Universita di Roma

PTV SCHEDA PRESENTAZIONE PROGETTO
e PIANO NAZIONALE DI RIPRESA E RESILENZA

La pandemia da Covid-19 ha confermato il valore universale della Salute, la sua natura di bene pubblico fondamentale
e larilevanza macro-economica dei Servizi Sanitari Pubblici. L'emergenza epidemiologica ha reso evidenti alcuni aspetti
clinici di natura strutturale, che in prospettiva potrebbero essere aggravati dall’accresciuta domanda di cure derivante
dalle tendenze demografiche, epidemiologiche e sociali in atto. L'esperienza della pandemia ha inoltre evidenziato
I'importanza di poter contare su un adeguato sfruttamento delle tecnologie piu avanzate, su elevate competenze
digitali, professionali e manageriali, su nuovi processi per I'erogazione delle prestazioni e delle cure e su un piu efficace
collegamento fra la ricerca, I'analisi dei dati, le cure e la loro programmazione a livello di sistema. La strategia
perseguita con il PNRR & volta ad affrontare in maniera sinergica tutti questi aspetti critici. Un significativo sforzo in
termini di riforme ed investimenti & finalizzato ad allineare i servizi ai bisogni di cura dei pazienti in ogni area del Paese.
Una larga parte delle risorse e destinata a migliorare le dotazioni infrastrutturali e tecnologiche, a promuovere la
ricerca e I'innovazione e allo sviluppo di competenze tecnico-professionale, digitale e manageriale del personale.
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TITOLO PROGETTO

"Riconoscimento, diagnosi e gestione clinica dell'eccessiva sonnolenza diurna e dei sintomi dei pazienti

affetti da narcolessia: quando e come dovremmo trattarla?"
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ABSTRACT

La narcolessia nella sua forma tipica € una patologia cronica caratterizzata da eccessiva sonnolenza diurna,
attacchi di sonno irresistibili, cataplessia (perdita improvvisa del tono muscolare), paralisi del sonno,
allucinazioni ipnagogihe/ipnopompiche e sonno notturno frammentato.

E’ una patologia molto disabilitante dal punto di vista sociale, cha ha notevoli ripercussioni negative sulla
qualita della vita e sugli aspetti psicologici dei pazienti che ne sono affetti . Dal punto di vista patogenetico
e I'espressione di un’alterazione dei meccanismi coinvolti nella regolazione del sonno REM dovuta alla
degenerazione su verosimile base autooimmune dei neuroni orexinergici dell’ipotalamo laterale. Il
coinvolgimento del sistema orexinergico nel metabolismo e nell’omeostasi endocrinologica rende conto
anche dell rischio di obesita, diabete e alterazioni della sfera ormonale (puberta precoce) dei pazienti
affetti da narcolessia. L'esordio dei sintomi avviene in due fasce di eta, prevalentemente infantile-
adolescenziale e giovanile-adulta.

E’ una patologia che richiede un appoccio multidisciplinare, ma € ampiamente sottodiagnosticata e la
diagnosi & spesso molto tardiva. Sono frequenti anche spesso errori di misdiagnosi con altre patologie
neurologiche.

La diagnosi di narcolessia in ltalia € abbastanza lontana dalla prevalenza e dall’incidenza attesa riportata
negli studi internazionali, quindi & evidente la necessita di formazione e aggiornamento medico-scientifico
nonche di un rafforzamento e un’ottimizzazione delle potenzialita diagnostiche e dei percorsi di cura dei

pazienti affetti da narcolessia

OBIETTIVO GENERALE

OBIETTIVO DEL PROGETTO: Fornire formazione medica e aggiornamento scientifico sul riconoscimento dei
sintomi, sulla diagnosi e sul trattamento dei pazienti affetti da narcolessia. Potenziare le risorse umane e

tecnologico-strumentali del Centro.
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OBIETTIVO SPECIFICO

1. Migliorare la cultura scientifica e medica sulla narcolessia e il suo impatto sull'epidemiologia clinica
contemporanea.

2. Favorire la collaborazione interdisciplinare (pediatri, medici di medicina generale, medicina
interna/altre specialita, infermieri e tecnici di medicina del sonno) nella diagnosi e nella corretta gestione
della narcolessia .

4. Presentare e discutere i dati epidemiologici italiani e I'esperienza clinica.

5. Condividere e discutere casi clinici.

6. Potenziare il Centro malattie rare per la Narcolessia per rispondere adeguatamente alle richieste
territoriali ed extraregionali con I'acquisizione e I'implemetazione di nuove strumentazioni
neurofisiologiche (2 polisonnigrafi, 2 actigrafi), e di personale formato ed esperto in disturbi del sonno (un

Neurologo ed un Tecnico di Neurofisiopatologia).

CONCLUSIONI

Su queste basi, questo progetto evidenzia I'importanza della diagnosi della narcolessia e del trattamento
dell’eccessiva sonnolenza diurna attraverso sia il rafforzamento delle risorse tecnologiche ed umane, sia
promuovendo la formazione medico-scientifica mediante incontri e moduli interdisciplinari che
coinvolgano medici (specialisti, pediatri, medici di medicina generale del territorio), psicologi, infermieri,
tecnici di neurofisiopatologia del sonno, sfruttando anche le piattaforme multimediali tecnologiche atte a
raggiungere facilmente le numerose figure professionali coinvolte nel riconoscimento e nel trattamento di

tale patologia.
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