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Storia della parola

deriva dalla radice indoeuropea* Ku, che significa non solo 

custodire ma anche guardare, osservare.

Cura una parola  antica, piena di significati attuali: cura come 

terapia medica, cura come preoccupazione, 
attenzione, cura che ci rassicura, ci rende sicuri, cura 

che è sottesa alla nostra curiosità

Curare, farsi  e prendersi cura, 
Mito e quotidiano di un’Arte Femminile

marina.melone@unicampania.itRiunione Macro Area Roma
Persona con PSE: risorse cliniche, riabilitative e dimensione esistenziale



Curare, farsi e prendersi cura, Mito e quotidiano di un’Arte Femminile



Libro delle Fabulae di 
Gaio Giulio Igino (II secolo d.C.)

Prima edizione a stampa
Basilea 1535

Curare, farsi  e prendersi cura, 
Mito e quotidiano di un’Arte Femminile
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Il mito è stato ripreso da Martin 
Heidegger in Essere e tempo, 
Halle, Sassonia 1927 

per descrivere l’Essere Umano come 
intrinsecamente caratterizzato dalla 
"Cura"



La Malattia 
cronica

La Malattia 
individuale

Una visione legata al nostro modo di concepire la Vita

Malattia Salute

un modello organizzativo 
in risposta 

a una situazione life-long

un concetto teorico 
che non corrisponde alla 

realtà del singolo paziente

un concetto pragmatico 
che associa le leggi generali 

della vita 
alla specificità del paziente

La Malattia 
nell’immaginario
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Comprendere la complessità delle PSE

LA GENETICA

I SINTOMI
LA DIAGNOSI

LA GESTIONE
Le strategie di gestione si 
concentrano sul miglioramento 
della mobilità e della qualità 
della vita

La diagnosi richiede una combinazione 
di valutazione clinica paraclinica e 
test genetici

I sintomi variano 
notevolmente da un individuo 

all'altro e possono evolvere nel 
tempo

Le PSE sono influenzate da 
multipli fattori genetici • Impatto sulla salute

Le condizioni croniche influiscono in modo 
significativo sul benessere generale dei 

pazienti
• Sostegno sociale

I sistemi di sostegno svolgono un ruolo 
essenziale nella cura dei pazienti

• Esigenze di ricerca
Sono necessarie ulteriori ricerche per 

migliorare le opzioni terapeutiche
• Comunità

La sensibilizzazione può favorire la 
comprensione e l'empatia

IMPLICAZIONI
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Impatto delle PSE sul funzionamento motorio 
e psico-cognitivo

SINTOMI
Sintomi come la rigidità 

muscolare possono avere 
un impatto significativo 
sulle attività quotidiane.

MOBILITÀ
La mobilità ridotta comporta 
spesso una dipendenza dai 
dispositivi di assistenza per 

il movimento

AFFATICAMENTO
L'affaticamento cronico può 
ridurre le capacità motorie e 
limitare la partecipazione alle 

attività sociali.

BENESSERE
Il benessere generale è 

influenzato dalla capacità di 
superare le sfide fisiche legate 

alla condizione.
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Aspetti psicologici della vita con una PSE

FORZA

• Reti di sostegno solide 
possono rafforzare 

gradualmente la 
resilienza emotiva 

delle persone con PSE.

DEBOLEZZA

Una comprensione limitata dei sintomi 
della PSE può portare a frustrazione e 

disagio emotivo
• L'isolamento sociale è un problema 

comune che devono affrontare le 
persone affette da PSE.

OPPORTUNITÀ

• La partecipazione a gruppi di 
sostegno può favorire la comunità e 
la condivisione di esperienze tra i 

pazienti.
• I progressi nella ricerca possono 

portare a trattamenti e risorse migliori 
per la PSE.

MINACCE

• La potenziale stigmatizzazione 
legata alla disabilità può ostacolare 

lo sviluppo psico-cognitivo.
• L'instabilità economica può limitare 

l'accesso alle risorse sanitarie.
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L’approccio nelle paraparesi spastiche ereditarie 
(PSE)

Approccio
multidisciplinare

Incoraggiare la collaborazione con 
fisioterapisti, ergoterapisti e psicologi per 
affrontare gli aspetti dell'assistenza globale 
garantendo un sostegno olistico ai pazienti
e alle loro famiglie.

.

Consiglio genetico

Fornire consulenza genetica alle persone 
e alle famiglie colpite discutendo le modalità 
di trasmissione ereditaria e le implicazioni 
per le generazioni future, al fine di aiutare
a prendere decisioni consapevoli.

Gestione Clinica

Sviluppare piani di trattamento 
personalizzati incentrati sulla gestione dei 
sintomi con l'obiettivo di migliorare la qualità 
della vita dei pazienti e le loro capacità 
funzionali attraverso terapie fisiche e 
adeguamenti farmacologici.   
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Il ruolo del neurologo nella diagnosi

Valutazione clinica
Valutare accuratamente i sintomi 

e la storia familiare

TEST GENETICO
Identificare le mutazioni genetiche 

associate alle PSE

GESTIONE DEI SINTOMI
Sviluppare un piano di trattamento 
personalizzato per i pazienti

EDUCAZIONE DEI PAZIENTI
Informare i pazienti sulle loro condizioni e 
sulle opzioni disponibili 
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COSTRUZIONE DELLA CURA
Facilitare la collaborazione tra i fornitori di assistenza sanitaria 
per rispondere alle diverse esigenze dei pazienti affetti da PSE

EDUCAZIONE DEI PAZIENTI 
Fornire informazioni sul loro stato di salute, sulla prognosi e 
sull'importanza di un monitoraggio regolare e del trattamento

SOSTEGNO FAMILIARE 
Coinvolgere i familiari affinché offrano sostegno, risorse e 
consigli su come gestire gli effetti della malattia

SALUTE PSICHICA
Monitorare e affrontare  i problemi di salute psichica aiutando i 
pazienti ad affrontare le sfide associate alle PSE

Il ruolo del neurologo nella pianificazione della vita
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Verso una medicina 4P
(PROGNOSTICA, PREVENTIVA, PERSONALIZZATA, PARTECIPATA)

IL RUOLO DELLA MEDICINA 
NELL’ERA DELLE OMICHE, 

SIAMO PRONTI?
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La Medicina di Precisione

CONSIDERA L’INDIVIDUO

non la malattia

marina.melone@unicampania.it



I Geni non possono dirci come classificare o 
comprendere la diversità umana, né dettano i nostri

destini

Ambiente, Culture, Geografia, e Storia possono
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L'abbandono sistematico della Cultura nella Salute 
e nell'assistenza sanitaria è la più 
GRANDE BARRIERA AL PROGRESSO 
verso più alti standard di salute nel mondo.

Tre ambiti sovrapposti di cultura e 
salute: competenza culturale, 
disuguaglianze sanitarie e comunità 
di cura. 
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Il concetto di benessere nei disturbi neurologici

GESTIONE
Il miglioramento della 

qualità della vita delle 
persone affette da disturbi 

neurologici può essere 
raggiunto

DOLORE
I pazienti spesso provano 

dolore e/o disagio 
emotivo a causa delle loro 
condizioni neurologiche 

debilitanti

IL LAVORO DEI 
MALATI

I pazienti cercano strategie efficaci 
per gestire la loro salute 

neurologica e il loro benessere

CARTA DEI 
VALORI

Integrazione di approcci 
olistici per migliorare il 

benessere generale dei 
pazienti

TERAPIA
Fornire sostegno 

emotivo e strategie di 
adattamento può 

attenuare il disagio legato 
ai pazienti

Partenaires chiave
LA COLLABORAZIONE CON I 
PROFESSIONISTI DELLA SALUTE 

E I GRUPPI DI SOSTEGNO È 
FONDAMENTALE PER IL 
SUCCESSO

Prodotti e servizi
OFFRIRE PROGRAMMI 

TERAPEUTICI PERSONALIZZATI E 
ADEGUATI ALLE ESIGENZE 

SPECIFICHE DI CIASCUN 
PAZIENTE
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“La salute è uno stato di completo benessere fisico, mentale 
e sociale e non semplice assenza di malattia o infermità.” 
Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS), 1948

BENESSERE 
MULTIDIMENSIONALE

FISICO

MENTALE

AMBIENTALE

SOCIALE

Questa visione olistica è stata nel tempo ulteriormente 
arricchita. 

Negli anni ’80, ad esempio, si è cominciato a parlare della salute come 

di “una risorsa per la vita quotidiana, più che il fine 
dell’esistenza”, un mezzo che consente alle persone di condurre 

una vita produttiva sul piano individuale, sociale ed economico . 

Ciò significa che la salute non è uno stato statico da 
raggiungere una volta per tutte, ma un percorso 

dinamico: un continuo adattarsi, crescere e migliorarsi 
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Se pensiamo la salute come assenza di 
malattia, e viceversa, 

corriamo il rischio di schiacciare la 
promozione della salute semplicemente e 

solo sul trattamento della malattia!
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Vivere in salute al di là di una diagnosi di PSE

può comportare il superamento di una complessa rete di sfide fisiche, 
psicologiche e sociali. 

Questi problemi possono influire sulla qualità della vita, richiedendo 

agli individui talora di gestire sintomi debilitanti e possibili forme di 
discriminazione.

E’ un lavoro di Cura continuo, ma è possibile trovare un 

equilibrio tra prendersi carico della malattia e vivere bene. 

In pratica, si tratta di ridefinire il concetto di Salute, non come 

assenza di malattia, ma come capacità di avere una buona 
qualità di vita, nonostante la presenza della malattia.
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• Se la malattia trova una sua risposta nei 
presidi sanitari, la salute richiede azioni sulle 

condizioni di vita delle persone.

• Il terreno più prossimo in cui queste 
dimensioni si intrecciano è il territorio.

Ivo Quaranta

LA CENTRALITÀ DEL TERRITORIO

marina.melone@unicampania.itRiunione Macro Area Roma
Persona con PSE: risorse cliniche, riabilitative e dimensione esistenziale



La promozione della salute richiede 
dunque di comprendere innanzitutto quali 
dinamiche limitano la capacità di 
condurre la propria vita alla luce di ciò 
che la qualifica, che le dà valore, ovvero:

l'eziopatogenesi sociale delle condizioni 
di sofferenza e di disagio.. 

Ivo Quaranta
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Sebbene esistano condizioni inguaribili non esistono persone incurabili

L'obiettivo della cura è quello di mettere le 
persone in condizione di vivere la propria 

condizione al meglio delle proprie possibilità, 
identificare e realizzare le proprie aspirazioni, 

soddisfare i propri bisogni, cambiare
l'ambiente circostante o farvi fronte.

Carta di Ottawa per la Promozione della Salute, 1986

La Cura come paradigma per la promozione della Salute
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Sinergie

In tale cornice L’ASSISTENZA 
SANITARIA gioca un ruolo CRUCIALE, 
ma ha bisogno di essere INTEGRATA 
in azioni volte a fare leva sulle 
relazioni sociali delle persone

Ivo Quaranta
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Ivo Quaranta

Ripensare la salute…

Se la salute rimanda alla capacità di 
condurre la propria vita alla luce di ciò 
che la qualifica, che le dà valore…
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Ivo Quaranta

La malattia come esperienza intersoggettiva

……PROMUOVERE IL DIRITTO AL 
SIGNIFICATO significa favorire la 
partecipazione del paziente e dei suoi 
cari nella definizione dei bisogni e del 
proprio migliore interesse..
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La Carta di Ottawa per la 
Promozione della Salute del 1986 
individua 5 aree di intervento 
fondamentali per promuovere la salute

COSTRUIRE 
POLITICHE PER 

LA SALUTE 

RAFFORZARE 
L’AZIONE

COMUNITARIA
SVILUPPARE 

CAPACITÀ 
PERSONALI

DARE MEZZI
PER MEDIARE 
PROMUOVERE 
IDEE

CREARE 
AMBIENTI 

FAVOREVOLI

RIORIENTARE
I SERVIZI 
SANITARI

Costruire politiche per la salute >
Diritto ed Emancipazione
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EQUITÀ 
E 

PARTECIPAZIONE

“La promozione della salute focalizza l'attenzione sul 

raggiungimento dell’EQUITÀ in tema di salute. 

[...] Le persone non possono raggiungere il loro pieno 
potenziale di salute se non sono capaci di controllare 
quei fattori che determinano la loro salute.”

Carta di Ottawa per la Promozione della Salute, 1986

Equità e partecipazione 
Per METTERE IN GRADO LE PERSONE DI RAGGIUNGERE APPIENO IL LORO POTENZIALE 
DI SALUTE
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UGUAGLIANZA
Dare a tutti gli stessi strumenti

EQUITÀ
Dare a tutti le stesse possibilità
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CAPACITARE 
empower

Metteremo in atto 
le vostre scelte

COOPERARE Abbiamo bisogno delle vostre 
opinioni; ci impegniamo a 
tenerne conto 

COINVOLGERE
Le vostre opinioni sono tenute in 
considerazione ma senza impegno

CONSULTARE
Vi ascoltiamo, abbiamo bisogno dei 
vostri commenti e informazioni

INFORMARE
Vi teniamo informati

Scala della partecipazione (e le relative «promesse»)

S.Arnstein
1969 

FARE PER, 
FARE CON, 

FARE INSIEME

Partecipazione come fine e come strumento di «capacitazione» 
(empowerment)
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Arnstein, Sherry R.. (1969). A Ladder Of 
Citizen Participation. Journal of the American 
Institute of Planners, (JAIP) 35(4), 216-224.  
doi:10.1080/01944366908977225



Sostegno e formazione dei pazienti

SENSIBILIZZAZIONE
Aumentare la consapevolezza sulle PSE tra i 
pazienti, le famiglie e gli operatori sanitari

RISORSE
Fornire risorse per materiali didattici che aiutino i 
pazienti a comprendere meglio la loro condizione

ASSISTENZA 
Creare reti di sostegno affinché i pazienti e le famiglie 
possano condividere le loro esperienze e strategie di 
adattamento

CONSIGLI
Offrire consigli sulla gestione dei sintomi e sulla 
pianificazione efficace delle future esigenze sanitarie
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HEALTHCARE
TRANSITION

PEDIATRIC CARE ADOLESCENT CARE UP TO 24 YEARS

Transferred Information

Transizione "medica" Transizione "sociale" 

“Any symptom, any organ, at any age”
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Responsabilizzare i pazienti attraverso l'educazione

CONDIVISIONE DELLE 
CONOSCENZE

Fornire ai pazienti informazioni aggiornate 
sulle PSE li aiuta a comprendere la loro 
condizione e a partecipare attivamente 

alle decisioni relative al trattamento

RETI DI 
SOSTEGNO

Incoraggiare la formazione di gruppi di 
sostegno permette ai pazienti di condividere

le loro esperienze e strategie di coping, 
creando una comunità che favorisce il 

benessere emotivo e la resilienza

SVILUPPO 
DELLE COMPETENZE 

Offrire workshop e sessioni di formazione 
consente ai pazienti di acquisire competenze 

pratiche per gestire i propri sintomi e migliorare 
la qualità della vita, favorendo l'autonomia e 

l'autocura
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Conoscere la propria malattia

(sapere = conoscenza)

marina.melone@unicampania.it

"..l’educazione terapeutica consiste nell’aiutare il paziente e la sua famiglia 
a comprendere la malattia ed il trattamento, a collaborare alle cure, a farsi 
carico del proprio stato di salute ed a conservare e migliorare la propria 
qualità di vita" OMS, 1998

La malattia è, 

Gestire la terapia in modo competente

(saper fare = autogestione)

Prevenire le complicanze evitabili

(saper essere = comportamenti)

SINTOMO

PROVA

INSEGNAMENTO 

Michel Demaison
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Strategie decisionali collaborative

Valutare le condizioni 
mediche del paziente e 
la sua anamnesi clinica

Condividere
informazioni rilevanti 
sulle PSE

Coinvolgere il 
paziente in 
discussioni aperte 
sulle opzioni 
terapeutiche

Elaborare un piano
di vita e di 
trattamento
completo

Attuare le strategie e 
gli interventi concordati

Valutare e adeguare 
regolarmente il piano

in base ai risultati

VALUTARE

CONDIVIDERE 
INFORMAZIONI

COINVOLGERE 

PIANIFICARE

IMPLEMENTARE

RISULTATO
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Accettazione 
attiva

Autogestione 
consapevole

Coltivare il 
benessere 
globale

Supporto sociale

Trovare 
significato

In sintesi, ciò che conta davvero:
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Direzioni future della Ricerca

APPROFONDIMENTI IN AMBITO 
NEUROBIOLOGICO 

Comprendere i meccanismi della malattia a 
livello cellulare e sub cellulare

SVILUPPO DI BIOMARCATORI
Identificazione dei marcatori biologici per la 

diagnosi e la progressione di malattia

CURE DI SUPPORTO 
Migliorare la qualità della vita grazie ad approcci 
multidisciplinari

SPERIMENTAZIONI CLINICHE
Testare nuove terapie e interventi per i 

pazienti STUDI GENETICI
Esplorazione dei fattori genetici e 
delle mutazioni causative delle PSE

REGISTRI DEI PAZIENTI SU SCALA 
NAZIONALE/INTERNAZIONALE
Raccolta dati per monitorare i risultati e le 
esperienze dei pazienti>>necessaria ampia 
condivisione

INIZIATIVE GLOBALI  (p.e. reti
ERN)
Sforzi collaborativi per migliorare gli 
standard di ricerca globali

1

2

3

4

5

6

7
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Il futuro nelle PSE

TERAPIA GENICA
Esplorazione delle tecniche di terapia genica volte a modificare le 
mutazioni genetiche sottostanti responsabili delle PSE. 
Miglioramento della mobilità e della qualità della vita dei pazienti

PROGRESSI NELLA RIABILITAZIONE
Implementazione di strategie riabilitative innovative che 
prevedono l'uso di tecnologie personalizzate e approcci 
multidisciplinari per migliorare i risultati clinici ottenuti dai pazienti e 
la loro autonomia nelle attività quotidiane

INTEGRAZIONE DELLA TELEMEDICINA
Utilizzo della telemedicina per il monitoraggio e il supporto continui, 
facilitando una migliore comunicazione tra neurologi e pazienti e 
rendendo la gestione più efficiente e accessibile 
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DIAGNOSI CON L’AI
L’AI può supportare la diagnosi delle PSE in vari domini: 1. Analisi 
Genomica; 2. Analisi delle immagini e dati clinico-radiologici; 3. 
Supporto alla diagnosi differenziale; 4. Previsione
dell’evoluzione clinica

DISPOSITIVI PORTATILI
Monitoraggio quotidiano della mobilità e dei sintomi per fornire dati in 
tempo reale per una gestione e una cura efficaci dei pazienti



VALUTAZIONE DEL PAZIENTE
Valutare i sintomi e la storia clinica

1

2 TEST GENETICI
Identificare mutazioni genetiche specifiche legate 
alle condizioni3GESTIONE DEI SINTOMI

Sviluppare strategie per 
migliorare l’approccio alla sintomatologia

4 TERAPIA FISICA
Stabilire un programma di esercizi adattato alla 
capacità di movimento5FARMACI

Prescrivere farmaci sintomatici
per la spasticità o il dolore neuropatico 6 SUPPORTO PSICOSOCIALE

Fornire risorse per la salute emotiva
7DISPOSITIVI DI ASSISTENZA

Consigliare dispositivi per migliorare il 
funzionamento quotidiano 

e favorire  l’autonomia

8 MONITORAGGIO 
COSTANTE
Pianificare valutazioni continue 
per adattare i piani di trattamento

Sviluppo di piani di trattamento personalizzati
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Costruire una rete di assistenza per i pazienti 
IDENTIFICARE

Identificare i professionisti sanitari chiave 
per il sostegno

IMPEGNARSI
Impegnarsi con i pazienti 
a comprendere le loro esigenze 

COORDINARE
Coordinare le cure con team multidisciplinari 
in modo efficiente

EDUCARE 
Educare i pazienti sulla loro condizione 

e sulle opzioni disponibili

SOSTEGNO
Sostenere emotivamente i pazienti 

durante tutto il loro percorso

CONTROLLO
Monitorare i progressi 

e adeguare regolarmente i piani terapeutici

ESAMINARE 
Esaminare i risultati

per migliorare gli approcci terapeutici futuri
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Approccio globale al paziente 
Considerare il benessere generale del paziente 

durante il trattamento e la gestione complessiva della 
malattia per una più efficace Cura

Le informazioni genetiche sono importanti
Comprendere i fattori genetici può guidare 

strategie terapeutiche più efficaci

È indispensabile una pianificazione della 
vita
Aiutare le famiglie a pianificare le sfide future 
legate alla malattia

Ricerca e sensibilizzazione
Promuovere la ricerca significa far progredire 
le capacità diagnostiche e i trattamenti e 
migliorare i risultati clinici ottenuti dai 
pazienti

Orizzonti di ricerca e responsabilità condivisa
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Robert Tohm – Ippocrate nel 
visitare un bambino 1959 

(“History of Medicine in 
Pictures”)

The timeless influence of Hippocratic ideas
on diet, salicytes and personalized medicine

La salute dell'umanità è il riflesso della salute della Terra...
Eraclito, Efeso, 535 a.C. – Efeso, 475 a.C.

La Medicina  P4 versus Hippocrates
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“La salute non è assenza di 
malattia, ma presenza di vita”
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«L’universo non ha un centro,
ma per abbracciarsi si fa cosí:
ci si avvicina lentamente
eppure senza motivo apparente,
poi allargando le braccia,
si mostra il disarmo delle ali,
e infine si svanisce,
insieme,
nello spazio di carità
tra te
e l’altro». 

Chandra Livia Candiani
La bambina pugile ovvero La 
precisione dell’amore
(Einaudi, 2014)

Grazie

Patryk Jaracz
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