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LA PERCEZIONE DEL RISCHIO
ALIMENTARE CON PARTICOLARE
RIGUARDO ALLAMBITO DOMESTICO

Leucio Orefice e Paolo Aureli
Centro Nazionale per la Qualita degli Alimenti e per i Rischi Alimentari, ISS

RIASSUNTO - Considerata l'alta incidenza di episodi di tossinfezioni alimentari in ambito domestico, I'attivita
di raccogliere e analizzare informazioni mirate & utile ad avviare azioni educativo-informative specifiche per i
consumatori, utili ai fini della prevenzione. Tuttavia, nell'ambito comunicazione del rischio, considerato anche
lo scarso effetto che in questo settore hanno prodotto diverse campagne di educazione alimentare portate
avanti nel corso degli ultimi decenni, occorre porre maggiore attenzione alla percezione collettiva e individua-
le del rischio per poter giungere agli effetti attesi.

Parole chiave: comunicazione del rischio, tossinfezioni alimentari, cucine domestiche

SUMMARY (Perception of the food safety hazards, particularly in domestic setting) - Considered the high incidence
of episodes of foodborne diseases in domestic environment, the activity of picking up and analyzing aimed infor-
mation is useful to promote specific educational and informative actions for the consumers, profits to the goals of
the prevention. Nevertheless, in the risk communication, also considered the weak effect in this sector that ahead
different campaign of food education courses during the last decades have produced, it is necessary to set greater

attention to the collective and individual perception of the risk, to be able to reach the attended effects.

Key words: risk communication, foodborne diseases, domestic kitchens
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a sicurezza dei prodotti alimentarii attual-
mente viene garantita principalmente da
misure di prevenzione pubbliche e azien-
dali, quali la messa in atto di pratiche corrette in
materia di igiene (Good Hygiene Practices-GHP),
basate su requisiti minimi, e di procedure di ridu-
zione significativa e/o abolizione dei rischi basate
sui principi del sistema dell’analisi dei pericoli e
dei punti critici di controllo (sistema HACCP).
Su tali pratiche e procedure a carattere preven-
tivo (misure di controllo dei pericoli/rischi) ricade
Ieffettuazione di controlli ufficiali atti a verificar-
ne l'osservanza da parte degli operatori e addetti.
Tra i problemi pil pressanti vi ¢ perd anche
quello di superare la settorialita degli interventi.
In tal senso, a livello pubblico, il concetto-chiave
attuale per applicare le conoscenze fornite dalla

valutazione del rischio ai fini di un mantenimento
o miglioramento del benessere della popolazione
¢ quello di Appropriato Livello di Protezione della
Popolazione esposta (ALOP). Lanalisi del rischio
e, in particolare, la valutazione del rischio ¢ lo
strumento per stabilire un ALOPiL.

L’Autorita Europea per la Sicurezza Alimentare
(EFSA, European Food Safety Authority) ¢ stata
istituita anche quale garante di un approccio
completo e integrato alla sicurezza alimentare tale
da superare l'attuale settorialita degli interventi e
delle norme, che rendono estremamente comples-
sa la gestione dei problemi. Il foro consultivo del-
EFSA ha istituito un gruppo di lavoro in materia
di comunicazione al fine di promuovere il coordi-
namento di messaggi coerenti sulle valutazioni del
rischio nel territorio dell’Unione Europea. >

iLa sicurezza alimentare, secondo la definizione della Codex Alimentarius (1997) ¢ “la garanzia che 'alimento non provochera
danno al consumatore quando viene preparato e/o consumato secondo il suo uso previsto”.

it CALOP ¢ espresso preferibilmente come I'incidenza massima tollerabile di una malattia dovuta a un pericolo in un deter-
minato ambito di esposizione. Ad esempio, numero di casi massimo di gastroenterite acuta riferibili a uno specifico agente
patogeno (e a una specifica tipologia alimentare) per 100.000 abitanti (o sottogruppo sensibile) e per anno o numero di casi

per 10.000 porzioni di alimento consumate.
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Anche il recente regolamento CE 852/2004
ribadisce che per garantire la sicurezza degli ali-
menti dal luogo di produzione primaria al punto
di commercializzazione o esportazione occorre
una strategia integrata. Ogni operatore del settore
alimentare lungo la catena alimentare dovrebbe
garantire che tale sicurezza non sia compromessa.

Naturalmente, non va trascurato o sottovalu-
tato 'ultimo segmento della catena che ¢ il consu-
matore con i suoi possibili interventi ai fini della
modulazione della sicurezza. Mentre le industrie
alimentari e gli addetti alla distribuzione, alla ven-
dita e alla somministrazione di alimenti sono vin-
colati al rispetto di normative comunitarie e nazio-
nali a carattere preventivo, essendo altresi soggetti
a sanzioni applicate dalle autorita di controllo, dal
momento dell’acquisto dei cibi la sicurezza alimen-
tare dipende essenzialmente dai consumatori.

A rafforzare I'importanza di tale osservazione,
occorre ricordare che:
® alivello nazionale, dalle stime sui dati disponi-

bili, 'ambito domestico come fonte di tossin-

fezione alimentare incide per oltre la meta dei

focolai epidemici (1);
® sccondo I'Organizzazione Mondiale della

Sanita (OMS), nell’ambiente domestico si

verificherebbe dal 30% al 40% e oltre del

numero complessivo di tossinfezioni alimen-

tari (2);
® dal punto di vista igienico, in cucina alcune

pratiche risultano piti idonee di altre (3);
® nella preparazione domestica, in particolare

delle conserve, si commettono facilmente

erroriiii;

® alcune categorie di consumatori a maggior
rischio (ad esempio, gli anziani), dovrebbero
essere rese consapevoli della necessita di mag-

giori attenzionilv (4).

Dovrebbe essere quindi comprensibile 'au-
spicio di raccogliere e analizzare informazioni
piu precise sulla problematica delle tossinfezioni
alimentari in ambito domestico per il fine, oltre
che di ricavare opportune raccomandazioni, di
sollecitare le autoritd sanitarie ad avviare azioni
educativo-informative pit mirate ed efficaci per
i consumatori, che dovrebbero essere coinvolti ad
adottare buone pratiche igieniche.

Alla luce dei risultati di alcune indagini con-
dotte all’estero sulla sicurezza alimentare in ambi-
to domestico sono gia stati evidenziati alcuni
punti chiave (4, 5):
® [a situazione della sicurezza alimentare in

ambito domestico sta migliorando, ma vi ¢

ancora molto lavoro da fare;

® [e testimonianze di conoscenze appropriate
non indicano necessariamente adeguati com-
portamenti;

® |a maggior parte degli errori sono basati sulle
abitudini educative piuttosto che su motiva-
zioni e considerazioni;

® e famiglie con bambini piccoli sono pitt moti-
vate di quelle senza;

® i mass-media sembrano essere la forza princi-
pale per indurre cambiamenti.

Nel nostro Paese, considerata la disomogenei-
ta e incompletezza dei dati disponibili nelle varie
regioni, emerge la necessita che le autorita sanita-
rie promuovano specifici e integrati programmi
di sorveglianza delle tossinfezioni alimentari in
ambito domestico (1, 6-8).

Comunicazione del rischio

Poiché diverse campagne di educazione
alimentare sono gia state portate avanti nel
corso degli ultimi decenni, occorre chieder-
si perché i risultati non siano stati del tutto
incoraggianti ai fini del miglioramento della
sicurezza alimentare a livello domestico. Uno
degli aspetti principali ¢ stata 'enfasi conferita
all’aspetto nutrizionale, trascurando o ponen-
do in secondo piano quello piu strettamente
igienico legato sia alla contaminazione chimica
sia, soprattutto, microbiologica. Un ulteriore
aspetto, non meno importante o forse persino
prevalente, ¢ quello legato alla complessita del

iii II maggior numero di casi di botulismo ¢ infatti riferibile a conserve vegetali preparate in casa.
iv Gli anziani spesso mostrano una diminuzione degli acidi gastrici e una ridotta motilita intestinale, che sono fattori favorenti

per le tossinfezioni alimentari.
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processo comunicativo e, in particolare, alla
percezione del rischio che si manifesta nel corso
della comunicazione.
La comunicazione non ¢ semplice informazio-
ne: nel sistema comunicativo deve esserci un’inte-
razione, con un feedback adeguato (una modifica-
zione o comunque una reazione comportamentale
o un intervento con ricadute pubbliche).
Nella programmazione di una strategia di
comunicazione efficace ed efficiente, sono impor-
tanti i seguenti elementi:
® la veridicita del messaggio, la credibilita e I'au-
tenticita della fonte e dell’emittente;
® Ja coerenza del messaggio e la stretta inter-
dipendenza tra I'informazione distribuita in
situazione di normalita e quella diffusa duran-
te le emergenze e nel post-emergenza;

® la chiarezza, semplicita e affidabilita dei conte-
nuti, da aggiornare costantemente;

® [adattabilitd del messaggio alle caratteristiche
dei destinatari;

® il coinvolgimento dei destinatari stessi, con
lopportunita di partecipazione in processi
intermedi e nelle eventuali decisioni delle
azioni da intraprendere;

® le modifiche da apportare in itinere in base
all’evoluzione della situazione e alle risposte
dei destinatari.

La “comunicazione del rischio” ¢ un tipo spe-
ciale di comunicazione e rappresenta un elemento
critico nell’analisi del rischio, fondamentale e
indispensabile per orientare la fiducia del cittadi-
no nelle Autorita e, pertanto, per rendere efficaci
le azioni di prevenzione e di riduzione del rischio
correlato al consumo degli alimenti.

I soggetti della comunicazione del rischio sono
rappresentati dalle istituzioni o dai suoi operato-
ri, depositari di dati e conoscenze in materia di
rischio alimentare dovuto a pericoli microbiolo-
gici, chimici e nutrizionali. Loggetto della comu-

nicazione ¢ il rischio alimentare per cui diventano
informazioni gli elementi che lo individuano e le
attivita che attengono alla sua gestione sul territo-
rio. I destinatari sono i politici, gli operatori del
settore, le strutture di appartenenza, i cittadini
(come individui e come associazioni).

Nella corretta comunicazione del rischio la
popolazione in generale, il pubblico informato e
i soggetti sociali (organizzazioni dei consumatori,
ecc.), le persone e le strutture con potere decisionale
(autorita sanitaria), gli esperti in genere (scienziati,
ricercatori, tecnici, ecc.), hanno tutti un ruolo
essenziale, dovendosi verificare tra loro uno scambio
reciproco di informazioni, opinioni e interessi.

In effetti, come gia indicato dalla Food and
Agriculture Organization (FAO) e dall' OMS
(1998), la comunicazione del rischio, oltre alla
trasmissione di informazioni sulle decisioni al
pubblico e alle industrie, comprende lo scambio
interattivo di idee e di percezioni dei soggetti inte-
ressati circa la valutazione e gestione del rischio.

Gli obiettivi possono essere sia di tipo educati-
vo generico, sia riguardare la promozione di speci-
fici cambiamenti di comportamento in relazione
a situazioni ad alto rischio oppure di emergenza,
sia 'ottenimento di un consenso o di un compro-
messo su situazioni controverse.

Percezione del rischio

I valori e la cultura individuale o della comuni-
ta influenzano tuttavia la percezione del rischio da
parte dei non esperti, rispetto alla rappresentazione
formulata dagli esperti. Nella valutazione collettiva
hanno un ruolo anche i valori e le credenze con-
divise, che variano secondo il contesto storico e
sociale. Nella valutazione del singolo, poi, incido-
no sia le convinzioni culturali, politiche, estetiche
e morali, sia le proprie insicurezze o tensioni, il che
porta a una percezione personale del rischio.

Per I'industria, la percezione del pubblico &
importante come I'outcome di una valutazione del
rischio su base scientifica. Un prodotto innovati-
vo potrebbe essere considerato sicuro dai valuta-
tori e dai gestori del rischio a livello governativo;
se tuttavia il consumatore non acquista un tale
prodotto I'industria non ha interesse a collocarlo
sul mercato.

Da studi ormai consolidati sulla percezione del
rischio ¢ emerso che le persone si preoccupano
maggiormente dei rischi subiti in modo passivo p
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rispetto a quelli a cui vanno incontro volontaria-
mente e maggiormente dei rischi correlati a perico-
li di origine tecnologica piuttosto che naturale.

Le ricerche di psicologia della percezione
hanno riscontrato una frequente sensazione di
“immunita soggettiva’” da parte di coloro che
hanno familiaritd con una determinata situazione
o che ritengono di poter mantenere il controllo.
Il “controllo percepito” appare strettamente cor-
relato con la valutazione soggettiva del rischio e
quindi con la sicurezza (safety).

[ fattori che rendono il rischio meno accetta-
bile agli occhi del pubblico sono dunque princi-
palmente:
® [esposizione involontaria;
® lineguale distribuzione dei danni e dei benefici;
® linutilita del ricorso a precauzioni personali;
® la provenienza sconosciuta o percepita come
estranea;

il risultato di eventi causati dall’'uomo;

la durata a lungo termine di conseguenze gravi

e irreversibili, come nel caso di insorgenza di

patologie a distanza di anni dall’esposizione

diretta;

® [essere fonte di conseguenze dannose per i
bambini o per le donne in gravidanza, con
pregiudizio per I'incolumita delle generazioni
future;

® la minaccia di morte o di gravi patologie;

la mediocre conoscenza scientifica dell’evento;

® la presenza di dichiarazioni contraddittorie
provenienti da fonti ufficiali.

Pertanto, per realizzare una comunicazione del
rischio efficace ¢ opportuno, per quanto possibile,
conoscere il ruolo dei singoli fattori e della loro
interazione nel determinare il rifiuto o I'accetta-

zione di un determinato rischio, anticipando la
tesi che I'uditorio ¢ disposto a condividere.
Lillustrazione costruttiva degli aspetti positivi
del progresso tecnologico puo essere utile, ma la
sola informazione, anche ben realizzata, non & mai
sufficiente, in quanto ¢ frequente una sua reinter-
pretazione, fino anche a una negoziazione del signi-
ficato. Gruppi e singoli sono infatti propensi in
modo crescente a seguire la propria interpretazione
dell’evidenza, anche per la consapevolezza di punti
di vista differenti all'interno della scienza e dei limi-
ti della conoscenza scientifica: di qui I'importanza e
la necessita del coinvolgimento dei soggetti (9).
Diversi studi hanno cercato di individuare le
tendenze della percezione del rischio nelle diver-
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se popolazioni e culture, sia pure in continua
evoluzione. In tali studi risulta spesso una scarsa
correlazione tra la percezione da parte della popo-
lazione e la valutazione da parte di esperti. Anche
per quanto riguarda il rischio alimentare non vi ¢
sostanziale concordanza tra i rischi percepiti dalla
gente comune e quelli valutati scientificamente o
dalle organizzazioni pubbliche.

I dati provenienti dalla FAO, dall' OMS e dalla
bibliografia internazionale evidenziano che nei
Paesi industrializzati i principali problemi della
sicurezza alimentare sono di origine microbiolo-
gica. Ogni anno, nei Paesi industrializzati circa
il 30% della popolazione va incontro a patolo-
gie determinate dalla contaminazione microbica
degli alimenti (foodborne diseases) con conseguenti
pesanti costi sanitari, assicurativi e previdenziali.

Stime autorevoli attestano invece che i rischi
per la sicurezza alimentare ritenuti pitt importanti
dai consumatori, e cio¢ additivi, pesticidi e farma-
ci veterinari, sono responsabili in realta di meno
dell'1% delle malattie acute o subacute associate
agli alimenti.

Dalle indagini emerge in sostanza la tendenza
a sottostimare i rischi con un'elevata probabilita
di manifestarsi, ma con conseguenze meno gravi.
Un consumatore medio considera poi con maggior
ottimismo i rischi legati allo stile di vita (obesi-
ta, alcol) rispetto ai rischi tecnologici (pesticidi,
OGM), in quanto nel primo caso ha la sensazione
(illusoria) di poter controllare la situazione, con
conseguente riduzione della percezione del rischio.

Nell'indagine Eurobarometro 2006 sulla per-
cezione dei rischi e sicurezza alimentare e su cosa
ne pensano oggi i consumatori europei (10), com-
missionata dal’EFSA unitamente alla Direzione
Generale Salute e Tutela dei Consumatori - DG
SANCO - della Commissione Europea, appare che
nel complesso i consumatori hanno una percezio-
ne positiva del cibo, le preoccupazioni legate alla
sicurezza alimentare non sono in cima ai loro pen-
sieri e il ruolo delle autorita pubbliche nella pro-
tezione dei loro interessi viene apprezzato. Benché
il 42% dei cittadini europei interrogati ritenga che
il cibo possa danneggiare la loro salute, quando
viene loro chiesto specificamente di citare alcuni
problemi o rischi associati al cibo, molte risposte
sono spontanee, senza che si abbiano nette conver-
genze. Lavvelenamento alimentare genericamente
inteso viene citato piu spesso (16%), seguito dalle
sostanze chimiche (14%) e dall’obesita (13%). Per
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il 7% degli intervistati non vi sono affatto rischi o
problemi. Quando ai consumatori invece vengono
ricordati importanti e possibili rischi associati agli
alimenti (attraverso la presentazione di un elenco
definito di potenziali problemi), le preoccupazioni
sembrano essere piuttosto diffuse.

Cio che soprattutto emerge ¢ che i consumatori
non fanno grandi distinzioni tra vari rischi, a parte
la tendenza a preoccuparsi maggiormente di quelli
collegati a fattori esterni sui quali ritengono di
non avere controllo. In cima alla scala delle preoc-
cupazioni collocano i residui di pesticidi, i nuovi
virus come quello dell'influenza aviaria, i residui
nelle carni, le condizioni antigieniche fuori casa,
e, a seguire, la contaminazione batterica del cibo.
Anche questa indagine conferma che i consumatori
sembrano meno preoccupati quando sono implicati
fattori personali (come la suscettibilita individuale
ad allergie alimentari) o legati al proprio compor-
tamento (come la preparazione di cibo, ligiene
nell'ambito domestico o il controllo del peso).

Conclusioni

Le autoritd sanitarie dovrebbero ridurre al
minimo possibile il rischio reale o valutato, senza
trascurare quello percepito, in un delicato equili-
brio. Come orientamento puo valere I'applicazio-
ne di un sistema a matrice secondo il quale solo
quando il rischio valutato e il rischio percepito
sono bassi non bisogna intervenire.

Il successo nella comunicazione del rischio
non prevede necessariamente il consenso unanime
del pubblico o il soddisfacimento di ogni singolo
individuo, né che ogni cittadino sia informato dei
rischi presi in considerazione da decisioni regola-
mentari, ma che tutti i consumatori vengano rassi-
curati che alcune persone o gruppi ben informati,
che condividono i loro interessi e valori, rappre-
sentano le loro posizioni, in modo competente, nel
sistema politico e presso le istituzioni (11). Sono

proprio le istituzioni e le organizzazioni infatti,
che attraverso scelte politico-culturali e la gestione
degli apparati di sicurezza, dovrebbero comporre
eventuali dissensi, senza trascurare la necessaria e
fondamentale comunicazione interna tra tutte le
strutture operative territoriali e chi programma e
pianifica le attivita. |
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LE INFEZIONI DA STREPTOCOCCO

DI GRUPPO B IN ITALIA.

Un problema importante per la salute
della donna e del bambino

Lucilla Baldassarri1, Roberta Creti1, Alberto Berardi2 e Graziella Orefici1
'Dipartimento di Malattie Infettive, Parassitarie ed Inmunomediate, ISS
2Azienda Ospedaliera Policlinico, Modena

RIASSUNTO - Streptococcus agalactiae (GBS, Group B Streptococcus) € il principale responsabile di infezioni
gravi quali sepsi, meningiti, polmoniti nel neonato oltre che agente eziologico di infezioni in adulti diabetici o
malati cronici. La situazione italiana, particolarmente per quanto riguarda le strategie di prevenzione adottate
e l'incidenza, & poco nota. Per ovviare a tale carenza, ¢ in fase di avvio un progetto coordinato dall’lstituto
Superiore di Sanita (ISS) e finanziato dal Centro Nazionale per la Prevenzione e il Controllo delle Malattie (CCM)
del Ministero della Salute, per la creazione di una rete di sorveglianza. Le conoscenze ottenute forniranno la
base per una maggiore consapevolezza del problema e consentiranno un miglioramento generale delle pro-
cedure adottate per il controllo delle infezioni da GBS.

Parole chiave: streptococco di gruppo B, infezioni neonatali, salute della donna

SUMMARY (Group B streptococcal infections in Italy: a relevant topic for the health of women and neonates)
- Streptococcus agalactiae (GBS) is responsible for a large percentage of severe infections in neonates and
adults with underlying diseases. In Italy, little is known as far as prevention strategies and epidemiology are
concerned. To obtain a snapshot of the Italian situation, the Italian National Institute of Health has just started
a project, supported by the National Centre for Disease Control and Prevention of the Ministry of Health, to
create a surveillance network involving hospitals distributed in different part of the Italian territory. The know-

ledge obtained will allow a general improvement in the management and control of GBS infections.

Key words: group B streptococcus, neonatal infections, woman'’s health

lucilla.baldassarri@iss.it

9 attenzione alla salute della donna ¢ uno
dei punti cardine delle linee del pro-
gramma di Governo per la promozione

e I'equita della salute dei cittadini (un New Deal
della salute) ed ¢ gia contemplato nel diario delle
attivita e delle iniziative del Ministro della Salute
Livia Turco, attraverso I'approvazione di un
Disegno di Legge per la “Tutela dei diritti della
partoriente, la promozione del parto fisiologico
e la salvaguardia della salute del neonato” (pro-
posto dal Ministro come una priorita nazionale e
approvato dal Consiglio dei Ministri il 14 luglio
20006). 11 provvedimento ¢ nato dalla convinzione
che la promozione della salute materno-infantile
sia un obiettivo prioritario da perseguire a livello
nazionale per i riflessi positivi che produce sulla
qualita della vita delle donne e dei loro bambini

e, di conseguenza, sulla salute della popolazione
complessiva. In tale direzione si allinea la preven-
zione e il controllo dell’infezione da streptococco
di gruppo B (GBS), che le partorienti portatrici
possono trasmettere ai neonati con il rischio, in
questi ultimi, di patologie sia acute sia tardive,
che possono condurre al decesso o a gravi reliqua-
ti neurologici.

Streptococcus agalactiae, detto anche strepto-
cocco di gruppo B (GBS) sulla base di un suo
polisaccaride superficiale appartenente appunto
al gruppo B di Lancefield, puo colonizzare le vie
genitali e I'ultima parte del tratto gastro-enterico
delle donne e puo essere isolato dalle urine anche
in assenza di sintomi. GBS, inizialmente noto
come agente della mastite bovina e come causa
non frequente di infezioni urinarie, ¢ divenuto
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uno dei pit importanti agenti di infezioni neo-
natali, in particolare di infezioni respiratorie,
sepsi e meningiti, di cui ¢ divenuto la causa pit
frequente, secondo in frequenza solo a Escherichia
coli. E spesso causa di infezioni anche negli adul-
ti, particolarmente negli anziani e in pazienti
con malattie croniche (1), nei quali puo causare
infezioni della pelle (nelle ulcere diabetiche), delle
articolazioni, batteriemie a fonte sconosciuta,
infezioni delle vie urinarie, polmoniti e peritoniti
(2, 3). Sono attualmente noti 9 diversi sierotipi,
basati sulla presenza di antigeni capsulari diversi
che, come avviene per altri streptococchi, neces-
sitano di anticorpi tipo specifici perché il batterio
possa essere fagocitato e ucciso.

Nel neonato si conoscono due tipi di infezio-

neonato entro la prima settimana di vita, frequen-
temente entro le prime 24 ore, in seguito all’ac-
quisizione dell’'infezione dalla mamma colonizzata
poco prima della nascita o addirittura durante il
parto. Nonostante GBS sia isolato da circa il 5-
40% delle donne (a seconda degli studi) e che circa
la meta dei loro neonati sia colonizzato, non pit
dell’1-2% sviluppa la malattia. Nelle sepsi a insor-
genza precoce circa la metd dei neonati presenta
polmonite o stress respiratorio, e circa un terzo
ha segni di meningite. La malattia a insorgenza
tardiva si manifesta nel periodo fra 1 settimana e
tre mesi di vita, usualmente sotto forma di menin-
gite; in questo caso la sorgente pud non essere la
mamma al momento della nascita, e I'infezione
puo essere acquisita in seguito per contatto con
persone colonizzate sia nel nido ospedaliero sia a
casa. Molti soggetti, anche se guariti, presentano
reliquati neurologici anche gravi, con conseguenti
costi elevati sia economici sia sociali (4).
Nonostante gia da vari anni in molti ospedali
italiani venga praticato lo screening microbio-
logico alla 353-372 settimana di gravidanza per
individuare le portatrici di GBS da sottoporre a
profilassi antibiotica al momento del parto, I'infe-
zione sia precoce sia tardiva nel neonato e lattante
rimane una fra le pitt importanti e pericolose del
periodo perinatale e neonatale. E da notare che,
se ¢ stato possibile ridurre parzialmente il numero
delle infezioni precoci mediante la profilassi intra-
partum con ampicillina (o macrolidi in caso di
allergia) (Figura), non vi sono misure efficaci per
la prevenzione delle infezioni tardive (meningiti
in massima misura), che coprono circa il 30-50%
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Figura - Incidenza delle infezioni da streptococco di gruppo B negli USA negli anni 1989-2000
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In Inghilterra lincidenza riportata recente-
mente ¢ intorno allo 0,8 per mille nati vivi (solo
da siti sterili e sangue) (5), in Germania risulta
essere circa lo 0,47 per mille (6), mentre negli
Stati Uniti, in zone dove la profilassi ¢ praticata,
I'incidenza ¢ di circa lo 0,6 per mille (7).

Come evidenziato, non vi sono stime uni-
voche per quanto riguarda la percentuale delle
portatrici, che varia non solo in funzione del
Paese e dell’etnia, ma anche da studio a studio.
La causa ¢ probabilmente da imputare a differen-
ze nella ricerca del microrganismo al momento
dello screening. Infatti, nonostante le linee guida
dei Centers for Disease Control and Prevention
(CDC) sottolineino I'importanza dell’uso di ter-
reni selettivi e dell’aggiunta del tampone rettale
a quello vaginale, molti ospedali si limitano alla
coltura su terreni non selettivi di tamponi singoli.
Questo fatto, se da un lato rende pit difficile
calcolare quale dovrebbe essere I'atteso in termini
di infezione, ha conseguenze pratiche in quanto
le pazienti risultate negative allo screening ovvia-
mente sfuggiranno alla profilassi.

Tabella - Indicazioni per la profilassi intrapartum

Nel nostro Paese non sono mai stati effettuati
studi abbastanza ampi per poter calcolare I'inci-
denza né una reale e recente valutazione dei sieroti-
pi causa di infezioni. Cambiamenti di circolazione
nei sierotipi sono stati riportati sia per gli Stati
Uniti che per I'Inghilterra, ma non si hanno notizie
raccolte attraverso una sorveglianza nazionale per il
nostro Paese. Non si conosce altresi la prevalenza
delle infezioni da GBS nelle varie regioni italiane,
né quali siano i programmi di sorveglianza e con-
trollo delle diverse strutture ospedaliere.

Anche la profilassi antibiotica al momento del
parto non ¢ eseguita in tutti gli ospedali secondo
gli stessi principi (Tabella), perché puo essere pra-
ticata sia sulla base della positivita allo screening
microbiologico, sia sulla base della valutazione dei
fattori di rischio al momento del parto, sistema
meno costoso ma, secondo i CDC, meno effi-
ciente (8).

Negli ultimi tre anni, da un’indagine con-
dotta con la partecipazione di vari ospedali della
Regione Emilia-Romagna, dove lo screening viene
praticato con molta accuratezza, ¢ stata osservata
un’incidenza dello 0,5 per mille nati vivi, un valo-
re relativamente basso, ma comunque di rilievo
dal momento che proviene da un’area dove si
¢ cercato di applicare al meglio tutte le misure
per la prevenzione (screening microbiologico e
profilassi) e per il rilevamento dei casi. Non si sa
invece nulla dell'incidenza in altre aree italiane e
molto poco delle misure di prevenzione applicate.
Se un’indagine retrospettiva venisse effettuata, si
otterrebbero presumibilmente dati in difetto, sia
per la scarsita di emocolture e rachicentesi effet-
tuate, sia per l'utilizzazione di procedure micro-
biologiche non sempre ottimali.

Sull’esempio della rete sviluppata con suc-
cesso in Emilia-Romagna, sta attualmente pren-
dendo I'avvio un progetto finanziato dal Centro

Screening con tampone vaginale e rettale di tutte le donne alla 35°-37* settimana di gravidanza

Profilassi indicata

Precedente nato con infezione da GBS
Batteriuria da GBS durante la gravidanza
Positivita allo screening

Risultato dello screening ignoto
Gestazione <37 °C

Rottura della membrana amniotica >18 h
Temperatura al parto >38 °C
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Profilassi non indicata

Screening positivo in una precedente gravidanza
Parto cesareo pianificato
Screening negativo
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Nazionale per la Prevenzione e il Controllo
delle Malattie (CCM) del Ministero della Salute
e coordinato dall'Istituto Superiore di Sanita
(ISS), per la creazione di una rete nazionale di
sorveglianza, che coinvolgera una serie di ospe-
dali dislocati in varie parti del territorio nazio-
nale. Verranno in un primo momento valutate
le procedure correntemente in atto per la sorve-
glianza e il controllo delle infezioni da GBS, con
un’analisi retrospettiva dei casi registrati negli
ultimi 3 anni, al fine di stabilire I'epidemiologia
di GBS in Italia.

Data la bassa incidenza di malattia, calcolando
che possa aggirarsi intorno allo 0,5/1.000 sono
stati selezionati per il progetto 7 grossi ospedali
in varie zone d’Italia, allo scopo di disporre di un
numero di parti in due anni sufficiente per cal-
colare I'incidenza e i sierotipi pill frequentemente
causa di malattia. Nel corso dei due anni verra
poi verificata I'aderenza delle diverse strutture
ospedaliere a protocolli comuni sui quali sara
stato raggiunto un consensus e I'eventuale conse-
guente modifica nella capacita di diagnosi micro-
biologica e nell'incidenza delle diverse tipologie
di infezione. E gid in corso di stesura un rapporto
tecnico che sard pubblicato a cura dell'ISS nella
serie Rapporti ISTISAN, che fornira un quadro
delle conoscenze attuali, con informazioni sui
protocolli diagnostici e terapeutici utilizzati nel
mondo, e che sard a disposizione della comunita
scientifica e medica.

Il miglioramento delle conoscenze fornito da
questo studio fornira la base per una maggiore
consapevolezza del problema e consentira un

miglioramento generale delle procedure adottate
per il controllo delle infezioni da GBS. Inoltre,
la conoscenza dei sierotipi causa di malattia, sara
estremamente utile nella programmazione di un
vaccino. I vantaggi che ne deriveranno nella cura
delle partorienti e dei neonati ¢ in linea con il
programma di miglioramenti previsti dal Gover-
no e pud rappresentare un modello per altri e pitt
ampi studi di rilievo nazionale. [ |
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IL DISTURBO DA DEFICIT ATTENTIVO
CON IPERATTIVITA (ADHD).

La comunicazione del problema,

il problema della comunicazione

in sanita pubblica

Ernesto Costabile!, Massimiliano Bugarini’, llaria Itro?, Anne-Laure Knellwolf?,
Massimo Marzi', Chiara Panci?, Pietro Panei' e Romano Arcieri’

'Dipartimento del Farmaco, ISS
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RIASSUNTO - Nel mese di marzo 2007, due farmaci (atomoxetina e metilfenidato cloridrato) sono stati auto-
rizzati per il trattamento dei bambini affetti da Disturbo da Deficit Attentivo con Iperattivita (ADHD), in asso-
ciazione all'istituzione di un Registro Nazionale ADHD, coordinato dal Dipartimento del Farmaco dell’Istituto
Superiore di Sanita (ISS) al fine di monitorare I'accuratezza della prescrizione e la sicurezza d'uso. Per fornire
una adeguata informazione al cittadino e agli operatori sanitari, il Dipartimento del Farmaco in collaborazione
con |'Agenzia Italiana del Farmaco (AIFA), ha sviluppato un’area web dedicata: www.iss.it/adhd/. Nel periodo
gennaio 2006-marzo 2007, i contatti al sito si sono triplicati, soprattutto nell'ultimo trimestre, in concomitanza
con il dibattito pubblico che si € venuto a creare.

Parole chiave: ADHD, terapia, sanita pubblica

SUMMARY (Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD): the problem of communication in public health) - In
March 2007 two drugs (atomoxetine e methylfenidate) were approved for the treatment of Attention Deficit
Hyperactivity Disorder (ADHD), in association with the institution of the National ADHD Registry, conducted from
the Department of Drug Research and Evaluation of the Italian National Institute of Health (ISS) with the aim of
evaluating their appropriate use and risk-benefit profile. To supply an adequate information to people and health
workers, the ISS Department, in collaboration with the Italian Medicines Agency, developed a dedicated website:
www.iss.it/adhd/ In the period January 2006-March 2007, the visits to the website increased, especially in the last
months, in concomitance with a large public discussion.

Key words: ADHD, therapy, public health

pietro.panei@iss.it

I Disturbo da Deficit Attentivo con Iperattivita

(ADHD, Attention Deficit Hyperactivity

Disorder) ¢ un disordine dello sviluppo neu-
ropsichico del bambino e dell’adolescente, carat-
terizzato, secondo i criteri del Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-
III; DSM-IIIR; DSM-1V), da inattenzione e
impulsivita/iperattivita. Nello specifico, il DSM-
IV distingue tre forme cliniche: inattentiva, ipe-
rattiva, combinata. Nel corso dello sviluppo, lo
stesso soggetto pud evolvere da una categoria
all’altra manifestando nelle varie fasi d’eta le tre
differenti dimensioni psico-patologiche in modo
variabile. Tutti questi sintomi non sono causati da
deficit cognitivo (ritardo mentale) ma da difficol-
ta oggettive nell’autocontrollo e nella capacita di
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pianificazione, sono persistenti in tutti i contesti e
situazioni di vita del bambino causando una limi-
tazione significativa delle attivita quotidiane.

In Italia, alcuni studi epidemiologici sono
stati condotti per la rilevazione del fenomeno in
alcune comunitd scolastiche o attraverso la col-
laborazione dei pediatri di libera scelta. I primi
studi effettuati in alcune regioni del Centro Italia
attestavano una prevalenza del 3,6% (1, 2). In
successivi studi effettuati in Piemonte e in Friuli-
Venezia Giulia si rilevava, rispettivamente, una
prevalenza del 2,5% e dello 0,43% (3). Nel 1999
e nel 2003, a Roma sono stati condotti due studi.
Nel primo la prevalenza ¢ stata dell'1,51%, nel
secondo dello 0,91% (4, 5). Nel 2003 ¢ stato con-
dotto uno studio attraverso la collaborazione dei
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Servizi territoriali della Provincia di Cesena, che
ha fornito una prevalenza di ADHD dell'1,1%
(6). Basandosi su questi studi, si puo estrapolare
per la popolazione italiana nella fascia d’eta 6-18
anni una prevalenza intorno all’1%.

La risposta delle istituzioni

Il Consiglio di amministrazione dell’Agenzia
Italiana del Farmaco (AIFA), riunitosi I'8 marzo
2007, ha approvato l'autorizzazione all'immis-
sione in commercio di due molecole, 'atomo-
xetina e il metilfenidato cloridrato, indicate
nel trattamento della sindrome da deficit di
attenzione e iperattivitd in integrazione al sup-
porto psico-comportamentale. Lautorizzazione
all’immissione in commercio rende necessario il
monitoraggio dell'uso di queste sostanze nella
popolazione pediatrica affetta da ADHD trattata
con il farmaco, da solo o in associazione con altri
interventi terapeutici (farmacologici o non), al
fine di garantire I'accuratezza della prescrizione,
la sicurezza d’uso e verificare il beneficio della
terapia e 'adesione alla stessa da parte dei pazienti
(compliance) nel medio e lungo periodo.

In risposta a queste esigenze ¢ stato istituito un
apposito Registro Nazionale del’ADHD, coordi-
nato dal Dipartimento del Farmaco dellIstituto
Superiore di Sanita (ISS) in collaborazione con
’AIFA, la Conferenza Permanente degli Assessori
alla Sanita delle Regioni e delle Province Autono-
me di Trento e Bolzano e la Direzione Generale
dei Medicinali e dei Dispositivi Medici del
Ministero della Salute.

Il Registro vincola la prescrizione dell’atomo-
xetina e del metilfenidato cloridrato alla predi-
sposizione di un piano terapeutico semestrale da
parte del Centro clinico accreditato (centro di
riferimento) per garantire I'accuratezza diagno-
stica ed evitare 'uso improprio del medicinale.
Ha l'obiettivo di costituire una banca dati ano-
nima, allocata presso I'ISS che ne ¢ responsabile
della gestione e protezione. La popolazione di
riferimento ¢ composta da pazienti frai 6 ei 18
anni sottoposti a terapia farmacologica, la cui
prescrizione avviene esclusivamente nell’ambito
del Registro stesso. Il trattamento dei dati per-
sonali & autorizzato con consenso informato da
parte dei genitori e o dei tutori legali dei bambini
e ladesione ¢ volontaria. Il fine ¢, inoltre, 'ar-
monizzazione della gestione globale dei pazienti

affetti da ADHD tramite la rete dei neuropsichia-
tri e dei centri di riferimento regionali coordinati

dall’ISS.

La presa in carico del bambino affetto da
ADHD presuppone quindi un approccio multi-
disciplinare e per questo, nel percorso di gestione
del bambino affetto da ADHD con o senza
terapia farmacologica, sono state coinvolte com-
petenze diverse: pediatri, neuropsichiatri dell’in-
fanzia e dell’adolescenza, psicologi, farmacologi,
sociologi, informatici, statistici, documentalisti
ed esperti di comunicazione.

La comunicazione

Assunto che il problema ADHD coinvolge
in primis il bambino, ma anche tutte le strutture
con cui il bambino interagisce, quali la famiglia,
le istituzioni, la scuola, le associazioni delle fami-
glie, 'aspetto della comunicazione ¢ di notevole
importanza. Inoltre, 'immissione in commercio
del metilfenidato cloridrato e dell’atomoxetina,
che appartengono al gruppo di psicofarmaci, ha
sollevato un notevole interesse da parte dell’opi-
nione pubblica.

A oggi, numerosi comunicati stampa, inter-
venti radio-televisivi e giornate divulgative sono
state effettuate da esperti nel settore e dalle
associazioni no-profit, con opinione favorevole o
contraria alla scelta di immissione in commercio
del metilfenidato cloridrato e dell’atomoxetina.

Questo dibattito ha creato nell’opinione pub-
blica una sensibilitd al tema, soprattutto perché
¢ stata posta in primo piano la figura del bam-
bino in etd evolutiva. Questa centralizzazione
della figura del bambino rispetto al problema p
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Figura - Distribuzione mensile del numero dei contatti al sito www.iss.it/adhd/

di sanitd pubblica ha sicuramente veicolato la
modalita di comunicazione, ponendo in risalto la
sicurezza e la delicata fase di sviluppo psicomoto-
rio che caratterizza il bambino in eta evolutiva.

Proprio per questi fattori, il ruolo della comu-
nicazione ha rivestito e riveste un ruolo delicato.

Il Dipartimento del Farmaco, in collaborazio-
ne con I'AIFA, ancora prima dell'immissione in
commercio del metilfenidato e dell’atomoxetina
e dell’attivazione del Registro Nazionale ADHD,
ha sviluppato un’area web dedicata allADHD
all’interno del sito dell'ISS (www.iss.it/adhd/)
al fine di fornire al cittadino un'informazione
autorevole, aggiornata, che dia voce a tutte le
figure coinvolte nella diagnosi, nel trattamento
e nella gestione dell' ADHD. Larea web fornisce
informazioni cliniche, epidemiologiche, chiarisce
il percorso attraverso il quale ¢ stato definito il
Registro Nazionale ADHD e contribuisce a defi-
nire il percorso per I'accesso alle cure, fornisce
in maniera dettagliata un aggiornamento della
comunicazione scientifica disponibile e infor-
mazioni sul ruolo delle varie istituzioni e delle
associazioni delle famiglie coinvolte in questa
tematica.

Larea web dedicata ¢ stata avviata nel gennaio
2006 e nella Figura sono riportati i contatti avuti
mensilmente fino a marzo 2007. Si pud osser-
vare che il numero dei contatti si ¢ triplicato,
soprattutto nel trimestre gennaio-marzo 2007,
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in prossimita dell’autorizzazione all'immissione
dei farmaci in commercio e in concomitanza con
il dibattito pubblico. Questo evidenzia come sia
importante il ruolo centrale svolto dalle istituzioni
a favore di una corretta ed esaustiva informazione
sanitaria rivolta al cittadino e, dall’altra parte, il
sempre maggiore interesse che il cittadino mostra
nel considerare il web come strumento innovati-
vo di accessibilita e reperibilita di informazioni

specialistiche di sanita pubblica (7). [ ]
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ti con taglio cesareo (TC) € in

aumento in molte nazioni. In
Italia si registra un costante incre-
mento del ricorso a questa modalita
di espletamento del parto con note-
voli differenze fra le varie regioni (1).
In particolare, percentuali piu alte si
riscontrano nelle regioni dell’ltalia
meridionale einsulare, dove raggiun-
gono valori decisamente superiori a
quelli raccomandati dall'Organizza-
zione Mondiale della Sanita (10-15%)
e all'obiettivo del 20% indicato nel
Piano Sanitario Nazionale 2006-08.
La principale preoccupazione e che
Ci0 possa comportare un incremen-
to di complicanze operatorie senza
alcun beneficio provato per madre e
bambino.

Il certificato di assistenza al parto
(CeDAP) rende da poco disponibili
una serie diinformazioni che consen-
tono di descrivere questo fenomeno
con maggiore dettaglio e di portare
cosi elementi utili all'individuazione
di cause e misure da porre in atto per
ridurre la potenziale inappropriatez-
za di questo intervento.

Sono stati analizzati i dati relativi
ai parti delle donne
residenti nella AUSL 2
di Bari, avvenuti nel-
I’'anno 2005 e conte-
nuti nella Banca Dati
Regionale CeDAP. E
stata utilizzata la clas-

I a percentuale di parti effettua-

colata la percentuale di parti di ogni
classe di Robson rispetto al totale e
la percentuale di TC effettuati in cia-
scuna di esse. | valori ottenuti sono
stati confrontati con quelli osservati
in Emilia-Romagna dove questa clas-
sificazione é stata gia applicata (3).
Per tenere conto della diversa com-
plessita dei parti e stato calcolato il
tasso di parti cesarei della AUSL 2 di
Bari aggiustato in modo diretto per
classi di Robson (4), utilizzando come
standard la distribuzione dei parti
nella popolazione delle partorienti
dell’Emilia-Romagna. Il tasso cosi
calcolato rappresenta la percentuale
di parti cesarei che la AUSL pugliese
avrebbe registrato se avesse assistito
una casistica identica per complessi-
ta assistenziale a quella dell’Emilia-
Romagna.

Con un‘analisimultivariata si e indaga-
ta, nei soli parti singoli, I'associazione fra
I'esecuzione del TC rispetto a scolarita
della madre e parita, aggiustando le sti-
me per eta.

Su 2.277 parti analizzati, 1.145 (50,9%)
sono avvenuti per via vaginale, 793
(35,3%) con TC di elezione, 293 (13%)
conTC in travaglio e 18 (0,8%) con altre

modalita. Complessivamente la percen-
tuale di parti cesarei & pari al 48,3%.

LaTabellaillustra le differenze della
casistica dei parti per classe di Rob-
son della AUSL pugliese e dell’Emilia-
Romagna. Nella popolazione della
AUSL 2 di Bari la percentuale di parti
inV classe (parto a termine di donna
con pregresso cesareo, feto singolo
e presentazione cefalica) & molto
piu alta che in Emilia-Romagna e fra
essi la probabilita di TC € maggiore
rispetto ad altre categorie. Infatti,
il tasso di TC aggiustato in modo
diretto per classe di Robson della
AUSL pugliese, utilizzando come
standard la distribuzione dei parti
dell’Emilia-Romagna, & pari al 44,1%,
valore piu basso del tasso grezzo
precedentemente riportato.

La Figura compara il tasso di parti
cesarei per ciascuna classe rilevata
nei due territori. Escludendo le classi
VI e VII, in cui le differenze appaiono
modeste, in tutte le altre classi la fre-
quenza dei parti cesarei & sempre
maggiore nella popolazione delle
partorienti della AUSL barese. In par-
ticolare, differenze piuttosto nette si
osservano nella |l e Il classe. >

Tabella - Percentuale di parti per classi di Robson sul totale dei parti nella AUSL 2 di Bari e in Emilia-
Romagna, 2005

sificazione proposta I
da Robson (2) per
suddividere la po- I
polazione delle par-
torienti in 10 gruppi
mutuamente esclusivi
a diversa complessita
assistenziale. La clas- v
sificazione considera VI
5 fattori: parita, du- g
rata della gravidanza, g
modalita del trava- 1x
glio, presentazione X
del neonato e parto
semplice o plurimo.
E stata quindi cal-
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Nullipare, presentazione podalica (incluso precedente TC) 2,
Multipare, presentazione podalica (incluso precedente TC)
Gravidanze multiple (incluso precedente TC)

Presentazioni anomale (incluso precedente TC)
Pretermine (<36 settimane), presentazione cefalica
(incluso precedente TC)

Classi di Robson« AUSL BA/2  Emilia-Romagna
% %

Nullipare, singolo, cefalico, 237 settimane,

travaglio spontaneo 25,5 30,4

Nullipare, singolo, cefalico, 237 settimane,

travaglio indotto o TC prima del travaglio 17,4 16,8
III  Multipare (escluso precedente TC), singolo, cefalico,

>37 settimane, travaglio spontaneo 25,6 24,8
IV Multipare (escluso TC), singolo, cefalico, 237 settimane,

travaglio indotto o TC prima del travaglio 6,7 8,4

Precedente parto cesareo, singolo, cefalico, 237 settimane 15,4 8,1

1 2,4
4 1,4
,8 1,2
5 0,7
6 5,8

(@ Fonte: http://www.regione.emilia-romagna.it/sas/cedap/pubblicazioni/rapporto_2004.pdf (p. 58)
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Figura - Tasso per 100 parti cesarei per classe di Robson nella AUSL 2 di Bari e in

Emilia-Roma-gna, 2005

All'analisi multivariata l'esecuzione
del parto mediante TC é significati-
vamente associata con 'eta materna,
>35 anni rispetto a quella 25-34 anni
(OR: 1,4, 95%IC: 1,2-1,8), il basso ti-
tolo di studio rispetto al medio-alto
(OR:1,3,95%IC: 1,1-1,5) e la condizio-
ne di primipara rispetto a quella di
multipara (OR: 1,5, 95%IC: 1,3-1,8).

Questi risultati dimostrano che le
informazioni routinariamente dispo-
nibili nel CeDAP consentono analisi
e confronti piu dettagliati fra le mo-
dalita di espletamento del parto in
diversi ambiti territoriali rispetto a
quanto possibile fino a pochi anni
fa. Applicando la classificazione di
Robson si e evidenziato che una par-
te della differenza della percentuale
di parti cesarei fra AUSL pugliese ed
Emilia-Romagna e attribuibile alla
diversa complessita della casistica
delle partorienti trattata nei due ter-
ritori. Mettendo in rilievo la diversa
frequenza dei parti in classe V, si &
potuto dare una dimensione quanti-
tativa al fatto che I'esecuzione di par-
ti mediante TC inneschi un meccani-
smo che tende ad autosostenersi.

Il tasso di parti cesarei aggiustato
per classe di Robson fornisce ulte-
riori elementi per comparare unita
o popolazioni di pazienti. Infatti le
differenze del tasso aggiustato non
possono piu dipendere dalla com-
plessita della casistica trattata e so-
no maggiormente espressione delle
tecniche assistenziali applicate. Nel-
la AUSL barese, il tasso aggiustato di
parti cesarei, ottenuto applicando
la stessa distribuzione per classe di
Robson dei parti dell’Emilia-Roma-
gna, e di 4,2 punti percentuali pil
basso del tasso grezzo. La differenza
che permane dopo l'aggiustamento
(44% della AUSL di Bari vs 30% del-
I’'Emilia-Romagna) é tuttavia eleva-
ta e indica che, a parita di casistica,
esiste un approccio assistenziale alla
gravidanza abbastanza diverso nei
due territori.

Poiché le differenze piu accentuate

riguardano lalell classe di Robson, in
cui sono rappresentati rispettivamen-
te il 26% e 17% del totale dei parti,
si puo concludere che in queste due
classi si concentra la parte piu co-
spicua della differenza complessiva
della percentuale di cesarei nei due
territori. Nella AUSL di Bari il 29% dei
partiin classe | € espletato mediante
TC, un valore molto alto, considerato
che in questa classe sono compresi
casi a basso rischio: primipara, parto
a termine, travaglio spontaneo, feto
singolo, presentazione cefalica. La
condizione di primipara individua
una categoria di donne in cui & certa-
mente maggiore la necessita di una
corretta informazione e preparazione
al parto. Sembra quindi plausibile che
la bassa frequenza ai corsi di prepa-
razione al parto osservata al Sud (5)
possa costituire un fattore importan-
te nel determinare I'alta percentuale
di cesarei nelle primipare senza altri
fattori di rischio riscontrata nella AUSL
pugliese.

La classe Il di Robson comprende i
casi con travaglio indotto o TC prima
del travaglio. Nella AUSL pugliese cir-
ca I'80% dei parti compresi in questa
classe e espletata mediante TC vs il
47,7% dell’Emilia-Romagna. E giu-
stificato attendersi in questa classe
un‘alta percentuale di parti cesarei
essendo lo stesso TC elettivo uno dei
fattori che ne determina l'inclusione.
E tuttavia difficile immaginare che la
notevole differenza osservata possa
essere ascritta solo a una bassa fre-
quenza di induzioni al parto nella
AUSL pugliese. Sembra invece proba-
bile che anche nei casi con travaglio
indotto la percentuale di TC possa
essere incrementata e portata a livelli
molto alti dagli stessi fattori di cui si e
ipotizzato il ruolo nella classe I.

L'analisi multivariata conferma e da
supporto all'analisi per classe di Rob-
son. Dopo aggiustamento per eta
stato infatti rilevato un OR per la con-
dizione di primipara particolarmente
elevato. L'associazione fra TC e bassa

scolarita assume inoltre un partico-
lare rilievo nella AUSL 2 barese dove
questa condizione interessa quasi il
50% delle donne (6). E ampia perciod
la fascia di pazienti che possono giun-
gere al parto con scarsa conoscenza
e preparazione all'evento.

Questi risultati indicano che gli in-
terventi volti a migliorare l'informa-
zione e pil in generale la capacita di
gestione attiva dell’evento nascita (5)
da parte delle donne primipare e in
condizioni di svantaggio sociale pos-
sano essere effettivamente fattori cri-
tici su cui intervenire per ridurre l'alta
percentuale di TC in Puglia.

Infine, si puo notare che I'Emilia-
Romagna, la regione con la quale
abbiamo confrontato i nostri dati,
registra una proporzione di TC supe-
riore rispetto a quella raccomandata
e non rappresenta un gold standard.
La pubblicazione di dati sulle classi di
Robson provenienti delle regioni con
i tassi di TC che si avvicinano all'obiet-
tivo del 20% indicato nel Piano Sani-
tario Nazionale 2006-08 rappresente-
rebbe un contributo importante per
altre regioni che conducono analisi
come le nostre. |
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e linee guida sono“raccoman-

dazioni di comportamento

clinico elaborate mediante
un processo di revisione sistemati-
ca della letteratura e delle opinioni
di esperti”(1). Concepite alla fine
degli anni ‘80, nascono dall’esigen-
za di trasferire alla pratica clinica
le nuove conoscenze prodotte da
un rapido sviluppo della ricerca
biomedica, sullo sfondo dell’av-
vento della medicina basata sulle
prove.

Rappresentano dunque sistemi di
trasduzione delle conoscenze ela-
borate dalla ricerca di base e dalla
sperimentazione clinica alla pratica
clinica, con un ruolo specifico: quel-
lo di assistere gli health professional
nel prendere decisioni circa le cure
sanitarie, laddove ci siano contro-
versie e variabilita che influiscono
negativamente sull'esito delle cure
stesse (2).

In tema di sanita pubbilica, le li-
nee guida si rivolgono oltre che
al singolo clinico anche ai politici,
ai manager, agli operatori sanitari,
ai pazienti e ai cittadini, con il fine
ultimo di garantire la migliore as-
sistenza possibile con il budget a
disposizione.

L'ltalia ha fatto propria la spinta
innovativa della medicina basata
sulle evidenze e ha risposto al-
I'esigenza di maggiore efficacia e
appropriatezza delle prestazioni
del Servizio Sanitario Nazionale,
emanando il Decreto legislativo
229/99 che vincola “I'erogazione
dell’assistenza, dei servizi e delle
prestazioni sanitarie da parte del
SSN a prove scientifiche di signifi-
cativo beneficio in termini di salute.
Al Piano Sanitario Nazionale é affi-
dato il compito di indicare un pri-
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mo gruppo di linee guida e i relativi
percorsi terapeutici”.

Inoltre, il Piano Sanitario Nazio-
nale 2003-05 definisce i servizi es-
senziali come "accettabili sul pia-
no sociale nonché tecnicamente
appropriati ed efficaci, in quanto
fondati sulle prove di evidenza ed
erogati nei modi economicamente
piu efficienti”.

Questo ¢ il contesto normativo
in cui ha operato in questi anni il
Programma Nazionale per le Linee
Guida (PNLG) avviato nel 1998 con
il coordinamento dell’Agenzia per i
Servizi Sanitari Regionali e I'lstituto
Superiore di Sanita (ISS).

L'attivita del PNLG é stata dunque
quella di elaborare, diffondere e im-
plementare molteplici linee guida
(3) con questi obiettivi: indirizzare
le decisioni in ambito sanitario ver-
so una maggiore efficacia e appro-
priatezza ed una migliore efficienza
dell’'uso delle risorse; garantire I'ac-
cessibilita delle raccomandazioni
prodotte; concepire strategie per
I'adozione nella pratica e valutarne
I'impatto.

E stato recentemente siglato un
accordo tra la Direzione generale
della programmazione sanitaria
del Ministero della Salute e I'lSS per
un programma dal titolo “Sistema
Nazionale Linee Guida: produzione
di linee guida e strategie di imple-
mentazione”.

Il programma si inserisce tra le
attivita del Sistema di Verifica e
Controllo sull’Assistenza Sanitaria
(SiVeAS) istituito per “verificare che
i finanziamenti siano effettivamen-
te tradotti in servizi per i cittadini,
secondo criteri di efficienza e ap-
propriatezza”(4). Ha dunque come
fine quello di promuovere processi

di valutazione e di miglioramento
della realizzazione dei percorsi dia-
gnostico-terapeutici.

Il centro operativo del programma
e istituito presso il Centro Nazionale
di Epidemiologia, Sorveglianza e
Promozione della Salute dell'lSS,
specificatamente presso il Reparto
di Epidemiologia Clinica e Linee
Guida e rispondera ad un comitato
strategico del Ministero della
Salute.

Collaborano al programma
la ASL 6 di Livorno, I’Agenzia di
Sanita Pubblica della regione
Lazio, il Centro per la Valutazione
dell’Efficacia dell’Assistenza
Sanitaria della USL di Modena, il
Centro Cochrane Italiano.

Il programma e articolato in atti-
vita scientifica, di informazione, di
formazione e di implementazione.
Si tratta di quattro attivita interdi-
pendenti tra loro e susseguentesi
secondo un modello di sviluppo
circolare (2).

L'attivita scientifica prevede
I'aggiornamento delle prove per
le linee guida precedentemente
prodotte dal PNLG e la redazione
di linee guida ex novo. L'elaborazio-
ne delle raccomandazione cliniche
seguira un percorso formale di svi-
luppo gia seguito nella precedente
attivita del PNLG (manuale meto-
dologico). Questo include le fasi di
definizione del panel di esperti, la
definizione dei quesiti clinici, la ri-
cerca bibliografica, l'estrazione dei
dati, la valutazione e la sintesi delle
prove, la formulazione delle racco-
mandazioni.

Con la formazione si intende in-
vece preparare gli operatori sanitari
all'utilizzo delle linee guida attra-
verso la sperimentazione di for- »
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me di educazione continua, di tipo
residenziale e a distanza. Quest’ ulti-
ma si realizzera con I'impiego di una
piattaforma tecnologica in grado di
creare per ogni linea guida quattro
o cinque percorsi clinici, che l'ope-
ratore sanitario affrontera avendo a
disposizione il testo della linea gui-
da come materiale di studio.

L'attivita di informazione € indiriz-
zata alla creazione di una rete vir-
tuale costituita da operatori sanitari,
amministratori, societa scientifiche
e associazioni di pazienti e cittadini.
A tale scopo sono state organizzate
piu iniziative, incardinate su un por-
tale di rete opportunamente rinno-
vato: una news letter quadrimestrale
ed un forum che raccogliera sugge-
rimenti e commenti riguardo alle
linee guida prodotte.

Ancora sul portale (3) si realizzera
un censimento tematico delle linee
guida nazionali e I'aggiornamento
della banca dati comparativa linee
guida, gia presente sul sito attuale.
La disseminazione delle raccoman-
dazioni seguira, oltre al web, an-
che altri canali di comunicazione:
campagna di mass media, articoli
su riviste scientifiche, convegni,
distribuzione di materiale cartaceo
agli assessorati alla salute e aziende
sanitarie, coinvolgimento di opinion
leader.

Particolare attenzione merita I'ar-
chitrave del progetto e cioé la fase
di implementazione. Si tratta del
compito principale e piu delicato
del programma che, in considera-
zione della variabilita regionale e
locale della realta sanitaria italiana
richiedera la collaborazione delle
istituzioni regionali e locali che go-
vernano il sistema sanitario e anche
Iimpegno dell’ Agenzia per i Servizi
Sanitari Regionali, I'ente preposto
al controllo delle attivita regionali
e al trasferimento dell'innovazione
e delle sperimentazioni in materia
sanitaria.

Limplementazione verra moni-
torata attraverso una valutazione
a priori dell'impatto sul sistema sa-
nitario che potrebbe derivare dal-
I'adozione delle linee guida (valu-
tazione ex ante), e una valutazione
a posteriori identificando indicatori

v

Tabella - Sistema Nazionale Linee Guida: piano di attivita 2007-08

Linee guida elaborate nel 2007

Prevenzione delle cadute da incidente domestico negli anziani

Diagnosi e interventi precoci nella schizofrenia

Linee guida in sviluppo

Gravidanza fisiologica

Parto cesareo

Gestione della sindrome influenzale

Tonsillectomia

Ernia del disco

Antibiotico profilassi perioperatoria nell’adulto

Consensus conference

Prevenzione del rischio trombotico associato
a uso di pillola estroprogestinica

Quale informazione per la donna in menopausa
sulla terapia ormonale sostitutiva?

semplici per obiettivi facilmente
misurabili (valutazione ex post, ad
esempio i tassi di ospedalizzazione
per la gestione delle sindrome in-
fluenzale).

Tra gli output del PNLG-SNLG per
il 2007 due nuove linee guida. Il pri-
mo documento, “Prevenzione delle
cadute da incidente domestico ne-
gli anziani’, illustra le prove scien-
tifiche disponibili in letteratura sui
fattori di rischio caduta negli anzia-
ni, sugli interventi efficaci per indi-
viduare i soggetti a rischio caduta,
sui fattori di rischio modificabili e i
relativi interventi. Entro la fine del
2007 verra presentata la linea guida
“Diagnosi e interventi precoci della
schizofrenia”. Si tratta di un docu-
mento che illustra e valuta le prove
disponibili a favore dell'opportuni-
ta di implementare strutture e at-

tivita dedicate all'identificazione e
al trattamento precoci di soggetti
schizofrenici.

Altre linee guida sono al momen-
to in fase di sviluppo (Tabella).
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LA MORTALITA EVITABILE
PER GENERE E USL:
PRESENTAZIONE DELLATLANTE ERA 2007
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RIASSUNTO - La mortalita evitabile attraverso adeguati interventi di prevenzione, diagnosi e cura &€ un tema
assai rilevante di sanita pubblica. LAtlante delle Mortalita Evitabile ERA 2007 si propone di dare un contributo a
questo delicato tema, in termini di differenze di genere e di localizzazione geografica a livello di Regione e USL.
Parole chiave: mortalita, prevenzione, genere

SUMMARY (Avoidable mortality by gender and local health unit: presentation of ERA 2007) - Avoidable mortality
is an important public health problem. ERA 2007 provides data on avoidable deaths in Italy by gender, geo-
graphical region and local health unit. This volume is the product of a collaboration among Istituto Superiore
di Sanita, Tor Vergata University, Italian National Institute of Statistics (ISTAT), Ministry of Health and Nebo

Ricerche.
Key words: mortality, prevention, gender

susanna.conti@iss.it

resentato il 15 maggio 2007 presso I'Istitu-
to Superiore di Sanitd (ISS) I'Adante della
Mortalita evitabile per genere e USL: 300
pagine da cui risulta che sono in diminuzione nel
nostro Paese i decessi dovuti a cause contrastabili
con adeguate politiche socio-sanitarie, ma che vi
sono ampi margini di miglioramento per cui impe-
gnarsi. Diminuiscono in Italia i decessi per mortalita
evitabile sia tra gli uomini che tra le donne: si passa
dagli 83.600 decessi tra gli uomini di eta inferiore
ai 75 anni nel 1996 a 71.200 nel 2002, con un
decremento del 15%; tra le donne si ha un’analoga
riduzione (del 16%) che ha portato dalle 42.700
donne decedute per cause evitabili nel 1996 a un
valore di 36.000 nel 2002. In sette anni, dunque, sia
per le donne che per gli uomini il numero di morti
evitabili & sceso in media di uno ogni sei. E quanto
emerge da “ERA-Atlante 2007- Mortalita evitabile
per genere e USL”, il volume presentato all’ISS.
Questo nuovo studio, che si inserisce nel filone
delle ricerche sulla mortalita evitabile, frutto di una
proficua collaborazione interdisciplinare e inter-isti-
tuzionale tra I'ISS (Ufficio di Statistica), I'Universita
di Tor Vergata, I'Istituto Nazionale di Statistica
(ISTAT), il Ministero della Salute e la Nebo Ricerche
PA prende in considerazione un ampio intervallo di
eta (0-74 anni) e la distinzione per genere.
Nonostante negli ultimi anni la situazione della
mortalita evitabile stia costantemente migliorando,
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ancora nel 2002, ultimo dato ufficialmente dispo-
nibile, oltre 71.000 uomini e 36.000 donne sono
morte per cause evitabili, come dire che una persona
deceduta ogni 5 di quell’anno aveva meno di 75 anni
e la sua causa di morte era fra quelle che la letteratura
scientifica riconosce come comprimibile con politi-
che pubbliche adeguate; solo per fare alcuni esempi,
sono contrastabili: le morti per tumore al polmone,
attraverso una lotta al tabagismo, quelle per tumore
al collo dell'utero, con la diffusione di screening per
diagnosi precoce, quelle per infarto, attraverso uno
spettro di azioni vasto, che va dagli interventi sugli
stili di vita al miglioramento della diagnostica e della
cura, alla tempestivita dei soccorsi.

Mortalita evitabile, differenze di genere

Uomini e donne si differenziano nettamente
nella caratterizzazione delle cause di morte contra-
stabili. Gli uomini, infatti, muoiono soprattutto
per tumori maligni dell’apparato respiratorio (circa
16.200 decessi nel 2002) e per malattie ischemiche
del cuore (15.600 decessi), seguiti dai decessi per
tumore dell’apparato digerente e per incidente
(circa 10.000 decessi per ciascuna delle due cause).
Diverso ¢ il quadro per il genere femminile, dove
spiccano i big killer, ovvero i tumori maligni del
seno e dell’apparato riproduttivo (con circa 8.000
decessi). Altre cause rilevanti, quali i tumori »
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maligni dell’apparato digerente, le malattie ische-
miche e le malattie cerebrovascolari, sono respon-
sabili all'incirca di 5.000 decessi ciascuna.

Si evidenzia dunque che per entrambi i generi,
e soprattutto per gli uomini, sono appropriate le
iniziative di prevenzione primaria, mentre per le
donne ¢ opportuno estendere le iniziative di scree-
ning, quali quelle riguardanti le mammografie e i
Pap-test, che, insieme allo screening per il tumore
del colon-retto per entrambi i generi, sono conte-
nute nel Piano Nazionale di Prevenzione Attiva,
approvato con I'accordo Stato-Regioni.

La geografia della mortalita evitabile

Una polarizzazione geografica ¢ particolarmen-
te evidente per la mortalita evitabile degli uomini:
tutte le regioni del Nord del Paese hanno valori
pilt elevati della media nazionale, a eccezione della
Liguria e, all'opposto, la Campania e la Sardegna
sono le regioni meridionali con i valori pil elevati.

Nella mortalita evitabile femminile, invece, si
ha una situazione pil articolata: tre delle quat-
tro regioni del Centro Italia (Umbria, Marche,
Toscana) hanno i valori pilt bassi, mentre il Lazio
si segnala sopra la media nazionale; fra le regio-
ni meridionali, in generale, con valori ridotti
di mortalitd evitabile, si notano le eccezioni di
Sicilia e Campania.

L'analisi per USL

LAtlante parte da un sintetico quadro nazio-
nale, prosegue con una visione di insieme regio-
nale e si conclude con l'analisi per ciascuna delle
quasi 200 USL italiane.
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Sulla base dei giorni persi pro capite per mor-
talita evitabile, viene stilata una classifica che
non misura l'efficienza dei servizi sanitari ma ha
la funzione di esporre in modo sistematico, su
basi verificabili e confrontabili, i diversi livelli di
attenzione al problema delle morti evitabili, in
modo da favorire opportune e consapevoli deci-
sioni in termini di sanita pubblica.

Un rapido sguardo alla classifica, sempre man-
tenendo la distinzione per genere, mostra per gli
uomini che 8 delle 13 USL nazionali in posizione
migliore si trovano nel Centro Italia (3 toscane e
5 marchigiane), 4 nel meridione (2 calabresi e 2
pugliesi) e solo una nell'Italia settentrionale (USL
genovese). In coda alla classifica, 8 delle 14 USL
con livelli nazionali critici sono dell'Ttalia del
Nord-Ovest (4 piemontesi, 3 lombarde e 'USL
della Val d’Aosta), e 4 dell'Italia del Nord-Est (2
venete,1 friulana e una altoatesina).

Per le donne, in posizione migliore risultano
9 USL: 4 centrali (2 marchigiane e 2 toscane)
e 4 meridionali (Calabria, Basilicata, Abruzzo e
Campania); in area critica vi sono 11 USL, 5 del
Nord-Ovest (3 piemontesi, 1 lombarda e 'USL
della Val d’Aosta), 1 friulana, 3 campane e 2
siciliane.

Alcuni cenni metodologici

Quanti giorni di vita si perdono in media ogni
anno per cause evitabili? Questo il criterio che ha
guidato la realizzazione dell’Atlante ERA 2007.

Lindicatore appositamente progettato per il
nuovo Atlante ERA ¢ “giorni perduti per cause
evitabili pro capite” (0-74 anni) che fa riferimento
al tempo di vita perso, utilizzando come traguar-
do non raggiunto la speranza di vita, distinta
per genere, al netto dei decessi per cause evita-
bili. ERA ha cosi stimato che nel nostro Paese
si siano persi mediamente circa 23 giorni di vita
'anno per gli uomini e 12 per le donne: numero
apparentemente piccolo, in quanto valore medio
riferito a decine di milioni di persone, ma che
esprime oltre 300.000 casi di morte evitabile
avvenuti dal 2000 al 2002. [

E stato predisposto un apposito sito che riporta
I'Atlante, i dati analitici scaricabili e la bibliografia
sulla mortalita evitabile: www.e-r-a.it



GIORNATA MONDIALE SENZA TABACCO.
IXCONVEGNO NAZIONALE
"TABAGISMO E SERVIZIO SANITARIO NAZIONALE"

Istituto Superiore di Sanita
Roma, 31 maggio 2007

Silvia Rossi, Giordano Carosi, Roberta Spoletini, Enrica Pizzi, Alessandra Di Pucchio,
Donatella Mattioli, Monica Mazzola, Luisa Mastrobattista, Renata Solimini e Roberta Pacifici
Osservatorio Fumo, Alcol e Droga, Dipartimento del Farmaco, ISS

RIASSUNTO - In occasione della Giornata Mondiale senza Tabacco |'Osservatorio Fumo, Alcol e Droga
(OssFAD) dell'lstituto Superiore di Sanita (ISS) ha organizzato come di consueto il Convegno Nazionale
"Tabagismo e Servizio Sanitario Nazionale" giunto ormai alla sua IX edizione. Nel corso della giornata si e
parlato dell'impegno nazionale e internazionale contro il fumo, sono stati riferiti i dati epidemiologici sul con-
sumo del tabacco in Italia e i risultati di uno studio condotto a Roma per valutare gli effetti dell'introduzione
della legge, che proibisce il fumo in tutti i luoghi pubblici, sulla frequenza di eventi coronarici acuti (infarto
del miocardio e angina instabile). Nell'ambito della prevenzione é stata ribadita I'importanza della diagnosi
precoce del tumore al polmone.

Parole chiave: tabacco, prevenzione, fumo passivo

SUMMARY (World No Tobacco Day - IX National Conference on Tobacco Control and Italian Health Policies) - On
the occasion of the World No Tobacco Day, the Observatory on Smoke, Alcohol and Drugs of Abuse of the
Italian National Health Institute organized the IX edition of the National Conference on Tobacco Control and
Italian Health Policies. During the Conference it was underlined the national and international commitment to
push for comprehensive tobacco control programmes. Epidemiological data on tobacco consumption in Italy
and results about a study to evaluate changes in the frequency of acute coronary syndrome in Rome (ltaly),
after the introduction of a smoking ban in all indoor public places, were reported. Within the framework of

health promotion the attention focused on lung cancer diagnosis prevention.
Key words: tobacco, prevention, passive smoking

osservatorio.fad@iss.it

I 31 maggio 2007, in

occasione della Giornata

Mondiale senza Tabacco,
I’Osservatorio Fumo, Alcol e
Droga (OssFAD) dell'Istitu-
to Superiore di Sanita (ISS)
ha organizzato come di con-
sucto il Convegno Nazionale
"Tabagismo e Servizio Sanitario
Nazionale" giunto ormai alla
sua IX edizione. Il Presidente
dell'ISS Enrico Garaci in aper-
tura del Convegno ha ricordato
che “il problema fumo ¢ ancora
presente nel nostro Paese ed ¢

un’emergenza che riguarda 12
milioni di italiani, di cui un
milione e 200mila giovani tra
i 15 e i 24 anni e ben 130mila
giovanissimi trai 15 e i 17 anni
che fumano ogni giorno media-
mente 10 sigarette.”

Inoltre, secondo l'indagine
Doxa 2007*, condotta per conto
dell’ISS, in Italia i fumatori sono
il 23,5% delle persone di 15 anni
e pitt (27,9% degli uomini e
19,3% delle donne), i non fuma-
tori sono il 59% e gli ex-fumatori
il 17,5%, pari rispettivamente »

Enrico Garaci,

Presidente dell'lSS,

ha ricordato

in occasione del Convegno
che il problema del fumo é
un'emergenza che interessa
12 milioni di italiani

(*) Per questa indagine sono state condotte 3.057 interviste a un campione rappresentativo della popolazione italiana adulta
di 15 anni e oltre. La rilevazione ¢ stata effettuata col sistema CAPI (Computer Assisted Personal Interviewing) da 137 inter-
vistatori opportunamente istruiti e controllati. Le interviste sono state realizzate nel periodo 1° marzo-30 aprile 2007 in 151

comuni di tutte le regioni italiane.
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acirca 30 milio-
ni e 8,8 milioni
di italiani. La
fascia di et

(74

éala
fumatori con una preva-
lenza maggio-
re di fumatori
e fumatrici &
quella dei 25-
44 anni, 36,5%
per i maschi e
29,3% per le
femmine. Nella
fascia di eta che
va dai 15 ai 24
anni i fumatori
sono il 19,9%
e le percentua-
li aumentano
con il crescere
dell’eta: si ha il
7,4% di fuma-

Sono aumentati

i fumatori al Centro Italia,
mentre al Nord, Sud e Isole
sono diminuiti

tori tra i 15 e
i 17 anni, il 23,5% tra i 18 e i
20 anni e il 25,9% trai 21 e i
24 anni. La prima sigaretta viene
accesa prima dei 15 anni nel
26,6% dei casi, pit dalle ragazze
che dai ragazzi, ma la maggior
parte dei giovani (58,2%) inizia a
fumare trai 15 e i 17 anni e solo
il 14,1% trai 18 e i 24.

Lanalisi per ripartizione geo-
grafica mostra un forte incre-
mento dei fumatori nel Centro
Italia, passati dal 25,5% al
31,4% nel 2007, mentre per il
Nord Italia il valore ¢ sceso da
23,8% del 2006 a 20,5% del
2007 e per il Sud e le Isole da
24,4% a 22,9%. Laumento dei
fumatori nell'Ttalia centrale &
pill accentuato tra le donne (8,5
punti percentuali in piu rispetto
al 2000) che tra gli uomini (3,1
punti percentuali in pil).

Gli italiani che hanno smesso
di fumare sono circa 8,8 milioni,
di cui 5,4 milioni uomini e 3,4
milioni donne. I motivi per cui
si smette sono strettamente lega-
ti alla sfera sanitaria. Infatti, il
41,3% ha smesso per motivi di
salute e il 30,7% per una mag-
giore consapevolezza dei danni
che il fumo provoca; inoltre, la
maggior parte di essi lo ha fatto
senza ricorrere ad alcun tipo di
aiuto (95,6%). Anche i fuma-
tori, che nel corso dell’ultimo
anno hanno provato a smettere
ma non ci sono riusciti, non
hanno cercato alcun tipo di sup-
porto (85%) o in minima parte
(10,7%) si sono avvalsi di trat-
tamenti farmacologici e comun-
que pochissimi hanno ricevuto
spontaneamente un consiglio
per smettere di fumare da parte
del medico di base.

E proprio sulla figura del
medico di base, ma anche dei
cardiologi e degli pneumologi,
che si & acceso il dibattito. Nel
corso del Convegno ¢ emerso
che tali professionisti della salute
ignorano il problema del taba-
gismo o comunque dedicano
poca attenzione al tema, anche
dal punto vista della formazio-
ne. Infatti, la ricerca effettuata
attraverso il sito ufficiale degli
ECM** (Educazione Continua
in Medicina) del Ministero
della Salute per individuare gli
eventi formativi sul tabagismo
accreditati e realizzati nell'anno
2006, ha mostrato che gli eventi
accreditati ECM riguardanti il
tabagismo sono stati solo 97 su
un totale di 24.651, pari allo
0,4%. Entrando nel dettaglio

(**) 1l sito sugli ECM (http://www.ministerosalute.it/ecm/bancadati/home_eventi.jsp) permette di effettuare una ricerca tenendo

conto di: professione, disciplina, regione di svolgimento, data, argomento, titolo evento, argomento (parole chiavi), tipologia

dell’organizzazione dell’evento. Si ¢ proceduto interrogando il sito del Ministero secondo alcuni criteri. La ricerca ¢ stata effettuata

attraverso le seguenti parole chiave: fumo, fumo di tabacco, tabagismo, disassuefazione, dipendenza, fattori di rischio.
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delle discipline risulta che gli
eventi formativi sul tabagismo
per la cardiologia sono inesi-
stenti, solo 2 eventi su 3.187
eventi totali, mentre per le
malattie dell’apparato respira-
torio gli eventi formativi sono
stati 64 su un totale di 1.287.
Sostanzialmente si ¢ organizzato
un evento ECM sul fumo ogni
circa 250 eventi accreditati.

La soluzione proposta a
questo problema ¢ stata quel-
la di chiedere una maggiore
collaborazione tra istituzioni e
societa scientifiche per sensibi-
lizzare ulteriormente i medici
affinché oltre ad affrontare il
problema in modo adeguato
facciano anche da tramite tra
coloro che vogliono smettere
di fumare e non ci riescono e
i 346 servizi per la cessazione
dal fumo dislocati su tutto il
territorio nazionale (I'elenco dei
centri antifumo ¢ disponibile
sul sito: www.iss.it/ofad, sezione
Servizi).

Nel corso del Convegno
Francesco Forestiere ha tenu-
to una lezione magistrale su
“Politiche di controllo del
fumo: evidenze di efficacia e
prioritd” e ha illustrato i risultati
di uno studio condotto a Roma
dal’ASL Roma E e dall'ISS per
valutare I'impatto della Legge
n. 3 del 2003 sulla frequenza di
eventi coronarici.

I risultati della ricerca hanno
evidenziato differenze statistica-
mente significative nel nume-
ro di ricoveri ospedalieri legati
a patologie cardiovascolari in
soggetti tra i 35-64 anni e tra
i 65-74 anni. La riduzione di
eventi coronarici ¢ pilt marcata
in soggetti maschi e con un
livello socio-economico basso.
Poiché le malattie ischemiche
del cuore costituiscono la prin-

cipale causa di morte in Italia e
hanno un alto impatto socio-
sanitario, tutte le azioni che
contribuiscono a una loro ridu-
zione hanno grande importan-
za. La legge di divieto del fumo
in Italia ha avuto un effetto
sanitario rilevante. Occorre raf-
forzare I'applicazione della legge
nei luoghi di lavoro e orientare
gli sforzi di sanitd pubblica per
la diminuzione dell'esposizione
a fumo passivo all'interno delle
mura domestiche.

Il problema del tabagismo
¢ stato ricordato anche dal
Presidente della Repubblica
Giorgio Napolitano che, nel
messaggio inviato al Ministro
della Salute Livia Turco, ha
dichiarato che “la giornata
mondiale senza tabacco, pro-
mossa  dall’Organizzazione
Mondiale della Sanitd - che
in Italia ¢ oggi sostenuta dalle
convergenti iniziative del
Ministero della Salute, del-
I'ISS, dell’Istituto di Ricerche
Farmacologiche “Mario Negri”
e della Lega Italiana per la
Lotta contro i Tumori - induce
a un'attenta analisi dei danni
indotti dall’abitudine al fumo
e alla necessaria riflessione sulla
migliore strategia da seguire per
contrastarne gli evidenti rischi,
soprattutto nei confronti delle
giovani generazioni”. Inoltre, “i
dati diffusi recentemente dal-
I'ISS, che evidenziano i rischi
di cancro e di malattie cardio-
vascolari e respiratorie provo-
cati dal tabagismo, richiamano
Iesigenza di associare all'azione
di contrasto anche una piu dif-
fusa cultura della prevenzione,
dell’assistenza a quanti prova-
no a liberarsi dalla dipendenza
dal fumo e della promozione di
mirate campagne informative,
soprattutto nella scuola”. ]

Il messaggio del Presidente
della Repubblica

Giorgio Napolitano,

quello del Ministro

della Salute Livia Turco

e il discorso

del Presidente dell’'lSS

Enrico Garaci

sono disponibili sul sito
dell'Osservatorio Fumo,
Alcol e Droga dell’ISS:
www.iss.it/ofad

sezione Fumo
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a cura dell'Ufficio Stampa

Llstituto Superiore di Sanita a "Uno Mattina": va in onda I'eccellenza della ricerca

Il Presidente dell’lstituto Superiore di Sanita (ISS) Enrico Garaci ha esposto nella puntata
del 3 luglio 2007 del programma “Uno Mattina” alcune delle “eccellenze” piu recenti della

ricerca firmata ISS. Eccone una sintesi.

Gli studi su Nature

In meno di un anno I'Istituto ha prodotto quat-
tro pubblicazioni sulla rivista Nature relative
alla ricerca nel campo delle cellule staminali e
delle alterazioni delle proteine coinvolte nella
genesi di alcuni tipi di cancro.

1. Identificate le cellule staminali all'origine del cancro
al colon. Nella prima ricerca in ordine di tempo pubbli-
cata su Nature, gli studiosi dell'lSS guidati da Ruggero
De Maria sono riusciti a isolare e a coltivare in laborato-
rio le cellule CD133, nome in codice delle staminali “col-
pevoli”di provocare il cancro al colon, uno dei cosiddetti
big killer, seconda causa di morte per tumore nei Paesi
occidentali. Si tratta di una popolazione cellulare rara e
piccola, che costituisce appena il 2% di tutte le cellule
presenti in questo tumore, ma talmente importante
che, in mancanza di questa piccola quota di staminali, il
tumore non riuscirebbe neppure a formarsi. Le CD133,
in altre parole, sono capaci di generare una quantita
virtualmente infinita di cellule figlie, sia di quelle che
vanno a costituire il tumore primario, sia di quelle delle
metastasi. La scoperta promette, quindi, di accelerare i
tempi della messa a punto di nuove terapie, pil mirate
perché concentrate sull'eliminazione definitiva di que-
ste cellule e meno invasive di quelle tradizionali.

2. Micro-RNA promettono di prevenire l'insufficien-
za cardiaca. Un trattamento molecolare, basato sul
miR-133 (un micro-RNA, ovvero una sequenza di acidi
nucleici di vitale importanza per la vita della cellula),
e risultato in grado, per la prima volta, di prevenire
l'ipertrofia cardiaca, un grave disturbo che a lungo
andare, se non regolato, porta il cuore a non pompare
piu. Lo studio, opera di un team di studiosi coordi-
nati da Cesare Peschle, Direttore del Dipartimento
di Ematologia, Oncologia e Medicina Molecolare
dell'lSS, in collaborazione con i colleghi dell'lRCCS
MultiMedica di Milano e quelli dell’Universita di San
Diego in California, apre nuove prospettive terapeuti-

cardio, infatti, predispone a una serie di complicanze,
tra cui le aritmie, che possono sfociare in uno stato
di grave insufficienza, conosciuta come scompenso
cardiaco, la principale malattia cardiovascolare che
colpisce solo in Italia mezzo milione di persone.

3. Scoperti gli “interruttori molecolari” per produrre
cellule del sangue e cellule staminali. Un altro tratta-
mento molecolare, basato su altri micro-RNA (miR-17-
5p, miR-20a, miR-106a), o meglio sui relativi inibitori
(anti-microRNA), ha permesso di produrre in vitro cellu-
le staminali del sangue. La scoperta, guidata ancora da
Cesare Peschle, apre la strada alla realizzazione di quella
che si potrebbe chiamare la “fabbrica del sangue e delle
cellule staminali”. Il trattamento studiato, infatti, rappre-
senta una sorta di “interruttore molecolare” in grado di
pilotare la proliferazione e differenziazione delle cellule
primitive: da una parte, i ricercatori sono riusciti aimpe-
dire loro di differenziarsi al fine di ottenere l'espansione
delle cellule staminali; dall’altra, hanno invece indotto
la loro differenziazione terminale al fine di ottenere una
produzione massiva di cellule del sangue circolante.
Le ricadute terapeutiche sono a dir poco straordinarie:
si pensi infatti allo scenario che si aprirebbe potendo
produrre in laboratorio cellule del sangue a uso trasfu-
sionale e cellule staminali per i trapianti.

4. Identificato un nuovo gene della sindrome di
Noonam. Il quarto studio ha identificato un nuovo
gene (RAF1) responsabile, quando mutato, di una
delle malattie dello sviluppo piu frequenti, la sin-
drome di Noonan. Le mutazioni in questo gene,
che codifica per una proteina che svolge un ruolo
importante nel controllo del differenziamento e della
proliferazione cellulare, sono alla base di una forma
particolarmente severa di questa malattia, associata
a cardiomiopatia ipertrofica. La scoperta, opera di
Marco Tartaglia dell’ISS e di Bruce D. Gelb della Mount
Sinai School of Medicine di New York, oltre ad avere
un'importante valenza diagnostica, prognostica e di
management del paziente apre la possibilita di svilup-
po di un approccio terapeutico mirato per trattare la
cardiomiopatia.

@e per i pazienti cardiovascolari. Lipertrofia del mio-
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Gli effetti della nutrizione sull’'uomo

E questo uno dei filoni di studio tra i pit dina-
mici dell'ISS: gli effetti sull'uomo di una dieta
ipocalorica e dei suoi potenziali vantaggi in
termini di longevita e salute. Le indagini in
questo campo hanno gia prodotto non poche
pubblicazioni su importanti riviste interna-
zionali.

1. Una dieta ipocalorica, ma bilanciata di tutti gli ele-
menti nutritivi, aiuta a vivere piu a lungo e in salute.
E quanto ha dimostrato, per la prima volta sul’'uomo,
Luigi Fontana, ricercatore del Dipartimento di Sanita
Alimentare ed Animale dell’lSS, in forza anche presso la
Washington University School of Medicine di St. Louis
(USA), studiando i membri della societa americana
Caloric Restriction Society, praticanti un severo regime
di dieta ipocalorica (20-30% in meno rispetto a un introi-
to calorico ad libitum) da un periodo di tempo variabile
trai3 ei 15 anni. | risultati del primo studio pubblicato
sui Proceedings of the National Academy of Sciences,
hanno dato loro ragione dimostrando una riduzione
significativa del rischio di sviluppare dislipidemia, dia-
bete, ipertensione arteriosa e placche aterosclerotiche
nelle arterie, condizioni che precedono, spesso, 'insor-
gere d'infarto del miocardio e di ictus cerebrale.

2. Meglio dell’esercizio fisico. Una tale dieta sembre-
rebbe addirittura essere piu potente dell’'esercizio
fisico nel rallentare i processi d'invecchiamento nel-
I'uomo. In uno studio successivo, apparso sul Journal
of Clinical Endocrinology & Metabolism, Luigi Fontana
e la sua équipe sono riusciti a dimostrare che la restri-
zione calorica abbassa le concentrazioni di un ormone
della tiroide chiamato triodotironina (T3), che control-
la il metabolismo cellulare e riduce la concentrazione
di una potente molecola infiammatoria, il cosiddetto
tumor necrosis factor di tipo alfa (TNF-a). Proprio la
combinazione di queste due condizioni, ovvero di
bassi livelli di T3 e di un ridotto stato infiammatorio,
gioca un ruolo fondamentale nel rallentare i processi
d’invecchiamento, riducendo il metabolismo basale e
il danno ossidativo a cellule e tessuti.

3. Un cuore 10 anni piu giovane. Anche il cuore, che
indipendentemente dalla presenza di malattie croni-
co-degenerative diventa pil rigido e meno efficiente
col passare degli anni, ha mostrato in un altro studio,
uscito questa volta sul Journal of American College of
Cardiology, di riuscire a mantenersi giovane, se “messo
a dieta” | ricercatori hanno osservato che la cinetica
di rilasciamento del ventricolo sinistro, un noto mar-
catore d'invecchiamento primario, nei soggetti che
mangiano meno calorie “vuote” (quelle cioé prive
di vitamine e di sali minerali), ma piu cibi ricchi di
nutrienti, & paragonabile a quello di un soggetto piu
giovane di almeno 10-15 anni.

4. Grasso viscerale e diabete. Per la prima volta
dimostrata la relazione causa-effetto. Andando
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se una consistente rimozione del grasso addominale
mediante liposuzione non potesse migliorare I'azione
periferica dellinsulina e proteggere dai principali
fattori di rischio cardiovascolari legati all'obesita. La
risposta e arrivata dai risultati di un loro studio, appar-
so sul New England Journal of Medicine, secondo cui
un intervento di liposuzione migliora si la silhouette,
ma non riduce affatto i rischi cardiovascolari e di
diabete. E la ragione principale, come ha dimostrato
ancora un'ultima ricerca in materia pubblicata su
Diabetes, risiede nella presenza del grasso viscerale,
un tipo di grasso che non e possibile asportare chi-
rurgicamente, pena il rischio di infarto intestinale. E’
lui, il grasso viscerale, I'imputato numero uno dello
sviluppo di malattie quali diabete e infarto. Il legame
sta nell'elevata produzione, in presenza di un ecces-
sivo accumulo di grasso addominale viscerale, di
molecole infiammatorie, potenti fattori di rischio car-
diometabolico, come l'interleuchina 6 (IL-6), ad opera
delle cellule adipose ipertrofiche del grasso viscerale.
Quest’ultime immagazzinano le calorie in eccesso
sotto forma di grasso, stimolando una condizione di
inflammazione sistemica.

Un laboratorio italo-cinese

Un incontro tra due culture, tra due modi
diversi di fare di scienza ma con la medesima
volonta di arricchirsi reciprocamente, ciascuno
delle peculiarita dell’altro. Con queste basi &
stato siglato un accordo di collaborazione nei
campi della scienza e della tecnologia tra I'lSS
e I'Amministrazione Statale per la Medicina
Tradizionale Cinese. | risultati di tale accordo
sono di seguito riportati.

1. La realizzazione a Tianjin del Joint Sino-Italian
Laboratory for Traditional Chinese Medicine (JoSIL-
TCM). Finanziato dal nostro Ministero della Salute con
il contributo del Ministero della Ricerca Scientifica e
Tecnologica cinese, il laboratorio sino-italiano avra il
compito di modernizzare la medicina tradizionale cine-
se e utilizzare i metodi di validazione occidentale per
testarne l'efficacia. Verra accreditato anche come centro
collaborativo dell'Organizzazione Mondiale della Sanita
per la medicina tradizionale cinese e avra due sedi, una
presso I'ISS e I'altra presso I'Universita di Tianjin.

2. 1l 27 e 28 giugno scorsi I'lISS ha ospitato la con-
ferenza sino-europea di lancio del “Programma di
internazionalizzazione della medicina tradizionale
cinese”. || progetto prevede la conduzione di revisioni
della letteratura medica a livello globale ed eventuali
studi esplorativi e di fase 1 e fase 2 su preparati della
medicina tradizionale cinese, che si ritengono eleg-
gibili per la procedura di registrazione dei farmaci
secondo la relativa direttiva europea. Questi studi
mireranno essenzialmente a determinare gli ingre-
dienti attivi dei preparati di scelta, la loro biodisponi-
bilita, il dosaggio ottimale e a ottenere dati prelimina-
ri sulla loro sicurezza ed efficacia.

Qvanti nelle loro indagini, i ricercatori si sono chiesti

/
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LA SINDROME DI PRADER-WILLI
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RIASSUNTO - Il Centro Nazionale Malattie Rare (CNMR) dell’lstituto Superiore di Sanita (ISS) svolge attivita di
ricerca scientifica e di sanita pubblica nel settore delle malattie rare, a livello nazionale e internazionale. La
proficua collaborazione con le Associazioni dei pazienti ha evidenziato la presenza di molti "bisogni” inevasi a
livello socio-sanitario. Una delle risposte possibili a questi bisogni e rappresentata dalla elaborazione di schede
informative per operatori sanitari circa l'epidemiologia, la clinica, la diagnosi e la terapia di specifiche malattie
rare. In particolare, viene qui presentata la Scheda sulla Sindrome di Prader-Willi, un esempio di patologia rara
per cui la poca informazione causa ritardi nella diagnosi e, di conseguenza, nel trattamento precoce. Tale Scheda
¢ stata realizzata grazie alla collaborazione del CNMR con un gruppo multidisciplinare di ricercatori e clinici e con
la Federazione fra le Associazioni per l'aiuto ai soggetti con Sindrome di Prader-Willi e alle loro famiglie.

Parole chiave: Sindrome di Prader-Willi, epidemiologia, diagnosi, genetica

SUMMARY (Prader-Willi Syndrome) - The National Centre Rare Diseases of the Italian National Institute of
Health is involved in research and public health activities related to rare diseases at national and international
level. The close collaboration with patients’ associations was instrumental in pointing out social and health
care un-met needs of patients with rare diseases. Among others the lack of information on rare diseases and
the poor knowledge by health care workers were specifically identified. In order to respond to these needs,
the National Centre Rare Diseases developed an information schedule for health professionals including epi-
demiological, clinical, diagnostic and treatment aspects of the Prader-Willi Syndrome. The schedule was devel-
oped by a multidisciplinary team of researchers and clinicians and in collaboration with the Italian Patients’
Associations of Prader-Willi.

Key words: Prader-Willi Syndrome, epidemiology, diagnosis, genetics domenica.taruscio@iss.it

I Centro Nazionale Malattie Rare (CNMR)

dell'Istituto Superiore di Sanita svolge atti-

vita di ricerca scientifica e di sanita pub-
blica nel settore delle malattie rare (MR), a
livello nazionale e internazionale. Nell’ambito
di queste attivitd, ¢ stato attivato il Registro
Nazionale Malattie Rare, un importante stru-
mento di ricerca e sorveglianza che permette
di raccogliere le informazioni necessarie alla
definizione di strategie di sanita pubblica. II
CNMR ¢ anche impegnato in diverse attivita
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di ricerca con l'obiettivo di sviluppare e diffon-
dere conoscenze scientifiche su selezionate MR.
Inoltre, la stretta collaborazione realizzata e
rafforzata negli ultimi anni, con le Associazioni
dei pazienti ha evidenziato I'importanza del
loro ruolo nella definizione dei bisogni e ha
anche incentivato il coinvolgimento attivo delle
Associazioni stesse nell’affrontare e rispondere
alle problematiche legate alle MR (per tutte
le attivitdh del CNMR si invita a visitare il sito
dedicato: www.iss.it/cnmr) (1).
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La Sindrome di Prader-Willi
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Figura - Assistenza multidisciplinare nei pazienti con Sindrome di Prader-Willi

Nell’ambito delle MR, la Sindrome di
Prader-Willi (SPW) rappresenta la forma piu
frequente di obesita genetica, con un'incidenza
di 1 caso ogni 10.000-25.000 nati vivi (2), e
che richiede un approccio multidisciplinare
protratto nel tempo (Figura). La prognosi della
malattia ¢ fortemente condizionata dalla gravita
dell’eccesso ponderale.

Nonostante si sia osservato un notevole pro-
gresso nelle capacita diagnostiche, grazie all’acqui-
sizione di nuove tecniche di citogenetica e genetica
molecolare, esiste a oggi un ritardo diagnostico
e una non soddisfacente attenzione dal punto di
vista clinico verso questi pazienti. Per questo la
“Federazione fra le Associazioni per I'aiuto ai sog-
getti con Sindrome di Prader-Willi e alle loro fami-
glie” ha evidenziato l'esigenza di diffondere agli
operatori sanitari una Scheda tecnico-scientifica
sulla SPW, atta a illustrare le principali caratteristi-
che diagnostico-cliniche della sindrome. Lobiettivo
¢ di contribuire alla diffusione delle conoscenze cli-
niche di questa patologia principalmente fra i neo-
natologi, i pediatri, i medici di medicina generale e
tutti i potenziali operatori per facilitarne la diagnosi
precoce e un intervento tempestivo e appropriato.
La precocita della diagnosi permette nei soggetti
pitt giovani terapie piu efficaci e I'impostazione di
programmi di follow-up atti a prevenire o limitare
le manifestazioni cliniche della sindrome (3).

A tale scopo, il CNMR unitamente al Gruppo
di Studio sulle Obesita Genetiche della Societa
Italiana di Endocrinologia e Diabetologia Pediatrica
(SIEDP) e alla Federazione fra le Associazioni per

laiuto ai soggetti con Sindrome di Prader-Willi ha
elaborato la Scheda riportata di seguito. Tale Sche-
da ¢ stata elaborata in modo da fornire a tutti gli
operatori sanitari del territorio (neonatologi, pedia-
tri, medici di medicina generale, ecc.) essenziali
informazioni epidemiologiche, cliniche, diagnosti-
che e terapeutiche sulla SPW (4, 5). [ |
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Sindrome di Prader-Willi

Questa Scheda e stata elaborata dal Centro Nazionale Malattie Rare
dell'lstituto Superiore di Sanita in collaborazione
con il Gruppo di Studio Obesita Genetiche (SIEDP)
e la Federazione fra le Associazioni per l'aiuto
ai soggetti con Sindrome di Prader-Willi e alle loro famiglie

Descrizione della malattia

La Sindrome di Prader-Willi (SPW) ¢ una malattia genetica, causata dall’assenza o alte-
razione di una regione del cromosoma 15 di origine paterna (15q11-q13).

Colpisce entrambi i sessi con la stessa frequenza e ha un’incidenza tra 1/10.000 e

1/25.000 nati vivi.
Le cause genetiche della malattia

Prader-Willi

€ una sindrome complessa
di origine genetica,
raramente ereditaria

Lanomalia genetica pill comune, presente
in circa il 70% delle persone con SPW, ¢ la
delezione de novo della regione 15q11-q13
paterna. Il tratto cromosomico mancante
contiene vari geni, alcuni dei quali sono stati
messi in correlazione con la funzionalita del-
ipotalamo, struttura deputata al controllo
del sistema endocrino e del comportamento.

Un’altra forma di anomalia genetica ¢ cono-
sciuta come disomia materna ed ¢ presente
in circa il 25% dei casi. Questa si verifica
quando due cromosomi 15 vengono ereditati
dalla madre e manca totalmente il contributo
del cromosoma paterno.

In casi molto rari (< 5%), si hanno mutazioni
del centro dell’'imprinting. In questo caso 'al-
terazione ¢ localizzata nella stessa regione del
cromosoma 15 ma interessa una porzione pitt
piccola e coinvolge il centro dell'imprinting.
Questa regola I'espressione dei geni circostanti;
se mutato, i geni che dovrebbero essere espressi
dal cromosoma paterno non lo saranno piti, con
un effetto finale analogo a quello della delezio-
ne o della disomia uniparentale materna.

Circa I'l% dei casi ¢ dovuto a traslocazioni
che interessano il cromosoma 15 nella regio-
ne 15q11-q13.

Quadro clinico

La storia naturale di un paziente
affetto da SPW segue,

almeno nelle prime fasi,
un'evoluzione abbastanza tipica

Durante la gestazione viene segnalata I'ipo-
tonia fetale che si esprime con una riduzione
dei movimenti fetali.

Il timing del parto ¢ spesso alterato.

Alla nascita sono presenti ipotonia generaliz-
zata pilt 0 meno rilevante, torpore e una ridot-
ta capacita di suzione, tanto da dover ricorrere
a particolari tecniche di alimentazione. Spesso
¢ possibile rilevare alcuni segni dismorfici
quali fronte prominente, occhi a mandorla,
labbro superiore sottile, micrognazia, testicoli
ritenuti nel maschio, ipoplasia clitoridea nella
femmina.

Nei primi mesi ¢ evidente un ritardo psico-
motorio e, dopo il sesto-dodicesimo mese, il
bambino diventa iperfagico.

Durante il secondo-terzo anno di vita aumen-
ta il desiderio per il cibo e il paziente diventa
obeso con accumulo di adipe soprattutto al
tronco e al volto.

Negli anni della seconda e della terza infan-
zia ¢ presente un ritardo intellettivo e del-
l'apprendimento di grado variabile. Vengono
segnalate difficolta nell’articolare la parola,
nello scrivere, nel ricordare e negli studi di
aritmetica. La fame diventa insaziabile.



La Sindrome di Prader-Willi

Negli anni della prepuberta e della puberta si
riduce la velocita di crescita e si evidenzia un
rallentato sviluppo puberale e sessuale.

Nell’adolescenza si evidenzia una bassa statura
(in media i maschi raggiungono una altezza
definitiva intorno ai 155 cm, le femmine
intorno ai 145 cm), si accentua l'obesita e
diventano rilevanti i disturbi comportamentali
che impediscono ai soggetti affetti dalla SPW;,
ancor piu delle carenze intellettive, il raggiun-
gimento di risultati scolastici soddisfacenti.

In eta adulta vanno incontro a malattie metabo-
liche, soprattutto diabete mellito di tipo II, com-
promissioni cardio-polmonari e ortopediche.

I soggetti con la SPW presentano caratte-
ristiche psicologiche particolari nella sfera
intellettiva, del linguaggio ed emotiva, con
problemi di adattamento sociale (difficolta
nella gestione dei rapporti interpersonali).
I disturbi comportamentali sono essenzial-
mente di tipo ossessivo-compulsivo.

Segni clinici

Vita prenatale
Riduzione dei movimenti fetali

0-1 anno
Ipotonia e iperattivita
Pianto flebile o assente
Ipogenitalismo

1-2 anni
Dismorfismi del viso
Ritardo neuromotorio
(deficit cognitivi, motori e del linguaggio)
Ritardo mentale

2-4 anni
Obesita ingravescente
Instabilita della temperatura corporea
Elevazione della soglia del dolore
Saliva densa e vischiosa
Acromicria
Disturbi del sonno
Problemi ortopedici: scoliosi, lordosi, cifosi

Adolescenza
Ipogenitalismo
Bassa statura
Ritardo mentale associato a disturbi
comportamentali caratteristici

Si va dall’attegiamento rigido, insistente e/
o irragionevole, ai comportamenti posses-
sivi e stereotipati, dal rubare cibo, oppure
soldi per procurarsene, alla negoziazione
del furto. Frequente ¢ lo skinpicking (graf-
fiare la pelle), gli eccessi di collera e le
esplosioni d’ira.

Diagnosi

E molto importante la diagnosi
precoce affinché la gestione
dell’alimentazione

e del comportamento diventino
da subito parte integrante

della vita del bambino

La diagnosi della SPW ¢ inizialmente clinica
e si basa sui criteri clinico-anamnestici di

Holm et al. (1993).

Tale criteri sono stati suddivisi in:

® criteri maggiori: ipotonia neonatale, pro-
blemi alimentari, tratti somatici caratte-
ristici, ipogonadismo, deficit mentale e
ritardo dello sviluppo psicomotorio, obe-
sitd, problemi comportamentali connessi
con l'alimentazione;

® criteri minori: bassa statura, ipopigmen-
tazione, saliva densa e viscosa, disturbi
del sonno e lesioni cutanee;

® criteri aggiuntivi: elevata soglia del dolo-
re, alterazione della termoregolazione,
scoliosi, adrenarca precoce.

Nel 2000 Cassidy ez /. hanno proposto una
revisione di tali criteri e I'indicazione attuale
¢ quella di indagare geneticamente:

® tutti i neonati ipotonici con storia di
difficolta alla suzione;

® i bambini tra 2 e 6 anni con ipotonia,
ritardo neuromotorio, storia di difficolta
alla suzione;

® i pazienti tra i 6 e 12 anni in presenza
di ipotonia o storia di ipotonia, ritardo
neuromotorio e iperfagia con obesita
centrale;
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® sopra i 13 anni le caratteristiche rilevanti
sono: difficolta cognitive, problemi com-
portamentali, comportamento ossessivo-
compulsivo, iperfagia con obesita centrale,
ipogonadismo.

In ogni caso

di sospetto clinico di SPW
@ necessario effettuare
accertamenti genetici

per confermare la diagnosi

Le indagini genetiche sono:

il test di metilazione, la cui negativita esclu-
de la SPW mentre risulta positivo nel 99%
dei casi di SPW/; esso perd non ¢ in grado
di distinguere i pazienti con delezione da
quelli con disomia materna o difetto del-
Vimprinting.

Quando il test di metilazione risulta positivo,
si approfondisce I'indagine con la tecnica di
citogenetica molecolare FISH per la ricerca
della delezione del cromosoma 15.

Lassenza della delezione in un paziente
con il test di metilazione positivo sug-
gerisce la presenza di un caso di disomia
uniparentale o mutazione del centro del-
Uimprinting. La conferma con la tecnica
della PCR ¢ in grado di distinguere tra
i due casi.

Il test di metilazione

risulta positivo nel 99% dei casi
ma non & in grado di distinguere

i pazienti con delezione da quelli
con disomia materna o mutazione
del centro dell'imprinting

La FISH identifica la delezione

La PCR & in grado di distinguere
tra i casi di disomia uniparentale
e quelli con mutazione

del centro dellimprinting

Come seguire
una persona con SPW

La gestione delle persone con la SPW, per le
molteplici esigenze di tipo medico, compor-
tamentale e sociale, richiede un approccio
multidisciplinare protratto nel tempo.

Il trattamento deve modificarsi con I'eta del
paziente e con la severita delle manifestazioni
cliniche della sindrome.

Dal momento della diagnosi devono essere
coinvolti molti specialisti: i genetisti per il
counselling genetico; i fisioterapisti per la
rieducazione motoria; i nutrizionisti per
impostare un programma dietetico finaliz-
zato a prevenire I'obesita; gli endocrinologi
per la terapia con hGH volta sia alla corre-
zione del deficit staturale sia a modificare
la composizione corporea; i neurologi per
i problemi legati al sonno; gli ortopedici
per i problemi legati in special modo alla
scoliosi.

La situazione emotiva ¢ il fattore che ha
maggiori ripercussioni negative sulla qualita
della vita di questi soggetti e dei loro fami-
liari.

Le alterazioni comportamentali e il disturbo
psichico sono ritenuti il risultato della vulne-
rabilitd emotiva dei pazienti con la SPW.

Una valutazione neuropsichiatrica ¢ fonda-
mentale, in particolare con I'avanzare dell’eta
del paziente; inoltre, ¢ molto importante
dare supporto psicologico all'intero nucleo
familiare.

E importante sottolineare che una precoce
diagnosi e un corretto approccio medico
e psicologico modificano positivamente la
qualitd della vita di questi pazienti; inoltre,
ogni operatore, che venga a contatto con le
persone con la SPW, non dovrebbe operare
in modo isolato bensi in collaborazione con
altri specialisti.

I soggetti con SPW
necessitano di un approccio
terapeutico multidisciplinare
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riguarda i laghi le analisi della componente fitoplanctonica hanno messo in evidenza una situazione
particolare dovuta al ritrovamento di specie algali considerate indicatrici di inquinamento organico
e appartenenti a generi produttori di tossine. laura.mancini@iss.it

Studio ecologico ed economico dei corsi d'acqua | Rapporti

e delle aree umide del Parco dell'Appia Antica (Roma). | |c1isAN
A cura di L. Mancini, S. Ciadamidaro, S. Fabiani, V. Della Bella, G. Pace e A. Rossi. 2007, ii, 74 p.

Ecologia ed economia, nonostante la comune origine etimologica, non sempre condividono interessi | a1 tematica
e scopi comuni. Eppure solo un approccio sinergico di queste discipline ai problemi dell'ambiente pud Ambiente
portare, a lungo termine, al raggiungimento di una gestione virtuosa degli ecosistemi. Cio vale tanto | .,

pil per gli ambienti naturali in ambito urbano, soggetti piu di altri alle dinamiche dei cicli di produzione
e sfruttamento innescate dalle attivita umane. Gli ambienti acquatici del Parco Regionale dellAppia
Antica, a Roma, sono stati analizzati sotto questa duplice prospettiva. | piccoli corsi d'acqua e le aree
umide, fondamentali serbatoi di biodiversita, diventano, alla luce delle indicazioni della WFD 2000/60/
CE, importanti come punto di partenza nella progettazione di interventi di risanamento dei “corpi idrici
significativi”. Allo stesso tempo lo studio economico delle risorse idriche del parco pud permettere una
pil oggettiva valutazione del valore di un bene che, ritenuto in passato inesauribile, viene ora riscoper-
to fragile e bisognoso di oculata gestione. laura.mancini@iss.it

Rapporti |l risultati nazionali dello studio QUADRI
ISTISAN (QUalita dell’Assistenza alle persone Diabetiche nelle Regioni Italiane).

V. Aprile, S. Baldissera, A. D'Argenzio, S. Lopresti, 0. Mingozzi, S. Scondotto, N. Binkin, A. Giusti,
07/10 - o
Area tematica M. Maggini, A. Perra, B. Caffari. 2007, i, 66 p.
Epidemiologia Il diabete mellito colpisce circa 2,5 milioni di Italiani. Per avere informazioni sulla qualita dell’assistenza

esanita pubblica | alle persone con diabete & stato condotto nel 2004 uno studio nazionale di prevalenza. Un campione di
3.426 persone con diabete di eta 18-64, estratti dalle liste di esenzione ticket per diabete, € stato inter-
vistato con un questionario standardizzato. Il 58% del campione era costituito da uomini, l'eta mediana
era 57 anni, il 30% aveva almeno una complicanza. Il 54% del campione sapeva di essere iperteso ma
il 14% non era in terapia, il 44% ha riferito di avere il colesterolo alto ma il 26% non segue una terapia
specifica. Il 72% é risultato in eccesso di peso ma soltanto il 51% e impegnato a perdere peso; il 26% del
campione fumava. Solo il 55% aveva eseguito i pili importanti controlli raccomandati dalle linee guida.
Lo studio ha messo in evidenza come la qualita delle cure per i pazienti diabetici non sia ottimale, molti
pazienti hanno stili di vita a rischio e ricevono terapie inadeguate. Questi risultati sono serviti a formula-
re piani nazionali e regionali di gestione integrata della malattia per migliorare la qualita della cura per
le persone con diabete. marina.maggini@iss.it
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