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Servizio Malattie rare

Fenilchetonuria (Pku): la qualità di vita passa per i
percorsi di cura integrati
Superare le criticità su continuità assistenziale, equità territoriale e accesso a 
percorsi multidisciplinari, soprattutto nella transizione all’età adulta

di Ernesto Diffidenti

25 marzo 2026

Le malattie rare rappresentano una delle sfide più complesse e attuali per il sistema sanitario 
italiano. Con oltre 6mila patologie identificate e un numero di persone coinvolte, compreso tra 2 e 
3,5 milioni, richiedono interventi altamente specializzati, capaci di garantire diagnosi tempestive, 
accesso equo alle terapie e percorsi assistenziali personalizzati. La Fenilchetonuria (PKU) è un 
esempio emblematico di malattia rara che si manifesta in età pediatrica, accompagnando il 
paziente per tutta la vita con un rilevante impatto economico e sociale.

Un caso stimato ogni 4mila nati

La PKU ha un’incidenza stimata di 1 caso ogni 4mila nati e richiede una presa in carico continua 
ma per la quale persistono ancora importanti criticità in termini di continuità assistenziale, equità 
territoriale e accesso a percorsi multidisciplinari, soprattutto nella transizione all’età adulta. Per 
individuare possibili soluzioni e garantire percorsi di cura più omogenei, sostenibili ed equi su 
tutto il territorio nazionale, Apco ha promosso un health talks riunendo rappresentanti delle 
istituzioni, clinici ed esperti del settore. Al centro del dibattito, la necessità di superare le 
disuguaglianze regionali, rafforzare la continuità assistenziale e promuovere modelli di presa in 
carico realmente multidisciplinari, capaci di integrare aspetti clinici, nutrizionali e psicosociali.

L’impegno dell’Intergruppo parlamentare

“La PKU rappresenta un esempio emblematico delle sfide che il nostro sistema sanitario è 
chiamato ad affrontare nell’ambito delle malattie rare - ha dichiarato il senatore Orfeo Mazzella 
(M5S), vicepresidente della Commissione Affari Sociali del Senato e promotore dell’Intergruppo 
parlamentare malattie rare. - Come Intergruppo parlamentare, il nostro impegno è quello di 
mantenere alta l’attenzione istituzionale su queste patologie, favorendo un dialogo costante con 
tutti gli attori coinvolti e lavorando affinché i modelli di presa in carico siano sempre più 
omogenei, continuativi ed equi, indipendentemente dal territorio di residenza”.

Nel corso dell’evento è emerso come, nonostante la disponibilità di strumenti fondamentali quali 
lo screening neonatale e i centri di riferimento, persistano criticità rilevanti nella fase di 
transizione dall’età pediatrica a quella adulta, nell’aderenza terapeutica e nell’accesso a servizi di 
supporto adeguati, con un impatto diretto sulla qualità di vita delle persone con PKU e delle loro 
famiglie.

L’importanza di dati aggiornati



“Disporre di dati affidabili e aggiornati è un elemento essenziale per programmare in modo 
efficace la presa in carico delle malattie rare - ha evidenziato Paola Torreri, Primo Ricercatore del 
Centro nazionale malattie rare e responsabile del Registro nazionale malattie rare dell’Istituto 
superiore di sanità (Iss) -. I registri rappresentano uno strumento chiave per comprendere i 
bisogni reali dei pazienti, monitorare i percorsi di cura e supportare decisioni di governance 
orientate all’equità, alla continuità assistenziale e al miglioramento degli esiti nel lungo periodo”.

Accanto alla necessità di strumenti solidi di programmazione e monitoraggio, diventa centrale una 
visione della presa in carico che sappia integrare le dimensioni cliniche, organizzative e sociali 
della malattia. Garantire percorsi realmente efficaci significa infatti considerare l’impatto 
complessivo della PKU sulla vita delle persone, lungo tutto l’arco dell’esistenza, e assicurare che le 
politiche sanitarie siano in grado di rispondere in modo sostenibile e continuativo ai bisogni di 
pazienti e caregiver.

I percorsi di cura devono essere sostenibili

“Per chi vive con una malattia rara, la qualità della presa in carico incide profondamente sulla vita 
quotidiana - ha sottolineato Ilaria Ciancaleoni Bartoli, direttrice dell’Osservatorio Malattie Rare 
(OMAR) -. È fondamentale che le politiche sanitarie tengano conto non solo degli aspetti clinici, 
ma anche della sostenibilità dei percorsi di cura, del carico sui caregiver e della possibilità per i 
pazienti di partecipare pienamente alla vita sociale, scolastica e lavorativa. Mettere al centro la 
voce dei pazienti significa costruire risposte più efficaci e realmente aderenti ai bisogni”.

L’health talks, promosso con il supporto non condizionato di PTC Therapeutics, è il primo di una 
serie di appuntamenti pensati per dare continuità all’impegno congiunto che istituzioni e 
associazioni stanno portando avanti su questa patologia, favorendo un dialogo costante e 
contribuendo alla definizione di soluzioni concrete. Perché convivere con la PKU non significa 
semplicemente “evitare alcune proteine” ma garantire continuità terapeutica, competenze pratiche
e un percorso di cura sostenibile.



Servizio Il Data Summit

Da Parigi a Barcellona col pass sanitario: così 
l’Italia prepara lo Spazio Ue della salute
Prossimo step per il nostro Paese il 31 marzo con il primo lancio dell’Ecosistema dati
sanitari: tappe serrate per la costruzione della “piattaforma” comunitaria che 
consentirà di curare meglio, prevenire le malattie e fare ricerca all’avanguardia a 
partire da informazioni tutelate dalla privacy

di Barbara Gobbi

25 marzo 2026

Entrare in una farmacia a Parigi con la ricetta elettronica alla mano per acquistare un antibiotico, 
la cui dispensazione sarà automaticamente registrata sul nostro dossier farmaceutico. Consultare 
uno specialista a Barcellona senza portare documenti cartacei, perché quel medico potrà avere 
accesso diretto alla nostra storia clinica e ai nostri dati sanitari. Essere certi che per un approdo 
improvviso in un Pronto soccorso della Germania, l’infermiere del triage potrà consultare 
rapidamente il nostro profilo sanitario sintetico - patologie, allergie, terapie in corso - e agire in 
modo sicuro e tempestivo. Questi i vantaggi a disposizione dei 450 milioni di cittadini della Ue, 
una volta che sarà operativo lo Spazio europeo dei dati digitali (European Data Space o Ehds), 
entrato in vigore il 26 marzo 2025 e in via di progressiva implementazione entro il 2028 per 
arrivare, a marzo 2029, alla condivisione dei primi dati sanitari in tutti gli Stati membri.

Le priorità

Una rivoluzione cruciale: significa tenere insieme ottimizzazione e interoperabilità dei dati - che 
per l’Italia sono di ottima qualità - ma anche la tutela della privacy e l’impiego “sicuro” di 
strumenti di Intelligenza artificiale, in un contesto di “guardia alta” che ogni Paese dovrà garantire 
attivando le proprie agenzie per la cybersicurezza. La scommessa è costruire un sistema sanitario 
che sappia usare i dati per curare meglio, prevenire le malattie e fare ricerca all’avanguardia. Una 
partita da far tremare i polsi ma ormai l’Europa «è in marcia», come ha sottolineato la Direttrice 
generale della Dg Sante della Commissione europea, Sandra Gallina, intervenuta a Roma al 
secondo Data Summit in cui si è fatto il punto della situazione, con focus sul percorso italiano e un 
occhio alle best practice di Belgio e Finlandia. «In questo anno che ci separa dallo Spazio europeo 
dei dati sanitari - ha spiegato Gallina - come Ue dobbiamo cercare di stabilire l’interoperabilità e 
l’interconnettività definendo un formato europeo; l’altro step è affidato agli Stati membri, chiamati
a dotarsi di una Autorità competente sia dal punto di vista tecnico che politico». Un’autorità che il 
ministro della Salute Orazio Schillaci ha indicato per l’Italia nell’Agenas, l’Agenzia per i servizi 
sanitari regionali, «in qualità di agenzia di sanità digitale, fermo restando - ha avvisato - che in un 
contesto così articolato la regia sull’uso dei dati sanitari e la conseguente funzione di indirizzo è in 
capo al ministero».



«L’appuntamento è cruciale: con la vera e propria tempesta in atto, esterna all’Unione europea, 
poter sfruttare il dato in tutta sicurezza e a tutela dell’individuo ci consentirà di mantenerci 
competitivi, scongiurando la fuga di cervelli», ha avvisato Sandra Gallina.

Due le infrastrutture cardine dello Spazio europeo Ehds: MyHealth@Eu per l’uso primario dei dati
- già operativo su alcune funzionalità come ePrescription e Patient Summary - ed HealthData@Eu
per l’uso secondario dei dati anonimizzati. Quest’ultimo, sul fronte della ricerca, renderà possibile
la messa a fattor comune, su scala europea, delle evidenze cliniche di milioni di pazienti per
accelerare la lotta contro il cancro, sconfiggere l’antibioticoresistenza e sviluppare terapie
personalizzate grazie a modelli di intelligenza artificiale addestrati su dati reali. L’Europa -
spiegano insomma gli esperti - si prepara con lo European Health Data Space al “roaming dei dati
sanitari”, con un impatto diretto su prevenzione, cura e ricerca.

Intanto, questi tre anni vanno “gestiti”: nasce dall’esigenza di accompagnare la transizione a livello
nazionale ed europeo la proposta di un “Data Pact” formulata da Felicia Pelagalli, direttrice 
scientifica del Data Summit. «Primo punto - ha spiegato - è facilitare l’attuazione dell’Ecosistema 
dati sanitari entro giugno 2026 e l’adesione dell’Italia a MyHealth@Eu e HealthData@Eu». Tra le 
altre priorià, il coinvolgimento pieno di tutte le parti coinvolte, dalle strutture sanitarie 
all’università, dalle imprese alle associazioni di pazienti fino alle autorità. E ancora, la promozione 
di partenariati pubblico-privati per la condivisione di dati anonimizzati e lo sviluppo di strumenti 
predittvi e generativi.

Italia: prima deadline al 31 marzo

In Italia spetta all’Ecosistema dei dati sanitari (Eds) fungere da cerniera con lo spazio europeo: la 
grande infrastruttura nazionale che - partendo dal Fascicolo sanitario elettronico 2.0 rifinanziato 
dal Piano nazionale di ripresa e resilienza (Pnrr) - trasformerà i documenti clinici in dati 
strutturati e interrogabili per 59 milioni di cittadini, adotta un modello “federato”. Tradotto: i dati 
restano nei sistemi regionali dove vengono prodotti, ma diventano interoperabili attraverso 
un’infrastruttura nazionale sicura.

Le prime due “demo” dei servizi di consultazione dell’Eds, sviluppate dal Dipartimento per la 
Trasformazione digitale, saranno presentate all’Europa tra una manciata di giorni, il 31 marzo 
2026. Mentre entro marzo 2027 l’Italia dovrà designare - come annunciato dal ministro Schillaci 
dovrebbe essere Agenas - l’Health Data Access Body (Hdab), l’Organismo di accesso ai dati sanitari
per finalità secondarie previsto dall’Ehds.

No al saccheggio dei dati

Non siamo quindi all’anno zero, soprattutto grazie alla forte spinta impressa dal Pnrr: «In questi 
anni abbiamo dato grande impulso allo sviluppo delle funzionalità del Fascicolo sanitario 
elettronico e oggi questo strumento avanzato è attivo per oltre 57 milioni di cittadini», ha ricordato
sempre Schillaci. Resta il fatto che ancora molti di loro si oppongono alla consultazione del 
fascicolo, pur rendendo noti spesso inconsapevolmente i propri dati sanitari, che vanno ad 
alimentare i supporti di intelligenza artificiale delle grandi companies. I dati della sanità «non 
possono diventare una miniera a cielo aperto da saccheggiare - ha sottolineato però Alessio Butti, 
sottosegretario alla presidenza del Consiglio con delega all’Innovazione e alla trasformazione 
digitale -. Vorremmo comportassero ricchezza in ambito sanitario e non solo per chi sviluppa 
algoritmi e piattaforme. I dati sanitari sono strategici per definizione, vanno garantiti, e dobbiamo 
garantire gli italiani da questo punto di vista».

Intanto, guarda a nuove possibili applicazioni il sottosegretario alla Salute Marcello Gemmato: «Il 
fascicolo sanitario elettronico, l’intelligenza artificiale, l’Ecosistema dei dati sanitari, possono 



servire a migliorare le performance del nostro sistema sanitario anche in riferimento alla 
farmaceutica - propone -. All’atto dell’immissione in commercio dei farmaci e della loro 
negoziazione, si potrebbe tenere conto dei dati real world di efficacia del medicinale, per definire la
remunerazione del farmaco stesso. Se a esempio un anti tumorale riesce ad aumentare la vita 
media di un paziente, il rimborso da parte del Ssn viene parametrato alla capacità di curare il 
paziente - spiega -. Questo significa ancorare la performance del farmaco al suo prezzo, 
ottimizzando nel complesso la spesa farmaceutica e migliorando la sostenibilità del Servizio 
sanitario nazionale», ha chiarito Gemmato, precisando che «la proposta andrebbe in ogni caso 
valutata con Aifa, l’Agenzia italiana del farmaco».

Cittadini e manager da “educare”

«Dobbiamo fare bene e in fretta - ha concluso Franco Zaffini, presidente della commissione Affari 
sociali, Sanità, lavoro pubblico e privato del Senato- : il 2029 si avvicina e i cittadini hanno il 
diritto di avere un sistema sanitario in grado di mantenerli in salute anche grazie alla piena 
integrazione dei dati che sarà resa possibile dallo Spazio europeo dei dati sanitari. Perchè questo 
avvenga però servono competenze e cioè non basta predisporre il sistema dell’offerta, come l’Italia 
sta facendo a partire dal Fascicolo sanitario elettronico, ma occorre anche potenziare la platea 
della domanda che è costituita dagli utenti e dalle strutture sanitarie e va normata e organizzata. 
Dobbiamo educare gli italiani all’utilizzo dei dati sanitari - ha precisato -. Del resto, in linea con il 
principio dell’interesse primario collettivo, con il Sistema europeo dei dati sanitari non servirà più 
il consenso ma sarà sufficiente il “mancato dissenso” che darà modo al sistema di acquisire tutti i 
dati autonomamente. E in vista delle novità introdotte dallo Spazio europeo dei dati sanitari vanno
formati anche i manager delle aziende ospedaliere, chiamati ad avere contezza del bacino a cui 
attingere elementi conoscitivi della popolazione, delle patologie e del loro andamento».
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Servizio L'intervento

Cataratta, siamo pronti a operare gli occhi 
insieme? l'intervento che dimezza le attese e divide
i medici
L'intervento “bilaterale” potrebbe dimezzare liste d'attesa che ora arrivano anche a 
due anni. Ma l'assenza di protocolli condivisi blocca l'innovazione e spaventa gli 
oftalmologi per le conseguenze legali e assicurative

di Cesare Buquicchio

25 marzo 2026

Immaginate di entrare in sala operatoria con una vista annebbiata e uscirne, dopo qualche ora, con
entrambi gli occhi pronti a riscoprire i colori e i dettagli del mondo. Senza dover tornare una 
seconda volta, senza raddoppiare lo stress dell'attesa, i viaggi in ospedale e i tempi di recupero. La 
chirurgia della cataratta bilaterale simultanea (SBCS - Simultaneous Bilateral Cataract Surgery) 
non è più un'idea futuristica, ma una realtà consolidata in molti paesi europei e nordamericani. In 
Italia, però, il tema accende ancora un dibattito serrato tra chi vede in questa pratica la soluzione 
al collasso delle liste d'attesa e chi, guidato da una storica prudenza, teme il rischio – seppur 
infinitesimale – di complicanze infettive e il labirinto delle responsabilità legali.

Liste d'attesa e sostenibilità

L'intenso confronto tra specialisti è andato in scesa a Roma qualche giorno fa durante l'evento 
“Oftalmologia Pratica” ospitato da Clio Oculistica. Il primo grande argomento a favore del “doppio 
intervento” è di natura organizzativa. Con oltre 650mila interventi l'anno, la cataratta è 
l'operazione più eseguita in Italia. E la curva demografica fa prevedere entro il 2030 la necessità di 
arrivare alla cifra di un milione di operazioni l'anno. Questo ha, e avrà, un impatto notevole sulle 
liste d'attesa che, già oggi, in alcune Regioni, possono superare i due anni e spingono molti pazienti
a rivolgersi al privato.

Operare entrambi gli occhi nella stessa seduta significherebbe, di fatto, dimezzare gli accessi in 
sala operatoria per questa patologia. Come sottolinea Augusto Pocobelli, Direttore del 
Dipartimento Neuroscienze e della UOC Oculistica dell'Azienda Ospedaliera San Giovanni 
Addolorata di Roma: «L'oculistica è cambiata radicalmente grazie alla tecnologia, ma la routine è 
la nemica della qualità. Dobbiamo investire in ciò che ancora non vediamo attuato, gestendo le 
risorse con una visione che privilegi l'efficienza del percorso pubblico e l'abbattimento dei tempi 
morti». Ridurre la pressione sulle strutture ospedaliere non è solo un vantaggio economico, ma un 
atto di civiltà verso una popolazione sempre più anziana che necessita di risposte rapide.

Il comfort del paziente

Oltre ai numeri, c'è la vita delle persone. Sottoporsi a due interventi separati significa raddoppiare 
lo stress psicofisico, i cicli di colliri antibiotici e la dipendenza dai familiari per 



l'accompagnamento. La chirurgia bilaterale restituisce un'autonomia visiva bilanciata già dopo 24 
ore, evitando quel fastidioso squilibrio (anisometropia) che si avverte quando un occhio vede bene 
e l'altro è ancora opaco. Il professor Leopoldo Spadea, Direttore della UOC di Oftalmologia del 
Policlinico Umberto I di Roma (Università La Sapienza), pone l'accento proprio sulla centralità del 
paziente: «Restituire una visione binoculare completa in un unico atto significa ridare autonomia 
immediata al paziente, un fattore cruciale per la qualità della vita, specialmente per chi vive solo o 
ha difficoltà motorie». Secondo lo specialista, però, la selezione accurata del candidato ideale resta 
però il pilastro fondamentale per il successo di questo approccio: «I rischi sono bassissimi, intorno
a un caso ogni 4mila interventi. Ma su pazienti giovani, diciamo ancora in età lavorativa, è un 
rischio che io non correrei».

Sicurezza: il “fantasma” dell'infezione

La resistenza italiana nasce principalmente dal timore dell'endoftalmite, un'infezione oculare 
grave che, sebbene rarissima, se contratta bilateralmente, può portare alla anche alla cecità. 
Tuttavia, i protocolli internazionali prevedono la totale separazione degli strumenti, dei farmaci e 
persino dei team per i due occhi, trattandoli come due interventi chirurgici distinti eseguiti uno 
dopo l'altro. Guido Lesnoni, specialista in chirurgia oculare, e tra i promotori del confronto, 
evidenzia come la tecnologia sia un alleato sempre più solido per la sicurezza: «Oggi lavoriamo con
sistemi 3D che ci permettono di operare guardando schermi panoramici ad altissima risoluzione, 
quasi entrando fisicamente nell'occhio. Questa precisione millimetrica, unita a protocolli di 
sterilizzazione rigorosi, riduce drasticamente i margini di errore e rende la chirurgia bilaterale una 
procedura sicura e ripetibile».

Il nodo legale e la richiesta di protocolli condivisi

Perché la pratica diventi routine, serve però una “paracadute” normativo che tuteli medici e 
pazienti. In Italia, la mancanza di linee guida specifiche rende complesso il fronte assicurativo e 
medico-legale in caso di complicanze. Il professor Teresio Avitabile, Ordinario all'Università di 
Catania e Presidente della SISO (Società Italiana di Scienze Oftalmologiche), chiarisce la rotta da 
seguire: «Il confronto non deve essere ideologico, ma basato su criteri chiari e protocolli condivisi. 
Dobbiamo definire quando la chirurgia bilaterale simultanea sia clinicamente appropriata e 
quando invece sia preferibile il percorso tradizionale. Solo attraverso regole certe e un consenso 
informato specifico potremo rendere questa opzione sostenibile per il sistema e sicura per lo 
specialista».



Servizio Giornata mondiale

Endometriosi, così la malattia accentua il gender-
gap nella vita sociale e lavorativa
Oltre 700mila donne “impattate” nell’ambito della formazione e dell’occupazione: la 
patologia morde a causa delle diagnosi che tardano fino a 10 anni, della scarsa 
consapevolezza e di un’assistenza adeguata in tutte le regioni

di Barbara Gobbi

25 marzo 2026

L’endometriosi riguarda in Italia da 1,8 milioni a 3 milioni di donne e circa il 10% della 
popolazione femminile in età fertile nel mondo, eppure a considerare il ritardo diagnostico - che 
ancora oggi arriva facilmente a ben 8-10 anni - verrebbe da definirla come una malattia in parte 
“dimenticata”. Di sicuro, una patologia che può incidere in modo importante sul “gender gap” 
anche in termini di vita sociale e lavorativa, oltre che intima.

L’identikit

Parliamo di una malattia cronica, infiammatoria, estrogeno-dipendente, a genesi incerta e spesso 
asintomatica per anni fino a quando non si fa sentire. La prevalenza dell’endometriosi – patologia 
caratterizzata dalla crescita di tessuto simil-endometriale al di fuori dell’utero – è stimata tra il 5% 
e il 10% nella popolazione femminile generale in età riproduttiva, ma può riguardare il 30%-50% 
delle donne con infertilità, il 50% di quelle con dolore pelvico cronico e il 65-75% delle adolescenti 
con sintomi di dolore pelvico. Può persistere oltre i 40 anni e i sintomi possono continuare anche 
dopo la menopausa.

Eppure, così arriviamo alla soglia della Giornata mondiale del 28 marzo: con qualche passo avanti 
ma con la consapevolezza che c’è molta strada da fare. La stessa stima del sommerso che - in 
assenza di un Registro nazionale sull’endometriosi - porterebbe i casi dagli 1,8 milioni di diagnosi 
certificate dall’Istituto superiore di sanità a ben 3 milioni, considerando le giovani e le donne 
ancora inconsapevoli, dà il polso di un bisogno di presa in carico ancora ampiamente 
insoddisfatto. Anche sotto il profilo del peso psicologico, con tassi elevati di ansia, depressione e 
stress, che contribuiscono a una ridotta qualità della vita e a una compromissione della sessualità e
delle relazioni intime.

New entry nel Piano cronicità

Il traguardo più recente e significativo, in Italia, è stato l’inserimento della patologia nel nuovo 
Piano nazionale cronicità, approvato dalla Conferenza Stato-Regioni nell’autunno scorso. Un 
Piano che accende i riflettori sul Patto di cura, chiamato a coinvolgere pazienti e caregiver nell’iter 
assistenziale, inclusi stili di vita e gestione della malattia. Ma che per l’endometriosi chiede in 
particolare l’attivazione di centri di riferimento regionali - oggi ampiamente latitanti - dedicati a 
diagnosi e trattamento, con l’avvio di percorsi multidisciplinari in cui al ginecologo si affianchino 



nutrizionisti e psicologi. Ed è questo il passaggio necessario a cui tutte le Regioni sono chiamate 
anche per sostenere le donne colpite dalla malattia nello svolgimento di una normale vita sociale, 
affettiva e lavorativa.

Fiori per la formazione

Il Piano prescrive anche di premere l’acceleratore sulla comunicazione, con l’avvio di campagne 
mirate a migliorare il riconoscimento dei sintomi per accorciare sensibilmente il ritardo 
diagnostico. Da qui l’importanza di iniziative gestite dal Terzo settore come quella 
dell’Associazione Progetto Endometriosi (Ape-Odv), in campo da 20 anni e promotrice, tra l’altro, 
de “I Fiori della consapevolezza”: il 28 e 29 marzo le volontarie Ape incontreranno i cittadini con 
gerbere rosa e semi di girasole in 40 piazze italiane. Per poi destinare le donazioni raccolte alla 
formazione dei sanitari, che andranno ad aggiungersi ai 340 ginecologi, radiologi e professionisti 
della salute mentale, già “educati” al necessario approccio multidisciplinare verso la malattia.

I condizionamenti sul lavoro

In attesa di una maggiore consapevolezza e di una presa in carico tempestiva, l’endometriosi 
condiziona notevolmente la vita delle donne. Fino a una su quattro infatti può sperimentare un 
impatto rilevante sui percorsi formativi e lavorativi, soprattutto quando i sintomi compaiono in 
adolescenza e la diagnosi arriva in ritardo. E’ la realtà tratteggiata da un’indagine condotta presso 
l’Università Cattolica, campus di Milano, e pubblicata sulla rivista BMC Psychology. Tra gli aspetti 
più critici emerge il cosiddetto “presenteismo”, ovvero la tendenza a recarsi al lavoro nonostante i 
sintomi, con una conseguente riduzione della produttività. Una spia, questa, della generale 
sottostima delle patologie femminili anche da parte delle dirette interessate.

Del resto, lo stesso studio evidenzia come l’endometriosi possa contribuire a disuguaglianze 
sociali, tanto che il 24% delle partecipanti riporta episodi di discriminazione sul lavoro, 
percentuale che sale al 29% nel sottogruppo con esordio dei sintomi in adolescenza. Gli esperti 
della Cattolica stimano nel complesso che oltre 700mila donne possano essere “impattate” dalla 
malattia. «Proiettando i risultati dello studio sulle stime dell’Istituto superiore di sanità, secondo 
cui circa 1 milione e 800 mila donne in Italia convivono con una diagnosi di endometriosi, si può 
stimare che circa 306.000 donne possano incontrare sfide nei percorsi formativi e circa 396.000 
difficoltà lavorative moderate o rilevanti associate alla malattia», spiega la coordinatrice della 
ricerca, Federica Facchin, che è Associata di Psicologia dinamica al Dipartimento di Psicologia 
della Cattolica e ha lavorato in collaborazione con l’Università di Milano, la Fondazione Irccs Ca’ 
Granda Ospedale Maggiore Policlinico di Milano, e con il supporto dell’Associazione Ape-Odv. 
«L’adolescenza - osserva ancora Facchin - è il periodo critico in cui si modella la traiettoria di vita 
delle donne con endometriosi. La diagnosi precoce e una maggiore consapevolezza in ambito 
scolastico, universitario e professionale sono essenziali non solo per la salute, ma per garantire la 
parità di opportunità e proteggere il potenziale di vita delle donne», conclude.
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Procreazione assistita per meno di una coppia su 
due e tra costi e attese si ricorre al privato
L’indagine del network Demetra porta alla luce gli ostacoli della coppia nell’accesso 
alle cure. Età, attese e costi i problemi più comuni da affrontare

di Letizia Giostra

25 marzo 2026

Il sogno di diventare genitori che si spezza nel momento in cui la coppia affronta problemi di 
infertilità. Una difficoltà per cui si ricorre a diversi metodi e - tra questi - c’è quello di seguire un 
percorso di Procreazione medicalmente assistita (Pma). Una strada intrapresa da molte donne 
nella speranza di esaudire il loro desiderio, con un aumento del 72,6% dei trattamenti nell’ultimo 
decennio.

Eppure anche questa alternativa risulta essere una corsa ad ostacoli. Età, attese e costi sono 
soltanto alcuni dei fattori che giocano un ruolo importante nelle selezioni, mentre dall’altro lato ci 
sono gli elevati numeri di abbandoni durante i percorsi.

È quanto emerso nell’ultimo report di Demetra, il network di cliniche Pma convenzionate con il 
Servizio sanitario nazionale. Una doppia indagine che fotografa il fenomeno restituendo 
un’immagine chiara sull’accesso ai trattamenti, dove solo il 42% riesce ad essere inserito nei 
percorsi.

Chi ricorre alla Pma

L’infertilità è la sfida di chi vorrebbe concepire un figlio. La Pma risulta quindi essere l’ultima 
prova da superare per le coppie italiane, soprattutto in un Paese dove l’inverno demografico è 
sempre più rigido e aumentano i trattamenti, con un’età media al primo figlio di quasi 32 anni per 
le madri, la più alta d’Europa.

Nel 2024 la fecondità ha raggiunto il minimo storico con 1,18 figli in media per donna. Risale 
sempre a due anni fa l’inclusione della Pma nei Livelli essenziali di assistenza (LEA). Un primo 
traguardo per i coniugi o i conviventi che possono avere accesso alle cure pagando il ticket. 
Restano escluse chi invece non ha un partner.

La corsa al privato

Per la ricerca sono stati esaminati i casi di 480 donne e 35 centri, rappresentativi di oltre il 50% dei
cicli in Italia, che calcola circa 150mila coppie interessate ogni anno che non riesce ad avere figli.

Eppure secondo il report il 43% dei pazienti attende oltre tre mesi per una visita nel Servizio 
sanitario nazionale. La conseguenza è che 9 su 10 si rivolgono poi al privato, dove però a pesare 
sono i costi.

L’orologio biologico



Ma il muro economico non è l’unico da rompere. Chi vorrebbe diventare genitore deve fare i conti 
anche i conti con l’età. «L’orologio biologico non aspetta, ma i dati raccontano di un accesso 
sempre più tardivo alla medicina della riproduzione», è il commento di Laura Rienzi, docente 
dell’Università di Urbino e direttrice scientifica del gruppo Ivirma Italia.

L’embriologa accende i riflettori sul 78% delle candidate che hanno più di 35 anni. Fattore, quello 
dell’età anagrafica, che chiama in causa una serie di rischi che vanno dall’insuccesso del 
trattamento fino all’abbandono precoce.

Tra le donne con più di 40 anni, il 17,2% delle gravidanze è dovuto alla Pma. Un dato, dichiara la 
ricercatrice dell’Istat Cinzia Castagnaro, che sale fino al 32,1% se si considerano le donne che 
diventano madri per la prima volta superati i 40 anni.

La percentuale di abbandoni

Quando il test di gravidanza risulta dare esito negativo per l’ennesima volta, è proprio il peso 
emotivo che porta la donna a prendere la decisione di interrompere il percorso.

Il supporto psicologico è richiesto dal 35% di chi valuta la Pma e fino al 50% di chi ha già 
affrontato un ciclo, ma il 40% dei centri non registra chi sceglie di ritirarsi. Oscilla, infine, tra 20% 
e il 50% del totale il numero delle coppie che abbandona il percorso al primo esito negativo.
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Aviaria, in Lombardia primo caso umano in 
Europa «rientrato dall’Africa»: ecco cosa sapere
Il paziente è attualmente ricoverato in isolamento all'ospedale San Gerardo di 
Monza. Gli esperti: “Attenzione, ma no ad allarmismi”

di Marzio Bartoloni

25 marzo 2026

La Regione Lombardia ha identificato un caso di infezione da virus influenzale A(H9N2) di origine 
animale (aviaria) a bassa patogenicità, in una persona fragile con malattie concomitanti 
proveniente da un paese extraeuropeo dove ha contratto l'infezione, e attualmente ricoverato. Lo 
rende noto il ministero della Salute.

Si tratta del primo caso umano del ceppo di influenza aviaria H9N2 rilevato in Europa. Sulla base 
delle informazioni scientifiche ad oggi disponibili, spiega il ministero in una nota, il contagio 
avviene tramite esposizione diretta al pollame infetto o ad ambienti o materiali contaminati.

I casi umani sono caratterizzati da malattia lieve e non è stata mai riportata trasmissione da 
persona a persona. Tutte le verifiche previste sono state tempestivamente effettuate e i contatti del 
caso sono stati individuati, nell'ambito delle ordinarie attività di prevenzione e sorveglianza. 
“L'individuazione del primo caso europeo di influenza H9 in Lombardia non deve essere motivo di 
allarme per la popolazione”, ha spiegato l'assessore al Welfare della Lombardia Guido Bertolaso. Il 
caso accertato in Lombardia di influenza aviaria A-H9N2 riguarda “un ragazzo rientrato dall'Africa
e ricoverato alcune dopo il suo arrivo a Milano Malpensa”.

Ministero, Regioni e Iss: “Situazione costantemente monitorata”

Il ministero della Salute ha immediatamente attivato il coordinamento con la Regione Lombardia, 
l'Istituto Superiore di Sanità e il gruppo degli esperti di laboratorio di riferimento nazionale e ha 
garantito il raccordo e l'aggiornamento degli organismi internazionali competenti. “Attualmente 
non si rilevano criticità e la situazione - conclude il ministero - è costantemente monitorata”.

“Grazie alla rete di sorveglianza epidemiologica attiva sul territorio regionale, è stato identificato in
un paziente proveniente dall'estero il primo caso europeo di influenza aviaria di sottotipo H9. Il 
paziente è attualmente ricoverato in isolamento all'ospedale San Gerardo di Monza. Oltre al 
trattamento per l'infezione virale, l'equipe medica sta gestendo altre patologie concomitanti di cui 
il soggetto soffre”, avverte l'assessore regionale al Welfare della Regione Lombardia, Guido 
Bertolaso. La Regione, si legge in una nota, ha immediatamente attivato le procedure di 
coordinamento con il ministero della Salute e l'Istituto superiore di sanità (Iss) “per garantire il 
massimo rigore nella gestione del caso e nel monitoraggio dei contatti”. L'indagine epidemiologica,
spiega Bertolaso, “è stata condotta tempestivamente da Ats Brianza, mentre le analisi molecolari 
che hanno permesso l'esatta individuazione del virus sono state eseguite dall'università Statale di 
Milano e confermate dal Centro regionale Malattie infettive (composto dalla Direzione generale 



Welfare - Unità operativa Prevenzione di Regione Lombardia, Asst Fatebenefratelli-Sacco e San 
Matteo di Pavia) e dall'Iss”, Istituto superiore di sanità.

Pregliasco: “Episodi che sono campanello d'allarme”

L'influenza aviaria è una “malattia tipica dei polli che purtroppo è stata trasmessa ad un essere 
umano”, ha evidenziato Bertolaso. “Il ragazzo ha delle patologie concomitanti anche abbastanza 
serie - ha spiegato - questo probabilmente avrà influito nel contrarre anche questa patologia, ma 
contrariamente a quanto accade in casi del genere, pur essendo un soggetto affetto da altre 
patologie, l'influenza aviaria non ha creato alcun pericolo di vita per questo ragazzo. È un caso a 
bassa patogenicità”.

“In altre parti del mondo questi casi sono stati già registrati, mai successo in Europa“E' un evento 
che richiede attenzione senza però allarmismo. I casi di trasmissione all'uomo di influenza aviaria, 
pur rari, sono monitorati da anni e rientrano nei sistemi di sorveglianza già attivi. È fondamentale 
rafforzare il tracciamento epidemiologico e mantenere alta la vigilanza soprattutto nei contesti a 
rischio, come gli allevamenti”, sottolinea Fabrizio Pregliasco, direttore della scuola di 
specializzazione in igiene e medicina preventiva Università degli Studi di Milano La Statale, in 
riferimento al primo caso in Europa di infezione da virus influenzale A(H9N2) di origine animale 
(aviaria) accertato in Lombardia.

“Per ora non ci sono evidenze di trasmissione sostenuta tra esseri umani, ma questi episodi sono 
un campanello d'allarme sull'evoluzione dei virus influenzali. La collaborazione tra sanità 
pubblica, veterinaria e istituzioni - conclude Pregliasco - è la chiave per prevenire eventuali 
criticità”.

Le linee guida aggiornate dell'Iss: cosa sapere

Con il termine influenza aviaria si definisce una infezione virale che si verifica principalmente negli
uccelli. In particolare - spiega l'Iss nelle sue linee guida appena aggiornate - , gli uccelli selvatici, 
soprattutto acquatici, sono il veicolo principale di diffusione di questi virus, che poi possono essere
trasmessi, ad esempio, agli animali da allevamento, provocando danni economici ingenti, e, 
sporadicamente, all'uomo.

I virus aviari hanno una grande capacità di mutare e, recentemente, alcuni di questi ceppi virali 
sono stati trasmessi anche ai mammiferi, tra cui bovini, e animali da compagnia, in particolare 
gatti.

Ma è pericolosa per l'uomo? La maggior parte dei virus aviari è relativamente innocua per l'uomo, 
tuttavia qualche ceppo virale può presentare mutazioni che aumentano il potenziale di infettare 
altre specie, compreso l'uomo. I casi umani possono essere asintomatici o con sintomi lievi. Al 
momento non c'è nessuna conferma della possibilità di una trasmissione da uomo a uomo dei virus
aviari. Secondo l'ECDC americano, ad oggi il rischio infezione per la popolazione generale è basso e
può diventare moderato solo per i lavoratori o altro personale esposto in un allevamento in cui 
siano presenti casi confermati.
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