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“In occasione dell’8 marzo, voglio rinnovare il
mio ringraziamento a tutte le donne del
Servizio sanitario nazionale, che
rappresentano il 70% dei professionisti che
operano nelle nostre strutture. La loro
presenza, sempre più ampia, è una risorsa
preziosa per la tutela della salute di ogni
persona e una ricchezza che dobbiamo difendere e valorizzare”. Lo afferma
il ministro della Salute, Orazio Schillaci, nella Giornata Internazionale della
Donna sottolineando “l’impegno per la tutela dei loro diritti, della loro
sicurezza e del loro benessere, perché spesso oltre ai carichi di lavoro le
donne del SSN sono purtroppo le più colpite dall’inaccettabile fenomeno
della violenza, un’urgenza su cui da subito siamo intervenuti”. Per Schillaci,
inoltre, “dobbiamo assicurare la piena tutela delle lavoratrici madri e
rispondere in modo sempre più adeguato alla salute delle donne, garantendo
equità e appropriatezza, a tutte le età e in tutti i contesti: dalla prevenzione,
all’assistenza, dalla ricerca alla sicurezza sul lavoro. La completa tutela della
salute femminile è una parte imprescindibile dell’universalità del Servizio
sanitario nazionale”.
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Con l’espressione Gender Pay Gap si intende
indicare la differenza tra i compensi orari lordi
di uomini e donne, calcolata sugli stipendi
versati direttamente ai dipendenti prima delle
detrazioni fiscali e dei contributi previdenziali.
A misurare il gender pay gap in Europa è
Eurostat, che tenendo conto soltanto delle aziende con 10 o più dipendenti,
ha stimato che in Europa le lavoratrici guadagnano il 12,7% in meno dei
lavoratori. Le variazioni fra paesi sono ampie, con gap maggiori in Estonia
(20,5%); Austria (18,8%); Germania (17,6%). L’’Italia si colloca al quintultimo
posto con un valore del 5%. Si tratta comunque di un valore sin troppo
generico che riassume sotto un unico ombrello situazioni molto diverse tra
loro per settore, mansione, per condizione contrattuale.

In Italia a soffrire maggiormente del divario retributivo di genere è il settore
privato, ed è un problema che riguarda sia i dipendenti che i liberi
professionisti. Fra questi ultimi il divario di reddito è molto ampio, anche
nelle fasce d’età più giovani. Lo dimostrano i dati dell’ultimo rapporto di
ADEPP, la federazione delle casse di previdenza private, che riguarda i
professionisti con albo. Fatto 100 il reddito degli uomini liberi professionisti,
quello delle donne è di 45. Fra i giovani 20-30 enni le ragazze hanno
dichiarato 13 mila euro annui, i ragazzi oltre 15 mila euro. Più ampio il gap
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per chi è in età “da famiglia”: fra i 30 e i 40 anni le donne dichiarano 18 mila
euro annui, gli uomini 28 mila. Fra i 40 e i 50 anni le donne 26 mila e gli
uomini 44 mila. Fra i 50 e i 60 anni le donne 34 mila e gli uomini 58 mila. La
metà delle professioniste donne ha oggi un reddito inferiore ai 16.500 euro,
gli uomini inferiore ai 26.000 euro. Nel computo di Adepp rientrano anche i
professionisti con albo e con contratto di lavoro dipendente. Sembra
impossibile che sia così, e invece le analisi dati lo dimostrano chiaramente. Il
divario retributivo di genere è ancora ampio in tutti i settori, anche per i
lavoratori del comparto sanitario, che sono per la maggior parte donne (circa
il 70% degli occupati) e in particolare per i medici. Il divario retributivo di
genere nel settore sanitario e assistenziale varia da circa il 15% (nel caso della
retribuzione oraria mediana) a circa il 24% (nel caso della retribuzione media
mensile), Nel complesso è emerso che le lavoratrici salariate nel settore
sanitario e assistenziale (inquadrate con vari tipi di contratto) guadagnano
circa il 20% in meno rispetto agli uomini.

In Italia la medicina è donna. E l’onda rosa è destinata ad allargarsi nei
prossimi dieci anni, per poi tendere, forse, ad una situazione di maggior
parità. Lo dimostrano i dati elaborati, come è ormai tradizione in occasione
dell’8 marzo, dalla Federazione nazionale degli Ordini dei Medici chirurghi e
degli Odontoiatri.

Guardando al complesso dei medici iscritti agli albi, 416.088 al 16 gennaio
scorso, la parità sembra ancora lontana. A prevalere sono gli uomini, che
costituiscono il 53,5% del totale. Questo è però dovuto alla netta
preponderanza dei dottori tra le generazioni con un’età anagrafica più alta.
Tra gli over 75, ad esempio, le donne medico sono solo il 16%, il 24% se
consideriamo i medici con più di 70 anni.

Se invece analizziamo la platea dei 325.114 medici con meno di 70 anni, e
quindi quasi sicuramente in attività, anche all’interno del Servizio sanitario
nazionale, la situazione si ribalta. Sono, infatti, le donne, 171.645, ad essere il
53% del totale. E il trend è in crescita. Solo un anno fa erano il 52%. La
percentuale aumenta ancora, sino a una certa soglia, se abbassiamo il limite
dell’età: le donne sono il 59% tra gli under 55 e sfiorano il 60% tra i medici
con meno di 50 anni. Le donne medico sono poi la maggioranza
schiacciante, il 63%, nella fascia di età tra i 40 e i 50 anni, il 64% se
restringiamo il campo tra i 40 e 44, quasi due su tre, in un momento della
vita in cui più pesanti sono i carichi di lavoro familiari e maggiore è la
pressione lavorativa in un’ottica di avanzamento di carriera.

Scendendo ancora con l’età, il gap invece si restringe: tra i medici con meno
di 40 anni, le donne scendono al 57,4%, rimanendo comunque la
maggioranza anche nelle fasce più giovani. Tra i giovani medici, con meno
di 30 anni, sono il 58%.



Il fenomeno della femminilizzazione della professione medica è sicuramente
destinato ad accentuarsi nei prossimi dieci anni, quando andranno in
pensione gli iscritti che oggi hanno tra i 55 e i 69 anni, tra i quali i medici
donna costituiscono il 57% del totale, e verranno sostituiti dalle fasce con
percentuali femminili ancora maggiori. Diverso il discorso per gli
Odontoiatri, che sono invece per la stragrande maggioranza uomini: il 71%,
45553 unità, contro 18881 professioniste. Se però guardiamo alle fasce più
giovani, siamo in parità: tra i 25 e i 29 anni sono 1447 gli uomini, 1435 le
donne.

Purtroppo le donne medico non sfuggono al gender gap se si considerano i
dati rilevati dall’Enpam che mostrano come, a parità di ruolo, una donna
medico guadagna, in media, il 30 % in meno rispetto ad un suo collega
maschio. Le donne medico, che risultano, nel 2023, attive alla così detta
quota B ( redditi da libera professione ) dell’Enpam, sono circa 35.000 ed
indicano un reddito medio di 50 mila euro, mentre gli uomini sono 46.500
con reddito medio dichiarato di 80 mila euro.

Le professioniste nella classe di età 60-69 anni presentano redditi in media
di circa 48 mila euro rispetto ai 74 mila notificati dai loro colleghi dell’altro
sesso. I dati relativi alle classi di età più giovani tendono a confermare la
disparità retributiva di genere all’interno del Ssn. Nella fascia d’età 20-29
anni i medici uomini che svolgono libera professione denunciano circa 22
mila euro l’anno contro i 17 mila delle donne, mentre tra 30-39 anni i maschi
guadagnano 44 mila euro contro i 32 mila delle femmine. Rilevante, poi, la
differenza che emerge analizzando le rendite dei medici dai 40 ai 49 anni.
Gli uomini dichiarano redditi per circa 78 mila euro, le donne superano di
poco i 50 mila l’anno. Di contro si delinea in questi anni il fenomeno della “
femminilizzazione ” con l’aumento del numero delle donne medico.

Bisogna, infine, distinguere due aspetti del gender pay gap. Il divario di
reddito medio mensile, dovuto o al fatto che le donne lavorano di meno per
maggiore diffusione del part-time o che hanno inquadramenti e quindi
retribuzioni orarie, inferiori. Ed il divario in termini di reddito annuale
dovuto al fatto che le donne, nonostante oggi studino di più degli uomini e le
laureate abbiano superato i laureati in moltissime discipline, ed ottengano
risultati migliori , occupino meno le posizioni dirigenziali. Riferendoci,
infatti, alla leadership in campo medico le donne fanno fatica a raggiungere
le posizioni apicali. Il sistema è fortemente discriminatorio. Sin
dall’università, tutto è pensato al maschile, l’organizzazione del lavoro è
pensata da menti maschili e la governance è sempre maschile. Tra i direttori
di struttura complessa, solo il 17,2% è di sesso femminile (vs 82.8% maschi),
percentuale che sale al 34,7% (vs 63.3% maschi) per le struttura semplici.
Nell’area universitaria delle scienze mediche, le donne ordinario (nel 2020)



ricoprono il 19 % delle posizioni, le associate il 33% e le ricercatrici circa il
40-55 %.
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L’infermieristica resta una professione a
trazione femminile. E non solo nel nostro
Paese, dove le infermiere rappresentano il 76%
degli iscritti agli Ordini, ma anche a livello
europeo.
Lo rileva Fnopi aggiungendo che secondo
l’analisi Eurostat elaborata in occasione dell’8
marzo 2024, Giornata internazionale dei diritti
della donna, nel terzo trimestre del 2023, la maggioranza degli occupati
nell’Ue di età compresa tra 15 e 64 anni erano uomini: 53,5% rispetto al 46,5%
donne, ma per la professione di infermiere il discorso cambia. Osservando la
classificazione ISCO (classificazione internazionale standard delle
occupazioni, gestita dall’Organizzazione internazionale del lavoro) è al
quarto posto tra le professioni scelte dalle donne (87,5% di presenze) dopo le
professioni relative alla scuola e ad altre attività di supporto che, comunque,
raggiungono al massimo il 90% della presenza femminile.

Le infermiere iscritte agli Ordini in Italia sono 339.470 (dato aggiornato a
febbraio 2024) rispetto a 107.230 infermieri, mentre per l’infermieristica
pediatrica, su 9.121 iscritti, 8.930, ovvero il 98% del totale, sono donne. A
livello regionale la presenza femminile – che comunque è sempre superiore
al 50-60% – è massima in Trentino Alto Adige (86,1%), Friuli Venezia Giulia
(85,1%) e in Piemonte (84,4%), mentre le percentuali minori sono in Sicilia
(59,5%), Campania (64%) e Basilicata (69,8%).
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Negli Ordini provinciali la presenza femminile è diversificata. Le percentuali
maggiori si registrano a Sondrio (89,1%), Pordenone (88,5%) e Bolzano
(87,6%), che si assottigliano scendendo fino a Palermo, Trapani (59.8%),
Enna (57.1%) e Agrigento (54,8%). Diverso il discorso per le infermiere
pediatriche che in molti Ordini (64 su 102) raggiungono il 100% delle
iscrizioni (anche in quelli che contano una minore presenza femminile,
come ad esempio ad Agrigento) e in generale non scendono mai al di sotto
del 90%. I numeri relativamente più bassi riguardano Biella (88,5%), Catania
(88,1%), Siracusa (86,7%), Livorno e Caltanissetta (83,3%).

Secondo il consorzio interuniversitario Almalaurea, dal punto di vista
retributivo, però, le donne, rispetto agli uomini, guadagnano in meno circa il
12,8% se si considera l’alto tasso di part time tra il sesso femminile,
differenza che scende al -2,6% se invece si considerano solo i professionisti a
tempo pieno. Va considerato che le differenze di genere spesso incidono sul
corretto andamento dei ritmi familiari e che comunque ci sono da colmare
differenze, anche economiche, del tutto ingiustificate vista l’assoluta parità
di formazione e tipologia di lavoro svolte.

Una delle particolarità delle donne nell’area infermieristica, infatti, è sempre
stata quella di un maggiore ricorso al part time, spesso per conciliare il
lavoro con la vita familiare. Nel 2021 (ultimo anno di cui sono disponibili i
dati ufficiali della Ragioneria generale dello Stato), le donne in part time
sono state il 97,5% di chi ha lavorato in part time nel SSN e oltre l’82% sono
in part time superiore al 50% del tempo pieno di lavoro, situazione che,
ancora una volta, le penalizza dal punto di vista retributivo.

C’è un capitolo, poi, che va sottolineato quando si parla di infermiere: quello
della violenza sul posto di lavoro. Secondo lo studio CEASE-IT promosso
dalla FNOPI e svolto in otto Università italiane, il 75,4% delle infermiere
dichiara di averla subita, in forma verbale o fisica, nel corso della carriera.
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«Il nuovo tariffario per esami, interventi e
visite ambulatoriali, che doveva entrare in
vigore il 1° gennaio e poi è stato rinviato al
primo aprile 2024, desta la nostra
preoccupazione, i nuovi Lea devono entrare in
vigore, ma alcune tariffe appaiono
insostenibili anche per l’Oculistica». A dirlo è Romolo Appolloni, presidente
della Commissione per le patologie oculari presso l’Ordine di Roma dei
medici chirurghi e odontoiatri insieme al Presidente dell’Omceo Antonio
Magi. Che ribadisce la possibilità di un rinvio per l’entrata in vigore del
nuovo tariffario perché le nuove tariffe potrebbero a suo avviso mettere in
difficoltà molte strutture pubbliche e convenzionate. «Per l’Oculistica – detto
Magi – potrebbe essere proprio l’intervento di cataratta, che costituisce
l’intervento oculistico più effettuato in Italia (circa 600.000 interventi
all’anno), a subire le penalizzazioni maggiori per la riduzione della tariffa a
poco più di 800 euro. Gli interventi di cataratta sono diventati sempre più
precisi ed efficaci ma tutto ciò comporta dei costi maggiori e con il taglio dei
rimborsi sarà necessario ridurre gli interventi nelle strutture pubbliche e
nelle private convenzionate con un conseguente inevitabile allungamento
delle liste d’attesa già sature».
La riduzione potrebbe riflettersi secondo l’Omceo di Roma anche nell’ambito
delle strutture private perché potrebbero ridursi anche i rimborsi delle
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società assicurative che finirebbero per penalizzare anche i pazienti
assicurati.
«Ricordiamo – afferma ancora Appolloni – che ritardare un intervento di
cataratta può limitare fortemente l’autonomia dei pazienti affetti e può
costituire un fattore di rischio importante per le cadute accidentali legate alle
difficoltà visive causate da questa patologia, hanno sottolineato gli esperti.
Per quanto riguarda le iniezioni intravitreali per le maculopatie (circa
300.000 iniezioni all’anno in Italia ) abbiamo un doppio problema , la
riduzione dei rimborsi, che di fatto fa si che solo poche strutture pubbliche
eroghino effettivamente la prestazione, e l’eccessiva burocratizzazione
(legata al file F o registro di monitoraggio) che impegna giornalmente e per
molte ore personale che potrebbe essere impiegato in attività assistenziali.
Tutto ciò rischia di ridurre ulteriormente il numero di pazienti che potranno
essere trattati efficacemente per limitare i danni di questa invalidante
patologia che impegna tante famiglie e i caregivers in percorsi terapeutici
complessi».
«Auspichiamo – è la conclusione del presidente Magi – che le Istituzioni
regionali e nazionali possano ascoltare le nostre richieste nell’ interesse dei
pazienti hanno concluso i componenti della Commissione».
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Nella settimana compresa tra il 29 febbraio e il
6 marzo si registrano 998 nuovi casi positivi di
Covid-19 con una variazione di -9,5% rispetto
alla settimana precedente (1.103) e 31 decessi
(-20,5%, 39). Lo rileva il bollettino del
ministero della Salute rilevando che sono
130.090 i tamponi effettuati (-1,8%, 132.482) e
che il tasso di positività dell’0,8% resta
invariato rispetto alla settimana precedente. Il
tasso di occupazione in area medica al 6 marzo
2024 è pari all’1,8% (1.090 ricoverati), rispetto al 1,9% (1.154 ricoverati) del 28
febbraio e quello di occupazione in terapia intensiva è pari allo 0,4% (31
ricoverati), rispetto allo 0,5% precedente (45 ricoverati). “I numeri sono
sempre più confortanti - dichiara Francesco Vaia, direttore generale della
Prevenzione del ministero della Salute -. L’impegno continua ad essere
orientato all’implementazione di processi e presidi di prevenzione per un
Servizio sanitario sempre più resiliente e pronto a qualsiasi sfida”.
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Offrire alle donne con tumore del seno
risposte concrete ai loro bisogni per migliorare
la qualità della vita. È questo l’obiettivo di Re-Start Cancer Care - il nuovo
inizio dopo la diagnosi di cancro. Un progetto pilota che offre corsi gratuiti
per le pazienti in trattamento e in follow up. Attraverso lezioni di Tai Chi
Chuan, Canottaggio, Teatro, Scrittura Espressiva, Flamenco, Pilates Matwork
E Mindfulness/Arte Terapia si incide positivamente sul benessere psico-
fisico delle donne per contrastare la malattia. Per ogni partecipante viene
indicato un percorso proattivo, multidisciplinare, basato sull’individuazione
di bisogni specifici. Le diverse attività riabilitative vengono selezionate e
“personalizzate” per ogni singola donna. Affrontare la sfida della qualità
della vita richiede un approccio sinergico che coinvolge discipline mediche e
psicologiche. Il progetto “Re-Start Cancer Care” offre un chiaro esempio di
come il lavoro multidisciplinare possa essere efficace in questo contesto.
Dopo un primo colloquio e un questionario vengono identificati i bisogni
personali della paziente e proposti percorsi in risposta a tali necessità.
L’iniziativa è promossa da Fondazione IncontraDonna e ha come partner
scientifici l’Azienda Ospedaliera-Università Policlinico Umberto I e l’Istituto
Dermopatico dell’Immacolata. Gode inoltre del patrocinio di Fondazione
Aiom (Associazione Italiana Oncologia Medica) e di Fondazione Sport City.

Tumore al seno/ Al via “Re-Start
Cancer Care - Il nuovo inizio dopo la
diagnosi di cancro” con sport e
cultura
di Adriana Bonifacino *
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I numeri e le attese. In tutta Italia sono più di 834mila le donne che
convivono con una diagnosi di tumore del seno. Un numero enorme e in
costante crescita a causa dell’aumento dei nuovi casi l’anno e dei tassi di
sopravvivenza. È noto e provato che oltre alle innovazioni farmacologiche e
alla chirurgia, il tumore del seno come tutte le patologie oncologiche,
necessiti di una gestione più ampia: alimentazione, attività fisica,
soddisfazione dei bisogni psico-sociali sono parte integrante della cura.
L’arte, la scrittura e lo sport sono in grado di ridurre l’ansia, la depressione e
lo stress indotti dal cancro. I corsi rappresentano, inoltre, un’occasione per
favorire la socialità e lo sviluppo delle proprie abilità. Come ha ricordato
Saverio Cinieri (Presidente di Fondazione Aiom) quella alla mammella è la
neoplasia più diagnosticata tra le donne in Italia e rappresenta il 30% di
tumori maligni femminili. Inoltre, anche se rara, è una malattia anche
maschile. Colpisce, infatti, ogni anno 500 uomini che vivono nella nostra
nazione. Ha poi aggiunto Andrea Botticelli (Responsabile della Breast Unit
del Policlinico Umberto I e Responsabile Scientifico del progetto “Re-Start
Cancer Care”) che la valutazione globale dei bisogni delle pazienti è ancora
poco utilizzata nella pratica clinica oncologica. Tuttavia, è ormai necessaria e
non più rinviabile un’implementazione in grado di prevedere un approccio
personalizzato anche per quelle attività che si affiancano e completano le
terapie cliniche. Nel contrasto del tumore mammario i trattamenti sono
sempre più su misura del singolo paziente. Abbiamo a disposizione nuovi
strumenti diagnostici che ci consentono una migliore selezione delle cure.
Questo deve avvenire anche nell’individuazione dei bisogni delle donne e
nella successiva proposta di attività ricreative.
L’impegno del Policlinico Umberto I e dell’IDI Irccs. Il sostegno a questo
importante progetto da parte di una struttura ospedaliera grande e
qualificata come il Policlinico Umberto 1 rappresenta a tutto campo che cosa
è la presa in carico delle pazienti. “Sono lieto dell’impegno dei nostri medici,
infermieri ed operatori sanitari che sanno mettere a disposizione delle
donne professionalità e cuore. Sono state queste le parole di Fabrizio d’Alba
(Direttore generale del Policlinico Universitario). Mentre Annarita
Panebianco (Direttore Sanitario IDI- Irccs, Roma) ha evidenziato
“l’importanza di sostenere un’iniziativa innovativa e che vuole aiutare
persone che affrontano direttamente o indirettamente un tumore del seno”.
È importante l’utilizzo di indicatori anche per valutare gli outcome percepiti
dai pazienti, consentendo quindi di tradurre l’esperienza del paziente in dati
misurabili, confrontabili e utilizzabili, nonché l’impatto della patologia sulla
vita quotidiana permettendo così una rimodulazione “di precisione” anche
dei percorsi di terapia e follow-up. L’attività sportiva e quella culturale
possono costituire una terapia aggiuntiva e come tali devono essere
somministrate e monitorate da personale qualificato. Lo sport è senza
dubbio fatica, sacrificio e contemporaneamente passione, spirito di squadra



e gioia. “Lo sport per i pazienti oncologici e i loro caregiver è cura, sostegno,
riabilitazione, socializzazione”, ha poi aggiunto Stefano Pantano,
schermidore e legend sportivo. “Anche in questo nuovo progetto lo sport
dimostra tutte le sue grandi potenzialità e gli enormi benefici che può
garantire all’intera società” ha sottolineato Flavio Siniscalchi (Capo del
Dipartimento per lo Sport della Presidenza del Consiglio dei Ministri).
L’iniziativa della Fondazione IncontraDonna ha il pregio di aiutare persone
che vivono le difficoltà della malattia oncologica; dimostra che l’attività
sportiva, unitamente a quelle culturali e ricreative, contribuisce a
trasmettere sicurezza a tutte le donne, ma anche ad alimentare nuova
speranza.
Il progetto comunque non è indirizzato solo alle pazienti. Abbiamo deciso di
lasciare ai caregiver un 20% del totale dei posti disponibili per i sette corsi
attivati. Se i casi complessivi in Italia sono più di 800mila significa che
milioni di persone e di famiglie risultano coinvolte dalla patologia
oncologica, e anche a loro deve essere offerta una possibilità di supporto
psico-fisico.

* Presidente di Fondazione IncontraDonna

© RIPRODUZIONE RISERVATA



E’ fondamentale ribadire che ogni condizione,
anche se malattia rara, richiede la massima
attenzione e impegno per garantire terapie
adeguate e supporto ai pazienti e alle loro
famiglie. Non dobbiamo trascurare il peso e
l’impatto di queste malattie solo perché la
casistica è limitata.
Un passo importante verso il miglioramento della gestione delle malattie
rare è l’introduzione di trattamenti efficaci, come nel caso della colestasi
intraepatica familiare progressiva (PFIC), per la quale è disponibile un
farmaco chiamato odevixibat.
Questa molecola, recentemente approvata, ha dimostrato di essere efficace
nel gestire la patologia sottostante, offrendo una nuova speranza ai pazienti
che prima avevano poche o nessuna opzione terapeutica.
La PFIC è una patologia rara di origine genetica che causa, nei bambini che
ne sono affetti, la compromissione del normale processo di formazione della
bile, un fluido giallo-verdastro che viene prodotto dal fegato per essere
utilizzato nella fase di digestione degli alimenti. Sono stati identificati tre
sottotipi principali di PFIC (1, 2 e 3), la cui incidenza stimata oscilla tra un
caso ogni 50.000-100.000 nascite, ma negli ultimi anni altre forme di PFIC
sono state identificate (tipo 4, 5, 6).
La malattia ha un’età di esordio che varia dai primi mesi di vita fino
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all’adolescenza e la conseguenza più rilevante è rappresentata dalla
colestasi, ossia la riduzione del flusso della bile, la quale si riversa all’interno
del fegato causando un progressivo deterioramento dell’organo, a cui si
associano sintomi come l’ittero (colorito giallastro della cute) e il prurito. In
molti casi si assiste ad un peggioramento del quadro verso la fibrosi, e
successivamente, la cirrosi epatica. Proprio il prurito rappresenta il sintomo
più grave; si tratta di un prurito cronico, molto severo, che interferisce con le
normali attività di gioco e apprendimento e che disturba il sonno notturno. Il
prurito è così grave tanto da compromettere la regolare crescita fisica e
psichica dei bambini affetti.
Fino a poco tempo fa non esisteva nessuna terapia efficace per ridurre il
livello degli acidi biliari nel sangue e quindi attenuare il prurito, perciò i
bambini colpiti da PFIC erano costretti a sottoporsi a interventi chirurgici
complessi fino al trapianto di fegato.
La disponibilità di odevixibat rappresenta un importante passo avanti nel
trattamento della patologia, in quanto offre ai pazienti una modalità di
gestione del sintomo del prurito e, cosa ancora più importante, un
potenziale per rallentare o arrestare la progressione della malattia. Ciò
significa che i pazienti possono avere una prospettiva migliore e una
migliore qualità di vita, riducendo al contempo il rischio di complicazioni a
lungo termine associate alla malattia epatica.
È fondamentale che le malattie rare siano centralizzate in strutture di
riferimento che hanno l’expertise per riconoscerle e trattarle, strutture in cui
la ricerca possa collaborare all’assistenza. Nel marzo 2017 sono state lanciate
24 reti di riferimento europee (European Reference Networks for rare
diseases, ERN) per le Malattie Rare, specializzate in malattie complesse rare
o a bassa prevalenza, segnando l’inizio di una nuova era per la cooperazione
nel campo della salute. L’obiettivo è offrire ai quasi 30 milioni di cittadini
dell’UE affetti da queste malattie che richiedono cure altamente
specializzate, l’opportunità di beneficiare di cure di alta qualità ed
economicamente sostenibili ovunque sul territorio europeo.
Continueremo a lavorare duramente per garantire che tutte le persone
affette da malattie rare abbiano accesso alle cure di cui hanno bisogno e
merito. Solo attraverso una collaborazione e impegno condiviso possiamo
fare la differenza nella vita di coloro che vivono con queste condizioni
spesso trascurate.

*ASST Papa Giovanni XXIII, Bergamo
Vice-Presidente della Società Italiana di Gastroenterologia, Epatologia e
Nutrizione pediatrica (SIGENP)
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L’ordinanza del Tar della Lombardia sul
ricorso presentato da una società sulladelibera
della Giunta regionale numero 1514 del 13
dicembre 2023 , «non sposta di una virgola la
nostra azione sui gettonisti. Semplicemente
sospende il ’divieto’ di stipula di nuovi
contratti di esternalizzazione ma questo non vuol dire che saremo obbligati
a stipularli». Così l’assessore regionale al Welfare Guido Bertolaso ha
replicato alla sospensione da parte del Tribunale amministrativo regionale
della prima e articolata delibera con cui una Regione ha tentato di arginare il
fenomeno dei gettonisti in Italia, per riportare nell’alveo del Ssn le
professionalità. «Il provvedimento - ha aggiunto l’assessore - sospende, in
via cautelativa, solo le parti della delibera in cui si dispone che non siano
ulteriormente autorizzati nuovi contratti di esternalizzazione di servizi
sanitari».
L’impianto generale della disposizione per la Regione ’rimane quindi
assolutamente valido, anche per quanto riguarda le modalità di
reclutamento del personale individuate’.
«Le cooperative hanno reso un business la professione medica e, di
conseguenza, agiscono come società: cercando di tutelare i propri interessi
economici. Evidenzio che la società che ha fatto ricorso ha dichiarato di
’perdere’ introiti per circa 30 milioni in Lombardia, metà del proprio
fatturato annuo, una cifra decisamente importante che ci dà anche la misura
di quanto questo sistema sia iniquo. Noi teniamo il punto e continuiamo
sulla nostra strada con tutti gli strumenti che abbiamo a disposizione, anche
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facendo appello al Consiglio di Stato su questa ordinanza».
La Lombardia è stata la prima Regione in Italia a dare attuazione ai principi
della legge nazionale che prevede comunque, da qui a pochi mesi
l’impossibilità di proseguire i contratti con operatori economici esterni.
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Il mieloma multiplo è la seconda forma più
comune tra i tumori del sangue, con
un’incidenza progressivamente in aumento,
tanto che in Italia si contano ogni anno oltre
5.700 nuovi casi , di cui circa 400 in Piemonte. A oggi, non esiste una cura
risolutiva per il mieloma multiplo, ma grazie alla ricerca scientifica sono
disponibili terapie innovative che hanno permesso di cronicizzare la
patologia e – in meno di 20 anni – di passare da un tasso di sopravvivenza
del 37% al 62% per i pazienti con mieloma multiplo a 5 anni dalla diagnosi,
migliorandone anche la qualità di vita. L’arrivo di queste terapie comporta
però la necessità di supportare il sistema sanitario regionale per individuare
nuove soluzioni mirate a minimizzare il rischio di disparità di accesso sul
territorio. Con l’obiettivo di favorire il dialogo tra i diversi attori e valorizzare
l’importanza dell’innovazione nel Paese è stata organizzata la tavola
istituzionale “Mieloma multiplo in Regione Piemonte e Valle d’Aosta –
Scenari futuri tra ospedale e territorio”, promossa da Johnson & Johnson,
che si è tenuta a Torino con la partecipazione dei massimi esperti regionali
del settore come clinici, associazioni di pazienti, direttori generali e
rappresentanti istituzionali.
«Il mieloma multiplo è una malattia con un’incidenza in aumento che per
essere gestito richiede non solo terapie innovative, ma anche un impegno
congiunto per una corretta ed equa presa in carico del paziente. In tal senso
è importante fare rete e studiare insieme soluzione condivise per poter far
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fronte alla sfida che la gestione di questa malattia molto complessa pone. Un
aspetto, tra i diversi, di fondamentale importanza è che l’accesso alle cure sia
garantito all’interno del proprio territorio di residenza e, per questo,
l’integrazione e il potenziamento dei collegamenti tra centri, che in
Piemonte è possibile anche grazie alla rete oncologica attiva dal 2000 è
fondamentale», ha dichiarato Andrea Cane, Vicepresidente IV Commissione
Sanità, assistenza, servizi sociali, politiche degli anziani, Regione Piemonte.
Garantire un accesso equo e tempestivo alle terapie più avanzate per tutti i
pazienti, indipendentemente dal codice di avviamento postale, dalla
posizione geografica e dalle dimensioni di un territorio, è quindi una delle
grandi sfide per la presa in carico dei pazienti con mieloma multiplo. Oggi,
però, per poter accedere alle terapie più innovative, spesso i pazienti devono
spostarsi anche in altre Regioni. «La mobilità interregionale è fenomeno
molto diffuso soprattutto per la Regione Valle d’Aosta. Per questo e per
supportare tutte quelle persone costrette ad andare in altre Regioni per
potersi curare, è stata avanzata infatti una proposta di legge, ormai recepita,
che consente di dar loro un aiuto concreto nell’affrontare quelle spese
necessarie al viaggio, vitto e alloggio fuori sede. In questo contesto, è stata
creata con la Regione Piemonte una rete oncologica, attiva dal 2003, che
rappresenta un modello di cooperazione interregionale che riveste un ruolo
molto importante nel garantire l’accesso alle cure ai pazienti oncologici», ha
affermato Andrea Manfrin, Componente V Commissione permanente Servizi
sociali, Regione Valle d’Aosta.
Il mieloma multiplo colpisce principalmente persone anziane ed è spesso
caratterizzato da possibilità di ricadute, che riducono le opzioni di
trattamento disponibili. Le terapie innovative risultano sempre più
personalizzate, permettendo di soddisfare le esigenze di ciascun paziente,
con un miglioramento non solo in termini di aspettativa di vita, ma anche
della qualità di vita. Tuttavia, una presa in carico tempestiva – elemento
essenziale per consentire non solo l’efficacia delle terapie, ma anche il
miglioramento della qualità di vita – passa da un accesso equo alle terapie
stesse, che deve essere garantito a livello territoriale senza ritardi.
«Un tema, quello delle differenze nell’accesso alle cure che è sempre più
presente – aggiunge Felice Bombaci, Coordinatore nazionale Gruppi AIL
Pazienti – anche in un servizio sanitario di tipo universalistico come quello
italiano. Tra i principali problemi da affrontare c’è sicuramente la gestione
delle neoplasie ematologiche, soprattutto nell’anziano, e la presenza di
comorbidità, fragilità e necessità di personalizzazione delle scelte
terapeutiche che richiedono la massima collaborazione tra i diversi
professionisti, ma anche ospedale-territorio».
«Come Johnson & Johnson da sempre siamo protagonisti dell’innovazione in
tutte le sue forme, non solo attraverso la ricerca scientifica, ma anche
promuovendo iniziative che possano migliorare i percorsi di presa in carico



delle persone affette da mieloma multiplo. Siamo convinti che attraverso
momenti di confronto come questo di Torino, che ha visto coinvolti tutti i
principali rappresentanti del sistema Salute, stiamo procedendo nella
direzione giusta per affrontare questa sfida: la creazione di un sistema che
consideri sempre di più la spesa sanitaria come un investimento e che
risponda meglio ai bisogni di cura dei pazienti attraverso soluzioni per una
loro corretta e tempestiva presa in carico», conclude Monica Gibellini,
Direttore Government Affairs, Policy & Patient Engagement Johnson &
Johnson Innovative Medicine Italia.

© RIPRODUZIONE RISERVATA



Dir. Resp.:Davide Vecchi

09/03/ 24





Dir. Resp.:Davide Vecchi

10/03/ 24



Dir. Resp.:Davide Vecchi

09/03/ 24



Dir. Resp.:Massimo Martinelli

09/03/ 24




