nera la sua veste abituale per ac-

cendersi di un'intensa luce
arancione. Non sara il tramonto ro-
mano a colorare l'anfiteatro, ma l'ini-
ziativa di FSHD ltalia, volta a dare
visibilita a una patologia che per
troppo tempo €& rimasta ignorata. In
occasione della Giornata Mondiale
della FSHD, questo colore, simbolo
globale di energia e speranza, ac-
cendera i riflettori su una malattia che
colpisce migliaia di italiani e che oggi,
per la prima volta, intravede la con-
creta possibilita di cure efficaci. Con-
temporaneamente, la comunita
italiana legata a questa patologia si
riunira a Roma per il Xll Convegno
Nazionale sulla distrofia facio-sca-
polo-omerale. L'evento & frutto della
collaborazione tra FSHD Italia APS,
la UILDM (Unione ltaliana Lotta alla
Distrofia Muscolare) e il Gruppo
FSHD dell’Associazione ltaliana di
Miologia. Dalle 8.30 alle 17.30,
presso 'UNA Hotels Deco di Via Gio-
vanni Amendola 57, una fitta platea
di pazienti, familiari, medici, scienziati
e rappresentanti delle istituzioni si
confrontera su una malattia com-
plessa e dalle mille sfaccettature, ce-
lebrando un contesto scientifico
finalmente in evoluzione.

I | 20 giugno il Colosseo abbando-

LA PATOLOGIA
La distrofia facio-scapolo-omerale
(FSHD) € una patologia genetica
rara caratterizzata dalla progressiva
perdita del tessuto muscolare. I
nome deriva dalle prime aree solita-
mente compromesse: il viso, le
spalle e le braccia. Lo sviluppo della
malattia € perd discontinuo e impre-
vedibile, potendo estendersi anche
ad addome, gambe e, nei casi piu
acuti, ai muscoli respiratori.
| sintomi variano notevolmente da in-
dividuo a individuo, persino all'interno
dello stesso nucleo familiare: alcune
persone mantengono una buona au-
tonomia, mentre circa il 20% dei pa-
zZienti perde nel tempo la capacita di
camminare. La patologia registra una
prevalenza di circa 6-7 casi ogni
100.000 persone. Uno degli aspetti
piu complessi riguarda i muscoli fac-
ciali: la perdita dell'espressivita priva
i pazienti della comunicazione non
verbale, causando pesanti ripercus-
sioni psicologiche e sociali.

UNA SVOLTA PER LA RICERCA
Lo slogan scelto per l'edizione di
quest'anno, incentrato sull'obiettivo di
non lasciare indietro nessuno,
esprime la necessita di gestire con
equilibrio le nuove speranze della co-
munita. Domenico Muratori, a capo
del comitato organizzatore, evidenzia
come l'attenzione verso la ricerca far-
macologica sia altissima. Dopo anni
privi di reali prospettive terapeutiche,
['ultimo periodo ha visto la nascita di
numerosi studi clinici. Attualmente
sono attivi diversi trial simultanei, di
cui uno gia in fase avanzata di speri-
mentazione, con dati preliminari
molto positivi. Anche se i farmaci mi-
rano a bersagli biologici differenti,
I'obiettivo comune e concreto resta il
rallentamento o il blocco della dege-
nerazione muscolare. Questo scena-

UN'ONDATA DI COLORE
UNISCE L'ITALIA

NELLA SOLIDARIETA

DOMANI LA CAMPAGNA DI SENSIBILIZZAZIONE NAZIONALE PARTE DALLA CAPITALE

Il Colosseo si tinge d'arancione

perraccontare [a svolta
scientifica della FSHD

MEDICI, CAREGIVER
EISTITUZIONI INSIEME

A ROMA PER RIDISEGNARE
IL FUTURO DELLA CURA

rio, pur generando entusiasmo, porta
con sé nuove complessita. Poiché la
FSHD si manifesta in modo diffe-
rente, i progressi scientifici non

hanno lo stesso valore per tutti i pa-
zienti. Come spiega lo stesso Mura-
tori, per chi vive gia in sedia a rotelle,
ha gravi compromissioni respiratorie
0 ha perso la mobilita del volto, un
farmaco che blocchi la progressione
offre un beneficio parziale, dato che

il tessuto muscolare ormai compro-
messo non pud essere recuperato. |l
convegno nasce proprio per dare voce
a quella parte di comunita che rischia
di sentirsi esclusa e che affronta sof-
ferenze troppo severe per poter atten-
dere i tempi lunghi della scienza.

IL PROGRAMMA
Il calendario dei lavori risponde a que-
sta molteplicita di bisogni. Una parte
del convegno riguardera il benessere
quotidiano, con approfondimenti sul-
l'uso degli ausili per la mobilita e sul
supporto psicologico per i disturbi della
mimica e del linguaggio, un tema
emerso solo di recente nel dibattito

INALTO IL COLOSSEOQ DI ROMA

scientifico. La vera novita del pro-
gramma & pero rappresentata dalla
prima sessione italiana interamente
dedicata alla rigenerazione muscolare
applicata alla FSHD. Questa opportu-
nita € nata grazie ai cospicui finanzia-
menti concessi da un magnate
canadese affetto da questa distrofia.
Gli studi piu promettenti sulla ripara-
zione dei tessuti stanno finalmente
avviando le prime sperimentazioni
sull'uomo. Se le terapie standard pun-
tano a fermare il peggioramento, la ri-
cerca genica e rigenerativa mira a
ricostruire cid che € andato perduto,
cambiando radicalmente le prospet-
tive di cura per i pazienti piu gravi.

INFORMAZIONE PUBBLICITARIA

| PDTA

Oltre alla medicina interna, l'incontro
affrontera i Percorsi Diagnostico-Te-
rapeutico-Assistenziali (PDTA), ov-
vero le direttive che stabiliscono
come il servizio sanitario debba assi-
stere i pazienti sul territorio, indicando
specialisti, controlli e terapie. Stan-
dardizzare questi percorsi evita che i
malati si trovino disorientati all'interno
della burocrazia sanitaria.

Muratori segnala che la FSHD sconta
ancora l'assenza di linee guida na-
zionali specifiche, impedendo una
connessione fluida tra i presidi locali
e i centri specializzati. Tuttavia, gra-
zie al Piano Nazionale Malattie Rare,
nel Lazio & stato elaborato un mo-
dello specifico per la FSHD, attual-
mente in attesa delle ultime
approvazioni burocratiche. Questo
percorso verra illustrato dal professor
Enzo Ricci, Direttore scientifico di
FSHD ltalia e coordinatore del Cen-
tro FSHD del Policlinico Gemelli di
Roma, con l'obiettivo di trasformare il
progetto laziale in un esempio vir-
tuoso da applicare in tutte le altre re-
gioni italiane.

L'ITALIA CHE SI ILLUMINA

In contemporanea con i lavori romani,
lintera penisola offrira una testimo-
nianza visiva di solidarieta. Tantissimi
monumenti e sedi istituzionali si tinge-
ranno d'arancione: dal Colosseo a Pa-
lazzo Montecitorio e Palazzo Madama
a Roma, passando per la Mole Anto-
nelliana di Torino, il Maschio Angioino a
Napoli, i palazzi storici di Venezia, Ca-
tania, Siracusa e Genova, fino a rag-
giungere moltissimi  altri  centri.
L'iniziativa ha ottenuto il patrocinio del-
I'ANCI, che ha invitato gli oltre 7.000
Comuni italiani ad aderire, trasfor-
mando la giornata in un grande evento
di sensibilizzazione nazionale.

UNA COMUNITA
CHE GUARDA AVANTI

Il convegno, accessibile gratuita-
mente sia dal vivo sia in diretta strea-
ming sul canale  YouTube
dell'associazione, vedra la partecipa-
zione di Svetlana Celli, Presidente
del’Assemblea Capitolina, e della
Senatrice Paola Binetti, neuropsi-
chiatra da sempre vicina al mondo
delle disabilitd. Lo spirito dell'evento
riassume la doppia sfida della comu-
nitd FSHD: accogliere i grandi suc-
cessi della scienza medica senza
dimenticare il supporto assistenziale
e umano di cui i pazienti hanno biso-
gno nel loro presente.

A SINISTRA IL PALAZZ0 MONTECITORIO DI ROMA, AL CENTRO IL MASCHIO ANGIOINO DI NAPOLI, A DESTRA LA MOLE ANTONELLIANA DI TORINO



