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É il solo trattamento che ab-
bia cambiato in meglio la vita
delle persone affette da proto-
porfiriaeritropoietica,unama-
lattia rara caratterizzata da una
gravefotosensibilità.Unrecen-
te studio condotto dai centri
perlePorfiriedelSanGallicano
edell’universitàdiZurigo,pub-
blicato sul British Journal of
Dermatology, conferma che Il
farmacoafamelanotide,dispo-
nibileinItaliadal2010,èuntrat-
tamento sicuro ed efficace an-
chequandoilsuoutilizzoèpro-
lungato nel tempo.

Nel 2008 si era conclusa la
sperimentazione mondiale di
faseIII del farmacoafamelano-
tide, è stato poi eseguito un fol-
low-up su 173 pazienti: 120 se-
guiti presso l’Istituto San Galli-

cano e 53 presso il Centro per le
Porfirie di Zurigo.

«Qualitàdivitamigliorata,al-
ta adesione alla terapia e bassa
percentuale di pazienti che ha
sospeso la terapia», queste le
conclusionialterminedelperi-

odo di osservazione.
Gianfranco Biolcati, respon-

sabile del Centro per le Porfirie
eMalattieMetabolicheEredita-
rieISGèstatodirecentepremia-
to a Parigi in occasione dell’
EPP(ProtoporfiriaEritropoieti-

ca) Expert Meeting per aver
contribuito con il maggior nu-
mero di pazienti al trial clinico
sull’ afamelanotide.

Finoaqualcheannofaeraim-
possibile prevenire i sintomi di
fototossicità,valeadireintolle-
ranza totale alla luce del sole,
quindiunavitaalbuio.Conl’in-
troduzionedelfarmacoafame-
lanotideunprincipioattivopig-
mentanteedunpotenteantios-
sidante, pazienti affetti da Pro-
toporfiria Eritropoietica (EPP)
vivono finalmente alla luce. In
piùpossonoesserepiùtranquil-
lipoichéiltrattamentoconque-
stofarmacoinnovativoèsicuro
edefficaceanchealungotermi-
ne,comedimostranoidatipub-
blicati di recente.
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ONCOLOGIA Efficace il controllo delle neoplasie ematologiche

Curemirate per battere i tumori
La guarigione per le leucemie, i linfomi, i mielomi, è oggi un obbiettivo concreto

L’ipersensibilità al glutine provoca inmolti i sintomi del colon irritabile

Le vecchie calze elastiche:
prevenzione insostituibile

HUMANITAS

«Tessitori
di voce»,
un progetto
per i malati

FOTOSENSIBILI
Dopo efficaci cure
possono tornare
a vivere normalmente

medicina

»

MALATTIE RARE: LA PORFIRIA

I pazienti non sono più costretti al buio
Un farmaco per l’intolleranza alla luce

PROGRESSI
Le terapie
innovative
hanno
ottenuto
grandi
risultati nei
tumori del
sangue: oggi
spesso si
ottiene la
guarigione
totale

A ncheachinonèceliacoilglutinepuòpro-
vocare problemi: in un paziente su quat-
tro infatti sembra essere questo alimento

acausaredisturbisinoraattribuitiallasindrome
del colon irritabile e ad altre alterazioni del fun-
zionamento dell’apparato digerente. A questa
conclusione portano i risultati preliminari dello
studio «Glutox» dell’Associazione Italiana Ga-
stroenterologi ed endoscopisti Ospedalieri (AI-
GO),chehacomeobiettivoverificarelarealedif-
fusione della sensibilità al glutine, patologia di-
versa dalla celiachia e caratterizzata dagli stessi

sintomi.Adoggiinfattinonseneconoscel’effet-
tiva incidenza. Per comprendere quale fosse la
reale causa dei disturbi lamentati dai pazienti i
ricercatori li hanno privati di alimenti con gluti-
neper tresettimane. Dopo questo periodo, l’ali-
mento è stato reintrodotto in cieco ed è emerso
che il 26% manifestava di nuovo gravi sintomi.
Sebbene si tratti di dati preliminari, i risultati
apronoprospettiveimportanti,perchéèpossibi-
leipotizzarechequestipazientipotrebberoesse-
re sottoposti ad una terapia esclusivamente ba-
satasulladieta,simileaquellaperlamalattiace-

liaca. Oggi la diagnosi della sensibilità al glutine
avviene per esclusione: i pazienti che, pur pre-
sentando sintomi simili a quelli della celiachia
ed indotti dal glutine, non risultino, dopo esami
di laboratorio e biopsie endoscopiche, né celia-
ci, né allergici al grano sono classificati come af-
fetti da «sensibilità al glutine». Tuttavia, poichè
la patologiacausa gli stessi sintomi di altre pato-
logie,qualilasindromedelcolonirritabile,sipo-
neilproblemachealcunicasinonsianocorretta-
mentediagnosticati.Lasensibilitàal glutinepo-
trebbe interessare tra il 5 ed il 10% della popola-

zione. Questo disturbo provoca sintomi simili a
quellidellasindromedelcolonirritabile(dolore
addominale,gonfiore)emanifestazioniextrain-
testinali aspecifiche (eczemi, prurito, cefalea ),
che solitamenteinsorgono abreve distanza dal-
l’assunzione di glutine ed altrettanto rapida-
mente regrediscono in seguito ad una dieta ad
esclusione.Nonostantesi trattidi una condizio-
ne comune nella popolazione, i suoi meccani-
smi risultano ad oggi solo parzialmente chiariti.
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Il medico savonese Alberto Macció nominato nuovo di-
rettore scientifico del Gruppo di Studio Nazionale sulla Te-
rapiacompressivamedica(CTG)aPavia,nellasededelCol-
legioBorromeo,sièsvoltala7ªedizionedelSeminarioInter-
nazionale «Robert Stemmer».

Sotto l'egida delle principali Società Scientifiche ed alla
presenzadinumerosiospitiinternazionali,sièlavoratoper
condividere e discutere le novità ed il futuro della terapia
delle malattie venose e linfatiche.

Per comprendere l'importanza di tale incontro, si deve
considerarechelecalzeelastichemediesonoormaipresidi
terapeutici insostituibili nell'attività di qualsiasi ospedale
(comeprevenzionedelletemibilitrombosi)cosìcomerisul-
tadiffusadopoi65anninellariabilitazionevascolare,acau-
sa dell'invecchiamento della popolazione.

«Mi sento onorato per la nomina a direttore scientifico di
uncosìimportanteestoricogruppodistudio.Nelprossimo
biennio,miimpegneròper laprosecuzionedistudiscienti-
ficiinquestoimportanteambito,acavallotrafisicaemedici-
na,edasensibilizzarelenostreistituzioninazionalisull'im-
portanza della prevenzione vascolare.

LuisaRomagnoni

Mettono il loro tempo e la pas-
sione per la lettura a disposizione
deipazienti,perregalaremomenti
disvago,duranteladegenza.Afar-
losonoi«Tessitoridivoce».Volon-
tarispeciali,cheleggonoadaltavo-
ce,braniaccuratamentescelti,alle
persone costrette a lunghi periodi
diospedalizzazione.Dopounapri-
ma sperimentazione in cinque
ospedali del Veneto, il progetto,
ideato da Carlo Presotto, direttore
artistico della compagnia teatrale
La Piccionaia e promosso da Fon-
dazione Zoé (Zambon Open Edu-
cation), è approdato anche a Roz-
zanoinHumanitas,doveèstatore-
alizzatoincollaborazioneconFon-
dazioneHumanitas,realtàgiàpre-
sentein tuttele degenze dell’ospe-
dale,conisuoi200volontariimpe-
gnanti in varie attività di sostegno
aimalati e loro familiari. L’iniziati-
vasiinseriscefraglieventisostenu-
tidallastessaFondazione,inocca-
sionedellaGiornataNazionaledel
Sollievo 2015.

«IlprogrammadeiTessitoridivo-
ce - spiega Giuliana Bossi Rocca,
presidente di Fondazione Huma-
nitas-èunatestimonianzaconcre-
ta della filosofia e dell’operatività
che anima la Fondazione. Posso-
noessereriassunteinalcuneparo-
lechiave: attenzione alle necessità
individuali del paziente e dei suoi
familiari, riconoscimento concre-
to dei loro bisogni, realizzazione
consapevoleagaranziadiunacon-
tinuità del servizio nel tempo, at-
tenta professionalità e umanizza-
zione». L’attività parte con un pic-
colo gruppo di Tessitori che entra
perlaprimavoltanelrepartoDiali-
si.L’obiettivoèsperimentareilpro-
gettoinunasituazioneincuièassi-
curata una relazione continuativa
con gli stessi pazienti che tornano
in ospedale tre volte la settimana
per la terapia. «La narrazione - ag-
giunge Salvatore Badalamenti, re-
sponsabile del reparto di Nefrolo-
gia e Dialisi - può aiutare i pazienti
arecuperare ilcontattoconlareal-
tà e allontanare dall’isolamento e
dal silenzio che accompagnano
spesso la permanenza durante il
trattamento della dialisi. I Tessito-
ri propongono il bello contro il si-
lenzio». L’esperienza ha stimolato
Fondazione Humanitas, ad allar-
garel’impegnoancheinaltrirepar-
ti.Perquestaragionehapresoilvia
il reclutamento di nuove leve.

Luigi Cucchi

Oggivisonoterapiesemprepiùeffi-
caci per curare i tumori del sangue e
delmidolloosseo,come leucemie, lin-
fomi e mieloma. Aumentano gli esami
strumentali, i trials attivati (protocolli
di ricerca clinica) e la messa a punto di
nuovi principi attivi che consentono il
controllo della malattia e in molti casi
portano alla guarigione. Molte di que-
ste malattie, come le leucemie, si svi-
luppanoquandoalcunecelluledelsan-
gue acquisiscono delle mutazioni del
DNA-lasededelleinformazionichere-
golano l'attività delle diverse cellule.
Questeanomaliefannosìchelacellula
cresca e si divida più rapidamente e
chesopravvivapiùalungodiunacellu-
la normale. Nel tempo, queste cellule
alteratepossonosopraffarelealtrecel-
lulenormalidelmidolloosseo,causan-
doi segni e i sintomi della leucemia. La
diagnosi avviene dopo un esame del
sanguecheevidenzialapresenzadiva-
lori anomali di globuli bianchi, globuli
rossi e piastrine. Viene poi prelevato
un campione di midollo osseo per po-
ter analizzare le caratteristiche delle
cellule malate. L'esame è eseguito con
un ago sottile ed è una procedura am-
bulatoriale. Il trattamento della leuce-
miadipendedavarifattori,comeiltipo
di malattia (leucemia acuta o cronica,
mieloideolinfoide), l'etàelecondizio-
nidelpaziente(presenzadialtremalat-
tie).Leprincipaliformediterapiacom-
prendono: chemioterapia (farmaco

somministrato per bocca o per via en-
dovenosa), terapie bersaglio (farmaci
mirati a specifiche alterazioni), tera-
pie biologiche (aiutano il sistema im-
munitario), radioterapia (radiazioni
ionizzanti) trapianto di cellule stami-
nali (si sostituiscono le cellule del mi-
dolloosseomalate).Ladisponibilitàdi
terapie innovative, soprattutto quelle
con farmaci e anticorpi monoclonali
ingrado di attaccare specificamente le

cellulepatologicherisparmiandoquel-
le sane, ha modificato radicalmente lo
scenario di queste malattie portando a
risultati di sopravvivenza prima irra-
giungibili,mahadeterminatolacresci-
ta dei costi sanitari ad esse correlati.

Farmacologi, ematologi, esperti sa-
nitari,hannodiscussoaRomaalconve-
gno Horizon Scanning in Ematologia,
deiproblemirelativiallagestionesani-
taria e terapeutica dei tumori del san-

gue, alla luce di una ricerca effettuata
dal CEIS-Tor Vergata di Roma che ha
evidenziato per i tumori del sangue un
calodellegiornatediricovero,diminui-
te dei 15 per cento tra il 2004 e il 2011
(da oltre 192mila a poco più di 162mi-
la),mal'aumentodelcostoperilricove-
roècresciutodel65,9percentopassan-
do da circa 4.200 euro nel 2004 a circa
7.000 euro nel 2011. In particolare per
il linfoma di Hodgkin e i mieloidi si si è
registratounincrementodeicostisani-
tari diretti, con una crescita rispettiva-
mente del 115 e del 110 per cento.

SecondoilprofessorPierLuigiCano-
nico,ordinariodifarmacologiaall’uni-
versità del Piemonte orientale A. Avo-
gadro-perottimizzarel'approccioalle
neoplasieematologicheoccorrecono-
scereglisviluppidellaricercaelepossi-
bilitàdiutilizzodinuovifarmaciperpo-
ter mettere a disposizione dei decisori
sanitari una serie di criteri per pro-
grammare il futuro».

«L'analisi dei costi sostenuti dal Ser-
vizio Sanitario Nazionale - dichiara
Francesco Saverio Mennini. Research
director del CEIS Economic Evalua-
tionandHTA-nonconsideraicostiin-
diretti. Sulla base del rapporto FAVO
2010-2015,leprestazioniprevidenzia-
lisonopassatetrail2009-12da935aun
miliardoe 100 milioni di euro».Al con-
vegno si è rilevato che le nuove terapie
possono contribuire alla loro riduzio-
ne,proprio per la capacità di allungare
i periodi liberi dalla malattia, compri-
mendo i costi assistenziali e sociali .


