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Servizio La Sanità digitale

Ritardo fascicolo sanitario: medici in difficoltà, 
proroga scadenza del Pss da usare in pronto 
soccorso
Al momento solo il 5% dei dottori ha già redatto questo documento, ma i medici 
denunciano «enormi difficoltà» a partire dai sistemi informatici non aggiornati

di Marzio Bartoloni

30 settembre 2025

Dovrebbe contenere le informazioni sanitarie principali di ogni paziente e diventa cruciale in caso 
di emergenze come l'arrivo di un malato in pronto soccorso, perché può essere consultabile da 
parte di medici e strutture anche in mancanza del consenso esplicito del diretto interessato. È il 
Profilo sanitario sintetico (Pss) o Patient Summary: il documento informatico contenuto 
all'interno di ogni fascicolo sanitario elettronico che, secondo un decreto del ministero della Salute,
doveva essere operativo dal 30 settembre. Ma i medici di famiglia, che avevano il compito di 
compilarlo e gestirlo, nella stragrande maggioranza dei casi non l'hanno fatto - al momento 
secondo gli ultimi dati disponibili solo il 5% dei dottori ha già redatto questo documento - e 
denunciano «enormi difficoltà» a partire dai sistemi informatici non aggiornati, oltre ai problemi 
che si pongono in termini di privacy e sicurezza dei dati. E così è in arrivo una proroga che fa 
slittare la scadenza per redigerlo a fine dicembre in un decreto che sarà esaminato dalla prossima 
Conferenza Stato Regioni.

Cos'è il profilo sanitario sintetico

Il profilo sanitario sintetico dovrebbe come detto essere redatto e aggiornato per ogni paziente dal 
medico di famiglia o dal pediatra di base: si tratta infatti di un documento informatico che 
riassume i dati clinici essenziali di un paziente come patologie croniche, allergie, terapie in corso, 
malformazioni e disabilità, protesi e anamnesi familiare. L'obiettivo è permettere una immediata 
conoscenza del quadro clinico del soggetto principalmente in situazioni critiche e di emergenza. Il 
cittadino può visualizzarlo tramite il proprio Fascicolo Sanitario Elettronico ed in caso di 
emergenza i dati possono essere consultati anche senza il consenso dell'assistito, sempre con 
l'obiettivo di assicurare un intervento tempestivo. Anche perché al momento meno di metà degli 
italiani ha dato il consenso all'utilizzo del fascicolo sanitario da parte degli operatori sanitari. Il Pss
è previsto dal decreto del 2023 sul Fascicolo Sanitario Elettronico 2.0. Agli inizi di settembre il 
ministero della Salute ha pubblicato in Gazzetta Ufficiale il decreto del 27 giugno 2025 con le 
indicazioni attuative per la definizione dei contenuti informativi del Pss ed il termine ultimo per la 
sua piena implementazione è fissato appunto al 30 settembre.

La protesta dei medici: troppi oneri e rischio privacy



Il termine del 30 settembre tuttavia, avvertono i medici, risulta puramente teorico dal momento 
che sono varie e spinose le questioni da risolvere, a partire da reti informatiche fragili, archivi da 
proteggere da possibili violazioni, oneri burocratici per medici già sovraccarichi. Critico il 
presidente dell'Ordine dei medici di Milano, Roberto Carlo Rossi: “Il Pss potrà apportare migliorie 
nell'assistenza dei cittadini, ma presenta numerose e pesanti criticità connesse con la cyber-
sicurezza, con la privacy, con problemi di natura etica e medico-legale. Sarà uno strumento a cui 
approcciarsi con grande cautela da parte dei colleghi che si troveranno a compilarlo”. Inoltre, 
afferma, “con un sistema informatico che fa acqua da tutte le parti, l'applicazione del nuovo 
decreto sul Pss sarà ardua se non impossibile. Ma, evidentemente, per rispettare i termini del Pnrr 
e aspirare a percepirne i relativi finanziamenti, tutti devono far finta che entro la fine di settembre 
questo sistema possa ragionevolmente andare a regime. Tutti, tranne chi con questo sistema deve 
lavorare e garantire la salute dei cittadini. Faremo sentire la nostra voce”.

Il rischio di possibili discriminazioni dei pazienti

Accanto ai nodi della sicurezza informatica e della privacy, l'Ordine di Milano richiama l'attenzione
anche su un altro rischio: la possibilità che dati particolarmente sensibili vengano utilizzati in 
modo improprio sollevando dilemmi etici sull'inclusione di dati sensibili come dipendenze o 
disturbi psichici. Il Pss “solleva questioni etiche - sottolinea Rossi -. Alcuni dati, come quelli 
relativi alla salute mentale o alle dipendenze o ad alcune malattie, potrebbero essere considerati 
troppo sensibili per essere condivisi. C'è il rischio che il Pss possa essere utilizzato per discriminare
i cittadini, ad esempio in ambito lavorativo o assicurativo”. Anche il segretario della Federazione 
italiana dei medici di medicina generale (Fimmg), Silvestro Scotti, esprime perplessità: “I sistemi 
software che gli studi dei medici di famiglia hanno in dotazione hanno bisogno di adattamenti e 
aggiornamenti finalizzati al Pss, che non sono stati effettuati. Quindi - afferma Scotti - il termine 
ultimo del 30 settembre è inattuabile”. Desta infine preoccupazione, conclude il vicesegretario 
Fimmg Nicola Calabrese, “la mancanza di una formazione specifica per i medici di base rispetto a 
questa nuova procedura che, oltre ad aumentare il carico in capo ai medici, ha una certa 
complessità”.



Servizio Fondazione Ries

Sud in affanno su salute e welfare: le leve della 
transizione industriale e della sanità integrativa
Da progetti come la Zes Unica che danno ossigeno al tessuto economico e sociale del 
Meridione e dalla diffusione del Secondo pilastro il possibile contrasto della rinuncia
alle cure e della fragilità della popolazione

di Barbara Gobbi

30 settembre 2025

La transizione industriale individuata da progetti come la Zes Unica può costituire una leva 
decisiva per il Mezzogiorno, non solo in termini di sviluppo economico ma anche in quanto capace 
di migliorare indirettamente lo stato di salute e benessere della popolazione, inducendo una 
maggiore diffusione degli strumenti di welfare sanitario integrativo che possono ridurre di due 
punti percentuali la rinuncia alle cure per motivi economici. Strumenti che rientrano in quel 
“Secondo Pilastro” della sanità in Italia - accanto al Servizio sanitario nazionale - che da decenni è 
in attesa di riforma ma che nell’arco di due anni potrebbe conoscere una svolta.

Perché questo “balzo” in termini di salute e benessere socioeconomico sia possibile occorre però 
perseguire tre priorità, capaci di attenuare e per gradi superare la fragilità e la disomogeneità 
territoriale che al Sud ha tra le sue conseguenze più onerose il fenomeno della migrazione 
sanitaria. A mettere in fila una possibile strategia è l’Osservatorio Salute Benessere e Resilienza 
della Fondazione Ries Ets, nel Paper “Fragilità economica, Welfare integrativo e Mezzogiorno”, 
presentato in Senato con la partecipazione di attori cruciali nello scenario economico e sociale del 
Paese - da Confindustria a Federmanager a Banca d’Italia alle istituzioni sanitarie nazionali e 
internazionali come Oms Europa - su iniziativa di Francesco Zaffini, presidente della X 
Commissione Sanità di Palazzo Madama e promotore del progetto di riforma della sanità 
integrativa. Che, ha annunciato, «dovrebbe vedere la luce entro fine Legislatura».

Le proposte

«Le nostre proposte di policy si articolano su tre elementi - avvisa il coordinatore dell’Osservatorio 
Ries Duilio Carusi -: innanzitutto, al Sud va promossa la formazione tecnica e manageriale a 
supporto dello sviluppo produttivo, contrastando la dispersione del capitale umano verso le aree 
più sviluppate del Paese. Contestualmente, vanno create le condizioni per permettere ai cittadini di
sviluppare il proprio percorso di vita vicino al nucleo familiare di origine. Un elemento 
fondamentale - avvisa - per migliorare a livello esponenziale le condizioni di salute e benessere di 
anziani ma anche di giovani adulti, contrastando l’isolamento e la disgregazione che condizionano 
pesantemente anche le scelte in termini di natalità».

Terza proposta, lo sviluppo del welfare sanitario integrativo a supporto del Ssn come strumento di 
accessibilità alle cure. Lo ha certificato l’Inapp: il ricorso ai “fondi” taglia dal 5,3% al 3,3% la 
rinuncia alle cure per motivi economici. Un fenomeno che è in aumento in Italia e che più 



attanaglia proprio il Sud. «Si profilano tre linee di intervento - spiega a questo proposito Carusi - 
legate alla promozione di modelli solidaristici e non profit, così da massimizzare la restituzione in 
termini di servizi, ma anche all’ampliamento della platea eleggibile, estendendo l’accesso ai 
lavoratori autonomi e ai dipendenti pubblici, con particolare attenzione alle aree del Mezzogiorno 
dove la presenza di occupazione pubblica è più rilevante. E infine, legate al rafforzamento delle 
tutele in ambito Long Term Care, non solo per i lavoratori attivi ma anche per anziani e 
pensionati».

Conta la dimensione delle imprese

La diffusione del Welfare integrativo va però di pari passo con la dimensione aziendale e proprio 
l’area più svantaggiata del Paese è caratterizzata da un tessuto industriale in cui a prevalere sono le
microimprese. Il paper di Fondazione Ries inquadra un vero e proprio circolo vizioso: la debolezza 
del sistema produttivo locale alimenta la fragilità occupazionale e di conseguenza limita l’accesso 
al welfare integrativo, contribuendo alla marginalizzazione sociale ed economica delle aree più 
svantaggiate.

E’ qui che si concentrano le fasce di povertà e fragilità, che in Italia superano nel complesso il 40% 
della popolazione secondo i dati inediti presentati da Andrea Brandolini, Vice Capo Dipartimento 
Economia e Statistica Banca d’Italia. Al 2022, il quadro della fragilità economica e della povertà in 
Italia si componeva di un 3,8% di “solo poveri”, di un 17,9% di “poveri e fragili” e di un 22,2% di 
“solo fragili” - cioè persone comunque a rischio di scivolare nel mix povertà-fragilità magari per 
una spesa sanitaria “catastrofica”, a fronte di un 56,1% di “né poveri né fragili”.

Nel Meridione l’incidenza della povertà assoluta è al 12% a fronte di una media nazionale del 9,7% 
e in cui la rinuncia alle cure - cresciuta dal 6,3% del 2019 al 9,9% del 2024 - incide maggiormente, 
colpendo per lo più disoccupati, lavoratori precari e soggetti con bassi livelli di istruzione. La 
sanità integrativa potrebbe dare una mano importante, ma risente della distribuzione geografica 
dei Fondi sanitari i cui iscritti sono concentrati nelle regioni del Centro-Nord secondo una 
dinamica che va di pari passo con quella delle imprese, sia per numerosità che per dimensione. Il 
fatto che al Sud prevalgano le microimprese, si riflette direttamente sul livello di welfare erogato, 
che cresce proporzionalmente all’aumentare della dimensione aziendale.

I vantaggi della Zes Unica

Da qui l’importanza di un’esperienza come la Zes Unica che dal 2024, rilevano da Fondazione Ries,
“costituisce un’opportunità strategica per il rilancio economico e la valorizzazione del 
Mezzogiorno, con un moltiplicatore economico stimato pari a 2,6” e con una ricaduta di 
“rigenerazione territoriale” anche su qualità della vita e coesione intergenerazionale per quell’area 
del Paese.

A certificarne i vantaggi è il direttore generale di Confindustria Maurizio Tarquini: «La Zes Unica 
con la semplificazione che prevede è un esperimento di successo e non possiamo perderlo: gli 
investimenti sono la chiave di volta per contrastare e potenzialmente superare anche le fragilità 
socioeconomiche. Ne abbiamo la prova con la Zes Unica che consente con uno stanziamento di 4,8 
miliardi di intervento di ottenere 35mila posti di lavoro e 28 miliardi di investimento». Occorre 
andare avanti su questa strada». Ma va messa in campo una strategia ad ampio raggio, avvisa 
ancora Tarquini: «Facciamo crescere le dimensioni delle imprese, facciamo pagare le tasse a chi 
non le paga e mettiamo in campo tutti gli strumenti per affrontare la sfida Paese di crescere dallo 
“zero virgola” al 2%. Altrimenti i nostri figli se ne andranno dall’Italia».

Il cantiere Welfare integrativo



«La riforma della sanità integrativa - promette il presidente della X Commissione Sanità del 
Senato Zaffini - sarà fatta a legislazione vigente per traguardare a regime l’obiettivo di includere 
anche quella parte della popolazione che non lavora più e che è la prima portatrice di bisogni 
socio-sanitari. L’idea è di mettere in piedi un sistema misto in cui intervenga lo Stato a sostituire la
parte contributiva del datore di lavoro mentre il cittadino accantonerà nel periodo lavorativo una 
piccola quota a beneficio della fase della vita in cui si troverà in pensione. Analogamente a quanto 
avviene in altri Paesi». Ma quali prestazioni andrà a coprire il Secondo pilastro? «Di sicuro - spiega
Zaffini - la Long term care, le cronicità, i follow-up, la diagnostica, parte della specialistica 
ambulatoriale e in generale la prevenzione primaria e secondaria dagli stili di vita 
all’invecchiamento attivo, dagli screening all’immunizzazione».
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Servizio L’analisi Salutequità

Salute mentale e del cervello, cefalea banco di 
prova delle disuguaglianze
Fondi assenti o in ritardo, personale al palo e progetti in ordine sparso: l’assistenza 
in Italia resta ancora bloccata al 3% delle risorse sul Fondo sanitario nazionale a 
fronte di un carico di malattia che continua a crescere tra i cittadini

di Barbara Gobbi

30 settembre 2025

In Italia a guardare il bisogno di cura dei cittadini la salute mentale e quella del cervello 
dovrebbero rappresentare delle priorità ma ancora oggi siamo lontanissimi dalle risorse stanziate 
da altri grandi Paesi con un 3% del Fondo sanitario nazionale e una spesa pro capite ferma a 69,8 
euro a fronte dei 510 euro di Francia, dei 499 della Germania e dei 344 del Regno Unito. Mentre il 
nuovo Piano nazionale salute mentale, per altro fermo all’esame delle Regioni, non stanzia un 
euro. Un quadro che non è omogeneo e che come accade quasi sempre in tema di salute, presenta 
un’estrema eterogeneità regionale. Anche su “conquiste” recenti come la legge (n. 81/2020) che ha 
riconosciuto la cefalea primaria cronica come malattia sociale.

Salute mentale “dimenticata” dai Lea

Ad accendere i riflettori sulle risorse mancanti - anche sotto il profilo del gap drammatico di 
professionisti - è l’Osservatorio Salutequità: «Se da una parte la salute mentale e del cervello è 
sempre più una priorità per la popolazione, dall’altra risulta troppo residuale nelle politiche 
sanitarie pubbliche - spiega il presidente Tonino Aceti -. Anche la bozza di “Piano di azione 
nazionale sulla Salute mentale 2025-2030” trasmesso alle Regioni non ha alcun tipo di 
stanziamento di risorse specificatamente dedicate alla sua attuazione, oltre a non contenere alcun 
tipo di cronoprogramma con tempistiche precise relative al raggiungimento degli obiettivi», 
continua.

Da Salutequità ricordano poi come anche per quanto riguarda la definizione degli standard 
nazionali di servizio c’è molto lavoro da fare, come pure sul rafforzamento del personale sanitario. 
«Senza dimenticare - prosegue Aceti - che all’interno del sistema di verifica e controllo 
dell’assistenza nei confronti delle Regioni, e cioè il Nuovo Sistema di Garanzia dei Lea , a oggi 
possiamo contare solo su un solo indicatore “core” sulla salute mentale. È evidente che questo tipo 
di fragilità merita ben più attenzione da parte delle Istituzioni sanitarie. Il rischio se non si cambia 
passo è che nei fatti si continuerà a lasciare sole le famiglie con tutto quello che ciò comporta, a 
partire dalla loro perdita di fiducia nel Servizio sanitario nazionale».

Più bisogni ma meno servizi

Nel 2023 i servizi di salute mentale hanno seguito 854.040 utenti (+10% rispetto al 2022), con un 
incremento dei casi di disturbi psichiatrici, ideazione suicidaria e autolesionismo in età 



adolescenziale. Ciò nonostante, nel 2022 si sono ridotte rispetto al 2020 le strutture per 
l’assistenza psichiatrica sul territorio, sebbene gli utenti in carico ai servizi siano tornati ai livelli 
pre-pandemia. Calano le dotazioni di personale e delle risorse disponibili, e si riducono le 
prestazioni erogate agli assistiti rispetto ai livelli precedenti alla pandemia che hanno registrato 
una lieve ripresa solo nel 2023.

Durante le fasi acute della pandemia, moltissime prestazioni di salute mentale (psicoterapia, 
attività riabilitative, strutture semi-residenziali e day hospital) hanno registrato riduzioni 
comprese approssimativamente tra il 45% e il 95%, a seconda del tipo di servizio. In quella fase il 
numero totale di utenti assistiti è diminuito da circa 826.000 (2019) a 778.700 (2021), per poi 
risalire nel 2023.

I gap tra Regioni

Oggi persistono divari territoriali significativi: le prestazioni per utente variano da 33 in Friuli-
Venezia Giulia a meno di 9 in Molise, Campania e Sicilia (media Italia 13,6/utente). Le prestazioni 
sono terapeutiche nel 71,4% dei casi, socio-riabilitative nel 18,1%, assistenziali nell’8,4% e 
diagnostiche nel 2,1%. Veneto, Lombardia, Calabria, Umbria e Marche registrano le percentuali 
più alte di prestazioni socio-riabilitative. L’Italia ha uno dei tassi più bassi di posti letto per cure 
psichiatriche in Europa (8,1 ogni 100.000 abitanti) e il numero di dimissioni ospedaliere per 
disturbi mentali è tra i più bassi.

Con il Pnrr servizi concentrati in 4 regioni

Dal Piano nazionale di ripresa e resilienza non è arrivato (almeno per il momento) il colpo di reni: 
la riorganizzazione delle cure sul territorio prevede che nelle Case di comunità (Cdc) i servizi di 
salute mentale, dipendenze patologiche e neuropsichiatria infantile non siano obbligatori ma 
raccomandati, lasciando quindi la valutazione e la scelta alle singole Regioni. Un fattore che 
contribuisce al “flop nel flop” delle appena 660 case di comunità attivate in tutta Italia a giugno 
secondo l’ultimo Report Agenas: sempre al primo semestre scorso, appena 293 di queste 660 
strutture dispongono di un servizio per la salute mentale, 117 per le dipendenze patologiche e 188 
per la neuropsichiatria infantile e adolescenziale.

Le CdC con servizi per la salute mentale - rilevano da Salutequità - sono più diffuse in Emilia-
Romagna (81 su 140), Lombardia (77 su 142) e Veneto (63 su 131). Calabria e PA di Trento, pur 
avendo solo due CdC ciascuna, le hanno dotate di servizi per la salute mentale. In quattro regioni si
concentrano più dei due terzi dei servizi di neuropsichiatria infantile e adolescenza: Lombardia 
(48), Emilia-Romagna (36), Veneto (32) e Lazio (25).

Quanto ai servizi per le dipendenze patologiche, il numero di quelli attivi nelle CdC si riduce 
ulteriormente e la concentrazione dei circa i due terzi dei servizi presenti (77 su 117) si concentra in
3 regioni: Lombardia 41; Emilia-Romagna 20 e Veneto 16.

Salute del cervello da attenzionare

In Italia si stimano circa 7 milioni di persone affette da emicrania, 12 milioni con disturbi del 
sonno, 1,2 milioni con demenza di cui 720.000 con Alzheimer, 800.000 con esiti di ictus e 
400.000 con Parkinson. A ciò si aggiunge un quinto della popolazione con disturbi psichici, in 
prevalenza ansia e depressione.

Negli ultimi anni il quadro normativo e programmatorio del Ssn si è arricchito con provvedimenti 
che cercano di dare risposte: la legge n. 81/2020 che riconosce la cefalea primaria cronica come 
malattia sociale; il rifinanziamento del Fondo per Alzheimer e demenze (2024-2026); 
l’aggiornamento del Piano nazionale della cronicità con l’inclusione dell’epilessia; l’avvio del 



processo di definizione della nuova Strategia nazionale per la salute mentale, a oltre dieci anni 
dall’ultimo documento. L’Osservatorio Salutequità ha analizzato gli effetti dei provvedimenti sulla 
cefalea e lo stato dei servizi per la salute mentale per contribuire a questa priorità.

Cefalea, Regioni in corsa contro i ritardi

Il Decreto attuativo per finanziare con 10 milioni di euro progetti innovativi di presa in carico delle
persone con cefalea primaria cronica è arrivato con due anni di ritardo, nel marzo 2023 anziché a 
febbraio 2021. Per le Regioni - sottolineano dall’Osservatorio guidato da Aceti - meno di due anni 
per progettazione, implementazione e valutazione, con scadenze ravvicinate: presentazione entro 
dicembre 2023, chiusura dei progetti entro dicembre 2024 e rendicontazione entro gennaio 2025.

La maggior parte delle Regioni ha rispettato i termini per la presentazione dei progetti, ma l’analisi
Salutequità mostra che solo 3 regioni hanno anticipato i dati con dichiarazioni, comunicati o 
documenti. I progetti hanno obiettivi differenziati – riduzione dei tempi diagnostici, definizione di 
Pdta, telemedicina, campagne informative, formazione di medici di famiglia e pediatri – e 
raramente includono stanziamenti aggiuntivi oltre ai fondi ministeriali, con il Veneto che spicca 
con uno stanziamento aggiuntivo di 50.000 euro mentre Puglia e Piemonte sono in fase di 
valutazione.

Gli indicatori individuati dalle Regioni per monitorare il successo degli interventi sono eterogenei: 
si va dalla piattaforma di telemedicina e dai rinnovi di piano terapeutico attraverso televisita, al 
numero di centri che rispondono a una survey di mappatura; dal numero di persone prese in 
carico con farmaci innovativi rispetto agli aventi diritto, all’impatto della riorganizzazione 
territoriale sui Pronto soccorso, fino al numero di professionisti formati. Non esiste una 
piattaforma informatizzata unica o un report di sintesi che possa aiutare ad avere una linea di 
indirizzo unica, «rischiando così - è l’osservazione di Salutequità - di incrementare ulteriormente 
le disuguaglianze sul territorio e di compromettere l’efficacia complessiva dell’intervento».



Servizio Il progetto Argo

Malattie rare: fino a 10 anni per una diagnosi, ecco
gli indicatori per scoprirle prima
Le persone attendono in media fino a 5,4 anni per ottenere una diagnosi definitiva. 
La situazione si aggrava drammaticamente per le fasce più vulnerabili della 
popolazione

di Cesare Buquicchio

30 settembre 2025

Ci sono 22 campanelli di allarme, in gergo bandiere rosse o “red flags”, comuni a tutte le malattie 
rare e che possono aiutare a ridurre la vera e propria odissea diagnostica che vivono pazienti e 
famiglie. Gli ultimi dati del Rare Barometer, pubblicati sull'European Journal of Human Genetics, 
infatti, dipingono uno scenario allarmante: le persone con malattia rara attendono in media fino a 
5,4 anni per ottenere una diagnosi definitiva. La situazione si aggrava drammaticamente per le 
fasce più vulnerabili della popolazione.

I dati sul ritardo nelle diagnosi

I bambini tra i 2 e i 10 anni devono aspettare mediamente 8,8 anni, mentre per gli adolescenti (10-
20 anni) l'attesa si prolunga fino a 10,4 anni. Anche le donne risultano penalizzate rispetto agli 
uomini in questo percorso diagnostico. Tuttavia, uno degli elementi più incoraggianti emersi dalla 
ricerca dimostra che un corretto indirizzamento verso un centro specializzato può ridurre il tempo 
medio di attesa del 60%, un dato che sottolinea l'importanza cruciale di una diagnosi tempestiva.

Il ruolo dei centri regionali

E proprio i Centri di Coordinamento per le Malattie Rare delle Regioni italiane si sono ritrovati 
tutti insieme a Napoli per il progetto Argo e hanno identificato per la prima volta questi 22 
indicatori clinici e operativi che rappresentano altrettanti campanelli d'allarme. Tra le “red flags” 
più significative figurano l'attenta valutazione della storia familiare, la presenza di cluster di 
malformazioni congenite, manifestazioni insolite di malattie comuni, ritardi o regressioni nello 
sviluppo neuroevolutivo e patologie gravi senza spiegazione evidente. Questi segnali, quando 
valutati insieme, possono fare la differenza nel percorso diagnostico, permettendo di comporre 
quel “puzzle” complesso che caratterizza le malattie rare.

La voce delle famiglie e delle associazioni

Come sottolinea Francesca Squillante, presidente dell'Associazione Famiglie e Pazienti affetti da 
mutazione del gene PCDH19 «nelle malattie con esordio precoce la diagnosi tempestiva è cruciale 
perché consente alle famiglie di garantire interventi multidisciplinari che possono migliorare da 
subito la qualità di vita di bambine e bambini». Il successo nell'identificazione precoce delle 
malattie rare dipende in larga misura dalla preparazione dei professionisti sanitari di primo 
contatto. Medici di famiglia, pediatri e operatori dei pronto soccorso rappresentano la prima linea 



nella lotta contro il ritardo diagnostico, ma necessitano di formazione specifica per sviluppare 
quella “cultura del sospetto” indispensabile per riconoscere questi segnali e indirizzare pazienti e 
famiglie al centro di riferimento. «Nei pronto soccorso effettuiamo 20 milioni di visite all'anno e, 
al netto delle difficoltà che i professionisti affrontano giorno e notte in emergenza, è importante 
che questi elementi di conoscenza e consapevolezza siano nel loro bagaglio professionale per 
creare percorsi verso i centri malattie rare per pazienti e famiglie» spiega Fabio De Iaco, Direttore 
S.C. MEU1, Ospedale Maria Vittoria Torino e Past President SIMEU.

La formazione dei professionisti: chiave per il cambiamento

Il progetto Argo punta proprio a potenziare questa formazione, fornendo strumenti operativi 
concreti per trasformare la conoscenza scientifica in pratica clinica quotidiana. L'iniziativa prevede
anche l'utilizzo di nuove tecnologie per accorciare il percorso diagnostico e l'aumento del numero 
di centri specializzati. Il professor Giuseppe Limongelli, direttore del Centro di Coordinamento 
Malattie Rare della Regione Campania e responsabile scientifico del progetto, sottolinea come 
l'obiettivo sia «mettere insieme i massimi esperti per definire gli indicatori trasversali da cercare 
nella storia clinica dei pazienti». Davide Cafiero di Helaglobe, la società di ricerca che supporta il 
progetto, aggiunge che «la sfida è trasformare la conoscenza scientifica in strumenti operativi 
capaci di aiutare i professionisti sanitari».
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