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SPECIALE SM - Settimana nazionale di informazione sulla Sclerosi Multipla (23-29 maggio) e Giornata Mondiale della SM (25 maggio)

770mila italiani colpiti, con un costo totale di 5 miliardi all'anno

clerosi multipla, la nuova fo

Il ‘Barometro’ italiano, voluto dall’AISM e dalla sua Fondazione FISM

DI ELISA DE DONNO

umeri che fanno pensare,

quelli del ‘Barometro’ sulla

Sclerosi Multipla 2016 pre-
sentato nei giorni scorsi al Mini-
stero della salute Beatrice Loren-
zin: circa 110mila italiani convivo-
no con la sclerosi multipla, un nu-
mero significativamente maggiore
a quello stimato finora. Ogni anno
si registrano 3400 nuove diagnosi,
nella maggioranza dei casi giovani
frai20ei40 anni: 1 nuova diagno-
si ogni 3 ore. L'indagine ha con-
sentito di definire in maniera pit
rigorosa anche i costi legati alla
malattia. Il costo medio annuo per
persona con SM ammonta a
45.000 euro per un totale di quasi
5 miliardi di euro all’anno in Italia,
a cui si aggiungono i costi intangi-
bili stimati come oltre il 40% dei
costi totali. Un impatto economico
che aumenta al progredire della
gravita della patologia: da circa
18.000 euro nelle prime fasi della
malattia a 84.000 euro per malati
gravissimi. I1 70% di chi ha una di-
sabilita grave riceve aiuto solo fa-
miglia. I costi sanitari a carico del
SSN rappresentano il 34% del to-
tale; i costi non sanitari, invece,
prevalentemente a carico di per-
sone e famigliari sono il 37% del
totale. Tra i costi non sanitari ’as-
sistenza informale pesa per il 71%
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e oltre il 40% delle persone con
SM, le pit gravi, hanno un care-
giver dedicato che in media li as-
siste per 1.100 ore all’anno. Piu
di 50mila persone sono curate
con farmaci innovativi, che in-
tervengono in particolare sulle
forme recidivanti-remittenti a
rallentare la progressione della
malattia. Il costo di questi far-
maci in Italia sfiora i 500 milioni
di euro e ogni anno devono es-
sere aggiunti al budget 30 milio-
ni di euro per fare entrare in tera-
pia i nuovi diagnosticati. rete ita-
liana dei Centri clinici per la SM,
dove vengono seguite oltre 80.000
persone, cui sono dedicati 500
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neurologi e oltre 400 infermieri. I
rapporto fra neurologi strutturati
e pazienti e di 1 a 300, quello fra
infermieri e assistiti di 1 a 195: rap-
porti assolutamente inadeguati a
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garantire una presa in cari-
co globale e una adeguata
continuita di relazione tra
sanitari e paziente. Oltre al
Centro le persone con SM
dovrebbero avere come ri-
ferimento la rete dei servizi
territoriali, il cui funziona-
mento & definito dai Percor-
si Diagnostico Terapeutici
Assistenziali (PDTA). Solo 6
Regioni ne hanno adottato
uno (Sicilia, Veneto, Tosca-
na, Lazio, Emilia Romagna, Pu-
glia), mentre altre 7 lo stanno ela-
borando (Lombardia, Sardegna,
Umbria, Campania, Calabria, Friu-
li Venezia Giulia, Liguria).

Riunisce e coordina gli sforzi di olfre 50 consorzi di ricerca internazionali con oltre 500 ricercatori

Progressive MS Alliance, un passo mai compiuto prima

Si tratta di una scelta che avvicina la soluzione definitiva anche per le forme pit gravi di questa malattia

DIMARCO SALVETTI*

Dalle cause alle cure, non c'¢ am-
bito della ricerca — quella che re-
almente conta per i pazienti — che
non riceva il supporto dell’AISM
attraverso la sua Fondazione
(FISM). La parola ‘supporto’ non
& un termine scelto a caso: ifinan-
ziamento’ sarebbe stato riduttivo.
Infatti, negli anni, 'AISM/FISM
continua a perfezionare un vero e
proprio sistema di sostegno alla ri-
cerca: finanzia i progetti piti me-
ritevoli, li promuove internazio-
nalmente, suggerisce le aree prio-
ritarie per i pazienti, aiuta a iden-
tificare le strategie per tradurre la
ricerca ‘di base’ in cure efficaci.
Questa visione ha portato a risul-
tati tangibili in tutte le aree pili ri-
levanti per cure e qualita della vita
dei pazienti. Con il supporto di

AISM/FISM i ricercatori italiani
contribuiscono a collaborazioni
internazionali che ogni anno iden-
tificano nuovi fattori predisponen-
ti, ‘scritti’ nel DNA umano
o di microbi che potreb-
bero aumentare il rischio
di malattia. Altro obiettivo
é ridurre tempi e costi
della sperimentazione di
nuove cure, preservando
la sicurezza: nuovi effetti
di farmaci gia noti e mar-
catori sempre pil1 sensi-
bili di risposta alle tera-
pie. Ugualmente importante & ri-
manere aderenti a marcatori che
siano ‘centrati’ sui pazienti evitan-
do disconnessioni fra successi
‘teorici’ e mondo reale. Al mondo
reale sono ancorate le ricerche su
grandi quantita di dati per consen-
tire la conferma di efficacia e sicu-
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rezza delle terapie una volta ter-
minate le fasi sperimentali della
ricerca. Dove non arrivano i far-
maci si stanno sviluppando stra-
tegie riabilitative sem-
pre piu efficaci, anche
con tecniche di stimo-
lazione strumentale.
Infine le cellule stami-
nali: dopo anni di ri-
cerca prudente, nel-
I'interesse dei pazienti
e senza annunci ‘ad
effetto’, iniziano le
sperimentazioni sul-
l'uomo, anche qui nell’ambito di
consorzi internazionali, coordinati
dall’ltalia. Per potenziare gli sforzi
a favore delle forme progressive,
per le quali non esistono terapie,
I’AISM/FISM ha fondato, insieme
alle associazioni di USA, Regno
Unito e Canada, la Progressive

Multiple Sclerosis Alliance che so-
stiene a livello mondiale la ricerca
in tutti gli ambiti descritti sopra.
Altri paesi hanno poi aderito per
un successo che non ha preceden-
ti: all’'ultimo bando per il finanzia-
mento di progetti hanno parteci-
pato piu di 50 consorzi internazio-
nali e quasi 500 ricercatori da tutto
il mondo. Purtroppo saranno fi-
nanziati solo 3-4 consorzi (si tratta
di progetti molto costosi), ma
I'aver promosso la collaborazione
diun cosi grande numero di ricer-
catori € un passo mai compiuto
prima, che avvicinera alla soluzio-
ne definitiva anche per le forme
piu gravi di questa malattia.

*professore associato di neurologoia
all’'Universita ‘La Sapienza’ - Ospedale S.
Andrea, Roma e Membro del Comitato
Scientifico FISM

Lidentikit dell’AISM in difesa delle persone con sclerosi multipla

Da oltre 45 anni AISM & I'Associazione delle persone con sclerosi multipla e rappresenta un concreto

associazione
italiana

_ un Monado
libero dalla SM

punto di riferimento per le oltre 109 mila persone con sclerosi mul-
tipla, per i loro familiari e per gli operatori sanitari e sociali. U'As-
sociazione crede fermamente che le persone con sclerosi multipla
abbiano diritto a una buona qualita di vita e alla piena inclusione
sociale e per questo e al loro fianco con progetti mirati e innovativi,
dedicati alle donne, ai giovani e alle famiglie. AISM & presente su
tutto il territorio nazionale grazie a una struttura a rete che consente
di raggiungere tutte le persone con SM, ovunque esse siano, attra-
verso 100 Sezioni provinciali, i Coordinamenti regionali, pitt di 60
Gruppi operativi. Con oltre 10.000 volontari, I'’Associazione & im-
pegnata a diffondere una corretta informazione sulla sclerosi mul-
tipla, a sensibilizzare 'opinione pubblica, a promuovere servizi
socio sanitari adeguati, a intervenire con attivita di volontariato
per il miglioramento della qualita di vita della persona con SM, e
a promuovere iniziative di raccolta fondi a sostegno della ricerca

scientifica. (L.L.)

Prossimi appuntamenti su www.aism.it

Dalla ricerca ai diritti: 7 giorni per abbattere tutti quegli ostacoli che permettono
alle persone con SM di vivere una vita piena. E sulla loro storia, i loro diritti e i
loro bisogni che quest’anno si accendono i riflettori della Settimana Nazionale
della sclerosi multipla, principale appuntamento con l'informazione sulla malattia
promosso da AISM — Associazione Italiana Sclerosi Multipla con la sua Fondazione
(FISM) dal 21 al 29 maggio. Il tema ¢ ‘T'indipendenza’: solo la ricerca pud consentire
a ogni persona una vita in cui sia possibile essere indipendenti. La sclerosi multipla
& la prima causa di disabilita nei giovani dopo gli incidenti stradali; colpisce un
giovane ogni 3 ore. ‘La SM non mi ferma’ ¢ il claim della Settimana Nazionale e
della Giornata Mondiale che si celebrera il 25 maggio in oltre 70 paesi del mondo.
La campagna mondiale sara molto “social”. Con I’ #strongerthanMS chiunque
vorra, potra condividere messaggi e raccontare in quale modo sono state abbattute
le proprie barriere. I messaggi raccolti saranno riportati sul sito del World MS Day
il 25 maggio: http://www.worldmsday.org (W. C.)

Parla Mario Alberto Battagha (FISM)

SCLEROSI MULTIPLA
«ll goal e andare verso
un mondo libero da SM»

DI EUGENIA SERMONTI
associazione italiana scle-
L rosi multipla ha consegnato
nei giorni scorsi alle istitu-
zioni e a tutti stakeholder la prima
copia del «Barometro Italiano della
Sclerosi Multipla 2016": ‘dalla carta
dei diritti di 2 anni fa - precisa il
presidente della FISM Mario Al-
berto Battaglia - all’agenda della
sclerosi multipla fino al 2020».
E da dove iniziate?
Quest’anno il primo
sforzo per misurare la
patologia é... la foto-
grafia dell'esistente:
ogni anno da qui al
2020 dobbiamo misu-
rare quanto ci avvici-
niamo ad un mondo li-
bero dalla sclerosi mul-
tipla, come chiede 'agenda della
sclerosi multipla e come chiedono
i pazienti in Italia.
Quante persone con sclerosi mul-
tipla ci sono in Italia?
Possiamo stimare 110 mila perso-
ne in [talia con la sclerosi multipla
- 3.400 nuovi casi I'anno - quindi
una nuova diagnosi ogni 3 ore. Nei
prossimi anni sara uno strumento
importante per misurare la realta,
il Registro Italiano che abbiamo
creato. Un tema importante oggi
per le persona con sclerosi multi-
pla & quello della terapia: oggi non
curiamo le forme progressive di
SM e proprio per questo la nostra
associazione insieme alle altre as-
sociazioni di sclerosi multipla nel
mondo sta mettendo insieme i
migliori ricercatori del pianeta per
trovare una cura anche per le for-
me progressive e dare una rispo-
sta definitiva a loro.
E questo non genera un problema
di spesa?
Oggi disponiamo di 13 farmaci sul
mercato, e per questi si spendono
quasi 500 milioni di euro I'anno: il
nodo é che il nostro Ssn e le nostre
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singole aziende, dove ci sono i cen-
tri di sclerosi multipla, devono ri-
cordarsi che ogni anno ci sono
nuovi diagnosticati, quindi non si
puo tagliare la spesa, bisogna ag-
giungere ogni anno 30 milioni di
euro al budget dei 500 milioni. Solo
cosi potremmo garantire di non
arrivare pitt in futuro alla disabilita
di una volta.

Ma la spesa non & solo per i far-
maci

L'SM & una malattia che
ha un costo sociale oggi
in Italia mediamente di
45mila euro a persona:
le persone meno gravi
costano soltanto 18mila
euro, e le persone piu
gravi arrivano a costare
84mila euro. Il costo
per chifa i farmaci ¢
ovviamente la terapia, ma per chi
e pit grave il costo e a carico della
famiglia o della persona: tra I'altro
i farmaci sintomatici non sono
sempre passati dal Ssn e questo &
un problema aggiuntivo.

Lei ha parlato di un problema-
riabilitazione

Dalle informazioni che arrivano al
nostro numero verde sembra es-
sere il problema n° 1: nella maggior
parte del territorio si riconoscono
10 sedute di riabilitazione e non si
fa il piano riabilitativo individuale
previsto dalla legge. La ricerca ha
dimostrato che una corretta ria-
bilitazione & una 'cura’ perlascle-
rosi multipla.

E il problema-giovani?

I giovani purtroppo sono tanti: la
meta delle 110mila persone con SM
hanno meno di 40 anni e hanno di-
ritto di entrare e mantenere il posto
di lavoro. La persona con SM ha il
diritto di avere una buona qualita
di vita e di potersi dimenticare di
avere la SM e di vivere fino in fondo
i propri sogni e le proprie speranze.
Lo dobbiamo a tutte le persone con
sclerosi multipla in Italia.

Le conquiste dell’AISM

Un video sulla storia dell’Associazione

della Sclerosi Multipla 2016 al Ministero della Salute, nell’ambito

della Settimana Nazionale di informazione sulla Sclerosi Multipla
(23-29 maggio) e della Giornata Mondiale della SM del 25 maggio, vuole
fare il punto sul percorso dell’Associazione a tutela dei diritti delle 110
mila persone con SM in Italia. Attraverso le parole chiave sfida, con-
quista, diritti, ricerca, emozione, sogni, traguardi, il video racconta in
maniera iconica quello che AISM é stata, quello che & oggi e quello che
vuole essere in futuro: una compagna nel viaggio di vita e malattia,
sempre al fianco delle persone con SM, capace di tutelarne i diritti, in
vista di quell’autodeterminazione che permette a tutti di scegliere il
proprio percorso di vita. Un percorso che ha radici profonde, di circa
50 anni di vita associativa, fatto dilotte e di difficolta, ma anche di con-
quiste, piccole e grandi, insieme alle persone con SM e che negli ultimi
tre anni ha preso corpo e portato AISM a stilare la Carta dei Diritti delle
persone con SM, a creare I'’Agenda della SM 2020 e, da ultimo, il Baro-
metro della SM 2016. (P. M.)

I | video, lanciato in occasione della presentazione del Barometro
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