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Riabilitazione in Puglia verso la crisi: gli enti religiosi 
chiedono interventi urgenti
Antonio Procacci – 24 Giugno 2026

Migliaia di disabili, anziani e bambini potrebbero ritrovarsi senza cure o con servizi fortemente 
ridimensionati. È l’allarme lanciato da Aris Puglia, l’associazione che rappresenta gli enti religiosi e
non profit della riabilitazione, secondo cui il sistema regionale sarebbe ormai vicino al collasso
Alla base della denuncia ci sono tariffe considerate ormai insostenibili. Per gli enti, i rimborsi 
riconosciuti alle strutture sono sostanzialmente fermi da vent’anni, mentre i costi di gestione sono 
aumentati in modo significativo. Tra i punti più contestati anche l’obbligo di applicare, come 
requisito per l’accreditamento, il contratto dell’ospedalità privata, ritenuto più oneroso rispetto a 
quello specifico del settore della riabilitazione. Una scelta che, secondo Aris, rischia di mettere 
ulteriormente in difficoltà i bilanci delle strutture.

L’associazione critica inoltre il piano di riconversione previsto dalla Regione, sostenendo che si basi
su un fabbisogno ormai superato e che richieda personale specializzato oggi difficile da reperire. Gli
enti chiedono l’apertura immediata di un tavolo istituzionale, la sospensione dei termini della 
delibera regionale e un adeguamento delle tariffe ai costi reali dei servizi.

https://telenorba.it/2026/06/24/riabilitazione-in-puglia-verso-la-crisi-gli-enti-religiosi-chiedono-interventi-
urgenti/
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Servizio Dopo la firma dell'accordo

Medici di famiglia in Casa di comunità: ecco chi 
dovrà andarci e per fare cosa
I medici di medicina generale entrano nelle Case di comunità e lo fanno con precisi 
obblighi, ma anche con una nuova remunerazione

di Paolo Del Bufalo

24 giugno 2026

Il nuovo Accordo Collettivo Nazionale per l'attuazione dell'investimento 1.1 “Case della Comunità e
presa in carico della persona” e parte del PNRR, segna un cambiamento significativo per loro e per 
il sistema sanitario territoriale italiano. L'obiettivo principale è rafforzare la rete di assistenza 
primaria, migliorando la presa in carico dei pazienti e garantendo una maggiore accessibilità alle 
cure. Nel dettaglio dell'accordo, i medici di medicina generale del ruolo unico di assistenza 
primaria operano all'interno delle Case della Comunità (CdC), strutture che rappresentano il fulcro
della nuova organizzazione sanitaria territoriale. Questi medici, che possono essere titolari di 
incarico a tempo determinato o indeterminato, svolgeranno attività assistenziale a prestazione 
oraria, seguendo le indicazioni dell'Azienda sanitaria locale (ASL) di appartenenza.

Per quali medici scatta l'obbligo e con quali orari

La novità principale rispetto al passato è che prima il lavoro nelle CdC era facoltativo: l'accordo di 
inizio anno prevedeva almeno 4 ore su base volontaria che però nessuno ha fatto in l'Italia e quindi
da qui la necessità di renderle obbligatorie.

In assenza di accordi regionali specifici – che restano comunque validi, soprattutto se sono 
maggiormente remunerativi - l'obbligo di lavorare nelle CdC diventa ora vincolante per i medici. I 
medici già incaricati a tempo indeterminato a ciclo di scelta, che non abbiano accettato di 
completare il loro impegno settimanale (sia per quanto riguarda le ore da garantire 
nell'ambulatorio sia per i servizi da erogare nel distretto), sono obbligati a svolgere fino a sei ore 
settimanali nelle Case della Comunità. Queste ore devono essere distribuite dal lunedì al venerdì, 
tra le 8:00 e le 20:00, presso le sedi indicate dall'ASL. L'Azienda sanitaria ha il compito di 
individuare il fabbisogno orario necessario per garantire l'operatività delle CdC e di ripartire il 
fabbisogno residuo tra i medici operanti nel territorio di competenza. Questo rappresenta un 
cambiamento rispetto al passato, in cui la distribuzione del lavoro nelle CdC era meno 
regolamentata e spesso dipendeva da accordi regionali o locali.

Cosa faranno nelle Case di comunità

Un altro aspetto nuovo dell'accordo riguarda l'organizzazione del lavoro. I medici possono 
concordare tra loro una diversa articolazione delle ore assegnate, purché venga garantita una 
presenza continuativa di almeno tre ore presso la CdC. Un turno che dovrebbe consentire al 
medico di svolgere tutti quei compiti che “tradizionalmente” sono suo appannaggio. In particolare 
nelle Case di comunità il medico di medicina generale lavora in modo integrato con infermieri, 



specialisti, assistenti sociali e altri professionisti e individua i pazienti fragili e cronici, predispone 
e aggiorna i piani assistenziali, coordina il percorso di cura, monitora l'aderenza alle terapie. Tutto 
continuando - come.nel suo studio - a svolgere visite mediche, prescrizioni di farmaci, richieste di 
esami e visite specialistiche, certificazioni, controlli periodici anche per evitare ricoveri impropri 
Tuttavia, è obbligatorio fornire una comunicazione preventiva al Distretto, indicando gli orari e i 
medici che svolgeranno il servizio. Questo sistema ha come obiettivo quello di garantire una 
copertura costante e coordinata, migliorando l'efficienza delle strutture e la qualità dell'assistenza.

I compensi e gli obblighi per le Asl

Per quanto riguarda i compensi, il nuovo accordo stabilisce che i medici ricevano un compenso 
onnicomprensivo di 38,72 euro per ogni ora di attività svolta nelle CdC. Questo importo include un
contributo assicurativo pari allo 0,72%, calcolato sulla quota A del compenso (la quota capitaria 
nazionale). A differenza del passato, in cui i compensi potevano variare in base agli accordi 
regionali, l'ACN stabilisce che le tariffe siano definite esclusivamente dalla contrattazione 
nazionale. Tuttavia, le Regioni possono prevedere integrazioni economiche per funzioni specifiche,
lasciando spazio a una certa flessibilità.

L'accordo introduce anche obblighi per le ASL, che devono garantire una corretta pianificazione 
delle attività nelle CdC, individuando il fabbisogno orario e allocando il personale in modo da 
assicurare una copertura adeguata. Inoltre, le ASL devono collaborare con i referenti delle 
Aggregazioni Funzionali Territoriali (AFT) per organizzare il lavoro dei medici e garantire la 
continuità assistenziale.

Il nuovo accordo rappresenta un cambiamento strutturale nel sistema sanitario territoriale 
italiano. I medici di medicina generale ampliano il loro ruolo, con un impegno settimanale che può
includere attività nelle Case della Comunità. Questo nuovo modello di organizzazione del lavoro, 
parte integrante del PNRR, e punta a rendere il sistema sanitario più efficiente e vicino ai bisogni 
dei cittadini. Tuttavia, richiede un adattamento significativo da parte di tutte le parti coinvolte, 
dalle ASL ai medici, fino alle Regioni, che potrebbero giocare un ruolo chiave nel definire ulteriori 
funzioni e compensi.



Servizio Il Rapporto Anac

I gettonisti sono ancora nelle corsie degli ospedali:
speso oltre un miliardo in due anni
Prosegue la corsa a reclutare personale esternalizzato. Busìa: «Contratti onerosi per 
la Pa, servizi inadeguati, rischi per i pazienti»

di Flavia Landolfi

24 giugno 2026

L'emergenza che si fa strutturale, esce dal rimedio nato in epoca Covid per rimpolpare i reparti e 
diventa sistema. È questo lo sfondo nel quale si muove ormai da anni il ricorso ai gettonisti, medici
e infermieri a tempo, che tengono in piedi le corsie degli ospedali italiani. E che tendono, di anno 
in anno, ad ingrossare le file.

Lo mette nero su bianco il nuovo Rapporto dell'Anac «Domanda del Ssn di servizi di fornitura di 
personale medico e infermieristico» che Il Sole 24 Ore è in grado di anticipare. Nel biennio 2024-
2025 le aziende e gli enti del Servizio sanitario nazionale hanno movimentato una domanda 
pubblica da 1,064 miliardi di euro per l'acquisto di personale esternalizzato. E il dato più 
significativo è che nel 2025 il fenomeno non rallenta: accelera.

«Purtroppo rimane ancora alta la tendenza all'esternalizzazione del personale sanitario», avverte il
presidente dell'Anac Giuseppe Busia. Una deriva che, secondo il numero uno dell'Autorità, 
produce «contratti onerosi per la pubblica amministrazione, prestazioni inadeguate, rischi per i 
pazienti» e finisce per impoverire ulteriormente gli organici degli ospedali pubblici. I numeri 
mettono il dito nella piaga. Nel solo 2025 la domanda pubblica ha raggiunto i 568 milioni di euro, 
in crescita del 15% rispetto ai 496 milioni dell'anno precedente. Ancora più marcato l'aumento 
delle procedure, passate da 187 a 255, con un balzo del 36 per cento. Ad accelerare sono 
soprattutto i medici a gettone. Gli affidamenti per il personale medico salgono da 31 a 50 milioni di
euro in un anno, segnando una crescita del 62%, mentre il numero delle procedure aumenta del 
68%, passando da 25 a 42. Più contenuta, pur restando imponente, la dinamica della fornitura 
generica di personale, che da sola vale 947 milioni di euro nel biennio e cresce da 441 a 506 milioni
tra il 2024 e il 2025. In controtendenza gli infermieri a gettone. Qui la spesa si riduce da 24 a 13 
milioni di euro (-48%) e il numero dei Cig passa da 24 a 18 (-25%). Un rallentamento che tuttavia 
non basta a invertire il quadro complessivo di una sanità che continua ad attingere a un mercato 
esterno e precario, a la carte, le risorse necessarie che non riesce più a reclutare stabilmente.

Non si ferma il grande spreco dei gettonisti in ospedale

«È indispensabile che il Servizio Sanitario Nazionale torni ad investire sul personale interno, 
mediante concorsi pubblici trasparenti, meritocratici e garanti di una congrua remunerazione - ha 
proseguito Busia -. Le amministrazioni pubbliche dispongono di eccellenti risorse professionali 
che, tuttavia, in molti casi non sono adeguatamente valorizzate e, anzi, sono spesso spinte verso 
altri approdi, privando le amministrazioni del loro patrimonio più prezioso». Il numero uno 



dell'Anticorruzione stigmatizza «la crescente esternalizzazione del personale sanitario, 
caratterizzata da contratti particolarmente onerosi per le amministrazioni, in cambio di servizi non
adeguati, spesso con rischi per la salute dei pazienti». Non va meglio per le procedure di 
affidamento e le regole di ingaggio. Il rapporto dell'Anac mostra infatti una crescente preferenza 
per le formule più rapide e meno competitive. Nel biennio 2024-2025 la modalità prevalente è 
stata l'adesione ad accordi quadro e convenzioni già esistenti, utilizzandone la residua capienza 
finanziaria senza avviare nuove procedure di gara. Questa tipologia rappresenta quasi il 60% dei 
Cig acquisiti nel biennio e arriva a superare il 61% nel solo 2025. Anche sotto il profilo economico 
il peso è rilevante. Le adesioni ad accordi quadro e convenzioni assorbono il 43,9% dell'importo 
complessivo movimentato nel biennio, quota salita dal 36% del 2024 a oltre il 50% del 2025.

E veniamo poi agli affidamentti diretti: sette procedure su dieci, spiega l'Authority, vengono 
assegnate senza gara. Nel biennio rappresentano il 70% del numero complessivo degli affidamenti 
e nel 2025 registrano una crescita particolarmente marcata: +41% nel numero delle procedure e 
+59% nel valore economico, fino a raggiungere quasi 290 milioni di euro. Il risultato è che le
procedure senza gara finiscono per superare, in termini di valore, le procedure aperte. La geografia
del fenomeno conferma infine un forte squilibrio territoriale. Oltre la metà delle procedure si
concentra nel Nord Italia, che raccoglie il 54% del totale, seguito dal Mezzogiorno e dalle Isole con
il 29% e dal Centro con il 17%.

Limitando l'analisi ai servizi di fornitura di personale medico e infermieristico, le maggiori spese si
registrano in Veneto, Lombardia e Friuli-Venezia Giulia. Se invece si considera l'intero universo 
della fornitura di personale, comprensivo delle categorie più generiche, cambia il podio: al primo 
posto si colloca la Sardegna con quasi 329 milioni di euro, davanti alla Lombardia con oltre 207 
milioni e al Piemonte con circa 157 milioni. Infine il primo trimestre del 2026 sembrerebbe 
segnare una flessione della domanda comunque sostenuta da oltre 12 milioni di Cig « ma appare 
prematuro affermare che si delinei un'inversione di tendenza consolidata», conclude Anac.
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Servizio Innovazione

Fibrillazione atriale: è la tecnologia pulsata la 
nuova frontiera
E’ una delle strategie più efficaci soprattutto se eseguita nelle fasi iniziali della 
malattia, quando il cuore del paziente è ancora strutturalmente sano

di Ernesto Diffidenti

24 giugno 2026

La fibrillazione atriale è l’aritmia cardiaca più diffusa in Italia, con circa 1,1 milioni di pazienti 
diagnosticati. Colpisce l’1-2% della popolazione generale e oltre l’8% degli over 65, rappresentando
una delle principali cause di ictus ischemico e di accessi al pronto soccorso. A causa del progressivo
invecchiamento della popolazione, si stima che i casi quasi raddoppieranno, arrivando a circa 2 
milioni entro il 2060.

Si tratta di un fenomeno che, da un lato, riflette i progressi della medicina e il miglioramento della 
qualità di vita, consentendo alle persone di vivere più a lungo; dall’altro, pone importanti sfide 
assistenziali e organizzative, perché questi pazienti necessitano di un percorso di cura e di 
monitoraggio continuo.

Trattamenti sempre più efficaci

“Oggi disponiamo di strumenti terapeutici sempre più efficaci per la gestione della fibrillazione 
atriale - sottolinea Patrizio Mazzone, Direttore della Cardiologia 3 Elettrofisiologia, Ospedale 
Niguarda di Milano -. Da un lato abbiamo nuovi farmaci, soprattutto per la prevenzione e il 
trattamento dello scompenso cardiaco; dall’altro possiamo contare su anticoagulanti che 
utilizziamo da tempo e che hanno dimostrato una grande efficacia nel ridurre il rischio di eventi 
tromboembolici”. L’evoluzione più significativa, tuttavia, riguarda l’ambito tecnologico. “Negli 
ultimi anni - continua - abbiamo assistito a importanti progressi nei dispositivi e nei materiali 
utilizzati per l’ablazione trans catetere, una procedura che rappresenta oggi una delle strategie più 
efficaci per il trattamento della fibrillazione atriale, soprattutto quando viene eseguita nelle fasi 
iniziali della malattia, quando il cuore del paziente è ancora strutturalmente sano”.

Cos’è la Pulse Field Ablation

L’ablazione ha ormai una storia consolidata, che dura da circa trent’anni, “ma recentemente si è 
affermata una nuova forma di energia, nota come Pulse Field Ablation (PFA), basata sul principio 
dell’elettroporazione. Si tratta di una tecnologia che sta cambiando in modo significativo il nostro 
approccio alla procedura”.

La PFA utilizza impulsi elettrici ultrarapidi per colpire e neutralizzare selettivamente solo le cellule
cardiache malate, salvaguardando i tessuti circostanti come nervi ed esofago. Ma a fronte di una 
prevalenza in costante crescita della fibrillazione atriale, l’accesso alla terapia ablativa non è ancora



proporzionato al numero di pazienti potenzialmente candidabili. Questo fenomeno dipende da 
diversi fattori.

“Da un lato – spiega Alessandro Giorgetti, direttore generale Divisione di Elettrofisiologia di 
Abbott in Italia - esistono ancora barriere culturali: molti pazienti arrivano troppo tardi o 
continuano a considerare l’ablazione come un’opzione di ultima linea. Dall’altro vi sono aspetti 
organizzativi legati alla capacità dei centri, alla disponibilità delle sale e alla crescente pressione sui
reparti di elettrofisiologia. In un contesto in cui il volume aumenta anno dopo anno, il tema 
dell’efficienza dei percorsi diventa cruciale.

È proprio qui che la Pulsed Field Ablation può rappresentare un fattore abilitante e Abbott è 
presente sul mercato con alcune innovazioni. “Da una parte, Volt PFA è stato progettato per 
supportare procedure dedicate all’isolamento delle vene polmonari attraverso un workflow 
standardizzato e altamente efficiente – continua Giorgetti -. Dall’altra, TactiFlex Duo rappresenta 
un’evoluzione particolarmente interessante perché mette a disposizione degli operatori la 
possibilità di utilizzare, attraverso un unico catetere, sia la forma di energia a campo pulsato sia la 
radiofrequenza, consentendo di adattare la strategia terapeutica a qualsiasi paziente, esigenza 
clinica o anatomia”.

Il valore delle persone e il ruolo in sala operatoria

Quando si parla di innovazione in sanità si tende spesso a concentrarsi sulla tecnologia, ma la vera 
differenza la fanno sempre le persone. Questo vale in modo particolare nell’elettrofisiologia, dove 
l’evoluzione delle piattaforme richiede figure professionali capaci di coniugare competenze 
tecniche avanzate e una forte capacità relazionale. Il background scientifico e bioingegneristico è 
naturalmente fondamentale ma in sala operatoria si lavora in contesti caratterizzati da elevata 
intensità, tempi decisionali rapidi e forte multidisciplinarietà. “I nostri specialisti – sottolinea 
Giorgetti - devono comprendere il funzionamento di sistemi complessi, interpretare dati in tempo 
reale e supportare l’utilizzo di tecnologie altamente sofisticate. Per questo ritengo che le soft skills 
siano diventate altrettanto importanti come le competenze tecniche. Penso innanzitutto alla 
capacità di comunicare in modo chiaro ed efficace, di ascoltare le esigenze dell’équipe, di 
mantenere lucidità e autocontrollo sotto pressione e di adattarsi rapidamente a situazioni che 
possono evolvere nel corso della procedura”.

E nel futuro dell’elettrofisiologia già non si parla più di una singola innovazione, ma dalla 
convergenza di più tecnologie capaci di rendere le procedure sempre più personalizzate, predittive 
e integrate. “L’Intelligenza Artificiale, l’imaging avanzato, i sistemi di mappaggio ad alta densità e 
le nuove tecnologie di ablazione stanno già iniziando a dialogare tra loro – conclude Giorgetti -. Il 
vero salto di qualità avverrà quando queste informazioni potranno essere elaborate in modo 
sempre più intelligente per supportare il processo decisionale clinico”.



Servizio Farmaci

Biosimilari: rischi su gare e accesso alle cure, 
rilanciare il modello italiano
Francesca Romana Ramundo (IBG Egualia): bene il terzo Position Paper di Aifa, 
nella revisione del Testo unico farmaceutico superare le criticità

di Ernesto Diffidenti

24 giugno 2026

Sono trascorsi dieci anni dall’approvazione della legge 232/2016 che ha introdotto un modello che 
nel tempo si è affermato come riferimento a livello europeo, contribuendo a coniugare l’accesso ai 
farmaci biosimilari, la libertà prescrittiva del medico e la sostenibilità del Servizio sanitario 
nazionale. Oggi questo modello è messo sotto pressione: negli ultimi anni, i modelli di gestione 
delle gare si sono sempre più orientati a ottenere il massimo risparmio nel breve periodo con una 
contrazione dei prezzi e una concentrazione dei volumi sul primo aggiudicatario. Dinamiche che 
sollevano alcune criticità, in particolare sulla sostenibilità del mercato, sulla continuità delle 
forniture e sulla capacità complessiva della catena di approvvigionamento di resistere agli 
imprevisti. Di questi temi si è parlato a Roma in un confronto promosso dall’Italian Biosimilars 
Group (IBG) di Egualia.

Trattare più pazienti e diminuire i costi delle terapie

“I biosimilari hanno dimostrato di poter ampliare l’accesso alle cure e generare risparmi 
significativi per il Servizio sanitario nazionale - spiega Giorgio Lorenzo Colombo, professore di 
Economia all’Università di Pavia e presidente e direttore scientifico del Centro di ricerca S.A.V.E. 
Studi Analisi e Valutazioni Economiche - . Le prime evidenze del nostro studio indicano che non 
basta guardare a quanti biosimilari vengono utilizzati: il vero risultato si misura nella capacità di 
trattare più pazienti e di ridurre il costo delle terapie. La sfida è preservare nel tempo le condizioni 
che hanno consentito di raggiungere questi risultati”.

In Italia nel 2025 le 21 molecole biosimilari in commercio, con la stessa qualità, efficacia e 
sicurezza dei farmaci di riferimento non più coperti da brevetto, hanno registrato una crescita dei 
consumi del 7% a fronte di una contrazione del 6,1% delle vendite di tutti gli altri farmaci biologici, 
scavalcano i corrispondenti originatori e assicurandosi quasi il 55% del mercato di riferimento 
(51,2% nel 2024).

Russo (Aifa): biosimilari strumento strategico

Merito anche dell’Agenzia italiana del farmaco che nel recente III Position Paper sui farmaci 
biosimilari ha richiamato alcuni dei principi cardine della legge 232/2016, riaffermando il valore 
di un modello fondato sulla valutazione clinica del medico, sulla corretta informazione del paziente
e sulla presenza di una pluralità di operatori in grado di garantire continuità delle forniture e 
sostenibilità del sistema. “I biosimilari sono uno strumento strategico per garantire l’accesso alle 
cure e la sostenibilità del Ssn - sottolinea il Direttore Tecnico Scientifico dell’Aifa, Pierluigi Russo -.



Il terzo position paper Aifa mira a rafforzare ulteriormente il loro l’impiego, introducendo la 
raccomandazione al cosiddetto ’switch informato’ e ribadendo la centralità dell’accordo quadro 
come modello per l’affidamento e la fornitura di questi farmaci in grado di stimolare la 
competizione di mercato e garantire un’ampia disponibilità di opzioni terapeutiche per i pazienti”.

Il 75% dei farmaci in scadenza non ha un biosimilare in sviluppo

Secondo recenti analisi di settore, oltre il 75% dei farmaci biologici in scadenza di brevetto entro il 
2032 potrebbe non avere biosimilari in sviluppo, con un potenziale impatto sui risparmi attesi per 
i sistemi sanitari europei. Uno scenario che rende ancora più centrale la capacità di preservare 
condizioni favorevoli allo sviluppo e alla permanenza degli operatori nel mercato.

“Il richiamo alla Legge 232/2016 contenuto nel nuovo Position Paper Aifa rappresenta per noi un 
segnale molto importante - ha dichiarato Francesca Romana Ramundo, coordinatrice dell’Italian 
Biosimilars Group di Egualia - soprattutto alla luce delle applicazioni non sempre omogenee che 
abbiamo osservato in questi anni a livello regionale. L’auspicio è che, si possa avviare un dialogo 
tra Parlamento, industria, Aifa e Conferenza delle Regioni al fine di individuare una piattaforma 
comune e condivisa per fa fronte alle criticità attuali, anche per mezzo dell’attuale revisione del 
Testo Unico della farmaceutica affinché la norma trovi un’applicazione coordinata e uniforme su 
tutto il territorio nazionale, contribuendo a superare le criticità segnalate dalle associazioni dei 
pazienti e dalle società scientifiche.

Anmar: assistenza a macchia di leopardo

Un appello, quello sulla capacità della filiera di rispondere efficacemente alle esigenze di continuità
delle forniture per il sistema sanitario per evirare potenziali ricadute negative sui pazienti, 
rilanciato dall’Associazione nazionale malati reumatici.

“I pazienti chiedono soprattutto uniformità di accesso alle cure e continuità terapeutica. Le scelte 
organizzative e di acquisto - ha sottolineato Silvia Tonolo, presidente di ANMAR - non dovrebbero 
tradursi in cambiamenti di trattamento non motivati da esigenze cliniche, con possibili 
ripercussioni sul percorso di cura. È quindi fondamentale preservare un sistema che garantisca 
disponibilità delle terapie, continuità assistenziale e tutela dei pazienti in maniera omogenea su 
tutto il territorio italiano, superando la situazione a macchia di leopardo tipica delle Regioni 
italiane”.



Servizio Women in Rare

Malattie rare: dai primi sintomi alla diagnosi le 
donne attendono 2 anni in più
Ritardo diagnostico, disuguaglianze di genere, costi invisibili: un Libro Bianco 
quantifica per la prima volta l’iniquità delle malattie rare in Italia

di Ernesto Diffidenti
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C’è da risolvere una questione di genere anche nelle malattie rare. Le donne con malattia rara 
attendono in media 2 anni in più degli uomini per ottenere una diagnosi, al Sud 1 paziente su 2 è 
costretta a spostarsi fuori regione una diagnosi, e il 37,2% delle donne caregiver abbandona il 
lavoro per assistere un proprio caro. Sono i dati del Libro Bianco “Da Rara a Riconosciuta. Cause e 
impatto del ritardo diagnostico sulla vita delle persone con malattia rara e caregiver”, un dossier 
che svela il gravoso impatto delle malattie rare su lavoro, famiglia e opportunità economiche delle 
donne.

L’indagine, presentata in Senato su iniziativa della senatrice Elena Murelli, è stata condotta da 
Censis e Altems, spin-off dell’Università Cattolica del Sacro Cuore di Roma, per Women in Rare - il
Think Tank ideato e promosso da Alexion, AstraZeneca Rare Disease, in partnership con Uniamo, 
Federazione italiana malattie rare, e con la collaborazione di Fondazione Onda e di un Comitato 
scientifico multispecialistico e istituzionale.

L’impatto della diagnosi sulla vita delle persone

“L’indagine rappresenta un contributo di ricerca unico poiché documenta i tempi che trascorrono 
dai primi sintomi alla diagnosi e focalizza le profonde ripercussioni sociali ed economiche che le 
malattie rare hanno sulla vita delle persone e i loro caregiver – afferma Giorgio De Rita, segretario 
generale Fondazione Censis -. Le conseguenze delle malattie rare coinvolgono una molteplicità di 
ambiti di vita, dalle relazioni familiari al lavoro alla fruizione del tempo libero sino alla socialità 
con gli altri. Sono in particolare raccontate le non poche criticità, a cominciare dalle difficoltà 
nell’interpretare i sintomi delle patologie con conseguente allungamento dei tempi per arrivare alla
diagnosi finale. L’esito della ricerca è un formidabile strumento a supporto del necessario sforzo 
collettivo per migliorare l’infrastruttura sanitaria e sociale di supporto alle persone con malattia 
rara e ai loro caregiver”.

Il quadro è quello di un percorso diagnostico frammentato che rivela due fasi critiche. La prima – 
dalla percezione dei sintomi alla prima visita medica – impiega mediamente 2,5 anni, ma emerge 
una differenza di genere: le donne attendono in media quasi 3 anni, mentre gli uomini 1,4 anni. 
Segue una seconda fase – dalla prima visita alla diagnosi definitiva – che richiede mediamente 3 
anni.

Sul territorio amplificate le disuguaglianze



Il ritardo diagnostico non rimane confinato alla sfera sanitaria, al contrario, ridisegna interi 
percorsi di vita, cancellandoli o deviandoli, comportando interruzioni di carriera o addirittura la 
completa rinuncia della ricerca di un impiego. E per chi era occupato al momento della diagnosi, 
l’impatto è stato spesso drammatico: il 46,6% è stato infatti costretto ad andare in pensione 
anticipatamente.

L’indagine documenta inoltre un fenomeno che amplifica le disuguaglianze già evidenti nel 
percorso diagnostico. “La ricerca evidenzia che il 31,6% delle persone con malattia rara è stato 
costretto a spostarsi fuori regione per ottenere una diagnosi corretta. Tuttavia, a livello territoriale,
questa mobilità sanitaria risulta non equamente distribuita: mentre al Nord e al Centro si sposta 
quasi un paziente su 3, al Sud e nelle Isole la percentuale tocca il 46%, praticamente 1 persona con 
malattia rara su 2 - commenta Eugenio Di Brino, Altems Advisory -. A questo si aggiunge il peso 
socioeconomico: il 70% dei pazienti appartiene a famiglie con un reddito annuo inferiore a 35.000 
euro, rendendo particolarmente gravoso l’impatto dei costi sanitari, assistenziali e sociali 
aggiuntivi che la malattia rara comporta”.

Women in Rare: dal dato all’azione

Con questa indagine, Women in Rare consolida la sua identità di Think Tank, uno spazio stabile in 
cui l’analisi rigorosa si converte in proposte concrete per le Istituzioni e in advocacy per le persone 
con malattie rare. L’impegno non si ferma alla presentazione dei risultati: tutte le evidenze sono 
confluite in un Libro Bianco con l’intento di promuovere alcune raccomandazioni e supportare le 
Istituzioni nella traduzione di queste in linee d’azione e politiche concrete, monitorando nel tempo 
l’impatto degli interventi sulla vita delle persone con malattia rara, con particolare attenzione alle 
disuguaglianze di genere e territoriali.

“La voce delle persone con malattia rara e dei caregiver contenuta in questo rapporto è un appello 
alle Istituzioni perché agiscano - dichiara Annalisa Scopinaro, presidente di Uniamo – Federazione
Italiana Malattie Rare -. Abbiamo certificato disuguaglianze che fino ad oggi erano invisibili nei 
dati ufficiali. Il ritardo diagnostico non è solo una questione clinica: è una questione di equità e di 
giustizia sociale. Le donne e le famiglie che si prendono cura di loro meritano percorsi rapidi, 
trasparenti e giusti. Ora abbiamo evidenze solide per chiederlo con forza”.

Questa ricerca, dunque, può rappresentare uno spartiacque e un’opportunità per trasformare le 
evidenze in strumenti concreti a supporto delle decisioni. “In questi anni, Women in Rare ha 
portato alla luce una situazione critica per oltre due milioni di donne che, come pazienti e 
caregiver, affrontano ogni giorno l’impatto di una malattia rara - dichiara Anna Chiara Rossi, VP & 
General Manager Italy di Alexion, AstraZeneca Rare Disease -. Oggi è fondamentale offrire ai 
decisori una comprensione chiara delle ricadute reali dell’odissea diagnostica sulla qualità della 
vita e sul piano socioeconomico, e individuare le azioni di policy in grado di generare un 
cambiamento concreto. Il genere emerge come una variabile discriminante lungo tutto il percorso 
del paziente e non può essere considerato un elemento secondario, ma una chiave di lettura 
essenziale per ripensare come diagnosticare, curare e proteggere le persone che convivono con una
malattia rara. Women in Rare vuole essere uno spazio in cui la ricerca si traduce in impegno 
concreto e le raccomandazioni diventano azioni di cambiamento”.



Servizio Dottore, ma è vero che

Fare il bagno al mare fa bene alle ossa? Ecco cosa 
dice la scienza
Il team dei dottori e degli esperti anti-bufale dell'Ordine nazionale dei medici 
risponde ai principali dubbi sulla salute
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L'estate porta molti di noi in riva al mare con la speranza di un po' di relax e spesso con la 
convinzione che il sole, il sale e l'acqua del mare facciano bene “alle ossa”. C'è del vero in questa 
credenza, ma la realtà, come sempre, è ben più articolata di quanto si pensi. Se esposizione solare 
moderata, movimento e una dieta equilibrata sono alleati concreti della salute ossea, nessuno di 
questi elementi da solo è sufficiente a proteggere le ossa nel tempo. Scopriamo allora insieme cosa 
dice la scienza.

E' vero che il sole aiuta le ossa?

Sì, ma con alcune precisazioni importanti. Quando la pelle è esposta ai raggi ultravioletti B del 
sole, produce vitamina D, una sostanza essenziale per assorbire il calcio nell'intestino e fissarlo 
nelle ossa. La vitamina D è, di fatto, la principale via attraverso cui il nostro corpo ottiene questo 
nutriente: la dieta da sola copre solo una piccola parte del fabbisogno. L'International 
Osteoporosis Foundation raccomanda un'esposizione quotidiana di mani, viso e braccia per circa 
10-15 minuti, sufficiente per la maggior parte delle persone nelle ore di luce non centrali. Tuttavia,
molti fattori influenzano la quantità di vitamina D prodotta: l'orario, la stagione, la latitudine, l'età,
la superficie di pelle esposta, il tipo di pelle. Le persone anziane, per esempio, producono meno
vitamina D rispetto ai giovani a parità di esposizione.

Va sottolineato che l'integrazione di vitamina D da sola non basta a prevenire le fratture. Una 
revisione sistematica della Cochrane Library che ha analizzato 53 studi clinici su circa 92.000 
persone ha concluso che è la combinazione di vitamina D e calcio, non la vitamina D da sola, a 
ridurre modestamente il rischio di frattura dell'anca e di altri tipi di fratture negli anziani. I dati 
sull'integrazione di vitamina D in assenza di calcio adeguato sono invece molto meno convincenti. 
Un tema su cui vale la pena fare chiarezza: ne abbiamo parlato anche nella scheda “La vitamina D 
aiuta a prevenire le fratture”, in cui spieghiamo perché l'integrazione isolata di vitamina D ha 
prove di efficacia molto più deboli di quanto si pensi comunemente e perché stile di vita e 
alimentazione varia restano la strategia più solida.

E l'acqua di mare? Ha qualche effetto diretto sulle ossa?

Non esistono prove scientifiche robuste che il bagno in acqua di mare abbia un effetto diretto sulla 
densità ossea o sulla prevenzione dell'osteoporosi. La talassoterapia - cioè l'uso terapeutico 
dell'ambiente marino - è stata studiata principalmente per le sue possibili applicazioni su alcune 
malattie della pelle come la psoriasi e per disturbi reumatici come la fibromialgia. Una revisione 
narrativa del 2025 pubblicata sull'International Journal of Biometeorology ha analizzato 14 studi 



sull'argomento e ha concluso che le evidenze restano limitate e che sono necessarie ricerche di 
qualità superiore, soprattutto per valutare gli effetti sull'apparato muscolo-scheletrico.

Non esiste quindi oggi uno studio controllato di qualità sufficiente che dimostri che nuotare in 
mare o bagnarsi in acqua salata migliori direttamente la salute delle ossa. L'acqua di mare non 
contiene minerali in quantità tali da influenzare il metabolismo osseo in modo misurabile 
attraverso il semplice bagno.

Nuotare in mare è un buon esercizio per le ossa?

Il nuoto è un ottimo esercizio per il cuore e la muscolatura, ma non è il più indicato per rafforzare 
le ossa. Il motivo è fisico: nell'acqua il corpo è sorretto dalla spinta di galleggiamento e non deve 
lavorare contro la forza di gravità. Proprio questo carico meccanico è ciò che stimola le ossa a 
diventare più dense e resistenti.

Una meta-analisi del 2023 pubblicata su Frontiers in Physiology ha analizzato studi sull'esercizio 
in acqua e ha rilevato effetti positivi sulla densità minerale ossea a livello della colonna lombare e 
del collo del femore rispetto a chi non pratica alcuna attività fisica. Tuttavia, questi effetti sono 
meno marcati di quelli ottenuti con esercizi a terra che comportano un vero carico di peso, come 
camminare, fare le scale, correre o ballare. Il nuoto va quindi preferibilmente abbinato ad attività 
fisiche a terra per proteggere le ossa in modo efficace.

Detto questo, l'esercizio in acqua rimane una scelta valida per chi ha difficoltà articolari, problemi 
di equilibrio o teme di cadere, condizioni in cui il rischio di fratture è già elevato. In questi casi, 
muoversi in acqua è sicuramente meglio che non muoversi affatto, e può contribuire a preservare 
la massa ossea e la forza muscolare.

Cosa dovrei fare concretamente per proteggere le ossa?

La salute delle ossa si costruisce nel tempo, combinando più fattori. L'Istituto Superiore di Sanità 
ricorda che l'esercizio fisico regolare è essenziale, e che gli adulti dovrebbero svolgere almeno 150 
minuti a settimana di attività aerobica moderata. Per essere efficace sulla salute ossea, però, 
l'esercizio deve prevedere un carico meccanico, ovvero il corpo deve lavorare contro la gravità. 
Camminare a passo svelto, fare le scale, danzare o praticare ginnastica sono attività più utili del 
nuoto per le ossa.

Sul fronte alimentare, calcio e vitamina D sono i nutrienti chiave. Il calcio si trova soprattutto nei 
latticini, nelle verdure a foglia verde e nei pesci con le lische, come le sardine. La vitamina D si 
trova in quantità significative in pochi alimenti - come i pesci grassi e il tuorlo d'uovo - ma la fonte 
principale rimane l'esposizione solare moderata. Fumo e consumo eccessivo di alcolici, al 
contrario, danneggiano le ossa e andrebbero evitati.

Vale la pena ricordare che l'osteoporosi di per sé non fa male: il problema vero sono le fratture, e 
queste avvengono quasi sempre in seguito a una caduta. Ne abbiamo parlato nella scheda “Un po' 
di osteoporosi ce l'abbiamo tutti?”, in cui si spiega perché prevenire le cadute - con piccole 
precauzioni domestiche, esercizio fisico regolare e controlli della vista - è spesso più importante dei
farmaci.

Se si hanno dubbi sulla propria salute ossea o si appartiene a categorie a rischio - donne dopo la 
menopausa, anziani, persone con familiarità per osteoporosi - è importante parlarne con il proprio 
medico di medicina generale.

Leggi la scheda integrale sul sito dottoremaeveroche di Fnomceo



Dir. Resp.:Andrea Malaguti





Servizio Innovazione

Candiolo: si apre una nuova fase per la ricerca 
oncologica di precisione
Nasce Inoc e con il progetto Biolife, una piattaforma strutturale e tecnologica, 
verranno ridefiniti i confini della biomedicina

di Anna Sapino*
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Trent’anni fa nasceva l’Istituto di Candiolo, un sogno della comunità per la comunità. Oggi, quel 
sogno compie un salto quantico e si proietta nel futuro con una nuova identità: nasce l’INOC – 
Istituto Nazionale Oncologico Candiolo. Non si tratta semplicemente di un cambio di nome, ma 
dell’inizio di una nuova era per la ricerca oncologica di precisione. La sfida più grande 
dell’oncologia moderna è sconfiggere il cancro curando la malattia non in astratto, ma in base al 
profilo biologico e genetico del singolo tumore e del paziente. Con la nascita di INOC, questa sfida 
diventa realtà grazie al progetto Biolife, una piattaforma strutturale e tecnologica che ridefinirà i 
confini della biomedicina.

Una nuova Biobanca oncologica

Il cuore pulsante di Biolife sarà la nuova Biobanca oncologica: con i suoi 3.000 metri quadrati 
diventerà l’archivio “vivente” più grande d’Italia. Non parleremo più solo di conservazione passiva,
ma di una vera e propria fabbrica di modelli biologici. Raccoglieremo e preserveremo ogni 
componente biologica offerta dal paziente — dai tessuti al plasma, dal DNA alle feci — perché nulla
vada perduto.

La conservazione di campioni “vitali” è il tassello cruciale per il funzionamento del nostro Centro 
Organoidi. Qui, attraverso tecnologie avanzate, saremo in grado di replicare in vitro non solo mini-
modelli in 3D del singolo tumore, ma anche il microambiente in cui esso cresce, inclusi vasi 
sanguigni e cellule del sistema immunitario. Ricreando il tumore esattamente come si presenta 
nell’organismo, potremo testare nuovi farmaci su ampia scala, offrendo terapie su misura non solo 
ai nostri pazienti, ma a tutti coloro che nel mondo presentano le medesime caratteristiche 
molecolari.

Cure personalizzate

La personalizzazione delle cure all’INOC compie un ulteriore passo avanti attraverso lo studio del 
DNA del paziente con il passaporto farmacogenomico. Questa vera e propria carta d’identità 
genetica ci rivelerà come l’organismo di ogni singolo individuo metabolizza i farmaci. Nella pratica 
clinica quotidiana, questo approccio si tradurrà in prescrizioni e dosaggi scientificamente calibrati,
riducendo drasticamente il rischio di trattamenti inefficaci o dannosi, non solo per le terapie 
antitumorali ma anche per i farmaci di supporto (come antibiotici o antiacidi). È la direzione 
strategica già indicata da AIFA per il sistema sanitario nazionale, e INOC si candida a realizzarla 
per la prima volta su larga scala, partendo dai pazienti più fragili. Grazie al Centro di Omiche 



Avanzate, integreremo i dati genomici con la proteomica e la metabolomica, ottenendo una visione
finalmente olistica della malattia. La medicina di precisione non cura la malattia in astratto, ma 
guarisce la persona nella sua unicità biologica.

Più spazio per le infrastrutture

L’evoluzione scientifica non può però prescindere da quella strutturale e umana. Il piano di 
sviluppo decennale sostenuto dalla Fondazione Allegra Agnelli, con un investimento di 250 milioni
di euro, porterà l’istituto a superare i 95mila metri quadrati entro il 2035. In questo nuovo 
ecosistema, la ricerca dialogherà costantemente con la clinica. Spazi come la “Nuvola dei Saperi” 
nascono proprio per favorire l’incontro quotidiano e il cervello a cervello tra ricercatori e medici, 
accelerando il trasferimento delle scoperte dal bancone del laboratorio al letto del malato. Il tutto 
in una cornice One Health, dove un parco di 20.000 metri quadrati e strutture a impatto green 
ricorderanno che la salute dell’uomo è indissolubilmente legata a quella dell’ambiente.

Siamo pronti per questa nuova transizione. Con l’INOC l’oncologia italiana fa un passo decisivo 
verso un futuro in cui il cancro non farà più paura, affrontato con le armi della massima precisione 
tecnologica e della più profonda umanità.

*Direttrice scientifica di INOC (Istituto Nazionale Oncologico Candiolo)


