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Per brevità si chiama TED: è la malattia oculare tiroidea, una 
patologia infiammatoria dell’orbita, frequentemente associata a 
disfunzioni della tiroide, in cui l’esoftalmo, ovvero la protrusio-
ne del bulbo oculare, rappresenta il segno clinico più evidente. 
Tuttavia, nonostante la sua manifestazione caratteristica, que-
sta condizione presenta ancora oggi importanti criticità nella 
diagnosi precoce e nella gestione multidisciplinare. 

Se ne è discusso a Milano, in occasione di un evento che vole-
va promuovere la conoscenza e la sensibilizzazione su questo 
tema e durante il quale à stata presentata la campagna “Ti pre-
sento TED – Malattia Oculare Tiroidea: guardiamola a vista”.

L’iniziativa è stata promossa da Amgen in partnership con AI-
BAT – Associazione Italiana Basedowiani e Tiroidei, AIMO – As-
sociazione Italiana Medici Oculisti, AIT – Associazione Italiana 
Tiroide, AME – Associazione Medici Endocrinologi, APMO – As-
sociazione Pazienti Malattie Oculari, Tiroidee Benessere Psico-
logico e Informazione APS, SIE – Società Italiana di Endocrino-
logia, SISO – Società Italiana di Scienze Oftalmologiche.

L’obiettivo dell’iniziativa è duplice: contribuire a promuovere  l’i-
dentità clinica della patologia e fornire strumenti utili e acces-
sibili per supportare i pazienti  nel percorso verso diagnosi più 
tempestive. La campagna propone un cambio di prospettiva, 
attraverso un racconto in prima persona: è la malattia stessa a 
parlare, accompagnando il pubblico alla scoperta delle sue ca-
ratteristiche e del suo impatto reale. A darle voce, con il suo tim-
bro inconfondibile, è l’attore e doppiatore Francesco Pannofino.
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Che cos’è la TED,  
Malattia Oculare Tiroidea?

La Malattia Oculare Tiroidea (Thyroid Eye Disease, TED) è una 
patologia poco conosciuta che si manifesta in circa 16 casi ogni 
100mila persone all’anno. Colpisce prevalentemente le donne 
tra i 30 e i 50 anni e, nonostante il nome, in qualche caso può in-
sorgere anche in soggetti con funzione tiroidea normale. Si trat-
ta di una malattia autoimmune che colpisce i tessuti orbitari, 
ovvero quelli che circondano il bulbo oculare, e che può causare 
gravi conseguenze sia funzionali sia estetiche.

Spesso confusa con il morbo di Basedow-Graves, la TED si distin-
gue per le sue caratteristiche specifiche e per le sue potenziali 
complicanze oculari. Nonostante il forte impatto sulla qualità 
di vita dei pazienti, il riconoscimento tempestivo della malattia 
resta difficoltoso, complici i sintomi iniziali sfumati e la scarsa 
consapevolezza, sia tra la popolazione generale che tra una par-
te dei professionisti sanitari.
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Malattia Oculare Tiroidea (TED).  
Differenze con la malattia di Basedow-Graves 

La Malattia Oculare Tiroidea (TED) viene spesso confusa con la 
malattia di Basedow-Graves, poiché entrambe sono malattie au-
toimmuni, benchè si tratti di due condizioni distinte, in cui gli 
autoanticorpi prodotti in modo anomalo dal sistema immunita-
rio colpiscono parti diverse del corpo. Nel caso della malattia di 
Basedow-Graves l’area principalmente interessata è la ghiando-
la tiroidea mentre nel caso della TED sono i tessuti oculari. 

Circa il 30% dei pazienti con malattia di Basedow-Graves posso-
no essere colpiti anche dalla Malattia Oculare Tiroidea (TED).
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Il punto di vista 
dell’endocrinologo

Mario Salvi, endocrinologo presso la Fondazione Cà Granda, 
Università di Milano e responsabile del Centro per l’Orbitopatia 
Basedowiana presso il Policlinico di Milano, ha descritto la TED 
come una malattia complessa, eterogenea e ancora largamente 
sottodiagnosticata. E’ determinata da un meccanismo autoim-
mune, nel quale il sistema immunitario produce autoanticorpi 
diretti contro il recettore del TSH e altre componenti tissutali 
dell’orbita, innescando un’infiammazione che coinvolge tutti i 
tessuti dell’orbita e il tessuto adiposo retrobulbare che aumen-
tano di volume, determinando la protrusione del bulbo oculare 
all’esterno dell’orbita, fenomeno noto come esoftalmo o proptosi.

Questo meccanismo determina alterazioni progressive nella re-
gione orbitaria, che possono portare a gravi complicanze ocula-
ri. Alcuni meccanismi patogenetici sono oggi noti, mentre altri 
restano da chiarire, rendendo finora difficile individuare terapie 
causali specifiche.

Il Dott. Salvi ha evidenziato come il decorso clinico della TED sia 
estremamente variabile: alcuni pazienti presentano segni appe-
na percettibili, mentre altri sviluppano manifestazioni invalidan-
ti, fino a rischiare la compromissione permanente della vista. 

Salvi ha evidenziato che le forme più lievi lasciano generalmen-
te come residuo una retrazione palpebrale e un lieve esoftalmo, 
mentre quelle più severe comportano un’infiammazione dei mu-
scoli oculari che, una volta cicatrizzati, provocano strabismo e 
diplopia (visione doppia). Questo può tradursi in una disabilità 
significativa, soprattutto nei pazienti giovani, impedendo loro di 
guidare o affrontare semplici attività come scendere una scala. 

Malattia oculare tiroidea:  
quali segni non sottovalutare e perché 
serve una diagnosi tempestiva
Dottor Mario Salvi
Occhi arrossati, irritazione persistente, diplopia im-
provvisa: segnali spesso attribuiti a disturbi oculari 
comuni, ma che in alcuni casi nascondono una con-
dizione seria e poco conosciuta, la Malattia Oculare 
Tiroidea (TED). Quali sono i sintomi da non trascura-
re? Quanto è realmente diffusa? E quali rischi com-
porta per chi ne è colpito? Se la terapia standard resta 
ancora il cortisone ad alte dosi, nuove opzioni mirate 
ai meccanismi immunologici della patologia stanno 
finalmente arrivando. Il ruolo del team multidiscipli-
nare, le criticità diagnostiche e il valore della presa in 
carico specialistica sono stati al centro di un incontro 
a Milano. Ne abbiamo parlato con il dottor Mario Salvi, 
endocrinologo presso la Fondazione Cà Granda, Uni-
versità di Milano e responsabile del Centro per l'Orbi-
topatia Basedowiana presso il Policlinico di Milano.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 05' 58"
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Nei casi più gravi, fortunatamente limitati al 3-4%, l’aumento di 
volume dei muscoli oculari può comprimere il nervo ottico, pro-
vocando cecità: una condizione che richiede un intervento chi-
rurgico d’emergenza per decomprimere l’orbita.

Tra le difficoltà maggiori segnalate dall’endocrinologo vi è il ri-
tardo nella diagnosi, determinato dalla scarsa conoscenza della 
patologia e dalla mancanza di percorsi diagnostici strutturati. 
Spesso, infatti, i pazienti riferiscono inizialmente sintomi come 
irritazione oculare e bruciore che vengono attribuiti a semplici 
congiuntiviti. In altri casi, la malattia può esordire improvvisa-
mente con diplopia, con il paziente che si sveglia vedendo dop-
pio. A questo si aggiunge una gestione ancora frammentata sul 
territorio nazionale, che ostacola un approccio tempestivo e in-
tegrato e la scarsa conoscenza dei sintomi che devono mettere 
in allarme il medico di famiglia e indirizzare rapidamente il pa-
ziente verso centri specialistici.

Nel corso del suo intervento, lo specialista ha richiamato il ruo-
lo fondamentale dei centri di riferimento multidisciplinari, nei 
quali endocrinologi, oculisti, chirurghi orbitali e psicologi lavo-
rano in sinergia per offrire al paziente una presa in carico com-
pleta e personalizzata. Ha sottolineato come sia proprio grazie 
a questa attività collegiale, promossa da oltre vent’anni, che è 
possibile oggi ottenere una diagnosi accurata e una corretta sta-
diazione della malattia, passaggi imprescindibili per definire il 
percorso terapeutico più adatto.

Dal punto di vista terapeutico, la strategia di riferimento in Europa 
resta l’utilizzo del cortisone ad alte dosi per via endovenosa, effi-
cace nel ridurre la componente infiammatoria e, se somministra-
to precocemente, in grado di rallentare la progressione della ma-
lattia. Tuttavia, i benefici sono spesso parziali e, alla sospensione 
della terapia, si registrano frequenti recidive. Inoltre, il trattamen-
to cortisonico non agisce sulle cause profonde della malattia.

Oggi si stanno affacciando nuove opzioni terapeutiche, grazie 
alla comprensione crescente dei meccanismi immunologici 
alla base della TED. Alcune di queste risposte infiammatorie, 
infatti, possono essere bersagliate con anticorpi monoclonali 
specifici, già disponibili per altre indicazioni e destinati a entra-
re nella pratica clinica della TED in un prossimo futuro. Questo 
potrebbe segnare un cambiamento radicale nella gestione della 
patologia, finora sostanzialmente priva di cure causali.

Un ulteriore aspetto richiamato dallo specialista riguarda il ruo-
lo fondamentale delle linee guida europee EUGOGO (European 
Group on Graves’ Orbitopathy), che rappresentano il riferimen-
to internazionale più autorevole per la diagnosi, il trattamento 
medico e chirurgico e il supporto psicosociale nei pazienti con 
TED. Tuttavia, in Italia, queste raccomandazioni non vengono 
ancora applicate in maniera sistematica, con conseguenti diso-
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mogeneità nell’accesso alle cure e nella qualità dell’assistenza 
offerta ai pazienti.

Per migliorare questa situazione, il Dott. Salvi ha infine sottoli-
neato la necessità di sensibilizzare la comunità medica e le isti-
tuzioni sanitarie, promuovendo una maggiore conoscenza della 
malattia e garantendo percorsi diagnostico-terapeutici adeguati 
e omogenei su tutto il territorio nazionale. In particolare, ha con-
sigliato ai pazienti che manifestano diplopia o altri sintomi so-
spetti di rivolgersi a centri specializzati che possano valutare la 
patologia in modo globale e multidisciplinare, avviando le pro-
cedure diagnostiche e terapeutiche più appropriate, compresi i 
necessari follow-up chirurgici.

In sintesi, la TED rappresenta ancora oggi una patologia infre-
quente, ma significativa, poco conosciuta e difficilmente gestibile 
senza un approccio collegiale tra specialisti. Le nuove prospettive 
terapeutiche e l’organizzazione di percorsi di cura integrati potran-
no, in futuro, migliorare in modo sostanziale la qualità di vita dei 
pazienti affetti da questa complessa malattia autoimmune.
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Il punto di vista dell’oculista

A illustrare le caratteristiche oftalmologiche della TED è stato 
Francesco Quaranta Leoni, membro del Consiglio Direttivo e 
Responsabile Scientifico per la Chirurgia Oftalmoplastica di 
AIMO - Associazione Italiana Medici Oculisti e Past President di 
ESOPRS - Società Europea di Chirurgia Plastica e Ricostruttiva 
Oftalmica. 

Il Professor Quaranta Leoni ha evidenziato come la TED rappre-
senti una sfida complessa per la moderna clinica oftalmologica, 
sia per le sue implicazioni funzionali ed estetiche, sia per la dif-
ficoltà di intercettare i sintomi iniziali, spesso confondibili con 
altre patologie oculari di natura benigna.

Definita subdola per la capacità di manifestarsi in maniera gra-
duale e poco evidente nelle fasi iniziali, la TED può essere rico-
nosciuta osservando attentamente i primi segni oculari, che 
spesso rappresentano il principale indicatore per avviare un 
percorso diagnostico tempestivo.

Tra i sintomi precoci che dovrebbero richiamare l’attenzione cli-
nica, Quaranta Leoni ha citato la retrazione palpebrale, seguita 
dal segno di lid lag (lead-lag of the eyelid), ovvero il ritardo del-
la palpebra superiore a seguire il movimento discendente del 
bulbo oculare. Si tratta di segnali che, se riconosciuti in tempo, 
permettono di indirizzare il paziente verso un iter diagnostico 
appropriato, riducendo il rischio di complicanze. Nelle fasi più 
avanzate della malattia compaiono sintomi come arrossamen-
to, edema palpebrale, dolore retrobulbare, diplopia, fotofobia e, 
nei casi più severi, riduzione della capacità visiva.

L’oculista ha descritto con precisione i due principali fenotipi 
clinici attraverso cui si manifesta la TED. Il primo è caratterizza-

Occhi rossi, gonfiore e diplopia:  
i segnali da non ignorare 
nella malattia oculare tiroidea
Dottor Francesco Quaranta Leoni
Occhio rosso, gonfiore palpebrale e fastidi oculari 
spesso confusi con allergie o banali congiuntiviti 
possono celare i primi segni della Malattia Oculare 
Tiroidea (TED), una patologia infiammatoria cronica 
correlata alla tiroide che rischia di compromettere se-
riamente la vista e la qualità di vita. Quali sono i sinto-
mi da riconoscere subito? Perché la diagnosi precoce 
resta una sfida? E quando la chirurgia diventa indi-
spensabile? Ne abbiamo parlato con il dottor France-
sco Quaranta Leoni, Membro del Consiglio Direttivo e 
Responsabile Scientifico per la Chirurgia Oftalmopla-
stica di AIMO - Associazione Italiana Medici Oculisti 
e Past President di ESOPRS - Società Europea di Chi-
rurgia Plastica e Ricostruttiva Oftalmica, in occasione 
della presentazione della campagna "Ti presento TED 
- Malattia Oculare Tiroidea: guardiamola a vista".

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 04' 36"
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to da un aumento del volume del tessuto adiposo orbitario, che 
comporta un esoftalmo marcato e può associarsi a danni com-
pressivi. Il secondo è dominato dall’ingrossamento dei muscoli 
extraoculari, responsabile di sintomi come dolore, diplopia e, 
nei casi più gravi, neuropatia ottica compressiva, con possibile 
rischio per la funzione visiva. 

Le implicazioni terapeutiche di queste due varianti sono diffe-
renti: nella forma adiposa la chirurgia può risultare necessaria 
per ridurre la protrusione oculare e prevenire danni secondari, 
mentre nella forma muscolare è prioritario un trattamento me-
dico nella fase attiva e infiammatoria, riservando eventuali in-
terventi chirurgici alla fase inattiva.

Il decorso clinico della TED si articola infatti in due fasi. La fase 
attiva è caratterizzata da infiammazione e sintomi oculari evi-
denti e può durare da alcuni mesi a un paio d’anni. Segue la fase 
cronica in cui predominano fibrosi e alterazioni stabili dei tessuti 
orbitali, pur con il rischio di riattivazioni infiammatorie. Proprio 
la complessità del quadro clinico, variabile per intensità e moda-
lità di esordio, rende necessaria una diagnosi differenziale accu-
rata nelle fasi iniziali, quando i sintomi possono essere aspecifici.

In questo contesto, la collaborazione tra oculista ed endocrino-
logo si conferma essenziale per definire il corretto iter diagno-
stico e terapeutico. La terapia medica si basa oggi prevalente-
mente sull’impiego di steroidi sistemici, efficaci nel controllare 
l’infiammazione nella fase attiva. Nei casi refrattari, con neu-
ropatia ottica compressiva, è indicata una decompressione or-
bitaria chirurgica urgente per prevenire danni permanenti alla 
funzione visiva. In fase cronica, invece, si può intervenire chi-
rurgicamente per correggere retrazioni palpebrali, diplopia ed 
esoftalmo residuo, migliorando sia la funzionalità sia l’aspetto 
estetico del paziente. Gli interventi possono riguardare il com-
parto orbitario, i muscoli extraoculari e le palpebre.

Il Dottor Quaranta Leoni ha inoltre ribadito l’importanza che tut-
te le procedure chirurgiche siano effettuate esclusivamente in 
centri di riferimento altamente specializzati, dotati di esperien-
za consolidata nella gestione delle problematiche orbitarie e 
oftalmologiche associate alla TED. Solo strutture di questo tipo, 
in grado di garantire un approccio multidisciplinare integrato — 
con il coinvolgimento di oculisti, endocrinologi, chirurghi orbi-
to-facciali, radiologi e psicologi — possono assicurare ai pazien-
ti un trattamento adeguato, personalizzato e in linea con le più 
recenti evidenze cliniche. Solo attraverso una presa in carico 
condivisa è possibile garantire un trattamento adeguato, sicuro 
e personalizzato ai pazienti.
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La voce della paziente

Emma Balducci Gazzotti, affetta da Malattia Oculare Tiroidea 
(TED), ha condiviso una testimonianza intensa e coinvolgente 
sulle sfide quotidiane di chi convive con questa condizione. Ha de-
scritto l’insorgenza subdola e graduale della malattia, con segnali 
iniziali minimi scambiati per comuni disturbi oculari e quindi 
sottovalutati, fino al progressivo peggioramento dei sintomi ac-
compagnato da un crescente malessere fisico e psicologico che ha 
condotto a una diagnosi precisa. Ha spiegato come il suo caso sia 
stato particolarmente severo, con una sintomatologia importante 
che comprendeva diplopia, arrossamento oculare, difficoltà nella 
mobilità degli occhi e, soprattutto, esoftalmo, ossia quella spor-
genza del bulbo oculare dovuta al deposito di tessuti e grasso die-
tro l’orbita, capace di alterare profondamente l’aspetto del volto.

La patologia, ha raccontato, ha avuto un impatto pesantissimo 
sulla qualità della sua vita. Le problematiche funzionali tipiche 
della TED hanno compromesso azioni quotidiane considerate ba-
nali, come vestirsi o camminare, rese difficili dalla visione dop-
pia e dai continui disagi oculari. Le ripercussioni si sono estese 
all’ambito lavorativo: impiegata in una casa editrice, Emma si è 
trovata costretta a interrompere la propria attività professionale 
poiché l’uso prolungato del computer e la lettura risultavano im-
possibili. Anche guidare, andare in bicicletta o semplicemente 
muoversi all’aperto erano attività proibitive. “È stato un periodo 
molto difficile, una vita completamente stravolta”, ha ricordato.

Ma il disagio non si limitava agli aspetti funzionali. Emma ha 
posto l’accento anche sulle profonde ripercussioni psicologiche 
della malattia: l’alterazione dell’aspetto del volto e la difficoltà a 
riconoscersi nello specchio hanno inciso pesantemente sull’au-
tostima e sul benessere emotivo. 

Dalla sofferenza personale 
alla creazione dell'associazione 
pazienti con Malattia Oculare Tiroidea
Emma Balducci Gazzotti
Quali difficoltà quotidiane affronta chi convive con 
la malattia oculare tiroidea, soprattutto quando si 
manifesta nella sua forma più severa? Cosa significa 
perdere il controllo della propria vista e della propria 
autonomia, e come si affronta un percorso terapeuti-
co che coinvolge più specialisti e interventi chirurgi-
ci? E ancora, quale ruolo può avere un'associazione di 
pazienti nel fornire ascolto, informazioni e sostegno 
a chi si sente smarrito di fronte a una patologia poco 
conosciuta? Ne abbiamo parlato con Emma Balducci 
Gazzotti, past president dell'Associazione Italiana Ba-
sedowiani e Tiroidei (AIBAT) in occasione della pre-
sentazione della campagna "Ti presento TED - Malat-
tia Oculare Tiroidea: guardiamola a vista".

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 05' 51"
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Un aspetto molto importante sottolineato nella sua testimo-
nianza è stata la riflessione sulla difficoltà nel ricevere una dia-
gnosi tempestiva e soprattutto nell’individuare professionisti 
preparati e strutture sanitarie adeguate per una presa in carico. 
Ha sottolineato come il percorso diagnostico sia stato reso ancor 
più complicato dall’assenza, all’epoca, di équipe multidiscipli-
nari e dalla difficoltà nel reperire specialisti preparati e struttu-
re sanitarie adeguate.

Emma ha raccontato di essere stata sottoposta a un intervento 
di decompressione orbitale, procedura complessa, ma risolutiva, 
che ha consentito il riposizionamento degli occhi rimuovendo il 
grasso patologico accumulatosi dietro l’orbita. “Voi mi vedete così 
grazie a un’operazione chirurgica importante, che mi ha permes-
so di tornare a una condizione di normalità”, ha dichiarato.

Ha spiegato di aver trovato sollievo e fiducia a partire dal mo-
mento in cui è stata seguita da un'èquipe multidisciplinare di 
specialisti competenti, capace di affrontare la malattia in tutte 
le sue sfaccettature, mediche e psicologiche. 

Questa esperienza l’ha motivata a fondare l’Associazione Ita-
liana Basedowiani e Tiroidei   (AIBAT), vent’anni fa, quando 
ancora convalescente e con i bendaggi agli occhi, ha avvertito il 
bisogno di creare uno spazio di ascolto, informazione e supporto 
per altri pazienti, in un periodo in cui la sensibilità verso questa 
patologia era molto bassa e l’accesso a percorsi di cura coordina-
ti pressoché inesistente. “Mi rendevo conto di quanto fosse diffi-
cile raggiungere gli specialisti giusti, che allora non lavoravano 
in team. Ciascuno diceva la sua, ma nessuno aveva una visione 
completa della malattia”, ha raccontato.

Oggi AIBAT offre ai pazienti supporto continuo, informazio-
ni chiare e aggiornate, elaborate da specialisti qualificati, e 
mantiene un dialogo costante con le comunità scientifiche e 
le istituzioni sanitarie per favorire la diffusione di una cultura 
medico-assistenziale più sensibile e informata. “Ascoltiamo i 
pazienti, li accompagniamo lungo tutto il percorso e li mettiamo 
in contatto con specialisti esperti. È fondamentale fornire non 
solo risposte mediche, ma anche parole di speranza e informa-
zioni corrette”, ha spiegato.

Accogliendo con favore iniziative di sensibilizzazione e campa-
gne informative come “Ti presento TED”, Balducci Gazzotti ne 
ha sottolineato il valore fondamentale nel contrastare il silen-
zio e la disinformazione che ancora circondano la patologia. Ha 
espresso l’auspicio che simili attività possano dare voce ai pa-
zienti e stimolare una maggiore attenzione istituzionale verso i 
bisogni assistenziali e psicologici connessi alla TED. 

“Un supporto empatico, un ascolto attivo e cure tempestive e 
integrate - ha concluso - possono trasformare radicalmente il 
percorso terapeutico e la qualità di vita delle persone che convi-
vono con la Malattia Oculare Tiroidea.”
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La campagna informativa  
“Ti presento TED – Malattia Oculare 
Tiroidea: guardiamola a vista”

La campagna informativa “Ti presento TED” è un’iniziativa pro-
mossa da Amgen Italia con il supporto delle principali società 
scientifiche e associazioni pazienti coinvolte nella gestione 
della Malattia Oculare Tiroidea. L’obiettivo della campagna è 
duplice: aumentare il livello di consapevolezza sulla patologia 
sia tra il pubblico generale sia tra i professionisti sanitari e, al 
contempo, fornire strumenti utili per il riconoscimento precoce 
dei sintomi e l’orientamento verso centri specialistici adeguati.

Sensibilizzare su questa patologia significa promuovere una 
diagnosi più tempestiva, diffondere informazioni utili e indiriz-
zare i pazienti verso percorsi terapeutici, anche perché l’identi-
tà della patologia non è sempre univoca e questo rende difficile 
perfino il riconoscimento iniziale. La campagna si propone inol-
tre di preparare il terreno all’arrivo delle prime cure specifiche 
per la TED, che oggi ancora mancano.

La strategia comunicativa scelta si avvale di una serie di con-
tenuti digitali immersivi e interattivi, capaci di raccontare in 
modo immediato e coinvolgente l’esperienza di chi convive con 
la TED. Tra questi, una digital photostory in 8 episodi e un po-
dcast in 5 puntate, entrambi ideati per restituire le molteplici 
sfaccettature della malattia attraverso una narrazione origina-
le: raccontarla come se fosse una persona, per renderla più com-
prensibile e aiutare il pubblico a immedesimarsi.

Protagonista di questo racconto è Francesco Pannofino, noto 
attore e doppiatore che ha prestato la sua voce a varie icone del 
cinema e che in questo caso ha prestato la sua voce a TED, tra-

TED si racconta: la malattia diventa 
personaggio con la voce di Pannofino
Francesco Pannofino
Francesco Pannofino presta la sua voce a un perso-
naggio davvero insolito: la malattia oculare tiroidea 
(TED). È questa l'idea al centro di "A tu per tu con Ted", 
un podcast in cinque episodi in cui la patologia si rac-
conta in prima persona, rivelando i suoi stratagemmi 
per sfuggire alla diagnosi e i tentativi della medicina 
di catturarla. Pannofino, intervistato in occasione 
della conferenza stampa, racconta come interpretare 
TED sia stato stimolante: una sfida narrativa che tra-
sforma la patologia in un personaggio affascinante e 
sfuggente, capace di attrarre attenzione e, soprattut-
to, di sensibilizzare il pubblico.CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 03' 56"

13

https://www.pharmastar.it/pharmastartv//diabete/ted-si-racconta-la-malattia-diventa-personaggio-con-la-voce-di-pannofino-14548


sformando la malattia in un personaggio parlante. Con il suo 
timbro inconfondibile, guida lo spettatore in un viaggio tra im-
magini suggestive generate dall’Intelligenza Artificiale, alla sco-
perta di una patologia che spesso passa inosservata e che può 
lasciare un impatto profondo nella vita di chi ne soffre, ripercor-
rendo le fasi della diagnosi e del percorso terapeutico di una pa-
ziente tipo. 

Nel podcast “A tu per tu con TED”, è ancora una volta la voce di 
Pannofino a dare vita a questo personaggio: subdolo, sfuggen-
te e scaltro, capace di eludere a lungo il riconoscimento medi-
co. “TED è come un eroe al contrario”, ha raccontato Pannofino 
durante la conferenza stampa di presentazione a Milano. “Sa 
di essere braccato dalla scienza e dalla medicina, cerca di na-
scondersi e capire le strategie dei ricercatori per poter sfuggire 
ancora un po’. Non è un cattivo nel senso tradizionale, ha un suo 
fascino ed è proprio questo che lo rende difficile da catturare”.

Raccontare la malattia in questo modo ha permesso di catturare 
l’attenzione degli utenti, centrando il vero obiettivo della cam-
pagna: far conoscere il più possibile questa patologia attraver-
so le testimonianze dirette di chi ne soffre e dei medici che la 
curano. “Prima di partecipare a questo progetto, non conoscevo 
nemmeno l’esistenza della TED”, ha ammesso lo stesso Pannofi-
no. “È un’iniziativa dal forte intento divulgativo, che aiuta a ca-
pire meglio una patologia difficile da diagnosticare e ancora più 
complessa da trattare”.

Clicca per vedere il primo episodio

VEDI  
TUTTI GLI 

EPISODI
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Particolarmente apprezzata è risultata la scelta di utilizzare 
una narrazione in prima persona, che consente a chi ascolta di 
immedesimarsi nei vissuti dei pazienti, percependone emozio-
ni e difficoltà. 

In chiusura, Pannofino ha auspicato che la sua partecipazione 
possa contribuire a dare maggiore visibilità alla TED e alle per-
sone che ne soffrono. 

Alessandra Brescianini, Executive Medical Director di Amgen 
Italia, ha sottolineato come il linguaggio scelto punti a superare 
l’impostazione tecnica per privilegiare una comunicazione ac-
cessibile, empatica e orientata alla persona.

Oltre ai materiali digitali, la campagna (https://www.tipresento-
ted.it) prevede la diffusione di contenuti informativi sui canali 
social e su siti web istituzionali, offrendo spazi dedicati per la 
condivisione di esperienze e domande. 

L’iniziativa è stata concepita in modo da favorire un dialogo 
aperto tra pazienti, caregiver e specialisti, con l’obiettivo di ab-
battere pregiudizi, stereotipi e resistenze legate a una patologia 
ancora troppo poco visibile.

Alessandra Brescianini ha concluso evidenziando l’impegno 
di Amgen nel supportare iniziative che puntano non solo a pro-
muovere la conoscenza delle patologie rare, ma anche a valoriz-
zare il ruolo attivo dei pazienti nel percorso di cura. Ha inoltre 
ricordato come il successo di “Ti presento TED” sia frutto della 
collaborazione tra aziende farmaceutiche, società scientifiche e 
associazioni, esempio virtuoso di alleanza a favore della cultura 
della salute.

1

OCCHIO 
ai SINTOMI
dellaTED
Il questionario per prepararti in vista 
dell’incontro con lo specialista

VAI AL SITO

15

https://www.tipresentoted.it
https://www.tipresentoted.it
https://www.tipresentoted.it/


Ruolo delle associazioni pazienti

Un altro momento centrale dell’incontro è stato dedicato alle 
testimonianze delle associazioni pazienti, che da anni rappre-
sentano un punto di riferimento essenziale per chi convive con 
la Malattia Oculare Tiroidea. Gli interventi di Barbara Bonci, 
presidente dell’Associazione Tiroidee Benessere Psicologico e 
Informazione, Michele Allamprese, direttore esecutivo dell’As-
sociazione Pazienti Malattie Oculari e Annibale Versari, presi-
dente dell’Associazione Italiana Basedowiani e Tiroidei, hanno 
offerto una panoramica precisa e articolata delle problematiche 
affrontate quotidianamente dalle persone affette da questa pa-
tologia e del contributo del lavoro svolto dalle associazioni, sia 
sul piano assistenziale che su quello informativo e psicologico.

Barbara Bonci, presidente di Tiroidee Benessere Psicologico e 
Informazione, ha sottolineato come per le malattie tiroidee in 
generale, e in particolare per i pazienti con TED, la componen-
te psicologica sia di estrema rilevanza.  La malattia, infatti, non 
colpisce soltanto il corpo, ma sconvolge anche la mente e la qua-
lità della vita, in modo ancor più radicale per i pazienti con TED, 
i quali si trovano a dover affrontare cambiamenti improvvisi e 
talvolta progressivi del proprio volto e del proprio sguardo, con 
un decorso clinico spesso incerto e imprevedibile.

Bonci ha rimarcato l’importanza dell’impegno dell’associazione 
a lavorare sull’ansia, l’angoscia e l’incertezza vissute dai pazien-
ti, offrendo un supporto psicologico strutturato su più livelli. 
Tiroidee Benessere Psicologico e Informazione promuove corsi 
specifici per la gestione dello stress e dell’ansia, basati su tecni-
che psico-corporee pensate per aiutare i pazienti ad autorego-
larsi nei momenti di maggiore difficoltà. 

Quando la diagnosi di Malattia Oculare 
Tiroidea spaventa più dei sintomi: 
il valore dell'ascolto
Barbara Bonci
Quali paure si nascondono dietro una diagnosi di 
Malattia Oculare Tiroidea? Cosa deve sapere davvero 
una persona a cui viene comunicato di avere la TED, 
tra sintomi improvvisi, ansie e incertezze sul proprio 
futuro? E perché, accanto a una corretta informazio-
ne clinica, è essenziale garantire uno spazio di ascol-
to e supporto psicologico? Ne abbiamo parlato con 
Barbara Bonci, presidente dell'Associazione Tiroidee 
Benessere Psicologico e Informazione, in occasione 
della presentazione della campagna "Ti presento TED 
- Malattia Oculare Tiroidea: guardiamola a vista". Un 
dialogo per capire quanto sia importante sentirsi rico-
nosciuti nella propria malattia e avere un luogo sicuro 
dove condividere vissuti ed emozioni.

CLICCA E GUARDA IL VIDEO Durata: 04' 56"
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Inoltre, ha ricordato la necessità di affiancare anche i caregiver, 
spesso impreparati a sostenere i propri familiari in un contesto 
così complesso come quello della TED, e ha ribadito la necessi-
tà di considerare il supporto psicologico non come un’opzione 
accessoria, ma come parte integrante e indispensabile del per-
corso di cura.

Affrontando il tema della comunicazione e dell’informazione, 
Bonci ha evidenziato quanto sia fondamentale, per chi riceve 
una diagnosi di TED, poter disporre fin da subito di indicazioni 
chiare. Fino a pochi anni fa, ha spiegato, mancava persino una 
denominazione univoca e condivisa della malattia, e il pazien-
te si trovava isolato nella gestione di sintomi spesso variabili, 
improvvisi e progressivi. Oggi, grazie anche a campagne di sen-
sibilizzazione come quella promossa da Amgen, è possibile re-
perire informazioni affidabili e specifiche, riunite in un unico 
luogo virtuale, come il sito Ti presento TED (www.tipresentoted.
it), offrendo così ai pazienti una prima rassicurazione emotiva 
attraverso la definizione stessa della malattia.

Bonci ha inoltre sottolineato l’importanza di informare i pazien-
ti non solo sui rischi più gravi, che fortunatamente si presenta-
no solo in una piccola percentuale di casi pari circa al 4%, ma 
anche sul decorso spesso più favorevole della patologia. Questo 
consente di ridurre l’ansia legata all’incertezza della prognosi. 
All’interno dell’associazione, ha spiegato, i pazienti possono par-
tecipare a gruppi di ascolto, sia online che nella sede di Roma, 
dove condividere i propri vissuti e trovare supporto reciproco.

Michele Allamprese ha presentato APMO, associazione nata 
poco più di tre anni fa proprio per colmare un vuoto di rappre-
sentanza nel settore oftalmologico. Ha spiegato come fin dall’i-
nizio APMO si sia posta l’obiettivo di avere un impatto concre-
to sulle istituzioni e sulla cultura sanitaria del Paese. In pochi 
anni l’associazione ha raggiunto oltre 12.000 iscritti, diventando 
una delle più numerose realtà associative in ambito oculistico. 
Allamprese ha sottolineato l’importanza di creare una rete tra 
i pazienti di diverse patologie oculari, considerando che molte 
malattie come la TED, non rara, ma infrequente, si scontrano 
con la difficoltà di essere sufficientemente rappresentate a li-
vello istituzionale. 

Ha inoltre illustrato alcune iniziative realizzate, tra cui il pro-
getto “Carta della salute dell’occhio”, un documento di preven-
zione e informazione rivolto alla popolazione generale sui temi 
principali della salute oculare. Pur mancando al momento una 
sezione specifica dedicata alla TED, Allamprese si è impegna-
to pubblicamente ad inserirla, riconoscendo la necessità di far 
emergere questa patologia anche nell’ambito della cultura oftal-
mologica nazionale.
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Annibale Versari ha chiuso la sessione offrendo una riflessione 
sulla necessità di rafforzare la collaborazione tra associazioni 
pazienti, società scientifiche e istituzioni sanitarie. Ha osserva-
to come la TED, non essendo neppure considerata una patologia 
rara, viva una condizione di incertezza normativa e gestionale 
che la colloca in una sorta di limbo, con percorsi non sempre 
ben definiti. 

Versari ha sottolineato che il metodo sperimentato in questa 
campagna informativa ha già fornito indicazioni preziose e 
promette di produrre risultati importanti, a condizione che le 
diverse componenti — medici di famiglia, centri specialistici e 
pazienti — lavorino in rete. 

Ha insistito sull’importanza di attivare reti associative non 
esclusivamente monosettoriali, ma capaci di dialogare anche 
con altre associazioni di pazienti, in quanto molte patologie 
presentano correlazioni cliniche e diagnostiche. Solo attraverso 
una rete condivisa, ha concluso, sarà possibile intercettare pre-
cocemente i sintomi e indirizzare i pazienti verso i centri di rife-
rimento prima che il danno diventi molto complicato da gestire.

Tutti gli interventi hanno ribadito il valore imprescindibile del 
supporto psicologico e relazionale per i pazienti con TED, trop-
po spesso lasciati soli ad affrontare una patologia cronica e in-
validante. La possibilità di partecipare a gruppi di auto-mutuo 
aiuto, incontri informativi e attività associative rappresenta 
un’occasione fondamentale per ridurre l’isolamento, acquisire 
informazioni corrette e costruire una rete solidale di riferimen-
to. Le associazioni, hanno ricordato i rappresentanti delle asso-
ciazioni presenti, contribuiscono anche a promuovere una cul-
tura della salute più inclusiva, dove il paziente non sia soltanto 
destinatario di cure, ma parte attiva e consapevole del proprio 
percorso di salute.

Ruolo delle società scientifiche

Il confronto ha visto intervenire anche rappresentanti delle 
principali società scientifiche coinvolte nella gestione della Ma-
lattia Oculare Tiroidea. 

Caterina Mian, membro del consiglio direttivo della Società Ita-
liana di Endocrinologia (SIE), ha sottolineato come le società 
scientifiche avvertano oggi l’urgenza di sperimentare nuovi lin-
guaggi e strategie comunicative. Ha evidenziato la necessità di 
utilizzare le piattaforme digitali e le tecnologie immersive per 
veicolare informazioni accessibili, capaci di raggiungere an-
che i più giovani e la popolazione in generale. Secondo Mian, è 
fondamentale mantenere il rigore scientifico dei contenuti, ma 
declinandolo con semplicità, limitando i tecnicismi e umaniz-
zando la comunicazione, magari coinvolgendo direttamente i 
pazienti e gli “influencer scientifici”. 
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Ha inoltre ricordato che le società sono attivamente impegnate 
in iniziative di terza missione e che eventi come la Settimana 
Mondiale della Tiroide, la Giornata dell’Ormone, e altre iniziati-
ve simili rappresentino preziose occasioni per incontrare i citta-
dini, chiarire dubbi e diffondere cultura sanitaria.

Michele Marinò, dell’Associazione Italiana Tiroide (AIT), ha 
evidenziato il senso di isolamento vissuto per anni da chi si 
occupava di TED, definendosi quasi un eremita in un contesto 
privo di interazioni tra specialisti, pazienti e istituzioni. Ha evi-
denziato come il recente interesse dell’industria farmaceutica 
abbia rappresentato un volano positivo, accendendo i riflettori 
su questa patologia e coinvolgendo finalmente anche le società 
scientifiche. 

Marinò ha ribadito il valore insostituibile di un’interazione si-
nergica tra associazioni, società e clinici, sottolineando che l’ap-
porto dell’industria non è solo economico, ma anche scientifico, 
indispensabile per sostenere la ricerca clinica in un contesto 
nazionale in cui i finanziamenti pubblici restano insufficienti.

Maurilio De Andrea, dell’Associazione Medici Endocrinologi 
(AME), ha posto l’accento sull’importanza della formazione spe-
cialistica e sulla necessità di garantire aggiornamenti continui 
a tutti gli endocrinologi, soprattutto rispetto alle complessità 
diagnostiche della TED. Ha ricordato che AME, sin dalla sua fon-
dazione, ha perseguito una vocazione clinica concreta, promuo-
vendo sessioni specifiche su TED nei propri congressi nazionali 
e fornendo aggiornamenti regolari tramite newsletter e appro-
fondimenti editoriali. De Andrea ha sottolineato che, oggi più 
che mai, è essenziale proseguire su questa strada, consolidando 
il focus sulla malattia sia negli eventi nazionali sia negli aggior-
namenti quotidiani destinati alla comunità endocrinologica.

Mario Romano, membro del consiglio direttivo della Società Ita-
liana di Scienze Oftalmologiche (SISO) e professore di Oftalmo-
logia presso Humanitas University, ha ribadito che il ruolo delle 
società scientifiche consiste nel tradurre l’evidence-based me-
dicine in indicazioni operative applicabili nella pratica clinica 
quotidiana, abbracciando la prevenzione primaria, secondaria 
e terziaria. Ha precisato che il rigore scientifico deve rimanere 
intatto anche quando le informazioni vengono declinate su pro-
fili comunicativi differenti e veicolate attraverso nuovi canali 
digitali o progetti divulgativi.

Romano ha evidenziato che la vera sfida sarà riuscire a man-
tenere alto il livello qualitativo della comunicazione medica e 
al contempo renderla accessibile a tutti, dai clinici ai pazienti, 
contribuendo a una maggiore consapevolezza diffusa su patolo-
gie ancora poco conosciute come la TED.
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Prospettive future

Nel corso della tavola rotonda, tutti i relatori hanno concorda-
to sulla necessità di proseguire sulla strada tracciata da questa 
campagna, ampliandone la portata e coinvolgendo progressiva-
mente nuove figure professionali e associazioni di pazienti. È 
stato sottolineato che la collaborazione tra specialisti, associa-
zioni e istituzioni non deve esaurirsi nel contesto di iniziative 
isolate, ma diventare prassi consolidata nella gestione delle pa-
tologie croniche e "rare" come la TED.

Le associazioni di pazienti hanno evidenziato l’importanza di 
trasformare il supporto psicologico da semplice opzione a com-
ponente strutturale del percorso terapeutico, estendendo que-
sta logica anche ad altre patologie oculari e tiroidee. Allo stesso 
modo, è stato auspicato che il riconoscimento istituzionale del-
la Malattia Oculare Tiroidea tra le patologie di interesse nazio-
nale possa garantire ai pazienti un accesso più equo e rapido a 
diagnosi e cure specialistiche.

Infine, è stato auspicato che l’esperienza maturata con “Ti pre-
sento TED” possa essere estesa e adattata ad altre patologie, 
contribuendo a promuovere una cultura della salute che metta 
al centro la persona e i suoi bisogni complessivi, non limitando-
si al solo aspetto clinico, ma considerando il benessere psicolo-
gico, sociale e relazionale come parte integrante della cura.
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