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L’INCONTRO

«Abbiamo volontari preziosi e sempre più formati che di 
fronte alle difficoltà non si risparmiano e non lasciano mai 
soli i pazienti e le loro famiglie». L’ha dichiarato Giuseppe 
Toro, presidente nazionale Ail (Associazione italiana contro 
leucemie, linfomi e mieloma) al termine dell’incontro con il 
presidente della Repubblica Sergio Mattarella, ieri al 
Quirinale, durante il quale la delegazione Ail ha illustrato «i 
nostri risultati, i nostri bisogni e le nostre aspettative». 
Obiettivo di Ail, ha aggiunto Toro, è «proseguire 
nell’alleanza concreta con i centri di ematologia e con gli 
specialisti» e «riuscire a essere sempre più vicini ai 
pazienti» sensibilizzando «la cittadinanza e le istituzioni». 
L’incontro si è svolto nella Giornata nazionale per la lotta 
contro la leucemia, occasione per dare voce ai 15mila 
volontari Ail attivi in reparti ematologici, Case alloggio e 
assistenza domiciliare per adulti e bambini fragili, e con la 
presenza nelle piazze italiane durante le storiche 
campagne di raccolta fondi “Stelle di Natale” e “Uova di 
Pasqua” per finanziare assistenza e ricerca scientifica.

FRANCESCO OGNIBENE 

La volontà della famiglia di Paolo An-
nunziato, il malato di Sclerosi laterale 
amiotrofica morto nei giorni scorsi a 

62 anni, è che sia ricordato sostenendo la ri-
cerca per sconfiggere la Sla. Annunziato era 
noto ben oltre la comunità dei malati e del-
le loro famiglie come presidente della Bio-
banca nazionale Sla, istituita 4 anni fa, dopo 
essere stato direttore del Consiglio naziona-
le delle ricerche (Cnr) e presidente del Cen-
tro italiano ricerche aerospaziali (Cira), con-
vivendo con la malattia. La sua scomparsa a 
pochi giorni dalla Giornata mondiale sulla 
Sla ha commosso chi lo conosceva per il suo 
impegno professionale, scientifico e uma-
no, ricordato in particolare dall’associazio-
ne Aisla e dai Centri Clinici Nemo che, attra-
verso i rispettivi presidenti Fulvia Massimel-
li e Alberto Fontana, ne citano una frase di-
venuta celebre: «Non è vero che non esiste 
una cura per la Sla, occorre solo scoprirla». 
Viene ricordato come uomo di scienza con 
una forte cultura del cambiamento e dell’in-
novazione, ma anche per il suo mettersi al 
servizio delle istituzioni, ponendosi sempre 
al fianco di ricercatori e clinici così da favo-
rire le condizioni per aumentare le cono-
scenze sulla Sla. Credeva fermamente infat-
ti nella necessità di intensificare gli sforzi con 
gli strumenti della ricerca per arrivare a una 
terapia efficace, convinto che il fine impre-
scindibile della scienza sia custodire e pro-
teggere la dignità della persona e della vita.  
Paolo Annunziato ha costantemente inco-
raggiato gli altri malati infondendo quella 
speranza che in uno dei suoi ultimi messag-
gi descrive come la «forza che permette di 
continuare a lottare anche di fronte alle dif-
ficoltà». Aisla e Nemo oggi ne rilanciano il 
messaggio proprio perché la sua speranza 
davanti a «una malattia inguaribile come la 
Sla oggi deve concretizzarsi in una presa in 
carico sempre più adeguata a garanzia e tu-
tela della qualità di vita». Questi e altri con-
cetti restano scritti nel suo libro L’amore al 
tempo della Sla con la prefazione del neuro-
logo Mario Sabatelli.  
Profondo il cordoglio della Fondazione ita-
liana di ricerca sulla Sla (Arisla) che con il suo 
presidente Mario Melazzini esprime grati-
tudine ad Annunziato «per aver voluto met-
tere al servizio della ricerca scientifica sulla 
Sla la sua passione e il suo spessore intellet-
tuale, che hanno contraddistinto la sua azio-
ne pubblica come promotore della ricerca e 
dell’innovazione in sedi e incarichi presti-
giosi». Egli «condivideva fortemente la fidu-
cia e speranza nella ricerca scientifica e il 
suo generoso impegno è stato dedicato af-
finché i ricercatori avessero a disposizione 
sempre più strumenti per sviluppare tera-
pie efficaci per contrastare questa malattia». 
Il Cnr si unisce al cordoglio tramite la presi-
dente Maria Chiara Carrozza: «Le sue paro-
le rimangono un punto di riferimento e di 
speranza per coloro che lottano contro pa-
tologie a oggi incurabili». Le parole più com-
mosse arrivano da Aisla. Un congedo che è 
anche un omaggio: «Paolo è stato un dono 
per la nostra Comunità. Un esempio che 
continueremo a seguire. Paolo è una di quel-
le persone che portano con sé una luce co-
sì grande che nessuno mai potrà far smette-
re di brillare. E la luce di Paolo abbaglia. Per 
tutti noi affiancarlo è stato un privilegio im-
menso. Continueremo questa nostra batta-
glia con meraviglia, coraggio e amore». 
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LAURA BADARACCHI 

Resta alto lo stigma sociale nei confronti 
di chi ha la vitiligine, condizione der-
matologica che comporta la perdita di 

pigmentazione della pelle, erroneamente rite-
nuta contagiosa o confusa con la micosi. In vi-
sta della Giornata mondiale, il 25 giugno, du-
rante un evento promosso a Milano da Incy-
te è stata presentata una ricerca sulla diffusio-
ne della vitiligine in Italia: ne soffrono circa 
330mila persone con un costo per le cure pa-
ri a circa 500 milioni di euro all’anno, il 16% 
per il trattamento della malattia, il 23% per la 
cura delle patologie autoimmuni più frequen-
temente associate, il 31% per la salute menta-
le, il 12% per prodotti non farmaceutici legati 
principalmente all’uso di tecniche di camou-
flage e protezione solare. Solo il 18% delle spe-
se viene coperta dal Sistema sanitario nazio-
nale, mentre il 55% è a carico di pazienti e ca-
regiver. 
«I dermatologi stanno assumendo un ruolo 
sempre più attivo nel coinvolgere i pazienti 
nella gestione delle loro condizioni cutanee – 
sottolinea Francesco Cusano, presidente di 
Adoi, Associazione dermatologi-venereologi 
ospedalieri italiani –. Il dialogo medico-pa-
ziente si basa sempre più su una partnership 
informata, in cui i pazienti vengono coinvolti 
nelle decisioni riguardanti il trattamento e la 
cura della propria pelle. Questo approccio fa-
vorisce una maggiore aderenza alle terapie 
prescritte e un miglioramento complessivo 
della salute della pelle». 
Il 15,3% delle persone affette da questa malat-
tia presenta anche una o più malattie autoim-
muni associate: l’artrite reumatoide ha una fre-
quenza maggiore del 100% rispetto a chi non 
ha la vitiligine, i linfomi hanno un’incidenza 
maggiore di quattro volte, il lupus maggiore di 
cinque. Oltre un caso su dieci è ipotiroideo. 
Inoltre i pazienti sono più propensi a svilup-
pare disagi di tipo psicologico, soprattutto nel-
le donne e negli adolescenti: +32% l’inciden-
za di sintomi legati alla depressione, +72% di 
ansia rispetto al resto della popolazione. Quin-
di il ricorso a percorsi di terapia è 20 volte più 
frequente tra le persone affette da vitiligine. 
«Sino a oggi la vitiligine è stata orfana di trat-
tamenti efficaci. Tuttavia, ultimamente si stan-
no rendendo disponibili terapie mirate che 
sembrano offrire nuove speranze per i pazien-
ti: si basano su farmaci che, agendo in modo 
specifico sui processi che causano l’insorgere 
della vitiligine, consentono una re-pigmenta-
zione della pelle», evidenzia Ugo Viora, presi-
dente dell’Associazione nazionale “Gli amici 
per la pelle” che nel 2022 ha compiuto 40 an-
ni di attività (www.anapweb.it) e conta circa un 
migliaio di iscritti. «Offriamo gruppi di mutuo 
aiuto e convenzioni con psicologi: un percor-
so di consapevolezza è importante per supe-
rare i pregiudizi». 
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Novità su cure e farmaci 

Disturbi e stigma: 
contro la vitiligine 
si cambia strategia

SALUTE

FR
O

N
TI

ER
E

In sintesi

1
La Giornata 

mondiale 
sulla Sla è il 
21 giugno  

per il valore 
simbolico di 
una data che 

segna una 
svolta nel 

calendario, 
così come la 
ricerca deve 
far svoltare  

la lotta contro 
la malattia

3
Aisla 

(Associazione 
italiana 
Sclerosi 
laterare 

amiotrofica), 
che celebra 

40 anni,  
ha portato  

in mare  
a Piombino 

malati  
e volontari  

a bordo di un 
catamarano

2
I progetti  
di ricerca 

italiani sono 
ai vertici nel 
mondo per 
efficacia e 

innovazione  
A sostenerli 

la Fondazione 
Arisla che  
dal 2009  

ha raccolto  
e investito  
15 milioni  

di euro

La ricerca italiana «assedia» la Sla 
Nella Giornata mondiale emerge l’eccellenza dei progetti che nel nostro Paese permettono di svelare nuovi segreti di una malattia ancora inesorabile

ENRICO NEGROTTI 

Solo dalla ricerca scientifica può nasce-
re la speranza di combattere efficace-
mente la Sclerosi laterale amiotrofica 

(Sla). L’ha ribadito la Fondazione italiana di 
ricerca per la Sla (Arisla) nella Giornata 
mondiale di ieri dedicata a una delle più gra-
vi malattie neurodegenerative. Il 21 giugno 
è una data scelta perché è il punto di svolta 
astronomico dell’anno solare e la ricerca può 
rappresentare, appunto, l’inversione di pro-
spettiva auspicata da chi soffre di questa pa-
tologia. «È proprio dai bisogni dei pazienti 
– sottolinea Mario Melazzini, presidente di 
Fondazione Arisla – che i ricercatori traggo-
no ogni giorno una forte motivazione. Abbia-
mo speranza e fiducia nella ricerca, e la ve-
diamo perché il punto di svolta arrivi prima 
possibile per tutte le persone con la Sla».  
La Giornata mondiale è promossa dall’Al-
leanza internazionale delle associazioni sul-
la Sla e le malattie del motoneurone, di cui 
fa parte l’Associazione italiana Sla (Aisla), 
che nel 2023 celebra il suo 40° anno di atti-
vità. E guarda a questa Giornata con speran-
za e consapevolezza: «Due sentimenti – sot-
tolinea Fulvia Massimelli, presidente Aisla – 
che, insieme, possono essere rigenerativi. 
Insieme, infatti, possono porre l’attenzione 
sulla ricerca scientifica, faro per il nostro la-
voro, e alle risposte ai bisogni della nostra 
gente, al sostegno, necessari per migliorare 
la qualità di vita della nostra comunità».  
Alla ricerca scientifica ha sempre dato un 
contributo anche Paolo Annunziato che, do-
po una lunga battaglia contro la Sla, si è 
spento domenica scorsa a 62 anni, come si 
riferisce in questa stessa pagina. Fu presi-
dente della Biobanca nazionale sulla Sla e 
direttore del Consiglio nazionale delle ricer-
che (Cnr): «Non è vero che non esiste una 
cura per la Sla, occorre solo scoprirla» era la 
frase che ripeteva e che hanno ricordato Ful-
via Massimelli e Alberto Fontana, presiden-
te dei Centri clinici Nemo.  
In occasione della Giornata mondiale, Ari-
sla ha analizzato le pubblicazioni scientifi-
che derivate dai progetti di ricerca finanzia-
ti dal 2009 a oggi: «Ciò che emerge di più si-
gnificativo – puntualizza Melazzini – è che 
sul totale di 372 pubblicazioni quasi il 70% 
ha avuto un impatto molto alto sulla comu-
nità scientifica internazionale». Complessi-
vamente, dal 2009 a oggi, sono stati investi-
ti da Arisla circa 15 milioni di euro finan-

ziando 98 progetti di ricerca, di cui 20 attual-
mente in corso, in diversi ambiti (ricerca di 
base, preclinica e traslazionale, clinica e tec-
nologica) supportando 143 ricercatori sele-
zionati attraverso 16 bandi.  
Proprio i ricercatori sostenuti da Arisla so-
no i protagonisti della campagna lanciata da 
qualche giorno sui profili social (Instagram, 
Facebook, Twitter) della Fondazione, attra-
verso contributi video in cui spiegano le ca-
ratteristiche dei loro studi. Sono già dispo-
nibili i primi video: Marta Fumagalli (Univer-
sità di Milano) si occupa del ruolo che han-
no nella malattia gli oligodendrociti, «cellu-
le del sistema nervoso centrale che nella Sla 
risultano disfunzionali» concorrendo alla 
degenerazione dei motoneuroni, e al suc-
cessivo blocco dei muscoli volontari. La sua 
ricerca «ha l’obiettivo di sperimentare una 
nuova strategia che possa aumentare la fun-
zione trofica degli oligodendrociti», proteg-
gendo i motoneuroni dalla degenerazione e 
rallentando la progressione della malattia.  
Savina Apolloni (Università di Roma Tor Ver-
gata) ha studiato «con diversi approcci co-
me modulare la neuroinfiammazione, tipi-
ca della malattia». L’obiettivo del progetto di 
ricerca di tipo preclinico è «verificare l’effi-
cacia del farmaco niclosamide, usato da an-
ni per altri scopi, come possibile terapia per 
la Sla».  
Studia la Sla da quasi 20 anni Manuela Bas-
so (Università di Trento): «Ci sono tanti ap-
procci terapeutici in sperimentazione, ma 
per capire se funzionano, c’è bisogno di ve-
rificare dei marcatori di malattia, spie che si 
accendono quando c’è un problema e noi 
dobbiamo vederne lo spegnimento quando 
curiamo».  
Nel laboratorio all’Istituto di Farmacologia 
traslazionale del Cnr di Roma, l’équipe di 
Mauro Cozzolino sta «sviluppando nuovi 
farmaci molecolari, gli oligonucleotidi anti-
senso, capaci di correggere in maniera spe-
cifica» il difetto di un meccanismo fisiologi-
co delle cellule, che «quando è alterato por-
ta alla degenerazione dei motoneuroni». 
L’obiettivo è «testarne la validità in modelli 
di studio della malattia».  
Nei prossimi giorni seguiranno le presenta-
zioni di Caterina Bendotti (Milano), Bert Bla-
auw (Padova), Emanuele Buratti (Trieste), 
Serena Carra (Modena), Luca Muzio (Mila-
no), Michela Rigoni (Padova), Nicola Ticoz-
zi (Milano), Elena Ziviani (Padova).  
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Morto a 62 anni 

Paolo Annunziato 
la dignità dei malati 
speranza di una vita 

Annunziato con lo staff del Centro Nemo

FRANCESCO ZANOTTI 

L’importanza di avere amici. Qualcuno potrebbe chia-
marli anche angeli. Di certo per Simone Venturi, clas-
se 1974, costretto su una sedia a rotelle dalla Sla dia-

gnostica nel 2018, lo sono stati. Sì, perché Simone, dopo oltre 
due anni trascorsi in casa senza più uscire si è deciso ad an-
dare fuori. E ha voluto festeggiare l’occasione con un aperiti-
vo in centro città, a Cesena. «All’inizio non è stato facile – am-
mette Simone –. Adesso va un po’ meglio, non ho più vergo-
gna, anche perché mi sono accorto che attorno a me ho per-
sone che mi supportano e mi sopportano». 
Il ritrovo c’è stato nei giorni scorsi, a due passi dalla Cattedra-
le. Per il piccolo evento si sono fatti vivi gli amici di sempre, 
quelli di Gattolino, il paese nel quale vive con la famiglia e do-
ve ha la sua azienda agricola. Con loro erano presenti i fami-
liari, i parenti e gli amici nuovi che gli hanno permesso di esau-
dire il desiderio. 
La vita di Simone ha un brusco cambiamento nel 2017, come 
lui stesso racconta grazie a un puntatore oculare che decodi-
fica le lettere selezionate con lo sguardo e le trasforma in pa-
rola pronunciata. La tecnologia in questi casi viene in soccor-

so. Simone è bravo e veloce e con lui si riesce a interloquire 
con facilità. «Prima arriva una difficoltà nell’uso delle dita, poi 
delle mani – prosegue –. Difficoltà che in seguito si estendo-
no in tutto il corpo». La diagnosi di Sla, la Sclerosi laterale 
amiotrofica, lascia pochi spazi alla fantasia.  
La vita della famiglia cambia in breve. Ora c’è anche Vera ad 
aiutare la moglie Cristina, che negli ultimi tempi ha dovuto ri-
nunciare al lavoro. «Non so come potremo andare avanti, ma 
al momento non c’è altra soluzione», confessa la signora che 
segue i due figli nella loro crescita, Martina di 9 anni e Miche-
le di 12.  

Simone nutre il desiderio di fare festa con gli amici, ma riman-
gono gli ostacoli del trasporto, dell’organizzazione del picco-
lo party, di chi si può prendere cura di lui fino a farlo brinda-
re con uno spritz. La case manager Simona, l’infermiera dell’as-
sistenza domiciliare che lo segue da tempo, si mette in cerca 
di alleanze. Entrano in campo la Misericordia Valle del Savio 
e il suo presidente Israel De Vito. Viene resa disponibile un’au-
to adeguata al trasporto di una carrozzina. I due volontari Fe-
derico Poli e Arnaldo Scarpellini provvedono al trasporto e 
assistono alle manovre necessarie. 
Il primo passaggio è al cimitero di Gattolino dove Simone so-
sta in silenzio e lascia un fiore sulla tomba della mamma mor-
ta il 20 marzo. Con l’auto si prosegue per il centro città. In Piaz-
za della Libertà c’è il tempo di posare per le foto ricordo e per 
alzare i calici. Gli occhi di Simone non si tengono a freno. Lui 
si sente circondato dall’affetto di tanti che gli vogliono bene. 
Attraverso la Peg, Simona gli dà da bere lo spritz, come era 
nelle promesse. Una, due volte. Simone ne chiede una terza 
dose, «tanto – dice con quella sana ironia di chi non contem-
pla pietismi – sono già seduto. Se anche bevo troppo, mica ri-
schio di cadere...».  
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Cinquant’anni, malato di Sclerosi laterale amiotrofica da sei, si era chiuso in casa. Un brindisi festeggia il suo “ritorno” sociale 

Missione anti-isolamento: gli amici portano in piazza Simone
LA STORIA

TESTIMONI

Leucemie, Ail 
al Quirinale 
«Più vicini 

alle famiglie»

Giovedì 
22 giugno 2023


