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Gl ospedali non profit
alla Regione Piemonte,

blocco de1 budget

sta rischiando di soffocarci

L.e recenti Elezioni wgm—
nali hanno, come noto,
riconfermato la Presiden-
za della Giunta di Alberto
Cirio. Auguriamo al Presi-
dente e al nuovo assessore
alla Sanita tutte le forze ed
energic per guidare una
Regione che, dal punto di
vista sanilario, presenta
non poche difficolta.

Noti sono 1 temi delle liste
d’attesa, del rinnovo del-
le strutture ospedaliere,
dell'ampliamento della rete
sanitaria sul territorio, ma
cisono anche alcune specifi-
che necessita che da tempo
attanagliano il mondo (.lell]a
Sanita privata accreditata,
che eroga un servizio pub-
blico. Come direttore del
pr esidio ospedaliero  San
Camillo e presidente di[Aris

provo ad elencare alcuni
punti che sono fondamen-
tali per 1l San Camillo, ma
\dllfjl per tutte le strutture
sanitarie non profit, che con
molta fatica continuano ad
erogare 1loro servizi.

In primo luogo il tema del
butlgcl. Le strutture asso-
ciate alllAris hanno budget
che sono fermi al 2011.
Sono passati 14 anni e tut-
ti possiamo capire come,
senza un adeguamento di
questo  finanziamento, sia
unpossibile mantenere n
equilibrio le strutture ed
erogare prestazioni secondo
quanto previsto dai uqum—
t1 di accreditamento. Costo

delle utenze, nflazione, rin-
novi contrattuali sono voci
che oggi ¢l mettono i gi-
nocchio e compromettono
la possibilita di continuare
ad erogare servizi per 1l Ser-
vizio Sanitario Regionale ai
pazienti,

In secondo luogo, preoccu-
pa non {}0(‘.0 il rinnovando
nomenclatore tariffario che
con la fine dell’anno entre-
ra in vigore, salvo auspicate

ulteriori deroghe. Nel con-
testo sopra descritto appare
veramente mcredibile che
prestazion con tariffe fer-
me da pit di 15 anni non
solo non vengano rivaluta-
te, ma subiscano tagh dal
30 al 60%. Le associazioni
di categoria, IIAris sia a li-
vello regionale sia naziona-
le, ed dllw, SONO p]u volte
intervenute a tuttr 1 livelli
segnalando ]'a]lmmo per
questo provvedimento che,
se andra m porto, mettera
mn serio pericolo I'erogazio-
ne di prestazioni sanitarie.
Questo perché, banalmen-
te, la cifra che verrebbe ri-
conosciuta sovente non pa-
gherebbe neanche 1l costo
dell'operatore, Per tutte le
strutture della Sanita pub-
blica e privata, non ultimo
per 1 cattadini, sarebbe un
vero disastro amplando,
conseguentemente, il diva-
rio tra chi puo permettersi
di pagare le cure i solvenza
e chi non rientra in questa
fascia di popolazione.

Degno (lohﬂ massima  at-
tenzione ¢ anche il sistema

del cosiddetto «sovracup»,
Questo apparato di preno-
tazione delle prestazioni,
che concentra tutta 'offerta
di servizi, potra essere un
ottimo strumento per mi-
glorare le attuvita se verran-
no ascoltati 1 suggerimenti
che arrivano da chi eroga 1
serviz. Diversamente, dif-
ficilmente sara di amuto per
smaltre le liste d’attesa. Al-
cuni esempi tra 1 tant.. Mol-
te specialita mediche hanno
al loro mterno dei sottoin-
sieml  (servizi iperspecia-
hstcr) che un’'indicazione
grossolana della richiesta
da parte del medico sull'im-
pegnativa dematerializzata
(non per cattiva volonta ma
per mancanza di mdicazio-
ni regionali precise) non
1)(‘1'11161[(:1'?1 dll ulente, o a
chi avra I'mcarico di preno-
tare la prestazione, di indi-
viduare T'erogatore con le
competenze pitt adeguate.
Non ¢ difficle compren-
dere 1l disagio per I'utenza,
per 1l pl()[t*ssl(mlsld e per la
struttura che non riesce cosi
ad offrire, m modo puntua-
le ed appropriato, quanto &
nelle sue [)()ssﬂ)lhm perché
1l lm!l( nte l)()lld arrvare ad
uno specialista non di rifer-
mento per il problema che
voleva risolvere.

Ulteriore tema senzaltro
da affrontare ¢ la revisione
della normaava regionale
che regola 1 rapporu con
le soutture private. Alcu-
ne voci sono oggi superate,
fuori dal tempo e dalle esi-
genze reali per poter offrire
un buon servizio efficiente.



efficace ed economico. Ne
cito, a titolo di esempio un
paio: la possibilita, per le
strutture  monospecialisti-
che di degenza 1‘iaLi]ila1i\-‘;1,
di mserire l)l'nﬁ‘ssi(mis[i con
altre sl)(-‘(tiﬂli[ﬁ mediche nei
repartl. La complessita dei
pazient, di giorno in giorno
piu elevata, richiede cono-

scenze che vanno ben al di
la della competenza fisiatri-
ca. Oggi sono in(lislx-*nsahi]i
I'internista, il cardiologo, 1l
neurologo... per poter of-
frire un‘assistenza adegua-
ta. Questo che a prima vista
sembra ovvio, oggi non &
l](')S.‘iihi]t‘.. Un secondo aspet-
to & I'elimmazione di ogni
vincolo chilometrico per la
refertazione a distanza di
esami radiologici, Ancora,
0ggl non € permesso re-
fertare un esame se questo
& stato eseguito a pi di 30
chilomett di distanza dal
luogo dove & stato compiu-
to. Tutt sappiamo che oggi
la tecnologia c1 permette di
fare visite a distanza. di ave-

re consulti nell’altro emisfe-
ro della terra e noi, in Pie-
monte, siamo fermia queste
regole... medioevali.
Molta la strada da percor-
rere. Da parte nostra rima-
ne confermata la massima
disponibilita al confronto
per far crescere e miglora-
re tutto 1l «sistema salute»
regionale mettendo a di-
sposizione della Glunta un
l)agag]io di competenze che
riteniamo siano senzaltro
significative.

Marco SALZA
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TOLTI 1,2 MLD Meno ospedali e case di comunita

Coi tagli di Meloni
addio allanuova
sanita territoriale

¥ Natascia Ronchetti
er il governo non & uno scippo alla
P sanita, perle Regionisi. A pochime-
sididistanza daltaglio di1,2 miliar-
di al piano nazionale complementare (P-
ne) - soldi destinati agli interventi di ri-
qualificazione degliospedaliin chiave an-
tisismica e spostati sul fondo per l'edilizia
sanitaria previstodallalegge 67del 1988 -
nulla si ¢ mosso. Il governo non ha fatto
retromarcia e le Regioni - che avevano
chiesto almeno un impegno formale per
lareintegrazione deifondi-valutano
il ricorso alla Corte Costituzio-
nale. “Ricorso non escluso
perché si tratta di un taglio:
punto”, dice l'assessore re-
gionale alla Salute dell’E-
milia-Romagna Raffaele
Donini, che ¢éancheil coor-
dinatore della commissio-
ne Sanita della Conferenza
delle Regioni. “Ora-prosegue
Donini -, siamo costretti a im-
pegnare, con i cantieri gia a-
perti, una quota delle risorse
che avrebbero dovuto essere
destinate agli investimenti
sull’edilizia sanitaria”.
LA QUESTIONE si intreccia alla
realizzazione delle case e degli
ospedali di comunita previsti
dal decreto ministeriale 77 del
2022 che riforma la medicina
territoriale. Con la rimodula-
zione del Pnrr (che complessi-
vamente destina alla sanita

15,63 miliardi) un parte delle strutture,
586 per l'esattezza, ¢ stata dirottata sul
fondo perl'edilizia sanitaria: non solo ca-
se di comunita (414 su un totale di 1.350)
e ospedali (96 su 400) ma anche le cen-
trali operativeterritoriali (76 su comples-
sive 600), che servono alla organizzazio-
ne e al raccordo dei servizi sanitari. Su
quel fondo, gestito dal Tesoro, sono fermi
10 miliardi. Solo in teoria, pero. Perché,
come sottolineato dalla Corte dei Conti,
“illoro utilizzo effettivo ésubordinato alla
indicazionein bilancio diimporti spendi-
bili compatibilmente con gli obiettivi di
finanzapubblica”. Vale adireche “pur pre-
viste a legislazione vigente, tali risorse
non sono gia scontate nel tendenziale e

quindi richiederanno apposita copertu-
ra”, Insomma, i soldi devono essere effet-
tivamente stanziati. Eppure é qui che de-
vono attingere le Regioni non solo per gli
interventi antisismici ma anche per com-
pletare la riforma prevista dal decreto 77.
Peccatocheanchein quest’ultimo casosia
tutto fermo. Nessuna Regione, rileva il
ministero dellaSalute, é riuscita ad avvia-
re le procedure per incamerare le risorse
necessarie a procedere con i lavori. L'ul-
timo monitoraggio di Agenas, l'agenzia
nazionale per i servizi sanitari regionali,

conferma che il traguardo é ancora

molto lontano.

FATTE SALVE la Lombardia,
I'Emilia-Romagna, il Pie-
monteeil Veneto (questul-
timo solo per gli ospedalidi
comunita) la maggioranza
delle Regioni & ancora o al
punto di partenza o molto
indietro. La Lombardiaha gia
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Quotidiano

attive oltre 90 case di comunita
suun totale di 199, ha realizzato
36 centrali operativeterritoriali
su 101 previste e 17 ospedali di
comunita sui 66 che deve assi-
curare. L'Emilia-Romagna, che
era gia dotata di case di comu-
nita prima dell’approvazione
della riforma, ne ha 43 su 85 e
dispone di 5 centrali operative
territoriali su 45, mentre per
quanto riguarda gli ospedali di
comunita ne ha 5 su 27. In Pie-
monte sono 38 le case di comu-
nita su 82 previste, la Toscana
ne ha 6 su 77. Lamaggior parte delle Re-
gioninonnehaattivatanemmenouna,né
hadatoil via all’attivita delle centrali ope-

rative. Per quanto attiene gli ospedali di
comunita spicca il Veneto (ne ha gia 38).
L’Emilia-Romagna ne ha 5 (a fronte di
27), 61a Puglia (ne dovrebbe avere 38),17
la Lombardia, che ha I'obiettivo di 66 o-
spedali. Un ritardo evidente (ci sono Re-
gioni,come Abruzzo, Basilicata, Calabria,
che sono praticamente a zero). Da cui
consegue anche la decisione di caricare
sul fondo per I'edilizia sanitaria una parte
delle strutture previste dal Pnrr (troppo
ravvicinatala scadenza del 2026 per por-
tarea compimento lariforma). Fondoche
per questo capitolo € ancora intonso.

|
TUTTI FERMI
IN MOLTE
REGIONI

ZERO NUOVE
STRUTTURE
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@Il fascicolosanitarioelettronicoé
«un esempio di come la tecnologiaela
telemedicina possono aiutarci a mi-
gliorare le prestazioni sanitarie» e
rendere «piil equo il nostro sistema
sanitario». Lo ha detto il ministro del-
la Salute Orazio Schillaci. «In caso di
ricovero, il fascicolo elettronico con-
sente di accedere in modo immediato
alla storia clinica del paziente. Cosi si
evita di ripetere esami gia fatti di
recente, siaccorcianodi molto i tempi
di diagnosi e si possono ricevere le
cure pitu adeguate ovunque cisi trovi.
Un obiettivo del Pnrr che contribui-
sce a rendere pit equo il nostro si-
stema sanitario - spiega - Pensiamo a
chi vive in aree disagiate dal punto di

wGAZZE TIA=MF770GIORNO

Dir. Resp.:Mimmo Mazza

SANITA IL MINISTRO SCHILLACI

«Il fascicolo
elettronico
riduce

le disparita»

vista geografico, zone impervie o pic-
coli paesi: grazie al fascicolo sanitario
elettronico e alla telemedicina po-
tranno richiedere consulti a profes-
sionisti magari molto lontani, rice-
vere esami o accedere ai propri dati
senza risentire delle distanze. In que-
sto senso il Fse contribuiscea ridurre
le diseguaglianze. Chi sceglie di op-
porsiéliberodifarlo, maivantaggidi
avere tutti i dati a disposizione sono
evidenti».

Anche qui pero si registra un forte
divario tra Regioni del nord e del sud.
« un divario che purtroppo scon-
tiamo anche in altri campi, penso con
rammarico agli screening oncologici
gratuiti. Un problema culturale, do-

vuto al fatto che magari non si co-
nosce questo strumento. Va fatto il
possibile per diffonderlo, a comincia-
re dai medici di medicina generale,
che possono spiegarne i tanti van-
taggi ai pazienti» afferma il ministro.
E sul decreto taglia-liste d’attesa sot-
tolinea: «Intanto si tratta di un ri-
conoscimento non solo a me, ma al
lavoro del governo edichi come Gior-
gia Meloni ha voluto dare un segnale
forte su un problema annoso, in par-
ticolare al Sud»

POLITICA SANITARIA, BIOETICA
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I Aessannero

Dir. Resp.:Guido Boffo

L’intervista

Il ministro Schillaci
«Con il fascicolo
sanita piu rapida»
ROMA «Il fascicolo sanitario ridu-
ce le diseguaglianze». 11 mini-
stro della Salute, Orazio Schilla-

ci:«Cosicure piti rapide».
Bulleriapag.1l

Q I’intervista Orazio Schillaci

«[l fascicolo sanitario
riduce le disuguaglianze
oldi per le assunzioni»

»Il ministro della Salute: «Col nuovo strumento cure piti rapide ovunque ci si trovi
Il taglia-liste d’attesa? Non ¢ fuffa: i fondi ci sono. E in finanziaria ne arriveranno altri»

razio Schillaci, ministro
della Salute, oggi scadono
i termini per opporsi
all'inserimento del “pre-
gresso” nel fascicolo sani-
tario elettronico. Perché e
uno strumento importante?
«Perché & un esempio di come la
tecnologia e la telemedicina posso-
no aiutarci a migliorare le presta-
zioni sanitarie. In caso di ricovero,
il fascicolo elettronico consente di
accedere in modo immediato alla
storia clinica del paziente. Cosi si
evita di ripetere esami gia fatti di
recente, si accorciano di molto i
tempi di diagnosi e si possonorice-
vere le cure pill adeguate ovunque
cisi trovi. Un obiettivodel Pnrr che
contribuisce a rendere pill equo il
nostrosistemasanitarios.
Inche senso, pit1equo?
«Pensiamo a chi vive in aree disa-
giate dal punto di vista geografico,

zone impervie o piccoli paesi: gra-
zie al fascicolo sanitario elettroni-
co e alla telemedicina potranno ri-
chiedere consulti a professionisti
magari molto lontani, ricevere esa-
mi o accedere ai propri dati senza
risentire delle distanze. In questo
senso il Fse contribuisce a ridurre
le diseguaglianze. Chi sceglie di op-
porsiéliberodifarlo, maivantaggi
di avere tutti i dati a disposizione
sonoevidenti».

Pero esiste un grosso divario
tra Regioni nel ricorso al fasci-
colo: si va dall’l% della Cala-
bria al 64% della provincia di
Trento.Comeridurlo?

«E un divario che purtroppo scon-
tiamo anche in altri campi, penso
con rammarico agli screening on-
cologici gratuiti. Un problema cul-
turale, dovuto al fatto che magari
non si conosce questo strumento.
Va fatto il possibile per diffonder-

lo, a cominciare dai medici di me-
dicina generale, che possono spie-
garneitanti vantaggiai pazienti».
Stando a una rilevazione dell’l-
stituto Piepoli, lei & il terzo mi-
nistro piu popolare del gover-
no Meloni, con un balzo di 9
punti al Sud. Un effetto del de-
creto taglia-liste d’attesa?
«Intanto si tratta di un riconosci-
mento non soloa me, ma al lavoro
del governo e di chi come Giorgia
Meloni ha voluto dare un segnale
forte su un problema annoso, in
particolare al Sud. Il decreto &, per
la prima volta, un intervento strut-
turale che individua i compiti di

tutti, col solo obiettivo di tutelare
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per davvero la salute dei cittadini.
Ora serve lavorare perché tutto
funzionial meglio».

Cheintende, in concreto?

«Che il problema va affrontato a
360gradi. Dauna parte c'éstatoun
incremento delle prestazioni sani-
tarie dopo il Covid legato al fatto
che molti esami erano stati riman-
dati. Dall'altro vanno evitati esami
nonnecessari, talvolta richiesti dai
medici pil per il timore di subire
azioni legali che per reale necessi-
ta. Per questo con Iss, societa scien-
tifiche e Regioni vogliamo redige-
re linee guida pil1 chiare. E con il
ministero della Giustizia puntia-
moadefinireabreve unalegge che
renda stabile lo scudo penale per i
medici: nel 98% dei casi i procedi-
menti penali si traducono in un
nulladifatto».

Sempre per il sondaggio, tra i
punti pit1 apprezzati c’¢ la piat-
taforma per monitorare le li-
ste a d’attesa a livello naziona-
le. Davvero finora non c’erano
dati disponibili?

«E cosi. E l'apprezzamento dimo-
stra che i cittadini hanno capito il
problema: senza dati certi, senza
sapere in quali luoghi e per quali
prestazioni I'attesa supera i limiti
dilegge, non si puo intervenire. Fi-
nora disponevamo solo di raccolte
aneddotiche basate su titoli di
stampa, gli stessi negli ultimi due
decenni, riguardo a casi di ritardi
siingiustificabili, ma che non dan-
nounareale visione problemax.
Quando si vedranno i primi ef-
fetti del provvedimento?

I Aessannero

«[l crono-programma é fitto, stia-
mo correndo per emanare i decre-
ti attuativi entro 30-60 giorni co-
me previsto, Ma serve anche la col-
laborazione dei cittadini: un 20%
di prestazioni salta perché il pa-
ziente non si presenta. Occorre un
comportamento responsabile: se
si disdice la visita, quel posto puo
essere occupato da qualcuno con
un bisogno pitiurgente»,

Le opposizioni parlano di “de-
creto fuffa”, senza soldi.

«E una battuta da campagna elet-
torale. I soldi ci sono, perché gli
straordinari del personale sanita-
rioad esempio nei week end saran-

no finanziati ex novo. Chi aderira
su base volontaria inoltre otterra
un incremento considerevole per
le prestazioni aggiuntive. Un altro
articolo prevede peril 2025 il supe-
ramento del tetto di spesa, con pos-
sibile incremento da subito per le
Regioni in grado di farlo. Sappia-
mo bene che servono nuove assun-
zioni nel servizio sanitario, e inter-
verremo con risorse nella prossi-
ma finanziaria».

La “legge Schlein”, proposta
della segretaria del Pd per por-
tareifondi per la sanita al 7,5%
del Pil, e stata bocciata. Per-
ché?

«Semplicemente, non cerano le
coperture. Siamo i primi a volere
pit fondi per il Ssn, li abbiamo
messi lo scorso anno e non abbia-
mo intenzione di definanziarlo, co-
me sostiene qualcuno. Ma il rap-
porto tra Pil e fondo sanitario & un
argomento serio e complesso. E so-

no orgoglioso di dire che il nostro
Ssn funziona meglio rispetto a
quello di Paesi che pure investono
di pit1, anche se questo ci viene ri-
conosciutosoprattuttoall’estero».
State lanciando il “piano cal-
do”. Dichesitratta?
«Undecalogo pubblicizzatosutve
giornali con semplici consigli com-
portamentali rivolti soprattutto ai
pit fragili, anziani e bambini. Ol-
tre a una corsia ad hoc nei pronto
soccorso per chi arriva con sinto-
matologia tipica, ad esempio in sta-
todidisidratazione. L'anno scorso
abbiamo registrato un'inversione
del trend dei decessi degli anziani
legati al caldo, sono convinto che
la campagna sara utile anche que-
st'anno»,

Covid, oggi scatta l'ultimo gior-
no in cui & obbligatoria la ma-
scherina in ospedale. Ci siamo
lasciatiil virus alle spalle?
«Continuiamoa monitorare atten-
tamente la situazione. Non sotto-
valutiamo il Covid, ma fortunata-
mente il virus in questo momento
non & pit il problema piu cogen-
te».

AndreaBulleri
(€ RIPRODUZIONE RISERVATA

| SONDAGGI DICONO
CHE I CITTADINI,
SOPRATTUTTO AL SUD,
HANNO APPREZZATO
IL DECRETO CHE
TAGLIA | TEMPI
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(Fse) permette di velocizzare mol-
te pratiche sanitarie, ma il suo uti-
lizzo & ancora relativamente limitato
da parte dei cittadini, mentre se ne
prospetta un potenziamento anche
grazie ai fondi del Pnrr. Tuttavia scon-
ta anche alcune criticita relative alla
privacy, che hanno indotto il Garan-
te per la protezione dei dati persona-
li a richiamare quasi tutte le Regioni
a effettuare modifiche.
Trale operazioni possibili grazie al Fse
figurano i certificati Covid e le esen-
zioni, la consultazione dei referti e
prenotazioni e pagamento divisite ed
esami nonché la scelta del medico di
famiglia. Entro dicembre il Fse, che
contiene tutta la storia sanitaria diun
cittadino, diventera operativo su tut-
toil territorio nazionale: «Avra unari-
cadutaimportante sulla vita quotidia-
na dei cittadini», ha detto nei giorni
scorsi il ministro della Salute, Orazio
Schillaci.
Tuttavia recenti rilevazioni segnalano
che il suo utilizzo & ancora piuttosto
scarso: secondo i dati dell’Osservato-
rio sanita digitale della School of ma-
nagement del Politecnico di Milano
attualmente solo il 41% degli utentilo
ha utilizzato. Addirittura secondo lo
stesso ministero della Salute (monito-
pen.fse.salute.gov.it), nei tre mesi pre-
cedenti alla rilevazione solo il 18% dei
cittadini ne ha fatto uso.

Il Fascicolo sanitario elettronico

Dir. Resp.:Marco Girardo

TECNOLOGIE E SALUTE

«E un’opportunita far conoscere ai
cittadini questo strumento - ha af-
fermato Chiara Sgarbossa, direttrice
dell'Osservatorio del Politecnico di
Milano riguardo la campagna infor-
mativa delle ultime settimane “Fa-

scicolo Sanitario Elettronico. Sicuri
dellanostrasalute” - Ha permesso di
comunicare a tutta la popolazione
italiana i vantaggi collegati alla rac-
colta e alla disponibilita dei dati sul-
la salute».
Dall’analisi dell'Osservatorio emerge
che all'inizio del 2024 la percentuale
di cittadini che ha effettuato almeno
un accesso al Fse per sé o per altri &
parial 41%, seppur in aumento rispet-
toal 2023 (35%). E solo una parte dei
medici specialisti e dei medici di me-
dicina generale (rispettivamente il
35% e il 48% secondoidati dell'Osser-
vatorio) ha effettuato accessi al Fasci-
colo sanitario elettronico dei propri
pazienti nell'ultimo anno. Dai dati del
monitoraggio del ministero della Sa-
lute, spiega I'Osservatorio, si evince
poi che i servizi piti diffusi sono quel-
li legati all'accesso ai certificati Covid
(95% delle Regioni), alle esenzioni
(81%) e alla prenotazione e pagamen-
to di visite ed esami (76%). Le regioni
che offrono una maggiore quantita di
servizi sono I'Emilia-Romagna e la To-
scana (23 servizi) seguite da Lazio
(22), Piemonte (21), Lombardia, Friu-

Sinora lo ha utilizzato solo il
41% dei cittadini, ma con i
fondi del Pnrr dovrebbe essere
potenziato. Il Garante

richiama quasi tutte le Regioni

li-Venezia Giulia e Provincia Autono-
ma di Trento (18 servizi ciascuna).
«Grazie agli investimenti del Pnrr per
lo sviluppo del Fse 2.0 pari a 1,38 mi-
liardi di euro sara fondamentale uni-
formarela disponibilita diservizie do-
cumenti tra le diverse regioni cosi da
permettere a tutti i cittadini di avere
un unico punto di accesso alle infor-
mazioni riguardanti la propria salu-
tex», sottolinea I'Osservatorio.

Il Fse porta con sé anche un dibattito
sulla tutela della riservatezza dei dati
personali. Nei giorni scorsi il Garante
privacy ha notificato a 18 Regioni e al-
le Province autonome di Bolzano e
Trento l'avvio di procedimenti corret-
tivi e sanzionatori per le violazioni ri-
scontrate nell’attuazione della nuova
disciplina sul Fse 2.0, introdotta con
il decreto del ministero della Salute
del 7 settembre 2023. E fino al 30 giu-
gno & possibile opporsi alla condivi-
sione dei dati sanitari precedenti al
maggio 2020 con vari enti della Pub-
blica amministrazione. (En.Ne.)
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Al Fascicolo sanitario elettronico servono piu servizi e maggiore privacy
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DA LUNEDI CONTERRA PURE | REFERTI PRE 2020 (MA CI SI PUO OPPORRE)

Un fascicolo sanitario elettronico
con tutti | dati della nostra salute

In questa cartella clinica digitale si potranno consultare esami, prestazioni mediche, esenzioni,
aiutando il lavoro di medici e I'informazione dei pazienti. Ancora tante differenze fra le regioni

CLAUDIA OSMETTI

B Lo strumento c'e gia e ce
I'abbiamo, almeno formal-
mente, tutti. Da lunedi, tra
I'altro, si arricchira ancora di
pit. Perché & una sorta di sal-
va-vita, perché le nuove tec-
nologie non per forza devo-
no renderci l'esistenza pill
complessa, perché averli tut-
tili, a portata di click, le ricet-
te del dottore e i referti degli
esami del sangue, € una co-
modita che fa rima con fun-
zionalita. 1l fascicolo sanita-
rio elettronico, nome in codi-
ce Fse, & né pitt né meno che
un archivio digitale dei nostri
dati sanitari. Una sorta di
“cassetto della documenta-
zione clinica”, pero virtuale e
perd non a nostro uso esclusi-
vo e personale. Nel senso che
& direttamente consultabile
anche dal nostro medico o
da chi, eventualmente, ci
prende in cura.

COSA CAMBIA

Andiamo al sodo. Cosa
cambia? Perché la premessa
€ lunga, ma alla fine qualche
novita c'e. E c’e che, nell'im-
mediato, cioe a partire dalla
prossima settimana, vi rien-
treranno anche i dati dal
2012 al 19 maggio del 2020
(al momento, in base a un de-

creto legge del governo Con-
te due, le informazioni carica-
te in automatico, senza do-
ver prestare un consenso, so-
no solo quelle pit1 recenti);
ma nel medio periodo, ossia
entro fine anno, diventera na-
zionale. In altri termini (quel-
li del ministro della Salute
Orazio Schillaci): «Avra una
ricaduta importante sulla vi-
ta quotidiana dei cittadini:
semplifichera 'accesso ai ser-
vizi sanitari e aiutera a garan-
tire continuita assistenziale
ovungue ci si trovi».
Particolare non seconda-
rio, ma poi ci arriviamo. Per
ora, invece, segnaliamo che &

possibile opporsi, quindi
chiedere di non inserire, alla
“condivisione” dei dati me-
no recenti (quelli pitt vecchi
del 2012 rimangono comun-
que solo cartacei): per farlo,
entro domani, 30 giugno
2024, e sufficiente collegarsi
al portale web del Sistema
tessera sanitaria (www.siste-
mats.it) e sbrigare qualche
breve passaggio.

Ne vale la pena? Si, no,
boh, forse. Il nodo & quello
della privacy e la paura quel-
la del sempre piu diffuso hac-
keraggio ospedaliero (li trat-
tiamo entrambi nell’articolo
qui sotto). Di certo c’e che il
Fse ¢ uno strumento impor-
tante, ancora non implemen-

tato a pieno regime, almeno
non ovunque, che spazia dal-
le vaccinazioni agli esami
specialistici, dalle ricette alle
visite anche esterne al Servi-
zio sanitario nazionale. E, in-
somma, una sorta di anam-
nesi particolareggiata che, a
bisogno, puo addirittura sal-
varci la pelle.

Non solo a noi pazienti
(scenario ipotetico, e ci sia-
mo arrivati: mi rompo una
gamba mentre sono in vacan-
za fuori dalla regione nella

quale ho la residenza e al
pronto soccorso perdo i sen-
siM quando il Fse sara final-
mente nazionale il personale
dell'urgenza che mi sta pre-
stando aiuto potra sapere,
dal computer, anche se io so-
no svenuta e non c’'é nessu-
no che mi accompagna, che
per esempio sono diabetica
e, di conseguenza, potra im-
postare la terapia in maniera
molto piti veloce ed efficace),
ma anche per la pubblica am-
ministrazione, compresi tutti
quei dicasteri, come quello
delle Finanze, che annual-
mente stilano e redigono sta-
tistiche sulla spesa pubblica.
Piu i dati sono dettagliati e
precisi, pitt lo saranno le pre-
visioni. (Tra parentesi: chi si
oppone all'inserimento delle
cartelle ante-pandemia im-
pedisce soprattutto questa se-
conda operazione).
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La risposta breve & no; la
risposta articolata e che sono
una buona base di partenza,
ma con lasalute non sischer-
za (I'abbiamo capito molto
bene col Covid, e infatd
I'emergenza sanitaria ha da-
to una spinta niente male al-
la diffusione del Fse) e una
corretta documentazione di
quel che ci succede, e che
magari a memoria rischiamo
pure di perderci, male non

I NUMERI

In base a recenti monito-
raggi dei vari siti istituzionali,
aoggi, il Fse & presente in tut-
te le regioni italiane, ma non
alla stessa maniera: la sua at-
tuazione & completa al 100%
in Lombardia e in Emilia Ro-
magna, per dirme alcune, e
solo all'86% in Liguria e al
92% in Basilicata. Di fascicoli
attivati se ne contano pil di
57 milioni, per un totale di
418.608.790 referti digitalizza-
ti. Sembrano una marea, ep-
pure bastano?

) RPRODUZIONE RISERVATA

Che cos’e¢ e a che cosa serve

Referti
_ Verbali o Dati delle tessere
di pronto soccorso per i portatori di impianto
o Lettera di invito
Lettere di dimissione o per screening

e

e Dati identificativi

e amministrativi dell'assistiti
Esenzioni per reddito e patologia,
contatti, delegati

- Profilo sanitario . _—

sintetico

Taccuino personale
o dell assistito ’—\"

Il Fascicolo Sanitario

ELETTRONICO

La “cartella digitale”
che permettera l'accesso

da parte dei medici

a tutte informazioni

sanitarie relative al paziente:
le visite diagnostiche

gli esami specialistici

0 in situazioni di emergenza

Prescrizioni specialistiche
e farmaceutiche
Cartelle cliniche o
Erogazione farmaci a carico SSN
enon a carico SSN
Vaccinazioni

Erogazione di prestazieni @
di assistenza specialistica

CHE COSA CONTIENE

E'il documento socio-sanitario
informatico redatto e aggiornato
dal medico di medicina generale o
dal pediatra di libera scelta che
riassume la storia clinica
dellassistito e la sua situazione
corrente conosciuta

Sezione riservata nella quale il
cittadine pud in autenomia inserire,
modificare, integrare ed eliminare
dati e documenti personali relativi
ai propri percorsi di cura,
informazioni distinte dalle altre in
quanto non certificate dai
professionisti sanitari

POLITICA SANITARIA, BIOETICA
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Dir. Resp.:Mario Sechi

PROCEDIMENTI AVVIATI DALL’AUTHORITY

Ma il Garante segnala violazioni
«Necessario tutelare la privacy»

B L'ultimo a farsi sentire ¢ il Garante del-
la privacy che, nei giorni scorsi, segnala co-
me sia «urgente intervenire per tutelare i
diritti di tutti gli assistiti italiani coinvolti
nel trattamento dei dati sulla salute attra-
verso il Fascicolo sanitario elettronico
(Fse) 2.0». In questo modo, I'autorita ema-
nanon uno ma venti avvii di altrettanti pro-
cedimenti correttivi e sanzionatori in capo
a diciotto regioni e alle due province auto-
nome per «numerose» violazioni riscontra-
te nell’attuazione della nuova disciplina
sul Fse (che poi & un decreto del ministero
della Salute del 7 settembre scorso).

Difformita che vanno da alcuni diritti (co-
me la delega o il consenso specifico) alle
misure (comei livelli di accesso differenzia-
ti) che non sarebbero uguali in tutta Italia e
che, proprio per questo, contraddirebbero
lo spirito stesso della riforma sul Fse, quel-
lo che punta a uno strumento (appunto)
nazionale e non meramente locale. La pri-
vacy, certo, € uno dei temi chiavi, quando
si tratta di dati e, soprattutto, di dati sensibi-
li come quelli sanitari.

Non é un caso, infatti, che la riservatezza
sia tra le maggiori motivazioni che hanno
gia convinto 90mila no-Fse a declinare,
scelta ovviamente del tutto legittima,il pri-
prio consenso all'introduzione delle infor-
mazioni meno recenti (quelle dal 2012 a
meta 2020) nella “cartella clinica digitale”.
1l popolo degli oppositori (cioe chi si & op-
posto o si sta opponendo) conta semplici
preoccupati e i soliti complottisti.

Questi ultimi rispondono alla messaggi-
stica (chat e social ne sono pieni) del «<non
voglio lasciare i miei dati a disposizione del-
le autorita che se ne servono per favorire
Big Pharma» (un ritornello di poco mutua-

to rispetto a quello che abbiamo gia ascol-
tato negli anni del Covid coi no-vax prima,
coi no-mask poi e infine coi no-pass). Gli
altri, i sinceramente dubbiosi, qualche ra-
gione in pilt ce I'hanno.

Al Corriere della Sera, Christian Bernieri,
che & un data protection officer, cioé un
responsabile della protezione dei dati, e
che si occupa proprio di tutela della priva-
cy in Sanita, racconta che «avere un databa-
se unico che raccoglie dati quasi irrilevanti
ai fini della cura perché oramai sono vec-
chi, ma che possono finire nelle mani di
persone sbagliate, &€ un dettaglio da non
trascurare» perché «ci espone ad hackhe-
raggi, fuga di dati e abusi vari» e va da sé
che i cyber-criminali dei furti virtuali, nel
settore sanitario e in quello ospedaliero, ci
sguazzano come noi a mollo in piscina a
Ferragosto quando fuori fanno 41 gradi.

Verissimo. Perod I'obiezione non chiude
il cerchio. E un po’ come non fare acquisti
on-line, oggi, nel millennio di internet, per
paura che ipoteticamente ci possono clo-
nare la carta di credito. La possibilita c'e,
d’accordo. Ma quanti, ormai, ci rinuncia-
no? E ovvio, semmai, che sul Fse sono due
le tematiche che lo Stato deve tenere a
mente e garantire costi quel costi: 'impor-
tanza della privacy e il fattore sicurezza.

CLA.OSM.
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DA ENPAM PRESTITI D'ONORE
Al GIOVANI MEDICI

L’Enpam ha pubblicato il bando

conil prestito d'onore per gli

iscritti under 35. Previste risorse

fino a 120mila euro per 'avvio
dello studio e finoa 25milaeuro
perilaureati che vogliono perfe-
zionare la formazione. L'ente si
fara carico degli interessi passivie
delle spese d'istruttoria. Domande
aperte finoal 15 ottobre.
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Dir. Resp.:Mario Sechi

TERRORE COVID ADDIO, SCADUTA LA PROROGA DISPOSTA SEI MESI FA
Basta obbligo di mascherine

nei reparti con pazienti fragili

anziani. Negli altri reparti delle strutture sanitarie e
nelle sale di attesa, la decisione sull'utilizzo di ma-
scherine contro il rischio Covid da parte di operato-
ri sanitari e visitatori resta alla discrezione delle Di-
rezioni sanitarie, che possono disporne 1'uso anche
per tutti coloro che presentino sintomatologia re-

BE Un’altratappa verso la definitiva (so spera) con-
segna alla storia della terribile pandemia di Covid.
Scade infatti oggi la proroga dell’ordinanza del mi-
nistero della Salute del dicembre 2023, che preve-
deva I'obbligo di indossare le mascherine protetti-
ve per lavoratori, utenti e visitatori delle strutture
sanitarie all'interno dei reparti che ospitano pazien-
ti fragili, anziani o immunodepressi. L'obbligo era
esteso a strutture socio-sanitarie e socio-assisten-
ziali, le residenze sanitarie assistenziali, gli hospice,
le strutture riabilitative, le strutture residenziali per

spiratoria.

30/06/2024
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Dir. Resp.:Alessandro Sallusti

Soldi e salute
In ospedale
ci pensa

la polizza

Montagnani a pagina 17

SICUREZZA SANITARIA

Cosi in ospedale ci pensa la polizza

Costi e coperture comprese delle proposte dei big. Attenzione a scoperti e franchigie

Ennio Montagnani

Le lunghe liste di attesa per le visi-
te e le prestazioni sanitarie preoccu-
pano sempre pil le famiglie italiane:
in una indagine dell’Ivass, il 77% de-
gli italiani indica come prima fonte
di ansia i problemi di assistenza sani-
taria. Non a caso cresce il numero
delle famiglie che sottoscrive polizze
sanitarie private. Scopriamo insieme
come funzionano.

ADESIONE, COPERTURE E COSTI

I costi variano in funzione delle co-
perture e delle persone assicurate,
Per esempio, l'opzione base di Zuri-
ch Salute di Zurich per una famiglia
di due adulti di 40 e 35 anni e due
figlidi5 e 7 costa 1.546 euro all’anno.
Include interventi chirurgici, esami e
ricoveri fino a 6 milioni di euro senza
anticipo di spesa ed esami di routine
gratuiti ogni due anni e una visita
odontoiatrica all’anno. Immagina
Adesso Salute&Benessere di Genera-
li include protezione, prevenzione e
assistenza per tutta la famiglia a parti-
re da 15 euro al mese: check up, se-
cond opinion, accesso a network di
eccellenza. Il premio di Capitale Salu-
te di Mediolanum Assicurazioni e cal-
colato in base all’eta e resta invariato
negli anni, mentre nella versione va-
riabile per eta e ricalcolato ogni anno
fino al 75esimo anno. Include, di ba-

se, gli interventi chirurgici/parto e il
ricovero notturno a seguito di malat-
tia o infortunio presso uno dei centri
clinici convenzionati di Aon senza
anticipo di somme. Il pacchetto base
di UniSalute 360 di UnipolSai c'e un
check up annuale, visite specialisti-
che e accertamenti diagnostici, pre-
stazioni di alta diagnostica con un
massimale di 2mila euro all’anno.

SCOPERTI E FRANCHIGIE
Nessuna franchigia o scoperto per le
garanzie opzionali Cure Oncologi-

che e Indennita sostitutiva per ricove-
ro in regime Ssn con Mediolanum
Capitale Salute e nemmeno in strut-
ture e medici convenzionati: fuori
convenzione c'€¢ uno scoperto del
25% con sottolimiti definiti per singo-
la copertura. Nel caso di Zurich Salu-
te & presente un 20% di scoperto se si
utilizzano strutture non convenzio-
nate. Con Allianz Ultra Salute nessun
esborso per le spese mediche soste-
nute nelle strutture convenzionate.

CURE ODONTOIATRICHE

Mediolanum Capitale Salute ricono-
sce un indennizzo per cure odontoia-
triche con un massimale annuo ad
assicurato di 2.500 euro. UniSalute
360, oltre alla prevenzione (visita spe-
cialistica e seduta di igiene orale an-
nuale), copre gli interventi chirurgici
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odontoiatrici, entro un massimale di
1.500 euro l'anno e le prestazioni
odontoiatriche a seguito di infortu-
nio, inclusi quelli per circolazione

stradale. Adesso Salute&Benessere
offre condizioni agevolate su tutto il
network di oltre 7.000 centri odonto-
iatrici di Welion e, con la soluzione
Salute pit1 ampia, € sempre compre-
sa la tutela per cure dentarie rico-
struttive a seguito di infortunio.

PRESTAZIONI AGGIUNTIVE

Mediolanum Capitale Salute offre un
servizio di assistenza medica, in viag-
gio, a domicilio in Italia. C'¢ la pre-
venzione cardio-oncologica per chi

ha almeno 45 anni e sottoscrive en-
trambe le Garanzie Opzionali. UniSa-
lute 360 non prevede questionario sa-
nitario da compilare e offre consulen-
za, sia telefonica che online, per la
prenotazione della prestazione e
sconti. Zurich Salute prevede un’assi-
stenza quotidiana e immediata in ca-
so di infortunio o malattia mentre in
Allianz Ultra Salute c’e la copertura
delle spese di alta diagnostica anche
in assenza di ricovero.

PRECAUZIONI Una buona assicurazione sanitaria puo essere un
I.E PAROI.E DA SAPE RE modo per ovviare al problema delle liste d’attesa in ospedale
F4 Premio assicurativo

Franchigi :
L'ammontare, prestabilito in ﬁ E limporto da pagare perla
fase di stipula del contratto, che ™= 5613 assicurativa

rimane sempre a carico
dell'assicurato in caso di
sinistro. L'applicazione di questa
clausola comporta una
deduzione dall'importo del
danno che la compagnia di
assicurazioni siimpegna a
sostenere per 'accaduto.

desiderata ed e fissato nel
contratto: viene calcolato
individualmente e pud variare.

Questionario sanitario
Ha lo scopo di rendere noto alla
compagnia assicurativa lo stato

di salute pregresso e presente

Garanzia base

M L'insieme di eventi, previsti nel
pacchetto base iniziale della
polizza, che comportanail
pagamento di un premio.

del cliente, l'esistenza di
patologie, le operazioni cuisié
sottoposto, la presenza di
malformazioni, traumi o
infortuni subiti in passato.

Garanzie opzionali Scoperto
Linsiemedieventiche m E una clausola che consente alla
richiedono un pagamento diun

premio aggiuntivo,

P Massimale
2= E il risarci :
- Rl E il risarcimento massimo
rimborsabile dalla compagnia

assicurativa in caso di sinistro

compagnia assicurativa di
limitare il risarcimento in caso di
sinistro. E espressoin
percentuale sullammantare del
danno, quindi non pud essere
calcolato preventivamente,

WITHUB
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I Aessannero

Dir. Resp.:Guido Boffo

Reddito di maternita, no delle opposizioni

Aborto, la proposta di Forza Italia
«Chi rinuncia avra 1.000 euro al mese»

un «reddito di materni-
ta»: 1000 euro al mese
per 5 anni alle donne
che scelgono di non
abortire. E polemica.
Apag.10

AndreaBulleri

epositata in Sena-
to, dall'azzurro Ga-
sparri, la proposta
dilegge peristituire

Aborto, la proposta di FI:
«Mille euro al mese
alla donna che rinuncia»

»11 testo depositato in Senato dall'azzurro Gasparri: «Reddito di maternita per
cinque anni a chi vive situazioni di disagio economico». Insorgono le opposizioni

LA POLEMICA

ROMA «Ma come, in questo Paese of-
friamo migliaia di euro di incentivi
a chi compra auto elettriche, bici a
pedalata assistita e televisori pili
moderni, e cisiscandalizza se qual-
cuno prova ad ajutare una donna a
tenere un figlio, se lo vuole tene-
re?». E un fiume in piena, Maurizio
Gasparri. Le agenzie hanno appe-
na battuto la sua proposta di legge
per istituire un «reddito di materni-
ta»: mille euro al mese per cinque
anni alle donne che scelgono di
non abortire. E in un attimo si sca-
tena il polverone. Con le opposizio-
ni che attaccano a testa bassa il ca-
pogruppo al Senato di Forza Italia
e lui che risponde per le rime. «Pu-
ra propaganda sulla pelle delle
donne», tuona il Pd. «Un ricatto e
un insulto, i diritti non si compra-
no», rincarano la dose dal Movi-
mento 5 stelle. Critiche «pateti-
che», ribatte il firmatario della pro-

posta: «<Evidentemente aiutare del-

le donne indifficolta economichea

mettere al mondo un figlio se lo vo-
gliono perloro e considerato un er-
rore»,

Botta e risposta a parte, la propo-
sta di legge ¢ appena stata deposita-
ta in Senato. E non ¢ «in alcun mo-
do» una risposta all'ultima uscita
pubblica di Marina Berlusconi, la
primogenita del Cavaliere che ha
spiazzato tutti rivelando di sentirsi
pit vicina alla «sinistra di buon
senso» sul tema dei diritti civili.
«L'attualita non c'entra niente: io
questa proposta I'ho fatta al con-
gresso di Forza Italia di febbraio -
ricorda Gasparri - e sono stato
sommerso dagli applausi del mio
partito».

Per il presidente dei senatori az-

zurTisi tratta semplicemente di da-
re attuazione alla 194, la legge

POLITICA SANITARIA, BIOETICA

sull'aborto. Che all'articolo 5 preve-
de che il consultorio o la struttura
sanitaria responsabile degli accer-
tamenti medici pre-interruzione di
gravidanza esamini con la donna
le possibili cause di quella scelta. E
se di natura economica, provi a ri-
muoverle. Previsione che, per Ga-
sparri, «€ rimasta lettera morta».
Ecco perché il testo prevede invece
l'istituzione di un «reddito di ma-
ternita», con I'obiettivo - si legge -




di «scoraggiare l'aborto legato a
cause di disagio economico e socia-
le». Tradotta in pratica, la pdl pun-
taa introdurre per le donne in gra-
vidanza che si rivolgano ai consul-
tori con l'intenzione di abortire un
contributo da mille euro al mese,
«finoal compimento del quintoan-
nodieta del bambino». Contributo
che sale di ulteriori 50 euro per
ognifiglio successivoal primo, ed &
elevato invece di 100 euro per ogni
figlio con disabilita.

| BENEFICIARI

11 beneficio, si legge ancora nella
proposta di legge, potra essere as-
segnato «su richiesta alle donne cit-
tadine italiane residenti che si ri-
volgono ad un consultorio pubbli-
co 0 ad una struttura socio sanita-
riaa cio abilitata dalla Regione, o a

unmedicodisua fiducia».E 'unica

FORZA ITALIA: COSI SI
ATTUA LA 194. POCHI
GIORNI FA MARINA
BERLUSCONI SI ERA
DETTA «VICINA ALLA
SINISTRA SUI DIRITTI»

I Aessannero

condizione, oltre alla cittadinanza,
e che «il valore dell'lsee del nucleo
familiare di appartenenza della ri-
chiedente non sia superiore a 15mi-
laeuro».

Gia, ma quanto costerebbe alle
casse dello Stato? Il testo individua
il finanziamento in «600 milioni di
euro a decorrere dal 2024», tanti
quanti basterebbero a coprire die-
cimila “redditi di maternita” per
cinque anni. Non pochi. «Ma po-
trebbero servirne meno: non sap-
piamo quante donne potrebbero
aderire», osservail senatore. Che ci
tiene a sottolineare un punto: «La
proposta non vieta la decisione di
interrompere la gravidanza. Scegli
I'aborto perché non sapresti come
mantenere un bambino, magari il
padrese ne ¢ andato? Lo Stato ti of-
fre un aiuto. Non ti interessa? Vai
avanti nella tua scelta. Nessun ob-
bligo».

POLITICA SANITARIA, BIOETICA

Rassicurazioni che non bastano
a placare l'ira delle opposizioni.
«Pura propaganda sulla pelle delle
donne da parte di chi ha abolito il
reddito di cittadinanza», attacca

Cecilia D’Elia del Pd: «La scelta del-
le donne va rispettata, non indotta
economicamente». Ed  Elly
Schlein: «Ladestraattaccalal94in
modo subdolo». Critiche anche da
Avs («provvedimento misogino»)
e M5S: «L’ennesima boutade offen-
siva e ultraideologica», affonda la
pentastellata Alessandra Maiori-
no: «Gasparri pensa di comprare il
diritto di autodeterminazione del-
le donne». Rintuzza la collega Gil-
da Sportiello: «Un ricatto e un in-
sulto, 'aborto & un diritto e una
scelta che varispettata».

Andrea Bulleri

£ RIPRODUZIONE RISERVATA

PER IL MOVIMENTO
CINQUE STELLE

«k UN INSULTO»

IL PD: <PROPAGANDA
SULLA PELLE

DELLE ITALIANE»
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Il rapporto Uniamo

«Valattie rare, M
una vita in salita = " 2

. . . - g %
con pochi aiuti» (&=
’ *‘\}/

VS

Guasco a pag. 16

olitudine e abbandono
a vita negata di chi sofire
er una malattia rara

» La federazione Uniamo presenta il suo decimo rapporto: «Le famiglie faticano ad avere
I'appoggio di educatori a scuola e di terapisti, mancano competenze sanitarie omogenee»

ILFOCUS

MILANO Martina ha 22 anni e con-
vive con la sindrome di Ehlers
Danlos. «Faccio parte di tutti
quei guerrieri invisibili, con una
patologia rara, genetica e subdo-
la», racconta. I suoi dolori croni-
ci, a 11 anni, erano un mistero
per i medici. «Mi sono sentita di-
re che ogni problema derivasse
dall’ansia della scuola, o che fos-
seroimiei genitoria farmi stare
male, dandomi retta. Invece
non sono ansiosa, sono real-
mente malata. E quando me lo
hanno detto per la prima volta,
in questo modo, & stato davvero
difficile». Come lei in Italia sono
due milioni i pazienti affetti da
malattie rare. «Sperano in un
farmaco, confidano in nuove cu-
re, lamaggior parte di loro chie-
de solo terapie per vivere me-
glio», racconta Annalisa Scopi-
naro, presidente di Uniamo, la
federazione per le malattie rare
cheriunisce 200 associazioni.

ISOLAMENTO

Da venticinque anni da voce a

chi deve affrontare una delle
peggiori diagnosi, quella di una
patologia che disarma anche i
medici. «La prima reazione & un
atteggiamento di rabbia, fru-
strazione, senso di isolamento.
Per fortuna I'accesso alle infor-
mazioni si € ampliato, tuttavia
non c'¢ ancora un‘assistenza
completa. E uno slalom tra dot-
tori, servizio sanitario e assi-
stenti sociali», spiega Scopina-
ro. Che conosce bene le difficol-
ta: @ mamma di tre figli, uno ha
la sindrome di Williams. Merco-
ledi Uniamo presentera il suo
decimo Rapporto MonitoRare,
una ricognizione sulle condizio-
ni di chi lotta contro le malattie
rare, definite tali a livello euro-
peo quando hanno una preva-
lenza inferiore a cinque casi su
10 mila persone. In Italia un pa-
ziente su cinque ha meno di 18
anni, le patologie rare sono tra
6.000 e 8.000, solo per il 5% esi-
ste una cura. «] problemi comin-
ciano con la diagnosi - sottoli-
nea la presidente - Con lo scree-
ning neonatale le risposte pos-

sono essere rapide, in eta piu
adulta sono necessari oltre quat-
tro anni. Tempo prezioso nel

quale il paziente potrebbe esse-
re indirizzato ai centri specializ-
zati». Spesso lontani da casa, co-
stringendo le famiglie a viaggi
costosi ed estenuanti. «Non per
tutte le malattie rare c’e un cen-
tro in ogni Regione - spiega Sco-
pinaro - I1 20% delle persone, so-
prattutto bambini, & obbligatoa

spostarsi». E a trascorrere lun-
ghi periodi in ospedale. Come
Federica, la mamma di Nicolé,
un piccolo di dieci mesi e tantis-
sime battaglie gia affrontate. «Il
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nostro viaggio € iniziato a mag-
gio, al momento della sua nasci-
ta che ci ha subito messo a dura
prova. Mio figlio ¢ affetto da

idrocefalo, dandy walker e una
patologia ultra rara che colpisce
una persona su un milione, un
deficitdiplasminogeno- élasua
storia - Quando lo nomino rab-
brividiscoancora e misento cosi
piccola e impotente. Il mio bim-
bo & stato ricoverato per otto me-
si, ha affrontato 17 interventi chi-
rurgici per idrocefalo che non
riuscivano a causa della sua pa-
tologia contro cui combattia-
mo». Sapere che esiste una cura
a cui non si riesce ad accedere,
dice, & devastante. «Il farmaco
che servirebbe al mio bambino
e approvato solo in America,
grazie a Uniamo che si & battuta
insieme a noi siamo riusciti ad
averne accesso per un periodo
limitato. Ora che non ¢ pil di-
sponibile siamo tornati a fare le
infusioni di plasma a giorni al-
terni. La nostra vita € condotta
per la maggior parte del tempo
in un letto di ospedale o a fare
riabilitazione. Spesso ho voglia
solo di piangere, mi sento impo-
tente, ho mille domande. Prego
che prima o poi questo farmaco
possa essere approvato anche
in Europa e quindi in Italia».

I Aessannero

LAVORO

A rendere tutto pill complicato
c’elazona grigia delsociale. «Le
famiglie faticano ad avere I'ap-
poggio di educatori a scuola, di
terapisti, una competenza sani-
taria omogenea», sottolinea la
presidente della federazione. E
trovare una professione compa-
tibile con le proprie condizionié
un’impresa. «Ci sono iniziative
egregie che danno lavoro a ra-
gazzi non integrati, con compiti
creatisu misura per loro. Tutta-
via si tratta di sforzi singoli che
non diventano sistema: un gio-
vane con disabilita deve avere la
possibilita di inserirsi appieno
nella realta occupazionale». An-
che perché, riflette Scopinaro, a
lungo termine & arduo sostene-
re economicamente queste
strutture. «Bene che esistano,
sia chiaro, se no ci sarebbe da
sbattere la testa contro il muro.
Ma ripeto, sono attivita a sé
stanti, ¢’ ancora tanto lavoro
da fare. Noi come federazione ci
battiamo per cambiare la legge
68 del '99, nata con l'intento di
valorizzare le capacita lavorati-
ve delle persone con disabilita.
Abbiamo audizioni con i mini-
steri, diamo indicazioni ai go-
verni. Se il cambiamento non

comincia da qui, non si va da
nessuna parte». Quest'anno il
“Barometro di MonitoRare” &
dedicato proprio al lavoro, con
un’indagine alla quale hanno ri-
sposto 401 persone con malattie
rare: '85,6% & alla ricerca della
prima o di una nuova occupa-
zione, la meta di loro invia curri-
culum da almeno un anno, il
23,6% da oltre due anni. Ostaco-
lo principale: il pregiudizio del-
le aziende nei loro confronti. A
preoccupare e I'idea di una mi-
nore capacita produttiva, il pos-
sibile numero di assenze, l'inse-
rimento nell'attivitd. L'impatto
economico di questi preconcet-
ti, si evince nel confronto con i
dati dell'Istituto superiore di sa-
nita, & drammatico: il 27,2% del-
le famiglie con un malato arriva
a fatica a fine mese - cifra che sa-
le al 35,4% tra coloro che hanno
gravi limitazioni - contro il 6,7%
della popolazione italiana.
Claudia Guasco
© RIPRODUZIONE RISERVATA

IL 27,2% DEI NUCLEI

CON UN MALATO
ARRIVA CON DIFFICOLTA
A FINE MESE CONTRO

IL 6,7% DELLA
POPOLAZIONE NAZIONALE

NON IN TUTTE LE
REGIONI CI SONO CENTRI
DI CURA: IL 20% DELLE
PERSONE DEVE
SPOSTARSI. UNO SU 5
HA MENO DI 18 ANNI
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Q Intervista Carola Sapone

«Lotto per ottenere una casa tutta per me
ma con 340 euro di pensione resta un sogno»

MILANO Il desiderio di Carola Sa-
pone, 38 anni, e all'apparenza
semplice. «Mi piacerebbe essere
indipendente, ma sembra quasi
chiedere qualcosa che a noi pa-
zienti non spetti e invece fa parte
dei nostri diritti», dice. Ha rice-
vuto la prima diagnosi a 25 anni:
Malattia di Behcet e Fibromial-
gia. Vive a Catania e abita con i
genitori, i 340 euro di pensione
al mese sono briciole per chi co-
me lei é costrettoad affrontarele
tante trasferte mediche.

Che sono tutte a suo carico?
«8i, perché in parallelo a una
realta ufficiale ¢’é quella ufficio-
sa. La normativa prevede che le
Regioni paghino gli spostamenti
per le cure, tuttavia ci sono re-
quisiti precisi: il primo punto di
appoggio per il paziente e il cen-
tro di riferimento per malattie
rare della propria Regione, pec-
cato che vengano nominati tali
anche se non lo sono. Io faccio
sempre una ricognizione nell'ul-
timo decreto assessoriale aggior-
nato a fine 2023 e mi € accaduto
di recarmi in un centro di riferi-
mento che era solo una stanzet-
ta. Mi é stato detto: “Non siamo
specializzati in malattie rare,
possiamo solo fare delle analisi.
Cosa si aspetta da noi?”. Ecco,
magari maggiori cure e specializ-
zazione. Con l'assessorato della
Saluto mi sto battendo affinché
vengano cancellati dall’elenco i
centri inesistenti. Non solo. No-
nostante per legge con I'esenzio-
ne per malattia rara abbia diritto
all'inserimento anche dei farma-

ci di fascia C nel piano terapeuti-
co, i medici si rifiutano e dopo
undici anni di battaglie non mi
viene ancora riconosciuto l'ac-
compagnamento al 100%».
Haunlavoro?

«Finoa qualcheanno fasi,anche

se & sempre stato molto difficile
trovare un posto, noi pazienti
con malattie rare siamo emargi-
nati. Solo una volta sono stata as-
suntanell’ambito delle categorie
protette, ma entrata in azienda
non c'era alcuna differenza tra
me e le altre ragazze. La pausa
pranzoeradiunquartod’ora, ho
spiegato che avrei avuto bisogno
di dieci minuti in pilt e mi e stato
negato. Eppure io vorrei tanto la-
vorare, purtroppo spesso le con-
dizionisono insormontabili».
La sensibilita non pare miglio-
ratacongli anni.

«Lamia salvezza sono le associa-
zioni, Uniamo e Aismac della
quale faccio parte del consiglio
direttivo da un mese. E un picco-
lo traguardo per me molto im-
portante, contribuisco a nuovi
progetti, concentrarsi su nuove
sfide aiuta tutti. Il problema é il
tessuto sociale: c’¢ la giornata
delle malattie rare, il mese di
sensibilizzazione per le varie pa-
tologie. Ma cambia qualcosa per
noi malati? No, purtroppo resta-
no solo belle parole. Le aziende
che si impegnano concretamen-
te, con 'inserimento effettivo nel
mondo del lavoro, sono ancora
eccezioni»,

Cosa desidera per lasuavita?
«Innanzitutto l'indipendenza, i

pochisoldi di pensione che pren-
do in tre giorni sono finiti, tra te-
rapie e trasferte. Vorrei avere
una casa mia, mi piacerebbe vi-
vere da sola, ma in questo caso
avrei bisogno di aiuto per fare la
spesa e qualcuno che mi accom-
pagni. Un’assistenza che non so-
no in grado di pagare. Mi piace-
rebbe scegliere la citta dove abi-
tare, non essere costretta a spo-
starmia Roma e Napoli per le vi-
site, prendere aerei. Per il mio
corpo ¢ straziante. Purtroppo so-
no desideri utopistici e io sono
realista. So che guarire ¢ impos-
sibile, cio che spero é che ci siano
persone che vogliano prenderse-
ne cura per migliorare la mia
qualita della vita».

C.Gu.

©RIPRODUZIONE RISERVATA

«DIFFICILE TROVARE
UN LAVORO, LA
SENSIBILITA SOCIALE
NON E MIGLIORATA,
NOI PAZIENTI SIAMO
ANCORA EMARGINATI»
«30 CHE GUARIRE

£ IMPOSSIBILE, SPERO
C1 SIAMO PERSONE
CHE POSSANO
RENDERE LA MIA
VITA PIU FACILE»

Carola Sapone, 38 anni
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Viviana Betti, neuroscienziata della Sapienza: «Il nostro studio
¢ al servizio della riabilitazione per incidenti o gravi patologie»

reiamo mani bioniche

Viviana Betti,42 anni,
neuroscienziata, professore
associato presso il
Dipartimento di Psicologia,
Sapienza Universita di Roma.
E’anche Direttore del
laboratorio di Neuroscienze e
Tecnologie Applicate presso
I'TRCCS Fondazione Santa
Luciadi Roma. TOP TALENTS,
vincitricedel progetto
Starting Grant Hand made,
finanziato dall’European
Research Council.

er le persone che hanno subi-
o 'amputazione di una ma-
0, puo esseremolto comples-
so accettare una protesi. Uno
studio che ha coinvoltoimpor-
tanti centri di ricerca, Fonda-
zione Santa Lucia IRCCS di Roma,
LaSapienza e Tor Vergata, ha utiliz-
zato la realta virtuale su soggetti sa-
ni, scoprendo che una mano non
antropomorfa, & piltaccettata e fun-
zionale. Neabbiamo parlato con Vi-
viana Betti del Dipartimento di Psi-
cologia di La Sapienza e direttrice
del laboratorio di ricerca presso
IRCCS Fondazione Santa Lucia.
Come nasceil progetto?
«Nascedaun'idea ambiziosa che
ha ottenuto il finanziamento nel
2018 dall'European Research
Council per la ricerca di eccellen-
za.In quegli anni avevo realizza-
to che la mano, essendo il mezzo
principale con cui interagiamo
con il mondo, fosse per il cervel-
lo uno stimolo continuo e quin-
di, presumibilmente, capace di
forgiare il modo in cui le aree ce-
rebrali comunicano. Da qui I'a-
cronimo del progetto Handma-
de, ovvero fatto a mano. Da que-

sta idea e scaturito uno degli
obiettivi, ovvero comprendere se
manipolazioni estreme del cor-
po, che alterano il modo di inte-
ragire con il mondo circostante,

possano cambiare il modo in cui
funziona il cervello e definire il
comportamento dell'uomo».
Quali sono le principali proble-
matiche delle persone amputa-
tecon protesi?

«La ricerca nasce da un dato si-
gnificativo: circa il 45% delle per-
sone con amputazione dell’arto
superiore rifiuta la protesi, cioé
non la sente come appartenente
al suo corpo. Anche in presenza
di un’amputazione, il cervello

pud mantenere una rappresenta-
zione della mano e questo puo in-
fluire sulla possibilita delle per-
sone di incorporare, OVvero sen-
tire propria, la protesi artificia-
le».

Che tipo diesperimento éstato
fatto con larealtavirtuale?

«Partecipanti sani indossavano
un caschetto di realta virtuale ed
erano immersi in uno scenario
che prevedeva la presenza di pic-
cole sfere colorate da scoppiare;
un compito relativamente sem-
plice e controllato, che ci ha per-
messo di quantificare la loro de-
strezza nell'uso della mano vir-
tuale, che riproduce le sembian-
ze reali di un arto, e di una prote-
sibionica simile ad una pinza».

E con quali risultati?

«Abbiamo dimostrato come i
partecipanti siano pil precisi e
pil bravi a svolgere il compito
con la protesi a forma di pinza,
poi abbiamo misurato il livello

di incorporazione: la persona ri-
ceveva una stimolazione tattile
su un dito della mano reale e,
contemporaneamente, osserva-
va uno stimolo visivo che compa-
riva su un dito virtuale, che pote-
va essere corrispondente o meno
al dito reale. Quando la posizio-
ne dellostimolo tattile e di quello
visivo coincideva, i partecipanti
erano pil veloci nell'identificare
il dito sul quale avevano sentito
la vibrazione. In caso contrario,
c’era un aumento dei tempi di ri-

per superare le protesi»

sposta dovuto alla discrepanza
di localizzazione tra i due stimo-
li».

Come si spiega che la mano bio-

nica sia vissuta meglio dal pa-
ziente?

«Per spiegare il maggiore livello
di incorporazione dell'arto bioni-
co potremmo ricorrere alla teo-
ria della “valle perturbante”, se-
condo cui quando i robot uma-
noidi raggiungono un grado ele-
vato di somiglianza con I'essere
umano, il cervello riconosce |'u-
manoide come estraneo, compli-
cando il processo di riconosci-
mento. Al contrario, la pinza
mantiene la funzionalita dell’ar-
to superiore, anche se a livello
estetico rompe il canone dell’an-
tropomorfismo».

Cosaaccade al cervello?

«Ci aspettiamo che il cervello tro-
vi pill semplice utilizzare la pin-
za bionica rispetto alla mano vir-
tuale. Nel caso della mano, infat-
ti, il cervello si trova a confron-
tarsi con un oggetto che produce
una stimolazione molto com-
plessa, mentre la pinza bionica
pud riprodurre i movimenti del-
la mano in modo pilt semplice.
La maggiore semplicita si tradu-
ce in una minore necessita di ela-
borazione da parte del cervelloe,
quindi, in facilita d’'uso. Usando
questo paradigma, abbiamo rac-
colto dati di risonanza magneti-
ca funzionale, prima e dopo l'u-
so, in questo modo, potremmo
sapere in maniera pill precisa co-
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me il cervello incorpora il nuovo
effettore e se mostra una riorga-
nizzazione delle proprie connes-
sioni».

Applicazioni future?

«A lungo termine, ci aspettiamo
di progettare protesi non antro-
pomorfe, ripensando il modello
attuale. Siamo consapevoli che
questo processo portera con sé
anche la necessita dilavorare sul
paziente in ambito psicologico.

Fornendo soluzioni protesiche
innovative che vadano oltre il
concetto di sostituzione di un ar-
tomancante».

Paolo Travisi
E RIPRODUZIONE RISERVATA

«USANDO LA REALTA
VIRTUALE SU SOGGETTI
SANI, HO SCOPERTO CHE
UN ARTQ NON DI FORMA
UMANA E ACCETTATO

E PIU FUNZIONALE»
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/7 1?epoco cheimedici di Ga-
{ za possano fare per alle-
\v_/ viare il dolore che, Suhaib
Khuzaiq, un bambinodi tre anni,
sente ancora a causa di una ferita
da scheggia che gli ha causato
P'amputazionedellagambasopra
il ginocchio destro lo scorso di-
cembre. Avrebbe bisogno di an-
tidolorifici e di una protesi, ma-
gari di una sedia a rotelle. Ma
all'ospedale Al-Ahli di Gaza City,
dove Suhaib riceve le cure, non
posso fare niente per lui, antido-
lorifici e protesi sono disponibili
solo fuori dalla Striscia.

La guerra e il blocco imposto
da Israele hanno causato una
carenza di medicinali e distrut-
to gran parte delle capacita me-
diche di Gaza. Di conseguenza,
le amputazioni sono diventate
un modo fondamentale per ge-
stire lesioni che in altre circo-

Senza cura

Ogni giorno 10
bambini gazawi
perdono gli arti

stanze avrebbero potuto essere
trattate diversamente, facendo
si cheilloro numero sia aumen-
tato ulteriormente.

Citandoidatidell'Unicef, il ca-
podell’agenzia Onu peririfugiati
palestinesi ha dichiarato che a
Gaza “ogni giorno 10 bambini
perdono in media una gamba o
due”, cio significa che “circa
3.000 bambini” hanno perso
gambe o braccia dall'inizio della
guerra. Gli adulti hanno un’altra
terribile contabilita.

Fonti mediche affermano che
le amputazioni sono spesso I'uni-
ca opzione disponibile, ma sono
spessoeseguitein condizioniina-
deguate. “Cisono momenti in cui
I’'anestesia non é disponibile, ma
per salvare la vita si ricorre
allamputazione, e questo provo-
cafortidoloriaiferiti”, haraccon-
tato all’Afp il dottor Maher, chi-
rurgo dell'ospedale Al-Ahli. “O-
gni giorno si verificano attacchi
che comportano I'amputazione
delle gambe o delle braccia di
bambini, adulti e donne”. Le eva-
cuazioni mediche sarebbero ne-

cessarie masono rare da Gaza gia
intempodi pace, oraconlaguer-
ra sono impossibili, senza corri-
doi umanitari per trasportare i
feriti in Paesi terzi dove possano
essere curati. Non esiste poi al-
cun trattamento contro il cancro
a Gaza, né chemioterapia né ra-
diazioni. Il settore sanitario e
completamente crollato nella
Striseia, 25.000 casi richiedono
l'uscita dalla Striscia per essere
curati, ma finora solo in 4.000
hanno potuto lasciare I'inferno.

RICERCA SCIENTIFICA, POLITICA FARMACEUTICA
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[ laboratori di microbiologia clinica possono
permettere un uso mirato di test specifici e rapidi

UNA «RETE» INITALIA
PER ARGINARE
I[BATTERIRESISTENTI

di Pierangelo Clerici*

e possibilita diagnosti-

che offerte oggi dalla

Microbiologia Clinica

risultano essere non
solo sensibili e specifiche ma
hanno un valore aggiunto
rappresentato dalla rapidita
dell'esito dell'indagine (1-2
ore) nell'identificare 'agente
etiologico, sia esso battere o
virus, all'interno di un gruppo
selezionato di microrganismi
responsabili della possibile
infezione.

Questa novita fornitaci dal-
la ricerca scientifica e dalla ri-
cerca tecnologica apre la stra-
da al concetto di «approccio
sindromico» ovvero se il clini-
co ha il sospetto di una infe-
zione dell'apparato respirato-
rio il Laboratorio di Microbio-
logia ha la possibilita di indi-

viduare il microrganismo
potenzialmente responsabile
della patologia utilizzando un
solo campione del paziente
con una sola indagine me-
diante I'utilizzo di strumenta-
zioni che operano in biologia
molecolare. In questo modo
si puo rilevare quale micror-
ganismo all'interno di un
pannello precostituito di nu-
merosi batteri o virus é re-
sponsabile della malattia. Lo
stesso concetto vale per le in-
fezioni gastroenteriche, per
quelle del sistema nervoso
centrale e per tutte le infezio-
ni d'apparato.

Certo é che tali sistemi pre-
sentano un costo molto supe-
riore rispetto alla diagnostica
microbiologica tradizionale
cherichiede da 24 a 72 ore per
ottenere un esito analogo, ec-
co allora che interviene il se-
condo pilastro su cui si regge
la diagnostica avanzata ovvero
l'appropriatezza d’uso di que-
sti sistemi che, almeno per
ora, deve operare una selezio-

ne sul suo utilizzo riservando-
la a pazienti altamente critici.

Appare evidente che un
trattamento terapeutico ade-
guato e rapido, nella fattispe-
cie antibiotico, comportereb-
be la riduzione dello sviluppo
di resistenze ai farmaci da
parte dei batteri e, se non si
volesse vedere l'aspetto etico,
si pensi che in Italia le giorna-
te di degenza in piu a cui sono
costretti pazienti con infezio-
ni causate da batteri resistenti
alle terapie sono 1,2 milioni/
anno con costi enormi per la
societa.

Sicuramente tali tecnolo-
gie, che richiedono investi-
menti e expertise, € possono
risultare salvavita, non sono
presenti, al momento, in tutti
gli ospedali ma facendo rete
sui laboratori di microbiolo-
gia esistenti si compensereb-
bero eventuali mancanze an-
che se risulta antistorico non
avere un'Unita Operativa di
Microbiologia in strutture do-
ve sono presenti Unita di Te-
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rapia Intensiva, di Malattie In-
fettive e altre di alte specialita.
A queste tecnologie oggi si
affiancano anche possibilita
diagnostiche innovative che
in prima battuta possono di-
stinguere un'infezione batte-
rica da una virale ma restano
prodromiche all’approccio
sindromico e comunque de-
VONno avere una governance
del sistema in capo al micro-
biologo clinico vista la loro
complessita nell'interpreta-

zione finale del risultato.
*Presidente Amcli
(Associazione Microbiologi
Clinici Italiani)

11 fenomeno ha costi
altissimi, sia umani

sia economici. Analisi

in grado di dare risposte
precise e tempestive
possono contribuire
molto a contrastarlo

e




Un reparto tutto nuovo, con
personale altamente qualifi-
cato e strumenti all'avan-
guardia. Dopo anni di attesa,
tra pressioni delle associazio-
ni e mozioni presentate in
consiglio comunale, tra po-
chi giorni riaprira il reparto
di oncoematologia pediatri-
ca del Policlinico Umberto L
Chiusonel 2020- subito dopo
I'esplosione della pandemia

CRONACA s ROMA

Dir. Resp.:Guido Boffo

Umberto I,
riapre
I'oncologia
pediatrica

di Covid, quando I'emergen-
za impose al Policlinico di
modificare e riadattare la do-
tazione dei posti letto delle
singole specialita cliniche - il
reparto ¢ sempre stato un
punto di riferimento per la
Capitale. Per questo, termina-
ta 'emergenza legata al Co-
vid, molte associazioni han-

no chiesto di farlo riaprire al
pill presto.
apag.35

Umberto I, giovedi riapre
'oncologia pediatrica

»Tornera operativo anche il blocco operatorio del reparto chiuso durante il Covid
E gia entrata in servizio oggi la nuova primaria che arriva dal Gaslini di Genova

L'ANNUNCIO

Un reparto tutto nuovo, con
personale altamente qualifica-
toe strumenti all'avanguardia.
Dopo anni di attesa, tra pres-
sioni delle associazioni e mo-
zioni presentate in consiglio
comunale, riaprira il reparto
di oncoematologia pediatrica
del Policlinico Umberto I.
Chiuso nel 2020 - subito dopo
I'esplosione della pandemia di
Covid, quando I'emergenza im-
pose al Policlinico di modifica-
re e riadattare la dotazione dei
posti letto delle singole specia-
lita cliniche - il reparto e sem-
pre stato un punto di riferi-
mento per la Capitale. Per que-
sto, terminata l'emergenza,
molte associazioni avevano
chiesto di farlo riaprire al pil
presto.

L'EVENTO

Adesso finalmente quel giorno
tanto atteso & arrivato. Il pros-
simo 4 luglio infatti verra uffi-
cialmente inaugurato il blocco
operatorio e riattivato il repar-
to. Un momento importante
per la sanita della Capitale al
quale prenderanno parte il di-
rettore generale Fabrizio d’Al-
ba, il presidente della regione
Francesco Rocca e la rettrice
dell’'Universita Sapienza, Anto-
nella Polimeni. Nel frattempo,
gia oggi, é entrata in servizio la
nuova primaria del reparto
che arriva dall’ospedale pedia-
trico Gaslini di Genova. Poi ar-
riveranno cinque nuovi onco-
logi pediatrici. I 4 luglio poi,
assieme all'inaugurazione del-
le camere operatorie, sara an-
che presentato un nuovo pro-
getto che riguardera 'oncolo-
gia pediatrica.

L'IMPEGNO

Una notizia accolta con gioia
dalle tante associazioni attive
all’interno del Policlinico. Tra
queste c'e¢ “lo domani”, realta

che da 40 anni opera nel setto-
re ed é vicina alle famiglie dei
piccoli pazienti oncologici.
«Durante lI'emergenza Covid
abbiamo capito che non pote-
vamo fare altrimenti. Purtrop-
po bisognava adattarsi alla si-
tuazione. Ma, usciti fuori dal
periodo peggiore, ci siamo su-
bito attivati affinché venisse
riaperto il reparto», spiega
Paolo Viti, vicepresidente
dell'associazione nonché presi-
dente di Fiagop, la Federazio-
ne italiana associazioni genito-
rie guariti oncoematologia pe-
diatrica. «Per noi era cosi im-
portante che abbiamo anche
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coinvolto tutte le altre associa-
zioni. Il direttore generale Fa-
brizio d'Alba ha sin da subito
accolto le nostre richieste, ca-
pendo l'importanza del tema.
Da parte del direttore e di tutto
il Policlinico abbiamo sempre
trovato sostegno e approvazio-
ne perché anche loro riteneva-
no necessaria una riapertura
immediata», sottolinea Viti.
Lestrutture della pediatria e
della pediatria oncologica del
Policlinico Umberto I, infatti,
sono tra le realtd pubbliche
piu di rilievo in cittd proprio
per la cura dei bambini. «Ora,
grazie alla riapertura, I'oncolo-
gia pediatrica dell'Umberto I
torna a essere un reparto di
massima eccellenza. Un repar-
to non solo funzionale, ma an-
che fatto a dimensione di bam-
bino e pieno di colori per far

CRONACA s ROMA

sentire i piccoli pazienti a pro-
prio agio». «La struttura - con-
cludeil vicepresidente - ha una
disponibilita di 16 posti letto,
conunbagnoin ogni camera».

L'ECCELLENZA

Fino al 2020 il reparto svolge-
va un ruolo fondamentale nel-
la cura dei bambini e adole-
scenti affetti da tumori, se-
guendo protocolli diagnosti-
co-terapeutici  all'avanguar-
dia, sia nazionali sia interna-
zionali. Dopo il trattamento, i
piccoli pazienti venivano se-
guiti attentamente per anni
nel follow-up oncologico e,
quando possibile, anche a di-
stanza di molti anni per moni-
torare gli eventuali effetti col-
laterali a lungo termine legati
al trattamento o a una recrude-
scenza delle forme cancerose.

PAOLO VITI 10 DOMANI):
«Cl SIAMO BATTUTI

PER LA RIPRESA DELLE
ATTIVITA FACENDO
GRUPPO CON ALTRE
ASSOCIAZIONI»

L'approccio all'assistenza on-
cologica pediatrica dell'Um-
berto I si & sempre distinto per
I'umanizzazione delle cure,
grazie anche al contributo pre-
zioso delle associazioni di vo-
lontariato. Un ruolo che ora
torneraasvolgere a pieno.
L.Urb.

@ RIPRODUZIONE RISERVATA

FINO AL 2020
L'OSPEDALE HA
SVOLTO UN RUOLO
ALL’AVANGUARDIA
NELLA CURA DEI
PICCOLI PAZIENTI
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SICUREZZA ED EMERGENZE

Ares a caccia di ambulanze
autisti, operatori e medici

Sbraga a pagina 20

VERSO IL GIUBILEO

Intanto alla guida dell’azienda regionale per le emergenze arriva I'ex dg del San Camillo

Arriva ’Anno Santo
’Ares vaacaccia
di ambulanze peril 118

Via ai concorsi pubblici e all'acquisto di nuovi mezzi di soccorso

ANTONIO SBRAGA

sse ['Ares 118 "chiama" piu
ambulanze a Roma in vista
dell’Anno Santo: ci sara, infat-
ti, un «potenziamento dei
mezzi di soccorso: in conside-
razione del Giubileo sara ne-
cessario acquisire ulteriori ri-
sorse aggiuntive per garanti-
re I'operativita di 20 mezzi di
soccorso aggiuntivi rispetto
all’attuale dotazione». Anche
perché l'azienda regionale
per I'emergenza sanitaria gia
tra 2 settimane avra bisogno
di rinforzi esterni immediati:
«Allo stato attuale Ares 118
non copre con propri mezzie
personale il fabbisogno». Per
questi motivi & «<necessario in-
dire apposita procedura selet-
tiva per l'affidamento di 26
postazioni a decorrere dal
17/07/2024 e per le restanti
57 dal 01/02/2025 nel quadro
della progressiva realizzazio-

ne del piano di reinternalizza-
zione degli automezzi sino al
31/01/2026». Nell'attesa di
questi rinforzi I’Ares ha ora
indetto anche un concorso
pubblico «per 'assunzione a
tempo indeterminato di 143
operatori tecnici specializza-
ti - autista d’ambulanza». Per-

ché intanto occorre «colmare

le attuali vacanze di organi-
co», che perd non riguardano
soltantoiconducenti dei mez-
zi di soccorso. Dopo aver
«rappresentato alla Regione
Lazio le criticita riscontrate
nel reclutamento di persona-
le medico per il soccorso terri-
toriale, la cui carenza costitui-
sce una delle principali pro-
blematiche aziendali», I'Ares
& stata auto-
rizzata a indi-
re unconcor-
soper 36 me-
dici. Pero al
bando han-
no risposto
in pochi e la
graduatoria
non riesce. E
quindi, a co-
prire I'intero fabbisogno, so-
no solo 21 specialisti e altri 9
specializzandi. Cosl adesso,
«stante la grave carenza di
personale medico cherischia
di pregiudicare la medicaliz-
zazione del soccorso nelle
province di Roma e Frosino-
ne», I'Ares ha bisogno di 11
medici: per ora sono stati as-

segnati «5 incarichi di lavoro
autonomo semestrali», che

scatteranno da domani sino
a fine anno. Il direttore
dell’Ares 118 ha anche chie-
sto «un aggiornamento della

dotazione mezzi volto a mi-
gliorare sia la tempestivita de-
gli interventi, sia 'adeguato
livello assistenziale in rappor-
to alle condizioni cliniche del
paziente. Tale ridefinizione si

e basata su un’attenta analisi
dei dati storici di attivita che
evidenziano, negli ultimi an-
ni, un continuo e progressivo
incremento del numero com-
plessivo dei soccorsi richie-
sti». Nell'attesa, quindi, conti-
nua anche il ricorso ai «servi-
zi spot a chiamata» delle am-
bulanze private a noleggio
che, nel primo trimestre
dell’anno, sono costate 532
mila euro, pari a una media
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di5.912 euro al giorno. L'Ares
ha anche indetto una gara
perl'acquisto di 27 automedi-
che pero «non sono pervenu-
te offerte per nessuno dei lot-
ti messi a gara». Quindi ora si
e proceduto «con la massima
urgenza a indire una nuova
gara per un 2 milioni e 459
mila euro» per un acquisto
giarimandato neglianniscor-
si proprio a causa delle «criti-
cita riscontrate nel recluta-
mento di personale medico
la cui carenza costituisce una
delle principali problemati-
che aziendali», ha scritto
I'Ares. Alla cui guida si inse-

diera inoltre domani il nuovo
direttore generale, Narciso
Mostarda, nominato dal pre-
sidente della Regione, France-
sco Rocca. L'ex dg di Asl Ro-
ma 6 e San Camillo-Forlanini
si trovera subito a fronteggia-
re un atto di recupero inviato
all’azienda da parte
dell’Agenzia per le Entrate «ri-
ferito a importi dovuti per Iva
e presuntivamente non versa-
ti dall’Ares 118 relativamente
all’anno di imposta 2017 per
la complessiva somma pari
ad euro 1.782.433».

Tra lep rime Sﬁde I 43 Ami!;]lusnze
Il nuovo «numero uno» Unita dell'Ares
Narciso Mostarda deve anche Quellerichieste M aest
dall'ozienda inun Pronto
affrontare la grana delle somme  traoperatori S0cE0rso
. e aufisti per poter
dovute all’Agenzia delle Entrate  onmore
I'Anno Santo
Mila evro

Il costo dei mezzi
privati a cui Ares
e stofa costretta
aricorrere nei
primi fre mesi

di quest'anno
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