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In Sidllia circa 6 mila le persone che hanno contratto il male, in Italia 72 mila: la speranza € nella ricerca

Sclerosi multipla: “La malattia

non deve avere l'ultima parola

Intervista a Maria Grazia Anzalone, presidente della sezione Aism di Catania

CATANIA- L’Italia ¢ un Paese ad
alto “rischio” di Sclerosi multipla.
Una diagnosi ogni 4 ore, 72.000 per-
sone con SM in Italia, 2,3 milioni nel
mondo. Un milione di questi ha la
forma grave: 25 mila solo in Italia,
2.000 nuovi casi all’anno, 4 per
100.000 abitanti la sua incidenza tra i
20 e 1 40 anni la fascia d’esordio. Un
caso su 20 di sclerosi multipla insorge
prima dei 16 anni di eta e 2,7 miliardi
di euro il costo totale annuo della SM
in Italia. Questi i numeri della sclerosi
multipla, malattia cronica, imprevedi-
bile, spesso progressivamente invali-
dante e prevalentemente femminile,
per la quale ancora non esiste una cura
risolutiva, colpisce le donne due volte
piu degli uomini.

La ricerca ha fatto grandi progressi,
ma la sfida alla malattia non si ferma.
AISM, Associazione Italiana Sclerosi
Multipla, ¢ I’'unica organizzazione ita-

——————
Negli ultimi 24 anni
sono stati stanziati
47,4 milioni di euro

per la ricerca sulla SM

Maria Grazia Anzalone (mamo)

liana che interviene a 360 gradi sulla
sclerosi multipla: da 45 anni ¢ attiva
sul territorio con piu di 160 sezioni e
gruppi operativi in cui operano piu di
10.000 volontari. E” impegnata a dif-
fondere una corretta informazione
sulla sclerosi multipla, a sensibilizzare
I’opinione pubblica, a erogare servizi
adeguati, anche la dove il servizio pub-
blico non arriva. L’ Associazione dia-
loga con le Istituzioni per affermare il
diritto delle persone con SM alla piena
inclusione sociale, alla salute, al la-
voro, oltre ogni discriminazione.

L’AISM promuove e finanzia la ri-
cerca scientifica sulla sclerosi multipla
dal 1986, anno in cui ha istituito il
Fondo nazionale ricerca e ha emanato
il primo bando di concorso per il fi-
nanziamento di progetti e borse di stu-
dio. Da allora, il sostegno alla ricerca
scientifica ¢ stato costante.

Negli ultimi 24 anni il finanzia-
mento della ricerca sulla SM ha un
ammontare di 47,4 milioni di euro.
“Negli ultimi cinquant’anni la ricerca
ci ha aiutato a comprendere meglio
I’evoluzione della sclerosi multipla, ci
ha permesso di diagnosticarla e di af-
frontarne le conseguenze fisiche e so-
ciali, mettendoci a disposizione i nuovi
farmaci, anche orali. La strada ¢ trac-
ciata nelle due direzioni: la prima, per
bloccare il progredire della malattia a
qualunque stadio di evoluzione sia ar-
rivata, la seconda per ricostruire il

danno e riprendere la funzione. Ma il
cammino da percorrere in entrambe le
direzioni ¢ ancora lungo e richiede fi-
nanziamenti significativi”. Cosi spiega
Maria Grazia Anzalone, presidente se-
zione Aism di Catania. Per quanto ri-

guarda le ricerche scientifiche,
nell’ultimo decennio nell’ambito della
SM, hanno contribuito a individuare
alcuni dei meccanismi patologici e
nuovi bersagli terapeutici e di conse-
guenza molecole terapeutiche poten-
zialmente efficaci. I risultati concreti
di questi studi sono molteplici: dalla
sperimentazione nel mondo di oltre 50
nuove molecole farmacologiche po-
tenzialmente piu efficaci e pit maneg-
gevoli di quelle fino ad oggi a
disposizione allo studio delle cellule
staminali mesenchimali nelle persone
con SM. Da ricordare: il potenzia-
mento dei progetti di ricerca sulla SM
pediatrica all’ampliamento delle pro-
spettive di ricerca sulle forme di Scle-
rosi Multipla progressiva  reso
possibile dal sostegno offerto dai do-
natori che credono nei ricercatori ita-
liani.

“I risultati ottenuti sono importanti
— prosegue Anzalone - e il riconosci-
mento internazionale per il contributo
italiano ci riempie di orgoglio. I fondi
raccolti con Gardenia di AISM 2015
saranno impiegati in progetti di ricerca
finalizzati a trovare, in particolare,
nuovi trattamenti per le forme gravi di

sclerosi multipla ad oggi orfane di te-
rapie. Investire nella ricerca vuol dire
costruire il domani, la societa dove vi-
vranno le nuove generazioni le quali,
anche se saranno chiamate ad affron-
tare nuove sfide, non dovranno piu
confrontarsi con i problemi di oggi”.
“Il contatto e il confronto con le per-
sone con SM e i loro familiari permette
ad AISM di conoscere i bisogni che
compromettono la qualita di vita di
tutti gli attori coinvolti nella Sclerosi
Multipla”, aggiunge la presidente.

“L’impegno di AISM - continua - ¢
quello di restituire alle persone il loro
senso di autoefficacia, il coraggio di
guardare al futuro con determinazione
¢ la speranza che la malattia non avra
mai I’ultima parola sulla loro vita”.

E in Sicilia? “Sono circa 6 mila le
persone con sclerosi multipla. L'AISM
punta a migliorare la loro qualita di
vita e la recente istituzione del Pdta
(Percorso diagnostico terapeutico assi-
stito) da parte dell'assessorato regio-
nale alla sanita, voluto con forza da
AISM, rappresenta uno dei passi piu
concreti.

“In AISM non si trova una lista della
spesa di possibili alternative da sce-
gliere poiché la sclerosi multipla ¢ una
malattia altamente individualizzata che
richiede risposte personalizzate e non
generalizzabili. AISM non ¢ un ente
erogatore di servizi che si sostituisce
all’ente pubblico, ma ¢ I’associazione
delle persone con SM in quanto sono
esse protagoniste delle scelte dell’as-
sociazione e registi di ogni azione. Per-
tanto cio che consiglio alle persone con
Sm, soprattutto ai giovani e ai loro fa-
miliari, ¢ di camminare al fianco di
AISM al fine di costruire insieme le ri-
sposte che possono cambiare la realta
della malattia nel nostro territorio.
Solo insieme possiamo costruire un
mondo libero dalla Sclerosi Multipla,
solo insieme possiamo sensibilizzare e
orientare le scelte delle politiche pub-
bliche”, conclude Anzalone.

Margherita Montalto
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Palermo
I tesori del mare

per i piccoli pazienti
dell'Ospedale Civico

PALERMO- Al via la
seconda edizione del progetto
“Verde come le alghe, blu
come il mare”. L’iniziativa si
rivolge ai piccoli pazienti del
reparto di oncoematologia pe-
diatrica dell’Ospedale civico
di Palermo. “Verde come le
alghe, blu come il mare” ¢
ideato e promosso dalla So-
printendenza del mare, che
punta cosi a presentare le at-
tivita di ricerca archeologica
subacquea ¢ le ricchezze na-
turali del mare ai piccoli pa-
zienti.

I bambini potranno co-
noscere le ricchezze storiche e
naturalistiche dei nostri

fondali e vedere da vicino le
attrezzature utilizzate per le
immersioni subacquee e per le
ricerche archeologiche. Gli in-
terventi saranno supportati da
immagini ¢ documentari. Al-

l'ideazione del progetto parte-
cipano anche le insegnanti del
progetto “Scuola in ospedale”
dell’Istituto comprensivo
“Nuccio” di Palermo. A sup-
portare il progetto ci sono
pure le due organizzazioni di
volontariato che operano al-
l'interno del reparto di oncoe-
matologia pediatrica del
Civico: L’associazione si-
ciliana per le immunodefi-
cienze primitive “Spya” e
1’“Aslti”, associazione Si-
ciliana leucemie e tumori
dell’infanzia - liberi di
crescere.

Gli incontri si svolgono
presso la ludoteca del reparto;
complessivamente ne sono
previsti quattro, 1'ultimo dei
quali si terra a giugno, a con-
clusione del progetto. “Verde
come le alghe, blu come il
mare” ¢ promosso nell’ambito
delle attivita di promozione e
divulgazione della Soprin-
tendenza del Mare. Nella
passata edizione 1’iniziativa
ha suscitato grande entu-
siasmo tra i piccoli pazienti.

Andrea Uzzo
Twitter: @andreauzzo
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FATTURAZIONE ELETTRONICA?
INVIO E CONSEGNA?
CONSERVAZIONE SOSTITUTIVA?

info e contatti su guidamonaci.it

. Guida Monaci FEPA

La soluzione afl inclusive a norma di legge
per i fornitori delle amministrazioni pubbliche

Guica Monaci FERA & |la scluzions Web che
consente di produrre, inviare ¢ conserare |o
fatture eletroniche amesse nei confront dells
amminiatrazioni pubhbliche con la certezza della
conzegna e monitorandone litsr dei vari siep.
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