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A CURA DI FSHD ITALIA

FSHD ITALIA ¥ IL 20 GIUGNO A ROMA IL X1l CONVEGNO NAZIONALE SU TERAPIE E NUOVE SCOPERTE, DECINE DI MONUMENTI ADERIRANNO ALL'INIZIATIVA SIMBOLICA DI SOLIDARIETA

L'arancione cheillumina I'Ttalia di speranza

abato 20 glugno, 1 sale esti-

vo tramonterh su Roma, ma

non sard i ad Qluminare il

Colossen di aranclone, Quella
luece I secenderd FSHD lulia, ¢ con
led una comunith che da annl lota
per rendere visibile uno malania che
trappo spesso resta nell'ombra. B
la Glornats Mondiale dells PSHD, ¢
quellarancione - 1l colore scelio dalla
comunita internazionale per evocare
luce, energin @ speranz - racconta
dl wna malattia che bn lalls inenes-
sa migliaia di persone e che, per ln
prima volta nells sun storia, s trovs
a un passo da teraple reall. Nell'ng-
caslone, lo comunith FSHD ltallana
& chinmua o raccolta all'interno del
Xl Convegno Naxlonale sulla di-
sirofia facio-scapolo-omerale, orga-
nlzzato da FSHD lalia APS insleme
alla UILDM (Unione Ialisns Lona
alla Distrofia Muscolare) e ol Grup-
po FSHD dell'Associazione laliana
di Miologia, Dalle 830 alle 17.30,
all'UNA Hotels Deci di Via Glovan-
nl A ndala 57, parentl, caregiver,
medicl, ricercatorl ¢ mppreseniant
delle istituziond si duniranno per fare
il punto su una patologis complossa,
variabile, PSS InCompress - @ S0
un panorama sclentifico che sta fi-
nalmente cambiandao,

LA PATOLOGIA
La distrafin facio-scapolo-omerale
- nota con Pacronlme FSHD - & una

malatiia penetica rara che causa uia
progressiva perdita di massa musco-
lare, 1 nome descrive | distrend dpi-
camente calpitl per primi: i volto (fa-
cla), le spalle (scapola) e le braccia
(omerale). Ma la malattis pud esten-
dersi maolio olire, imeressando ad-
dome, le gambe e, nel casl pil gravi,
I muscall resplratorl. La sua progres-
sione & imprevedibile e discontinua.
I sintomi variano enormemente da
persona a persona, anche all'interno
i v stessa famighia: ¢ chi convive
con limitazioni moderate per wita la
vita e chil, nel tempo, perde progres-
sivamente ko capacith di comminare,
Si stima che circa [ 200% delle perso-
ne affette da FSHD arrivi o non esse-
re pii autosufficiente nella deambu-
laglone. La prevalenza & di circa 6-7
casi ogni 100,000 abitant. Una delle
manifestazioni pill delicate o spessa
sattovalutate riguarda | muscoll del
volio: la perdim dells mimica faccia-
le priva le persone colpite di una del-
le forme pil noturall di espressione

@ comunicazione, comn co Buenze
profonde anche sulla sfer icologi-
ca ¢ relazionale.

UNA SVOLTA PER LA RICERCA

Il claim scelto per il convegno di
questanno, “Perché nessuno rest
Indletre’ non & una formula retori-
c. B una rsposta consapevole a un
momento starlco in cul la comuniih
FSHD si trova a dover governare la
sperinza. «La comunith FSHD sta
guardando con grande attenzione
alla ricerca farmacologicas spiega
Domenico  Muratori, responsabile
del comitato aganizzatore del con-
vegno., «Dopo un lungo perlodo In
cul non esistovano prospettive con-
crete di arrivare a una cura, negli
ultimi anni s sono succedute nu-
merose  sperimentazioni  cliniche.
In questo momento ci sono pii trial
in COrso cOntEm poranemmente, una
el guall & gia in fase e, wid maol-
to promettentd @ moltl con risulta
preliminar incoraggiant, Pur inse-
guendo  bersagll terapeuticl  diffe-
rentl, sembrano tuitd ofdentail verso
obiettivi rmggiungibili in particolare,
il rallentamenio o larresto della pro-
gressione degenerativa della malai-
tinw, Questa prospettiva ha generaio
entusiasmo, ma anche nuove com-
plessith. Perché la FSHD non & una

STEFANIA PEDRONI, PRESIDENTE UILDM, AL CONVEGNO DELLANND SCORSO

maluttia che colplsee | pazient allo
stessn modo, ¢ le buone notlzle sulla
rll'l‘ rca norn hil.!lll[l |(I SIeRS0 I!l‘li] Il‘l’
i, =La distrofis ha una progres-
sione  imprevedibile,  discontinua,
con grande variabilith del sintomis
continua Muratorl, «E quindi anche
le notizie che arrivano dalla ricerca
interessano in maniera maolio di-
versa le persane colnvolte, Chi @ gia
su una sedin a motelle, chi ha gravi
problemi respiratorl, chi ha persa la
copacith di esprimersl attraverso la
mimica fnccinle: per queste persome,
un 'ﬂ[ll'l.l.ll.'ll l'l'll' Ill]hm arrestare Il-l
degenerazione muscolare
un interesse limitao, Cid che hanno
gid perso non viene recuperatos, B
da guesta consapevolezza che nasce
i tiolo del convegno, «Negli ultmi
annd ghl eventi sclentificl e quelli de-
ilicat] ai pazientl si sono concentrati
principalmente sul filone delle tera-
ple in sviluppo, Quest'anno abblamo
voluto dare voce anche a chi; nella
nostra comunity, s sente lasciato in-
dietro - a chi sta troppo male adesso
per aspettare una curn che arrvera
tra annlk E da qui che si lspirano le
session] di questannos.

ILPROGRAMMA

Heonvegno & dungue strutturato per
rspondere a questa pluralith di esi-
penze, Una delle sessiond & dedicata
al benessere del pazienti e compren-
de relazionl sugli ausill - strument
fondamentall per chi ha problemi di
mabilit - e una riflessione specifica
sulle implicazionl psicologiche delle
difficolth mimiche ¢ logopediche,
tema solo recentemente introdotio
nel comtesto sclentifico, Ma la novith
it significativa del programma 2026
& un‘alira: per la prima vaolia in lia-
li; 1} convegno dedica una sessione
intera. alla rigeneruzione muscolare
applicata alla FSHD, «C' una storla
Interessante dietro guesta sessiones.
sCasualmente, esiste un miliardario
canadese affetto da FSHD che ha
destinato fondi cospleui alla ricerca
sulla malattio. Parte di questi finan-

IL MONDO SCIENTIFICO E LA FSHD

I1PDTA realizzato

con la Regione Lazio
sara presentato come
benchmark nazionale

glament! ha alimentmo studl sulla
rigenerzione muscolare. 1 risultal
pils prometienti sono stati progressi-
vamente selexionatl, e alcunl si stan-
no ora affscciando alla sperimenta-
zone clinkea. In termind pii generall,
la ricerca genlca ha compluto grandi
passl avantl, e perdd volevamo of-
frire una panoramica aggiomata sul
filond di ricerca pils prometientis.
Se e wraple atualmente in speri-
mentazlone puntano ad arestare
il peggloramento, la rigenerazione
muscolare apre iwece la prosperti-
va di recuperare cib che & gia andato
perduto. E un orizzonte diverso, de-
stinmio sopraftutio a chi ha gid subito
danni significativi, ¢ che trasforma
radicalmente il senso della speranza
per una parte della comunith.

1PDTA

Accanto al teml scientificl, |l con-
vegno dedica amplo spario @ una
questione che incide concretamente

sulla quaslivh della vita quotidiana del
pazient: | Percorsi Disgnostico-Tera-
pm:ilcn-ﬂsslﬂmulqll, COmMuUnNemenie
notl come PIYTA, | POTA sono, in so-
stanga, le linee guida operative che
definiscono come Il sistema sanliario
deve prendere In carleo un paslente
affetto da una determinata patologia:
a guall specialist indirizzarlo, con
quale frequenza mondorarlo, quall
teraple ¢ supportd garntire, Sono
Ia cornice all'interno dells gquale si
muove lassi
nelle ASL, e det
sura se un pazbente riceve
guale o viene lascisto navigare da so-
lo nel sistema, <1l problema - spiega
Murator - & che per ls PSHD non esi-
stono ancora PDTA specifici, e percid
manea un collegamento sistematico
tra le strutoure territoriali e | centrd di
enza, né oi sono linee guida che
possano indicare un ablettivo chiaro
alla sanith pubblicas. La situazione
sta perd cambiando, Con il Piano
Nozionale Malattle Rare 2023-2026, &
stato wvviato un percorso di sviluppo
e atwazione di PDTA per le malat-
e rare newromuscolan, «In guesto
ambito sinmo rivsciti @ ottenere, con
l'aluto della Regione Lazio e delle
strutture cliniche colnvolie, un PIVTA
specifico per la FSHD nel Laxio. Non

late, ma attende ancora aleund pas-
saggi burocratici per vedere la luces,
Al convegno, questo percorso verri
presentato pubblicamente dal prof,
Enzo Riccl, Direttore sclentifico di
FSHD ltalia e responsabile del Cen-
tra FSHD del Policlinico Gemelli di
Roma. Lambidone va perd alire il
contesto laglale, «Questo PDTA & sta-
tw elaboraw con il colnvolgimento
di alcuni del massimi espert italinni
di FSHD, Lidea i quindi di proporlo
come benchmark di riferimento per
lo sviluppo di percorsi analoghi in
alire regionl liallane. Se funzlona nel
Lazio, pud diventare il modella per
fuitto il Pacses,

LITALIA CHE 51 ILLUMINA

Mentre il convegno si svalge a Roma,
fuori dalla capltale - ¢ in tutta lalia
- sl consumerd uno spettacolo inso-
lito. Decine di monumentl, palazzi
istituzionali e fontane si tingono di
aranclone in segno di solidarieti con
la comunith FSHD, Il Colossen, Pa-
lnzzo Montecitorio @ Palazzo Mada-
ma i Roma, La Mole Antonelliana a
Torino. Il Maschio Angioino e la Fon-
mna del Nettuno a Napoli. | Pal
Ca’ Farsettl e Ca’ Lovedan o Venezia,
1l Palawen degll Elefantl o Catania, ln
Fontana di Diana a Siracusa, il Palaze-
zo delln Regione Liguris a Genova, E
poi Cagliari, Trento, Pisa, Fermo, An-
eona, Carrara, ¢ moltd altrl comuni
ancan, inun elenco che continua ad
aggiormarsi, Questsnno, Uiniziativa
pud cantare su un sostegno st
gionale senza precedenti: PANCI -
Associazione Naxionale dei Comuni
ltalland - ha Invitato wetd e 7.000 |
Comiini ltaliani che rappresenta a
pariecipare alla campagna. Un gesto
che trasforma un'iniziativa di sensi-
bilizzazione in un atto collettivo dal
respino nozionale,

UNA COMUNITA

CHE GUARDA AVANTI

Il convegno & aperto grafultamente
a tufli - paienti, caregiver, medici,
ricercatorl, cittadind - sia in presenia
che in streaming sul canule YouTube
di FSHD lalia. Le istituzioni parte-
cipano con i salutl della Presidente
dell'Assemblea Capltolina, Svetlana
Celli, e con ln moderazione della ses-
stone istiuzionale affidata alla Sen,
Prolssa Paola Binettl, neuropsichia-
ira ¢ voce riconosciuta nel campo died
diritti delle persone con disabilia. 11
titalo *Perché nessuno resti indietra”
fotografa bene il momenio che la
comunith FSHD sta atraversando:
un'ers in cui la speranza scientifica
@ pilt concreta che mal, ma in cui il
rischio di lasclare indietro | pii val-
nerabili & altrettanto reale. Le sessio-
ni del 20 giugno provano a tenere in-
sieme entrambe le urgenze: guardare
avanti verso le terapie che vermnno,
sengza dimenticare chi ha bisogno di
aiuto adesso,




