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Per la Sanita digitale
mercato da 2,3 miliardi:
priorita ¢ la telemedicina

Unvalorediz, 220 miliardi dicuronel
2023 conprevisionidicrescita finoa
2,360 miliardi nelz024 per poisfiora-
reiltettodei 3 miliardinel s026quan-
do la previsione & di raggiungere i
2,840 miliardi. Eccolii numerichefo-
tografano la corsadel mercatodelia
Sanita digitale che avanza a grandi
passi grazie agli investimenti delle
imprese eaquellidel Parrche stanno
dandounaspinta allaSanita pubblica
pertrasformarsi radicalmentea colpi
ditelemedicina edifascicolosanlta-
rio elettronico. Oltre all'importante
crescitadelvolume dimercatolaSa-
nitd vede sempre maggiot investi-
mentiintecnologieinnovative:soloil
cloud vale piitdi 200 milioni dieuroin
questomercato elesoluzionidilntel-
ligenza artificiale sono sempre piti
diffuse (oltre +35% 12 2022 22023).

A fornire i numerf della crescita
&il report «l1 Digitale in [talia» rea-
lizzatoda Anitec-Assinform, 'asso-
ciazionelItaliana perI'Information
and communication technology
aderente a Confindustria cheijeria
Roma ~ inunconfronto conirpre-
se, istituzioni ed esperti - ha ag-
giornatolamappadelia Sanita digi-

Anitec-Assinform
L’Ict sanitario continua

acrescere per raggiungere

i2,849 miliardi nel 2026

tale presentando anche un White
paper (anticipatodal Sole 24 Orelo
scorso 7 novembre) con criticitd e
opportunita di questo mercato,
mettendoinventrinaanche una se-
rie di best practice presentate ciret-
tamente dalle imprese.

Una trasformazione compiessa.
questa, chevede alamiobiettiviambi-
ziosi per il Servizio sanitario: la tele-
medicina, ad esempio, & vista come
unaprioritadal’y29dellestrutture sa-
nitarie, mentre lintroduzione o
T'estensionedellecartelleclinicheelet-
troniche & un obiettivo per il 60 per
cento. Infine la strategia dei dati &
emersa feri come un aliro elemento
cruciale in questo panorama: it loro
impiego, lalorofruibilith elapossibili-
tatrale varie piattaformedi poter dia-
logare & infatti forse Ia sfida pit1 im-
portanie, Suquestofronie'S8omdelle

Regioni sta mosirando un impegno
verso l'integrazione dei dati e molte
sono g4 in fase avanzata nell'attua-
zione di data strutegies articolate.
Per il Presidente di Anitec-As~
sinform, Marco Gay, l'eventodiieri
«hamessoal centrodella discussio-

netre concetti fondamentali: digi-
tale, salute e inclusione, E emerso
chiaramente come questi pilastri
siano strettamente interconngssi.
Per realizzare una societd digitale
inclusiva, & essenziale garantire che
i servizl sanitar digitali siano ac-
cessibilia tutti, Oggiabbiamo favo-
ritoun dialogo collaborativotraln-
dustria Ictelstituzioni perché solo
attraversounpartenariato pubbli-
co-privato pii forte riusciremo a
realizzare tutto il potenziale del di-
gitale nel mondo della Saluten.

RPRODUDONE RISERVATA

Marco Gay: «Solo con
partenariato pubblico-
privato si pud
realizzare tutto

il potenziale»
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Medici in pensione a 72 anni: i
compiti di chi resta in servizio e
I’incognita della riammissione in
servizio

di Stefano Simonetti

Quindi dobbiamo aspettarci che la prossima
tappa saranno gli 8o anni di eta per adeguarsi
al motu proprio di Paolo VI “Ingravescentem
aetatem”, con il quale nel 1970 si
estromettevano dal Conclave i cardinali
ultraottantenni. Nella conversione in legge del
decreto “Milleproroghe”- avvenuta con la legge
23 febbraio 2024, n.18, entrata in vigore il 29 febbraio - all’art. 4 viene
aggiunto un comma 6~bis con cui, dopo un altalenarsi di previsioni e
smentite, & finalmente venuta alla luce la proposta di riformulazione
delP’emendamento 4.22, con la quale “diamo risposte importanti ai cittadini
e al personale sanitario”, come dichiarato il 14 febbraio dal Ministro della
Salute. Il comunicato prosegue chiarendo che “la possibilita per i medici di
restare in servizio fino a 72 anni vuole rappresentare una prima temporanea
risposta al problema dell’attuale carenza di personale”. Ciascuno puo
legittimamente fare le proprie personali considerazioni sull’emendamento,
ma mi sembra quantomeno corretto e doveroso ricordare quando e come &
iniziata la gquestione del trattenimento oltre i 70 anni, perché I'operazione
viene da lontano ed & stata inizialmente voluta da un ristretto gruppo di

primari e docenti universitari. Su questo sito il 7 febbraio 2022 avevo
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pubblicato larticolo “Primari pensionabili gratis in corsia: ¢ possibile ma
senza la direzione dell’'unita operativa ” dove si trattava la genesi della
questione. Almeno per quattro volte il Governo ha provato ad introdurre
’emendamento che, come & noto, negli ultimi mesi ha avuto piu stesure €
altrettante proteste, e la versione finale denota un compromesso che ha in
qualche modo tacitato i sindacati; ma i loro commenti sono pil che chiari,
viste la dichiarazione di Carlo Palermo sul “pannicello caldo” e sull’
“emendamento ad personam” e quella di Pierino De Silverio che parla di
“amichettismo”.

All'art. 4 dell’originario DL 215/2023 & stato aggiunto un comma 6-bis che, a
sua volta, introduce un comma dopo il 164 della legge 213/2023 (legge di
bilancio 2024). Gli approcci a questo comma 164-bis possono essere due: il
primo, per una valutazione generale della norma vista nelle sue finalita e nel
contesto di sistema e il secondo per una analisi pilt tecnica sul piano
giuridico. Cominciamo allora a valutare il contesto in cui agira questa norma
con un brevissimo flash back storico. Quando nel 1980 vennero costituite le
USL a seguito della riforma sanitaria, 1’eta prevista dal leggendario DPR
761/1979 per il collocamento a riposo obbligatorio era di 60 per il personale
di assistenza e di 65 per i medici, senza alcuna ipotesi di trattenimento, se
non quella particolarissima che consentiva ai soli primari ospedalieri di
rimanere fino a settanta anni per “recuperare” gli anni di carriera persia
causa della guerra. Nel giro di una quarantina di anni i limiti di eta sono
radicalmente cambiati per ragioni politiche, economico-finanziarie e direi
addirittura antropologiche. Siamo cosi arrivati — per ora - al
settantaduesimo anno di eta e alcune considerazioni sono inevitabili se
perfino la FNOMCEO ha manifestato molte perplessita dichiarando che
“prevediamo che non dara la risposta attesa dal Governo”. Una ulteriore
considerazione non puo non tenere conto di una contraddizione piuttosto
evidente, quella cioé che vede da una parte tutti i sindacati e gli ordini
professionali chiedere insistentemente che la professione del medico e
dell’infermiere vengano definite tout court e senza condizioni “lavoro
usurante” e, dall’altra, una tendenza a far lavorare sempre di pit tali
professioni, perché oltre alla norma odierna introdotta dal Milleproroghe, si
deve parlare anche della legge di bilancio che, poco meno di due mesi fa, ha
aperto al trattenimento a 70 anni dei dirigenti medici e sanitari e degli
infermieri, norma del tutto collegata a quella in commento, visto che sono
consequenziali (comma 164 e 164-bis dell’art. 1 della legge 213/2023).
Nondimeno, aldila delle valutazioni politiche su quanto € stato deciso dal
Parlamento, vorrei analizzare la norma nella sua ratio perché sono certo che
portera molti problemi applicativi.

Innanzitutto vediamo i destinatari, che risultano essere:
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1) i dirigenti medici e sanitari dipendenti del Servizio sanitario nazionale
(nove profili);

2) i dirigenti del Ministero della salute con professionalita sanitaria;

3) i docenti universitari che svolgono attivita assistenziali in medicina e
chirurgia.

In secondo luogo, & interessante capire cosa faranno i “trattenuti”, perché il
compromesso ¢ stato quelio di chiarire che”non possono mantencre o
assumere incarichi dirigenziali apicali di struttura complessa o
dipartimentale o di livello generale”. In altre parole, il primario dovra
lasciare ad altri la struttura diretta da anni e svolgere attivita eminentemente
assistenziale. C’& veramente da fare gli auguri alle Direzioni aziendali che
dovranno gestire situazioni al limite della credibilita. Ma non e finita, perché
sempre il comma 164-bis stabilisce che pu0 essere riammesso “il personale
di cui al primo comma collocato in quiescenza a decorrere dal 1° settembre
2023”. Gli interessati potranno optare tra la prosecuzione del godimento
della pensione o per il trattamento eConomico CONNesso all’incarico che
viene loro conferito e gia a questo punto ¢’¢ da chiedersi chi avra intenzione
di lavorare gratis. Immagino, poi, i salti di gioia che faranno gli uffici
dell’'INPS quando dovranno sospendere e rivedere la liquidazione di
trattamenti pensionistici credibilmente non ancora in pagamento.

11 secondo approccio ha una valenza tecnico-giuridica che non puod non
mettere in evidenza alcuni errori e incongruenze. Ma preliminarmente non
si puo® non sottolineare i forti dubbi di incostituzionalita della norma, alla
luce del costante insegnamento della Corte costituzionale. Per essere chiari,
il titolo del DL 215 era “Disposizioni urgenti in materia di termini normativi”:
ma quello che & stato aggiunto - e di cui parliamo in questa sede - non e
affatto una proroga bensi una norma totaimente nuova.

1l comma 164-bis & molto lungo ed & formato da quattro periodi. Si segnala
sinteticamente:

@ nel primo periodo vengono fornite le finalita della norma che sono quelle
di tutoraggio degli specializzandi e di fronteggiare la grave carenza di
personale. Ma & evidente che il ricorso all'avverbio “anche” sottende che
sussistono altri obiettivi. Una disposizione legislativa in realta non necessita
di motivazione ma, evidentemente, gli estensori hanno ritenuto che fosse
meglio dare “spiegazioni”, forse per depistare le reali finalita cui e direttala
norma.

@11 soggetto attivo sono le “aziende del Servizio sanitario nazionale” € con

questa formulazione si corre il rischio di non applicare il trattenimento negli

1ZS, negli IRCCS, nelle ARPA ecc. Infatti, come spesso avviene, il legislatore

ignora la formulazione standard prevista dall’art. 1, comma 2 del d.1gs.
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165/2001: “le amministrazioni, le aziende e gli enti del Servizio sanitario
nazionale”. Andrebbe benissimo anche la formula sintetica e
onnicomprensiva adottata dall’art. 1, comma 3 recente CCNL del 23 gennaio.
Poiché & da ritenere che ’esclusione non fosse affatto voluta, non si puo che
considerare la formulazione un banale refuso.

@ Si precisa che il trattenimento avviene in deroga “ai limiti previsti
dall’articolo 15-nonies” del decreto 502/1992, limiti che si riferiscono al
divieto di aumento del numero dei dirigenti.

@ Nel terzo periodo si stabilisce, inoltre, che le amministrazioni “possono
riammettere in servizio, a domanda” il personale collocato in quiescenza a
decorrere dal 1° settembre 2023.

La norma utilizza il verbo “riammettere” e sembra un esercizio vintage che
ricorda il Testo unico del 1957 (art. 132) o il primo stato giuridico del
personale delle USL (art. 59), perché da anni Iistituto contrattualizzato e
denominato “ricostituzione del rapporto di lavoro” (art. 18 del CCNL del
23.1.2024). Ma il glossario in questo frangente e molto eterogeneo e
nell’ordinamento troviamo in ordine sparso i termini riammissione,
ricostituzione, reintegrazione, rientro, richiamo. In disparte dagli aspetti
terminologici, si deve sottolineare che la locuzione che segue le parole “il
personale di cui al presente comma” € errata perché le leggi e i contratti
vigenti prevedono - e qui non sono ammesse scelte creative - il
“collocamento a riposo obbligatorio per raggiunti limiti di eta” e non il
collocamento in quiescenza, formula sconosciuta a leggi e contratti. Le due
dizioni sono affatto uguali e quella scelta alla fine dal comma 164-bis
potrebbe ipotizzare situazioni particolari, come quelle in cui versano i
soggetti cessati per pensione anticipata, opzione donna, quota 102 € cosi via,
tutte causali di cessazione del rapporto di lavoro che rientrano nel concetto
di dimissioni volontarie. A questa conclusione si arriva considerando che nel
testo dell’emendamento di poche settimane fa si parlava di soggetti
“collocati a riposo”. La stesura finale dell’emendamento ha, dunque, inteso
allargare la platea dei possibili beneficiari del trattenimento.

@ La riammissione avviene “nei limiti delle facolta assunzionali vigenti”, il
che comporta che deve essere prevista nel PIAO e non generare un aumento
del numero dei dirigenti, al contrario del trattenimento che deroga alla
prescrizione. C'¢ da chiedersi come si gestiranno le domande in questi 22
mesi qualora il posto non sia pill vacante o quando sia stato gia bandito un
CONCOrSO.

@ Chissa poi perché nel primo caso di tratta di una “istanza” e nel secondo di
una “domanda”: per cercare una razionale, si potrebbe ipotizzare che i

soggetti in servizio attivo presentano una “istanza” e quelli cessati una
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“domanda”, ma allora perché nel comma 164, i cui destinatari sono tutti in
servizio, si parla di “domanda” ? Si tratta, dunque, dell’ennesima
imprecisione.

Ci sarebbe poi la tematica di quel “nonies” invece di “novies”, ma se
approfondiamo ’'uso degli avverbi numerali, ci allontaniamo da questioni
ben pil sostanziali. E la pit importante, secondo me, € se le aziende sono
obbligate a trattenere chi fa la “istanza” o, peggio ancora, a riammettere in
servizio chi era andato via per “quiescenza”. Ebbene, credo proprio che la
riammissione non sia un obbligo e sia condizionata da alcune variabili, a
cominciare dalle due causali indicate all’inizio del comma. Questo per dire
che se, al contrario, si dovesse ritenere che si tratta di un diritto dei dirigenti,
allora cadrebbe il sottile velo di ipocrisia che ammanta la norma e si
rivelerebbe la vera finalita sottesa al trattenimento. Da sempre l'istituto
giuridico della riammissione nel pubblico impiego, per consolidata
giurisprudenza, ¢ espressione di un potere ampiamente discrezionale nel cui
esercizio & preminente, se non esclusiva, la considerazione dell'interesse
proprio del’amministrazione datrice di lavoro. In una recente pronuncia, il
Consiglio di Stato, sez. II, sentenza n. 5436 del 19 luglio 2021, ha chiarito la
natura e la sindacabilita della scelta del’Amministrazione in ordine
all’accoglimento dell’istanza di riammissione in servizio di un proprio
dipendente. Da ultima, & molto delicata la problematica dell'incarico da
affidare ai trattenuti e ai recuperati.

La disposizione vieta espressamente di conservare o conferire ex novo
“incarichi dirigenziali apicali di struttura complessa o dipartimentale o di
livello generale” e, anche in questo caso, l'utilizzo improprio del termine
“apicali” — non previsto dal CCNL - potrebbe generare equivoci. Infatti, con
una interpretazione letterale e acritica si potrebbe considerare praticabile la
direzione di una struttura complessa la cui graduazione non sia “apicale”,
visto che il range stabilito dal vigente contratto e da € 18.540 a € 50.000.
Tuttavia, se si ricorre ad una lettura sistematica, non puo accogliersi questa
soluzione, anche in ragione della stesura precedente dell’emendamento,
laddove si faceva riferimento alla “attribuzione di altro incarico di natura
professionale”. Dunque, anche in questa circostanza, 'imprecisione e una
possibile subliminale volonta del nuovo comma potrebbero portare a
polemiche e forse contenzioso. E’, invece, da ritenere, che ai soggetti che
saranno destinatari della norma gli incarichi conferibili, ai sensi dell’art. 22
del CCNL del 23.1.2024, sono quelli gestionali di cui al comma 1, parte I),
lettere b) e ¢) e tutti quelli professionali ricompresi nella parte II), e cioe:
struttura semplice a valenza dipartimentale o distrettuale, struttura semplice
quale articolazione interna, incarichi di altissima professionalita, incarico
professionale di alta specializzazione, incarico professionale, di consulenza,
di studio e di ricerca, ispettivo, di verifica e di controllo; con I'unica — direi
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ovvia — esclusione degli incarichi iniziali. E’ scontato peraltro che la
precisazione “di livello generale” concerne soltanto i dirigenti ministeriali.
Sulla fattibilita dell’operazione e sulle ricadute riguardo al clima interno e ai
rapporti interpersonali, mi permetto di avere molte perplessita.

Restano da esaminare le differenze sostanziali tra il comma 164 e il 164-bis,
tematica molto complessa che rimando ad un successivo articolo nei
prossimi giorni.
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“M-z_m;giacavalli (Fnopi): sanita digitale
e infermiere di famiglia risposte ai
bisogni della comunita

“Esprimiamo piena sintonia con il disegno
normativo che tende a incentivare la dignita e
l’autonomia delle persone con disabilita,
contribuendo a definire quel disegno di
prevenzione della fragilita della popolazione.
Per0 € necessario investire in un approccio che
guardi a sistemi sociosanitari nuovi e che
ripensi il ruolo della professione
infermieristica”.
Lo ha detto la presidente della Fnopi, Barbara Mangiacavalli, durante
I’audizione nella Commissione Affari sociali del Senato, nell’ambito della
discussione dello schema di decreto legislativo recante Definizione della
condizione di disabilita.
Nello specifico, la Fnopi ritiene che “la Sanita Digitale sia un’occasione per la
tutela della salute del Paese, cui le professioni infermieristiche possono dare
un importante contributo. Tuttavia, la digitalizzazione per le persone disabili
potrebbe rappresentare un elemento di diseguaglianza ulteriore, legato alle
difficolta di utilizzo — ha spiegato Mangiacavalli-. In questo proprio il ruolo
dell’Infermiere di famiglia e comunita puo essere quello di facilitatore dei
processi digitali. Sosteniamo da tempo il riconoscimento di questa figura
strategica rispetto ai nuovi bisogni assistenziali di una popolazione sempre
piul anziana e composta da persone con patologie croniche e degenerative”.
“Pertanto — ha concluso Mangiacavalli — bisogna favorire una piena
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integrazione sociosanitaria attraverso I'azione dei diversi professionisti
sanitari e sociali impegnati nella presa in carico e nella redazione del
progetto di vita della persona con fragilita e disabilita. La risposta puo e deve
essere la sinergia interprofessionale”.
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Anziani/ Decreto "graziato" in
Conferenza Unificata: I'Intesa non c'¢
ma si sblocca il testo per il Cdm

di Barbara Gobbi

Fumata grigia, piu che nera, in Conferenza
Unificata per il Dlgs sugli anziani non
autosufficienti (e non solo), in attuazione della
legge 33 del 23 marzo scorso. Il via libera
all'unanimita, necessario per acquisire l'Intesa
sul provvedimento preadottato in Consiglio dei ministri il 25 gennaio, si e
imbattuto nel muro alzato dalle quattro Regioni di centro-sinistra, in testa il
presidente della Campania Vincenzo De Luca. Gia il 22 febbraio era arrivato
un primo ‘no' in Unificata e per tutta questa settimana si e trattato su una
possibile mediazione. Che infatti qualche risultato lo ha prodotto: intanto il
Governo incassa oltre al via libera dei Presidenti di centro-destra anche I'ok
di Anci e Upi, poi si continuera a limare in vista del passaggio definitivo in
Cdm entro il 15 marzo. Passaggio che sara reso possibile proprio dalla
disponibilita dei presidenti contrari — da qui la fumata ‘grigia’' - che con
buona volonta istituzionale ‘vista I'urgenza di adottare il provvedimento nei
tempi di cui alla normativa vigente', hanno rinunciato a richiedere i 30
giorni suppletivi previsti dal Dlgs 281 del 1997. Per non bloccare il testo: la
deadline a meta marzo tiene insieme le scadenze fissate dalla legge 33 e dal
Pnrr, che ha prescritto all'Italia una riforma dell'assistenza agli anziani non
autosufficienti entro il primo trimestre 2024.
I temi della trattativa: risorse strutturali e no al rischio esodati. Si deve
‘chiudere' sul provvedimento e del resto le visioni effettive di governatori e
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ministero del Lavoro e Politiche sociali non sono troppo distanti: entrambe
le parti chiedono di aumentare e di stabilizzare le risorse da destinare a una
riforma che 1'Italia attende da vent'anni a fronte di 3,8 mln di anziani e nel
complesso di quasi 10 milioni di persone interessate, considerando caregiver
e famiglie; cosi come sia Regioni che ministero — ma sopraitutto le
associazioni che seguono da vicino la costruzione e I'attuazione della legge -
paventano il rischio che si crei una fascia di ‘esodati’ tra i65ei69anni
impossibilitata ad accedere ai benefici.

Due sono infatti gli scogli principali su cui si € imbattuta la viceministra al
Lavoro e Politiche sociali Maria Teresa Bellucci, madrina della riforma: da un
lato, la richiesta delle Regioni di stabilizzare le risorse a partire dal 'fine
corsa' del Piano nazionale di ripresa e resilienza nel 2026; dall'altro, il tema
dell'eta minima dalla quale poter beneficiare delle prestazioni socio-
sanitarie e dei Lep collegati. Che il Mef ha voluto portare a 70 anni malgrado
la legge delega contempli solo "'adozione di una definizione di persona
anziana non autosufficiente” e lo stesso Dlgs fissi ai 65 anni 'avvio dell'eta
anziana che da diritto alle prestazioni di assistenza sociale, sanitaria e
socioassistenziale in caso di non autosufficienza.

Le altre richieste: un tavolo di monitoraggio e deroghe alle assunzioni. La
maggioranza delle Regioni, si legge nella Posizione sullo schema di Dlgs
adottata nella seduta della Conferenza Unificata del 29 febbraio, vedono
come necessaria l'istituzione di un tavolo di monitoraggio regioni-ministeri
interessati: dovra verificare l'attuazione del decreto ‘con riguardo al profilo
economico-finanziario, nonché in relazione a eventuali esigenze
organizzative e/0 anche in relazione a eventuali esigenze normative, per
definire in particolare le risorse eventualmente necessarie a consentire la
completa attuazione del decreto anche per gli anni successivi al 2026'. In
caso di criticita il tavolo — chiedono ancora i presidenti - ‘si impegna a
rivedere nel suo complesso la normativa introdotta dal presente decreto'. E
ancora: le regioni chiedono una deroga alle assunzioni dei professionisti
previste nel Piano nazionale per la non autosufficienza 2022-2024,
‘considerato che sono gia stanziate a normativa vigente risorse paria 20
milioni per il 2023 e 50 mln a decorrere dal 2024".

11 punto di vista dei Comuni. «Anci sostiene da tempo la necessita di
predisporre una riforma nazionale in favore delle persone anziane, unico
settore dello stato sociale a esserne sinora sprovvisto. 1l decreto legislativo
sul guale oggi abbiamo espresso l'Intesa arriva dopo un serrato confronto a
livello tecnico per il quale ringraziamo il viceministro Bellucci e la struttura
del Ministero del Lavoro; questo provvedimento rappresenta il primo passo
di un percorso importante di riforma partito con la legge delega dello scorso
anno». Cosi il vicepresidente vicario dell'Anci Roberto Pella. Secondo il
parere dell'Anci il decreto ha una struttura imponente e innesca a sua volta

un articolato percorso attuativo che richiedera una sempre maggiore
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concertazione tra tutti i livelli istituzionali coinvolti. Pur con dei nodi ancora
da sciogliere, introduce importanti elementi di innovazione, sia per la
costruzione di un welfare sempre piu inclusivo e intergenerazionale, sia
rispetto alle politiche dedicate alla non autosufficienza, ponendo le basi per
l'effettiva realizzazione dell'integrazione tra servizi sanitari, sociosanitari e
sociali. «Per garantire la piena attuazione della riforma, - conclude il
vicepresidente Pella - abbiamo chiesto un impegno del Governo a prevedere
risorse finanziarie aggiuntive e strutturali dirette a favore dei Comuni,
attraverso un percorso pluriennale di crescita graduale».,
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Inail: a gennaio 2024 in aumento le
denunce di infortunio (+6,8%) e i
decessi (+4,7%)

Le denunce di infortunio sul lavoro presentate
all’Inail nel primo mese del 2024 sono state
42.166 (+6,8% rispetto al gennaio 2023), 45
delle quali con esito mortale (+4,7%). In
aumento anche le patologie di origine
professionale denunciate, che sono state 6.218
(+30,7%). Sono i dati pubblicati nella sezione
“Open data” del sito Inail. “A gennaio 2024 -
sottolinea una nota - si registra, rispetto all’analogo mese del 2023, un
aumento delle denunce di infortunio in complesso e di quelle mortali e una
consistente crescita delle malattie professionali”. Sono in crescita sia i casi
avvenuti in occasione di lavoro, passati dai 34.248 del 2023 ai 36.414 del
2024 (+6,3%) sia di quelli in itinere, occorsi cioe nel tragitto di andata e
ritorno tra ’abitazione e il posto di lavoro, passati da 5.245 a 5.752 (+9,7%).
Nella gestione Industria e servizi la crescita ¢ del 4,2% ¢ nel Conto Stato del
17,7%. Infortuni pili consistente nel Nord-Ovest (+9,9%), seguito da Nord-Est
(+6,6%), Centro (+4,8%), Sud (+4,7%) € Isole (+3,1%). Tra le regioni con i
maggiori incrementi percentuali si segnalano Molise (+17,2%), provincia
autonoma di Trento (+16,4%), Puglia (+13,9%) e Valle d’Aosta (+13,5%), mentre
Abruzzo e Basilicata in controtendenza segnano rispettivamente decrementi
dell’11,6% e dell’1,4%.

el
-

-

L aumento che emerge dal confronto di mese tra il 2023 e il 2024 ¢ legato sia
alla componente femminile, che registra un +3,3% (da 15.131 a 15.631
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denunce), sia a quella maschile, che presenta un +8,9% (da 24.362 a 26.535).
L’incremento ha interessato sia i lavoratori italiani (+6,3%) sia quelli
extracomunitari (+11,9%), mentre i comunitari registrano un calo del 3,0%.
Dall’analisi per classi di etd emergono aumenti generalizzati in tutte le fasce,
tranne in quella 45-49 anni (-1,0%) e tra gli over 74 anni (-2,1%).

Casi mortali

Le denunce di infortunio sul lavoro con esito mortale presentate all’Istituto
nel mese di gennaio 2024 sono state 45, due in pitt di quelle registrate nel
primo mese del 2023, una in meno sul 2022, quattro in pitt sul 2021, sette in
meno sul 2020 € una in piu sul 2019. A livello nazionale i dati rilevati al 31
gennaio di ciascun anno evidenziano per il primo mese di quest’anno, pur
nella provvisorieta dei numeri, un incremento rispetto a gennaio 2023 solo
dei casi in itinere, passati da nove a 12, mentre quelli in occasione di lavoro
sono scesi da 34 a 33. L’aumento ha riguardato 'Industria e servizi (da 37 a
39 denunce) e il Conto Stato (da o a 1), mentre PAgricoltura passa da seia
cingque decessi.

Dall’analisi territoriale emerge un incremento nel Nord-Ovest (da 16 a 17
casi), net Nord-Est (da 6 a 10) e al Sud (da 6 a 7), un calo al Centro (da 12 a 8)
e una stabilita nelle Isole (3 decessi in entrambi i periodi). Tra le regioni con i
maggiori aumenti si segnalano la provincia autonoma di Bolzano (+4) e il
Lazio (+3), mentre per i cali pit1 evidenti la Puglia e la Toscana (-4 ciascuna).

1 aumento rilevato nel confronto tra gennaio 2023 e gennaio 2024 ¢ legato
solo alla componente femminile, i cui casi mortali denunciati sono passati da
tre a cinque, mentre quella maschile ¢ stabile con 40 decessiin entrambi i
periodi. In aumento le denunce dei lavoratori italiani (da 31a32) e
comunitari (da 2 a 4), mentre diminuiscono quelle degli extracomunitari (da
10 a 9). Dall’analisi per classi di eta emergono aumenti in particolare tra i 45-
54enni (da 9 a 21 casi) e tra i 60-69enni (da 7 a 9) e diminuzioni tra gli under
35 (da11a4) e traigg-59enni(da11a7).

Denunce di malattia professionale
Le denunce di malattia professionale protocollate dall’Inail nel primo mese
del 2024 sono state 6.218, in aumento di 1.462 casi rispetto allo stesso mese
del 2023 (+30,7%). L’incremento é dell’88,7% sul 2022, del 102,1% sul 2021,
del 34,2% sul 2020 e del 26,7% sul 2019.1 dati rilevati al 31 gennaio di ciascun
anno mostrano incrementi in futte e tre le gestioni assicurative dell’Istituto:
Industria e servizi (+30,9%, da 3.974 a 5.203 casi), Agricoltura (+27,6%, da 743
a 948) e Conto Stato (+71,8%, da 39 a 67). L’analisi territoriale evidenzia un
aumento delle denunce soprattutto al Sud (+39,3%), seguito da Centro
(+34,3%), Nord-Est (+26,9%), Isole (+24,3%) € Nord-Ovest (+10,8%). In ottica
di genere si rilevano 1.219 denunce di malattia professionale in piu per i
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lavoratori, da 3.430 a 4.649 (+35,5%), € 243 casi in pil per le lavoratrici, da
1.326 a 1.569 (+18,3%). L’incremento ha interessato sia le denunce dei
lavoratori italiani, passate da 4.350 a 5.662 (+30,2%), sia quelle dei
comunitari, da 115 a 180 (+56,5%), € degli extracomunitari, da 291 a 376
(+29,2%).Le patologie del sistema osteo-muscolare e del tessuto connettivo,
quelle del sistema nervoso e dell’orecchio continuano a rappresentare, anche
nel primo mese del 2024, le prime tre malattie professionali denunciate,
seguite dai tumori e dalle patologie del sistema respiratorio.
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Venti anni di lotta
per i diritti di tutti

Nel 2004 fu approvata la Legge 10. antiscientifica e liberticida.
che bloced la ricerca in Italia. Ma grazie all iniziativa di cittadini affiancati
dall evevocata Filomena Gallo ¢ stata smontata pezzo a pezzo nelle aule
di Tribunale. Abbiamo chiesto alla segretaria dell associazione Coscioni
di ripercorrere questa ventennale e importante azione politica

di Filomena Gallo

ono passati 20 anni dall'approvazione della legge 40 sulla procreazione medi-

calmente assistita. E ricordiamo i tanti divieti cancellati dalla Corte costituzio-

nale e, soprattutto, io voglio ricordare i divieti ancora da rimuovere. Spesso mi
chiedono chi ricordo di pili tra le tante coppie che ho seguito e per quale motivo. Non
dimenticherd mai Alberto e Neris, il piccolo Pietro che ormai ¢ grande e la piccola
Beatrice che non c'& piil. Alberto e Neris si sono sposati nel 2001 ¢ come tante per-
sone che st amano avevano immaginato Ia loro famiglia con dei figh. Dopo la nascita
di Beatrice, nel 2003, erano felicissimi ma solo dopo pochi mesi hanno scoperto che
Bearrice era afferta dall’atrofia muscolare spinale di tipo 1. Una malatda terribile e di
cui Albero e Neris erano portatori. Non lo sapevano, non avrebbero mai potuto im-
maginare che quelle prime difficolth motorie avrebbero condannato la loro bambina
a morire per soffocamento. Latrofia muscolare spinale (Sma) identifica un gruppo di
malattie neuromuscolari eredirarie che interessano le cellule nervose, chiamate moto-
neuroni, destinatc al controllo dei movimenti dei muscoli volontari. Queste malatic
causano la degenerazione e la morte motoneuronale con la conseguente inarrestabile
paralisi amiottofica di tutta la muscolatura scheletrica. La Sma 1 ¢ la forrna piit grave
e con Ja sua incidenza di circa 1 caso su Gmila nati vivi costituisce oggi la pilt comune
causa generica di morte dei bambini nel primo anno di vira.
Sono colpiti i muscoli scheletrici del rronca e degli arti. In generale quelli pid vicini al
centro del corpo sono i pitt colpi rispetto a quelli pitt distanti ¢ con maggiore inte-
ressamento dei muscoli della bacea ¢ della gola e quindi con maggiori problemi nella
masticazione e deglutizione del cibo. Anche i muscoli respiratori sono coinvolti. La ma-
laceia & incurabile. 1 bambini si ammalano entro i primi sei mesi di vita, non riescono

a mantenete la posizione seduta senza un sostegno e muoiono entro i primi due anni
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di vita per paralisi respiratoria. Beatrice & morta il 29 novembre 2003, quando aveva
appena compiuto sei mesi di vita. Un dolore che rimane nel cuore e che non passera
mai per Alberto e Neris, mai. Dopo qualche annio hanno riprovato ad avere un hglio,
sottoponendosi a turte le indagini diagnostiche prenatali nel 2004. Ma Ia parologia ¢ di
nuovo I e sono costretti a interrompere la gravidanza. Poi finalmente nel 2005 nasce
Pietro che non & affetto dalla stessa patologia di cui sone portatori i genitori.
Ma la coppia potrebbe accedere alla fecondazione assistita per chiedere di
sapere, tramite indagini cliniche diagnostiche sulla blastocisti che la legge
chiama embrione, sc & presente quella malattia nella forma pitt grave. Ma la
legge sulla fecondazione assistira a oro coppia ferdile viera il ricorso alfa fe-
condazione assistita, Le gravidanze successive saranno tutte interrotte perché
ogni volta quella malartia che ha fatto morire Beatrice era sempre presentc.
Conosco Alberto e Neris e il piccolo Pietro, che ormai ¢ cresciuto. Mi cerca-
no, mi parlano della loro vita, della felicita di avere Pictra ¢ del dolore infini-
to per la morte di Bearrice, del desiderin di provare ad avere ancora figli ma
dell'angoscia infinita a ogni diagnosi ricevura a poche settimane di gravidan-
za spontanea ¢ poi dell'intermzione per cvitare la stessa sofferenza che Bea ha vissuto.
Per questa famiglia ho presentato un ricorso d'urgenza in Tribunale a Salerno nel 2009
e il giudice nel 2010 ha autorizzato I'nccesso alka fecondazione assistita per loro, coppia
fertile portatrice di patologia genetica, perché la condizione di fertilita diventava infer-
tilith a causa della patologia di cui erano e sono portatori e perché le indagini cliniche
diagnostiche sullembrione (o meglio sulla blastocisti) sono equiparabili alle indagini
prenatali che sono cffettuate durante una gravidanza. Una interpretazione costituzio-
nalmente oriencata della legge 40 del 2004 ha consentito a quella coppia di non wa-
smeteere la patologia ereditaria at figlio, Il divieto di accesso alla fecondazione assistita
per le coppie fertili poreatrici di patologie genetiche previsto dalla legge 40 sara anche
motivo di condanna dell'Italia nel 2012 da parte della Corte Edu perché viola 'articolo
8 della Carea Edu, il diritto alla salure.]l Parlamento italiano perd non interviene sulla
legge per rimuovere il divieto. Sard la Corte Costituzionale nel 2015, a seguito del
ficorso al tribunale d Roma da parte di due coppie: Valentina e Fabrizio, ferdli, che 2
causa di una mutazione genetica che determinava malformazioni incompatibili con la
vita hanno dovuro interrompere 7 gravidanze, e Maria Cristina ¢ Armando, anche loro
portatori di una patologia genetica che aveva portato a pili interruzioni di gravidanza.
il tribunale di Roma solleva due incidenti di costituzionalick sul divieto di accesso alla
fecondazione assistita per le coppie fertili anche se portatrici di patologie genetiche. La
Corte decide il 14 maggio 2015: il divieto ¢ canceliato. Nasce Martina, nasce Vittoria
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¢ ogni anno nascono bambini che non sarebbero mai nati. Neris e Alberto, non hanno
avuto aluri fighi, perché il tempo che passa cambia le condizioni di salute delle persone e
quella sentenza del 2010 & arrivata wroppo tardi. Come loro altre coppic in quegli anni
hanno rinunciato a causa del Parlamento italiano che non ha mai voluro intervenire
sulla legge 40. Solo la Corte ha cancellato divieti, ma ancora ne restano. Siamo nei
eribunali per i diritti di Antonella e Claudia e i loro figli, due madri che dopo Faccesso
alla fecondazione assistita in Spagna perché in Iralia & vietaro, a differenza delle coppie
eterosessuali che se accedono alla fecondazione assistita i nati sono figli legittimi e non
possono essere disconosciuti. Per Antonella e Claudia no, i due gemelli hanno una sola
madre, Claudia che ha partorito, Antonella no, non & nessuno per la fegge italiana e do-
vrebbe provare ad adottare i figli che gia sono suoi per la legge spagnola. Siamo nei tri-
bunali per donare alla ricerea le blastocisti, embrioni nelle primissime fasi di sviluppo,
non idonei per una gravidanza che in Iralia non possono essere donati alla ricerca. La
ricerca in UK consente alle persone anziane con dererminate malattie che danneggiano
Ja vista di poter leggere nuovamente o in Svezia dove Malin Parmar, presso 'universich
di Lund, usa le staminali embrionali umane per ricavare neuroni per uno studio clinico
sul morbo di Parkinson. Questi progressi tecntici hanno inaugurato “una nuova era
dell'oro” per la ricerca sulle cellule staminali embrionali, Ma in Italia tutro cié non &
passibile. Siamo nei tribunali per Paccesso delle persone a tute le tecniche di feconda-
zione assistita. Siamo nei tribunali per il pieno riconoscimento della genitorialie di chi
accede alla gravidanza per altri nei Paesi dove & normata ¢ in Italia abbiamo proposto al
Parlamento una normativa sulla gravidanza per altsi solidale.

Con PAssociazione Coscioni, con Luca, fin dall'entrata in vigore della legge nel 2004
abbiamo attivato ogni strada possibile di riforma della norma. Grazie alle persone che
abbiamo difeso ¢ supportao nei tribunali, dal referendum abrogarivo alle proposte di
riforma, alle Petizioni al Parlamento, oggi continuiamo ad agire nei tribunali per la
difesa delle persone, proponendo norme rispettose dei dirirti di tuni e promuovendo
consultazioni con i cirtadini tramite le assemnblee dei citeadini estrarti a sorte (e formati)
sulla genitorialita sociale. Venti anni di difesa dei diritti delle persone. Venti anni di
condanne dei tribunali, della Corre costituzionale, della Corte Edu del Comitato per
i diritti sociali Onu che ogni anno richiama I'Iralia per i divieti ancora in vigore ¢ un
Parlamento che non ha mai modificato Ja legge numero 40. Circa 14.000 nati ogni
anno grazie agli interventi di modifica della legge per un totale di 192.988 bambini
nati. Perché, onorevoli parlamentari, siete contro le persone che cercano di fare famiglia
con l'aiuto della fecondazione assistita?

Lautrice
Filomena Gallo
éayvocata

e Segretarta
dell'associazione
Luca Coscioni
per lalbertace
ricerca scientifica
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Dir. Resp.:Luciano Fontana

IL VERDETTO DELLA CORTE
E IL 749 DEGLI ITALIANI
FAVOREVOLI AL SUICIDIO ASSISTITO:
PROVIAMO A RAGIONARE SUL

'INE VITA

DI ALESSANDRA ARACHI
n prinelpio fu Loris Fortuna. Al

partigiano socialista che ha le-

gato il suo nome alla legge sul

divorzio taccod in sorte una ma-

cabra contestualith: presentare

la prima legge sull'eutanasia, €

poco dopo morire. Era it 1085,
Fortuna aveva sessantanni e bisognerd
aspettarne pit di trenta perché leutana-
sia approdi nelle aule del Parlamento.
Bisogna aspettare il 3 marzo 2016, per fa
precisione. Questa data & entrata nella
Storia e frettolosamente ne & uscita.
Non ¢@ stata nemmeno una discussio-
ne nelle due commissioni congiunte di
Montecitorio, nonostante i quattro testi
presentatl. E ad oggi Piter legislativo
di una legge sul fine vita, una fine non
T’ha ancora raggiunta.

Nel 2016 per scrivere Ia legge si erano
rimboccate le maniche tre donne, due
deputate di Sinistra e Libert ¢ una fuo-
riuseita dal Movimento Cingue Stelle. In
pli cera la legge d'iniziativa popolare
presentata da “Entanasia Legale”, ovve-
ro il comitato messo in piedi dail’Asso-
ciazione Luca Coscioni senza la quale i
temna del fine vita non sarebbe entrato
nemmeno nelle discussioni di un con-
dominio.

Cresciuti alla scuola di Marco Pannel-
1a, ali'Associazione Cosciori non lascia-
no mai nulla di intentato, il suo tesoriere
Marco Cappato in testa. Seguendo quel-
la filosofia antica e popolare: parlatene
anche male, purché ne parliate. Ovvero:
pure quando si perde la battaglia un ri-
sultaio si ¢ comundgue ottentito, mettere
benzina sul fuoce del dibattito. E oggi
1l dibattito st & incendiato, almeno a
giudicare dai numeri del Censis: il 74%

degli italiani & favorevole al fatto che
«quando una persona ha una malattia
incurabile, e vive con gravi sofferenze
fisiche, & giusto che i medici possa-
no aiutarla a morire se il paziente lo
richiede». In sintesi: sono favorevoli
alleutanasia.

LA DISOBBEDIENZA CIVILE

It flne vita & il cuore delle battaglie
dell’Associazione Coscioni, la disobbe-
dienza civile il cuore delle loro pratiche
non violente. Disobbedire alla legge in
questo caso vuol dire assecondare il de-
siderio di morte di chi, marforiato dalla
malattia, alta propria vita non riesce pit
a dare un significato. E stato fatto cosi
con Piergiorgio Welby, una sedazione
profonda e it distacco det respiratore,
Era il 2006, dopo la morte sua mogtie
Mina ha partecipato attivamente alla
battaglia per la legalizzazione del suici-
dio assistito.

Poi & arrivato Dj Fabo, Fabiano Anto-
niani: Cappato lo ha portato in Svizzera
inaugurando il pellegrinaggio della “dol-
ce morte”, Massimiliano e Elena, Roma-
no e Paola, Sibilla Barbieri € Margherita
Botto, una Spoonriver di una pena senza
confini. La morte di Dj Fabo é diventa-
ta un processo che nel 2o19 ha portato 2
una discussa sentenza della Corte Costi-
tuzionale, «Un passo avanti enorme. Una
depenalizzazione, di fatto: io mi ero au-
to-accusato per avere accompagnato Dj
Fabo in Svizzera a morire, rischiavo do-
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dici anni di carcere. Quella sentenza &
una sorta di legalizzazione del suicidio
assistito», dice Marco Cappato, smenti-
to in punta di diritto da Maurizio Lupi,
presidente di Noi Moderati.

Dice infatti Lupi: «Le leggi le fa il Par-
lamento e non la Corte Costituzionale.
Quella sentenza indica che ¢'¢ un vuoto
legislativo e incita il Parlamento a fare la
sua parte, ma non gli dice di fare una leg-
ge sull'eutanasia o una sul diritto al swi-
cidio assistito, esorta invece a legiferare
in un'area dove esiste un vuoto, stabilire
il confine sullaccanimento terapeutico,
decidere su quando e come si pud por-
re fine ad una vita». Il Parlamento {ino
ad ora non ha fatto molto, nel 2022 ha
approvato alla Camera una legge sul
suicidio assistito firmata da Pd e M55,
mai discussa in Senato. Cé da dire,
pero, che nel 2017 ha dato il via libera
al testamento biologico, una norma che
riguarda ogni cittadino itatiano, sanc 0
malato, che sia maggiorenne € capace
di intendere e di volere. Una rivoluzione
etica passata quasi inosservata nel no-
stro Paese. E alla fine rimane la sentenza
della Corte Costituzionale a dettare legge
nelle more della legge.

1PRIMI; FEDERICO E ANNA
Ci ricordiamo Anna nel novembre dello
scorso anno? I stata la prima in [talia
morta con un suicidio assistito a cari-
co del Servizio sanitario nazionale. Due
anni prima Mario — il nome di fantasia
con cui era indicato Federlco Carboni,
che raccontd la propria storia in un vi-
deo reso noto dopo 1a sua morte — ave-
va dovuto invece pagarselo il macching-
rio adatto aliauto-somministrazione del
farmaco letale. C’é sempre lo stesso dot-
tore dietro I'assistenza alla dolce morte,
Mario Riccio. Sempre lo stesso legale a
seguire i processl, Filomena Gallo. Sem-
pre I'Associazione Coscioni a tirare le
fila.

«Parlare di fine vita significa parlare
di tutti noi. Significa, attraverso il testa-
mento biologico, avere la possibilith di

IN ASSENZA DI LEGGE
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andare incontro ad una scelta consape-
vole e libera che ci permetta di decidere
come sard il momento della nostra fine»,
Emma Bonino ha la saggezza di chi di
battaglie ne ha affrontate tante, sempre
a mani nude. «Quando la guarigione
non & piu perseguibile e la sofferenza
fisica ¢ morale compromette talmen-
te Ia qualith della vita da farci ritenere
@l non voler andare oltre, aecorre che
ognuno possa scegliere come vivere o
morire». Emma Bonino sa bene come

vanno le cose nel nostro Paese; «In Ita-
lia periodicamente si accenna ad un

dibattito pubblico. Ma questo succede
quasi sempre sull'onda emotiva di casi
di cronaca eclatanti. Pol, ben presto, si
spengonao i riflettori e quel piceoto dibat-
tito, quelle timide riflessioni svaniscono
come non ci fossero mai state»,

Maurizio Lupi al dibattito non si sot-
trae, ma prima di cominciare stabllisce
il perimetro: «Quetlo che non mi va, se-
guendo 1a mia concezione di vita, & che
una legge dello Stato possa porre come
condizione che sia lo stesso Stato a to-
glierti Ia vita, £ inaccettabile. Una legge
che introduce il suicidio assistito fa in-
tervenire netla legge i diritto allo scarto:
tu sei alla fine, non servi pii, fi togliamo
di mezzo. Bisogna ricorrere alla cure pal-
liative». Marco Cappato annuisce: «Si, le
cure palliative sone un'alternativa effica-
ce. La morte non pud e non deve essere
una scorciatoia rispetto a persone che
potrebbero essere curate. Il suicidlo assi-
stite non esclude certo le cure palliative
e per capire basta guardare 'Olands, il
paese pili allavanguardia sul fine vita é
anche il pil1 specializzato al mondo per
le cure palliative».

BOCCIATA PER UN VOTO

L'uliima frontiera delle battaglie per il
fine vita sono le leggl regionali. L'Ass0-
ciazione Coscioni ha depositato leggi sul
suicidio assistito in ogni regione. Ha fatto
rumore quella discussa in Veneto appog-
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giata dal governatore leghista Luca Zaia. i
& spaccato il consighio regionale e si € cre-
atoun caso all'interno del Pd, Ia legge non
& passata per ur: solo voto, proprio quello
di un consigliere democratico. Un caso si
& creato anche in Emilia Romagna, il Co-
mitato nazionale di bioetica ha contestato
la delibera operativa della regione che ha
dato indicazioni alle Aziende sanjtarie sul
suleidio assistito, bypassando ii dibattito
del consiglio. Nessuna regione ad oggi
ha approvato la legge. «Leggi che ovvia-
mente non avrebbere nessun poter di
cambiare la platea degli aventi dixitto.
Ma potrebbero creare delle procedure e
dei tempi certi», spiega Cappato prima cti
ammettere che s, il primo obiettivo delle
proposte regionali & proprio quelo di fare
rumore.

E adesso? «All'inizio di questa legislatu-
ra Riccardo Magi, segretario di +Europa,
ha depositato alla Camera una nuova pro-
posta di legge. Spero che non sia ancora
una presa in giro per le persone malate
che soffrono inglustamentes, auspica Bo-
nino, senza menzionare l'altra proposta
di legge depositata in Senate da Alfredo
Bazoli, Pd, che ricalca quella delia legisla-
tura precedente e marca una distanza so-
stanziale da quella di Magi: il trattamento
di sostegno vitale. La Corte Costltuzionale
ha messo del paletti per il suicidio assi-
stito: una patologia irreversibile e fonte
di sofferenze intollerabili. La capacita di
prendere decisioni ibere e consapevoll. E
pol, appunto, il sostegno vitale. Essere at-
taccati ad una macchina, Obietta Cappato:
«Se una persona non ha un sastegno vita-
le ma ha un cancro terminale con poche
settimane di vita che senso ha discrimi-
narlo nell'accedere al suicidio assistito?».
Una domanda. La prossima frontiera
della battaglia.

LA MORTE DI D] FABO E DIVENTXEN UN PROCESSO CHUE ILA PORTATO NEL 2019
. ALLA SENTENZA CHE DETTA LE QUATTRO CONDIZIONT OGGI IMPRESCINDIBILI
\ EXI'TO MOETO: NEL 2022 1A APPROVATO

ALLA CAMERA UNA LEGGE CHE PERO NON E MATSTATA DISCUSSAIN SENATO

L'ASSOCIAZIONE LUCA COSCIONTHA DEPOSITATO TESTIIN TUTTE LE REGIONL
IN VENETO, APPOGGLYTO DA ZALA, NON EPASSATOPER UNSOLONVOTO
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Dir. Resp.:Luciano Fontana

ORA A CAMBIARE
DOBBIAMO ESSERE
NOI MEDICI

Vorremmo tutti morire con dignita e poter scegliere almeno un po’
come ¢ con chi lasciare questo mondo. Perché fare il dottore
vuol dire rianimare, ma anche sospendere le cure quando sono inutili

D1 GIUSEPPE REMUZZI

erché continuare ad
alimentare e a idratare
le persone in stato ve-
getativo  permanente?
Cosi per | medici & pitr
comodo, lo so, ma non
lo dovrernmo fare piil. E
come la mettiamo con chi dice «la vita é un
dono, va vissuta fino alla sua “fine natura-
le”»? Qui bisogna intendersi: senza medicl
e macchine la “fine naturale™ della vita di
Terri Schiavo e di Eluana Englaro sarebbe
stata 16 e 17 anni prima; sono stati i medicia
decidere di rianimarle, tanti anni fa, € han-
no fatto benissimo. Per la stessa ragione do-
vrebbero essere I medici a decidere quando
smettere, in base ai dettami della scienza, e
dopo averne discusso con i famigliart e te
nuto conto — quando ¢@ — della volonti
dell'ammalato.

Fare il medico é rianimare maanche so-
spendere le cure quando seno inutili. Ri-
cordate la storia di Charlie Gard o quella di
Indi Gregory? Due storie motto simili. Char-
Jie aveva una malattia rarissima, la sindrome
da deplezione del DNA mitocondriale, i pe-
diatri del Great Ormond Street Hospital di
Londra hanno fatto il possibile e limpossi-
bile, senza che la situazione migliorasse, Si
& pensato persino a una cura sperimentale
che perd non funziona, nermmeno nei topi.
Alla fine | medici banno deciso di sospen-
dere qualunque terapia; i genitori erano
contrari, ¢ allora sono intervenuti i giudici
dell'Alta Corte dell'inghilterra e del Galles
e pol quelli della Corte europea dei diritti
dell'uomo, Ma che diritto avevano quei giu-
dici di negare perfino I'ultita speranza a un
bambino gravemente malato? Eppure, in
quel momento sospendere le cure era pro-
prio quello che si doveva fare «nel migliore
interesse di quel piccole pazientex. Chi vo-
lesse sostenere che nel cervello di Chadie, o
di Indi Gregory, se preferite, potesse esserci
qualcosa di vitale dovrebbe ammettere che
i piccoli soffrivano e vi assicuro che dopo

molti mesi di rianimazione le sofferenze
possono essere atroci, Se invece nel loro cer-
vello di neuroni non ce ne erano pii andare
avanti non avrebbe proprio avuto senso. Nel
caso di Charlie I sentenza dell’Alta Corte
di Inghilterra e di Galles che invita i medici
«with the heaviest of hearts» (con il pian-
to niel cuore, diremmo noi} a sospendere i
trattamenti & fatta ¢i trenta pagine appas-
sionate, piene di cultura medica e giuridica,
ma anche di compassione e buon senso, in-
somma un riferimento imprescindibile per
chi volesse approfondire questi temi.
Vorremmo tutti morire con dignit e po-
tet scegliere almeno un po’ come e con ¢hi
lasciare questo mondo e dopo uma vita pas-
sata insiemne almeno poter salutare i nostri
carl. Purtroppo nelle settimane o nei mesi
che precedono la morte i privano di tutto,
incluse relazioni e affetti, senza chiederti
nemuneno un parere. Un giorno un amma-
lato mi dice: «Pensavo che la morte col-
pisse alle spalle, non di fronte, come sta
facendo». La morte gualche volta colpisce
alle spalle, ma solo qualche volts; quando &
o8}, & tutto pit semplice, ma il pit1 delle vol-
te la morte ce Phai davanti. E un guaio, per-
ché della morte e del morire si parla poco, il
meno possibile e cosi se ce 'hal davanti —
magan per settimane o mesi — sei comple-
tamente indifeso. O meglio, lo savesti senon
¢l fossero vicing a te medicl e infermier] che
qualche volta dedicano attenzione anche a
chi sta per morire, ma gualche volta no, non
sempre perfomenc ¢ quasi mai abbastanza.
1 medici sono farti per guarire, per trovare
sempre nuovi rimedi, per farci continuare
a vivere, insomma, ma restare in vita a tut-
ti i costi per qualche amrmalato pud essere
faticoso o addirittura insopportabile. Sono
pechi i dottori che considerano parte de)-
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1a loro missione l'aiutarci a morire come
vorremmao 0 comungue con meno disagi
possibili, e sono ancora meno quelli davve-
ro preparati a farlo con dediziong, coscienza
e garbo. Su questo dovremmo riflettere per-

ché durante il nostro corso di studi — che &
Tungo, lunghissimo, si arriva qualche volta

fino a dieci anni o pilt — nessuno debba pilt
trascurare questo aspetto, che & almeno im-
portante quanto tufti gli alte.

Non si pud certamente generalizzare,
ma a chi muore certl medici non riservano
nemmeno le attenzioni che gli dedicava un
gatto, Oscar, “Oscar the Cat”™: lo racconta il
pil1 grande giornale di medicina del mon-
do, il New England Journal of Medicine, in
uno degli articoli piix lett] degli ultimi anni.
Allo Steere House Nursing Center di Provi-
dence, negli Stati Uniti, una struttura per
malati terminali, ¢'¢ un gatto, un trovatello,
che con il tempo ha imparato a prevedere
chi morirh di 11 a2 poco, e non sbaglia mai,
si accuccia sul letto di quell'ammalato € ci
sta fino atl'ultimo; cosi € vicino a chi, se no,
sarebbe morto da solo. «Chissa forse vuole
accompagnare la nonna in paradiso», ha
sussurrato Julie, la nipotina di Sara, che
sarebbe morta di 1i a poco. «Questo rico-
noscimento & per Oscar, Oscar the Cat,
per la sua attenzione a quelii che banno
pil bisognor, ¢'¢ scritto sulla targa che
gh infermieri di Providence hanno voluto
dedicare al loro gatto. Perché non faccia-
mo anche noi per i nostri ammalati almeno
un po’ di quello che faceva Oscar nel suo
ospedale?

Non siamo qui per soffrire ma certe volte
le sofferenze sono insopportabili, e allora
«ci vorrebbe una legge» si dice. Forse, ma
non ne Sono nemmeno cosi sicuro. «la
legge & il Juogo pii1 inadatto, pill inospita-
le per depositarvi visioni ultime della vita»
scriveva il Corriere deila Sera qualche anno
fa. I verissimo, regole che valgano per tutti
non se he possono stabilire; questa & mate-
ria delicatissima, fatta di pochi punti fermi
e moltissime storie, diverse una dallaltra, e
di tante sfumature che coinvolgono la sfe-
ra privata delle persone. Ci vuole grande
sensibilit e tanto buon senso e le regole,
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se ce ne saranno, devono essere sempli-
¢i, dettate dalle conoscenze ¢ mai froppo
rigide.

Piuttosto che ruove legei sarebbe oppor-
tuno a mio parere farci guidave da quelle
che ¢i sono gi, quelle che fanno riferi-
mento alla sedazione palliativa, due leggi,
una del 2010 e una del 2017, contengono
disposizioni molto dettagliate per come
affrontare @i ultimi momeng della vita,
@ scritto tutte, ma proprio tutto, quello che
st pud e non si pub fare e come farlo. 1l ma-
lato che ha pochi giorni da vivere, con sof-
ferenze insopportabill, refrattarie ai farmaci
comuni, o con crisi di ansia incontrollabili,
{cot consenso dei famigliari e delle autoriti
sanitarie, si capisce) se lo vuole fortemente,
pub essere addormentato e accompagnato
cosi alla fine della sua vita. Non solo, ma
qualche volta «'ipocrisia potrebbe essere
una virti per ridurre le sofferenze dei malati
senza offendere certe sensibilith ed evitare»
scriveva Angelo Panebianco «di portare in
piazza cib che non € assolutamente idoneo
a essere esposto in pubblico».

Nel 2019 Ia Corte costituzionale scrive: «Il
suicidio medicalmente assistito & concesso
a malati con patologia irreversibile che ab-
biano intollexabili sofferenze, perd capaci di
prendere decisioni libere e consapevoli ¢ te-
nuti in vita da procedure invasiver, E perché
la Corte costituzionale ha preso quela deci-
sione? Perché, dicono, non c'éuna legge che
regoli quelle che oggi chiamano «suicidio
medicalmente assistito» e io chiamerei in-
vece col suo nome: il desiderio di chi non
cela fa pli) di porre fine alla sug vita. Bl mio
parere personale (anche se capisco bene le
ragioni degli altri} é che di suicidio medi-
calmente assistito non si dovrebbe nemme-
no parlare, & un'aberrazione, nella forma e
nella sostanza, E una forma di eutanasia,
ma non si vuole che la pratichi il medico o
I'infermicre, si chiede al malato di sommini-
strarsi Jui stesso i farmaci che porranno fine
alia sua esistenza, C'é niente di pit ipocrita?

E le disposizioni di fine vita? Le disposi-
zioni di fine vita rappresentano una guida

per famigliari, medici e infermieri, che
qualche volta & preziosa ma ¢'é anche il
easo che non fo sia affatto. Ricordiamoci
sempre di Michael DeBakey, il piti grande
chirurgo dei suol tempi, rianimato nono-
stante avesse scritto di non farlo e nono-
stante avesse 97 anni. Lui alla fine di tutto
ha detto ai medici: «Grazie». Gli hapno fat-
fo notare che aveva lasciato scritto di non
rianimarlo e lui: «In un caso cosi, i medic
devono saper decidere senza bisogno dico-
mitati».

E 1l Comitato di bloetica? In questi casi
serve a poco o nulla, servono invece medi-
ci bravi e preparati che conoscano i loro
malati e sappiano fare delle scelie, fz par-
te della nostra responsability, «Viene uno
con trecento malattie, perché deve morire
in Rianimazione dopo mesf di ventilazione
meccanica® Non & umane, siamo mortali e
dovremmo poterlo accettare.» E un infer-
miere che parla, hanno buon senso gli in-
fermiert.

A questo punto qualcuno di voi si chie-
derd se ¢'¢ contraddizione fra quello che
abbiamo discusso finora e la visione della
Chiesa. A me pare proprio di no. In un mes-
saggio del novernbre 2017 alla World Medi-
cal Association Papa Francesco sosteneva
che «serve un supplemento di saggezza per-
ché oggi & piit insidiosa la tentazione di insi-
stere con trattamenti che producono poten-
ti effetti sul corpe, ma talora non glovane
al bene integrale della personas. E a guesta
frase, che gia dice tutto, aggiungeve: «Pos-
slamo e dobbiamo impegnarci a combattere
tuito cib che rende il morire piit angoscioso
e soffertos, E proprio cosi.

PURTROPPO NELLE SETTIMANE O NEI MESI CHIE PRECEDONO
I.A MORTE TI PRIVANO DI TUTTO, INCLUSE RELAZIONI E AFFIETT]
PERCITE NON FACCIAMO PER 1 NOSTRIMALATT ALMENO QUELLO CHE EACEVA

1L GATTO OSCAR, ACCT
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CCLATO SULLETTO DI CHIMORIVA SOLO? 20
IL TESTAMENTO BIOLOGICO RAPPRESENTA UNA G UIDA CHL
QUALCIIE VOL TA I PREZIOSA, MA ALTRE VOLTE NON LO I AFFATTO |
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«Nessuno deve scegliere di morire
perché mancano le cure palliative»

11 presidente della Sicp: «Queste terapie rientrano nel diritto alla salute e non riguardano soltanto i malati
terminali oncologici. C'é carenza di assistenza domiciliare, da colmare coi fondi del Pnrr. Adesso o mai pii»

di STELLA CONTONI
MW L'accesso alle cure palliati-
ve «& unacondizione necessa-
ria, doverosa e obbligatoria
che deve essere posta prima
di ogni altra questione. 5i par-
la molto di morte medical-
mente assistita di questitem-
pi, con la proposta di legge di
iniziativa popolare (dell’Asso-
ciazione Coscioni, ndr) in re-
gioni comeil Veneto e 'Emilia
Romagna. Stiamo su piani di-
versi, Dobbiamo fare in modo
che non c¢i sia nessunoc che
scelga di morire perché man-
cano e cure palliative. Questa
sarebbe una sconfittas, E ra-
zionale e profondamente
umano, Gino Gobber, medico
e presidente della Sicp, la So-
cietd italiana cure palliative.
Cita la definizione dell'Orga-
nizzazione mondiale della sa-
nita {Oms). «Le cure palliative
costituiscono una serie di in-
terventi terapeutici e assi-
stenziali finalizzati alla cura
attiva e totale di malati la cui
malattia di base nonrisponde
pill ai trattamenti specifici.
L obiettivo é la migliore quali-
tadivitapossibile permalatie
famiglie, per la vita che rima-
ne da vivere. Sono un obbligo
di legge».

Intende che é un diritto?

«La normativa italiana &
chiarissima. Le Regioni e le
Aziende sanitarie (Asl) devo-
no erogare le cure palliative
secondo la Legge 38/2010 e,
secondo la 106/2021, si devo-
no dotare di tali cure entro il
2025, Lalegge dibilancio 2022
ci daun po’ di pitt tempo, fino
al 2028 per arrivare alla co-
pertura del go%. Quandoe tut-
toguesto sara attuato, avremo

comunque persone che po-
tranno chiedere il suicidio as-
sistito o 'eutanasia, ma que-

sta & una questione etica, mo-
rale, religiosa. Siamo su piani
diversi: le palliative rientrano
nej diritto alla salute, sono un
obbligo di legge e sono un di-
ritto degli esseri umanis.

Le palliative non sono
quindi solo per i pazienti con
cancro terminale?

«Sono indicate quando la
malattia non & piu guaribile e
in progressione, ma resta cu-
rabile per tutto il tempo che
serve, Il mondo scientifico ha
visto che anticipando le pal-
liative, si hanno risultati im-

portanti. Lasocieta dimedici-
na generale, per esempio, sta
introducendo strumenti per
individuare in anticipole per-
sone che ne avranno bisogno.
11 palliativista non dovrebbe
lavorare solo con l'oncologo,
ma anche con il cardiologo, il
nefrologo il neurologo. Nel ca-
sodellasclerosilaterale amio-
trofica, malattia neurodege-
nerativa, il palliativista sareb-
be indicato fin dalla diagnosi.
La presa in carico congiunta,
quando una condizione é evi-
dentechenon pud puntare al-
la guarigione o alla eroniciz-
zazione, ¢ un diritto di tutte le
persone. L'unico fattore di-

seriminante & Ja volonta del
paziente».

La sedazione profonda ¢
parte di queste cure o é una
forma di entanasia?

«E un provvedimento tera-
peutico reversibile non parti-
colarmente drammatico. La
sedazione profonda con far-
maci si effettua in presenzadi
un sintomo refrattario, cioé
estremamente doloroso, non

sopportabile dal paziente, e
che non si pud curare senza
compromettere la sua co-
scienza per due motivi: nonci
sono armi terapeutiche oppu-
re ci vuole troppo tempo per-
ché i farmaci siano efficaci
per vincere il sintomo. Ri-
spetto 2 eutanasia e morte as-
sistita, con la sedazione pro-
fonda I'obiettivo é togliere il
sintomo, non dare la morte. Il
paziente pud morire, ma non
si vuole provocarne la morte,
I'obiettivo noneildecesso, ma
il controllo del sintomo. E in-
fatti reversibile: una volta
smaltito il farmaco, il pazien-
te si sveglia e pud stare me-
glio. E una pratica ammessa
anche dalla Pontificia accade-
mia perla vita. E un atto sani-
tario. E un atto compassione-
vole, appropriato, proporzio-
nato e deliberato da un pro-
fessionista preparato, una

volta ottenuto il consenso».

Ma potrebbe anticipare la
morte?

«La sedazione profonda e,
in generale, le cure palliative,
non sono fatte né per antici-
pare né per posticipare la
morte. Molto spesso immagi-
nocheil paziente, in comfort,
potrebbe restare sulla terra
pilialungo, magarinonévero,
ma il nostro fine & controllare
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il sintomo. Siamo in linea con
il codice deontologico, pena-
le, civile, con le buone prati-
che cliniche e con il diritto di
essere curati:éneiLea, ilivelli
essenziali di assistenza. Co-
me ha chiarito Papa Pio XII,
non proprio un progressista,
se 'obiettivo & togliere il dolo-
re,che questo anticipi o ritar-
di lamorte & un’altra cosa».

Per I'accesso a queste cure
ci vorrebbero le reti. A che
punto siamo?

«Nel Dm77 del Pnrr, che ha
'ambizione di riorganizzare
I'assistenza territoriale, il pa-
ragrafo sulle cure palliative &
vieino a quello dell’assistenza
domiciliare. Se vogliamo che

VERITA

il modello & quello delle pal-
liative perché lavorano in re-
te, in equipe organizzate sulla
presa in carico complessiva,
nonsulla singola prestazione,
poi ci sono le diverse compe-
tenze e il terzo settore. E il
modello per la presa in earico
delle persone complesse che
hanno bisogno di cure fuori
dell'ospedale. Come Sicp ab-
biamo fatto una fotografia
della situazione e costruito
uno standard di personale.
Abbiamo visto che ¢i sono Re-
gioni e Asl che hanno realiz-
zato le reti territoriali indi-
pendentemente dal fatto che
sianoricche o povere, al Nord
o al Sud. Cio significa che si

lasanita territoriale funzioni, puofare ovunques.
E con gli Hospice?
Lasedazione
profonda ha ilfine

c{i combattere il dolore
Funatto reversibile
e compassionevole

i.

DOTTORE Gino Gobber, presidente della Societa italiana

A

cure paltiative, {Sicp)

«Stamo messi bene, ma é
un modello basato sull'onco-
logia. Bisogna cambiare stan-
dard. Il Dm 77 infatti prevede
8-10 posti letto ogni 100.000
abitanti. Quatto Regioni lo
hannogiafatto, altresistanno
adeguando. Il vero buco pero
&V assistenza domiciliare: sia-
mo molto lontani. E una que-
stione di organizzazione e di
carenza di risorse umane.
Adesso abbiamo la possibilita
dellerisorsedal Pnrr: e un’oc-
casione straordinaria. Ades-
50 0 mai pili».

© RIFRODUZIONE RISERVATA

Nel caso delln selerosi
{nterale anivtrofica,
i medico pelliativista
dovrebbe interrenirve
Sidalla dicguosi
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3 | Malattie rare, da Telethon terapia genica per
sindrome Wiskott-Aldrich

Alla vigilia delta XXVI Giornata mondiale delle malattie rare, Fondazione
Telethon annuncia if proprio impegno nel far si che la terapia genica per la
sindrome di Wiskott-Aldrich (Was), una malattia genetica rara del sistema
immunitario, possa essere presto disponibile. Si tratta della seconda
terapia genica abbandonata dall'industria di cui la Fondazione Telethon si
fa carico affinché arrivi ai pazienti che ne hanno bisogno Fondazione
Telethon & la prima organizzazione non profit a essersi assunta la
responsabilitd di commercializzare terapie geniche per malattie rare come
le immunodeficienze per garantirne f'accesso ai pazienti. Dopo quella per
I'Ada-Scid, Fondazione Telethon si impegna a far si che la terapia per la
Was sia resa disponibile, previa autorizzazione del’Agenzia europea per |
medicinali {(Ema).

"Qggi & |a volta della terapia genica per la sindrome di Wiskott-Aldrich,
anch'essa nata nei laboratori dell'istituto San Raffaele-Telethon di Milano e
successivamente oggetto di una partnership industriale. Tuttavia, nel 2022
l'azienda farmaceutica che I'aveva in licenza ha annunciato il proprio
disinvestimento nel campo delle immunodeficienze, prima della richiesta
dell'autorizzazione all'immissione in commercio all'Ema Fondazione
Telethon - si legge nella nota - ha quindi ottenuto la restituzione della
licenza e si & lanciata in una nuova sfida; ottenere I'approvazione di
questa terapia da parte degii enti regolatori. L'impegno di renderla quindi
disponibile per i pazienti che ne hanno bisogno risponde alla missione
della Fondazione, che & quella di far avanzare la ricerca scientifica verso
la cura delle malattie rare, che nei mondo riguardano ben 300 milioni di
persone".

Nel frattempo, 'Ema ha selezionato Telethon e il programma di sviluppo di
questa terapia per il suo progetto pilota di accelerazione, che supporta
realta accademiche e organizzazioni non profit nello sviluppo di terapie
avanzate. La Fondazione sara affiancata attraverso un rigorosc processo di
consulenza regolatoria e di verifiche pre-autorizzazione nella richiesta di
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immissione in commercio in Europa. Ad oggi sono complessivamente 28 i
pazienti con Was trattati a Milano, oitre la meta di quelli trattati nel mondo
nel corso di altre sperimentazioni con vettori lentivirali.
"Non c¢'& occasione migliore della Giornata Mondiale delle Malattie Rare
per annunciare il nostro impegno a rendere disponibile come trattamento
anche la terapia genica per la sindrome di Wiskott-Aldrich, una rara
malattia genetica del sistema immunitaric - commenta Francesca Pasineili,
consigliere delegato di Fondazione Telethon - Dopo la decisione presa per
la terapia genica per I'Ada-Scid, vogliamo garantire la disponibilita di un
altro trattamento che aitrimenti rischierebbe il mancato accesso al mercato.
Essere stati selezionati dal’Ema per il suo programma europeo di sviluppo
di terapie avanzate & un riconoscimento della nostra capacita di portare
questa terapia all'approvazione in Europa, grazie alla nostra visione e alle
competenze di cui disponiamo”.
La sindrome di Wiskott-Aldrich (Was) si manifesta fin dalla prima infanzia
con infezioni ricorrenti e recidivanti, sanguinamenti, eczema, aumento del
rischio di sviluppare malattie autoimmuni e linfomi. La sindrome si
trasmette con modalita legata al cromosoma X (su cui & localizzato il gene
Was): colpisce quasi esclusivamente i maschi, con una incidenza di
4/1.000.000 nati vivi maschi, mentre ie femmine sono in genere portatrici
sane. Una denna portatrice sana ha il 50 per cento di probabilita di
trasmettere la malattia a ogni figlio maschio. La presa in carico dei bambini
affetti consiste nel curare e prevenire le infezioni attraverso I'infusione
regolare di immunoglobuline. L'unico trattamento potenzialmente risolutivo
& il trapianto di cellule staminali ematopoietiche, che pero é fattibile solo in
presenza di un donatore compatibile e non & scevro da potenziali

complicanze, soprattutto se eseguitc dopo i 5 anni di eta.

La terapia genica. "Nei casi in cui non & possibile eseguire il trapianto, la

terapia genica si sta dimostrando una valida aiternativa, con ottimi risuitati

in termini sia di sopravvivenza che di efficacia. Si basa su un’unica

somministrazione di cellule staminali ematopoietiche prelevate dal

paziente e messe a contatto con un vettore virale contenente una versione
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sana del gene associato alla sindrome - ricorda Telethon - Una volta
corrette, le cellule staminali vengono reinfuse nel paziente, che viene
"“preparato” a riceverle grazie a una chemioterapia che permette di fare
spazio nel suo midollo. If trattamento chemioterapico & comungue meno
intenso — e quindi potenzialmente meno tossico - di quello utilizzato nel
caso di trapianto da donatore. Il protocollo messo a punto dai ricercatori
dell'lstituto San Raffaele-Telethon di Milano prevede l'utilizzo di vettori
lentivirali, derivati cioé da! virus HIV: un paradosso notevole se si considera
che il temibile virus dell’immunodeficienza umana viene letteralmente
“smontato” e utilizzato come base per costruire il veicolo necessario per
curare un'immunodeficienza che invece ha origine genetica".

"} risultati sui primi pazienti trattati indicano che la terapia genica € in
grado di ripristinare una corretta funzionalita del sistema immunitario, con
un netto calo delle infezioni, un aumento delle piastrine e un
migtioramento di manifestazioni tipiche quali eczema, petecchie e
sanguinamenti; possono sospendere la profilassi e 'assunzione di
immunoglobuline, fare i vaccini, ma soprattutio fare vita di comunita
(frequentare la scuola, fare sport, lavorare). Tuiti i pazienti trattati finora
nelle varie fasi della sperimentazione continuano a essere monitorati per
raccogliere ulteriori dati di sicurezza ed efficacia. Al momento la terapia
genica & accessibile in Italia grazie alla determina Aifa del 2 agosto 2023,
che ai sensi della legge 648 ia indica per il trattamento dei pazienti con
Was dai 6 mesi in su privi di un donatore compatibite”, conclude Telethon.
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Malattie rare/ Mattarella: piu
investimenti nella ricerca e rapidi
percorsi di diagnosi e cura

“Ogni malattia evoca condizioni di fragilita, a
volte di isolamento, particolarmente nel caso
delle malattie rare, che presentano difficolta
diagnostiche e di approccio terapeutico, cosi
come rilevante onerosita delle cure e della
gestione di pazienti, anche a causa di scarsi
investimenti nel settore della ricerca e della
sperimentazione farmaceutica”. Lo dichiara il
Presidente della Repubblica, Sergio Mattarella, in occasione della Giornata
mondiale delle Malattie Rare, richiamando “I’attenzione su questa
condizione di particolare difficoltd” e ricordando che “in Italia sono piu di
due milioni le persone afflitte da malattie di questa natura”. “I continui
progressi della medicina personalizzata, delle tecnologie genomiche e
biomediche - continua Mattarella - offrono nuove possibilita di trattamento
per diverse patologie, aprendo la strada a terapie pili mirate ed efficaci e
rendendo il futuro di tante persone affette da malattie rare sempre pill
incoraggiante, a condizione che la comunita sappia farsi carico del diritto
alla salute di questi cittadini”. Occorre “incrementare gli investimenti nella
ricerca e favorire un approccio multidisciplinare al fine di individuare
efficaci e rapidi percorsi diagnostici € di cura”. “L’approvazione del Piano
nazionale malattie rare 2023-2026, avvenuta lo scorso maggio - conclude
Mattarella - rappresenta un passo in avanti nei confronti di quanti chiedono
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soluzioni concrete per migliorare la qualita della propria vita, perché
nessuna malattia & mai troppo rara da non meritare una cura efficace”.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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IMPRESE E MERCATO

Malattie rare: Sanofi lancia campagna
video e social ”La Ricerca piu
Preziosa”

In occasione della Giornata mondiale delle Fg §!
Malattie Rare 2024, Sanofi lancia la sua

campagna 'La Ricerca piu Preziosa’, volta a

dare il proprio contributo di sensibilizzazione

su quanto sia fondamentale e preziosa la

ricerca scientifica, tanto pitu quella di lungo
periodo ed elevata incertezza come quella

dedicata a dare nuove prospettive di cura e di vita a chi convive con una
malattia rara, 2 milioni di persone solo in Italia.

I1 video della campagna, disponibile sui canali social di Sanofi e presentato
in anteprima il 28 febbraio, nel corso di un evento istituzionale a Roma,
gioca sul parallelismo tra la ricerca, talvolta spasmodica, di tutto cid che &
esclusivo, raro e unico, ma spesso effimero, e la ricerca invisibile, silenziosa
e costante, che ha pit valore di qualsiasi altra, di chi ogni giorno si impegna
a dare risposte efficaci per patologie gravi e pericolose per la vita, spesso
orfane di trattamenti.

Questa tipologia di ricerca vede impegnata direttamente anche Sanofi, che
da oltre 40 anni si pone la sfida di individuare e sviluppare terapie per
diverse malattie rare, con ’obiettivo di migliorare la storia naturale di queste
patologie e la qualita di vita delle persone che ne sono affette e delle loro
famiglie.

“Sanofi- afferma il presidente e amministratore delegato di Sanofi Ifalia e

Malta, Marcello Cattani- € da sempre fortemente impegnata nella ricerca di
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soluzioni innovative nelle malattie rare. Attualmente, nella nostra pipeline di
ricerca contiamo ben 13 progetti su 83 dedicati alle malattie rare e alle
malattie rare del sangue. Il coinvolgimento diretto dei pazienti oggi e
fondamentale per ascoltare la voce di chi vive in prima persona una
patologia, stabilire relazioni di fiducia fra azienda e associazioni, costruire
percorsi di cura condivisi”.

“Ed e proprio in questo contesto- prosegue- che si inserisce il nostro Patient
Council, con I'obiettivo di integrare maggiormente la visione ¢ i bisogni di
pazienti e caregiver per garantire che le loro esigenze siano ben identificate
e soddisfatte sin dalle prime fasi di sviluppo delle soluzioni terapeutiche”.
Le malattie rare ad oggi conosciute sono tra le 7.000 e le 8.000. Tra queste le
malattie da accumulo lisosomiale, patologie metaboliche ereditarie di
origine genetica che si manifestano principalmente nei primi anni di vita. Se
non vengono adeguatamente trattate, possono portare a danni progressivi e
irreversibili a diversi organi e apparati.

Tra le principali patologie appartenenti a questo gruppo ci sono: malattia di
Gaucher, malattia di Anderson-Fabry, malattia di Pompe,
Mucopolisaccaridosi di tipo I e ASMD (deficit di sfingomielinasi acida).

“Le malattie da accumulo lisosomiale sono oltre 50- evidenzia il presidente
della Societa Italiana per lo studio delle Malattie Metaboliche Ereditarie e
dello Screening Neonatale (Simmesn), Andrea Pession- e colpiscono circa
un neonato su 7.700. Tutte sono caratterizzate dall’accumulo di sostanze di
’scarto’ all’interno dei lisosomi. Questo provoca danni a organi e apparati
vitali che, se non adeguatamente e tempestivamente trattati, tendono a
peggiorare nel tempo. Per molte di queste, penso, ad esempio, al’ASMD e
alla malattia di Pompe, nel corso degli ultimi 10-20 anni la ricerca ha fatto
grandi passi avanti, fino a sviluppare la prima terapia enzimatica sostitutiva
laddove non esistevano trattamenti, come nel caso deli’ASMD, e a una nuova
terapia che va ad agire su funzione respiratoria e motoria nella malattia di
Pompe a insorgenza tardiva e infantile”.

“Avere oggi a nostra disposizione soluzioni innovative per queste patologie-
aggiunge- offre nuove opportunita di gestione clinica della malattia che si
traducono in nuove prospettive di vita e di qualita della vita per i pazienti e
le famiglie”.

Tra le malattie rare rientrano inoltre anche quelle ematologiche rare, trale
quali la porpora trombotica trombocitopenica acquisita (aTTP), una malattia
autoimmune della coagulazione del sangue che si manifesta con eventi acuti
e imprevedibili a danno di organi vitali come cuore, cervello e reni che la
rendono potenzialmente fatale, e I'anemia emolitica da agglutinine fredde
(CAD), una rara forma di anemia emolitica autoimmune, causata da
anticorpi chiamati agglutinine fredde, in quanto si attivano con le basse
temperature, che si legano erroneamente ai globuli rossi causando la loro

rottura (emolisi).
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“IL’anemia emolitica da agglutinine fredde (CAD)- spiega Alessandro
Lucchesi, Dirigente Medico ematologo, ricercatore presso I'Irst Irccs di
Meldola (FC)- & una patologia cronica e rara del sangue che, in Italia, affligge
circa 1000 pazienti. Questa malattia non si limita a provocare anemia, ma
comporta una serie di sfide significative per chi ne ¢ affetto. I globuli rossi,
essenziali per il trasporto dell’ossigeno in futto il corpo, vengono
danneggiati, portando a sintomi quali stanchezza, debolezza e difficolta
respiratorie, ma anche a complicanze piu gravi come eventi trombotici e
disturbi vascolari che possono seriamente compromettere la qualita di vita”.
“Attualmente- rende poi noto- le trasfusioni di sangue rappresentano il
trattamento principale per le forme severe di anemia, nonostante
comportino disagi significativi per il paziente e non risultino quasi mai
risolutive. Contiamo di avere presto in Italia una terapia specifica, che potra
fare la differenza nel trattamento e nella convivenza quotidiana con la CAD”.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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AZIENDE E REGIONI

#UNIAMOIleforze: 1a lunga campagna
per la Giornata delle ralattie rare.
Scopinaro (Uniamo): «Importante far
sentire i ragazzi meno soli»

11 29 febbraio 2024, il giorno piu raro del
calendario, si celebra in tutto il mondo la
Giornata delle Malattie Rare. Uniamo, la
Federazione Italiana delie Malattie Rare, che
da 25 anni lavora per migliorare la qualita di
vita e tutelare i diritti delle persone con
malattia rara, come di consueto dal 2008 ha
organizzato per tutto il mese di febbraio eventi
e iniziative con I'obiettivo di sensibilizzare Istituzioni e cittadinanza sul
lungo e faticoso percorso che affrontano i malati rari e le loro famiglie. In
questa edizione del Rare Disease Day, la diciassettesima, ha scelto in
particolare di approfondire la seconda tappa del "viaggio”, 1a presa in carico
che, secondo la Federazione, deve diventare realmente olistica, che metta
cioé al centro la persona nella sua unicita e interezza considerando tutte le
esigenze sanitarie e sociali.
«Penso che la campagna di sensibilizzazione che anche quest'anno ha dato
modo a UNIAMO di promuovere il tema delle malattie rare, per tutto il mese
di febbraio, sia fondamentale. Sempre di pit dobbiamo avere
quell'attenzione sulla persona, sulle sue necessita e sui suoi bisogni, anche di
cura dal punto di vista umano. Quindi, attenzione ai momenti di
ospedalizzazione, all'erogazione di servizi, ma anche agli ausili e presidi
sanitari; alle prestazioni sociosanitarie, e infine il tema del raccordo
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territoriale. Io credo che insieme possiamo costruire un punto di vista
sempre piu attenzionato, che coinvolga il ministero della Salute, chi si
occupa insieme a noi di prendersi carico e cura della persona, quindi dal
punto di vista sanitario, sociosanitario e sociale, per fare un gran lavoro di
squadra», ha detto il ministro per le disabilita, Alessandra Locatelli, nel
videomessaggio di saluto inviato a UNIAMO in occasione dell'evento
organizzato a Roma per la Giornata delle malattie rare.
II messaggio principale che UNIAMO ha voluto far passare con la
campagna di sensibilizzazione & che la persona non ¢ la sua malattia. Il video
spot realizzato quest'anno con il contributo di un testimonial d'eccezione, il
Maestro Beppe Vessicchio, ha insistito proprio su questo punto: "In Italia le
persone con malattia rara sono pill di 2 milioni, e nella maggioranza dei casi
]a malattia causa disabiliti. Ma la persona - cosi il Maestro nello spot - non &
la sua malattia". Dietro a bisogni complessi ci sono abilita, talenti, ricerca di
felicita. "Ognuno deve avere il diritto di esprimere le proprie potenzialita".
La campagna #UNIAMOleforze ¢ stata lanciata il 1° febbraio al Ministero
della Salute. Il convegno, aperto dal Soitosegretario alla Salute Marcello
Gemmato, & stato 'occasione per una prima verifica sull'attuazione del Piano
Nazionale Malattie Rare e per un approfondimento sulle malattie rare in eta
pediatrica partendo da questo dato: delle 2 milioni di persone con malattia
rara 1su 5 € un bambino, e proprio il sottosegretario Gemmato oggi era
presente alla giornata conclusiva della campagna organizzata da UNIAMO:
"11 Piano Nazionale delle Malattie Rare e stato licenziato da questo governo
in maniera molto rapida ma soprattutto & stato dotato anche
economicamente di 50 milioni di euro divisi in due anni".
Un ruolo importante ha avuto anche quest'anno la campagna out-of-home e
ha interessato diverse regioni, ma soprattutto per l'edizione 2024 del Rare
Disease Day, UNIAMO ha deciso, inoltre, di raggiungere un pubblico pit1
giovane, stringendo una partnership con il FantaSanremo, il fantasy game
basato sul Festival della canzone italiana che in questa edizione ha coinvolto
quasi 3 milioni di partecipanti. Le impressions UNIAMO sulle pagine di
FantaSanremo sono state quasi 178 milioni! Oltre ad avere una Lega
dedicata, a cui si sono iscritte pit1 di 60.000 persone, UNIAMO ha avuto un
bonus giornaliero: il conduttore Amadeus e 8 artisti nella serata del venerdi,
vista da circa 15 milioni di telespettatori, hanno replicato sul palco
dell'Ariston il simbolo della comunita delle persone con malattia rara di tutto
il mondo, le mani intrecciate, dando un'eco incredibile alla campagna
#UNIAMOleforze e facendo tantissimo rumore intorno alle malattie rare.
La Presidente UNIAMO Annalisa Scopinaro ha cosi commentato: «Siamo
arrivati alla fine di questa lunga maratona che ¢ iniziata il 1° febbraio al
Ministero della Salute, & passata dal FantaSanremo e dall'Istituto Superiore
di Sanita, fino all'annuncio della moneta celebrativa emessa dal MEF per i 25
anni di UNIAMO, ma con tantissimi eventi, incontri e interviste in mezzo.
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Sono tante le richieste fatte alla politica, gia recepite dal Sottosegretario
Gemmato. Quest'anno dovremo vigilare sulla messa a terra del Pnmr e
cercare di stimolare ulteriormente su tematiche che ci stanno a cuore, come
l'assistenza domiciliare, lo sviluppo di nuove terapie e la presa in carico
olistica».

L'evento del 29 febbraio & stato l'occasione per ripercorrere lalunga
campagna, mettere a confronto tutti gli attori del sistema "rare", stakeholder
pubblici e player privati, fare il punto sulla presa in carico a livello europeo,
nazionale e regionale e presentare ufficialmente la moneta celebrativa
emessa dal Ministero dell'Economia e delle Finanze e realizzata dall'Istituto
Poligrafico e Zecca dello Stato dedicata ai 25 anni di UNIAMO e alla Giornata
delle Malattie Rare. Ad intervenire, oltre al Sottosegretario, anche i
parlamentari Elisa Pirro, Maria Elena Boschi, Elisabetta Gardini e Ilenia
Malavasi.

La Campagna #UNIAMOleforze ha ricevuto il patrocinio del Senato della
Repubblica, Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali, Ministro per le
Disabilita, Istituto Superiore di Sanita, Consiglio Nazionale delle Ricerche,
Orphanet, Forum Nazionale Terzo Settore , Age.na.s., Federazione nazionale
Ordini TSRM e PSTRP, Federazione nazionale degli ordini dei medici
chirurghi e degli odontoiatri, FIASO e FOFI - Federazione Ordini Farmacisti
[taliani.

i stata realizzata anche con il contributo incondizionato di Takeda, Roche,
Alexion, Chiesi GRD, Sanofi, Amgen - Horizon, Ipsen. Grazie a Pfizer e ai
Ragazzi di Fantasanremo.
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Malattie rare/ Sin-Uniamo: lo
screening neonatale deve essere
esteso a tutti i bambini

Oltre 300 milioni di persone nel mondo vivono ‘
con una malattia rara (ovvero che colpisce non -
piu di 5 ogni 10.000 abitanti). Il 72% delle ¥
malattie rare ha origini genetiche, le restanti

hanno origini ambientali, infettive o allergiche

ed il 70% insorge in eta pediatrica, anche

quando la patologia non ha origini genetiche.

In Italia si stimano 2 milioni di persone con
malattia rara, di cui 1 su 5 con meno di 18 anni.
Nonostante i numeri per niente “rari” e i notevoli passi avanti fatti negli
ultimi anni, persistono ancora grandi differenze nella prevenzione e nelle
cure di queste patologie tra le varie Regioni del nostro Paese.

In occasione della Giornata delle Malattie Rare, che ricade quest’anno nel
giorno piu raro, il 29 febbraio, la Societa Italiana di Neonatologia (SIN) ed
UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare sostengono I'importanza alla
diffusione generalizzata delle opportunita di prevenzione e di trattamento
che la ricerca e I'innovazione mettono oggi a disposizione dei medici, dei
piccoli pazienti e delle loro famiglie.

“Gran parte di queste malattie rare esordiscono in epoca neonatale o nei
primi mesi di vita e per un numero sempre maggiore é disponibile lo
screening neonatale (oggi sempre pil1 estesol), in grado di finalizzare la
diagnosi prima della comparsa dei segni clinici - afferma Luigi Orfeo,

presidente della SIN - . I neonatologi e i pediatri da sempre sostengono la
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necessita di potenziare, su tutto il territorio nazionale, 1o screening
neonatale insieme agli interventi diagnostici e terapeutici, nonché di
abilitazione funzionale e di supporto alie famiglie. La collaborazione con le
Associazioni dei genitori da parte delle Societa Scientifiche & un valore
aggiunto in questa ottica di empowerment e di supporto, che deve
raggiungere anche le Istituzioni per garantire, tra 'altro, la necessaria
omogeneita degli interventi tra regione e regione. “La lotta alle
disuguaglianze passa anche attraverso la possibilita di garantire a tutti i
neonati che nascono e crescono nel nostro Paese le stesse opportunita, a
prescindere dalla regione in cui nascono e dalla relativa organizzazione del
sistema sanitario”.
“Quando vengono sviluppate terapie trasformative per patologie ad
insorgenza pediatrica, che possono essere diagnosticate attraverso lo
screening neonatale esteso, &€ necessario che le procedure burocratiche per
P’inserimento nel panel, che consente a tutti i bambini di essere valutati,
siano rese pill veloci possibile. Ancora oggi aspettiamo I'inserimento di
patologie valutate oltre due anni fa dal gruppo di lavoro istituito presso il
Ministero, di cui fa parte UNIAMO. Tempi troppo lunghi. I bambini non
possono aspettare”, ha dichiarato Annalisa Scopinaro, presidente di
UNIAMOQO.
1l Registro Nazionale Malattie Rare (RNMR), presso I'Istituto Superiore di
Sanita, nel 2022 ha ricevuto 35.580 segnalazioni di nuove diagnosi (dato
ancora in consolidamento) ed altrettanto alti sono i numeri del Telefono
Verde Malattie Rare che, nel biennio 2022-2023, ha ricevuto 5.411 chiamate
(effettuate da 5245 utenti), per un totale di 9245 diversi quesiti.
Ad oggi si contano 7.000/8.000 malattie rare, ma l'iter per arrivare ad una
diagnosi € lungo, occorrono in media 4,5 anni, e circa il 6% delle persone
rimane ancora oggi senza una diagnosi precisa. Solo per il 5% esiste una
cura.
L’Italia & il Paese europeo con la politica pili avanzata di screening neonatale,
gratuito e obbligatorio sin dal 1992. Lo Screening Neonatale Esteso - SNE
rappresenta uno degli strumenti piu efficaci per la diagnosi precoce di un
ampio spettro di malattie congenite rare, per le quali sono, ad oggi,
disponibili trattamenti specifici che, se iniziati tempestivamente, possono
migliorare la prognosi e gli esiti della malattia. Lo SNE attualmente
comprende 49 patologie di cui 47 metaboliche, la fibrosi cistica,
I'ipotiroidismo congenito e la fenilchetonuria.
Evidenze scientifiche ed esperienze da tempo avviate in diverse regioni in
Italia stanno modificando lo spettro delle malattie rare per cui effettuare lo
screening neonatale esteso. Alcune malattie lisosomiali, alcune
immunodeficienze congenite e la SMA (atrofia muscolare spinale) sono
ormai inserite nel panel delle patologie sottoponibili a screening neonatale.
Sono solo otto, perd, le regioni italiane in cui é attualmente attivo lo
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screening neonatale per I’atrofia muscolare spinale e in altre & in corso di
attivazione.

“Le possibilita di trattamento con nuove terapie enzimatiche o geniche
hanno cambiato la storia naturale di queste malattie, offrendo ai pazienti
affetti nuove opportunita di vita e di salute - conclude Luigi Orfeo - . E
sempre piu difficile garantire una omogeneita di offerta degli screening
neonatali a livello nazionale, in quanto Yorganizzazione regionale del nostro
sistema sanitario consente una diversa e variabile finalizzazione delle
risorse in ambito di prevenzione tra le regioni. Cio implica, che, nelle regioni
dove lo screening esteso comprende queste malattie, vi € la possibilita di una
diagnosi preclinica e di una presa in carico efficace, precoce, globale € in
tempo utile per avviare il percorso terapeutico nei centri di riferimento per
patologia. Negli altri casi, invece, la diagnosi viene posticipata e la presa in
carico piul tardiva non sempre consente di ottenere i risultati possibili grazie
alla ricerca genetica e all’innovazione terapeutica applicate alle malattie rare.
Promuovere le malattie rare oggi vuol dire battersi per livelli omogenei di
procedure, prestazioni ed interventi in tutte le regioni”.
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Dolore cronico: colpisce 10 milioni di
persone ma ¢ ancora fuori dal Piano
nazionale cronicita

In Italia il dolore cronico colpisce 10 milioni di
persone ma rappresenta uno dei grandi aspetti
taciuti della societa, rimanendo spesso
sottovalutato e relegato a una questione
privata. I dati emersi dal primo Rapporto
Censis-Griinenthal "Vivere senza dolore” sottolineano 1'urgenza di cambiare
questa percezione sociale, iniziando dal riconoscimento del dolore cronico
come patologia specifica che richiede un’adeguata gestione, e rispondere
coralmente ai bisogni di 10 milioni di persone in Italia.

Circa il 20% degli adulti in Italia & affetto da dolore cronico di intensita
moderata o severa - ricorda una nota - e I'impatto e rilevante nella
quotidianita (basti pensare che il 16% delle persone ne soffre sempre, di
continuo; il 27,6% ogni giorno e il 37,1% pil volte a settimana) e persino nelle
pit1 semplici attivita (il 60,2% ha difficolta a sollevare oggetti; il 59,3% nello
svolgere attivita fisica; il 50,5% a dormire e circa il 49% nella mobilita in
generale e nello svolgere faccende domestiche).

Ma cosa chiedono i pazienti con dolore? Per prima cosa di non sottovalutare
il significato e le conseguenze del dolore cronico e di riconoscere ora la sua
cronicitd. 11 72,5% dei malati - risulta dal report - ritiene che il dolore sia
sottovalutato nella societa e il dato sale a 84% tra i piui giovani; 1'81,7% ritiene
che il dolore dovrebbe essere riconosciuto come una patologia a sé stante.

Emerge inoltre I’esigenza di garantire un supporto capillare e
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multidisciplinare, per uscire dalla solitudine: la grande maggioranza dei
malati si & attrezzata ad affrontare la patologia da sola, ma per I'86,2% degli
intervistati & fondamentale istituire uno specialista o un servizio dedicato
per il dolore nel servizio sanitario.

“I dati raccolti nel rapporto sono fondamentali - spiega Gabriele Finco,
presidente dell’Associazione italiana per lo studio del dolore - Innanzitutto
perché da troppo tempo mancava un quadro preciso del dolore in Italia. In
secondo luogo perché forniscono alle istituzioni gli strumenti per capire la
reale problematica ed evidenziano la necessita interventi, in linea con la
Legge 38 e con i bisogni espressi dai pazienti. In primis, e auspicabile il
riconoscimento del dolore cronico come patologia ad hoc e I'inclusione nel
nuovo Piano nazionale delle cronicita”.

“Di rilevante importanza - aggiunge Finco - & anche listituzione di
appropriati percorsi specialistici, che abbiano I'obiettivo di garantire una
presa in carico capillare sul territorio e continuativa nel tempo. Per questo e
necessario standardizzare soluzioni, online, via chat o in telemedicina, per
supportare in tempi cadenzati il monitoraggio del paziente a distanza. Un
aspetto di vicinanza empatica, che sappiamo essere fondamentale per lo
stato di benessere del paziente”.

Per Laura Premoli, General Manager di Griinenthal Italia, il supporto a
questa iniziativa “nasce dalla volonta di evolvere la cultura sul dolore nel
nostro Paese ed & coerente con altre nostre progettualita di informazione
scientifica e di sensibilizzazione che supportano pazienti e caregivers nel
quotidiano e contribuiscono a colmare il deficit culturale”.
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L'OSPEDALEPEDIATRICO

Bruno Viani spasiNaz

Gaslini, doppia missione

medici ad Abu Dhabi

tele-consultiin Palestina

Unteamdi medicidel Gaslinié par-
tito per Abu Dhabi: opereraibimbi
feritinel conflitto. Da Genova con-

sultion-line aimedicidi Gaza.

| mediciin collegamento con fa zena di guerra grazie al satellite di Musk

1l Gaslini connesso con Starlink
«Cosisalviamo vite daremoto»

Bruno Viani GENOvVA

ochi minuti fa
ho ricevuto
una richiesta

di consulenza
da Gaza e sono riuscito a co-
municare, anche se operan-
do dalontano e coni collega-
menti attuali, non possiamo
fare molto - racconta Andrea
Moscatelli, direttore del Di-
partimento di Emergenza
del Gaslini - ma a breve, gra-
zie alla rete di Elon Musk, sa-
ra possibile la condivisione
delle cartelle cliniche dei ma-
lati e dei feriti imprigionati
dentro la Striscias, B sard un
salto di qualita, la possibilita

concretadi salvarevite.
L'ora X sard alle 18 ora di
Gaza, le 15 in Italia, di lunedi
4 marzo. In quel momento,
sotto il cappello di Starlink
(la grande rete dei satelliti
pertelecomunicazionilancia-
te nello spazio dal patron del-
la Tesla) iniziera la prima riu-
nione intercontinentale di
specialisti dei grandi ospeda-
lipsichiatricia sostegnodella

popolazione di Gaza, con la
partecipazione diretta del
personale sanitario dell'ospe-
dale da campo degli Emirati
allinterno della Striscia, al
confine con I'Egitto. Il luogo
dove si concentranc il dolore
ele speranze di tanti scampa-
ti alla devastazione dei bom-
bardamenti israeliani, inne-
scati dall’azione sanguinaria
diHamasdell'8 ottobre.
Moscatelli & un chirurgo
abituato ad operare in condi-
zioni estreme. Era stato, con
il direttore dell'unita operati-
va Governo Clinico del Gasli-
ni Giuseppe Spiga, ad Abu
Dhabi con la prima missione
partitadall'ftaliae, alsuoarri-
vo, aveva denunciato le atro-
cith della guerra: bambini
operati in emergenza da chi-
rurghi costretti a lavorare
senZa poter somministrare
anestesia, feriti da pallottole
o storpiati da fratture e
schiacciamenti riporiati nel
crollo delle abitazioni dove
credevano diessere al sicuro.
L’assistenza oggi & farta di
cuore etecnologia. «Sono po-
chiimalati che, unavoltaalla
settimana con un volo aereo
autorizzato da Israele, vengoe-
no portati allospedale da
campo al confine con'Egitto
-racconta Spiga, braccio de-
stro del direttore generale
del Gaslini Renato Botti - e
possono attraversare il var-
co». Nei territori della Stri-

scia ci sono medici e persone
chesi prodigano come posso-
no a prestare i primi soccor-
si.«Conosciamoiloro nume-
ridicellulare, loro hanno ov-
viamente tutti i contarti con
l'esterno. Male comunicazio-
ni sono quasi impossibili».
Oltre ai medicinali, agli anti-
dolorifici e alle attrezzature,
manca la possibilita di scam-
biare informazioni e offrire
consulenza specialistica.

E basta pensare a cosa
succede nella tranquilla Eu-
ropa quando un medico ge-
nerico formula unadiagno-
si, percapire cosasignifica:
laconsulenza deglispeciali-
sti diventa ancora piu im-

portante in pediatria.

I soccorsi internazionali
continuano ad arrivare ad
Abu Dhabi, oggi & sul posto
una missione congiunta tra
I'Istituto Giannina Gaslini di
Genova e il Meyer di Firen-
ze, chirurghi ed ortopedici
arrivati ad operare i bambini
vittime del conflitto che so-
nostati trasferiti negli Emira-
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ti per la gravita delle loro
condizioni. Dall'interno del-
la Striscia arriva invece so-

lo ungrande silenzio.
Aromperlosariil primpin-
contro web sulla piattaforma
Teams (divenuta familiare
per milioni di persone nei
giomi del Covid) al quale i
medici dell'ospedale dacam-
po di Gaza potranno prende-
re parte grazie a Starlink,, la
rete di satelliti orbitali creata
da Elon Musk. Da lunedi 4
marzo, ogni settimana, i me-
dicidi Gaza potranmo connet-
tersi colmondo. Incampo pe-

.—t Ty

Palestinesi feriti duranteunraid 2 Gaza

diatrico, sicollegheranno dal-
|z Gran Bretagna imedici del
Great Ormond Street Hospi-
tal di Londra; dallAmerica
gli specialisti del Children’s
National Hospital di Wa-
shington, de! Boston Chil-
dren’s Hospital e della Cleve-
land Clinic; dalla Spagna 1i-
spondera il Barcelona’s Ho-
spital Sant Joan de Déu.
DallTralia, si univanno il
BambinGesudiRomaeil Ga-
slini di Genova (capofila del-
la missione varata da Palaz-
zo Chigi). Lavoce dellascien-

zaedellatecnologia sovraste-
T& cosi, per qualche ora, il ru-
moredelle bombe. Aspettan-
dolapace.—
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L'Emilia accelera: suicidio in 42 giorni

La Regionetira dritto e rafforza 1a delibera criticata dal Comitato di bioetica. Entro
il 25 marzo saranno costituite le commissioni che valuteranno le richiesie di eutanasia

di GIULIANO GU220

M In Emilia-Romagna nien-
te rallentamenti né tanto
meno stop sul fine vita.

La giunta di Stefano Bo-
naeceini tira dritto, e lo fa
integrando la delibera 2596
del 5 febbraio scorso, con cui
- emanando apposite linee
guida per le Asl - aveva dato
una sua attuazione alla sen-
tenza della Corte Costituzio-
nale 242 del 2019, garanten-
doil sutcidio assistito, possi-
bile pure negli hospice entro
42 giorni dalla richiesta.
L'integrazione ufficializzata
ieri riguarda le motivazioni
della delibera che, aila luce
di alcuni approfondimenti
effettuati, sono state raffor-
zate senza modificare I'im-
pianto di quanto gia stabili-
to.

Questo significa che in

Emilia-Romagna ¢ confer-
mato che, a valutar le richie-
ste di suicidio assistito, sarad
il Comitato per I'etica nella
clinica gid istituito presso
I'Ausl-Irees di Reggio Emilia,
alla cui esperienza ¢ stata
data valenza regionale. I1 Co-
rec - acronimo appunto di
Comitato regionale per I'eti-
ca nella clinica - sara percio
I'organismo collegiale di
consultazione per le richie-
ste di morte, che dovranno
essere conforme ai «criteri
indicati dalla Corte per evi-
tare ogni arbitrio», come ri-

portato da Carmine Caputo
dell'ufficio stampa della pre-
sidenza della giunta Bonac-
cini.

Tra i «criteri» oggetto di
verifica, vi saranno «la pato-
logia irreversibile» del pa-
ziente, «da cui derivino sof-
ferenze fisiche o psicologi-

che che il paziente ritiene
intollerabili, che sia tenuto
in vita da trattamenti di so-
stegno vitale e sia pienamen-
te capace di prendere deci-
sioni libere e consapevoli»,
si legge sempre nel comuni-
cato stampa dell’Emilia Ro-
magna, che perd non cita
quell’«aceesso alle cure pal-
liative» da assicurarsi all’a-
spirante suicida che la Con-
sulta richiarava apertis ver-
bis nella sentenza del 2019.

Col provvedimento di ieri
I'Emilia-Romagna replica
poi, di fatto, al Comitato na-
zionale di bioetica, che il 24
febbraio ha detto che i Comi-
tati etici territoriali (Cet)
possono valutare le richieste
di suicidio medicalmente as-
sistito; ;l)er la giunta Bonac-
cini quel «possono» significa
che i Cet non sono una scelta
dovuta, tanto pina 1a dove esi-
stano specifici organismi
per l'etica nella clinica, co-
me avviene in Emilia-Roma-
gna.

«In attesa di una legge na-
zionale per un tema di cosi
grande importanza e delica-
tezza», ha spiegato commen-
tande il nuovo atto }’assesso-
re alle Politiche per la salute,
Raffaele Donini, «abbiamo

rafforzato le motivazioni
soffermandoci su tuiti i pas-
saggi giuridici a supporto di
questa posizione. Ricordia-
mo che le Regioni sono chia-
mate ad applicare quanto
previsto dalla Corte. Era do-
veroso mettere il sistema sa-
nitario nelle condizioni di
adempiere a questo obbliFo
nel miglior modo possibile,
come richiesto anche dal mi-
nistero della Salute»,
Decisamente critici resta-
no invece diversi consiglieri

di opposizione, a partire dal
leghista Matteo Montevec-
chi, che ha parlato di «<enne-
sima forzatura istituzionale
sotto ogni punto di vista»,
assicurando opposizione «a
guesta mentalitd mortifera
che sta prendendo sempre
piu piede in Emilia Roma-
gna».

Anche dal mondo pro life
italiano sono fioccate criti-
che alnuovo provvedimento,
con Jacopo Coghe, portavo-
ce di Pro vita & famiglia, se-
condoil quale quella sul fine
vita e «competenza che spet-
ta allo Stato», mentre «Bo-
naceini si ostina a voler of-
frire ai malati la morte anzi-
ché assistenza, terapie che
allevino il dolore e soste-
gno»,
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Gli aumenti previsti dalla Regione Lazio

Fino a mille euro
in pit1 per i medici
dellemergenza

Finoz 1.040 euroal mese in piit
in busta paga sugli straordina-
tit dopo l'esperimento del 2023,
la Regione confermaanche per
112024 V'aumento degli incenti-
vi per quei medici in servizio
presso le strutture ospedaliere
pubbliche che dedicheranno
una quotadeiloroorariextraal
servizionei prontosoccorso.
Magliaroapag. 33
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Crisi dei pronto soccorso:
mille euro in pit1 ai medici
oty = et e e

IL PROVVEDIMENTO

Fino a mille e quaranta euro al
mese in pilt in busta paga sugli
straordinari: dopo 'esperimento
degli uitimi 7 mesi del 2023, la
Regione tira dritto e conferma
ariche per il 2024 'aumento de-

gli incentivi per quei medici in
servizio presso le strutture ospe-
daliere pubbliche che dediche-
ranno upa quota dei loro orari
extra al servizio nei pronto soc-
corso. E che, quindi, a fine mese,
facendo I'en plein, si ritroveran-
no, appunto, 1040 euro in pit
sul conto corrente.

Ieri, come recita la nota diffu-
sa da via Cristoforo Colombo, «la
Giunta regionale ha approvato

la proroga, su proposta del presi-
dente Francesco Rocca, delle
prestazioni aggiuntive per i me-
dici detla disciplina dEmergen-
za e Urgenza operantinei pronto
soccorso degli ospedali del La-
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Zio»,

LANOTA

La decisione era gia stata presa
da Rocca a maggio scorso, dopo
un accordo con i sindacati. E gli
effetti si sono visti gia dopo po-
che settimane con una progressi-
va e sensibile riduzione delle file
nei pronto soccorso e nei tempi
diattesa di quasi il 30%.

| FONDI

Per il 2024, la dotazione finanzia-
ria & di «3 milioni di euro ed & il
frutto di un accordo tra la Dire-
zione Salute e Integrazione so-
ciosanitaria della Regione Lazio,
diretta dal direttore Andrea Ur-
bani, e le organizzazioni sindaca-
li del compartosanitario.
«L’accordo individua una se-
rie di azioni volte a garantire Ja
copertura dei turni e l'erogazio-
ne dei livelli essenziali di assi-
stenza nelle strutture di pronto
soccorso e dipartimento d'emer-
genza eaccettazione del Lazio»,
Quello della fuga dei medici
dai pronto soccorso € un proble-
ma che va avanti da tempo: po-
chi soldi, alti rischi professionali
legati alte denunce dei pazienti o
dei loro familiari, aggressioni.
Sono tutti problemi che nel cor-
so degli anni hanno determinato
una diminuzione dei medici ope-

CRONACA 4 ROMA

ranti nei pronto soccorso degli
ospedali pubblici. Per questo, ol-
tre questi incentivi sugli straordi-
nari, la Giunta Rocca si 2 attivata
per reclutare, assumendone di
nuovi o stabilizzando i precari,
medici ma anche infermieri.
Ineltre, si legge ancora nella
nota, «la Regione Lazio e le orga-
nizzazioni sindacali riconosco-
no i risultati raggiunti lo scorso
anno dall'incentivazione a favo-
re della dirigenza sanitaria con
un miglioramento del livelle di
assistenza erogato, ponendo uh
argine al fenomeno delle dimis-

sioni volontarie dai servizi di
emergenza-urgenza e assicuran-
do la presenza del necessario
personale nei pronto soccorso
degli ospedali, la sicurezza dei la-
voratori e la loro crescita profes-
sionale»,

IL TARIFFARIO

Entrando nel dettaglio, la misu-
ra adottata dalla Giunta regiona-
le prevede un tariffario di incen-
tivi per i medici di pronto soccor-
so, che hanne ricevuto in busta
paga, a partire da maggio 2023,
cento euro in pill ogni ora di la-
voro. In particolare, il compenso
aggiuntivo parte dai 340 euro
per 65 ore mensili, di cui almeno
un turno notturno efo festivo,

perarrivare finoal.040 europer
150 ore, comprensive di 5 turni
notturni efo festivi.

Per il presidente della Regio-
ne, Francesco Rocea, si tratta di
«Un altro passo importante per
migliorare la qualitd del nostro
Servizio sanitario. Abbiamo ap-
provato in Giunta la proroga per
i12024 delle misure a favore dei
medici dei nostri pronto soccor-
so, stanziando 9 milioni di euro.
Il Servizio sanitario regionale de-
ve garantire la dignita ai pazien-
ti, e agli operatori impegnati a tu-
tela della salute di tutti.% unami-
sura che nasce da un accordo
con le parti sociali e che miglio-
rera la continuitd assistenziale,
la crescita professionale dei me-
dici e la qualita delle cure per i
cittadini del Lazio»,

FernandoM.Magliaro

IL PRESIDENTE
DELLA REGIONE,
ROCCA: «MISURA
CHE MIGLIQRERA
LA QUALITA
DELLE CURE»

IL COMPENS
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Dir. Resp..Marco Girardo

LA POLEMICA SULLA CAMPAGNA DI MANIFEST] DELLA REGIONE CAMPANIA

Schillaci accusa De Luca: «Falsa propaganda»

= scontro aperto trail
E governatore della
Campania Vincen-
zo De Luca ed il ministro
della Salute Orazio Schil-
laci. Al centro della pale-
mica i manifesti della Re-
gione che accusano il go-
verno di aver “tradito il
Sud” con riferimento alla
chiusura di molti Pronte
soccorso. Parla di «falsa
propaganda» il ministro,
che invita il governatore
ad «abbandonare il caba-
ret» e dimostrare invece
di «saper spendere bene
le risorses.
Risponde a stretto giro De
Luca: «Da Schillaci toni
intollerabili, rispetti la

Campania»,

I manifesti seguono la
polemica sui fondi dicoe-
sione tra De Luca e il go-
verno Meloni. Vari i temi
in evidenza sui manifesti,
su cui campeggia il logo
della Regione: vengono
elencate una serie di ri-
chigste che non sarebbe-
ro state accolte dal gover-
ne. Netta la reazione del
ministro della Salute. In
una nota, ricorda al go-
vernatore De Luca «che &
compito della Regione,
che lui ha scambiato per
un megafono personale,
garantire ai cittadini ser-
vizi e prestazioni di qua-
lita ed efficienti». E prose-
gue: «Ora il governatore
abbandoni il cabaret e di-
maostri di saper spendere
bene le risorse».

Risponde in aperta pole-
mica De Luca, invitando
il ministro ad avere «ri-
spetto per la Campania.
La falsa propaganda & fat-
ta da chi nei territori fa
sciacallaggio  quando
manca il personale sani-
tario. Abbandoni Schilla-
¢i toni ed espressioni in-
tollerabili in chi ha re-
sponsabilita istituzionali
e di governo, e a lui sicu-
ramente estranei». Quin-
di un invito al ministro a
un dibattito pubblice,
«wdove e come VorTis,

Uno scontro che accende
il dibattito politico. Fdj,
con Riccardo De Corato,
invita Elly Schlein ad «in-
tervenire sul vergognoso
attacco di De Luca». Si
schierano anche il vice
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ministro degli Esteri Ed-
moncdo Cirielli; «Siamo di
fronte all'ennesimo assur-
do tentativo da parte del
presidente De Luca disca-
ricare i suoi fallimentie le
sue incapacith sui gover-
noMeloni». Dal canto suo
il sindace di Napoli Gae-
tano Manfredi osserva:
«Lalealthistituzionale de-
ve avvenire da tutte e due
le parti». (r.F.)

Cemtrodestra, "t posd-indesa
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NOTIZIE FLASH

Cittadinanzattiva: focus su Bari e
Messina nell’edizione 2024 della
campagna ObeCity

-~

In occasione della Giornata mondiale
dell’obesita, Cittadinanzattiva lancia I’edizione
2024 della campagna ObeCity che si rivolgera %
in particolare ai cittadini di Bari e Messina

dove, nella giornata di domenica 3 marzo, @
saranno presenti anche medici esperti v
(obesiologi di Sio, chirurghi di Sicob,
nutrizionisti di Adi, medici di famiglia di Simg)
ai quali i cittadini potranno chiedere ‘ 9‘ ;
approfondimenti, suggerimenti e supporto.

«La sfida della prevenzione ha bisogno del coinvolgimento attivo dei
cittadini - dichiara Anna Lisa Mandorino, segretaria generale di
Cittadinanzattiva - e del loro ruolo da protagonisti perché si tratta di
adottare stili di vita appropriati, di avere le informazioni che li rendono piu
consapevoli nella scelta dei percorsi di salute e anche protagonisti nelle
scelte di politica pubblica”.

In Italia si stima che le persone in sovrappeso siano il 46,3% della
popolazione, mentre le persone obese rappresentano I'11,4% (2022, dati
ISTAT) per un costo sociale attuale di circa 28 miliardi di euro. Inoltre il
27,2% dei bambini e ragazzi trai3 e 17 anni risulta essere in sovrappeso 0
addirittura obeso. “Nella consapevolezza che 'insorgere di sovrappeso
patologico e obesita pud esser legato, soprattutto fra i bambini piu piccoli, a
una carente educazione rispetto alla corretta alimentazione - conclude
STAMPA LOCALE SUD E ISOLE




Mandorino - e all’importanza del movimento o alla difficolta di accedere a
una alimentazione equilibrata e di qualita, con Obecity vogliamo dare il
nostro contributo per abbattere lo stigma e i pregiudizi legati a questa
patologia che spesso rischiano di frenare la presa di consapevolezza di c¢hi ne
soffre e ostacolare ii percorso di cura”.
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