
A fine anno, l’incontro del Consiglio
Direttivo SNO con i Coordinatori Re-
gionali (Roma, 29 novembre 2014).
Realtà locali molto vive e propositive,
ma non altrettanto si può dire delle
unità ospedaliere di neuroscienze che
sono, di fatto, aggredite ogni giorno. I
Rappresentanti Regionali hanno for-
nito una fotografia delle realtà locali
richiedendo un maggior impegno della
SNO per salvaguardare, anche ai ta-
voli tecnici, l’identità delle neuroscien-
ze ospedaliere.
Non tutto però è a tinte fosche. La
SNO è una realtà viva che cerca di es-
sere sempre più presente ed incisiva,
non focalizzandosi solo sull’attività
congressuale. Fra l’altro ha dato vita
ai primi 3 Gruppi di Studio: “Malattie

Rare” (Responsabile Ebba Buffone),
“Stato Vegetativo” (Responsabile Ra-
chele Zylberman) e “Neuroestetica”
(Responsabile Enrico Grassi). 
La Buffone, grazie anche alla colla-
borazione con Bruno Passarella, ha
già organizzato una giornata di studio
a Brindisi ed una sessione sulle ma-
lattie rare al prossimo congresso di
Genova. Parimenti, Grassi ha pro-
mosso un evento proprio sulla neu-
roestetica al Congresso Nazionale di
maggio 2014.

Ha preso vita anche il nuovo sito web,
grazie anche al costante impegno del
Presidente Neri. 
Nel 2014 è uscito il fascicolo di Pro-
gress in Neuroscience (sito internet:
www.progressneuroscience.com), Or-
gano Ufficiale della SNO, che vuole
porsi come punto di riferimento per
tutto l’ambito delle neuroscienze, sen-
za esclusioni campanilistiche. L’inser-
to monotematico “Neurotopics”, cura-
to da Paolo B. Pascolo, è dedicata ai
neuroni a specchio, affrontati in modo
non celebrativo, ma critico, al fine di
favorire sia la riflessione sia la ricerca.
SNO, dunque, in lenta ma costante
progressione, aperta all’innovazione
ed attenta ai cambiamenti. 
Piccoli passi, ma è goccia dopo goc-
cia che si riempie il mare.
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2012), a Firenze (15 maggio 2013) e
prossimamente saranno a Milano (14
febbraio 2014) e Genova (23 maggio
2014). Per discutere di “Qualità di
vita e Donna” è stata organizzata a
Palermo, il 26 settembre, presso la
Villa Magnisi, sede dell’Ordine dei
Medici, una giornata dedicata alla
Medicina di genere. “Il dolore nella
donna” il tema della mattina: dai dis-
turbi degenerativi, al dolore neuropa-

L’8° Forum Risk Management in
Sanità si è tenuto ad Arezzo dal 26 al
29 novembre 2013.
La giornata delle Neuroscienze si è
svolta, il 26 novembre, all’interno di
questo qualificato ed importante ap-
puntamento nazionale che annual-
mente si ripete ad Arezzo e che ha
visto la partecipazione di enti sanitari
ed assessorati nazionali oltre che la
presenza del Ministro Lorenzin.
La SNO nazionale ed il Coordina-
mento regionale hanno partecipato a
questo evento per il secondo anno
consecutivo grazie all’iniziativa di
Paolo Zolo, già direttore dell’U.O. di
Neurologia di Arezzo e di Pasquale
Palumbo, Coordinatore Regionale
SNO e direttore dell’U.O. Neurologia
di Prato. Il saluto della SNO è stato

portato dal Presidente nazionale,
Giuseppe Neri.
C’è stata una folta partecipazione di
tutte le professioni sanitarie per le
quali il Forum è stato accreditato.
Sono stati affrontati, con la partecipa-
zione di manager delle aziende sanita-
rie, temi riguardanti le razionalizza-
zioni alla luce della crisi finanziaria
della sanità italiana; inoltre uno spa-
zio è stato riservato alla complessità,
specificità e rischio clinico nella
nuova neurochirurgia; nelle sessioni
pomeridiane sono stati affrontati altri
temi come le prospettive per il tratta-
mento medico delle neoplasia cere-
brali primitive e le indicazioni per un
protocollo di trattamento degli aneu-
rismi cerebrali non rotti. Inoltre, sono
stati discussi i rischi e benefici del-

l’approccio interventistico endova-
scolare, l’utilizzo dei neurolettici ati-
pici e linee guida nazionali e PDTA
regionale nella malattia di Parkinson.
Il successo e l’interesse suscitato da
questo convegno sono un ulteriore te-
stimonianza della vivacità della se-
zione toscana della SNO.

nelle neuroscienze e la medicina di
genere. Il primo evento si è tenuto a
Roma (9 maggio 2012), poi ci sono
stati incontri a Palermo (18 aprile
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Marina Rizzo, Consigliere Nazionale
SNO, da anni è impegnata, assieme a
Mariagrazia Piscaglia, nella promo-
zione di iniziative inerenti le donne
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tico. Il dolore come malattia. Da fi-
siologico può diventare cronico.
Quando il dolore persiste dopo la ri-
soluzione della causa, diventa una pa-
tologia. Ne sono un esempio: le artro-
si, le artriti, l’infarto talamico, le mie-
lopatie compressive. Il dolore cronico
affligge molto più le donne degli uo-
mini. Sia in termini di prevalenza che
d’intensità di percezione. In Europa
ne soffrono 75 milioni di persone e il
56% è rappresentato dalle donne. Le
più alte prevalenze si registrano in
Italia oltre che in Norvegia e in
Polonia. A conclusione, la presenta-
zione del progetto donna e dolore, a
cura della dottoressa Rosanna Cerbo.
È seguito un animato dibattito tra dot-
toresse di diverse specialità, psicolo-
ghe e fisioterapiste su come gestire la
disabilità della donna nelle malattie
neurologiche e psichiatriche e terapie
e conflitti terapeutici nelle patologie
neurologiche e osteometaboliche. A
conclusione della giornata, un’inte-
ressante tavola rotonda su Pari Op-
portunità, conciliazione lavoro- fami-
glia. Un tema di grande attualità dato
che anche il Parlamento europeo ha
proposto che il 2014 venga designato
come l’Anno europeo per la concilia-
zione tra la vita lavorativa e la vita fa-
miliare. 
La SNO, fin dall’inizio, è stata ed è
partner in questo impegno professio-
nale, sociale ed etico delle nostre Col-
leghe. Per saperne di più e conoscere
le iniziative si può visitare il sito de-
dicato www.donnein.com Le iniziati-
ve di Marina Rizzo sono sempre gre-
mitissime e partecipate, ed a Palermo
non è stato meno. Questo vuol sicura-
mente dire che l’iniziativa è non solo
opportuna, ma molte sentita.

Ebba Buffone, Coordinatrice del
Gruppo di Studio sulle Malattie Rare
della SNO, in collaborazione con Bru-
no Passarella, Coordinatore Regionale
della SNO Appulo-Lucana, hanno or-
ganizzato una giornata di approfondi-
mento sulle “Malattie da accumulo li-
sosomiale”. L’evento si è tenuto a
Brindisi il 6 dicembre 2013.
Nell’ambito del corso sono state trat-
tate in modo multidisciplinare, come
è nello spirito della SNO, due patolo-
gie rare ereditarie da accumulo lisoso-
miale: le mucopolisaccaridosi (MPS)
e la malattia di Gaucher. 
La giornata era rivolta in particolare
allo specialista dell’adulto, da un lato
per facilitare la transazione del pa-
ziente pediatrico e dall’altra per sensi-
bilizzare al riconoscimento delle for-
me attenuate.
Le mucopolisaccaridosi sono un grup-
po di malattie causate dall’incapacità
dell’organismo di produrre gli enzimi
responsabili della degradazione dei
mucopolisaccaridi e glucosammino-
glicani. Al momento si conoscono 11
diverse deficienze enzimatiche che
danno luogo a 7 MPS diverse. La dif-
ferenza parziale o totale di questi en-
zimi nei lisosomi impedisce il fisiolo-
gico catabolismo e riciclo cellulare,
determinando un accumulo di deposi-
ti lisosomiali in quasi tutte le cellule
del corpo. La conseguenza è un mal-
funzionamento cellulare che causa un
danno progressivo diffuso nell’orga-
nismo: cuore, ossa, sistema respirato-
rio, sistema nervoso, articolazioni,
ecc.
La malattia di Gaucher è la più co-
mune malattia da accumulo lisoso-
miale. È causata dalla carenza del-
l’enzima glucocerebrosidasi. Come
risultato di questa carenza, il glucoce-
rebroside si accumula nei lisosomi dei
macrofagi. Tali cellule, che prendono
il nome di cellule di Gaucher, si con-
centrano soprattutto nella milza, nel

fegato e nel midollo osseo, alterando
le normali funzioni di questi organi.
Rispetto al passato, esistono oggi trat-
tamenti mirati anche per questo tipo
di patologie: diventa sempre più im-
portante il ruolo dello specialista del-
l’adulto nel sospettare una MPS o una
malattia di Gaucher e nel monitorare
queste malattie cronico-degenerative
perché un intervento precoce può fare
la differenza nella vita del paziente.
Recentemente, inoltre, vi sono sem-
pre più evidenze di un’associazione
tra malattia di Gaucher ed una patolo-
gia molto frequente nell’adulto che è
la malattia di Parkinson-Parkinsoni-
smi.
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L’obiettivo del corso, che rientra nelle
attività del Gruppo di Studio Malattie
Rare della SNO, è stato quello di au-
mentare la nostra consapevolezza sul-

l’esistenza di questa patologia che è
verosimilmente sottostimata.
Ottima la partecipazione dei medici
all’evento ed impeccabile l’organiz-

zazione. È stato il primo appuntamen-
to di una serie, già programmata, di
incontri che interesserà varie aree
della penisola.

Vi sono libri omaggiati dalle industrie
farmaceutiche che, spesso a torto,
vengono ritenuti “minori” o comun-
que di poco conto. Si ringrazia quando
li offrono, ma sovente finiscono sulla
scrivania dello studio sotto plichi di
faldoni o dimenticati su uno scaffale.
È un peccato perché, come nel caso
del volume curata dalla De Bac, gior-
nalista del Corriere della sera, possono
essere libri che non solo danno inse-
gnamento, ma che andrebbero letti
oltre l’ambito medico, financo nelle
scuole. A primo avviso sono testi un
po’ “strappalacrime” che narrano di
peripezie sanitarie e dolori, ma a ben
vedere sono invece presa di coscienza
e sprone per far emergere sempre il
meglio, anche dalle situazioni più
drammatiche. Come può appunto ac-

cadere in chi è affetto dalle cosiddette
malattie rare. Soggetti che, anche pro-
prio per il fatto di non essere inseriti
nei “grandi numeri” rischiano ancor
più se non proprio l’isolamento socia-
le, sicuramente al scarsa attenzione.
Sono testi semplici, di narrazione di
vita e di peripezie che andrebbero letti
come antologie nelle nostre scuole, a
partire dagli anni delle elementari,
perché non è mai troppo presto per
imparare che il “diverso” è e deve es-
sere parte di noi. Il libro è un’antolo-
gia di casi riferibili alle malattie rare
dove si apprende, accompagnati in un
racconto di vita, ad apprezzare di più
anche la vita di chi se sente “norma-
le”. A compendio della pubblicazione
tutti i riferimenti utili per rintracciare
le varie associazione che si occupano
di malattie rare. La De Bac cura il sito
www.lemalattierare.info, nel quale
dove prosegue nel suo impegno di in-
formazione scientifica.
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MARGHERITA DE BAC

NOI, QUELLI DELLE MALATTIE RARE
STORIE DI VITA, AMORE E CORAGGIO

Sperling & Kupfer
2010, pagg. 196, euro 18,00
ISBN 978-88-200-4786-3
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The website of
Bollettino SNO:   www.bollettinosno.it

“PROGRESS IN NEUROSCIENCE”
- SNO Official Journal -

SUBMIT AN ARTICLE!

Progress in Neuroscience is a scientific peer-reviewed 
periodical for specialists in Neurology, Neurosurgery,

Neuroradiology, Neuroanaesthesia, Neurorehabilitation 
and other related areas.

Progress in Neuroscience aims to become 
a journal of international significance, 
featuring high-quality original papers 

on all aspects of scientific study of the nervous system,
including basic research, training and education, 

organization and management.

www.progressneuroscience.com


