


 

 

Nuove tariffe specialistiche. Possibile rinvio per 
l’entrata in vigore. Schillaci incontra 
Unimpresa e Aris   
A margine dell’incontro, Unimpresa Sanità riferisce che il termine, già 
slittato dal 1° gennaio al 1° aprile, slitterà ulteriormente: “Ciò perché le 
tariffe sono state giudicate non idonee, sottostimate del 18%; fra queste 
sono comprese anche quelle di oculistica”. Al centro del confronto anche 
il nomenclatore tariffario, il rinnovo dei contratti, i nuovi Lea e 
l‘aggiornamento dei DRG, “sottostimati del 15% in quanto fermi al 
2013”, sottolinea Unimpresa 

19 MAR - Nuovo rinvio per l’entrata in vigore delle nuove tariffe per la sanità specialistica 
ambulatoriale. Lo annuncia una nota di Unimpresa, che spiega di avere ottenuto rassicurazioni 
direttamente dal ministro della Salute, Orazio Schillaci, oggi, nel corso di un incontro a Roma a 
cui hanno partecipato il presidente di Unimpresa Sanità, Giancarlo Greco, e il capo di Aris 
(associazione che riunisce tutte le strutture sociosanitarie del clero), Padre Virginio Babber. 
 
Nel corso della riunione, spiega Unimpresa, si è discusso del sistema sanitario in generale e 
della programmazione del settore. Tra i punti analizzati, dunque, le nuove tariffe per la 
specialistica. Secondo quanto emerso durante l’incontro al ministero del la Salute, il termine per 
l’entrata in vigore, già slittato dal 1° gennaio al 1° aprile, slitterà ulteriormente. “Ciò perché le 
tariffe sono state giudicate non idonee, sottostimate del 18%; fra queste sono comprese anche 
quelle di oculistica (interventi di cataratta e punture intravitreali)”, si sottolinea nella nota 
 
Tra gli altri punti in discussione, il nomenclatore tariffario, il rinnovo dei contratti per i lavoratori 
del settore sanitario, i nuovi LEA (livelli essenziali di assistenza), l’aggiornamento dei DRG, 
“sottostimati del 15% in quanto fermi al 2013”. 

“Abbiamo avuto dal signor Ministro, che si è dimostrato disponibile e attento, le rassicurazioni 
che ci aspettavamo. È chiaro a tutti come le tariffe stabilite dall’esecutivo precedente debbano 
essere riviste”. dichiara il presidente di Unimpresa Sanità.  
 
19 marzo 2024 
 
  



 

Nuove tariffe specialistiche, per Federbiologi 
“insostenibili”. Associazioni manifestano a 
Roma   
“Chiudere un giorno per non chiudere per sempre” lo slogan che sarà 
domani sulle porte degli studi diagnostici e dei laboratori di analisi 
aderenti a Federbiologi, chiusi per partecipare alla manifestazione 
contro il nuovo tariffario che, “se applicato, avrà gravi conseguenze 
economiche per circa 8mila strutture sanitarie, con la perdita di 
centinaia di migliaia di posti di lavoro e il concreto rischio del tracollo 
dell’intero sistema di assistenza pubblica”. 

19 MAR - “Un provvedimento insostenibile, sia per il pubblico che per il privato accreditato, che, 
se applicato, avrà gravi conseguenze economiche per circa 8mila strutture sanitarie, con la 
perdita di centinaia di migliaia di posti di lavoro e il concreto risch io del tracollo dell’intero sistema 
di assistenza pubblica”. Elisabetta Argenziano, segretario nazionale di Snabilp Federbiologi, si 
unisce con forza al coro delle associazioni di categoria che dicono no al nuovo Nomenclatore 
tariffario per le prestazioni specialistiche e ambulatoriali, che dovrebbe entrare in vigore dal 1° 
aprile, salvo ulteriori slittamenti, di cui oggi avrebbe parlato anche il ministro della Salute, Orazio 
Schillaci, in un incontro con Aris e Unimpresa Sanità. 
 
Una protesta che culminerà a Roma domani, mercoledì 20 marzo, quando, presso il Teatro 
Brancaccio, si terrà un incontro tra tutte le categorie della Specialistica del territorio e gli 
esponenti del Governo “per cercare di ottenere – continua Argenziano – un dietrofront rispetto 
allo scellerato provvedimento”. 
 
Il nuovo nomenclatore, argomenta nella nota il segretario nazionale di Snabilp 
Federbiologi, “prevede, tra l’altro, un notevole ribasso del costo delle prestazioni e taglia i 
rimborsi attuali f ino al 70% per i laboratori di analisi cliniche convenzionati col Servizio Sanitario 
Nazionale”. Una riorganizzazione che, per Argenziano, “non porterà alcun beneficio economico 
al sistema sanitario, ma causerà un drammatico impoverimento del tessuto sociale ed 
economico. Tutto ciò, senza considerare i disagi per i cittadini/pazienti che vedranno calare 
ancor più le capacità di risposta nei confronti delle loro istanze di salute e allungare ulteriormente 
le liste d’attesa. L’ennesimo colpo a una sanità già in grande affanno soprattutto in Campania e 
in tutto il Mezzogiorno”. 

Gli utenti che si recheranno negli studi diagnostici e nei laboratori di analisi aderenti a Snabilp 
Federbiologi troveranno affisso il cartello “Chiudere un giorno per non chiudere per sempre”.  
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Unimpresa Sanità, incontro fra il 
presidente Giancarlo Greco e il ministro 
Schillaci 
 
Presente anche Padre Bebber, a capo di Aris, associazione che 
riunisce tutte le strutture socio sanitarie del clero. Al centro 
della riunione, le nuove tariffe per la specialistica il cui termine 
per l'entrata in vigore slitterà nuovamente  
    
 
di Redazione Attualità -  19 marzo 2024 ore 15:42 
 
 
L’entrata in vigore delle nuove tariffe per la specialistica slitta ulteriormente. La 
notizia è emersa nel corso di un incontro, che si è tenuto a Roma, nella sede del 
Ministero della Salute. L’incontro fra il ministro Orazio Schillaci, Giancarlo Greco, 
presidente Unimpresa Sanità e Padre Bebber, a capo di ARIS, associazione che 
riunisce tutte le strutture socio sanitarie del clero. 
Nel corso della riunione si è discusso del sistema sanitario in generale e della 
programmazione del settore. Tra i punti analizzati, le nuove tariffe per la 
specialistica. Il termine per l’entrata in vigore, già slittato dal 1° gennaio al 1° aprile, 
slitterà ulteriormente. Le tariffe sono state giudicate non idonee, sottostimate del 
18%, fra queste sono comprese anche quelle di oculistica (interventi di cataratta e 
punture intravitreali).
 
«Abbiamo avuto dal signor ministro, che si è dimostrato disponibile e attento, le 
rassicurazioni che ci aspettavamo», è il commento di Giancarlo Greco, presidente 
nazionale di Unimpresa Sanità. «È chiaro a tutti come le tariffe stabilite 
dall’esecutivo precedente debbano essere riviste». 
Tra gli altri punti in discussione, il nomenclatore tariffario, il rinnovo dei contratti 
per i lavoratori del settore sanitario, i nuovi LEA (livelli essenziali di assistenza), 
l’aggiornamento dei DRG, sottostimati del 15% in quanto fermi al 2013. 
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Nuovo incontro tra il ministro della Salute,
Orazio Schillaci, la coordinatrice alla Camera
dell’Intergruppo Parlamentare “Insieme per un
impegno contro il cancro”, Vanessa Cattoi e la
coordinatrice del Gruppo “La salute: un bene
da difendere, un diritto da promuovere”,
Annamaria Mancuso. “Il ministro - spiega una
nota - ha confermato l’inserimento delle Associazioni dei pazienti oncologici
nei tavoli decisionali in materia oncologica in programmazione presso il
ministero”. Altro tema ha riguardato l’allarmante carenza di personale
infermieristico “che il ministro ha condiviso e di cui si sta occupando di
concerto con la Fnopi”. Si è discusso anche “di istituire ed integrare i servizi
di psiconcologia nell’ambito del percorso di assistenza e di cura dei pazienti
oncologici e onco-ematologici, nonché di attivare i PDTA (Percorsi
Diagnostici Terapeutici Assistenziali) all’interno di tutte le strutture
ospedaliere e i centri di oncologia”.

«L’incontro di questa mattina con il Ministro Schillaci, verso il quale rinnovo
i miei ringraziamenti, conferma la grande attenzione che questo Governo
riserva all’Oncologia e nello specifico ai pazienti che affrontano
quotidianamente le difficoltà legate al proprio percorso di cura – dichiara
Vanessa Cattoi – Come Intergruppo “Insieme per un impegno contro il
cancro” è nel nostro interesse continuare a lavorare nella direzione di
migliorare la vita di questi pazienti, tenendo conto del ruolo sempre più
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riconosciuto delle Associazioni pazienti. Un passo importante in questo
senso è rappresentato dalla partecipazione del Gruppo “La salute: un bene
da difendere, un diritto da promuovere” nei tavoli decisionali riguardanti le
scelte di salute in oncologia. Nel corso dell’incontro ho sottolineato inoltre
l’importanza di inserire la figura dello psiconcologo nei reparti oncologici,
nell’ottica di una sempre migliore assistenza e presa in carico del paziente a
360 gradi».

«Ringrazio a nome di tutto il Gruppo il ministro Schillaci per aver rinnovato
il suo impegno nei confronti delle Associazioni pazienti con questo incontro
– commenta Annamaria Mancuso – Priorità assolute discusse oggi
riguardano, oltre al coinvolgimento delle Associazioni pazienti nei tavoli
ministeriali, l’inserimento dello psiconcologo nel team multidisciplinare del
reparto oncologico, e la risoluzione della carenza di personale
infermieristico che, com’è noto, riguarda tutta l’Europa. Al centro del lavoro
del nostro Gruppo vi è l’obiettivo di garantire un’assistenza sempre più
puntuale del paziente oncologico, e per questo c’è assoluto bisogno di un
impegno concreto da parte della politica. Abbiamo accolto con favore la
condivisione da parte del Ministro dell’urgenza sulle liste d’attesa per le
visite di follow-up per i pazienti affetti da malattia oncologica. È
assolutamente necessario che tutti gli ospedali adottino i PDTA per
agevolare a questi pazienti l’accesso agli esami necessari già all’interno del
percorso di cura presso le strutture da cui sono presi in carico».
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Entra in vigore il 19 marzo, dopo la
pubblicazione nella Gazzetta ufficiale n. 65 del
18 marzo 2024,il decreto legislativo 15 marzo
2024, n. 29 che attua la riforma sulla presa in
carico degli anziani, abili e non autosufficienti,
in Italia. Un provvedimento che andava
portato a casa entro la fine del primo trimestre
di quest’anno, in linea con quanto prescritto dal Piano nazionale di ripresa e
resilienza, e che ora va come si dice ’messo a terra’. La prima a commentare
è Maria Teresa Bellucci, la viceministra al Lavoro e Politiche sociali
coordinatrice dei lavori che in dodici mesi hanno portato dall’approvazione
della legge delega 33 del 23 marzo 2023 a un decreto complesso in 43
articoli. «Con la pubblicazione sulla Gazzetta Ufficiale del decreto legislativo
che attua la delega prevista dalla legge 33/2023, la riforma in favore delle
persone anziane entra nel nostro ordinamento - dichiara -. Ora, nel solco
della certezza del diritto e di una legge quadro di riferimento, lavoreremo
per attuare progressivamente tale riforma, coinvolgendo le parti sociali, le
categorie professionali, il mondo scientifico e del terzo settore. Abbiamo la
possibilità di concretizzare il cambiamento per il quale abbiamo posto solide
fondamenta. L’Italia merita un cambio di paradigma circa la terza età, che
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superi l’isolamento e la cultura dello scarto, restituendo dignità e piena
partecipazione ai nostri anziani, unitamente a un modello di integrazione
sociosanitaria più efficiente e innovativo nelle risposte ai bisogni delle
persone ultrasessantacinquenni. Gli italiani aspettavano questa riforma da
oltre 20 anni, il Governo l’ha approvata e il lavoro per la sua attuazione
continua».
I contenuti del decreto
Le parole-chiave sono prestazione universale, cure integrate e a casa,
prevenzione, telemedicina, Livelli di assistenza (Lea) e Livelli essenziali delle
prestazioni (Leps). È un’architettura ampia - ma ancora in gran parte da
realizzare se solo si guarda all’integrazione sociosanitaria che manca quasi
ovunque nel Paese e a Lea e Leps inattuati - quella tratteggiata dalla riforma
dell’assistenza alla popolazione anziana, con un focus particolare sulla non
autosufficienza. Dopo 20 anni di attesa, si parte su prescrizione del Piano
nazionale di ripresa e resilienza (Pnrr) che prescriveva il varo della riforma
entro questo mese di marzo.
Un miliardo in campo ma ne serviranno almeno 7. La scommessa è
epocale: la riforma per cui le associazioni del Patto per un nuovo welfare per
la non autosufficienza hanno stimato un budget fino a 7 miliardi nella
legislatura, si avvia con un miliardo messo insieme attingendo a fondi già
esistenti e in un Paese ancora lontanissimo dall’integrazione sociosanitaria
che dovrebbe tenere insieme gli interventi di Regioni, Asl, Comuni, Terzo
settore, privati e cittadini. Con la regìa del nuovo Cipa, il Comitato
interministeriale per le politiche in favore delle persone anziane e la messa a
terra da parte del Sistema nazionale per la non autosufficienza (Snaa) che
dovrà declinare gli interventi sui territori.
Prestazione universale primo traguardo. Primo timido frutto, a fronte dei
bisogni di cura di 3,8 milioni di anziani non autosufficienti presenti in Italia,
quella prestazione universale che mette insieme - per un totale di circa 1.350
euro mensili - l’indennità di accompagnamento e la new entry ‘assegno di
cura’: 850 euro al mese assegnati ‘flat’ (la legge 33 prevedeva una gradualità)
e in via sperimentale a una mini platea di 25mila anziani over 80, gravissimi
e già titolari dell’indennità di accompagnamento, con Isee non superiore ai
6mila euro. Una popolazione a cui il Mef destina 500 milioni nei due anni di
test da inizio 2025 a fine 2026. Ma chi saranno gli effettivi beneficiari?
Spetterà a una commissione tecnico-scientifica individuata dal ministero del
Lavoro e Politiche sociali entro 60 giorni dall’entrata in vigore del decreto
(quindi entro il 19 maggio), fissare i criteri di classificazione dello ‘stato di
bisogno assistenziale gravissimo’ e cioè chiarire chi effettivamente potrà
ricevere dall’Inps l’assegno di cura. Che servirà unicamente a pagare badanti
o per acquistare servizi di cura da ricevere a casa: supporti da formare
secondo criteri ad hoc che andranno a qualificare la professione di assistente
familiare. L’assegno andrà restituito se non impiegato con questo obiettivo.



La valutazione multidimensionale unificata (Vmu). Tra le novità della
legge, un percorso unitario per la valutazione dell’anziano, mirato a tagliare
burocrazia e stress anche per i caregiver. La riforma punta sull’integrazione
socio-sanitaria e su un’assistenza quanto più possibile al domicilio
dell’anziano, da ammettere ai servizi di cura attraverso la porta dei Pua, i
punti unici di accesso nelle case di comunità previste sempre dal Pnrr. Stop
ai ghirigori burocratici: una valutazione multidimensionale unificata,
informatizzata e ‘scientificamente validata’ per l’accertamento della non
autosufficienza, consentirà di mettere a terra un progetto di assistenza
individuale integrata (Pai), in cui la telemedicina dovrà svolgere un ruolo di
prim’attore.
Il nodo delle risorse . La fiche messa dal Governo per l’avvio della riforma
supera il miliardo ma di fatto le risorse fresche arrivano solo dal Pnrr
(Missioni 5 e 6) e quindi sono a scadenza mentre sul fronte del personale in
più da arruolare si guarda ai 250 milioni per il 2025 e ai 350 milioni a partire
dal 2026 messi dalla legge di bilancio per potenziare l’assistenza territoriale.
Quanto ai 500 milioni raggranellati per far partire la prestazione universale,
si pesca in Fondi e programmi già attivi: 150 mln dal Fondo non
autosufficienze, 250 milioni dal Programma nazionale “Inclusione e lotta
alla povertà 2021-2027” e 100 milioni dalla Missione 5 del Pnrr.
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Dagli aspetti pneumologici ai problemi
cardiovascolari e alle sindromi metaboliche,
fino alle malattie neuro-psichiatriche: sono
solo alcuni sintomi di pazienti affetti dalla
PASC, ovvero le sequele post acute
dell’infezione da Sars-Cov-2, che l’OMS stima
attorno al 6 percento tra coloro che hanno contratto l’infezione. Una «nuova
emergenza di sanità pubblica» su cui a oggi in Italia siamo ancora poco
attrezzati. Ad avanzare una prima proposta concreta per la presa in carico di
pazienti affetti dal Long-Covid è l’eBook dal titolo “Linee guida per il follow-
up delle sequele da COVID-19”, curato da Claudio Lucifora e pubblicato dalla
casa editrice Vita e Pensiero dell’Università Cattolica del Sacro Cuore in
occasione della Giornata azionale in memoria delle vittime del Covid.
«Nel maggio del 2023, l’Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS) ha
dichiarato ufficialmente conclusa l’emergenza pandemica del Covid19»,
spiega Claudio Lucifora, direttore del Centro di ricerca sul Lavoro “Carlo
Dell’Aringa” (Crilda) dell’Università Cattolica del Sacro Cuore e coordinatore
del progetto PASCNET, i cui risultati della prima fase sono raccolti proprio
nell’eBook. «Le statistiche raccolte dall’OMS ci ricordano che dall’inizio della
pandemia ci sono stati, in tutto il mondo, oltre 765.222.932 casi di contagio,
con quasi sette milioni di morti. Nella sola Lombardia, i contagi sono stati
oltre 4 milioni con quasi 50 mila decessi. Sebbene, per il momento, possiamo
considerare vinta la sfida pandemica del Covid19, ancora molte persone,
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anche a distanza di anni dal contagio, convivono con gli effetti debilitanti del
Long-Covid o, come meglio definito nella letteratura medica, la “PASC”».
Ora, continua Lucifora, «tra i sintomi più frequentemente riportati ci sono
dolori muscolari, problemi gastrointestinali, stanchezza, vuoti di memoria o
di linguaggio. la cosiddetta nebbia o “brain fog” che, nei casi più gravi,
possono compromettere l’assolvimento delle normali funzioni quotidiane»,
continua Lucifora.
Per colmare questo gap è nato il progetto PASCNET “La sindrome post-
Covid: far fronte a una nuova emergenza di sanità pubblica con una gestione
innovativa e il network building”, di cui l’Università Cattolica del Sacro
Cuore è capofila, ed è finanziato dalla Fondazione Cariplo nell’ambito del
bando “Networking, ricerca e formazione sulla sindrome post-Covid’’. Un
progetto scientifico che coinvolge in una nuova alleanza diversi attori del
Servizio sanitario nazionale: le Agenzie di tutela della salute, le Aziende
socio-sanitarie territoriali e gli Istituti di ricovero e cura a carattere
scientifico, e una rappresentanza dei medici di medicina generale.
«I risultati della prima fase del progetto, ottenuti grazie alla collaborazione
tra i clinici dei principali enti di cura e ricerca lombardi, sono pubblicati nel
volume che, di fatto, presenta una prima proposta di linee guida, per il
follow-up di pazienti affetti da sintomi legati al Long-Covid - dichiara
Lucifora - . La scommessa è che le linee guida raccolte nel volume possano
essere di supporto alla pratica clinica, contribuire a ottimizzare la presa in
carico dei pazienti affetti dalle sequele post-acute dell’infezione da Covid,
ma soprattutto offrire delle prospettive di guarigione e migliorare la loro
salute».
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È stata approvata anche negli Usa la terapia
genica per una rara e gravissima malattia
neurodegenerativa di origine genetica, la
leucodistrofia metacromatica (Mld): si
chiamerà Lenmeldy e arriva a tre anni e mezzo
di distanza dall’approvazione in Europa con il
nome di Libmeldy. Il via libera da parte della
Food and Drug Administration (Fda), l’ente
regolatorio statunitense, permetterà di
ampliare la comunità di pazienti a cui è
destinato il farmaco, già approvato nell’Unione europea nel dicembre 2020
con una full approval, cioè senza restrizioni. Un risultato che è frutto di un
percorso iniziato quasi vent’anni fa all’Istituto San Raffaele Telethon per la
Terapia Genica (SR-Tiget) di Milano – dove si è dimostrato il razionale a
livello prima scientifico e poi clinico a supporto di questo trattamento
all’avanguardia – e portato a termine dall’azienda anglo-americana Orchard
Therapeutics, che nel 2018 ne ha acquisito la licenza esclusiva.
La Mld è una grave malattia metabolica di origine genetica, che si stima
colpisca 1 bambino ogni 100 mila. È causata da mutazioni in un gene,
arilsulfatasi-A (ARSA), che portano all’accumulo di particolari sostanze
chiamate solfatidi nel cervello e in altre parti dell’organismo, tra cui fegato,
cistifellea, reni, milza. Nelle sue forme più gravi, che sono anche le più
comuni, questi bambini perdono rapidamente la capacità di camminare,
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parlare e interagire con il mondo circostante: la maggior parte di loro muore
in età infantile e ha a disposizione soltanto cure palliative.
Lenmeldy è una terapia genica che viene somministrata tramite un’unica
infusione e ha dimostrato di preservare la funzione motoria e le capacità
cognitive nella maggior parte dei pazienti con un follow-up fino a 12 anni
(mediana 6,76 anni). Il trattamento prevede il prelievo delle cellule staminali
ematopoietiche del paziente, ovvero quelle staminali che danno origine a
tutti gli elementi del sangue. Le cellule vengono poi corrette con un vettore
lentivirale (derivato cioè da una versione modificata e innocua del virus HIV)
che consente di inserire nel loro patrimonio genetico più copie funzionanti
del gene ARSA. Queste cellule geneticamente modificate vengono poi
reinfuse nel paziente: la loro capacità di attraversare la barriera emato-
encefalica, raggiungere il cervello ed esprimere livelli di enzima funzionante
superiori al normale permette di correggere la disfunzione all’origine della
malattia in modo continuo e a seguito di un singolo trattamento. L’enzima
prodotto in quantità superiori al normale dalle cellule ingegnerizzate viene
infatti assorbito e utilizzato anche dalle altre cellule cerebrali che
contengono ancora la mutazione nel gene ARSA e che quindi non sono in
grado di produrlo da sé.
La leucodistrofia metacromatica può avere diverse forme, che si classificano
in base all’età di insorgenza: Lenmeldy è indicata per i bambini con le forme
tardo-infantile o giovanile-precoce che ancora non abbiano manifestato i
segni clinici della malattia e per quelli con la forma giovanile precoce che,
pur presentando le prime manifestazioni cliniche della malattia, siano
ancora in grado di camminare in modo indipendente e non abbiano ancora
presentato un declino delle capacità cognitive.
«Siamo felici che anche la FDA abbia validato l’efficacia e la sicurezza della
terapia genica della MLD approvandone l’immissione sul mercato americano
e rendendola finalmente disponibile a un numero maggiore di pazienti – ha
commentato il direttore dell’SR-TIGET Luigi Naldini -. Con la prima prova
clinica su questa malattia abbiamo iniziato quasi vent’anni fa un percorso
innovativo, che ha portato al trattamento efficace e sicuro di centinaia di
pazienti affetti da un numero crescente di malattie genetiche con cellule
staminali del sangue corrette geneticamente con i vettori lentivirali. Una
linea di ricerca coraggiosa intrapresa qui al SR-Tiget da una straordinaria
squadra di ricercatori e clinici in partnership con la Fondazione Telethon e il
cui successo è stato ormai replicato in vari altri centri nel mondo.
Attualmente sono 5 i farmaci di terapia genica avanzata basati su vettori
lentivirali approvati in Europa, a cui si aggiunge naturalmente
l’approvazione di Lenmeldy negli USA. Un risultato emozionante che ci fa
guardare con fiducia al futuro e anche vivere un momento di orgoglio per
quello che la ricerca italiana può dare al mondo».
Aggiunge il consigliere delegato di Telethon Francesca Pasinelli: «Questa



notizia è un’altra conferma del fatto che stiamo mantenendo la promessa
fatta alla comunità dei pazienti, al di là dei confini nazionali, e a tutti i nostri
sostenitori. Spero che si sentano gratificati di aver creduto nella causa delle
malattie genetiche rare e di averci accordato la loro fiducia. Vorrei quindi
cogliere l’occasione per ringraziare nuovamente tutti i singoli donatori e le
aziende partner che in questi oltre trent’anni hanno contribuito a finanziare
la ricerca e le nostre attività. Il loro sostegno fin qui è stato fondamentale e
d’ora in avanti lo sarà sempre di più: il nostro obiettivo è infatti offrire
terapie innovative e mirate a un numero sempre maggiore di pazienti e per
un numero crescente di malattie genetiche rare, facendoci carico anche della
loro produzione e distribuzione quando necessario».
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Diagnosi precoce e screening familiare,
gestione integrata del paziente fra specialisti,
semplificazione ed efficientamento dei
percorsi assistenziali, promozione di
informazioni da fornire ai pazienti,
aggiornamento degli operatori sanitari e
definizione di una Rete nazionale delle
Cardiomiopatie. Sono questi gli obiettivi da
raggiungere per migliorare il percorso di cura
e assistenza per i pazienti colpiti dalle varie
forme di cardiomiopatia. Patologie gravi, che in Italia interessano in totale
oltre 350mila pazienti. È quanto emerge dal Report italiano sulle
Cardiomiopatie presentato in Senato. Si tratta di una “road map” stilata da
un gruppo di lavoro composto da clinici e rappresentanti dei pazienti con
l’obiettivo di sensibilizzare l’opinione pubblica su queste malattie e garantire
che esse ricevano la giusta attenzione da parte dei decisori del sistema
sanitario. L’iniziativa rientra nel progetto Cardiomyopathies matter,
promosso da Bristol Myers Squibb a livello europeo e ora anche in Italia.
Le cardiomiopatie coinvolgono il muscolo cardiaco e sono ancora
ampiamente sottodiagnosticate. Si distinguono in dilatative, ipertrofiche,
aritmogene e restrittive e tutte provocano una forte riduzione dell’efficienza
del cuore che non riesce più a pompare il sangue. Possono caratterizzarsi da
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una crescita anomala, o da un ispessimento del muscolo cardiaco, oppure da
una perdita di elasticità di quest’ultimo. Le complicanze sono molto severe e
includono lo scompenso cardiaco o lo sviluppo di aritmie importanti, come
la fibrillazione atriale e le aritmie ventricolari che in alcuni casi possono
essere fatali. Possono presentarsi a tutte le età, ma spesso coinvolgono la
popolazione più giovane e nelle forme più severe anche i bambini.
Il documento vuole essere un piano d’azione nazionale per soddisfare le
sempre maggiori esigenze dei pazienti e anche dei medici ha affermato
Franco Cecchi (Presidente Aicarm Aps - Associazione Italiana
Cardiomiopatie). La diagnosi di cardiomiopatia è un “terremoto” che spesso
sconvolge chi ne è affetto e i suoi familiari. Questo si verifica in particolare
se la scoperta della malattia avviene in età adolescenziale o giovanile. È di
assoluta priorità la gestione integrata fra gli specialisti e una maggiore
promozione delle informazioni da fornire ai pazienti nonché
l’aggiornamento degli operatori sanitari. Di particolare aiuto possono essere
le nuove tecnologie come l’utilizzo dei device wearable per un accurato
monitoraggio domestico dei valori cardiaci. Attraverso la telemedicina è
possibile, inoltre, ottenere una lettura più veloce e immediata dei risultati
degli ECG da parte del personale medico.
Vi sono all’orizzonte delle sfide che il nostro sistema sanitario nazionale
deve affrontare ha commentato Matteo Pinciroli (Presidente del Consiglio
dei pazienti affetti da cardiomiopatia, Global Heart Hub). Per esempio,
l’erogazione di servizi di imaging avanzato e dei test genetici è oggi
imprescindibile nel percorso assistenziale e dovrebbero essere garantiti in
tutti i centri di riferimento. Tuttavia, la risonanza magnetica cardiaca rimane
ancora oggi sottoutilizzata e solo il 40% dei pazienti la esegue regolarmente.
Una carenza che andrà colmata nei prossimi anni, anche perché sono esami
sempre più raccomandati dalle linee guida internazionali.
Le cardiomiopatie possono portare allo scompenso cardiaco, terza causa di
ricovero ospedaliero nel nostro Paese. Contribuiscono perciò ad una spesa
stimata per l’intero servizio sanitario nazionale di oltre 650 milioni di euro
l’anno. Come ha ricordato Gianfranco Sinagra (Direttore del Dai
Cardiotoracovascolare dell’Azienda Sanitaria Universitaria Giuliano Isontina
Asu GI e Presidente eletto della Società italiana di Cardiologia) oltre ad
essere potenzialmente fatali, determinano un grande impatto in termini di
qualità di vita dei pazienti. La cardiomiopatia ipertrofica è la forma più
frequente e solo in Italia si stimano oltre 100mila casi, probabilmente solo
un terzo dei quali attualmente diagnosticati. Sono patologie a trasmissione
ereditaria quindi i membri della famiglia necessitano di un’adeguata
valutazione nel corso del tempo. Anche per questo presentano
caratteristiche peculiari, rispetto alle altre malattie cardiovascolari e
necessitano di un percorso di cura mirato. La diagnosi è ancora spesso
tardiva, anche se può essere sospettata, in alcuni casi, attraverso semplici



esami come l’elettrocardiogramma e un’accurata anamnesi individuale e
familiare, normalmente eseguiti durante le visite mediche sportive, con un
ecocardiogramma o nell’ambito degli screening familiari di soggetti
accertati. Sul fronte delle terapie si registrano negli ultimi anni importanti
novità, soprattutto per la cardiomiopatia ipertrofica ostruttiva, di cui in Italia
si stimano oltre 11mila casi diagnosticati. Le malattie cardiovascolari
rappresentano a oggi la principale causa di morte nel nostro Paese ha infine
commentato Elena Murelli (senatrice e presidente dell’intergruppo
parlamentare malattie cardio cerebro vascolari). Tra queste le
cardiomiopatie possono portare allo sviluppo di aritmie, scompensi cardiaci
e morti improvvise, soprattutto giovanili.

* Responsabile del Centro interaziendale di Innovazione e Ricerca per la diagnosi
e cura delle Cardiomiopatie Azienda ospedaliera universitaria Careggi e Meyer di
Firenze
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“La primavera è anche associata all’arrivo delle
allergie respiratorie e al malessere che esse
portano con sé, e lo sa bene il 25% della
popolazione mondiale che ne soffre durante
quello che è diventato ormai un periodo
lunghissimo”. Lo ha affermato il professor
Giorgio Walter Canonica, General Executive
Manager SIAAIC, Società Italiana di
Allergologia, Asma e Immunologia Clinica e
Senior Consultant Humanitas Milano nel corso
di un incontro promosso con Assosalute,
l’Associazione nazionale farmaci di
automedicazione che fa parte di Federchimica.
Le riniti allergiche, sebbene non siano un fenomeno nuovo, hanno registrato
un peggioramento negli ultimi anni, soprattutto tra i giovani e i bambini in
età pediatrica, ma non solo: “In questi anni iniziano a emergere studi
sull’insorgenza e sulla diffusione delle allergie anche dopo i settant’anni”.
Le cause della maggiore incidenza delle allergie respiratorie sono diverse:
“Dalla fine della pandemia - prosegue Canonica - si è assistito a una
esplosione delle allergie respiratorie, complice il minor uso della
mascherina, che per molto tempo ha avuto un effetto protettivo
dall’inalazione dei pollini, allergeni, virus e inquinanti”.
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L’aumento delle allergie avrà un impatto significativo sulla salute e sulla
qualità della vita di molte persone. Infatti, Canonica rivela che “secondo le
proiezioni, tra il 35% e il 40% della popolazione italiana soffrirà di rinite
allergica entro il 2030”.

Gli effetti del cambiamento climatico, in particolare l’aumento della
temperatura, influiscono sulla stagione di pollinazione, che, rispetto al
passato, è più lunga. “Gli allergici alla Parietaria, infatti, faranno i conti con
le allergie da febbraio a novembre, non è più, dunque, una condizione
stagionale ma perenne - commenta Canonica -. Il cambiamento climatico,
che ne è la causa, ha comportato un aumento del numero di pollini sia nella
quantità che nella durata del fenomeno”. A questo, poi, va aggiunto il
danneggiamento della mucosa respiratoria da parte dell’inquinamento
ambientale, “agevolando la penetrazione degli allergeni e stimolando la
risposta allergica. Più aumenta l’inquinamento e più il danno della mucosa
diventa importante, contribuendo così a potenziare la risposta anomala che
causa i sintomi dell’allergia”.

I 5 consigli dell’esperto

1.La protezione dall’esposizione agli allergeni, pollini e inquinanti ad
esempio tramite l’uso della mascherina, è sempre consigliata.

2.Attenzione al meteo. I fenomeni metereologici quali temporali e
precipitazioni abbondanti, con conseguenti scariche elettriche che possono
rompere i pollini, possono peggiorare la condizione allergica. Meglio dunque
evitare le passeggiate in presenza di questi eventi.

3.Trattamento farmacologico preventivo. Bisogna prendere consapevolezza
dei segnali d’allarme. I farmaci di automedicazione, contraddistinti dal
bollino rosso che sorride sulla confezione, possono essere utilizzati non
appena compaiono i primi sintomi. Tra questi si consigliano i farmaci
antistaminici e antiallergici disponibili come spray nasali, colliri e
compresse. Su questi ultimi si consigliano quelli di ultima generazione, che
sono sempre una sicurezza assoluta e consentono di proseguire con serenità
le attività quotidiane. Oggi esistono anche le combinazioni di steroidi nasali
con antistaminici che sicuramente hanno cambiato la strategia terapeutica
della rinite allergica.

4.Diagnostica corretta. Per una prima diagnosi è opportuno un consulto con
il medico di medicina generale. Se la patologia è riferibile al fenomeno di
tipo allergico, per individuarne la causa è sempre meglio affidarsi
all’allergologo che definirà poi la terapia farmacologica più idonea o, in caso
di situazioni gravi, indirizzerà verso l’immunoterapia specifica.

5.Pulizia degli ambienti. In casa, è fondamentale prestare attenzione agli
acari della polvere e alla forfora degli animali da compagnia. Per i primi, si



consiglia di utilizzare per materassi e cuscini delle fodere anti-acari,
rappresentando questi la fonte principale degli acari. Per gli animali
conviene lavarli una volta alla settimana al fine di rimuovere il più possibile
gli allergeni dal loro pelo e tenerli lontano da divani e mobili imbottiti, che
possono trattenere gli allergeni.
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Nonostante l’Italia sia il primo Paese europeo
ad aver redatto linee di indirizzo ufficiali, la
medicina narrativa è ancora ampiamente
sottoutilizzata, perlopiù a causa della scarsa
formazione degli operatori sanitari e della
mancanza di tempo nella relazione medico-
paziente. Lo dimostra un’indagine condotta da
Dnm (Digital Narrative Medicine) svolta su 224
medici e 2.281 pazienti della community di Miodottore, che rivela come la
quasi totalità dei pazienti (97%) non sa cosa sia, così come 1 medico su 2
(57%). Sono alcuni dei numeri che abbiamo presentato a Roma con
rappresentanti istituzionali, associazioni dei medici e dei pazienti. Entrambi
i gruppi di medici e pazienti concordano però su quali siano le barriere: per
il 72% dei medici in primo piano c’è l’esigenza di una formazione specifica e
per il 49% la mancanza di tempo; per i pazienti invece al primo posto c’è la
mancanza di tempo degli operatori sanitari (55%) e solo per il 30% è una
questione di formazione.
Eppure, come detto l’Italia è il primo in Europa ad aver messo a punto linee
di indirizzo ufficiali sull’argomento, promosse dall’Istituto Superiore di
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Sanità, ad aver avviato un progetto di ricerca specifico (Limenar) per
mapparne l’utilizzo, oltre che a riunire centinaia di esperti in una società
scientifica dedicata, la Simen.
La scarsa conoscenza non corrisponde però a un disinteresse o a una
percezione di scarsa rilevanza. Al contrario, in questa fase di grande
trasformazione della sanità, la medicina narrativa emerge come una risorsa
prioritaria (86% pazienti, con quasi la metà 48%, che la considera molto
importante e 87% dei curanti con il 58% che dice molto importante).
La medicina narrativa è fondamentale per acquisire, comprendere e
integrare i diversi punti di vista di quanti intervengono nella malattia e nel
processo di cura, come descritto nelle Linee di indirizzo che abbiamo
pubblicato nel 2015. Con il progetto Limenar, il nostro intento è
comprendere se e come le Linee di indirizzo per la medicina narrativa siano
state recepite dalle comunità scientifica e associativa, ampliando lo sguardo
all’utilizzo delle arti e delle nuove tecnologie e considerando ‘la relazione al
centro’, come elemento base della cura.
Un aiuto per aumentarne l’utilizzo arriva dalle tecnologie digitali e della
telemedicina per quasi 2/3 di medici e pazienti. Questo significa anche
favorire l’aderenza terapeutica e alla prevenzione, e ridurre la conflittualità
con l’operatore sanitario che, a sua volta, ha la possibilità di elaborare al
meglio il carico emotivo della sua professione, riducendo il rischio di
burnout”.
Come ha detto il presidente della XII Commissione Affari Sociali della
Camera, Ugo Cappellacci, nei percorsi di presa in carico dei pazienti, la
condivisione delle esperienze tra il personale medico, il paziente e il suo
caregiver, rappresenta un tassello importante per il progresso collettivo nella
prevenzione delle malattie, partendo dalle opportunità offerte dalla
tecnologia, che permette di accorciare le distanze, favorire il dialogo e essere
un valido supporto nella definizione di una vera medicina di precisione. Per
questo sarà importante chiudere quanto prima la fase delle sperimentazioni
e dei progetti pilota nel campo della telemedicina, per programmare e
implementare su larga scala programmi di tele-assistenza, tele-consulto e
tele-riabilitazione, favorendo un ecosistema interconnesso ed omogeneo su
tutto il territorio nazionale.
La narrazione del paziente e di chi se ne prende cura è un elemento
imprescindibile della medicina contemporanea, fondata sulla partecipazione
attiva dei soggetti coinvolti nelle scelte. Ecco perché abbiamo deciso di
‘indagare’ e consentire a istituzioni, pazienti e medici di migliorare
l’approccio a questa importante risorsa, mostrando come la valorizzazione
delle storie dei pazienti e del punto di vista di tutti gli attori possano
diventare parte integrante di una sanità più equa e sostenibile.



* Responsabile del Laboratorio di Health Humanities del Centro nazionale
malattie rare dell’Istituto superiore di sanità
** Antropologa e fondatrice di Dmn
*** Presidente della Società italiana di Medicina narrativa
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È tempo di grandi riforme volte a promuovere
l’uso e il riuso dei dati personali relativi alla
salute. Lo scorso 15 marzo, il Parlamento e il
Consiglio dell Ue hanno raggiunto un accordo
provvisorio sul nuovo Regolamento sullo
spazio europeo dei dati sanitari. Una legge
negoziata in tempi record (poco più di 22 mesi
dalla proposta della Commissione Europea),
che semplifica lo scambio e l’accesso ai dati sanitari, anche per finalità di
pubblico interesse come la ricerca scientifica e le politiche per la salute. Gli
ultimi e più affini interventi nazionali sono inclusi nel Decreto Pnrr (decreto
legge n. 19 del 2 marzo 2024): l’art. 44 valorizza l’interconnessione tra
sistemi informativi gestiti da Autorità competenti come il ministero della
Salute, l’Istituto superiore di Sanità, Agenas e altri, e rimanda alla
definizione delle caratteristiche per “un ambiente di trattamento sicuro
all’interno del quale vengono messi a disposizione dati anonimi o
pseudonimizzati”.
L’esigenza di riforme sottende evidentemente quella di progresso scientifico,
sociale ed economico, il quale punta all’Health Data Sharing e cioè alla
condivisione dei dati sanitari come patrimonio di conoscenza per vari usi e
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finalità. Ma come reagiscono le persone quando viene chiesto loro di
condividere i dati riguardanti il proprio stato di salute?
I risultati della più aggiornata revisione della letteratura (realizzata a partire
da 2.109 studi scientifici internazionali, per un totale di 228.501 individui
partecipanti) sono da oggi disponibili on-line sulla rivista eClinicalMedicine
di The Lancet
(https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S2589537024001305 ).
Lo studio, che abbiamo realizzato con l’Università Cattolica del S. Cuore, il
New York Medical College e l’Università di Belgrado, illustra preferenze
individuali e percezioni legate alla condivisone di dati auto-generati,
genomici, dati di biobanche e dati sanitari in generale, offrendo
approfondimenti sulle complessità legate all’uso primario o secondario e
loro implicazioni.
Una forte propensione a condividere i dati personali è legata ad esempio alla
finalità di migliorare l’assistenza sanitaria, poiché le persone attribuiscono
grande importanza al ricevere cure mediche ottimali. Per altre finalità come
la ricerca scientifica, invece, l’atteggiamento altruistico diventa più sfumato:
fattori come il tipo di dati condivisi e il destinatario della condivisione
influenzano in modo significativo la volontà di condividere. A proposito di
destinatari e di tipi di dati, la massima volontà di condividere i dati sanitari
personali è rivolta ai professionisti della salute e alle organizzazioni di cura
(80%), seguiti dalle università (oltre il 60%); la minima si registra invece nei
confronti delle compagnie di assicurazione (27%), restando al di sotto del
50% quella riservata alle aziende tecnologiche (40%) e alle aziende
farmaceutiche, queste ultime al pari delle istituzioni governative (47% circa).
Anche la condivisione dei dati genomici è preferenzialmente voluta nei
confronti dei professionisti della salute (53%) e delle organizzazioni no-
profit (51%), con buona distanza dalle organizzazioni for-profit (32%). La
volontà è favorevolmente influenzata dalla presenza di linee guida chiare su
come dati e informazioni personali sono utilizzati e protetti.
I fattori sociodemografici condizionano l’attitudine nei confronti della
condivisione laddove individui più giovani e più istruiti sono più propensi
rispetto alle controparti più anziane e meno istruite. La comprensione della
genetica tra i giovani sembra essere di aiuto.
D’altro canto, preoccupazioni su possibili violazioni di privacy e/o di cyber
security rimangono fondamentali e univocamente espresse dagli studi come
elementi inibenti la condivisione. Si tratta di limiti superabili con solide
garanzie di protezione dei dati e con la costruzione di rapporti fiduciari tra
soggetto interessato (donatore) e utente utilizzatore, basati sul rispetto della
trasparenza, dell’educazione e dell’etica nel trattamento dei dati personali.
Fiducia o diffidenza orientano le preferenze degli individui e plasmano
quella che possiamo chiamare l’Health Data Sharing Culture (la cultura della
condivisione dei dati sanitari), dal momento che le persone tendono a



cambiare il loro atteggiamento a seconda che reputino le finalità di uso - o
riuso - accettabili (ad esempio, il servizio sanitario) o inaccettabili (ad
esempio, la ricerca per scopi commerciali), anche in base alle rassicurazioni
che ricevono. Strumenti come regole definite per accedere a quali dati e
trattarli per quali scopi sono dunque indispensabili e di incoraggiamento.
Poi occorrerebbe una comunicazione pubblica ben preparata, basata
sull’evidenza scientifica e trasparente in merito agli usi dei dati sanitari,
dunque adatta a promuovere una cultura della condivisione del dato
personale consapevole, responsabile e volontaria.

* Ricercatrice dell’Università Cattolica del S. Cuore
Esperta di Sanità digitale del ministero della Salute
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«È ormai scientificamente accertato che
l’aumento dell’età paterna comporta una
diminuzione lineare di alcuni parametri del
liquido seminale, come la diminuzione del
volume seminale, di numero, motilità e
morfologia degli stessi con una conseguente
riduzione del tasso di gravidanza spontanea,
correlato soprattutto al numero di spermatozoi mobili totali presenti
nell’eiaculato. Oltre a questo aspetto quantitativo, con l’aumento dell’età
paterna si ha un incremento delle alterazioni qualitative degli spermatozoi,
spesso non routinariamente indagate nell’esame del liquido seminale, ma
che sono un’importante causa di infertilità». Ad affermarlo è Ermanno
Greco, professore di Ginecologia e Ostetricia all’Università UniCamillus di
Roma e Presidente della Società italiana della Riproduzione (Sidr), in
occasione della Festa del Papà, a proposito dell’età sempre più alta degli
uomini italiani che diventano padri, come emerge da recenti dati Istat.
«Una di queste alterazioni - spiega Greco - è la frammentazione della doppia
elica del Dna degli spermatozoi, visibile con test di frammentazione. Questa
alterazione è dovuta a un aumento dei radicali liberi nel liquido seminale, il
cosiddetto stress ossidativo e dal punto di vista pratico può comportare una
diminuzione della fecondazione ovocitaria, un incremento del tasso di
abortività femminile e, quando si effettuano programmi di fecondazione in
vitro, una diminuzione dell’impianto embrionario. È molto importante,
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inoltre, diagnosticare questa alterazione perché oggi siamo in grado di
contrastarla o attraverso l’uso di sostanze antiossidanti o direttamente in
vitro, utilizzando sistemi di selezione degli spermatozoi sani da quelli
frammentati. Un’altra alterazione che si sta evidenziando in questi ultimi -
osserva Greco - è che, a mano a mano che l’età paterna si alza, il grado
cosiddetto di metilazione del Dna spermatico si altera o, meglio, si modifica.
Questa alterazione epigenetica potrebbe essere alla base dell’incremento nel
nascituro di patologie neurocomportamentali come la schizofrenia e
l’autismo. Tale patologia, però, si verifica soprattutto quando si ha un’età
superiore ai 40/45 anni. Consideriamo - conclude Greco - che le maggiori
società scientifiche definiscono un’età paterna avanzata al di là dei 40 anni,
un limite di età che riguarda, infatti, anche i donatori di liquido seminale».
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Tempi più rapidi per l’approvazione degli studi
clinici in Italia. La richiesta arriva dal tavolo di
lavoro tra la Federazione Italiana delle aziende
sanitarie e ospedaliere (Fiaso) e Farmindustria
che si è riunito oggi presso l’Auditorium “G.
Bonadonna” dell’IRCCS Istituto Nazionale
Tumori di Milano. L’iniziativa pubblica arriva al termine di un ciclo di
incontri formativi nell’ultimo anno con i direttori generali per definire
strategie e modalità per rendere il sistema della ricerca e i centri clinici
sempre più attrattivi.

La ricerca clinica, infatti, rappresenta una grande opportunità per i pazienti
che possono avere accesso precocemente a terapie innovative, per i
ricercatori che hanno la possibilità di valorizzare le proprie competenze
mediche e scientifiche e per la sostenibilità stessa dell’assistenza, in quanto
tutti i costi sono poi sostenuti dalle aziende che promuovono gli studi. Nel
2022, i clinical trial in Italia registrati su EudraCT sono tornati ai livelli del
2019, con 713 sperimentazioni concentrate principalmente nelle fasi II e III,
ponendo l’Italia al terzo posto nell’Unione europea per numero di
sperimentazioni cliniche dopo Spagna e Germania. E sempre nello stesso
anno gli investimenti in ricerca e sviluppo sono stati pari a 1,9 miliardi di
euro, il 6,8% del totale degli investimenti in Italia. L’oncologia rimane al
centro dei bisogni e degli investimenti ma la gran parte dei pazienti fragili
affetti da patologie complesse necessitano di trattamenti innovativi e
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personalizzati. Nel corso dei lavori sono stati presentati i risultati di una
indagine che ha rilevato come per ogni euro investito in sperimentazioni
cliniche ed erogato dalle aziende sponsor alle strutture sanitarie, il servizio
sanitario nazionale realizzi un risparmio medio di 2,77 euro.

Per valutare l’impatto nelle strutture sanitarie e ospedaliere che conducono
attività di ricerca clinica la Fiaso ha realizzato nel 2023 una survey tra 33
centri su tutto il territorio nazionale. I risultati hanno dimostrato un’ampia
distribuzione nel numero di studi condotti, che vanno da strutture con
poche unità di studi nel periodo considerato (2019-2021), a centri con oltre
330 studi su farmaci, altri con oltre 60 su dispositivi e infine 500 studi
osservazionali. In merito agli aspetti organizzativi, dalla survey emerge che
il 42% dei centri ha un Clinical Trial Center (24% come struttura complessa,
18% come struttura semplice) e che il 58% dei centri ne è invece privo. Per la
conduzione della ricerca clinica sono necessarie risorse, formate e
possibilmente dedicate. Nella survey è emerso che 16 strutture su 33 hanno
personale dedicato, in numero variabile da 1 a 50 persone. I ruoli sono quelli
di study coordinator, data manager e infermieri di ricerca. Ma dove sono
assenti i Clinical Trial Center la gestione degli studi è spesso gestita da
personale precario presente nelle singole unità operative o da personale che
segue gli studi oltre che svolgere le mansioni prevalenti di assistenza a cui è
assegnato.

Nonostante il Regolamento europeo per la ricerca clinica (536/2014) abbia
stabilito tempi di autorizzazione allineati per tutti i Paesi membri (da un
minimo di 60 giorni a un massimo di 106 a partire dalla data di
sottomissione), in Italia i processi amministrativi di approvazione risultano
ancora più lunghi e difficoltosi rispetto alla media europea e fino al 2025 ci
sarà un periodo transitorio di validità della vecchia normativa sugli studi in
corso. Inoltre, nonostante ci sia stata una significativa riduzione dei comitati
etici (40 territoriali più 3 a valenza nazionale) è diventato essenziale
ripensare i processi a livello dei centri di sperimentazione, su cui ricadono
tutti gli aspetti amministrativi, per restare competitivi. Va considerato,
infatti, che la probabilità di ottenere l’approvazione di un farmaco che entra
nelle fasi di sperimentazione clinica varia dal 7% al 45%, a seconda dell’area
terapeutica, della natura del farmaco e del processo di approvazione. Lo
sviluppo di un nuovo medicinale richiede quindi in media da 10 a 15 anni e
un costo medio di 1,3 miliardi di dollari, con una grande variabilità nelle
diverse aree terapeutiche.

“La ricerca clinica - spiega il presidente della Fiaso, Giovanni Migliore -
rappresenta non solo un’opportunità di innovazione, ma è anche cruciale
per migliorare l’appropriatezza delle cure offerte ai pazienti e contribuire
alla sostenibilità del sistema. Integrare pienamente la ricerca clinica tra le



strategie aziendali è essenziale per garantire un utilizzo efficiente delle
risorse. Serve quindi completare presto il quadro normativo per mettere in
condizione i centri clinici del servizio sanitario nazionale di attrarre nuovi
investimenti e restare competitivi anche a livello internazionale”.

“Siamo convinti che la collaborazione con Fiaso possa rendere ancora più
forte la partnership nella R&S tra aziende sanitarie, IRCCS e industria
farmaceutica - sottolinea Marcello Cattani, presidente di Farmindustria -. La
Ricerca è infatti il cuore pulsante dell’innovazione. In Italia le imprese hanno
investito nel 2022 quasi 2 miliardi, con una crescita del 22% dal 2017, di cui
oltre 700 milioni negli studi clinici, fondamentali per i cittadini per accedere
alle nuove terapie. La Ricerca ha prospettive rivoluzionarie, con cure sempre
più mirate e centrate sulla persona e investimenti crescenti. Che però, nella
competizione globale, potrebbero essere destinati agli ecosistemi più
attrattivi dell’Europa. Per questo l’Ue deve accelerare per recuperare il gap.
Per la nostra Nazione è fondamentale assicurare ai cittadini tempi di accesso
più rapidi all’innovazione, con un approccio più moderno che ci auguriamo
arrivi dalla riforma di AIFA. Perché i tempi, sommandosi a quelli necessari
per l’arrivo nelle singole regioni, sono troppo lunghi per i pazienti, che
hanno diritto a essere curati appena sia disponibile la terapia”
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Il 20, 21 e 22 marzo appuntamento con la
RomeCup, il più grande evento di innovazione
dedicato ai giovani promosso dalla Fondazione
Mondo Digitale, in collaborazione con
l’Università degli Studi di Roma Tor Vergata e
realizzato con Italian Tech e il gruppo
editoriale GEDI. La 17ª edizione dal titolo “Intelligenza artificiale e robotica
per la sfida della sostenibilità olistica” è patrocinata da Regione Lazio, Roma
Capitale, Unindustria e Associazione italiana di Robotica e Automazione
(Siri). Partner dell’evento sono Inail, Microsoft, Sap, Johnson&Johnson,
Opening Future (progetto congiunto di Google Cloud, Intesa Sanpaolo e TIM
Enterprise). Atac è mobility partner e SiEnergie partner tecnico. La RomeCup
è - spiegano gli organizzatori - un multi evento che riflette sulle sfide sociali,
ambientali ed economiche in corso mantenendo al centro le persone. Dal
2007 avvicina i giovani allo studio e alle carriere in ambito Stem, e li sostiene
nello sviluppo delle competenze professionali più richieste. Un
appuntamento con dimostrazioni tech, contest con scuole e università,
hackathon ed eventi speciali. E poi talk in compagnia di scienziati, educatori,
manager. E, per finire, la proclamazione del vincitore del premio “Most
promising researcher in Robotics and AI” riservato a ricercatori e dottorandi.
Nell’era della “grande accelerazione tecnologica” RomeCup è anche
occasione per dare una risposta concreta alle sfide che l’intelligenza
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artificiale e la robotica oggi ci pongono, a partire dai giovani. Per questo
viene presentato il “Manifesto per un’azione collettiva su intelligenza
artificiale e robotica”, un invito a un’alleanza strategica per lavorare insieme
su 10 azioni concrete che permettano al nostro Paese di avanzare verso uno
sviluppo che mette al centro le competenze e il lavoro dei giovani e
l’impegno affinché non si creino ulteriori disuguaglianze, esclusioni e
povertà.
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