procedere tempestivamente alla terapia

di Cristina Sirch, Dirigente medico Azienda Ospedaliero Universitaria “Ospedali Riuniti” di Trieste; Membro
Osservatorio Nazionale del Volontariato Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali; Membro Comitato

scientifico del Comitato Italiano Progetto Mielina

Introduzione

Le malattie perossisomiali costituiscono un gruppo estremamente
eterogeneo di patologie geneticometaboliche, su cui negli ultimi
anni si sono ottenuti numerosi progressi sia in campo biochimico
che genetico-molecolare. I perossisomi sono organelli intracellu-
lari dove si svolgono numerose ed importanti funzioni biochimi-
che, alcune vitali. Una delle principali funzioni dei perossisomi &
il metabolismo degli acidi grassi a catena molto lunga (VLCFA,
very long chain fatty acids) - acidi grassi polinsaturi - acido cole-
stanoico - acido pristanico - acidi dicarbossilici — prostaglandine.
Le malattie da accumulo lisosomiale (LSD) sono un gruppo di
malattie metaboliche ereditarie causate da un difetto genetico. I
lisosomi sono organuli cellulari che deputati alla degradazione
di macromolecole come proteine, carboidrati complessi, acidi
nucleici, lipidi, ecc. in componenti piu piccoli. Tali componenti
saranno riutilizzati dalla cellula o eventualmente eliminati dall’
organismo. L’assenza dell’enzima lisosomiale specifico causa
I’accumulo progressivo di materiale proteico che interferisce con
la normale attivita cellulare e causando la morte cellulare (Win-
chester et al., 2000)

L.e malattie prese in carico

L’adrenoleucodistrofia X-linked (X-ALD) ¢ la patologia peros-
sisomiale piu frequente, di cui ¢ riportata una incidenza pari a
1:17.000 (Haynes CA, De Jestis VR, 2012). E causata da muta-
zioni nel gene ABCD1 (o ALDP) che produce una proteina loca-
lizzata sulla membrana perossisomiale (Kemp S et al, 2012). La
severita della malattia varia dalla forma cerebrale demielinizzante
con esordio in eta pediatrica (cerebral ALD), trai 5 e i 12 anni, ed
¢ generalmente letale prima della puberta, alla forma adrenomie-
loneuropatica con insorgenza nell’eta adulta tra i 20 e i 45 anni
(AMN). La forma cerebrale della malattia ¢ la piu severa e costitu-
isce i1 40% dei fenotipi X-ALD. I maschi affetti presentano come
prime manifestazioni difficolta scolastiche, deficit dell attenzione
e alterazioni del comportamento dovute a deficit visivo-spaziali e
uditivi. Il progredire della malattia puo” poi portare a deficit se-
vero visivo e uditivo, quadriplegia ed atassia. La Leucodistrofia
metacromatica (MLD) ¢ una malattia autosomica recessiva ap-
partenente al gruppo delle malattie lisosomiali. 11 difetto genetico
determina I’accumulo lisosomiale dei sulfatidi in molti organi ed

in particolare nel sistema nervoso centrale e periferico, causando
demielinizzazione e progressiva neurodegenerazione. A seconda
dell’eta di insorgenza si distinguono tre forme principali: tardo-in-
fantile, giovanile e adulta. Tutte le forme comportano un progres-
sivo deterioramento delle funzioni motorie e neurocognitive, con
diversa gravita a seconda dell’eta di insorgenza. Le forme infantili
e giovanili sono le piu gravi (Wang RY et al., 2011 )

Diagmnosi e terapie

Molto spesso la diagnosi di X-ALD avviene tardivamente rispetto
all’esordio della sintomatologia. Ad oggi sono state identificate
piu di 200 diverse mutazioni nel gene ABCD1 che determinano un
alterato metabolismo ossidativo degli acidi grassi saturi a catena
molto lunga (VLCFA), provocando il loro accumulo sia nel pla-
sma che nei tessuti (Kemp S et al, 2012). L’accumulo di queste so-
stanze ha un effetto distruttivo sulla mielina, la guaina che riveste
le strutture del sistema nervoso centrale, portando ad una progres-
siva disabilita. Ad oggi non esiste una terapia risolutiva specifica
ma vengono adottati approcci terapeutici diversi in base alle varie
forme della malattia. Uno di questi ¢ rappresentato dalla sommini-
strazione dell’ Olio di Lorenzo (LO), costituito da una miscela di
glicerolo trioleato (GTO) e glicerolo trierucato (GTE), combinata
ad una dieta povera di VLCFA in modo tale da prevenire il loro
accumulo. L’assunzione precoce di LO puo’ ridurre il rischio di
danno cerebrale nei bambini asintomatici, se somministrato prima
dei 6 anni, in quanto contribuisce alla normalizzazione dei livelli
plasmatici di VLCFA (Ferrer I et al, 2010). Il monitoraggio perio-
dico di tali pazienti con MRI (Magnetic Resonance Imaging) ha
permesso il loro indirizzamento al trapianto di midollo precoce,
prima della comparsa dei segni di demielinizzazione (Moser HW
et al, 2005) che permette di arrestare 1’evoluzione della malattia
(Matern D et al, 2013). Uno studio clinico di terapia genica, che
prevede 1'impiego di vettori lentivirali cellule staminali ematopo-
ietiche, ha evidenziato su un’efficacia paragonabile a quella del
trapianto da donatore sano (Cartier N et al, 2009; Mahmood A
et al, 2007). La diagnosi biochimica della MLD viene eseguita
tramite il dosaggio dell’attivita dell’ ASA - arisulfatasi A - nei leu-
cociti o/e nei fibroblasti in cultura usando un substrato artificiale.
In aggiunta a questo, il dosaggio dei sulfatidi nelle urine e I’analisi
molecolare vanno sempre eseguite in caso di attivita. Oggi sono
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disponibili per la MLD diversi approcci terapeutici che hanno
lo scopo di correggere il difetto biochimico quali il trapianto di
cellule staminali emopoietiche (HSCT). Sono stati recentemen-
te riportati gli effetti molto promettenti della terapia enzimatica
sostitutiva effettuata per via intratecale ed endovenosa in model-
lo animale (Stroobants S, 2011 e Matthes F, 2012). Anche per la
MLD cosi come per molte altre patologie genetiche rare ¢ in fase
avanzata di sperimentazione anche la terapia genica. I risultati de-
gli studi effettuati dal gruppo della Biffi (2013) sono stati recente-
mente pubblicati su Science. Questi erano riferiti al trattamento su
pazienti diagnosticati in fase pre-sintomatica per storia familiare
positiva. I follow up di tutti i pazienti trattati mostrava una non
evidenza di segni clinici anche al raggiungimento e successiva-
mente all’eta in cui il familiare affetto mostrava gia chiari segni di
malattia. Per le concrete prospettive terapeutiche e in particolare
per i risultati della terapia genica la leucodistrofia metacromatica
¢ una patologia che potra essere candidata allo screening neonata-
le. Il dosaggio dell’attivita dell’enzima su DBS ¢ stata proposta da
alcuni autori (Tan Tan MA et al., 2008) sebbene attualmente non
ci sia nessun programma di screening neonatale per tale patologia.

Obiettivi del progetto

Per screening si intende la presunta identificazione di una malattia
o di un difetto, non clinicamente manifesto, mediante esami, test
o altre procedure non invasive e di rapida applicazione, allo scopo
di prevenire la comparsa dei sintomi mediante un opportuno e ra-
pido trattamento terapeutico, migliorando la prognosi e riducendo
significativamente la probabilita di complicanze evolutive. Una
diagnosi precoce puo consentire inoltre un adeguato consiglio ge-
netico ed una diagnosi prenatale se la famiglia lo richiede. Per le
X-ALD I’alta concentrazione di VLCFA nel sangue, in particolar
modo dell’acido esacosanoico (C26:0), rappresenta il principale
marker biochimico della malattia. L’obbiettivo primario del pro-
getto prevede la messa a punto di un metodo di dosaggio, tramite
Spettrometria di massa LCMS/MS, per la determinazione dei li-
velli di C26:0 LPC su spot di sangue. La possibilita di dosare su
spot di sangue il C26:0 LPC, la cui alterazione si presenta gia nel
primo anno di vita, permette d’identificare tale condizione pato-
logica in fase precoce di malattia possibilmente presintomatica,
prevenendo la comparsa o arrestando 1’evolversi del danno neuro-
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di leggere 1a glicemia e

logico e indirizzando il paziente verso la terapia pit appropriata al
proprio quadro clinico (Matern D et al, 2013). Anche per la MLD
I’analisi su spot pud consentire una pit agevole raccolta e invio
del campione in caso di sospetto clinico e/o neuroradiologico di
Leucodistrofia metacromatica. La messa a punto di un metodo
semplice su spot puo consentire I’applicazione a programmi futuri
di screening di popolazione (es screening neonatale) o di popola-
zioni “a rischio” per storia familiare o per alterazione neurologica
anche in pazienti in eta adulta dove con molta probabilita la MLD
¢ poco sospettata e sottodiagnosticata.

Conclusioni

La disponibilita di poter utilizzare una metodica su spot di san-
gue consente una piu agevole raccolta e un invio piu’ rapido del
campione da analizzare; tale metodo potra essere applicato sia in
caso di sospetto clinico di adrenoleucodistrofia X-linked che per la
Leucodistrofia Metacromatica che per il monitoraggio dei pazienti
sottoposti a terapia con 1'Olio di Lorenzo e a trapianto di midollo
osseo. La messa a punto di un metodo semplice su spot puo inoltre
consentire la sua applicazione a programmi futuri di screening di
popolazioni “a rischio” per storia familiare, anche in pazienti in eta
adulta allo scopo di prevenire la comparsa dei sintomi mediante un
opportuno e rapido trattamento terapeutico, migliorare la prognosi
dei soggetti affetti e ridurre significativamente la probabilita di com-
plicanze evolutive. In aggiunta, potra esser valutata 1” opportunita di
allargare lo screening neonatale all’adrenoleucodistrofia X-linked e
leucodistrofia metacromatica. Com’¢ noto infatti gli screening ne-
onatali vengono eseguiti analizzando gocce di sangue prelevate dal
tallone in un periodo compreso fra le 48 e le 72 ore di vita, deposte
su carta da filtro (DBS: Dried Blood Spot) e inviate al laboratorio
d’analisi. Gia’ dal 20004 presso il Laboratorio di Diagnostica del-
le Malattie del sistema Nervoso ¢ del Metabolismo dell"Azienda
Ospedaliero-Universitaria “A.Meyer” viene effettuato lo screening
su spot di sangue in LC-MS/MS per 1"analisi del profilo di amino-
acidi e acilcarnitine che permette di identificare un pannello di 40
errori congeniti del metabolismo come acidurie organiche, difetti
della B-ossidazione degli acidi grassi ed aminoacidopatie. Costi del
progetto I seguenti costi sono calcolati per un anno di progetto in
cui verranno sottoposti ad analisi tutti i DBS con sospetto diagno-
stico clinico di X-ALD.
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Il Progetto Mielina & un partnerariato S
ericercatori da una parte e pazienti e lorg

del Progetto Mielina & quello di raccoglie

accelerare la ricerca medica sulla ricostityy

individui che, per malattie acquisite come
ereditarie come Je leucodistroﬁe, perdono
fivestimento delle fibre nervose nel cervello e ny

Lunicita del Progetto Mielina & che, da un |3

Mente un congresso nel quale i ricercatori d

incontrano e Possono  scambiarsi informazionj

coordina un suo 9ruppo di ricercatori che finanzia,
on qualsiasi ricercatore del mondo e lo sostiene nellz

soluzione. Ulteriori attivita del CIPM sono I'assistel

socio-assistenziale alle famiglie ed a piccoli malati, la sej

dell'opinione pubblica sugi aspetti delle malattie demie
i i i sviluppo e dei risultati del
. Nel 1989, Augusto Odone,

nascita, e la moglie, Michaela Teresa Murphy, fondano neg
Progetto Mielina, Con ingegno e forza dj volonta erano :

Iusciti per il loro figlio, Lorenzo Odone, affe
adrenoleucodistroﬁa, utilizzando una miscela di trigliceridi, I'0
Lorenzo, in grado di bloccare Ia progressione della malattia, A que
incredibile storia Phil Collins ha dedicato Ia canzone “Lorenzo
Hollywood ne ha fatto un film “ I olio di Lorenzo “ i cui atto
principali sono Nick Nolte e Susan Sarandon. Il ramo italiano della
fondazione americana, (Comitato Haliano Progetto Mielina), ha
ede all'Ospedale Bambin Gesu di Roma e finanzia | ricerca verso la
Cura per tutte le malattie neurologiche e demielinizzanti in Italia,




