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Ne vale davvero la pena? 

La ricerca per le persone con grave cerebrolesione 



• La Ricerca: cos’è e a cosa serve 

 

• La Ricerca nelle GCA: diritto e necessità 

 

• Ostacoli per la Ricerca 

 

• Facilitazioni per la Ricerca 

 

• Quali possibili ruoli per le Associazioni? 

Agenda 



“Schumacher ha effettuato un trattamento 
a base di cellule staminali.” 

Grazia, 20 Settembre 2019 

Mito? 

Opinione? 

Pseudoscienza? 

Realtà? 

“Schumacher è cosciente” 

Ergo, le cellule staminali “guariscono” dal coma 

Fatto? 

Scienza? ? 



Pseudoscienza Scienza 
Entrambe si pongono l’obiettivo di conoscere,  

comprendere, prevedere i fenomeni del mondo in cui viviamo 

Ciò che le differenzia è il metodo con cui si arriva a tale conoscenza 

Metodo deduttivo Metodo sperimentale 

• Osservazione 
• Deduzione 
• Dogma (teoria non verificabile    
  e non falsificabile) 

• Osservazione 
• Misurazione 
• Generazione di ipotesi 
• Verifica di ipotesi mediante    
  esperimenti 
•Teoria verificabile e falsificabile 



Pseudoscienza: metodo deduttivo 

Fenomeno 
naturale 

Osservazione 

Teoria 

Ragionamento 
logico 

Metodo deduttivo 

L’universo di 
Tolomeo:  
I secolo dc 

Il terrapiattismo:  
XXI secolo dc  

Aristotele 



Scienza: metodo sperimentale 

Galileo 

Fenomeno 
naturale 

Osservazione 

Ipotesi 

Misurazione 

Esperimento 
(verifica ipotesi) 

Test ipotesi 

Teoria 
(conoscenza) 

Misurazione 

Fase induttiva o 
osservazionale 

Fase 
sperimentale 

ipotesi vera 
Ipotesi falsa 



Innovazione: conseguenza del metodo sperimentale 

Galileo 



Pseudoscienza Scienza 
Entrambe si pongono l’obiettivo di conoscere,  

comprendere, prevedere i fenomeni del mondo in cui viviamo 

Ciò che le differenzia è il metodo con cui si arriva a tale conoscenza 

Metodo deduttivo Metodo sperimentale 

• Osservazione 
• Deduzione 
• Teoria non verificabile e non  
   falsificabile (dogma) 

• Osservazione 
• Misurazione 
• Generazione di ipotesi 
• Verifica di ipotesi mediante    
  esperimenti 
• Teoria verificabile e falsificabile 



Quindi, cos’è e a cosa serve la Ricerca Scientifica? 

• Insieme di metodologie di indagine  

• Basate sul metodo scientifico 

• Volte ad acquisire nuove conoscenze 

• Nell’ambito di una speficica disciplina del sapere 

 

• L’innovazione è la dimensione applicativa delle 
nuove conoscenze acquisite mediante la ricerca 



• La Ricerca: cos’è e a cosa serve 

 

• La Ricerca nelle GCA: diritto e necessità 

 

• Ostacoli per la Ricerca 

 

• Facilitazioni per la Ricerca 

 

• Quali possibili ruoli per le Associazioni? 
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Ricerca sulle gravi cerebrolesioni acquisite 

• Outcome in VS migliorati  in ultime due decadi 
 

• Sia per TCE che non-TCE 
 

• Sopravvivenza (fase acuta) 
 

• Recupero di coscienza (alta specialità riabilitativa) 

2018 



• È un diritto 

La ricerca per le persone con grave cerebrolesione 



Dimensione epidemiologica TCE 



Dimensione epidemiologica TCE 

• Mancanza di dati epidemiologici conclusivi 
 

• Stima: 50 milioni di casi/anno in tutto il mondo 
2.5 milioni di casi/anno nella sola UE 

 

• Aumento incidenza nei paesi poveri 
Mortalità 90% 

 

• In UE aumento GCA da altre cause 

 

• Problema di sanità pubblica 



Avanzamento delle conoscenze: ma tra vent’anni? 

• Riduzione mortalità da TCE negli ultimi 40 anni 
Miglioramento dei percorsi di cura 

Sviluppo di linee guida autorevoli 

 

• Ma la dimensione epidemiologica aumenta…. 

 

• E l’avanzamento delle conoscenze ha rallentato! 

 



• È un diritto 

 

• È una necessità 
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Perché l’avanzamento delle conoscenze ha rallentato? 

• GCA: disordine eterogeneo e complesso 
 

• Raccomandazioni non basate su evidenze 
 

• Eterogeneità  
dei percorsi di cura tra nazioni e tra centri 

nelle raccolte dati 
 

• Difficoltà 
di applicazione dei classici disegni di ricerca 

di confronto di esperienze tra centri  
 

• Industria farmaceutica: disinvestimento 
 

• Mancanza di fondi 
 

 

• Problematiche di natura etica 



• È un diritto 

 

• È una necessità 

 

• Ma vi sono ostacoli non indifferenti 
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Ambiti di miglioramento 

 

• Aspetti etici e legali 

 

• Omogeneizzare i dati raccolti tra Centri e tra Paesi 

 

• Creazione reti di ricerca 

 

• Investire economicamente nella Ricerca 



Aspetti etici e legali 

• Due aspetti contrastanti per persone con DC: 
Tutelare pazienti senza esporli a rischi 

Assicurare il diritto alla ricerca 

• Direttiva UE 2001/20 

• Consenso informato 

• Coinvolgimento in studi osservazionali 



Omogeneizzare la raccolta dati 

 

Obiettivi 

• Standardizzare le raccolta dati 

• Creazione di registro open  per scambiare dati 



Creare reti di ricerca 

International Initiative for TBI Research 

https://intbir.nih.gov/home 

Obiettivo: sviluppare nuovi trattamenti 

https://intbir.nih.gov/home


Obiettivi della InTBIR: miglioramento 

 

• Pratica clinica integrata 
• Caratterizzazione del TCE 

Neuropatologia, genetica, marcatori ematici 
Neuroimmagini, neurofisiologia 

• Interventi 
Farmaci, Chirurgia, Neuroriabilitazione 

• Outcome 
• Prognosi 
• Comparative Effectiveness Research 

Identificazione delle “Best Practice”  



Investire economicamente nella Ricerca 

• Finanziamento InTBIR: 75 milioni € 

UE: 30 milioni di euro 

USA, Canada 

 

• Finanziamento ricerca Alzheimer: 2,9 miliardi €… 

 

• Fondi di ricerca insufficienti… 

 

• Tutti gli stakeholder devono contribuire 
 



• È un diritto 

 

• È una necessità 

 

• Ma vi sono ostacoli non indifferenti 

 

• Anche se gli ostacoli sono superabili 
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• È un diritto 

 

• È una necessità 

 

• Ma vi sono ostacoli alla ricerca 

 

• Però gli ostacoli possono essere superati 

 

 

 

Possibili ruoli delle Associazioni nella ricerca 

Aspetti etici e legali 
• Farsi fortemente portavoci del     
  diritto alla ricerca 
• Partecipare al dibattito etico e     
  legale 

Stakeholding 
• Promuovere la ricerca 
• Identificare I temi rilevanti 
• Interfaccia con le Istituzioni 

Fare rete 

• Matrice di collegamento per 

    studi di popolazione 
•  Creare reti di promozione e or-     
    ganizzazione della ricerca 
•  Sviluppo di survey on-line e 
   altri strumenti di networking 

Finanziamenti 
• Richiedere fonti di finanzia-    
   mento 
• Creare politiche di fundraising 
   (es. Telethon, crowdfunding) 
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• È un diritto 

 

• È una necessità 

 

• Ma vi sono ostacoli non indifferenti 

 

• Anche se gli ostacoli sono superabili 

 

• Le Associazioni hanno un ruolo fondamentale… 

 

La ricerca per le persone con grave cerebrolesione 



Per concludere… 

• I cambiamenti si possono osservare, vi si può 
partecipare, ma si possono anche determinare 

 

• Le Associazioni hanno un immenso potenziale 
inespresso per assicurare il diritto alla ricerca e 
promuovere la ricerca per le persone con GCA 

 

 


