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Asp, processi e sprechi
cinque milionil'anno
per gl avvocati “esterni”

Tremila cause pererrori medici, vertenze e appalti
Irecord a Messina: parcelle distribuite 5 49 legali

EMANUELE LAURIA

In piazza Ottavio Ziino ammetto-
no che i dati potrebhero essere
parziali, incompleti. Ma danno
gial'idea di una spesa rilevante,
in continua crescita. Quasi 5,2
milioni di euro, nel 2014, sono
andati via per una miriade di in-
carichi affidati da Aspe ospedali
alegali “esterni”. La somma, in
realta, potrebbe essere molto su-
periore. Questo settore & una
giungla, con numeri che, saltan-
dodaunaall'altra delle 17 azien-
de siciliane, risultano non omo-
genei. Ma ci sono alcune certez-
2€: un contenzioso in continua
crescita, uffici legali aziendali
con personale scarso— o a volte
tragicamente nullo — e dunque
un aumento costante delle usci-
te per le parcelle degli avvocati
che lavorano in privato. Il busi-
ness, per questi ultimi, & assicu-
rato.

Partiamo dal contenzioso. In-
chieste e processi per errori me-
dici, cause professionali di medj-
cieinfermieri, ricorsi sugliappal-
ti banditi dalle aziende: queste
tre fattispecie racchiudono gran
parte delle liti giudiziarie. Che,
complice anche la trasparenza
amministrativa, sono in ‘netta
crescita. Ogni anno, si stima, so-
no circa tremila i nuovi procedi-
mentiche, in campo amministra-
tivo, civile e penale, interessano
Aspe ospedali. Una guerra, chei
manager affrontano con armi
spuntate. Basti pensare che in
tutto sono una ventina gli avvo-
cati di ruolo, tre soli cassazioni-
sti, su oltre 45 mila dipendenti
della Sanita. L'Asp di Catania ne
haunosolo, come quella di Ragu-
sa, Trapani, Messina, come il Ci-
vico (dove c¢’é un secondo legale
a contratto) e il Cannizzaro. Le
aziende sanitarie di Siracusa e
Caltanissetta non hanno neppu-
reunlegale in servizio.

Sanita: la hit parade dei compensi legali esterni

Anno 2014

Azienda sanitaria
- provinciale Messina

Azienda sanitaria
provinciale Trapani

Azienda ospedaliera ;
Villa Sofia-Cervello Palermo i

Azienda sanitaria
provinciale Ragusa

Azienda ospedaliera
Garibaldi Catania

Azienda sanitaria
provinciale Caltanissetta

Azienda ospedaliera
Papardo-Piemonte Messina

Azienda sanitaria
provinciale Agrigento

Azienda sanitaria
provinciale Siracusa

Azienda Policlinico 1
- Catania i
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Quasi obbligatorio, per i ma-
nager, rivolgersi all’esterno.
Operazione che in qualche caso
viene fatta in modo massiccio.
Nell'azienda provinciale di Mes-
sina, I’anno scorso, la spesa per
incarichilegali é stata pariquasi
aun milione e mezzo di euro. Di-
stribuiti a ben 49 avvocati. Il re-
cordman, fra le toghe della citta
peloritana, & Arturo Merlo, un
amministrativista che lavora
molto nel settore pubblico (an-

che nel collegio difensivo del Co-
mune) e che, dall’Asp messine-
se, ha avuto nel 2014 cinquanta
incarichi e hariscosso pagamen-
ti per quasi 100 mila euro. Non
fermandosi neppure nel 2015,
con 23 incarichi e 66 mila euro di
parcelle. Nell'elenco diversi av-
vocatiin buonirapporticonla po-
litica: dall’ex assessore regiona-
le Pier Carmelo Russo all’ex sin-
dacodi Barcellona Candeloro Na-
nia (cugino dell’ex senatore Do-




menico Nania), dal consigliere
comunale (ed ex assessore) di
Capod’Orlando Annalisa Germa-
na ad Antonio Vitale e Giuseppe
Corvaja, gia alla guida di impor-
tanti enti regionali quali Sicilia
e-Servizi e Crias.

A Palermo l'azienda che piu
spende in incarichi legali & quel-
ladiVilla Soﬁa~Cervello, con 713
mila euro nel 2015. Nella lista
dei beneficiari nomi noti del Fo-
ro, fraiquali spicca Stefano Poliz-
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zotto, gia capo della segreteria
tecnica del presidente della Re-
gione Crocetta. Villa Sofia, secon-
do i dati forniti dall’azienda
all'assessorato alla Salute, spen-
derebbeinincarichi legali47 vol-
tepit del Civico ( appena 15 mila
eéuro annui) e otto volte piu
dell'intera azienda sanitaria di
Palermo (89 mila euro). Un rap-
porto cosischiacciante da fare fa-
tica a crederci. Anche perché,
nelluglio di quest’anno, il Civico

_— O
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haliquidatouna fattura daquasi
30 mila euro a un solo avvocato,
Marcella Peritore, relativa ad at-
tivita «svoltane] 2014 eanni pre-
cedenti». 1] Mmanager Giovanni
Migliore assicura: «Lacifradi 15
mila euro & reale, Glj avvocati
esterni cui abbiamo fatto ricorso
si contano sulle dita di una sola
mano. Stiamo liquidando in que-
sti mesi vecchie parcelles.
Restail fattoche anchel’asses-
sore alla Salute Baldo Gucciardi

-_—

Solo venti le toghe in
organico. Gucciardj
“Cisono anomalie
voglio spiegazionj”

-_

non civede chiaro: «Non c'eédub-
biochecisiano delle anomalie —
dice Gucciardi — e che la spesa
in questo settore sia imponente.
Chieders subito aj manager di
tutte le aziende una relazione
dettagliata sulle Speseperincari-
chilegaliesulla presenza, neiva-
ri organici, di avvocati interni
all'amministrazione, Nuove as-
sunzioni di legali? Teniamg con-
toche un avvocato dj ruolo costa
100 mila euro I'anno. Prima fac-
ciamo chiarezza e poi vediamo
Cosa conviene fare per tagliare
le uscite. Non ¢’ dubbio che oc-
corraintervenire»,

<RIPPODUZIONE RISERVATA
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ARs. Gruppo Udc-Ncd, prima tappa, Oggi I'Antimafia ascolta l'assessore ai Rifiuti

Varate norme stralcio della “manovring”
Ricerche sy] Dna, istituite Je Biobanche

! GIOVANNI CIANCIMING

PALERVO, Grande sforzo dell'Ars. Incredi-
bile: ha approvato due dd| seppur dior-
dinaria amministrazione, periqualinon
ci sara bisogno che il governo della Re-
gione sieda al tavolo con quello naziona-
le per evitare limpugnativa, Il che ay-
VerTa oggi per una verifica delddl appro-
vato dalla Giunta di governo a correzio-
ne della legge sulle citta metropolitane
in cui il Consiglio dei ministri ha ravvisa-
to estremi di impugnativa,

Con 34 voti a favoree 9 astenuti é sta-
to approvato il dd| sulle “norme stralcia-
te” dalla manovra dj assestamento. A
primo scrutinio & mancato ilnumero le-
gale, avendo i deputati M5S ritirato i ri-

In mattinata si & costituito lufficio di
it : presidenza dell‘intergruppo di Area po-
polare. Ne fanno parte Francesco Cascio
eNinoD'Asero per Ned, Mimmo Turano
e Gianluca Micciche per I'Udc. Il coordi-
namento ha come obiettivo quello di
procedere nel pi1 breve tempo possibi-
leall'unificazione dej due gruppi sul mo-
dello romano. A margine della riunione
il presidente nazionale dell'Udc Giam-
piero D'Alja, conversando con i giornali-
sti ha dichiarato: «Oggi si apre con Ncd
un percorso che va oltre j| patto di con-
sultazione politica sulle riforme. Comin-
ciauna collaborazione politica piil stret-
ta». All'incontro hanno partecipato il se-

UNA SEDUTA DELL'ARS ASALA D'ERCOLE —  gretario regionale Udc Gianluca Micci-
ché, il responsabile Enti locali di Ned Do-

Spettivi tesserini; quindi risultavano as- vare e distribuire materiale biologico re Misuraca, il presidente dell'Ars Gio-
senti. Si tratta di tre articolj: derogaalli- umano (ad esempio cellule, tessuti e Jj- vanni Ardizzone e uno dej due coordina-
mite di due incarichi per i dipendenti quidi biologici, Dna, Rna) per la ricerca, tori regionali Ned, Francesco Cascio. L'in-
dell'assessorato regionale all'Economiae Vengonoindicate la definizione e le fina- tergruppo é composto dai 14 deputati
per le nomine dej commissari deglienti  [ita delle Biobanche e specificati i requi- delle due forze politiche, ma potrebbero
locali; si abroga I'articolo 85dellalegge siti Organizzativi interni ed esterni, oltre arrivare altre adesioni dopoi mal di pan-
regionale in materia dj personale medi-  aj requisiti strutturali, tecnologici, tecni- cia all'interno di Sicilia democratica,
co,allaluce diuna impugnativadel Con- ¢j ele procedure di accreditamento, Infine, sono stati festeggiati i 95 annj
sigliodei ministri; si autorizza l'assesso- Intanto, la commissione antimafia au- di Mario Fasino, gid presidente della Re-
rato al Turismo ad individuare con pro- - dira oggi I'assessore Vania Contrafatto gione e dell'Ars e pluriassessore. Rino
cedura di evidenza pubblica un istituto per chiudere i lavorj dell'istruttoria su LaPlaca (presidente ex deputati): ol Par-
dicredito operante in Sicilia per I'attiva-  ciclo dei rifiuti avviata I'anno scorso. «Dai lamento siciliano ha voluto rendere
zione delle misure del “Fondo dirotazio-  lavori della commissione & emerso uno omaggio a Fasino, che ha occupato gli
ne per gli interventi straordinari2 (Ris)  spaccato allarmante - ha affermato Nel- scranni di Salad'Ercole per8legislatures,
chein precedenza eranogestite dall'lrfis, o Musumeci - e pelle prossime setti- Giovanni Ardizzone: «Fasino «é stato uno
I secondo ddl sulle Biobanche(42sie mane redigeremo una relazione conclu- studioso e propugnatore. dell'autonomia,
due no), stabilisce che lestrutture sono ~ siva che sard consegnata al presidente protagonista di un lungoe fervido perio-

desﬁna!earaccogliere, lavorare, conser- dell'Arsealla magistraturas, dodella vita politica regionales,
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E’ la prima valta in Europa che questa tecnologia viene utilizzata per rigenerare i polmoni destinati a trapianto.
R : ¢ A . i =

Llsmett di Palermo

PALERMO - E’ stato eseguito per la prima volta presso I'ISMETT di
Palermo, un trapianto di polmone bilaterale con ricondizionamento
a utomob ile it degli organi prelevati attraverso la tecnologia XPS (Xvivo Perfusion

" System). E’ la prima volta in Europa che questa tecnologia viene utilizzata
per rigenerare i polmoni destinati a trapianto.

B

Auto Usate, Nuove e Km

La procedura di ricondizionamento (EVLP — Ex-Vivo Lung Perfusion)

O Ognl Giorno NUOVG & una tecnica complessa che permette di migliorare la funzionalita e
la qualita dei polmoni prelevati. | polmoni prelevati, vengono inseriti in
Offerte! una macchina in cui vengono riscaldati, perfusi e ventilati - in modo

analogo a quanto avviene nel corpo umano - per circa 4 ore. Cid consente
di rivalutare il funzionamento degli organi prima del trapianto e di rigenerare
polmoni la cui funzione respiratoria non & ottimale. Grazie a questa
tecnica, quindi, possono essere utilizzati anche organi che altrimenti
dovrebbero essere scartati perché non idonei.

o ©

Oggi solo il 15% dei polmoni da donatore cadavere viene destinato al
trapianto, i polmoni sono, infatti, organi che si deteriorano facilmente e per questo spesso non possono essere utilizzati. Con
questa metodica & possibile “recuperare” e destinare a trapianto circa il 10% dei polmoni che verrebbero, altrimenti, scartati. “La lista
d'attesa per trapianto di polmone — spiega Alessandro Bertani responsabile del programma di trapianto di polmoni di ISMETT - &
purtroppo ancora molto lunga e un'elevata percentuale di pazienti muore prima che sia disponibile un donatore adeguato. Con I'avvio del
programma di ricondizionamento polmonare intendiamo contribuire ad aumentare il numero dei trapianti e a ridurre il rischio dei pazienti di
non poter ricevere un organo in tempo”.

Nel caso del trapianto eseguito in ISMETT, i polmoni prelevati avevano evidenziato parametri di funzionalita respiratoria
gravemente alterati. Per questo, I'équipe del centro palermitano ha deciso di utilizzare la nuova tecnologia. Gli organi prelevati, sono
stati trasportati presso l'istituto e qui sono stati collegati all’Xvivo Perusione System per 4 ore. | dati di funzionalita respiratoria, dopo
questa procedura, si sono dimostrati ottimali e i polmoni sono stati trapiantati con successo in un paziente con insufficienza respiratoria
secondaria a fibrosi cistica. Le tecniche di ricondizionamento sono utilizzate da pochi anni con tecnologie e protocolli differenti. La
metodica & stata messa a punto a Toronto, in ltalia solo poche strutture — quasi tutte del Nord Italia — hanno gia eseguito trapianti
analoghi utilizzando tecnologie differenti rispetto a quelle del centro palermitano. A ISMETT il programma di “ricondizionamento” si basa
sull'utilizzo di un apparecchio innovativo denominato XPS che integra in un solo macchinario, progettato appositamente e di dimensioni
compatte, tutta la tecnologia necessaria per la “EVLP". “L'ISMETT ha investito in questa tecnologia innovativa per continuare a offrire le
migliori possibilita di cura ai pazienti in attesa di trapianto — spiega Bruno Gridelli, direttore dell'lstituto —. La scarsita di polmoni per
trapianto & drammatica in tutto il paese e in Sicilia in particolare. Questa tecnica ci consentira di ridurre la mortalita in lista d'attesa.
Stiamo considerando di utilizzare la tecnologia di ricondizionamento anche per altri organi”

Rispetto ad altre tecniche fino ad ora utilizzate, con la tecnologia XPS la procedura di “ricondizionamento” & completamente
automatizzata e standardizzata secondo comprovati protocolli e studi multicentrici. Cid rende la procedura pit sicura e pit
verificata. Il supporto di personale sanitario necessario durante la procedura di “EVLP” & minimo e la configurazione della macchina non
richiede necessariamente I'utilizzo di una sala operatoria aggiuntiva, e la gestione logistica del processo & pill agevole. Infine, la tecnica
di prelievo degli organi non richiede scostamenti dal prelievo standard e non comporta necessita di personale o tempi aggiuntivi.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Il presidente del Consiglio di amministrazione della Fondazione istituto Giglio,

Giovanni Albano, ha presentato I'iniziativa ai sindaci del distretto sanitario di Cefalu.

Voli Palermo - Berlino -

Confronta e Risparmia fino al 75% con
Jetcost !
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€43.00
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CEFALU' (PALERMO) - E' stato

illustrato dal presidente del Consiglio
di amministrazione della Fondazione
istituto Giglio di Cefalu, Giovanni
Albano, ai sindaci del distretto
sanitario di Cefalu, il progetto di
prenotazioni online messo a punto
dall'ospedale della cittadina
normanna. "Abbiamo accolto - ha detto il
presidente Albano - la richiesta dei sindaci
delle Madonie di facilitare l'accesso alle

Laurea in Fisioterapia

© osteopatafisioterapista.com

Vuoi diventare Fisioterapista? Iscriviti ora al Corso
di Laureal

Vuoi aprire una attivita? -

Sate”ite MapS - prenotazioni attivando un canale via web.

L'iniziativa ha I'obiettivo, vista l'orografia

" y del territorio, di raggiungere i nostri utenti
Studio Oculistico -

direttamente a casa. Su questa linea, con i
sindaci
possibilita di istituire degli sportelli di prenotazione esami nei comuni".

abbiamo anche condiviso la

All'incontro erano presenti il sindaco di Cefalli, Rosario Lapunzina, il sindaco di Pollina, Magda Culotta, il
sindaco di Gratteri, Giacomo Ilardo, e gli assessori dei comuni di Castelbuono, di San Mauro Castelverde,
di Collesano e di Isnello. "Non & I'unico progetto su cui stiamo lavorando con il direttore generale,
Vittorio Virgilio e il management della struttura sanitaria, ha aggiunto Albano. Entro il 2016 contiamo di
inviare direttamente via web oltre ai referti, come gia avviene per radiologia e laboratorio analisi, anche
le immagini di tutta la diagnostica. L'obiettivo & costruire un ospedale pil moderno con al centro il
paziente". Il sistema di prenotazione online, che in questa prima fase sard a mezzo email, e nella
seconda collegato alle agende dell'ospedale, verra rilasciato nelle prossime settimane. L'utente trovera
nel sito dell'ospedale www.hsrgiglio.it un format in cui dovranno essere riportati i dati anagrafici e i
contenuti della richiesta del medico di famiglia (tipo di esame, diagnosi, prioritd ecc.). Il sistema
generera una ricevuta che verra inviata all'email del paziente e al Cup dell'ospedale. Entro 48 ore, dal
lunedi al venerdi, verra comunicato il giorno della visita. L'invio dei dati personali avviene in modalita
sicura come per le transazioni bancarie. Il progetto & stato sviluppato dall'ufficio comunicazione e

http:/ivesicilia.it’2015/09/28/cspedale-giglio-prenotazioni-on-line_667908/
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stampa, guidato da Vincenzo Lombardo, in collaborazione con Daniela Salvaggio e Francesco Brocato dei
sistemi informativi della Fondazione e da Gioacchino Nigrelli per Tecnosys Italia, azienda partner
nell'infrastruttura web. Il format di prenotazione online sara fruibile anche dai mobile device (telefonini,
tablet ecc.), cosi come gia avviene per il sito dell'ospedale.
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Ottima e lodevole iniziativa a favore dei pazienti.
Carmelo Sciume
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cancro. E, nell'Isola, la mortalita pérpatolo-
giedel sistema circolatorio (in granpahe'
farto del miocardio e ictus cerebrale) nsul ta pi atd
che nel resto del Paese. :
E ci si chiede il perché. Daun' mdaglne della‘Eikon
Strategic Consulting, emerge che benil 76% delle don-
ne non sa che queste mdlattie rappresemano la prima
causa di morte nella popolazmne fammlmle una don-
nasu tre uascumisegm di malegsere nei giomni prece-
dentil'infarto del mmcaxd:o, i168% ritiene chele malat-
tie cardi cola isiano un probl al hile e che
& pitl. facile’y onrg lturnore (59%) che di malattie car-
dm\'au:olan {24%). ‘Purtroppo é veroil contrario. Media-
< men(e, solo 4 donne su 10 si rivolgono al medico pur
Bvendo accusato unaserie disintomi chepou‘ebbero es-
 sere classificati come possibili segnali di gravi problemi
< cardiam La poca importanza data ai sintomi & uno dei
shotivi per i quall generalmente, le donne si recano in
ospedale piu tardi rispetto agli uomini. E si sa quanto
siaimportante, in caso diinfarto, giungere nellastruttu-
rasanitaria il prima possibile.
«Le donne sono meno consapevoli del loro i duo
cardiovascolare e tendono a trascurare i sintomi; Pur-
troppo, nellanostraregione siamoancoraip. mardnnel-

le iniziative di sensibilizzazione destinate allé donne el

nelle 1.500 ospedalizzazioni per infarto, le donne $0n0
il doppm degliuomini», dichiara il pr fessore Salvatore
Novo, di dellacattedradi Malati
ri, Dipartimento di sc1eu12perlspromnuone della salu-
tee materno mfannle de]l uniyersita dealermo alcon-
vegno «Malatti iovascolari ab inile: un ap-
proccio a misyra di dohnas che si & tenuto ierinell'aula

Magnadello Steri,a cur&de‘ﬂ'Unlversua diPalermo.
«InS§icilia - &stato dgx(o al convegno - persistono an-
cora rilo te influerize negative sulla salute, soprattutto
inmeritoall’ ingidenza delle malattie cardio e cerebrova-
'v scolari, in pzuﬂcolare per quanto nguarda alcuni fattori
ditischio come obesita, sed ietd, iperglicemia, dia-

' bete efumo. L'informazione & scarsan.
. Inquesto clima, non si puo che plaudire allacampa-
. gna«Vivi con il Cuore», promossa da Abbott, e presenta-
taieri a Palermo, nell'ambito del convegno. L'obiettivo
& quello di sviluppare una maggiore sensibilita e cono-
scenza tra le donne onde prevenire l'infarto. Perché si
sa che la prevenzione pud ridurre di molto l'incidenza
delle malattie cardiovascolari.

«Come partner con I'universita di Palermo dx quesm

gni anno, in Sicilia, quasi una donna su due; g
(46%) muore a causa di un infarto, un dato_}.
che & pit alto di tutti i decessi per forme di |~

ie del sistema cir
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o (nfarto eictus) & pi

In Sicilia la mortalita per

@,
lm[)oname imzxad’\'a siamo orgogliosi di poter dare il
viapraprio d);ma Sicilia, terraconaltaincidenzadi pato-
] Iogle caxdigvascolari nelle donne, a “Vivi conil cuore™,
¢ /SDt!Dllneﬂ il dottore Luigi Ambrosini, amministratore
1 delegato di Abbott Italia.
i Dall'inchiesta Eikon risulta che sono molte le donne
“cheritengono cheisintomi dell'infarto siano ugualitrai
duesessi. Invece, & assodato che uomini e donne differi-
scono non solo per i sintomi, ma per la presemazioﬁe
clinica, la diagnosi, la prognosi e la terapia.

renze per prevalenza e significato clinico,come succe-
deperpatologie comeil diabete, la pre%smnemenosa,
livelli alti di colesterolo nel sangue, lo stam onnonale e
alcunimarkeri in, osservail p
cello Ciaccio, direttore del Dlpanimemu di h opatolo-
giaebiotecnologie medlche dell'universitadi Palermo.
Glifaecoil professm'e Nayo: «Nelladonna, l'infarto
pud presentare camlwnsﬁchemffetehn daquello degli
uominipersedee upoiogla,con unamaggiore presenza
disintominon spec:ﬁci espesso ignorati. Il dolore tora-
cico nmane un smmmo cruciale, mal' mfano al cuore
. Kecondo Il 1
ena(alla mandibola, oppure con respiro cor-
loeaﬂ'armoso smnchezza pmfonda, nausea, vomito»,

simomn dell'infarto, le specificita al femmini-
A Ie.consxghperatmaresua(eglesalva -cuoreeunsempli-
e testpervalutare il propriostile di vita. (ev)

1 CONSIGLI DEI MEDICI
Un’alimentazione corretta'
e la costante attlwta ﬁ5|ca ,
abbassano Ia soglic 3=fisch

eoe Lemalattie rardmvas:ohn fanno parte delle patologie
cosiddette prevembm, come |awnmn gran parte i tumori, il
diabete dell'du\w I o&sxh Ea«enato che perahbassare
la perc defe.
(prlmausa dimorte)acmrre favorire corretti stili di vtta
findalla pil'lgxmne eta, inmodo da mantenere, nel corso
< "deglianni, un ptofilo di rischio favorevole. Eppure, solo il 7%
elfe donne (pit a rischio, rispetto agli uomini dopo la meno-
patisa) akdi sopra dei 35anni, risulta avere un basso profilo
di rischio. «Ogni donna - dice il professore Ciaccio - soprattut-
*», toinmenopausa, dovrebbe conoscere il proprio profilo di
+rischio e fare pitl attenzione ai segnali de! proprio corpon.
Inve:e,glx studx epidemiologici accertano che non é cosi.
Per i di rischio siintende: arte:

riosa iman menodi1zo e al di sotto di 8o

livelli di colesterolo totale meno di200 mg per decllmn d
esserein ¢

i, evitare di fumare, praticare un" ione ana:fr

everdura (abbondante), 3-4 volte la na ma

pesce, preferibilmente quello azzurro, prefzn
chea quelle rosse, fare attenzione ai grasslm
pxanucon ) alcnl

tarieta, p alle
della temnlag;a hn!leggmto I
haintaccato la nestra saju!e:ulle;cale si prefens:e I'ascenso-
re,anche pqrfm unbrwe tragmo sivainauto oinmoto, II
panni sporchi opennla lavatrice, nei centri commerci:
prendela scalamobile.Tutti sistemi che riducono al minimo
itdfisica. Eil cuore,a pocoa poco, si impigrisce. Diven-
ome uratléta che nonsi allena e che alla fine non riesce
ppmare gli sforzi necessari. Tra gli sport, vanno beneil
nuoto;if canottaggio, il ciclismo, il tennis. Perd con l'intensi-
ta della vita d'oggi non sono praticabili tutti i giorni.
i recente, & stato dimostrato che un'attivita motoria, anche
se moderata, fa benissimo al cuore, ha un effetto pil poten-
te dei farmaci ed  collegata a un minor rischio di eventi car-
diovascolari. ll che significa che basta una passeggiata ad
andatura sostenuta 1 di 30 minuti tutti i giorni nd«45-50 tre
volte la settimana. E un esercizio motorio fattibile, tol|m i-
le eil cuore ringrazia. (cv,)

Rosa Benign

Gli abltantl d| Pom

pio, non aveva alcun resto umano
nel calco. «Nemmeno un osso. Per-

pei manglavano sano, lo rlvelakla Tac*

sione del cranio e del'torace. Nella

2 piccolo pergeneralizzare - frena Gio-

«Vadetto che traidue sessi visono significative dxﬁe«

PUMPH
Comelemummle egizie,anche
“f-calchi delle vittime dell'eruzione
del Visuvio del 79 d.C. a Pompei so-
nofiniti dentro un apparecchio per

“». laTac per individuare eta, patologie

" mediche, abitudini alimentari e stili
divitadegli antichi pompeiani.
Traletante sorprese & emerso che
non tutti i calchi contengono resti
umani. I primi logi ad utilizza-

tanto non abbiamo potuto stabilire
se fosse davvero incinta. Quel calco
risale allo stesso periodo dell' im

prontadel cane e anche quello & sra-
to ritrovato senza alcun osso-all'i ;.
terno». Glischeletridelle vittimedel-»,
la tragedia del 79 d.C. lt@oba
gesso hanno dimensioni d[v se e & v
non tutte posson essere sottopaste i
aTac (Tomngmﬁa}ssiale Compute-
rizzata o}ditltimna genera-

misurazion ddfemére,éskamsmbl-
lltalsquaeﬁappmsshnauva (ralZe

leranno nutm particolari del bambi-

«Quesm ‘otte - afferma Roberto
jiula, referente della Philips
Spa abbiamo scoperto che il nodo
diun abitino sullo sterno del bimbo,

relatecnicadicolaredel gessonel ca-
vodellaterraper estrarre I' impronta
delle vittime dell'eruzione del Ve

& invece una fibbia, probabilmente
d'oron.
Lescopertearrivano cosi, improv-

ziong’ messa’a disposizione dalla
Phlljp Spa Healthcare». C', ad

/
vio, avrebbero infatti «sviiotaton» e ¥i-

posto altrove gli scheletri «fors:

spiega Stefano Vanacore, résponsa- :

bile del cantiere deicalchi - peryagio-
ni etiche. E cosi quella che fudenoy/
minata «ladonn:

lamadré cheabbracciail fi-
glmleu “della «famiglia» ritrovata
nella-Casa delBraccialed'Oro», que-
stacoppia non pud essere introdotta
neil'apertura massima di scansione
dell'apparecchiatura, chee di70cm.
Verra comunque effettuata la scan-

vise, dalla sinergia di archeologi, ra-
diologi, odontoiatri, restauratori, an-
tropologi, ingegneri e cartografi. Lo

umani contenuti nei calchi.di Pom
pelha rivelato chelpompelamman
giavano sano. «Il camp‘one A troj

N ¢

studio sui denti dei circa 30 resti:;

Tacémveceentram1Ibambmodellp vanni Babino, medico radiologo -
lq

ma & vero che i nostri speciali
“pazienti” hanno arcate dentarie
perfette». «Mangiavano prevalente-
mente frutta e verdura, e pochi zuc-
cheri - afferma Elisa Vanacore,
I'odontoiatra dell'equipe -. Lo stu-
dio dei denti potra rivelare mnitoa
tro ancoran.
E costato circa 270 mila euro fo
studio di restauro dei| m{ch\ e deire-
perti di bronzo:«Con queslo proget-
[ commumm i nostro “jtinerario
della motte” ha detto |l Soprinten-
dente degli Scavi di Pompex, Ercola-
no cStabla, vero otore degli studi,
h\ imo:Qsanna - con un prog
ma scientifico che sta cunsemendn
diaggiungerestraordinari tassellial-
Ta cotioscenza che sempre precede

latutelae la valorizzazione»,

2
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Speciale Sanita

La Donazio

Informazione pubblicitana

zie!

onare gli organi & un atto

d'amore e di civilta. D'anore

verso chi ha bisogno, verso la
nostra stessa comunitd, di civilta per
gli stessi motivi. Eppure sono ancora
tanti i dubbi che affollane la mente di
chi si trova a dover scegliere sulla do-
nazione di organi.
Esistono modi per scegliere in vita cosa
sara dei nostri organi a prescindere
dalle decisioni dei nostri cari ed esisto-
no anche tante informazioni che tutti
dovremmo conoscere per una scelta
consapevole, per decidere di continua-
re a vivere donando la vita a qualcun
altro. Proviamo, allora, a fare chiarez-
za sulla situazione siciliana con queste
poche parole ‘schematiche’ per rispon-
dere alle domande piti comuni.
Innanzitutto il sistema delle donazio-
{ ni - controllato dal Centro Regionale
Trapianti - ha un coordinamento che
ne garantisce efficacia e sicurezza.

COS’E IL CRT?
1l Centro Regionale Trapianti (CRT)
della Regione Sicilia & un organo te:
nico dell'Assessorato della salute. Gli
organi di gestione del CRT sono il
Coordinatore Regionale e il Comita-
to Regionale per i Trapianti.
1l CRT assicura il coordinamento
operativo in tutte le fasi di prelievo,
conservazione, assegnazione, trapian-
to di organi e tessuti 24 h/24 per 365
giorni l'anno. Lesecuzione delle pro-
cedure di accertamento della morte
+ del donatore ¢ di idoneita degli or-
., gani & assicurata su tutto il territorio
* regionale dai Coordinamenti locali
per i trapianti presenti in ciascuna
%\ Azienda Sanitaria della Regione.

11 CRT Sicilia ha la sua sede presso
P'Ospedale Civico di Palermo,

in piazza Nicola Leatta, 4.

Gli nffici di direzione si trovano

in via Costantine Nigra 59,
telefono 091 7744 382/383.
Numero verde: 800 912 808
(attivo dalle 10 alle 17; dopo le 17 &
in funzione la segreteria telefonica)
Numero di lelefono Segreteria CRT
presso Arnas Civico: 091 6663828
~ fax: 091 6663829 (dal luncdi al
venerdi dalle ore 9 alle are 16).

PERCHE DONARE?

Decidere di donare i propri organi
e tessuti dopo la morte & un gesto di
solidarieta che consente di salvare la
vitaa qualcun altro o rendere miglio-
re l'esistenza di pazienti colpiti da pa-
tologie invalidanti.

| Alcune malattie possono essere cura-
te solo sostituendo I'organo malato.
Un esempio: in Sicilia le persone af-
fette da insufficienza renale cronica,
sottoposte a dialisi, sono circa mille
ogni milione di abitanti. Ogni anno
se ne aggiungono circa 200 ogni mi-
lione di abitanti. Lunica alternativa
alla dialisi che hanno &il trapianto.

LE LISTE D’ATTESA

E 1 TRAPIANTI IN SICILIA

In Sicilia, al 30 giugno 2015, erano
716 i pazienti in lista d'attesa per rice-
vere un organo a fronte di 92 trapian-
ti eseguiti dall'inizio dell'anno.

Un amore incondizionato di Riccardo Asmetto, arrivato terzo ex aequo lo scorso anno al concorso fotografico indetto dal CRT “Uno
sguardo per gli altri, un obiettivo per Ia vita™.

1l divario tra domanda e offerta fa si
che molti dei potenziali candidati al
trapianto cardiaco, epatico o polmona-
re, muoiano prima di trovare un dona-
tore. Per questi organi infatti non esiste
un‘alternativa come per il rene, cioé la
dialisi. In questi casi dunque il trapian-
to & una scelta di sopravvivenza.

CHI Pub DONARE
GLIO

1 donalon d| urgnm sona persone
etd che i in

tita la manifestazione di volonta in
ordine alla donazione di organi per i
nascituri, per i soggelli non aventi la
capacita di agire nonché per i minori
affidati o ricoverati presso istituti di
assistenza pubblici o privati.

Tutti gli organi, tranne il cervello e
gli organi dell'apparato riproduttivo,
sono prelevabili e trapiantabili.

Per evitare la trasmissione di malattie
attraverso gli organi donati, I'idonei-
ta d:gh organi donati al trapianto &

scr valutata dai medici

uspedale, n:llc Unita di Rianima-
zione, a causa di una lesione grave
cirreversibile al cervello.

Fla: h mob per la donazione deg| orﬁa
- 1° giugno 2015

La Legge n. 91 del 1° aprile 1999 ga-
rantisce a tutli i cittadini il diritto di
esprimere la propria volontd in me-
rito alla donazione dei propri organi
dopo la morte.

Per i minori di et la dichi

con spcclﬁcl esami, secondo proce-
dure codificate dal Centro Nazionale
Trapianti.

Una valida alternativa al trapianto da
donalore decedulo, possibile solo per
i trapianti di rene, fegato, polmone ¢
midollo osseo, & il trapianto da dona-
tore vivente. La donazione da viven-
te, rigy gratuita, & regolata

di volonta & manifestata dai genitori
escrcenti la potestd. Non & consen-

da diverse norme e accompagnata da
numerosi documenti di indirizzo e

da pronunciamenti etici. Le proce-
dure di fattibilita sono molto rigide ¢
prevedono una serie di accertamenti
sia clinici sia motivazionali.

COME S1 AGGERTA

LA MORTE DI UN
POTENZIALE DONATORE

La morte consiste in un totale e irre-
versibile danno del cervello che pud
essere accertato con il tradizionale
metodo cardiologico (registrazione
dell’elettrocardiogramma da parte
di un medico e osservazione del-
la salma per 24 ore) oppure con il
metodo neurologico. In questo caso
(c.d. morte encelalica), la morte vie-
ne accertata da una Commissione
composta da tre specialisti (un me-
dico legale, un rianimatore e un neu-
rologo) e per un periodo di osserva-
zione di almeno 6 ore eseguendo per
2 volte una serie di esami specifici. Al
termine del periodo di osservazione
la Commissione certifica che il sog-
getto & deceduto e pertanto, se & stato
espresso il consenso alla donazione, si
mantiene la respirazione artificiale e il
corpo viene trasferito in sala operato-
ria per il prelievo degli organi e tessu-
ti; se & stato manifestato il diniego alla
donazione si staccano tutte le appa-
recchiature e la salma viene trasferita
in camera mortuaria.

DIFFERENZA TRA MDHTE
ENCEFALICA E COM

In caso di morte :ncefnlu:a tutte le
cellule del cervello sono morte in
modo irreversibile. Nel coma, inve-
ce, le cellule sono sofferenti ma vi-
tali, ¢ questa vitalita ¢ documentata
dall'elettroencefalogramma. Lo stato
di coma pubd evolvere verso una gua-
rigione totale o parziale mentre la
morte encefalica non & suscettibile
di miglioramento ed esita invariabil-

mente nella cessazione della funzio-
ne di tutti gli altri organi.

COME MANIFESTARE LA
VOLONTA SULLA DONAZIO-
NE DI ORGANI E TESSUTI
Nel nostro Paese per la manifesta-
zione della volonta di donare vige il
principio del consenso o del dissen-
so esplicito (art. 23 della Legge n. 91
del 1° aprile
1999; Decreto
del Ministero
della Salute 8
aprile 2000).
1 “slenzio-assen-
so” introdotto
dagli artt. 4 e
5 della Legge
91/99 non ha
mai trovalo at-
tuazione.
A tutti i attadi-

nimaggiorenni

& dunque offerta la possibilita di di-
chiarare la propria volonta (consenso
o diniego) in materia di donazione di
organi e tessuti dopo la morte, attra-
verso:

« la registrazione della propria vo-
lonta presso la propria Asl di ri-
ferimento o il medico di famiglia,
tramite apposito modulo. Queste
dichiarazioni sono registrate di-
rettamente nel Sistema Informa-
tivo Trapianti (SIT), il data-base
del Centro Nazionale Trapianti
che & consultabile dai medici del
coordinamento in modo sicuro ¢
24 ore su 24;

« la compilazione del c.d. tesserino
blu del Ministero della Salute o
del tesserino di una delle associa-
zioni di settore, che deve essere
conservato insieme ai documenti
personali;
qualunque dichiarazione scritta
che contenga nome, cognome, data
di nascita, dichiarazione di vo-
lonta (positiva o negativa), data
e firma, (considerata valida ai
fini della dichiarazione dal De-
creto ministeriale 8 aprile 2000),
anch'essa da conservare tra i do-
cumenti personali;

ICENTRI TRAPIANTO
IN SICILIA
Gli pspedali autorizzati al trapianto di
organi solidi in Sicilia sono:
Catania
AOU Policlinico “Vittorio Emanuele -
Ferrarotto - S, Bambino”
* Rene {da donatore vivente e da
donatore deceduto]
* Pancreas
= Cuore
Palermo
ARNAS Ospedale “Civico - Di Cristina
- Benfratelli”
» Rene (da donatore vivente & da
donatore deceduto)
ISMETT
» fena (da donatore viventa e da
donatore deceduto)
* Cuore

= l'atto olografo dell'Associazio-
ne Italiana Donatori di Organi
(AIDO). Grazie a una convenzio-
ne del 2008 tra il Centro Nazio-
nale Trapianti e 'AIDO, anche
queste dichiarazioni confluiscono
direttamente nel SIT.

Si pud esprimere la propria inten-
zione a donare anche attraverso la
dichiarazio-
ne di volonta
presso gli uffi-
ci del Comu-
ne: anche l'uf-
ficio anagrafe,
infatti,  puo
mccogli:r: e
registrare  la
dichiarazione
di volonta sulla
donazione  di
organi e tes-
suti a segui
degli interventi normativi di cui
allart. 3, comma &-bis della Legge
26 febbraio 2009 n. 25 ¢ al succes-
sivo art. 43 del Decreto-Legge 21
giugno 2013 n. 69, cosi come mo-
dificato dalla legge di conversione 9
agosto 2013 n. 98.
In fase di richiesta o rinnovo della
carta d'identita sempre piu cittadini
si sentiranno chiedere dagli operatori
dell'anagrafe se intendono dichiarare
la propria volonta sulla donazione di
organi e tessuti. Nel caso in cui il cit-
tadino decida di esprimere la propria
volonta - sia essa positiva o negativa
- questa confluira direttamente nel
Sistema Informativo Trapianti, con-
sultabile 24 ore su 24 in modalitd si-
cura dai medici del coordinamento.
Ad oggi i comuni siciliani che hanno
attivato il servizio sono Tusa, Castel-
buono ¢ Delia (provincia di Caltanis-
setta). Con il Comune di Palermo &
attiva da tre anni una convenzione 3
che prevede la raccolta cartacea del-
le dichiarazioni che vengono ritirate
dagli operatori del CRT.
Per nmggmn dettagli & possibile ¥
la sezione dichi
di volonta del Sistema Informativo
‘Trapianti.

CENTRI TRAPIANTO

DI MIDOLLO PER ADULTI
Catania

AGU Policlinico “V. Emanuele - Fer-
rarotto - S. Bambino”

Paleymo

Azlenda Ospedaliera “Ospedall Rlu-
niti Villa Sofia - Cervello®

Casa di cura "La Maddalena S.P.A”

CENTRI TRAPIANTO

DI MIDOLLO PEDIATRICI
Catania

AOU Policlinico “V. Emanuele - For-
rarotto - S. Bambino"

Palexmo

ARNAS Ospedale “Civico - Di Gristina
~ Benfratelli®

J0 sCECRs LR

DOMARE.

Chi dona salva una vita... e un’altra...
e un’altra ancora.

Sai che ¢’€?10 mi prendo cura di te!

. -
www.costruiresalute.it ?&?fﬁ E

LA DONAZIONE DEGLI ORGANI E UNA SCELTA DI CIVILTA

Regione Sicilana

ASSESSDRATO GELLA SALUTE
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B ol dmcione
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30/9/2015  ltaliani bocciano Decreto appropriatezza: 7 su 10 dicono no e il 49% & contrario alle sanzioni. Lorenzin: “Sta a noi e ai medici rassicurare i pazienti”. ...
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[taliani bocciano Decreto appropriatezza: 7 su
10 dicono no e il 49% ¢ contrario alle sanzioni.
Lorenzin: “Sta a noi e ai medici rassicurare i

pazienti”. I medici: “Dietro il decreto solo
tagli”

I dati in un sondaggio trasmesso ieri sera a Ballaroé su Rai 3. Ospite in studio il
ministro Lorenzin e in collegamento i medici della Cgil di Milano. Continua in
TV la maratona sul decreto appropriatezza e il ministro prova a gettare
acqua sul fuoco della protesta medica: “I medici rischiano soltanto davanti ad

abusi grandi e macroscopici”. Ma per i medici questo decreto nasconde solo
tagli al fondo

Nuovo confronto in TV sul decreto appropriatezza. Dopo Porta a Porta di ieri sera & stato Ballaro su Rai
3 ad ospitare nuovamente il ministro Lorenzin intervistata in apertura del programma da Massimo
Giannini. “La medicina difensiva ci costa oltre 13 miliardi ogni anno — ha esordito il ministro — e ’ltalia
detiene questo triste primato caratterizzato da lenzuolate di esami inutili. Percio su un totale di 1700
prestazioni ne abbiamo individuate 208 su cui lavorare in base a un vademecum tecnico-scientifico”.
Lorenzin ha quindi chiarito la questione inerente la sanzionabilita dei professionisti. “| medici rischiano
soltanto davanti abusi grandi e macroscopici che verranno giudicati dalle Regioni. Se la prestazione &
fondata e viene motivata non si rischia nulla, in caso contrario si viene chiamati dinanzi un
contraddittorio per fornire spiegazioni”. Con queste misure “intendiamo risparmiare circa 106 milioni,
ma soprattutto vogliamo valorizzare il ruolo del medico. | cittadini non si devono allarmare”.

Giannini ha quindi girato la parola, in collegamento, ad alcuni medici del Policlinico di Milano.
Una sindacalista delle Cgil ha riferito al ministro che “la contrarieta al decreto non riguarda
l'appropriatezza, ma il fatto che essa venga inserita nella parte in cui si razionalizza la spesa,
determinando di fatto un definanziamento del Ssn. Gli indicatori sono utilizzati per ridurre la spesa — ha
sottolineato — non per migliorare la qualita delle prestazioni”. Lorenzin ha replicato che “il mancato
incremento del Fondo sanitario nazionale & dovuto a una scelta delle Regioni, poiché non sono state in
grado di allocare in altro modo le risorse. Avevano previsto tagli lineari ai quali ci siamo opposti, dato
che intendiamo applicare una spending review interna.

L'obiettivo & incidere sull’'appropriatezza, non nell’'ottica di produrre un risparmio oggi ma per aprire un
confronto con le associazioni dei medici”.

Il ministro ha garantito che “a nessun malato verra negata una diagnosi che il medico ritiene
indispensabile. Sta a noi, insieme ai medici, rassicurare i pazienti. Poi i medici vanno aiutati, bisogna
stabilizzare i precari. Serve anche un’assunzione di responsabilita che rientra nella sfera professionale.
E sono molto fiduciosa poiché in questi anni di crisi il Ssn & stato tenuto in piedi dallo sforzo di medici e
infermieri”. Altro problema & rappresentato “dalle liste d’attesa e dalle file interminabili. Spesso

mancano i soldi per gli esami diagnostici — ha fatto notare — Per questo & necessario risparmiare per
reinvestire in salute Ii dove c’é bisogno”.

Giannini ha quindi girato a Lorenzin una domanda proveniente dagli spettatori a casa. “Ha mai
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chiamato il Cup e si & sentita dire che c’é posto tra un anno?”. “Certo che mi & capitato — ha
risposto - a me e alla mia famiglia. Al Ministero mi arrivano segnalazioni di tutti i tipi, anche di persone
che necessitano di una chemioterapia e che non riescono a effettuarla. Problemi di questo tipo si

risolvono appunto con I'appropriatezza, applicando il Patto della Salute e migliorando I'efficienza
organizzativa delle Regioni”.

Lorenzin ha infine analizzato i riscontri di un sondaggio elaborato da Alessandra Ghisleri, direttrice di
Euromedia Research. 1l 68,5% del campione & contrario al decreto, il 28,9% & favorevole e il 2,6% non
sa rispondere. Tuttavia il 49,3% ritiene che in Italia si prescrivano troppi esami e il 49% giudica sbagliato
sanzionare i medici. “Dobbiamo rimettere in piedi la sanita — ha concluso — Mi ricordo che mi confrontai
spesso con Cottarelli che mi ha anche citata nel suo libro. L’obiettivo & incrementare del 2% la quota
sul Pil destinata alla sanita per far fronte al crescente invecchiamento. Nel frattempo pero &
necessario risparmiare come un buon padre di famiglia per reinvestire allinterno del sistema salute”.

Gennaro Barbieri
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Malattie rare. La Commissione Affari Sociali
approva una risoluzione. Binetti (Ap):
“Prepararsi per sfida reti europee”

Introdurre misure di semplificazione per agevolare l'accesso ai centri di
eccellenza, pervenire ad una diagnosi certa in tempi rapidi delle malattie rare,
revisione del Piano nazionale delle malattie rare, favorire la ricerca sui
Jarmaci relativi a tali patologie. Questi i punti qualificanti della risoluzione a
prima firma Paola Binetti (Ap). Il documento segue all'indagine conoscitiva
portata a termine dalla Commissione. LA RISOLUZIONE

La commissione Affari Sociali della Camera ha ieri approvato il nuovo testo della risoluzione riguardante
le iniziative in materia di malattie rare. Come spiegato dalla prima firmataria, Paola Binetti (Ap), il testo
rappresenta “il naturale esito” dell'indagine conoscitiva sulle malattie rare terminata dalla Commissione
prima della pausa estiva, con I'approvazione di un documento conclusivo. “L'approccio al tema delle
malattie rare deve procedere nella direzione della medicina personalizzata e, pertanto, occorre essere
preparati alla sfida rappresentata dalla realizzazione delle reti europee”, ha sottolineato Binetti. Nel
rimarcare l'importanza del ruolo ricoperto dalle associazioni di malati, la deputata ha ricordato che la
risoluzione & frutto di un lavoro condiviso ed ha quindi auspicato che la sua approvazione possa

produrre effetti concreti rispetto ai quali si & riproposta di effettuare un attento monitoraggio nei mesi a
venire.

Nell'illustrarne il contenuto, Binetti ha evidenziato quali punti qualificanti: I'opportunita di introdurre
misure di semplificazione per agevolare |'accesso ai centri di eccellenza; la necessita di pervenire ad
una diagnosi certa in tempi rapidi delle malattie rare, I'opportunita di una sollecita revisione del Piano
nazionale delle malattie rare; I'esigenza di favorire la ricerca sui farmaci relativi a tali patologie.

Il sottosegretario, Vito De Filippo, nel condividere l'impianto complessivo della risoluzione e ricordando
che l'indagine conoscitiva svolta dalla Commissione affari sociali ha contribuito ad attivare I'azione
ministeriale in ambito europeo, ha proposto comunque di apportare alcune lievi modifiche al testo,
accolte da Binetti, al fine di “assicurare la piena operativita degli impegni delineati”. In particolare, ha
suggerito di modificare parzialmente gli impegni rivolti al Governo concernenti, rispettivamente, lo
sviluppo della rete nazionale delle malattie rare, la partecipazione delle associazioni ai tavoli di
confronto e le procedure di inserimento delle malattie rare nei Livelli essenziali di assistenza (Lea).

Analizzando il contenuto, vediamo come la risoluzione impegna il governo a:

- individuare criteri, modelli e indicatori di riferimento per la valorizzazione delle eccellenze presenti nei
centri di riferimento italiani, siano essi dedicati alla ricerca o all'attivita clinico assistenziale e ovunque si
trovino (universita, Istituti di ricovero e cura a carattere scientifico o strutture ospedaliere nazionali), per
realizzare un monitoraggio efficace degli standard di eccellenza, a livello scientifico, clinico-assistenziale
ed organizzativo;

- supportare la Commissione europea nella procedura di valutazione e selezione dei centri di
riferimento italiani che entreranno a far parte delle Reti europee di riferimento per le malattie rare su di
una base rigorosamente meritocratica, che si avvalga di indicatori precisi e condivisi:

- diffondere le informazioni relative alle Reti europee di riferimento per le malattie rare, agli standard
necessari per entrare a farne parte e alle opportunita che potrebbero scaturire fin da subito per la
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ricerca a vario livello, stimolando processi di autovalutazione della qualita del lavoro nel proprio centro;
- creare una mappatura dei centri di riferimento e delle unita operative che afferiscono ad ognuno di
essi, rendendola pubblica non solo sul sito del Ministero della salute e a quello dell'lstituto superiore di
sanita, ma anche negli ospedali e negli ambulatori dei pediatri e dei medici di medicina generale, al fine
di ottenere un quadro puntuale di cid che si fa in un centro, di chi lo fa, di come si fa, di quante persone
vi possono accedere nell'arco di tempo previsto, e con quali risultati;

- proporre modelli di integrazione e di collaborazione tra i nodi di eccellenza delle reti e i diversi
operatori del servizio sanitario nazionale, in modo da favorire la conoscenza reciproca e lo scambio di
competenze necessarie per garantire una attivita scientifica e assistenziale sempre pit efficace
sull'intero territorio nazionale;

- promuovere, con il dovuto supporto delle regioni, uno sviluppo della rete nazionale delle malattie rare
per renderle sempre piu efficace e completa, nonché a potenziare il Registro nazionale delle malattie
rare, insistendo sull'uso di sistemi di codifica delle malattie rare uguali su tutto il territorio, sulla
completezza delle informazioni raccolte, con regolare e tempestiva trasmissione all'lstituto superiore di
sanita, e sulla flessibilita rispetto ad ulteriori possibili sviluppi;

- potenziare la capacita di ricerca e di formazione dei centri, attraverso la partecipazione a progetti di
ricerca scientifica dedicati alle: malattie rare sia sotto il profilo diagnostico-assistenziale che sotto quello
della organizzazione dei servizi e dei modelli di presa in carico dei pazienti a livello individuale e
familiare;

- verificare I'opportunita di garantire il coinvolgimento dei rappresentanti delle associazioni di malati rari,
accreditate e dotate di un comitato scientifico, non solo nel caso in cui si tratti di soggetti che
rappresentano una pluralita di associazioni, ma anche quando siano singole associazioni che hanno
raggiunto livelli di esperienza e di competenza personale di riconosciuto valore;

- investire sulla sicurezza dei pazienti affetti da malattie rare attraverso: un'elevata e comprovata
competenza dei professionisti, linee guida e buone pratiche sul piano clinico-assistenziale di
riconosciuta qualita scientifica, la capacita di giungere a diagnosi precoci in modo corretto, l'inserimento
dei pazienti in progetti di sperimentazione farmacologica ad elevata probabilita di successo la presenza
di un monitoraggio costante e continuo delle procedure;

- investire sull'aggiornamento dei pediatri di base e dei medici di medicina generale perché collaborino
attivamente con i Centri di riferimento nel riconoscimento di «sintomi sentinellax;

- investire nella prevenzione primaria e secondaria, attraverso un'opportuna diffusione delle
informazioni a livello nazionale sui fattori di protezione e un effettivo contenimento dei fattori di rischio;

- facilitare la ricerca sul piano farmacologico attraverso misure di defiscalizzazione sufficientemente
attrattive per gli investitori — ad esempio con la formazione di associazione temporanee di imprese (ATI)
— soprattutto quando si tratta di farmaci orfani il cui mercato € inevitabilmente limitato, in particolare se
si tratta di farmaci orfani che potrebbero fungere da salvavita;

- facilitare I'accesso dei pazienti ai farmaci off label, utilizzando il Fondo Agenzia italiana del farmaco,
anche attraverso un opportuno coinvolgimento dei medici curanti, in modo da garantire ai malati un
costante ed efficace interessamento nei loro confronti, pur in assenza per il momento di soluzioni certe
e definitive;

- verificare nel tempo procedure di accelerazione che consentano l'inserimento nei LEA delle malattie
rare il cui iter di riconoscimento come tali sia stato completato, attraverso una opportuna commissione
multi-disciplinare e in modo semi-automatico, senza dover attendere ogni volta I'adozione di un decreto
del Presidente del Consiglio dei ministri ad hoc o, in alternativa, garantire ai pazienti, il cui iter di
riconoscimento come malati rari sia stato completato, le stesse facilitazioni delle malattie rare incluse tra
i LEA, sia pure in via transitoria, e in attesa che venga pubblicato il previsto, decreto del Presidente del
Consiglio dei ministri di aggiornamento dei LEA.

Giovanni Rodriquez
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