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I PRINCIPI DEL MANIFESTO



“IDHentità” nasce dalla 
consapevolezza che, così 
come le impronte digitali 
rendono ogni individuo 
unico, anche i tumori pos-
sono presentare caratte-
ristiche molecolari di-

stintive. Una tempestiva 
profilazione geneti-
co-molecolare del 
tumore e una diagnosi di 
precisione sono oggi fon-
damentali per accedere 
alle terapie target offerte 
dalla medicina persona-



IL MANIFESTO

Questo Manifesto è stato redatto a partire dalle evidenze da una task force 
multidisciplinare, composta dai principali attori coinvolti nella diagnosi e 
cura di questi pazienti e da FAVO. Rappresenta una visione condivisa sui 
bisogni ancora insoddisfatti e sulle azioni necessarie per una presa in carico 
equa e innovativa rispetto ai bisogni di chi convive con i gliomi di basso grado 
IDH mutati.

I PRINCIPI DEL MANIFESTO

La diagnosi deve essere formulata in 
centri specializzati, attraverso un percorso 
che integri neuro-imaging, esame anato-
mo-patologico e analisi molecolari avan-
zate (come l’immunoistochimica e i test 
NGS), al fine di definire da subito la “carta 
d’identità molecolare” del tumore.

1 Garantire una diagnosi 
precoce e accurata

I pazienti affetti da glioma di basso grado 
IDH mutato devono essere presi in carico 
fin dal momento della diagnosi da un 
team multidisciplinare composto da tutte 
le figure professionali rilevanti: neurologo, 
oncologo, neuro-oncologo, neurochirurgo, 
radioterapista, neuro-radiologo, anato-
mo-patologo, biologo molecolare, psi-
co-oncologo e neuropsicologo. Questo 
approccio deve essere garantito in tutte le 
fasi della malattia, inclusa la sorveglianza 
attiva tra l’intervento chirurgico e l’inizio di 
eventuali trattamenti, nonché nel follow 
up.

2 Promuovere un approccio 
multidisciplinare lungo tutto
il percorso di cura

È fondamentale offrire a tutti i pazienti 
l’accesso ai migliori percorsi diagnosti-
co-terapeutici, inclusi gli interventi neuro-
chirurgici e radioterapici più avanzati e le 
terapie a target molecolare, idealmente 
all’interno di PDTA strutturati. Inoltre, si rac-
comanda la valutazione periodica del 
distress emotivo per intercettare precoce-
mente eventuali difficoltà psicologiche e 
garantire un supporto adeguato, miglio-
rando così la qualità della vita e l’aderenza 
terapeutica.

3 Assicurare un accesso equo a 
percorsi assistenziali adeguati

Considerata l’età di insorgenza dei 
gliomi di basso grado (20–40 anni) e la 
possibile comparsa di sintomi neurolo-
gici rilevanti (come crisi epilettiche, 
disturbi cognitivi e deficit focali) è 
essenziale garantire adeguate tutele 
previdenziali e sul posto di lavoro. Questi 
pazienti e i loro familiari devono essere 
supportati nel mantenimento della pro-
pria stabilità economica e professionale.

4 Tutelare i pazienti sul piano 
sociale e lavorativo

È necessario promuovere una maggiore 
informazione e sensibilizzazione su 
queste patologie ultra-rare, sia tra gli 
operatori sanitari che presso la popola-
zione generale. Una maggiore cono-
scenza può favorire diagnosi più tempe-
stive, l’adozione di approcci terapeutici 
aggiornati e una migliore comprensione 
dell’impatto che questi tumori hanno 
sulla vita delle persone colpite.

5 Aumentare la consapevolezza 
sui gliomi a basso grado IDH 
mutati 

Per i pazienti con glioma di basso grado 
IDH mutato, l’innovazione diagnosti-
co-terapeutica (tecniche di neuro-ima-
ging e di neurochirurgia avanzate, 
radioterapia di ultima generazione, tera-
pie target) devono essere accessibili in 
tempi brevi e in maniera omogenea su 
tutto il territorio nazionale. È fondamen-
tale superare le disparità regionali e 
burocratiche per offrire a tutti i pazienti 
le stesse opportunità terapeutiche.

6 Garantire un accesso rapido 
e uniforme all’innovazione
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