


 

Le nuove tariffe e il rischio sempre più elevato 
di un Paese diviso in due 
di Virginio Bebber 
 

 
13 MAR - Gentile direttore, 
"Aumenti su misura”: è la chiave di volta ideata dai tecnici del Ministero della Salute per tentare 
di rimettere ordine nel caos suscitato dall’annuncio dell’entrata in vigore del nuovo Nomenclatore 
tariffario per le prestazioni ambulatoriali specialistiche e protesiche. Come si ricorderà noi 
dell’ARIS siamo stati tra i primi a lanciare grida d’allarme “insostenibilità” per le nuove tariffe. 
Grida questa volta non cadute nel nulla se è vero, come è vero, che al ministero siamo stati 
accolti, ascoltati e in qualche modo rassicurati circa la volontà di intervenire. Ed effettivamente 
qualche cosa si è mossa e qualche cosa, ci dicono, si muoverà ancora. Eppure, tutti questi 
“qualche cosa” ci dicono di non abbassare la guardia perché, lo sappiamo bene, in politica non è 
sufficiente aver compreso le ragioni e mostrare tutta la buona volontà possibile: c’è un diktat da 
seguire, un programma da rispettare, una maggioranza da conservare.  

La sollevazione generata dalla notizia dello sfacelo insito nel nuovo Tariffario ha indotto dunque i 
vertici ministeriali e regionali a muoversi. La prima idea uscita dal cilindro è stata la firma del 
cosiddetto accordo ponte, o meglio una fase di transizione che consenta da una parte mantenere 
i tempi rigorosamente previsti, anche in seguito ad impegni presi con l’Europa, e dall’altra 
prendere il tempo necessario per riportare il valore economico delle tariffe in linea con i costi 
effettivamente sostenuti dalle strutture. In questa fase, come è noto, ci si potrà prenotare sino al 
31 marzo per prestazioni alle vecchie tariffe, con validità sino al 31 dicembre di quest’anno. Ma 
dal 1° aprile ci si dovrà adeguare al nuovo tariffario che, inesorabilmente, entre rà in vigore. Ma, 
vien da chiedersi, con lo stato attuale delle liste d’attesa, quale livello avranno raggiunto le stesse 
liste d’attesa al 31 marzo? E dunque quante delle prestazioni prenotate potranno essere 
effettivamente erogate? 

Nel frattempo, però una commissione di esperti tecnici ministeriali lavorerà, di concerto con 
tecnici regionali e rappresentanti delle categorie, per arrivare alla modifica delle tariffe giudicate 
non sostenibili attraverso appositi decreti, e all’inserimento di prestazioni generiche, oggi non 
previste, da tariffare nell’intento di riequilibrare il quadro gestionale. Qualcuno ha definito 
“chirurgico” l’intervento annunciato sulle singole tariffe.  

Nulla da eccepire se non fosse per le voci che cominciano a susseguirsi su possibili interventi 
delle Regioni più “in salute” per sistemare le cose in casa propria. Un piccolo aperitivo prima di 



digerire il regionalismo differenziato in sanità? Sì perché è evidente che Regioni come 
Lombardia, Emilia-Romagna, Veneto e poche altre, per carità effettivamente virtuose nel gestire 
le loro non poche risorse, potrebbero certamente intervenire positivamente nella questione e 
mettere tutti d’accordo; ma chi vive nelle altre Regioni, soprattutto in quelle in Piano di rientro, 
quale quadro avrebbe davanti? Soprattutto su quale prospettiva di potersi curare potrebbe 
contare? E l’immagine di un Paese diviso in due, dove c’è chi si può curare e sorride e c’è chi 
non può farlo e piange, torna a presentarsi in tutta la sua drammaticità.  

Come il biglietto da visita di una società allo sfacelo sono le parole di un illustre giornalista che, 
qualche sera fa in una seguita trasmissione televisiva dove si gridava allo scandalo delle 
mostruose liste d’attesa e all’altrettanto scandalosa differenza tra “chi può e chi non può”, quasi 
seraficamente sosteneva che non c’è da meravigliarsi se c’è sempre stato e sempre ci sarà chi 
può pagare le cure e dunque si cura e chi non le può pagare e dunque non si cura; questo 
perché chi ha studiato e faticato è ricco e continua ad avere i soldi, e chi è povero continua ad 
essere povero e dunque a non avere i soldi. Per pudore non si fanno nomi. Ma si esprime tutto lo 
sdegno che non possono che suscitare simili affermazioni in un Paese che si proclama civile. 
L’auspicio è che i nostri governanti, presenti e futuri, non ci portino mai a doverci vergognare di 
essere italiani. 

Virginio Bebber 

Presidente Nazionale ARIS 
13 marzo 2024 

 

 

 

 
 

 



Cisl Lazio: un nuovo corso per la
sanità, al centro persone e lavoro

Redazione Agrpress 13 Marzo 2024

La Cisl Lazio si pone come catalizzatore di cambiamento nel confronto con il

Presidente della Regione Francesco Rocca, evidenziando la...

La Cisl Lazio si pone come catalizzatore di cambiamento nel confronto con il

Presidente della Regione Francesco Rocca, evidenziando la necessità di un’inversione di

rotta nella gestione sanitaria della regione. L’iniziativa, intitolata “La sanità del Lazio

oltre l’emergenza… al centro persone ed il lavoro,” si terrà giovedì 14 marzo alle 9.30 a

Roma.

Enrico Coppotelli, Segretario Generale Cisl Lazio, introdurrà l’evento, seguito

dall’intervento del Presidente della Regione Francesco Rocca. Le conclusioni saranno

affidate a Luigi Sbarra, Segretario Generale della Cisl. Parteciperanno anche figure di

spicco come Giancarlo Cosentino (reggente Fp Cisl Lazio), Alessandro Ridolfi (direttore

generale Regione Lazio), Lucilla Boschero (segretaria generale Cisl Medici Lazio),

Maurizio Pigozzi (Aiop Lazio), Michele Bellomo (Aris Lazio). La giornalista Rai Tg1,

Carlotta Angeloni, modererà il dibattito.

Coppotelli sottolinea l’opportunità di un cambio di prospettiva per la sanità laziale,

mettendo al centro le persone e il lavoro. L’obiettivo è superare l’era dell’emergenza

mediante investimenti mirati, aumento delle risorse e assunzioni necessarie. Solo

https://agrpress.it/cisl-lazio-un-nuovo-corso-per-la-sanita-al-centro-persone-e-lavoro/


attraverso il lavoro è possibile collocare le persone al centro, abbattendo la mobilità

passiva, garantendo un potenziamento dei Pronto Soccorso e riducendo drasticamente

i tempi per visite, esami e diagnosi.

La Cisl auspica un cambio di narrazione per la sanità laziale, focalizzando l’attenzione

sui malati e le loro famiglie. Un anno fa, la visione della Cisl era quella di una “Regione

delle opportunità,” un obiettivo ancora perseguibile puntando sul lavoro come motore di

un sistema sanitario efficiente, finalmente sganciato dalla costante emergenza che lo

ha caratterizzato.
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La necessità di applicare un equo compenso
per i medici che lavorano in rapporto libero
professionale e con società sanitarie di capitale
può avere diversi benefici, specialmente in
termini di versamenti congrui di contributi
previdenziali. Tra gli aspetti più rilevanti oltre
alla sicurezza del reddito, la sostenibilità del
sistema previdenziale, la parità di trattamento,
l’equità contributiva, la qualità dell’assistenza
sanitaria e l’attrattività della professione
medica.
Era divenuta legge, la n. 49, il 21 aprile 2023, la proposta di iniziativa
parlamentare in materia di equo compenso delle prestazioni rese dai
professionisti, che ha l’intento di aumentarne la tutela nei rapporti con
imprese che, per natura, dimensioni o fatturato, sono ritenute contraenti
forti e sono pertanto in grado di determinare uno squilibrio nei rapporti con
il singolo professionista.
In particolare, la legge definisce come equo il compenso che rispetta specifici
parametri ministeriali ed interviene sull’ambito applicativo della disciplina
vigente, ampliandolo sia per quanto riguarda i professionisti interessati, tra i
quali sono inclusi gli esercenti professioni non ordinistiche, sia per quanto
riguarda la committenza che viene estesa anche a tutte le imprese che
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impiegano più di 50 dipendenti o fatturano più di 10 milioni di euro, e
disciplina la nullità delle clausole che prevedono un compenso per il
professionista inferiore ai parametri. Prevede, inoltre, che gli Ordini e i
Collegi professionali debbano adottare disposizioni deontologiche volte a
sanzionare il professionista che violi le disposizioni sull’equo compenso .
Istituisce, inoltre, presso il ministero della Giustizia, l’Osservatorio nazionale
sull’equo compenso. Questo osservatorio sembra essere in partenza, dieci
mesi dall’approvazione della legge, finalizzato, soprattutto, ad esprimere
pareri sugli schemi di atti normativi che riguardino i criteri di
determinazione dell’equo compenso e la disciplina delle convenzioni. Molti
Ordini hanno iniziato ad adeguare, al disposto legislativo, i loro codici di
comportamento. I primi a partire sono stati gli ingegneri. Seguiti, poi dai
periti industriali e dai geometri. Fra gli ultimi gli avvocati ed i
commercialisti. I punti classificanti sono di disporre che siano gli stessi
professionisti a rispettarne i criteri e le misure, e la necessità di informare ,
in maniera trasparente il cliente del costo dovuto.
Nel settore sanitario si sono attivate alcune professioni quali quelle degli
infermieri , la categorie della prevenzione e della riabilitazione, e gli
psicologi, che pur non avendo una norma specifica nel loro codice
sottolineano il principio della proporzionalità tra intervento e compenso, ed
i veterinari. In difficoltà appaiono i medici. Infatti il settore ha vissuto
condizioni di difficile concretizzazione. In passato si è discusso
sull’istituzione di tariffari minimi ordinistici nazionali. Sulle tariffe minime
c’è da fare una breve digressione. Furono abolite nel 2007 dalla legge
Bersani.
Ma subito i soggetti, che in precedenza le dovevano rispettare, si sono visti
liberi di contrattare i compensi a prezzi spesso così bassi che dopo un po’ i
tariffari minimi sono stati riabilitati, sia dalla legge 27/2012 che ha ammesso
compensi proporzionati al lavoro svolto per gli avvocati, sia dalla sentenza
532/2015 dell’Unione europea, che ha ammesso la facoltà degli stati membri
di lasciare compensi codificati a tutela della prestazione. Spesso la
Magistratura, in base alla legge, invia spesso agli Ordini dei Medici ed
Odontoiatri, richieste di parere per definire se la tariffa di una perizia sia da
ritenersi congrua. Singoli sanitari chiedono, poi, pareri quando entrano in
contrasto con i pazienti sul prezzo di una prestazione, ad esempio per una
diversa valutazione dell’apporto immateriale del professionista. Una
criticità, quella dei compensi al ribasso che sussiste da tempo, cui si è giunti
con una serie di escamotage quali onorari inadeguati mascherati sotto le
spoglie ingannevoli di grandi quantità prestazionali, come nel caso di medici
del lavoro ingaggiati da grandi aziende per effettuare prestazioni e visite
sanitarie ai numerosi dipendenti ma che non tengono conto, però, dei costi
professionali. Se tale contesto può essere accettato, dicono alcuni medici, per
“ sbarcare il lunario ”, non lo può essere dal punto di vista deontologico. I



compensi “ stringati ” fanno riflettere su un altro importante aspetto: l’idea
che la professione sanitaria, di medici e odontoiatri nello specifico, possa
essere equiparata a una qualunque attività di indirizzo commerciale. I
rappresentanti dei medici ritengono che sia necessario che venga emanato il
decreto recante la determinazione dei parametri per la liquidazione dei
compensi per le professioni dei medici chirurghi e degli odontoiatri come è
avvenuto recentemente, il 10 marzo scorso, per i parametri forensi. La
disciplina, infatti, pur riconoscendo astrattamente il diritto del
professionista a percepire un compenso proporzionato alla qualità della
prestazione resa, rende di fatto tale diritto inesigibile in gran parte delle
fattispecie. La legge, in buona sostanza, esclude dall’applicazione del
principio dell’equo compenso tutte le prestazioni rese nei confronti di
soggetti diversi dalle grandi imprese, lasciando di fatto fuori coloro che
svolgono la propria attività esclusivamente nei confronti di persone fisiche.

© RIPRODUZIONE RISERVATA



“Siamo tra le nazioni più longeve al mondo e
dobbiamo fare in modo che si invecchi in
salute. Per questo è fondamentale promuovere
la prevenzione fin dai primi anni di vita”. Lo
ha ricordato il ministro della Salute, Orazio
Schillaci oggi a Roma presentando la
Settimana della prevenzione oncologica 2024,
promossa della Lega italiana per la lotta contro
i tumori (Lilt). “Secondo il nuovo rapporto del Censis - ha aggiunto - il
cancro è la malattia più temuta per il 70% degli italiani ma solo poco più del
60% crede che i tumori si possano prevenire. Eppure la prevenzione è
essenziale: basti pensare che il 40% circa dei casi di cancro potrebbe essere
evitato intervenendo sui fattori di rischio”.

“Quando parliamo di cancro facciamo riferimento a oltre 200 tipi diversi di
neoplasie - ha continuato il ministro -. Nel trattamento di alcuni di questi,
un tempo ritenuti incurabili, oggi abbiamo ottenuto incredibili risultati
grazie ai progressi della ricerca scientifica”. Tuttavia, nonostante gli enormi
passi avanti, il cancro è una patologia in costante crescita in tutto il mondo
“e nella nostra nazione c’è stato un incremento di oltre 18mila casi in 3 anni,
come stima il rapporto sui numeri del cancro in Italia 2023”.

“Oggi in Italia circa 3 milioni e mezzo di persone sono vive dopo una
diagnosi di tumore - ha aggiunto il ministro - e circa un milione può
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considerarsi guarito ed è tornato ad avere la stessa prospettiva di vita della
popolazione generale. Prendersi cura di chi ha vissuto il cancro, la sua
riabilitazione non solo fisica, ma anche psicologica, è una priorità per il
Governo che ha sostenuto con forza l’approvazione in Parlamento della
legge sull’oblio oncologico di cui stiamo predisponendo i decreti attuativi”.

“Prevenire è vivere”, è il motto della Lilt che quest’anno ci invita a diventare
’influencer’ di noi stessi. “E questo significa fare scelte di salute - ha
proseguito Schillaci - a partire dalla corretta alimentazione. Oggi sappiamo
che l’errata alimentazione incide per quasi un terzo sull’insorgenza dei
tumori. E la dieta mediterranea, che io chiamo mediterranea italiana, è il
modello alimentare che comporta grandi benefici per la salute. La letteratura
scientifica dimostra che può ridurre del 10% la mortalità complessiva e
prevenire lo sviluppo di numerosi tipi di cancro”.

© RIPRODUZIONE RISERVATA



Dir. Resp.:Norma Rangeri



Dir. Resp.:Massimo Martinelli





Dir. Resp.:Massimo Martinelli



Dir. Resp.:Massimo Martinelli





Dir. Resp.:Marco Girardo





Dir. Resp.:Fabio Tamburini



Inverno demografico, strategie di promozione
della natalità e della fertilità, promozione di
stili di vita e di un welfare aziendale amico
della genitorialità. Questi i temi al centro del
convegno “La Natalità: una questione di
coppia”, organizzato a Roma da Farmindustria
secondo la tradizione di eventi celebrativi della Festa della donna e con un
focus per il terzo anno consecutivo proprio sulla natalità. Tema rispetto al
quale le industrie del farmaco possono snocciolare dati in controtendenza
rispetto all’ulteriore calo demografico registrato negli ultimi mesi nel Paese.
«Aiutare chi vuole diventare genitore. È una delle mission delle imprese
farmaceutiche per i propri dipendenti attraverso strumenti concreti di
welfare, prevenzione e formazione. Misure che hanno contribuito a far
registrare nelle nostre aziende un numero di figli superiore del 45% rispetto
alla media nazionale», afferma Marcello Cattani, presidente di
Farmindustria. «Nelle nostre imprese le donne - spiega Cattani - sono il
cuore pulsante della ricerca, il 53%. Rappresentano il 45% del totale e il 46%
di quadri e dirigenti. A dimostrazione che oggi la maternità è più diffusa
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dove l’occupazione femminile è più alta».
Oggi ‘quota 2’, che rappresenta il tasso di sostituzione demografica, è un
miraggio. Eppure, nelle donne, il desiderio di maternità resta alto: infatti
solo il 2% delle donne dichiara di non avere i figli nel proprio progetto di
vita. Di qui la necessità di realizzare le condizioni perché ciò avvenga. La
bassa natalità rappresenta infatti un vero e proprio rischio per la tenuta del
patto sociale, dai rapporti intergenerazionali alla sostenibilità dei conti
pubblici ed è una minaccia per la vitalità della nostra società e la sua capacità
di crescita.
Focus sul ruolo maschile. L’evento - che ha avuto il patrocinio della ministra
per la Famiglia, la Natalità e le Pari Opportunità Eugenia Roccella,
Farmindustria - ha affrontato il tema natalità con un focus particolare sui
maschi, sempre in una logica di coppia. Se, infatti, in Italia il primo figlio
arriva troppo tardi, circa due anni dopo la media europea, la ragione non va
cercata su un lato solo. Sia perché gli uomini - sottolineano da
Farmindustria - tendono a finire dopo gli studi e a uscire più tardi dal nucleo
familiare, anche quando diventano economicamente autonomi. Sia perché i
problemi di fertilità dipendono per il 50% dagli uomini. Che però sono meno
attenti alla prevenzione e “incrociano” gli specialisti solo quando si
manifestano sintomatologie evidenti.
Roccella: Farmindustria esempio da seguire. «Per le imprese - ha affermato
la ministra Roccella - il Governo ha attivato la certificazione di genere su cui
abbiamo un ottimo risultato perché si è oltrepassato l’obiettivo che avevamo
posto per il 2026 con oltre 1.500 aziende già ufficialmente certificate” e il
Codice deontologico “che è ad adesione volontaria e non prevede premialità
ma implica uno sforzo di collaborazione per raggiungere l’obiettivo
dell’incremento di natalità da parte delle aziende». E «Farmindustria - ha
precisato - che ha buone pratiche da far valere, ha aderito al Codice. Spero
che queste buone pratiche crescano in tutto il mondo del lavoro». Per
Roccella, ancora, Farmindustria «è un ottimo esempio della collaborazione
che noi chiediamo sulla natalità, in particolare al mondo del lavoro e
produttivo ma nel complesso a tutti gli attori che possono avere un ruolo.
Perché l’enorme problema demografico italiano non si risolve solo con
interventi del Governo. Che ha fatto la sua parte e anche con buoni risultati,
in particolare aumentando i posti di lavoro al femminile - ha proseguito
Roccella -. Siamo intervenuti sui congedi, sugli asili, sulla decontribuzione
per le donne con due figli perché sappiamo che la discriminazione si
intensifica proprio al secondo figlio. Ma tutto questo non centrerà l’obiettivo
senza la collaborazione delle aziende in primo luogo e poi di enti locali,
sindacati, no profit e di con chiunque possa giocare un ruolo».
Le scommesse sulla transizione demografica. «La ’transizione demografica’
– riprende Cattani – sta portando a una società con nuovi connotati. Un
tema che riguarda da vicino l’industria: come forza produttiva siamo



preoccupati per uno squilibrio demografico che mette a rischio la
sostenibilità di lungo periodo del sistema sanitario, nostro principale
interlocutore. Come corpo intermedio attore delle relazioni industriali il
timore riguarda il mondo del lavoro, perché sappiamo che l’innovazione
richiede vitalità e il ricambio generazionale è indispensabile. E come
professionisti del sistema salute sappiamo che la prevenzione ha un forte
rilievo anche sul piano della fertilità maschile e femminile. E vogliamo
mettere le nostre forze fatte di competenze, ricerca e produzione al servizio
di questo compito», conclude Cattani.
Occupazione, formazione, competenze
Nell’industria farmaceutica in Italia sono circa 70 mila addetti diretti
altamente qualificati. Una cifra che negli ultimi 5 anni ha registrato una
crescita del 9%, con un picco del 15% di giovani e donne.
Grande attenzione - sottolineano da Farmindustria - viene dedicata ai
giovani, alla loro crescita e alla formazione. Con iniziative continue nelle
scuole, nell’ ITS Pharma Academy, nelle Università per offrire un bagaglio di
competenze sempre più complesse e hi tech, richieste per lo sviluppo di
nuove figure professionali (Data Scientist, Data Analyst, Digital Marketing,
Robotics & AI Engineer).
Welfare
Grazie a un modello di relazioni industriali moderne e all’avanguardia,
l’industria farmaceutica ha trovato strumenti concreti ed efficaci per venire
incontro alle specifiche necessità dei collaboratori che riguardano diversi
campi: sanità, formazione, conciliazione vita-lavoro, genitorialità,
assistenza, sviluppo professionale, politiche di inclusion e diversity, pari
opportunità.
Una serie di best practice che garantiscono anche una migliore conciliazione
vita-lavoro.
Alcuni esempi:
• Oltre il 90% delle imprese applica da anni lo smart working, part-time,
flessibilità oraria in ingresso/uscita, permessi retribuiti per visite mediche
aggiuntivi al CcnlL;
• Il 100% degli addetti è coperto da previdenza e assistenza sanitaria
integrativa;
• il 73% fruisce di servizi di istruzione e assistenza;
• il 43% può beneficiare di forme di assistenza per familiari anziani o non
autosufficienti;
• il 47% delle imprese offre congedi e aspettative di maternità più lunghi
rispetto alla legge e al Ccnl;
• il 58% delle imprese offre asili nido/rimborsi spese per istruzione e
assistenza domestica;
•il 55% delle imprese offre campagne di screening, prevenzione,
vaccinazione e check-up;



• il 55% delle imprese offre campagne per il benessere psico-fisico;
• il 59% delle imprese offre servizi di counseling psicologico post-
gravidanza;
• il 36% ha già ottenuto la certificazione per la parità di genere e a breve
sarà certificato circa il 65% delle imprese.
In molti casi sono presenti anche altri servizi di forte impatto cosiddetti save
time quali lavanderie, take away, calzolerie. I congedi retribuiti sono poi del
36% superiori alla media dell’industria per le donne e del 31% per gli uomini.
Misure che contribuiscono alla maggiore fidelizzazione delle risorse umane
e quindi al minore turnover.
Inoltre, la farmaceutica è il primo settore per erogazione di formazione
continua, aggiuntiva a quella obbligatoria.
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Il panorama della salute in Europa è dominato
da un nemico silenzioso ma devastante: le
malattie cardiovascolari, il killer numero uno.
Un recente rapporto commissionato dalla
Federazione Europea delle Industrie e
Associazioni Farmaceutiche (EFPIA) alla
London School of Economics and Political Science (LSE) ha evidenziato il
carico socio-economico di queste patologie e ha proposto delle
raccomandazioni per contrastare questa epidemia che minaccia la vita di
milioni di persone.
Il rapporto definisce l’importanza della prevenzione secondaria e stima che
nei prossimi 10 anni in Europa, più di 1 milione di eventi cardiovascolari
fatali potrebbero essere evitati se almeno il 70% delle persone con pregressa
malattia cardiovascolare controllasse meglio i fattori di rischio rispetto a
quanto succede. Queste raccomandazioni, se applicate alla realtà, potrebbero
prevenire la morte di quasi 150mila italiani nei prossimi 10 anni, ciò grazie a
una corretta gestione del controllo dello zucchero nel sangue, del colesterolo
LDL e della pressione sanguigna.
Inoltre, ottenere dal 70% dei pazienti con malattie cardiovascolari una
astensione dal fumo, potrebbe prevenire altri 27mila eventi fatali all’anno e
quindi 270mila nei prossimi dieci anni. Considerando che nei Paesi in esame
nel 2019 ci sono stati circa 1,8 milioni di decessi attribuiti alle malattie
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cardiovascolari aterosclerotiche, la prevenzione del 5% degli eventi
cardiovascolari fatali rappresenterebbe circa 90.000 decessi evitati ogni
anno.
L’Italia è tra i sette Paesi europei coinvolti nell’analisi condotta dalla LSE, i
cui risultati confermano gli effetti di un’efficace prevenzione secondaria. Un
aspetto cruciale nel controllo delle malattie cardiovascolari è la gestione
dell’ipercolesterolemia e gli studi clinici dimostrano che il mantenimento dei
livelli di colesterolo LDL al di sotto dei valori definiti dalle linee guida
internazionali è in grado di ridurre significativamente il rischio
cardiovascolare. Tuttavia, la mancata aderenza e persistenza ai trattamenti
non consente nella pratica clinica il raggiungimento degli obiettivi
terapeutici.
La gestione delle malattie cardiovascolari non è solo una questione di salute
pubblica, ma anche di sostenibilità economica. Nel 2021, i sistemi sanitari
europei hanno speso oltre 282 miliardi di euro per affrontare queste
patologie, con una perdita significativa di produttività e un impatto
socioeconomico devastante, alla luce del fatto che circa due terzi dei decessi
evitabili per malattie cardiovascolari si verifica appunto nella popolazione in
età lavorativa . Questi numeri non solo riflettono un peso finanziario
significativo per i sistemi sanitari europei, ma mettono anche in luce le
tragiche conseguenze umane, sociali ed economiche dei decessi prematuri,
soprattutto tra la popolazione in età lavorativa.
Le raccomandazioni emerse dal rapporto LSE-EFPIA offrono un piano
d’azione chiaro e mirato. Dall’ottimizzazione dell’applicazione delle linee
guida scientifiche alla standardizzazione dei trattamenti, queste proposte
mirano a trasformare l’approccio alla prevenzione e alla gestione delle
malattie cardiovascolari in Europa.
La sfida delle malattie cardiovascolari non può essere affrontata
isolatamente e un’azione coordinata a livello politico, sanitario e sociale
potrebbe contribuire a implementare efficacemente le raccomandazioni del
rapporto LSE-EFPIA e a garantire un futuro più sano e sostenibile per
l’Europa.
Affrontare le malattie cardiovascolari richiede un impegno collettivo e una
visione condivisa per garantire un futuro più sano e prospero per tutti i
cittadini europei. L’impegno dei decisori politici, dei professionisti sanitari e
della società nel suo complesso è fondamentale per ottenere risultati
significativi.
In questo contesto, l’Italia ha il potenziale per guidare il cambiamento e
diventare un esempio di eccellenza nella gestione delle politiche sanitarie.
Sono convinto che l’adozione delle raccomandazioni del rapporto potrebbe
rappresentare un passo importante verso un sistema sanitario sempre più
efficace, efficiente, centrato sul paziente e, ora più che mai, anche
sostenibile.



*Professore Ordinario di Igiene della Bicocca e Direttore del Laboratorio di Sanità
Pubblica dell’IRCCS Istituto Auxologico Italiano

© RIPRODUZIONE RISERVATA



La NF1 (Neurofibromatosi di tipo 1) è una
malattia genetica (50% ereditaria, 50% dovuta
a mutazioni spontanee) determinata da
un’alterazione del gene che codifica per la
neurofibromina, un oncosoppressore
coinvolto nel controllo della via di
segnalazione RAS-RAF. È una delle facomatosi
conosciute, con una prevalenza pari a 1:3-4000
casi. Una malattia rara che poi così rara non è:
globalmente si stima ci siano 1,5 milioni di
pazienti; solo in Italia sono 20.000. Il che
significa, ad esempio, che è meno rara della fibrosi cistica.

E’ una patologia con ampia varietà di manifestazioni, tra cui una delle più
frequenti è rappresentata dal neurofibroma plessiforme (NP); potendo
coinvolgere tutta una serie di organi e distretti, richiede una gestione
multidisciplinare proprio a causa della sua complessità. L’impatto dell’NF1
sui bambini e sulle famiglie ha un peso rilevante enorme; c’è l’implicazione
genetica e la consapevolezza della trasmissione alla prole; c’è l’aspetto
estetico che influenza tutti gli ambiti della vita, soprattutto quello delle
relazioni sociali e che può evolvere in una situazione di emarginazione a
causa dello stigma che ruota intorno alle manifestazioni cliniche della

�����������	���	��

Neurofibromatosi 1: creare un
network per la presa in carico
omogenea del bambino
di Antonella Cacchione*

�

��

13 mar
2024



malattia; c’è la sintomatologia, spesso invalidante (dall’ipovisione, al deficit
motorio, al dolore incontrollabile, alla compressione di altri organi) e c’è la
preoccupazione per il rischio sviluppo di patologie neoplastiche. Una delle
complicanze più frequenti (30-50% dei casi) della NF1 è proprio la comparsa
dei NP, malformazioni spesso molto visibili, tumori che, pur essendo parte
benigni, possono aumentare progressivamente nelle dimensioni,
provocando problematiche serie e invalidanti, con riduzione delle
aspettative di vita, oltre che disagi di tipo psicologico, influenzando
pesantemente la qualità di vita dei piccoli pazienti e delle loro famiglie. Resta
quindi un punto fondamentale accompagnarli nel loro percorso di diagnosi e
trattamento. La gestione terapeutica del neurofibroma plessiforme può
essere a carico di oncologi, genetisti, neurologi e pediatri ospedalieri. Nel
nostro Ospedale la terapia dei PN è a gestione oncologica.

Oggi abbiamo finalmente una terapia medica (oltretutto per via orale) -
selumetinib - con dimostrata efficacia. Si tratta della prima disponibile per
una patologia come il neurofibroma plessiforme, all’interno di una malattia
rara come la NF1. Fino a pochi anni fa i pazienti con neurofibromi estesi e
sintomatici erano costretti a subire multipli (ma non risolutivi) interventi
chirurgici e a gestire il dolore o i deficit da compressione meccanica con
terapie sintomatiche. Peraltro, solo Il 50% dei NP può essere trattato
chirurgicamente.Pertanto, l’arrivo alla gestione della terapia medica con
selumetinib è una sorta di percorso in upgrade di specialisti (pediatra, poi
genetista, oncologo/neurologo che gestisce la terapia). Selumetinib è un
farmaco utilizzato per via orale ed inibitore di MEK, all’interno della
pathway MAPK, via enzimatico-proteica che interviene nella proliferazione
neoplastica dei neurofibromi. Il suo meccanismo blocca l’enzima MEK e
riduce, in definitiva, la dimensione dei NP. Il goal terapeutico maggiore
riguarda soprattutto la risposta clinica, con riduzione della sintomatologia
dolorosa legata al PN e, di conseguenza, miglioramento della qualità della
vita del paziente e di tutto il suo nucleo familiare. Basti pensare che un
maggior benessere si traduce in aumento della socialità, della scolarità del
bambino e, secondariamente, una minor necessità dei genitori di assentarsi
dal lavoro per l’accudimento del proprio figlio.

La conoscenza del farmaco che abbiamo potuto raggiungere con esperienza
diretta sul campo con utilizzo di selumetinib ad uso compassionevole,
comprende i tre aspetti fondamentali nello sviluppo delle nuove molecole
farmacologiche: efficacia, tollerabilità, sicurezza.

A oggi, è importante focalizzare l’attenzione dei pediatri di libera scelta
perché abbiano ben chiari i criteri diagnostici più comuni della NF1 (macchie
caffelatte o neurofibromi). Il paziente pediatrico affetto da NF1, per la varietà
e disomogeneità della presentazione di questa malattia, non ha infatti un



univoco e standardizzato arrivo all’attenzione di un gruppo
multispecialistico e formato in maniera specifica per la presa in carico e per
la gestione di questi casi.

La sfida più grande, oggi, è assicurare su tutto il territorio nazionale una
presa in carico omogenea del bambino in modo che possa essere seguito nel
Centro da un team multidisciplinare sia per la diagnosi sia per l’indicazione
alla terapia; tutto ciò è possibile solo grazie alla creazione di un network che
copra l’intero territorio nazionale.

*Area Clinica Oncoematologia, Terapia Cellulare, Terapie Geniche e Trapianto
Emopoietico, IRCCS Ospedale pediatrico Bambino Gesù, Roma
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A oltre sei mesi dalla loro istituzione tramite
Decreto del Ministero della Salute, la Rete
Nazionale della Talassemia e delle
Emoglobinopatie e il Registro di patologia non
sono ancora operativi. Tuttavia, oggi è giunto
il momento di accelerare il passo affinché
queste opportunità si trasformino in una realtà
concreta a vantaggio dei pazienti e del Servizio
sanitario nazionale. L’appello alla collaborazione fra tutti gli attori coinvolti
nel disegno della Rete e del Registro è stato lanciato oggi dalla Società
Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie (Site) durante l’evento “Rete
Nazionale e Registro delle Talassemie e delle Emoglobinopatie: stato
dell’arte e proposte operative”, appena conclusosi presso la Camera dei
Deputati.
L’incontro, che ha visto la partecipazione di Istituzioni ed esperti regionali di
emoglobinopatie, è servito per fare un punto sui bisogni insoddisfatti delle
persone con emoglobinopatia e sulla disomogeneità dell’assistenza sul
territorio italiano. Sono state inoltre condivise proposte operative al fine di
procedere con tempestività all’attuazione di quanto previsto dal Decreto.

“L’istituzione del Registro e della Rete delle Talassemie ed Emoglobinopatie
rappresenta un riconoscimento dell’importanza che hanno queste patologie
in Italia, sia dal punto di vista epidemiologico sia da quello assistenziale -
afferma Raffaella Origa, presidente Site -. Con questo incontro Site, la
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società scientifica rappresentativa della grande maggioranza degli operatori
sanitari impegnati a seguire queste patologie, vuole fare un punto sui
bisogni insoddisfatti delle persone con emoglobinopatia e sulla
disomogeneità che caratterizza l’assistenza sul territorio italiano e
condividere delle proposte operative con gli altri attori coinvolti - istituzioni,
clinici, le altre Società Scientifiche e i pazienti - affinché si proceda il più
rapidamente possibile all’attuazione di quanto prevede il Decreto”.

Oggi i pazienti con emoglobinopatia, famiglia di malattie genetiche che
colpiscono la struttura o la produzione dell’emoglobina - fra cui anemia
falciforme e beta-talassemia - sono presenti in tutta Italia e non più
prevalentemente al Sud e nelle Isole come qualche decennio fa. Inoltre,
grazie alle innovazioni terapeutiche e alla dedizione dei clinici, i pazienti
possono avere una vita lunga e gli adulti sono ormai più numerosi dei
bambini, con la comparsa di nuove complicanze che necessitano di
rinnovate risorse e di una nuova cultura. Un cambiamento nella demografia
della richiesta di cura a cui il Servizio Sanitario Nazionale deve rispondere
con una Rete organizzata, come previsto dal Decreto, con un modello hub
and spoke in grado di rispondere ai bisogni dei pazienti, ovunque essi siano,
nella maniera più efficace possibile.

“In alcune zone del Paese i pazienti vengono seguiti da centri non
specializzati, dove non è presente l’équipe multidisciplinare che è invece
essenziale per poterli seguire nella maniera più appropriata. Oltre che delle
trasfusioni, chi soffre di una emoglobinopatia ha necessità di prevenire ed
eventualmente curare le diverse comorbilità che si possono associare alla
loro condizione - sottolinea Origa -. La Rete Nazionale servirà proprio a
garantire un canale di comunicazione fra centri di primo e secondo livello e
la messa a punto di percorsi che assicurino pari opportunità ai pazienti
ovunque si trovino”.

A oggi, in Italia, solo poche Regioni si sono dotate di una Rete per le
Emoglobinopatie, tra cui Emilia-Romagna, Sicilia, Puglia, Calabria e, da
poche settimane, Sardegna. Da qui l’importanza dell’istituzione di una Rete
Nazionale che si configura come rete specifica di patologia nell’ambito della
più ampia Rete Nazionale delle Malattie Rare. Il Decreto ministeriale
individua come strumento di attuazione un Tavolo di lavoro permanente, a
cui siede fra gli altri anche SITE, che nelle prossime settimane dovrà
disegnare la mappa dei centri, stabilire dei criteri di monitoraggio delle
attività, della qualità e dell’appropriatezza dell’assistenza.

I centri afferenti alla Rete Nazionale alimenteranno il Registro di patologia
che, sebbene sia stato istituito nel 2017, non è finora entrato in funzione. “La
raccolta di dati epidemiologici sistematici è fondamentale per la corretta
allocazione delle risorse, per la ricerca e la pratica clinica. Registro e Rete



nazionale sono fondamentali anche per garantire un equo accesso alle
terapie, anche quelle più innovative, su tutto il territorio. Come nel caso della
terapia genica, potenzialmente curativa, per la quale è fondamentale dare a
ogni paziente, ovunque si trovi, la stessa possibilità di accesso se idoneo”,
conclude Origa. “Siamo estremamente contenti che grazie al lavoro di
istituzioni, società scientifiche e pazienti si sia finalmente arrivati ad avere la
Rete Nazionale e il Registro. Ora però dobbiamo impegnarci affinché
diventino realtà in tempi brevi”.
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