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Perché SUPERA-MENTE? Utilizziamo la parola “mente” indifferen-
temente, eppure a volte & Nous, manifestazione dell'intelletto, cioe
in grado di comprendere per poi produrre un pensiero, da cui nasce
I'idea, Noema. Ma ecco che, a volte, se non riusciamo a capire qual-
cosa, gestire un ostacolo, & come se avessimo un gomitolo ingarbu-
gliato tra le mani.

La paura, la pressione, il tempo, il giudizio, I'incapacita di uscire da
sé, per ascoltare l'altro, sono il gomitolo. Il filo non si trova perché il
sospetto, I'urgenza di chiudere una questione imbarazzante, spin-
gono verso la soluzione piu banale e cid che resta & abbandonare
la possibilita di trovare soluzioni. Facile, veloce, nessuno spreco di
energia. Lo scambio non avviene e tutto si ferma. Il processo fallisce
e si fallisce insieme, perché nessuno si assume la responsabilita e
manca il superamento dei pregiudizi.

Insomma l'eredita culturale di chi ci ha preceduto é servita a poco.
Sembra che in questo presente manchi la spinta a varcare la so-
glia, che non & muro, ma passaggio, superamento attraverso l'uti-
lizzo dell'intelletto, quindi della mente. Cosi ci troviamo davanti un
muro, intrappolati in un sistema che antepone regole non pertinen-
ti al contesto. Tace il buonsenso. Si perde di vista la visione globale
e ogni parte difende il proprio spazio in modo ottuso, incapace di
superare la soglia.

Eppure quella capacita di volare oltre per scontrarsi con l'altro e poi
capirsi, & in ognuno di noi.
Lo vogliamo veramente?

Maria Serena Russo



INTELLIGENZA ARTIFICIALE Giugno 2026 3

E SE L'INTELLIGENZA ARTIFICIALE
SAPESSE DELLA CRISI PRIMA DI ME?

Quando il corpo invia segnali invisibili e solo un algoritmo
sembra in grado di ascoltarli.

A cura della Dott.ssa VERONICA GRIPPA
L'IMPREVEDIBILITA COME CONDANNA

“E possibile prevedere I'imprevedibile?”. E da questa domanda, qua-
si provocatoria nella sua apparente impossibilita, che prende forma il
progetto sviluppato da tre giovani studenti accomunati dall'idea che
anche una crisi epilettica — per definizione improvvisa, imprevedibile
e destabilizzante — possa lasciare nel corpo tracce silenziose prima
di manifestarsi. La parola “epilessia” deriva dal greco e significa lette-
ralmente “essere colti di sorpresa”, “essere sopraffatti”. Nessuna defi-
nizione potrebbe essere piu adeguata. La crisi epilettica interrompe
improvvisamente il tempo ordinario del corpo e della coscienza, altera
il rapporto tra individuo e realta e costringe milioni di pazienti a con-
vivere con una costante dimensione di incertezza. E proprio questa
imprevedibilita a rendere I'epilessia una delle condizioni neurologiche
piu complesse dal punto di vista clinico, fisiopatologico e umano. Oggi
la medicina é in grado di rilevare una crisi mentre accade, ma non di
prevederla realmente. Ed € in questo spazio sospeso tra controllo e ignoto che si inserisce il lavoro di tre
studenti: Andrea Menga, iscritto alla MEDTEC School — il percorso congiunto tra Humanitas University e
Politecnico di Milano che integra medicina e ingegneria biomedica — insieme a Pietro Saveri e Andrea
Ashley Squarcio, entrambi in formazione nel corso di Computer Science and Engineering del Politecnico
di Milano: utilizzare I'lntelligenza Artificiale per tentare cio6 che fino a pochi anni fa sembrava apparte-
nere piu alla fantascienza che alla pratica clinica — anticipare una crisi epilettica prima che si manifesti.

PERCHE GUARDARE IL CERVELLO NON
BASTA PIU

Le tecnologie attualmente disponibili si basano prevalentemente sulla
rilevazione dell'evento epilettico nel momento stesso in cui si manife-
sta, attraverso dispositivi indossabili o sistemi clinici di monitoraggio.
Il gold standard resta I'Elettroencefalogrammma, che consente di regi-
strare l'attivita elettrica cerebrale e identificare pattern epilettiformi;
tuttavia, I'EEG presenta limiti strutturali importanti: richiede ambienti
ospedalieri controllati, tempi di registrazione limitati e produce dati
spesso insufficienti per descrivere la complessita e la variabilita del-
le crisi nella vita reale. Per superare tali limiti, parte della letteratura
scientifica ha tentato una strada piu estrema: miniaturizzare la tec-
nologia e portarla direttamente dentro il cervello, attraverso elettrodi
intracranici impiantati sulla superficie corticale o nel parenchima ce-
rebrale. Tecniche come la stereo-EEG hanno consentito di ottenere se-
gnali ad alta risoluzione spaziale e temporale e di studiare la dinamica
pre-ictale con un livello di dettaglio senza precedenti.

Nei lavori pionieristici di alcuni esperti del settore emergeva gia la
possibilita che alcune configurazioni neuronali anticipassero la crisi
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di minuti o secondi, aprendo alla
prospettiva di sistemi predittivi.
Ma quella prospettiva si & scon-
trata quasi immediatamente con
una questione fondamentale:
quanto puo essere realmente uni-
versale una tecnologia che richie-
de di entrare chirurgicamente
nel cervello? Ogni cranio é diver-
so, oghi mappa nheurale é unica,
oghi intervento diventerebbe un
caso a sé. | costi, i rischi chirurgi-
ci, la difficolta di arruolare gran-
di numeri di pazienti e I'estrema
invasivita del metodo hanno tra-
sformato rapidamente una pos-
sibilita scientifica in un problema
etico e logistico di enorme porta-
ta. Una medicina costruita su di-
spositivi intracranici rischia infatti
di essere accessibile solo a pochi
pazienti altamente selezionati, la-
sciando fuori proprio la maggioranza delle persone che convivono quotidianamente con la malattia.

IL CORPO PUO ANTICIPARE LA CRISI?

E qui che il progetto dei tre studenti compie il suo vero cambio di paradigma. Invece di cercare la previ-
sione esclusivamente nel cervello, il loro lavoro sposta I'attenzione sulle connessioni tra cervello e corpo,
in particolare sul ruolo del nervo vago, principale componente del sistema parasimpatico e autentica
autostrada biologica che connette encefalo, cuore, polmoni e apparato gastrointestinale.

La letteratura neurofisiologica degli ultimi anni ha progressivamente dimostrato che le crisi epilettiche
non sono soltanto eventi corticali isolati, ma coinvolgono profondamente il sistema nervoso autonomo.
Alterazioni della frequenza cardiaca, della variabilita del battito cardiaco, della sudorazione e di altri pa-
rametri neurovegetativi possono precedere la crisi, suggerendo l'esistenza di una “firma fisiologica” pre-
ictale. In altre parole, il corpo potrebbe manifestare segnali anticipatori ancora prima che la crisi diventi
clinicamente evidente. Non & un caso che lo stimolatore vagale sia gia oggi utilizzato nel trattamento
dell’epilessia farmacoresistente: la sua efficacia rappresenta una prova indiretta ma significativa del ruo-
lo del nervo vago nella modulazione dell'attivita epilettica e conferma I'esistenza di un dialogo continuo
tra cuore e cervello. | tre studenti hanno deciso di partire proprio da questo dialogo invisibile.

L’ALGORITMO CHE CERCA SEGNALI INVISIBILI

L'idea @ ambiziosa: utilizzare segnali periferici acquisibili in modo non invasivo e continuo — frequenza
cardiaca, conduttanza cutanea, attivita motoria — e combinarli con algoritmi di machine learning capaci
di identificare pattern che I'occhio umano non riuscirebbe mai a cogliere. Perché & qui che I’Al cambia
radicalmente il paradigma della ricerca medica: non si limita ad accelerare I'analisi dei dati, ma permette
di esplorare correlazioni che la conoscenza scientifica non ha ancora completamente descritto. Un algo-
ritmo, infatti, non “comprende” come un medico; apprende attraverso enormi quantita di esempi.

Piu dati riceve, pill aumenta la sua capacita di riconoscere configurazioni nascoste. Per questo il gruppo
ha iniziato addestrando il modello su dataset provenienti da consorzi universitari di neuroingegneria:
circa 10.000 minuti di tracciati EEG, circa 400 esempi tra condizioni ictali e interictali. E una quantita di
dati ancora limitata rispetto agli standard dei grandi modelli di Al, ma sufficiente per iniziare a costruire
un'ipotesi predittiva. Eppure il punto piu innovativo non & l'algoritmo in sé. La vera sfida € un’altra: portare
questo sistema fuori dall’'ospedale.
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LA SFIDA DEL SETTING: OSPEDALE VS REAL WORLD

Trasferire il monitoraggio dal setting clinico alla quotidianita significa infatti entrare nel territorio impreve-
dibile della vita reale. Fuori dall'ospedale il segnale non é piu “pulito”: il corpo si muove, suda, corre, dor-
me, cambia ritmo continuamente. Il dato si contamina con il rumore, con gli artefatti, con variabili am-
bientali che possono alterare profondamente le registrazioni. Ma & proprio li che il progetto tenta il salto
piu audace: costruire un algoritmo capace di funzionare non in condizioni ideali, ma nella complessita
del mondo reale. In questo senso, il progetto appartiene pienamente alla nuova frontiera della medicina
predittiva e personalizzata, una medicina che non aspetta l'evento patologico ma prova ad anticiparlo.
Una medicina che, per la prima volta, utilizza I'intelligenza artificiale non soltanto per classificare o dia-
gnosticare, ma per intercettare il rischio prima che diventi manifestazione clinica. La tecnologia, pero,
non si configura come una sostituzione della pratica clinica tradizionale, bensi come un’estensione delle
capacita diagnostiche e interpretative della medicina.

Quando un “ALERT” sbaglia =
L'introduzione di strumenti pre- . A
dittivi cosi avanzati richiede ine- i
vitabilmente una riflessione ri-
gorosa. La questione centrale
non riguarda tanto la legittimita
dell'utilizzo dell'Intelligenza Ar-
tificiale, quanto le modalita at-
traverso cui essa debba essere
integrata all'interno della pratica
medica.

Un approccio corretto non im-
plica una posizione di opposizio-
ne alla tecnologia come se fosse 7
un'invasione, ma piuttosto la co- fj

#

struzione di modelli di utilizzo su- hiry L, . !
pervisionati, trasparenti e clinica- : — _' ‘ peiéin Reshits ﬁ
mente governati. e i i s
In questa prospettiva, I'Al deve

essere concepita come clinical decision support system e nhon come sistema decisionale autonomo. L’al-
goritmo produce una probabilita di rischio biologico; la valutazione clinica finale deve restare umana.
Questo principio assume particolare importanza in presenza di inevitabili margini di errore algoritmi-
co. Nessun sistema predittivo puo, infatti, essere considerato assolutamente infallibile, soprattutto in un
contesto biologicamente eterogeneo come quello epilettologico.

| falsi positivi rappresentano una delle principali criticita operative. Un'allerta erronea potrebbe indurre il
paziente a interrompere attivita quotidiane, limitare gli spostamenti o modificare comportamenti perso-
nali sulla base di una previsione non confermata. In alcuni soggetti particolarmente vulnerabili potrebbe
svilupparsi una forma di ipervigilanza patologica o di dipendenza psicologica dal monitoraggio continuo.
Parallelamente, il falso negativo — cioé il mancato riconoscimento di una reale fase pre-ictale — potrebbe
esporre il paziente a rischi fisici concreti in situazioni di guida, lavoro o isolamento che perd sarebbero
sovrapponibili ai rischi che corre tutt'ora in assenza di dispositivo attivo con la differenza che il paziente si
adagerebbe sul non “alert” ricevuto.

Tuttavia, questi “limiti” non rappresentano un motivo per escludere la tecnologia dalla pratica clinica. Al
contrario, evidenziano la necessita di una supervisione clinico-etica strutturata. La medicina contempo-
ranea opera gia quotidianamente attraverso strumenti non perfetti — esami diagnostici, biomarcatori,
scale prognostiche — il cui valore dipende dalla corretta interpretazione clinica e contestuale. Anche I'Al
predittiva deve quindi essere inserita all'interno di un processo decisionale multidisciplinare e non utiliz-
zata come meccanismo automatico indipendente.
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LAVORO DI SQUADRA!

E in questo contesto che assume un
ruolo centrale il lavoro di squadra! Nel
team non dovrebbero mancare medi-
co di medicina generale, psicologo e
eticista clinico.

Il medico di base rappresenta la figura
che possiede la visione piu completa
e longitudinalmente integrata del pa-
ziente. L'algoritmo analizza dati bio-
logici; il medico interpreta la persona.
Parametri come tachicardia, alterazio-
ni del sonno o variazioni neurovege-
tative possono derivare da molteplici

fattori — stress emotivo, condizioni
ambientali, ansia, modificazioni farmacologiche, eventi relazionali — che richiedono contestualizzazione
clinica.

Il medico di medicina generale che dovrebbe avere una buona conoscenza del paziente e della sua vita,
svolgerebbe quindi una funzione di mediazione fondamentale tra dato computazionale e realta umana
del paziente.

Accanto a lui, lo psicologo con un ruolo altrettanto cruciale. Un sistema di monitoraggio continuo pud, infatti,
produrre effetti psicologici profondi e differenti da individuo a individuo. Alcuni pazienti potrebbero vivere la
previsione algoritmica come una forma di protezione e recupero del controllo sulla malattia; altri potrebbero
sviluppare ansia anticipatoria, paura costante della crisi 0 una progressiva dipendenza emotiva dal dispositivo.
La presenza dello psicologo permette di valutare I'impatto cognitivo ed emotivo della tecnologia, preve-
nendo fenomeni di medicalizzazione eccessiva della quotidianita e favorendo un adattamento psicologico
equilibrato all'utilizzo dello strumento.

Strategico appare il ruolo dell'eticista clinico: la sua funzione consiste nel tradurre I'innovazione tecnolo-
gica in una scelta clinicamente ed eticamente appropriata, evitando che I'efficacia dell’algoritmo venga
considerata l'unico criterio di valutazione. L'eticista clinico, infatti, bilancia tutte le dimensioni coinvolte
nel processo decisionale: il potenziale beneficio clinico del dispositivo, i possibili rischi psicologici legati al
monitoraggio continuo, il livello di autonomia del paziente, la qualita della vita, la gestione dell'incertezza,
la tutela della privacy biologica e la reale capacita della persona di comprendere e sostenere nel tempo
I'utilizzo della tecnologia.

In questo senso, l'eticista clinico contribuirebbe a una vera valutazione di fattibilita etico-clinica del di-
spositivo, ponendo domande fondamentali che vanno oltre la sola performance tecnica dell'algoritmo:
il dispositivo & realmente sostenibile nella quotidianita di questo paziente? Il possibile beneficio clinico &
proporzionato al carico psicologico e relazionale che il monitoraggio continuo potrebbe generare? Questa
tecnologia aumenta realmente autonomia e sicurezza oppure rischia di produrre ansia, ipervigilanza e di-
pendenza dal controllo costante? Il paziente ha compreso in modo autentico i limiti del sistema, i margini
di errore e la natura probabilistica delle previsioni algoritmiche? La scelta di utilizzare il device & davvero
libera, consapevole e coerente con i valori, i bisogni e la vulnerabilita della persona?

Il suo intervento permetterebbe quindi di integrare il dato tecnico con il dato narrativo ed esperienziale,
valutando non soltanto se I'Al sia efficace sul piano computazionale, ma se rappresenti realmente una scel-
ta giusta, sostenibile e umanamente appropriata per quel determinato paziente.

Accanto alle figure sanitarie e bioetiche, anche le associazioni dei pazienti possono svolgere un ruolo molto
importante nell'introduzione clinica di tecnologie predittive basate su Intelligenza Artificiale. Il loro contribu-
to nonriguarda la valutazione medica del sistema, ma la capacita di rappresentare concretamente i bisogni
e le difficolta quotidiane delle persone che convivono con I'epilessia. Proprio per questo, il coinvolgimento
delle associazioni dei pazienti puo risultare fondamentale per orientare concretamente lo sviluppo della
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tecnologia, aiutando studenti e clinici a comprendere quale imposta-
zione renda il device realmente utile, sostenibile e aderente ai bisogni
reali della persona.

IL “POTERE OPACO” DEGLI ALGORITMI:
BLACK BOX MEDICINE VS EXPLAINABLE
ARTIFICIAL INTELLINGENCE

La supervisione di un team multidisciplinare diventa anche rilevante
difronte al problema della cosiddetta black box medicine. Molti siste-
mi di deep learning producono previsioni altamente accurate senza
rendere completamente trasparente il processo computazionale che
conduce al risultato. In medicina questo aspetto non puod essere igno-
rato: la fiducia clinica non puo fondarsi esclusivamente sull'efficacia
statistica, ma deve includere anche comprensibilita, tracciabilita e in-
terpretabilita del processo decisionale.

Per questo motivo, lo sviluppo futuro dell’Al medica dovra orientarsi
verso modelli di Explainable Artificial Intelligence, capaci non soltan-
to di generare una previsione, ma anche di fornire indicazioni sui pa-
rametri biologici e sui pattern che hanno maggiormente contribuito
alla classificazione del rischio. Un sistema maggiormente interpreta-
bile permette al neurologo, al medico di base allo psicologo e all’etici-
sta clinico di mantenere un controllo pit consapevole sul processo diagnostico, evitando derive di delega
totale all’autorita algoritmica.

IL VALORE DEI DATI BIOLOGICI

Anche la gestione dei dati biologici costituisce una questione centrale. In un contesto di medicina digi-
tale avanzata, il dato sanitario non possiede soltanto valore clinico, ma rappresenta anche una risorsa in-
formativa strategica per lo sviluppo di tecnologie diagnostiche e sistemi di Intelligenza Artificiale. Diventa
quindi essenziale costruire modelli di governance fondati su protezione crittografica dei dati, minimizza-
zione della raccolta informativa, trasparenza nei processi di elaborazione, consenso realmente dinamico e
revocabile e controllo diretto del paziente sulle proprie informazioni sanitarie.

Il punto decisivo & comprendere che I'algoritmo non sostituisce la medicina: ne amplifica le capacita di
osservazione. L'Intelligenza Artificiale puo riconoscere pattern biologici complessi e correlazioni invisi-
bili all'occhio umano, ma il significato clinico di quei dati continua a richiedere interpretazione umana,
relazione terapeutica e responsabilita etica.

La vera evoluzione della medicina contemporanea non sara probabilmente una contrapposizione tra
uomo e macchina, ma la costruzione di modelli di collaborazione tra competenza clinica, supervisione
etica e capacita computazionale. In questa prospettiva, il team multidisciplinare non rappresenta un
elemento accessorio del progresso tecnologico, ma costituisce una componente essenziale per garantire
un utilizzo dell’Al realmente human-centered, capace di coniugare innovazione, sicurezza, autonomia
decisionale e tutela della dignita della persona.

QUANDO PREVEDERE SIGNIFICA PROTEGGERE

“Forse € ancora presto per sapere se questo progetto riuscira davvero a trasformarsi in una tecnologia
clinicamente applicabile”, ci dice Andrea. Ma il suo valore piu profondo non risiede soltanto nell’'ambi-
zione tecnica di costruire un algoritmo capace di prevedere una crisi epilettica. Sta nel tentativo — pro-
fondamente umano prima ancora che tecnologico — di trasformare I'imprevedibilita in possibilita di an-
ticipazione, il monitoraggio in tutela e il dato biologico in uno strumento orientato alla cura e non alla
sorvegdlianza.

Perché, in fondo, la domanda decisiva non & quanto I'intelligenza Artificiale possa diventare potente, ma
verso quale idea di cura scegliamo di orientarla. [ |
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| CENTRI MEC IN ITALIA

Continuiamo il nostro viaggio nei centri MEC. Siamo a Padova
per conoscere la realta del veneto.

Assetto della rete MEC in Veneto

Centro HUB malattie genetiche emorragiche della emocoagulazione

Azienda Ospedale Universita di Padova

Intervista al Dott. E. ZANON, S. GALLO e A. STEFAN
Presidente dell’Associazione ABGEC di Padova.

Domanda La nostra intervista oggi vede come
ospiti il dott. Zanon, Samanta Gallo e Andrea
Stefan, Presidente dell’Associazione ABGEC di
Padova.

Buongiorno a tutti e chiedo al dott. Zanon di dirci
come il suo Centro é riconosciuto nella struttura
ospedaliera padovana.

ZANON - || nostro é riconosciuto come Centro Re-
gionale HUB multidisciplinare per la prevenzione,
profilassi e trattamento avanzato dell'artropatia
emofilica. In realta segue e tratta non solo i pazienti
affetti da emofilia ma tutti i pazienti affetti da MEC
affrontando tutti gli aspetti clinici e laboratoristici
della loro condizione. E situato all'interno di un'uni-
ta complessa che & la Clinica Medica 1° ad indirizzo
trombotico-emorragico diretta dal professor Paolo
Simeoni.

Quando arriva il paziente affetto da emofilia, che
ha bisogno di una visita specialistica qual é il rap-
porto che il vostro centro ha con gli altri specialisti
e con gli altri reparti? Esiste un percorso facilitato
o la procedura é complessa?

ZANON - Se siamo di fronte a una richiesta urgente
viene presa in carico dal medico del Centro che puo

3
A

risolvere il problema direttamente e se c’@ un pro-
blema piu complesso pud direttamente ricoverare
presso la Clinica Medica 1° il paziente senza passare
per il Pronto Soccorso perché noi disponiamo di po-
sti letto e in qualunque Mmomento possiamo ricove-
rare il paziente, che poi ¢ il sistema piu rapido per
fargli poi avere tutte le visite e gli esami in tempi piu
rapidi etc. a seconda del problema clinico.
Dopodiché abbiamo un percorso facilitato con po-
sti dedicati con il nostro ortopedico il dott. Berizzi
che & anche il primario dell'ortopedia e che visita
personalmente ed opera tutti i pazienti emofilici o
affetti da MEC.

Sicuramente non abbiamo nessun problema per
guanto concerne l'epatologia perché all'interno del
nostro reparto ci sono gli epatologi, quindi anche le
visite epatologica hanno un loro percorso dedicato
e il paziente pu0 averle con estrema rapidita.
Abbiamo un percorso diretto dedicato anche con
'odontoiatra che visita i pazienti tutte le settimane
o subito in caso di urgenza.

Per quanto concerne il fisiatra abbiamo un decorso
anche qui dedicato anche se, a causa delle dimissio-
ni consecutive dei due fisiatri che si sono succeduti
stiamo ora stiamo lavorando per riattivarlo

Altre specialistiche, non abbiamo altri percorsi de-
dicati; se siamo di fronte a un bambino, con una ur-
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genza c'e il PS pediatrico che fa immediatamente
riferimento a noi. Siamo disponibili con cellulare 24
ore al giorno. Quindi c'é€ sempre un medico esperto
di MEC disponibile a rispondere e a dare ovwiamen-
te tutte le informazioni che siano necessarie per in-
formare il paziente, per decidere le terapie, per deci-
dere | trattamenti da fare.

E il rapporto con gli altri Centri Regionali?

ZANON - Siamo in ottimi rapporti. In realta in que-
sto momento noi stiamo seguendo anche i pazien-
ti di Castelfranco perché di fatto andiamo tutte le
settimane a visitare | pazienti e stiamo formando
dei medici che potranno in futuro seguire autono-
mamente i pazienti.

Dopodiché | rapporti sono ottimi, sia con il centro di
Vicenza, che | due centri di Verona con cui ci scam-
biamo se necessario delle informazioni sui pazienti
oltre ad avviare insieme iniziative.

E per quanto concerne tutti gli altri centri MEC pre-
senti in Italia, c'é una collaborazione tra di voi?

ZANON - Siamo in ottimi rapporti praticamente con
tutti in Italia. | nostri pazienti di Padova solitamen-
te non si spostano in altri centri. Alcuni pazienti di
Castelfranco, che stiamo vedendo, erano invece abi-
tuati a spostarsi per esempio per la parte ortopedica
su Firenze o anche su Milano.

Il nostro tasso diciamo di esportazione & vicino allo
zero, cioé c'@ un caso € del tutto eccezionale. In
compenso si, frequentano il nostro Centro pazienti
friulani da tanto tempo e abbiamo anche alcuni pa-
zienti che provengono da altre regioni. Noi non fa-
voriamo il pendolarismo ma non possiamo esimerci
a dare delle risposte a pazienti di altre Regioni se ce
lo richiedono.

Venendo al tema dell'emergenza-urgenza, quindi
I'accesso al pronto soccorso che cosa mi puo dire?

ZANON - Per quanto concerne l'accesso al nostro

Pronto Soccorso credo che non ci sia nessun proble-
ma, sia in quello pediatrico che in quello degli adulti,
perché veniamo sempre rapidamente contattati.

Ci sono tutti | farmaci a disposizione, che possono
rapidamente essere recuperati dal nostro Reparto.

| problemi ci sono quando i pazienti accedono nel
Veneto in Ospedali in cui non & presente un Centro
Emofilia: spesso c'@ una mancanza di competenze e
disponibilita dei farmaci necessari.

Quindi lei mi dipinge un quadro in cui la proble-
matica legata all'accesso al Pronto Soccorso,
nella realta di Padova, non esiste, ma é presente
nell’lambito territoriale.

ZANON - Per quanto riguarda gli altri pronti soccor-
si sicuramente, come dice lei. Purtroppo la cultura
dell'emcofilia, intesa la cultura medica, si &€ molto
persa in questi anni. Forse l'innovazione terapeutica
e stata talmente veloce che non si € riusciti ad ag-
giornare i medici dei vari Pronto Soccorso su come
deve essere gestito e trattato ora il paziente emofili-
co che accede in PS. In realta prima c'era solo la te-
rapia sostitutiva o con plasma derivato oppure con il
concentrato ricombinante.

Ora | pazienti fanno anche farmaci sottocute, che
sono farmaci per la profilassi; se poi questi pazien-
ti hanno un'emorragia devono usare terapia sosti-
tutiva, quindi aumenta la complessita di gestione;
ci sono poi problemi di laboratorio per cui servono
specifici reattivi per un corretto dosaggio dal mo-
mento che i farmaci sottocute alterano i comuni
test coagulativi. C'e tutta una serie quindi di proble-
matiche per cui credo che l'unica strada sia che i PS
guando vedono un emofilico, chiamino immediata-
mente il Centro, perché é difficile preparare | medici
del Pronto Soccorso su tematiche cosi altamente
specifiche come quelle che ci sono attualmente
con la patologia emofilica. C'é poi il problema che
alcuni Pronto Soccorso non hanno neanche un con-
centrato, almeno prima c'era, quindi se il paziente
si presenta senza farmaco potrebbero esserci dei
problemi.
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Dal punto di vista dei pazienti avete qualcosa da
rilevare per quanto concerne I'accesso al PS? E sta-
to fatto gia tutto quello che andava fatto o é mi-
gliorabile?

ANDREA - E un problema spinoso e annoso di-
rei, quello dell'accesso al pronto soccorso, per due
aspetti. Il primo & quello dei bambini e dei loro ge-
nitori che si presentano al pronto soccorso affron-
tando le varie situazioni di urgenza per la prima
volta, letteralmente disarmati e fiduciosi verso degli
operatori che, per il frequente turnover, non hanno
tutte quelle informazioni che permetterebbe loro
di intervenire in modo veloce sulle prime azioni da
svolgere nel caso di emorragia in un paziente pe-
diatrico con emofilia. In passato, per merito di alcuni
genitori, si & potuto ottenere il codice rosso solo per
il fatto che il paziente e affetto da emofilia. A questo
siaggiunga il fatto che i genitori spesso arrivano con
il proprio farmaco e il PS comunque lo accetta.

Il secondo riguarda il pronto soccorso degli adulti;
in questo caso c'e molto da costruire. Come asso-
ciazione ne abbiamo parlato qualche mese fa con il
nostro primario, per cercare di trovare una soluzione
che potesse migliorare questa situazione, arrivando
a definire, almeno per I'azienda Ospedaliera di Pa-
dova, un protocollo di urgenza che possa mitigare
la criticita dovuta soprattutto all'esigenza di rendere
disponibili informazioni — azioni immediate da at-
tuare in caso di paziente emofilico, nr telefonico del
Centro da contattare, nr. di reperibilita nei fine set-
timana, disponibilita dei vari farmaci che in questi
anni si sono diversificati, ecc — che possano venire in
aiuto ai medici in servizio al PS.

Nel caso di intervento del 118 la situazione cambia
totalmente: come accennato dal dott. Zanon, se il
pronto soccorso di destinazione & quello di un ospe-
dale periferico I'intervento non & sempre veloce e
focalizzato alla patologia piu critica e molto spesso
non hanno i contatti del centro emofilia di riferi-
mento; insomma, in qualsiasi caso il tempo di presa
in carico del paziente nelle prime fasi pit importan-
ti, diventa molto lungo.

SAMANTA - Lideale a cui tendere sarebbe quello di
integrare la gestione dell'urgenza all'interno di un
PDTA complessivo; purtroppo in Veneto non esiste
alcun PDTA per I'emofilia. un passo importante sa-
rebbe proprio quello di arrivare a un PDTA regiona-
le e in tal senso nel 2024 abbiamo inviato la nostra
manifestazione di interesse a partecipare al Tavolo
Permanente della Regione Veneto diventando, suc-
cessivamente, uno dei partecipanti al tavolo delle
innovazioni e a quello sulla collaborazione tra istitu-
zioni. Ci rendiamo conto che il cammino &€ lungo ma
sarebbe gia importante iniziare a lavorare sulla pre-
sa in carico del paziente a cominciare dal PS almeno
localmente presso I'Azienda Ospedaliera di Padova.

Capita infatti, come referenti associativi, di essere
coinvolti in chiamate da parte di genitori dal pronto
soccorso, che ci chiedevano un aiuto per contattare
il Centro. Riteniamo importante fare anche questa
attivita di rete nell'urgenza ma molto piu importan-
te & l'opera di eliminare ostacoli o difficolta nel per-
corso di comunicazione tra PS e Centro, andando
ad analizzare quali sono le criticita e gli ostacoli, ma-
gari promuovendo con lo stesso Centro un dialogo
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tra i reparti, spiegando i bisogni di tutti gli stakehol-
der coinvolti (paziente, operatore PS, ematologo)
per poter operare al meglio a partire dalla codifica
del triage fino alla presa in cura. Il traguardo che ci
siamo dati & quello di arrivare a realizzare un PDTA
regionale per il paziente con emofilia con la collabo-
razione dei Centri presenti in Veneto.

ERNESTO - Quando viene formulata questa do-
manda intervengo sempre perché noi abbiamo
avuto questa esperienza fin dal 2018 quando ¢ sta-
to formulato quello che voi chiamate PDTA, noi lo
chiamiamo delibera regionale, che &€ un PDTA in
cui vengono specificati tutti gli aspetti e le regole
da seguire. Essendo diventata delibera regionale &
stata diffusa in tutti | 48 pronto soccorso del Lazio e
quindi tutti sono tenuti a conoscerla quantomeno
e a doverla applicare. Abbiamo un solo un salto di
triage, non direttamente il rosso che mi pare sia un
po'pretenzioso (ovviamente in funzione dei casi che
si presentano e che sta ai clinici valutare) ... se € un
accordo informale che funziona va benissimo, pero
effettivamente & difficile.

Una cosa che ancora non abbiamo risolto quando
il paziente chiama il 118, I'ambulanza ha I'obbligo di
portarlo al P.S. piu vicino tuttavia riconosciuto lo sta-
to di emofilico del paziente (se questi € cosciente) la
delibera da indicazioni anche per il 118 di chiamare il
centro di riferimento per le istruzioni del caso. Fino
ad ora, non posso dire che ho fatto delle verifiche
puntuali, sulla efficacia e I'applicazione delle rego-
le, ma se qualcosa non funziona le segnalazioni da
parte dei pazienti ci arrivano in maniera abbastan-
za immediata subito e fortunatamente non ci sono
stati problemi che siano stati evidenziati in maniera
eclatante. Roma ha il vantaggio di avere I'hub di ri-
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ferimento per I'emofilia che & dotato di un pronto
soccorso ematologico, & l'unico centro che ha un
pronto soccorso ematologico e quindi sotto questo
aspetto & un grande vantaggio. Devo dire che € da
tanto che io, tutte le volte che posso, spiego questa
nostra esperienza, sperando che la trovino interes-
sante.

ANDREA - E sicuramente una cosa che deve esse-
re presa in considerazione, anche in virtu del fatto
che l'offerta terapeutica € aumentata e diversifica-
ta: tempo fa c'erano solo farmaci somministrati per
via endovenosa; oggi ci sono pazienti che utilizzano
i sottocute che non sono fattori VIII e pertanto I'in-
formazione al PS deve comunque arrivare in forma
completa.

Quindi dott. Zanon ritiene, alla luce di quanto
emerge dal dibattito, che qualcosa si puo fare per
migliorare questa situazione, cioé é possibile por-
tare una correzione?

ZANON - S}, sicuramente va definito un PDTA regio-
nale sulla gestione in urgenza dell'lemofilia. Dopo di
che necessita che in ogni Pronto Soccorso ci siano i
numeri di telefono dei Centri Emofilia in modo che
i medici dei PS si confrontino con i medici reperibili
del centro di emofilia, per la gestione dell'urgenza.
Sarebbe poi necessario che in ogni PS ci fosse alme-
no una scorta di FVIII, FIX e FVII ricombinante.

Se vogliamo creare un percorso virtuoso bisogna
che | medici del pronto soccorso sappiano che di
fronte alla malattia specialistica devono chiamare
un numero, che & questo, che & quello del centro
emofilia di riferimento. Bisogna, questa & la cosa
forse piu difficile, che ogni centro emofilia abbia
comunqgue una reperibilita di 24 ore, che noi diamo
per scontato, ma anche la nostra & gratuita, quindi
non istituzionalizzata. Sarebbe importante invece
istituzionalizzare una reperibilita regionale e il PDTA
potrebbe essere utile a tal riguardo.

ANDREA - E vero, l'operativita & tutto, perd se non
abbiamo delle prassi concordate si da piu adito a
scelte autonome, nel migliore dei casi, 0 a non saper
come intervenire nel modo piu efficace, nel caso

peggiore.

ZANON - Si, sono documenti importanti che servo-
Nno, ma bisogna poi renderli poi realmente operativi.

SAMANTA - Come associazione vorremmo puntare
ad un documento ufficiale nel quale venga descrit-
ta una modalita di presa in carico nei PS consape-
vole, completa anche delle informazioni relative ai
centri di riferimento riconosciuti a livello regionali.
Poi come dice il dottor Zanon, deve trovare attuazio-
ne, perd un documento del genere segna comun-
gue un passo in avanti. Ci sono pazienti dislocati in
tutto il territorio del Veneto che, in caso di urgenza,
potrebbero afferire anche in PS periferici: € | dove
possono nascere le criticita piu gravi, come sottoli-
neava il dottor Zanon.
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lo passerei alla domanda riguardante le nuove
terapie e come queste hanno cambiato le finalita
del trattamento.

ZANON - Lo scopo del trattamento rimane sempre
quello di prevenire il sanguinamento e 'artropatia
emofilica. Se c'e un peggioramento del quadro cli-
nico ovvero aumento dei sanguinamenti o peggio-
ramento dell'artropatia viene proposto un cambio
del trattamento. Bisogna pero riconoscere che la
praticita di somministrazione & quello che spinge il
paziente a parita di efficacia, ovwviamente, a chiedere
un cambiamento di terapia che pud essere la som-
ministrazione di un farmaco endovena meno volte
possibili la settimana o una somministrazione per
via sottocutanea.

lo potrei portare le esperienze di pazienti che face-
vano la profilassi con il fattore e proprio il giorno di
un evento emorragico grave non si erano sommini-
strati la terapia. Perché erano usciti, perché si erano
dimenticati, perché avevano deciso di farla la sera
anziché la mattina. Avere dei farmaci che hanno
una vita molto lunga permette di evitare queste
problematiche.

C'é un punto di vista da parte di Samanta e An-
drea da aggiungere?

ANDREA - sicuramente l'aspetto soggettivo gio-
ca un ruolo importante. Ogni persona mira ad una
cura in linea con i propri obiettivi e la qualita della
propria vita. A volte qualita della vita potrebbe esse-
re intesa anche evitare I'ansia o la preoccupazione

di cambiare e pertanto potrebbe esserci anche chi
non cambia per non modificare le proprie abitudini.
L'odierna offerta maggiore di farmaci, dettata dalla
continua ricerca e innovazione che non puod fermar-
si, ti da sicuramente prospettive e possibilita nuove
che devono essere ben inquadrate in sintonia con il
proprio ematologo di riferimento.

ZANON - Hai detto una cosa giusta che ribadisce
quello che ho detto io, che effettivamente uno de-
cide di chiedere un nuovo farmaco se non sta bene
col farmaco che ha. Un conto ¢ la curiosita di sa-
pere come funziona un altro farmaco, un conto ¢ la
richiesta di un nuovo farmaco.

Un conto & poi decidere un cambiamento. Se tu stai
bene col farmaco che hai, hai trovato il tuo equilibrio
difficilmente vieni a chiedere un cambiamento.

SAMANTA - Sono mamma di un adolescente che
owiamente ha delle esigenze legate alla sua eta;
rispetto a 5-6 anni fa le sue esigenze oggi sono di-
verse. Come genitore ritengo fondamentale riuscire
a soddisfare queste esigenze soprattutto attraverso
il dialogo con il medico e in base alle sue attivita, al
suo stile di vita. | ragazzi crescono: quello che andava
bene quando erano piccoli magari adesso deve esse-
re corretto o comunque leggermente cambiato.

E fondamentale, in quest'ottica, il dialogo anche con
il medico. lo credo molto in questo perché e giusto
tenere conto anche delle esigenze che questi ragaz-
zi e giovani uomini hanno lungo l'arco della crescita
e della loro affermazione.

Come sottolineava il dottor Zannon, come genitori
€ importante far comprendere ai figli che la com-
pliance rimane la cosa piu importante: fare la tera-
pia, rispettare i tempi di essere precisi e la periodi-
cita e importante, & fondamentale a rispettare l'iter
evitando, se non per motivi eccezionali, rimandare
al giorno successivo perche .... “non ho voglia”.

Fino ad ora abbiamo parlato di terapie molto in
generale pero siamo venuti al momento della do-
manda riguardante la terapia genica e chiedo al
dottor Zanon chiarimenti anche alla luce delle ul-
time novita.

ZANON - La terapia genica per I'emofilia A verra in-
terrotta per decisione dell'azienda che non ha visto
un ritorno economico. Pero & partita la terapia geni-
ca per I'emofilia B.

E stata registrata per esempio in Cina un'altra TG
per 'emofilia B ma anche per la A c'€ comunque
una terapia genica che verra proposta nei prossimi
anni. La ricerca non & che si & fermata, ci sara un'in-
terruzione per un certo periodo ma € verosimile che
poi si presentera qualche altra terapia genica. Gli
Stati Uniti, non so se lo sa, stanno sperimentando
la correzione del difetto genetico (il gene-editing).

Allora rimodulo la domanda, alla luce degli ultimi
eventi, puo darci un aggiornamento sullo status
quo, questa nuova terapia genica in fase ancora di
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studio interviene nello stesso modo dell'altra o ha
un procedimento diverso?

ZANON - E un po' diversa perché si cerca diandare a
correggere quello che & il difetto genetico.

Si utilizza il metodo del gene editing, utilizzata con
i pazienti affetti da talassemia?

ZANON - || gene editing, si.
Ed é definitiva?

ZANON - In teoria dovrebbe essere definitiva ma se
ci fosse una perdita della funzione nel tempo e ripe-
tibile, cosa che invece non € possibile con le attuali
terapie geniche.

Perd chiaramente ne parleremo tra vari anni. Nel
frattempo va avanti la terapia genica della B, cioe
iniziale. Abbiamo trovato il consenso di un paziente.
Noi siamo un centro di riferimento per la terapia ge-
nica nel Veneto. Non appena saranno stati firmati i
contratti, quindi credo prima dell'estate, tratteremo
un paziente.

Si ci sara questo momento di stasi, pero la ricerca
va avanti quindi a questo punto poi ripartirda la se-
lezione dei pazienti perché anche in questo caso ci
saranno delle caratteristiche da rispettare e quin-
di I'informazione che da parte del vostro centro
dovra essere data ai pazienti, come avrete fatto
per quella ancora in corso.

ZANON - Noi abbiamo informato i pazienti che c'e-
ra questa possibilita, abbiamo fatto I'incontro in cui
c'erano anche le associazioni.
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Non c'é stato un grande entusiasmo da parte dei
pazienti, parliamoci chiaramente, inferiore diciamo
alle attese. Non c'é stato questo grande entusiasmo,
perd cosa vuole? La terapia genica € un'opportuni-
ta e dipende anche da qual € il peso della malattia.
Evidentemente a Padova non c'€ un gran peso della
malattia e questo mi fa piacere perché vuol dire che
gli emofilici sono ben trattati e stanno bene.

Queste cose sono emerse un po' da parte di tutti
gli intervistati, anche questa titubanza, devo dire,
da parte dei clinici ad essere fautori di un sostegno
senza limiti a questa nuova forma di terapia. L'uni-
ca cosa che colpiva é I'aspetto della proporzione,
perché se ci sono stati questi 40-50 casi nel mon-
do, 21 appunto come diceva prima lei, sono stati
fatti in Italia ed é una percentuale altissima rispet-
to al totale e qui fa pensare che noi abbiamo sia
l'assistenza sanitaria universale che sicuramen-
te favorisce, oltre al fatto che dai tempi del Prof.
Mannucci naturalmente i numeri qua da noi sono
alti perché noi abbiamo fatto scuola. Quindi si, in-
somma, tante versioni, tanti punti di vista diversi.

Qualcosa da aggiungere Samanta, Andrea?

ANDREA - Dal 2007 presso il nostro Centro si e sem-
pre parlato di profilassi ed € stato un cavallo di bat-
taglia. Questo ha permesso ai nostri bambini di af-
frontare al meglio la malattia e ha dato tranquillita
ai noi genitori.

| nostri ragazzi sono oramai giovani uomini che
stanno prendendo le redini della nostra associazio-
ne. Il loro impegno ci conferma che il percorso fatto
ha prodotto i suoi risultati : come associazione ma
anche il centro ha fatto il suo bel operato.
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Ed ecco perché abbiamo raggiunto importanti tra-
guardi.

C'é qualche cosa che dottor Zanon lei si aspettava
io le chiedessi e non le ho chiesto, liberamente lei
mi puo esprimere il suo pensiero.

ZANON - Come vedo il futuro dei centri di cura per
I'emofilia? E un tema che mi sta a cuore e sul qua-
le i pazienti si devono impegnare, perché prima si
trattava di una malattia fortemente invalidante, con
pazienti che non potevano avere una vita norma-
le, che erano in sedia a rotelle, ora non & piu cosi,
guell'aspetto con i nuovi farmaci non c'e.

Quindi il problema & questo: i farmaci sono sempre
piu facili da utilizzare, il paziente potrebbe distaccar-
si dal centro, perché I'abbiamo gia visto che quan-
do si ha un problema si € molto attivi, ma quando i
problemi diminuiscono l'attivismo cala. Con i nuo-
vi farmaci sempre meno persone sapranno gestire
quelle complicanze sempre piu altamente specia-
listiche. L"aspettativa di vita dei pazienti emofilici
€ ormai pari a quella delle persone senza emofilia
per cui gli emofilici avranno tutte quelle patologie
legate all'invecchiamento: la trombosi, I'aterosclero-
si, I'infarto etc. Bisognera quindi saper gestire questi
nuovi farmaci con le nuove complicanze descritte e
guesto lo possono fare solo medici altamente capa-
ci e specializzati. Quindi il centro emofilia rimane il
punto centrale per la gestione del paziente.

SERENA - Ha fatto un discorso che apprezzo moltis-
simo, torniamo spesso su questi temi attraverso le
pagine di EX, avvalendoci anche della penna della
dott.ssa Grippa che & un'eticista clinica, che sa ad-
dentrarsi con cura e rigore nei meandri dell'etica. |l
tema della responsabilita del paziente nel farsi ca-
rico di sé, attraverso anche I'impegno e soprattutto
nel non sottovalutare la peculiarita di una patologia
rara, che richiede vigilanza, & uno dei tanti argo-
menti su cui torniamo e torneremo.

Non bisogna perdere quello che & stato costruito in
guesti anni, perché nulla & per sempre, soprattutto
in un Momento come questo che stiamo vivendo
tutti noi, anche se indirettamente. Questa bolla di
protezione che esiste attraverso i centri di cura, & un
dono che non tutte le patologie, rare e non, hanno.

ZANON - Si perché cambiano le terapie, cambiano
tante cose, ma i centri di cura € bene che rimanga-
no, il centro di ieri affrontava determinate proble-
matiche, quello di domani ne affrontera altre. An-
che quel bellissimo termine “free minds”, vale fino
a un certo punto, perché non si potra mai liberare
completamente la mente se si ha una malattia cro-
nica congenita.

Forse il termine “consapevolezza” rispecchia in
pieno quello che lei ha espresso.

ZANON - Ogni paziente ha una sua interpretazione
della malattia che & giusta e va considerata ma la
malattia non la conosce sempre correttamente.

ANDREA - E un problema che riscontriamo anche
come associazione, notiamo una certa poca atten-
zione perché poi si entra nel principio di pensiero
del non bisogno.

Si fa fatica a far capire anche alle nuove famiglie nel
non dare per scontata l'esistenza di un centro, nel
far capire che se diminuisce o manca l'affluenza
questo potrebbe essere inteso a livelli piu alti come
superfluo.

Come associazione sollecitiamo il centro ad orga-
nizzare i corsi di terapia domiciliare per dare piu
autonomia alle persone e tutelarle nella possibili-
ta di poter gestire la patologia da casa ma questo
valore aggiunto non deve farci perdere la necessita
del centro come luogo dove viene diagnosticata la
patologia, definita la terapia, monitorata la cura, as-
sistito il paziente: & il nocciolo del PDTA di cui abbia-
mo trattato in precedenza.

La continuita del centro & inoltre garantita anche
dal cambio generazionale dei medici stessi che, nel
caso di nuove leve, vanno prima istruiti per diven-
tare competenti e poi motivate e garantite nel loro
futuro da specialisti.
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Nell'arco di questi anni come lei ha vissuto I'appor-
to dell'associazione? Costante, utile o scelga un al-
tro aggettivo.

ZANON - E sempre stato costante e lo vedo asso-
lutamente come un apporto positivo, soprattutto
guando ci sono progetti condivisi dei quali hanno
beneficiato i pazienti, a cominciare dalla comuni-
cazione della diagnosi e dall'avvio della profilassi:
guando spiegavamo ad un genitore che doveva
usare il catetere e o una mamma che doveva impa-
rare ad infondere il figlio, &'stato importante avere
I'associazione vicina che, creando un clima corretto

ha aiutato queste persone, sopperendo ad alcuni
aspetti anche pratici che al medico potevano sfug-
gire. L'associazione rappresenta gli utenti ed ha un
ruolo politico sociale con le amministrazioni che in-
tegra il ruolo che svolge il medico.

SAMANTA - Vorrei sottolineare questa cosa impor-
tante, che a Padova anche per merito del dott. Za-
non, si @ sempre creato un contatto importante nel-
la figura del personale infermieristico.

Negli anni abbiamo avuto davvero delle persone
eccezionali. Una mamma che arriva con un bambi-
no di pochissimi giorni, com’e successo a me, sen-
tirsi accolta in un ambulatorio dove non trovi solo il
personale sanitario, ma una persona umana, non &
cosa da poco.

Abbiamo riscontrato che questo approccio, la pre-
senza di persone con una componente umana for-

N

tissima assieme a professionalita ad altissimi livelli, &
di fondamentale importanza sia per il bambino pic-
colissimo che per I'adolescente che ha problemati-
che diverse, fino al giovane che comincia ad andare
al centro da solo, senza piu la presenza del genitore
e va con fiducia perché sa 'ambiente che trova.

Da questo punto di vista non possiamo dir nulla del
nostro centro. | nostri ragazzi vanno sereni e non c'e
una volta che ci vadano malvolentieri. Con il perso-
nale infermieristico, inoltre, si & crea un forte legame
che dura anche dopo la cessazione dell'attivita per
motivi di anzianita.

Il dottor Zanon sa che noi diamo la nostra massi-
ma disponibilita, anche ad affiancarlo le qualita di
genitori di un figlio con emofilia, in caso di nuova
diagnosi con nuovi pazienti giovani e questo lavoro,
che non é scontato, € veramente tanto.

ANDREA - Si certo noi interveniamo quando viene
richiesto dal centro, come presumo sia cosi anche
per le altre associazioni, perché questa & la strada
maestra.

Se abbiamo raggiunto obiettivi importanti & perché
abbiamo lavorato in sinergia con i nostri dottori, non
abbiamo sottovalutato le informazioni che il centro
ci passava, né le informazioni di cui i genitori aveva-
no bisogno e ogni volta che c'incontravamo aggiun-
gevamo un tassello per avere un quadro completo
di questa patologia variegata.

<\
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INTERVISTA

SISTEMA FUSION (FUNCTIONAL
& ULTRASOUND INTEGRATED
OBSERVATION IN HAEMOPHILIA)

Intervista alla Dott.ssa E. BOCCALANDRO a cura della redazione

In occasione del WHH 2026, svoltosi recentemente
a Kuala Lumpur, é stato presentato dal team di sei
professional development tracks, tra cui il Musco-
loskeletal (MSK) track, un progetto dedicato agli
aspetti osteo-articolari e riabilitativi dell'emofilia.
Riportiamo nell'intervista alla Dott.ssa E. Bocca-
landro, il sistema Fusion (Functional & Ultrasound
Integrated Observation in Haemophilia), sulla ge-
stione articolare dell'emofilia.

Domanda Che cos’é il sistema FUSION e perché é
stato sviluppato?

FUSION, acronimo di Functional & Ultrasound In-
tegrated Observation in Haemophilia, & un nuovo
modello di valutazione della salute articolare nelle
persone con emofilia.

E' nato dall'esigenza di integrare due aspetti fonda-
mentali: da un lato cid che vediamo con l'ecografia
articolare, dall'altro cio che il paziente manifesta dal
punto di vista funzionale, cioé nel movimento, nella
postura e nella qualita del gesto motorio.
L'obiettivo & riconoscere precocemente i segni di
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sofferenza artcolare, anche quando il paziente non
riferisce ancora sintomi evidenti.

Perché la salute articolare é cosiimportante nell’e-
mofilia?

Le articolazioni rappresentano uno degli organi piu
vulnerabili in questa patologia. Anche piccoli san-
guinamenti ripetuti nel tempo possono provocare
inflammazione cronica, dolore e danno strutturale
progressivo. Oggi grazie alle moderne terapie pro-
filattiche, i pazienti vivono molto meglio rispetto
al passato, ma la prevenzione del danno articolare
rimane una priorita assoluta. Per questo servono
strumenti sensibili, rapidi e facilmente applicabili
nella pratica clinica quotidiana.

Qual é il ruolo dell'ecografia nel sistema FUSION?

L'ecografia articolare, in particolare il protocollo
HEAD-US, consente di identificare alterazioni molto
precoci che spesso non sono ancora visibili clinica-
mente.

Possiamo rilevare:

° versamenti articolari

° sinovite

°segni iniziali di degenerazione

osteocondrale

° alterazioni strutturali subcliniche.

Uno dei grandi vantaggi dell'ecografia point-of-care
e la possibilita di effettuare la valutazione direttam-
nete durante la visita, in modo rapido, non invasivo
e ripetibile.

In cosa FUSION si differenzia dai sistemi tradizio-
nalicome 'HIHS?

L' HJHS € uno strumento molto utile e validato,ma &
principalmente focalizzato sulla singola articolazio-
ne.

FUSION introduce un concetto diverso: integra la
valutazione strutturale articolare con una visione
funzionale globale del paziente. Non osserva soltan-
to “l'aricolazione”, ma anche il modo in cui il corpo si
adatta al dolore o alla limitazione. Per esempio, al-
cune alterazioni posturali possono emergere prima
di un danno articolare avanzato e avere comunqgue
un impatto importante sulla qualita di vita.
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Quindi il sistema non valuta solo il danno anato-
mico?

Esattamente. Questo & uno degli aspetti piu inno-
vativi. Due pazienti possono avere immagini eco-
grafiche simili, ma un impatto funzionale comple-
tamente diverso. FUSION cerca di unire queste due
dimensioni:

° la precisione diagnostica

dell'imaging

° la reale funzionalita del paziente

nella vita quotidiana, la real life.

Quali vantaggi potrebbe offrire ai pazienti?

Per i pazienti significa:

° diagnosi piu precoce

° monitoraggio piu accurato

° possibilita di intervenire prima

che il danno diventi irreversibile

° valutazioni piu rapide e meno

complesse

Inoltre un approccio integrato aiuta il paziente a
comprendere meglio la propria condizione e a par-
tecipare piu attivamente al percorso terapeutico.

FUSION puo essere utile anche nei centricon meno
risorse?

Si ed & uno dei punti di forza del modello. Molti si-
stemi di valutazione richiedono formazione avanza-
ta, tempi lunghi o competenze altamente speciali-
stiche. FUSION é stato pensato per essere pratico,
riproducibile e relativamente semplice da appren-
dere. Questo potrebbe favorire una maggiore diffu-

sione della valutazione articolare di qualita, anche
in centri periferici o in contesti con risorse limitate.

Quale potrebbe essere il ruolo della telemedicina
in questo approccio?

La telemedicina potrebbe ampliare enormemente
il potenziale del sistema. In futuro sara possibile in-
tegrare:

° valutazioni funzionali eseguite

anche a distanza

° raccolta digitale dei dati

° monitoraggio continuo

° follow-up piu frequenti senza

necessita di accessi ospedalieri

ripetuti.

Questo € particolarmente importante nei pazienti
giovani o in chi vive lontano dai centri MEC.

E l'intelligenza artificiale potrebbe avere un ruolo?

Probabilmente si. L'intelligenza artificiale potrebbe
aiutare nell'analisi automatizzata delle immagini
ecografiche, nell'identificazione precoce dei pat-
tern di deterioramento articolare e nella standariz-
zazione delle valutazioni.

In prospettiva, sistemi intelligenti potrebbero sup-
portare il clinico nel monitoraggio longitudinale del
paziente e nella personalizzazione del trattamento.

Qual é il messaggio piti importante che vorrebbe
trasmetter con il progetto FUSION?

Che oggi non basta piu valutare soltanto il danno
articolare gia evidente. Dobbiamo imparare a ri-
conoscere i segnali precoci, comprendere come
il paziente si muove e come il corpo si adatta alla
malattia. L'integrazione tra imaging e funzione rap-
presenta probabilmente una delle direzioni piu pro-
mettenti nella moderna gestione dellemofilia.

FUSION nasce proprio con questa idea: rendere la
valutazione articolare piu completa, accessibile e vi-
cina ai bisogni reali del paziente. u




A cura di DARIO MARTINO

Dall'esperienza dell'International Haemovigilance
Network Symposium di Roma una riflessione sul
ruolo delle organizzazioni strutturate dei pazienti
nel monitoraggio sul lungo periodo.

Quando si parla di sicurezza in medicina trasfusio-
nale, si pensa certamente all'evento singolo, piu
meno acuto: una reazione trasfusionale, un errore,
un incidente di processo, trasmissione di infezio-
ni. Segnalazioni da registrare e analizzare quindi,
in una dimensione essenziale, che ha permesso ai
sistemi trasfusionali moderni di diventare piu si-
curi, tracciabili e capaci di apprendere dagli eventi
avversi.

Ma per molte persone che sono riceventi cronici
di emocomponenti, la trasfusione non & un episo-
dio isolato. Per molti pazienti & una terapia ricor-
rente, programmata, necessaria spesso per tutta
la vita. In questi casi, il rischio non si esaurisce nel
momento della trasfusione: si accumula, si mo-
difica nel tempo, entra nella condizione clinica,
nell’organizzazione dei servizi, nella disponibilita
di sangue compatibile, fino alla qualita della presa
in carico e la vita quotidiana della persona.

E da questa consapevolezza che nasce la necessi-
ta di parlare di emovigilanza longitudinale e cen-
trata sul paziente.

Il tema & stato al centro della riflessione che ho
avuto l'opportunita di portare recentemente all'ln-
ternational Haemovigilance Network Symposium,
svoltosi a Roma dal 18 al 20 marzo 2026, in colla-
borazione con il Centro Nazionale Sangue. L'IHN
€ una rete internazionale dedicata all'emovigilan-
za e alla sicurezza del sangue, che collabora con il
CNS, organo nazionale presso l'lstituto Superiore
di Sanita, che coordina e sostiene in Italia le attivi-
ta legate al sistema sangue. || simposio ha riunito
esperti internazionali per discutere sicurezza tra-
sfusionale, sorveglianza, qualita e innovazione nei
sistemi di emovigilanza.

Il Centro Nazionale Sangue definisce I'emovigi-
lanza come l'insieme delle procedure per rilevare

e monitorare reazioni indesiderate gravi o inattese
nei donatori e nei riceventi, incidenti del processo
trasfusionale, infezioni trasmissibili, problemi con
materiali e apparecchiature. Inoltre in Italia, il si-
stema passa anche attraverso SISTRA, un sistema
che mira a rendere uniformi e confrontabili i dati
nazionali.

Questa architettura & forte quando l'evento &
identificabile, notificabile, vicino alla trasfusione,
ma nei pazienti in terapia trasfusionale cronica al-
cuni problemi emergono oggi in un periodo piu
lungo, come il sovraccarico di ferro, alloimmuniz-
zazione, reazioni emolitiche tardive, difficolta di
reperimento di sangue fenotipicamente compa-
tibile, ritardi. Per non dimenticare la discontinuita
assistenziale, le grandi differenze territoriali o I'im-
patto psicologico, lavorativo e familiare.

Il punto centrale & proprio che i sistemi attuali di
emovigilanza in europa sono strutturati con una
base molto solida e indispensabile, ma non sem-
pre riescono a catturare pienamente cio che acca-
de ai pazienti cronici nel lungo periodo con queste
necessita che oggi si rendono fondamentali, ed &
qui che le organizzazioni strutturate dei pazienti
possono portare un valore specifico, assieme agli
altri attori. Infatti non si tratta di sostituire la sorve-
glianza clinica o istituzionale ma di rafforzarla, le
associazioni oggi sono partner sempre piu solidi
anche nella ricerca e possono diventare “antenne
qualificate”, capaci di raccogliere e interpretare
bisogni, criticita e segnali che attraversano piu
centri, piu territori, piu fasi della vita. Possono aiu-
tare a distinguere I'esperienza individuale dall'an-
damento ricorrente, la lamentela isolata dal pro-
blema sistemico, creando dati scientificamente
solidi per portare il giusto cambiamento. Pensia-
mo banalmente alle unita di emazie rinviate, alla
seduta rinviata anche solo di 24 ore, all’evento
avverso di chi fa magari delle infusioni di immu-
noglubuline a domicilio. Tutte casistiche che oggi
sfuggono in buona parte.




Per questo contribuire alla casistica € importante
e non si puo parlare genericamente di “voce del
paziente”, ma di partecipazione organizzata dei
pazienti, una federazione, una rete o un'associa-
zione strutturata adesso possono contribuire alla
sicurezza trasfusionale se dispongono di metodo,
continuita, capacita di dialogo con clinici e istitu-
zioni, attenzione alla protezione dei dati e respon-
sabilita nel modo in cui le informazioni vengono
raccolte e restituite.

Un sistema realmente patient-centered dovrebbe
chiedersi non solo se la trasfusione & stata sicura
nel singolo episodio, ma anche se il percorso com-
plessivo e sicuro, sostenibile, equo e comprensibi-
le per la persona.

Le associazioni riescono a intercettare pattern
che, presi singolarmente, resterebbero invisibili e
guesta impostazione € coerente anche con l'evo-
luzione europea del sistema sangue e della rego-
lazione sulle sostanze di origine umana. La nuova

cornice SoHO infatti rafforza I'attenzione a qualita,
sicurezza, tracciabilita e coordinamento. In questo
contesto, il contributo dei pazienti non puo essere
considerato un’aggiunta accessoria, ma una com-
ponente della capacita del sistema di apprendere.
L'innovazione, quindi, non & solo tecnologica e
spesso non riguarda soltanto piattaforme digitali,
registri, intelligenza artificiale o nuovi flussi infor-
mativi ma e culturale: riconoscere che chi vive per
anni dentro un percorso terapeutico vede aspet-
ti del rischio che il sistema pud non vedere e che
guesta conoscenza si puo e si deve organizzare,
con tutti i crismi, negli interlocutori solidi in rap-
presentanza, come oggi sempre di piu avviene.
Sarebbe importante anzi ragionare in prospettiva
ampia e di coordinamento tra piu parti, anche i ri-
ceventi della parte di plasmaderivati ad esempio,
che si trovano con esigenze diverse ma sempre a
dover fare parte delllemovigilanza, la qualita delle
raccolte e 'autonomia nazionale del plasma € un
tema oggi di grandissima importanza € non puo
che essere affrontato tutti assieme, con le dovute
differenze di ruoli, come dimostrano anche i tavoli
tecnici gia presenti oggi. Il plasma ad esempio ha
un valore anche strategico e geopolitico in questo
momento storico, il nostro sistema deve prendere
in considerazione quindi un aspetto pil ampio, su
scala ormai europea.

L'esperienza presentata all'lHN e nel confronto
con il contesto del CNS ha confermato che questo
tema € maturo, i rimandi ricevuti sono stati molto
positivi, proprio perché la proposta non chiede di
indebolire i sistemi esistenti, ma di rinforzarli, dal
singolo evento alla prevenzione, alle esigenze dei
pazienti che, non dimentichiamolo, sono coloro
per i quali dobbiamo pensare il sistema.

Questa puo essere una dei prossimi urgenti obiet-
tivi dell'advocacy in questo ambito, contribuire a
costruire sistemi di emovigilanza capaci di avere
uno sguardo piu ampio, attraverso processi di co-
creazione che rispondano oggi alle mutate esi-
genze del sistema.

Credo che grandi cambiamenti siano sotto gli oc-
chi di tutti, ma € necessario accogliere il cambia-
mento e cooperare per poter avanzare in modo
deciso, professionale e senza restare indietro. Stia-
mo vivendo un periodo molto interessante e c'e
da rimboccarsi le maniche, ma le persone che ci
credono e si spendono con passione ci sono.
Auguro quindi un buon lavoro a tutti noi, non
sono percorsi facili, ma forse anche per questo &
interessante affrontarli con dedizione. u
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E SE L'INCERTEZZA NON FOSSE
UN FALLIMENTO?

A cura dl VERONICA GRIPPA

La medicina contemporanea ¢ attraversata da una promessa implicita che raramente viene dichiarata
ma che orienta profondamente le aspettative: I'idea che tutto possa essere controllato, previsto, risol-
to. Una promessa che non nasce solo dalla scienza ma anche dal modo in cui la raccontiamo. Eppure
guesta promessa €, in una certa misura, una finzione necessaria. Perché la medicina, nella sua pratica
reale, non & mai stata una scienza del controllo: & un esercizio continuo nell'incertezza, un sapere proba-
bilistico che si muove tra margini, approssimazioni, tentativi. Il punto, allora, non & se I'incertezza esista
— perché é inevitabile — ma quanto siamo disposti a riconoscerla senza percepirla come un fallimento.

In questo scarto tra cio che la medicina € e cio che ci aspettiamo che sia, si produce una tensione etica
rilevante.

Il medico viene investito di una funzione che eccede la sua reale possibilita: non solo conoscere e orien-
tarsi nella complessita, ma anche garantire un esito. E qui che la competenza rischia di trasformarsi,
agli occhi del paziente e della societa, in una promessa di infallibilita. Ma ogni promessa di questo tipo
contiene un'ambiguita: rassicura nel breve periodo, ma espone a una frattura profonda quando l'esito
non & quello atteso. Forse dovremmo chiederci se il problema sia davvero l'errore o, piu radicalmente,
I'illusione che l'errore possa essere eliminato.

L'etica clinica si colloca esattamente in questo spazio di tensione. Non per ridurre l'incertezza —
compito della ricerca e della tecnica — ma per renderla abitabile.

E renderla abitabile significa, prima di tutto, sottrarla alla rimozione. Perché cio che non viene no-
minato tende a riemergere in forme piu problematiche: come sfiducia, come contenzioso, come
richiesta di colpevolezza. Se il sistema sanitario, esplicitamente o implicitamente, alimenta I'idea
di una medicina onnipotente, allora contribuisce anche a costruire le condizioni per una inevitabile
delusione.

C'e poi un altro elemento che fa-
tichiamo a riconoscere: la vulne-
rabilita non € una condizione che
riguarda solo il paziente. Il medi-
co non & esterno alla fragilita che
attraversa ogni storia di malattia;
ne € immerso, anche se in modo
diverso. Tuttavia, il modello do-
minante tende a negare questa
evidenza, mantenendo una se-
parazione netta tra chi cura e chi
& curato. E una distinzione fun-
zionale, ma eticamente parziale.
Perché nella pratica clinica reale
si incontrano due vulnerabilita:
una esposta nel corpo e nell'e-
sperienza del paziente, laltra
piu nascosta, legata alla respon-
sabilita decisionale, al limite del
sapere, al peso dell'incertezza.
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Riconoscere questa doppia fragi-
lita non indebolisce la medicina;
la sottrae, piuttosto, a una rap-
presentazione irrealistica che la
rende piu fragile proprio quando
pretende di essere invulnerabile.
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In questo contesto, anche il signi-
ficato della cura merita di essere
interrogato. Abbiamo progres-
sivamente identificato il curare
con il guarire, 'o comunq.ue coh il | . L) B
produrre un risultato misurabile. ik i oo e contly
Ma cosa accade quando il risul- a ; :

tato non & garantito? Quando la
traiettoria della malattia non e
modificabile nei termini che vor-
remmao?

Ridurre la cura alla sola effi-
cacia significa escludere una
parte essenziale della pratica
clinica: quella che riguarda I'ac-
compagnamento, la presenza,
la capacita di stare accanto anche quando non si puo risolvere. Non si tratta di una forma minore
di medicina, ma di una sua espressione piena, che diventa visibile proprio nei momenti in cui il
controllo si riduce.

E qui si apre una questione che riguarda direttamente il paziente. Perché la medicina contemporanea,
nel tentativo di rispondere alle aspettative di controllo, rischia talvolta di espropriare il paziente di un
passaggio fondamentale: il confronto con la propria vulnerabilita. Offrire soluzioni, opzioni, interventi e
essenziale, ma non esaurisce il processo di cura.

C’é un lavoro piu lento e meno visibile che riguarda la comprensione della propria condizione, I'ela-
borazione del limite, la ridefinizione di sé in rapporto alla malattia. Se questo spazio viene saturato
da una sequenza continua di atti tecnici, il rischio & che la cura perda una dimensione profonda-
mente umana, trasformandosi in una gestione del problema piuttosto che in un accompagnamen-
to della persona.

Forse, allora, la questione etica piu urgente non & come eliminare I'incertezza, ma come sottrarla
alla logica del fallimento. Una medicina piu onesta — e in questo senso piu esigente — € una medicina
che non promette cid che non pud mantenere, ma che si assume la responsabilita di stare dentro il
limite senza trasformarlo in abbandono. Questo implica anche una ridefinizione del “patto” tra me-
dico e paziente: non piu fondato sull'aspettativa implicita di controllo totale, ma sulla condivisione di
decisioni che restano, inevitabilmente, esposte all'imprevedibile.

Accettare questa prospettiva non € semplice, perché contraddice un immaginario profondamente radi-
cato. E tuttavia potrebbe essere proprio questo il passaggio necessario: rinunciare all'idea di una medi-
cina onnipotente per restituirle qualcosa di piu difficile, e forse piu autentico, della promessa di gua-
rigione — la capacita di esserci, con competenza e lucidita, anche quando guarire non & possibile. H




22 Giugno 2026 EVENTO "BELIEVE"

NUOVE SULL’ EMOFILIA B:
L'EVENTO “BELIEVE"” ORGANIZZATO A
MILANO L'8 MAGGIO

A cura di E. BORRELLI e F. CUCUZZA

Dopo la battuta di arresto della terapia genica per
I'emofilia A, a causa della uscita dal mercato di va-
loctocogene roxapavarcovec, a detta della stessa
azienda che lo commerciava per scarsa sosteni-
bilita economica, torna in campo una ventata di
ottimismo verso questa tipologia di terapia grazie
all'annuncio della imminente disponibilita di una
nuova terapia genica per I'emofilia B.

Nei giorni scorsi vi & stato appunto il lancio uffi-
ciale nel corso dell’evento “Believe” tenutosi a Mi-
lano I'8 maggio u.s.: un appuntamento di grande
rilievo medico-scientifico, arricchito anche da im-
portanti riflessioni di carattere sociale e dalla pre-
senza di relatori di alto profilo clinico, scientifico e
istituzionale.

Accanto alla significativa partecipazione del-
la comunita medica — coordinata dai professori
Peyvandi, Castaman e Simioni, focalizzata princi-
palmente sul tema della terapia genica nell'emo-
filia — & stato particolarmente interessante assi-
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stere a una serie di interventi capaci di offrire una
visione realmente multidisciplinare e a 360 gradi.
| relatori hanno affrontato temi strettamente cli-
nici e scientifici, grazie al contributo di ematologi,
epatologi e altri specialisti impegnati nella valu-
tazione dell’'appropriatezza terapeutica e nell’'ana-
lisi rigorosa dei dati relativi ai pazienti eleggibili.
Un ruolo importante & stato inoltre riconosciuto
al personale infermieristico, fortemente coinvolto
sia nella fase di accoglienza sia in quella, partico-
larmente delicata, della somministrazione della
terapia. Parallelamente, sono stati approfonditi
anche aspetti emotivi e relazionali, attraverso gli
interventi di psicologi orientati all’ascolto empati-
co del paziente.

A completare il quadro, non sono mancati appro-
fondimenti di biochimica e biologia molecolare,
gia proiettati verso futuri sviluppi applicativi, cosi
come interventi di farmacoeconomia, tema com-
plesso e fondamentale quando si affrontano tera-
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pie innovative ad alto impatto economico, visto il grande problema
della razionalizzazione dei costi nella sanita.

Particolarmente apprezzato € stato anche il livello del confronto
scientifico emerso durante la giornata: non semplici relazioni fron-
tali, ma un dialogo continuo tra gli specialisti presenti, con doman-
de, osservazioni, punti di vista differenti e spunti di riflessione che
hanno dato vita a un autentico scambio di esperienze e competen-
ze, utile alla crescita di tutta la comunita.

La giornata, pur essendo focalizzata sulla terapia genica per 'emo-
filia B e stata di utile apprendimento anche per quanto riguarda i
continui paralleli fatti con la terapia genica per I'emofilia A. | conti-
nui paralleli con quest'ultima ne ha messo in evidenza aspetti co-
muni e distintivi ma sempre con un equilibrato e positivo confronto
scientifico.

Un apprezzamento particolare condiviso unanimemente dai pre-
senti e soprattutto dalle associazioni dei pazienti rappresentati dai
cosiddetti pazienti esperti, va riservato alla testimonianza diretta di
due persone entrambe trattate con terapia genica: in un caso per
'emofilia A e nell’ altro per I'emofilia B. Due testimonianze intense
ed autentiche espresse con grande consapevolezza e senza mai in-
dulgere nella retorica della “cura definitiva”, ma piuttosto con fidu-
cia e gratitudine per l'opportunita ricevuta e per il miglioramento
della qualita di vita reso possibile dalla terapia.

La scelta degli organizzatori di includere nel consesso medico
scientifico la presenza diretta di pazienti dandogli la possibilita di
poter esprimere quanto sia stato importante per loro assistere all’e-
vento di loro diretto interesse, ha rappresentato un segnale vera-
mente importante.

Consentire a chi vive quotidianamente la patologia di partecipare,
ascoltare e raccontarsi ha rappresentato un significativo quanto
auspicabile superamento di quelle barriere normative che troppo
spesso e paradossalmente finiscono per lasciare sull'uscio della sala
proprio il vero protagonista di ogni discussione sanitaria: il paziente.
Nella fase conclusiva dell'incontro, la domanda posta dalla Prof.ssa
Peyvandi ai due pazienti invitati a raccontare in prima persona la
loro esperienza sulla partecipazione all'evento, ha fatto emergere in
maniera chiara e univoca quanto questi, pur evidenziando momen-
ti di difficolta a districarsi in un linguaggio e argomenti spiccata-
mente clinici/scientifici, avessero apprezzato quell'invito facendosi
a loro volta portavoce dei pazienti esperti (e non) presenti in sala di
cui sempre piu spesso gli organismi istituzionali affermano il prin-
cipio della centralita e della partecipazione attiva della persona ai
percorsi di cura.

Comprendiamo che a volte le esigenze di trasparenza e compliance
rappresentano un presidio essenziale del sistema sanitario, occorre
perd evitare che l'applicazione restrittiva di alcune normative pro-
duca, di fatto, un arretramento della partecipazione attiva e del con-
tributo esperienziale dei pazienti.

Non puo esistere una reale centralita del paziente senza la presenza
della voce dei pazienti nei luoghi in cui si definiscono cultura clinica,
ricerca e organizzazione sanitaria.

A seguito di quest'ultimo esempio di positiva partecipazione dun-
que, I'applauso piu forte e prolungato non poteva che esser riserva-
to alle loro storie, alla loro compostezza e perché no, al loro coraggio.
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HEMO NAR QOL

Quando I’Etica Clinica ESPLORA la qualita di vita
ATTRAVERSO la Medicina Narrativa

“Hemo Nar Qol” nasce in quel punto sottile in cui la qualita di vita smette di essere soltanto
un parametro clinico e diventa una traiettoria umana da abitare, attraversare, reinterpretare.
Perché nelle malattie rare la vita si muove spesso lungo un equilibrio mobile: tra protezione
e desiderio, tra prudenza e possibilita, tra il bisogno di controllo e il bisogno, profondamente
umano, di sentirsi liberi.

Le nuove terapie stanno cambiando il vocabolario dell’emofilia. Cambiano i tempi, i margini,
le prospettive. Cambia il corpo. Cambia il futuro immaginabile. Ma insieme alle possibilita
emergono huove domande: come si ridefinisce il limite quando non é piu quello di prima?
Quanto pesa il rischio quando, per la prima volta, sembra convivere con la liberta?

“Hemo Nar Qol” entra proprio dentro queste zone di passaggio, dove medicina narrativa
ed etica clinica si incontrano per esplorare cid che i dati da soli non riescono a raccontare:
I'esperienzainvisibile del cambiamento. Le esitazioni prima di una scelta, il bisogno di equilibrio
tra sicurezza e desiderio di normalita, il modo in cui una terapia pu6 trasformare non solo la
gestione della malattia, ma la percezione stessa di sé.

La narrazione diventa allora molto piu di uno strumento di ascolto: diventa uno spazio clinico,
etico e umano in cui il paziente non é osservato soltanto attraverso gli outcome, ma attraversoil
significato che attribuisce alla propria esperienza. Perché la qualita di vita non & una fotografia
statica. E un movimento continuo. Un bilanciamento costante tra variabili cliniche, emotive,
relazionali ed esistenziali.

“Hemo Nar Qol” prova a raccontare proprio questo: il momento in cui la cura non cambia
soltanto la malattia, ma cambia il modo in cui una persona torna a immaginare il proprio
spazio nel mondo.

Dott.ssa
VERONICA GRIPPA
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