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rretti stili di vita

SRNE?A
te il sistema e dall'altro lato infor-
mare correttamente la popolazio-

Raccolta del sangue, record in Sicilia: e
richieste e donaZIonl OrasonQin pari  geewenle

bio». Mentre Maria Ventura, diri-
gente responsabile dell'UOB 16.
PALERMO ) 4 trapresa nel rispetto dellere-  che si occupa di Piano del sangu
ese LaSicilia haraggiuntol'equi-  situazione in equilibrio corilegsi- gole e nella raccolta del sangue e reglonale e automzazxon 33

librio tra richieste e donazioni di genze» haspie; i- nella produzione di emoderivati
sangue: merito dell'aumento dei perché con il crescere dellamedi- damentalein tutt i pro.
donatori. Il dato & emerso a Paler- cina crescono anche le esigenze e  colta a cominciare dal
mo nel seminario tenuto neilocali } possiamo fer- la Sicilia deve farsi trovare pron-
di Confindustria Sicilia nell'ambi- i, Tutti i centri che ta». Soddisfatta anche Milvia Gjo-
to del Piano per la prevenzione i an 'nel settore trasfusionale markaj responsabile dell'Unita
la promozione dei corretti stili dax‘rep'am ospedalieri fino ai cen- Operativa «Comunicazione» dell'
vita del Dasoe, il Dipartimento tridizaccoltasangueitinerantiso-  assessorato regionale Salute. Vito
tivita sanitarie e osservatgrio epi- gisoggettiall'accreditamen- Sparacino coordinatore del Ce
demiologico dell'assessor: ‘toinbasearegoleeuropeecheab-  tro regionale Trapianti ha sotto.
gionale della Salute. «La Sicilia ha' biamo recepito con precise nor- neato: «Per promuovexe-;_la dona-
raggiunto un me. Occorre proseguire sullastra-  zioneoccorre rendexe pitiefficien-

.ospedall riuniti
VlllaSOﬁa- C llo haspiegato in-
ece che c'g’ancora molta strada
fare sulle donazioni di cellule
tamirtali e midollo osseo. ('saraz’)
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L'evento nell'ambito del Piano per la prevenzione e la promozione dei corretti stili di vita del dipartimento Attivita sanitarie e
Osservatorio epidemiologico dell'assessorato regionale alla Salute.

PALERMO - L'importanza di essere donatore & stato il tema al centro del
seminario tenuto nei locali di Confindustria Sicilia nell'ambito del Piano per
la prevenzione e la promozione dei corretti stili di vita del Dipartimento
Attivita Sanitarie e Osservatorio Epidemiologico dell’Assessorato Salute
della Regione siciliana. Dopo i saluti portati da Milvia Gjomarkaj
Responsabile dell'Unita Operativa "Comunicazione" dell'assessorato
regionale Salute della Regione siciliana che ha anche introdotto i lavor, il
confronto & entrato nel vivo.

brother Brother ltalia L

L'importanza della donazione di sangue, di organi e di cellule staminali &
uno dei punti nodali per una sanita moderna ed efficiente. “La capacita di
promuovere la donazione di organi, & strettamente legata all'efficienza del
sistema sanitario ed al modo in cui il medesimo sistema viene percepito
Make it Real con Brother dalla popolazione — dice Vito Sparacino coordinatore del Centro regionale
Realizza i tuoi Sogni con la Tecnologia Brother. Scopri di Trapianti -. La donazione degli organi dipende da due fattori: una &
piat l'efficienza l'altra & la propensione della popolazione a dire si dalla
donazione degli organi. L'uno senza I'altro non funziona. Per promuovere
la donazione occorre rendere piu efficiente il sistema e dallaltro lato informare comettamente la popolazione sul fato che il prelievo degli
organi avviene soltanto quando il decesso & accertato senza alcun dubbio”.

Fondamentale in tutti i processi di raccolta a cominciare dal sangue sono qualita e sicurezza del servizio argomento sviscerato da Maria
Ventura, dirigente responsabile dell'UOB 16 che si occupa di Piano del sangue regionale e autorizzazioni trasfusionali. Sul fronte della
donazione del sangue la Sicilia ha ottenuto, negli ultimi anni, importanti risultati ma questo deve essere interpretato come un punto di
partenza. “La Sicilia ha raggiunto un livello di raccolta che ci permette di considerare la situazione in equilibrio con le esigenze . dice
Attilio Mele Dirigente responsabile del servizio Trasfusionale del Dasoe (Dipartimento regionale Attivita sanitarie e Osservatorio
Epidemiologico) — ma non possiamo fermarci a questo. Tutti i centri che operano nel settore trasfusionale dai reparti ospedalieri fino ai
centri di raccolta sangue itineranti sono oggi soggetti all'accreditamento in base a regole europee che abbiamo recepito con precise
norme. Occorre proseguire sulla strada intrapresa nel rispetto delle regole e nella raccolta del sangue e nella produzione di emoderivati
perché con il crescere della medicina crescono anche le esigenze e la Sicilia deve farsi trovare pronta”.

Uno dei grandi temi pid recenti legati alle donazioni & quello delle cellule staminali e del midollo osseo “In pratica — dice Raimondo
Marcend, Direttore dell’'Unita Operativa di medicina trasfusionale ospedali riuniti Villa Sofia Cervello — il percorso & pit impegnativo ma
analogo a quello della raccolta del sangue. Alla base c'& il cuore del donatore. Attraverso le associazioni di donatori si pud portare
sempre il maggior numero di donatori abituali ad aderire anche al progetto midollo osseo. E' un percorso semplice a dirsi ma piu
complesso da portare avanti di quanto non appaia. Questo processo lo abbiamo iniziato da poco in Sicilia prevedendo che si creino i poli
di reclutamento attraverso i centri trasfusionali e attraverso loro si effettui la tipizzazione per verificare le compatibilita. Donare &
possibile fino a 55 anni ma si tende a inserire donatori giovani al di sotto dei 35 anni per gli elevati costi di tipizzazione. In questo modo il
sistema si garantisce donatori con maggiori probabilita di utilizzo all'esigenza”.
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VIAALLA CAI\IIPAGNA NEI.L’ISOI.A

di Carmelo Nicolosi

VIRUS ANTINFLUENZALE
VACCINARSI, INTANT

DICONODINO
MAEVITAMOLTIRISCH

onoben 78idecessiin Sicilia causati, loscorsoan-
no, dall'influenza. Ma il numero non & conforme
alla realta. Si riferisce solo ai casi nei quali & stato
isolato il virus in laboratorio. Gli altri casi, in cui il
virus infl il do compli ha

ne verranno adottate le misure previste dal contratto». Co-
me sapere se il medico ha proposto la vaccinazione al pa-
ziente? Il cittadino cherifiuta di vaccinarsi dovra

ﬁguram I'ipotesi di omissione di atto sanitario. «Ogni anno
- aggmnge Ignazm Tozzo - molu anziani muoiono per sin-

lasua volonta firmando un documento dove certifica il suo
di informato.

peggiorato unamalattiadi base, «sfuggono» e vengono clas-
sificaticome morti per «collasso cardiocircolatorio». Unavi-
sione emblematica del fenomeno la danno le stime dell'
Agenziaitaliana per il farmaco e dell Istitutosuperiore di s

Elestruttureospedaliere? La verifica verra attuataanche
negh ospedah soprattutto nei reparti arischio come leria-

nitacheparlano di 8.000 decessi, losc
«comphcanze» cardiovascolari causate da virus influenza-
li. Sessifail debito rapporto di popolazone, & famle calcola-

nonvaccirn edancheibambiniso-

no esposn a gravi rischi di complicazioni. Questo non lo
possiamo permettere».

«L'infl -spiegailp Vitale, ordi-

nario di Igiene all' umversnta di Palermo - spesso porta ad

reche, nell’ Isola,lmomper
tano essere molti di pit1 di 78.
Dai dati forniti dall'assessorato regionale della Salute,
emerge che lo scorso anno, in Sicilia, la profilassi vaccinale
escesa, neglianziani, ipitiarischio, al47,4%
(nell'anno precedenteemstaxa del 56,5), percentuali molto
lontane da quel 75% minimo edal 95% ottimale, datocome
obiettivodi coperturanegli anziani dal ministero dellaSalu-
te. «Loscorso anno col calo di quasi il 10% delle vaccinazio-
ninegli anziani, si & avuto un raddoppio, rispetto agli anni
precedenti, diricoveri dalierilegatia logie correla-
teall'influenza: oltre 18.000 e diversi sono stati i casi morta-
lin, osserva il dottore Ignazio Tozzo, dirigente generale del
Dipartimento Attivita Sanitarie e Osservatorio Epid. -
gicodell'; > le della Salute. Vaanch
lineato che dei plccoh dieta6-23 me51 per | iquali éracco-
d: vn\.Lulmcmn fl LI'
natonel 2014Iol) 1%controlo0,5del 2013. Elesuunu:epe-
diatriche ospedaliere sono state prese d'assalto.

Quest'anno, nella prospettiva di evitare casi mortali emi-
gliaia diricoveri, l'assessorato della Salute ha messoa pun-
toun piano di grande rilevanza e rigorosita che partira oggi
edurerafinoal 31 gennaio. Ilvaccino verra dispensato gra-
tuitamente agli aventi diritto nei centri vaccmah distribuiti
sul territorio regi (per alcune 10
aperti anche il sabato) o negli ambulatori dei medm epe-
diatri di famiglia.

Tralenovita, oltread una comunicazione molto pittinci-
sivarispettoal passato, sono previste verifiche che nellasto-
ria della profilassi vaccinale siciliana non si sono mai viste.
«In passato - dice Tozzo - pur registrando un'ottima colla-
borazione nella maggioranza dei medici e pediatri di fami-
glia, alcuni diloro non hannoaderito allacampagnadi vac-
cinazione che & un obbligo sancito dal contratto collettivo.
Da quest'anno, faremo delle verifiche sul campo. Per quei
mediciopediatri chenon dovessero aderirealla vaccinazio-

il contagio da operatore a paziente», sostieneil dottore Ma-

le terapie le unita di c gia. Do- | uneccessodi e mona]na, bend -
vrannoesserevaccinati, nel periodo influenzale, tuttiirico- tate ep ili con la vaccis \.u::, quest" anno, sara
verati nellestr puuuuumepnvateaccredlta- daun vaccis per ullpr_‘ul-
teeilp ioe io.«Ancheil persona- | rele infezioni sia dei due tipi di virus A H3N2 e A HINI sia
le sanitario e parasamrano dovra firmare una schedadias- | deiduedi tipo B, Yamagata e Victorian.
risul- | sensoodi: allavacc necessariaond il

I' nffena amva e gratuita regionale della profi-
a quella anti

lassi pnet

rio Palermo, dirigente del servizio 1 dell" regio-
naledellaSalute.

A chiusura delle campagna vaccinale gli ispettori verifi-
cheranno le cartelle cliniche legate ad eventi infausti corre-
latiall'influenza. Perlamancata offerta vaccinale potra con-

La vaccinazione antinfluenzal

Lop 0CCO causa numer dall'otite me-
diaacuta (tipica dei bambini), alle infezioni invasive, come
la polmonite (in particolare negli anziani, prima causa di
morte per malattie infettive), alla meningite (soprattutto
nei bambini), alla batteriemia. (cv)
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BREVE GUIDA. Gratuito dalla Regione

Bambini, anziani
donneincinte:
achilosiconsiglia

e0e La vaccinazione antinfluenzale attiva e gratuita &
destinata dalla Regione a soggetti dai 64 anni compiuti
in su; bambini di eta superiore ai sei mesi, ragazzi e
adulu nﬁem da pnm]ogle che aumentann il rischio di
da 1 iin
trattamento a lungo termine con acido acetilsalicilicoa
rischio di sindrome di Reye (malattia acuta dall'esito
potenzialmente letale che riguarda il cervello e il fega-
to) in caso di infezione influenzale; donne cheall'inizio
della stagione epidemica si trovino nel secondo e terzo
trimestre di gravidanza (possono andare incontro a
complicazionidelssistema cardio-respiratorio, con con-
seguenti danni al feto da carenza di ossigenazione); in-
dividui di qualunque eta ricoverati presso strutture
ospedaliere nel periodo dell'epidemia influenzale; chi
ha contatti stretti con nuovi nati, fino al compimento
del sesto mese di vita; chi ha contatti stretti con gestan-
tiil cuipartoe prewsto nel penodn del picco mi]uenza-
le (disolito gennai ;mediciep 1
tario diassistenza; familiari e contatti dis soggettiadalto
rischio; addetti a servizi pubblici di primario interesse
collettivo (forze di polizia, vigili del fuoco, categorie so-
cialmente utili), categorie di lavoratori; personale che
permotividilavoro acontattocon animali che potreb-
bero costituire fonte di infezione da virus influenzali
nonumani (allevatori, addetti all‘attivita di allevamen-
to, al trasporto dianimali vivi, macellamn vaccinatori,
veterinarip icieliberoy isti); soggetti pro-
venienti dal Medio Oneme e dal Continente Africano
sbarcatisulle coste siciliane e momentaneamente resi-
denti nei centri di accoglienza, considerati a rischio in
quanto ospitati in comunita sovraffollate.

Dastudi attuati negli ultimi anni, si evince la conve-
nienza di proteggere i lavoratori con la vaccinazione. E
stata osservata una riduzione del carico di malattia,
dell'assenteismo e dei costi legati alle cure mediche.
eN)

1 dafo siciliano & al di sotto delﬁ% mnsiﬂerﬂu il mininﬂa vilum;ﬁspiahilé nella popolazione «a rischion (quello ottimale & il 95%) ‘

PREVENIRE, STRATEGIA QUASI SCONOSCIUTA

milioni per prevenzioneesicurezza
degliambientidi lavoro, 500 milio-
ni per il servizio medico legale e 400
milioni per l'igiene degli alimenti e
della nutrizione. Tra le attivita di

LELIO
CUsIMANO

i va diffondendo da qual-
chetempo unanuovaepe-
ricolosa epidemia: la ri-
nunciavolontariaaivacci-
ni. Purtroppo é una (non)
sceltachemietevittimetra i bambi-
nieglianziani. Glistudiinternazio-
nali parlano di Vaccine Hesitancy e
cioédi «ritardo nell'adesioneorifiu-
to della vaccinazione». Secondo
I'11* Rapporto sulla Sanita dell’
Universitadi Roma Tor Vergata, in-
ternet gioca un ruolo importante
ed in negativo; si tratta il pii delle
voltedi informazioni centrifugate e
disperse nel web, non supportate
daevidenze scientifiche.
Ad esemp(a, una irresponsabile
C di ’uumjut
tro il vaccino trivalente da sommi-
nistrare ai bambini per prevenire
morbillo, parotite e rosolia, ha in-
dotto I'Organizzazione Mondiale

on-

della Sanita a mostrare all'ltalia il
«cartellinogiallo» a causadi un ca-
lo dellacopertura vaccinale. Un fe-
nomeno analogo, sempre di preoc-
cupante calo della copertura, coin-
volgealtri vaccini contro polio, dif-
terite, tetano, epatite B, pertosse e
meningite. Eppure, come scrivono
su«IlSole24 Ore» Gilberto Corbelli-
ni - storico della medicina - ed Al-
berto Mantovani - scopritore di
unamolecolachefrenaleformazio-
nitumorali- ivaccinisono indiscu-
tibilmente utili; negli ultimi dieci
anni, infatti, hanno salvato cinque
bambini ogni minuto. E triste ap-
prendereperochealtricinque bam-
bini ogni minuto avrebbero potuto
essere salvati attraverso gli antige-
nipiitelementari. Certo in molti Pa-
esi mancano proprio i vaccini, ma
altre volte ¢ la disinformazione la
mala erbache mietetantevittimee,
come vedremo, non soltanto tra i
minori,come nelcaso, di pochi gior-
ni fa, di una bambina deceduta a
Bologna per la pertosse.

In base ai dati esistenti, la spesa
per vaccini in Italia risulta inferio-
rerispetto ad altri Paesi; il fenome-

no scaturisce da un calo generaliz-
zato delle vaccinazioni, anche di
quelle obbligatorie. In particolare,
nel 2014si registrauna preoccupan-
te flessione delle vaccinazioni pe-
diatriche, con forti disparita all'in-
ternodel territorio nazionale. Il mi-
nistero della Salute raccoglie i dati
relativi alle coperture vaccinali nei
bambini fino a 24 mesi, e conferma
comelestessestianosubendoun ca-
lo piuttosto significativo. Ma ancor
pitt colpisce la marcata variabilita
regionaleed il fatto cheancora trop-
peregioni non raggiungano per nes-
sun vaccino la soglia accettabile di
copertura (95%). In particolare, a
fermarsiad unasoglia insufficiente
per tutti i vaccini, sono ben otto re-
gioni: Valled'Aosta, Trentino, Vene-
to, Friuli, Marche, C; Sici-

nomeno della mortalita infantile
non ¢é correlato alle vaccinazioni,
tuttaviaconcorrea formareun qua-
dro che suggerisce uno sforzo mas-
siccio di informazione del grande
pubblico, con il pieno coinvolgi-
mentodeimedicidi base, dellescuo-
le, delle Chiese, dei mezzidiinfoma-
zione stampa e televisivi, di Tweet,
di Facebook ed in generale dei so-
cial network.

Tra le malattie prevenibili con
vaccino c'¢anche l'influenza, le cui
epidemie stagionali causano ogni
anno malattie gravi e decessi negli
anziani e nei soggetti con patologie
croniche. Alcuni studi

ma al 54%; venti punti in meno del
Regno Unito. Quasi la meta degli
italiani «anziani» non si vaccina.
Idatisullacoperturavaccinalee
sulla mortalita infantile ci riporta-
no ad un altro aspetto della sanita
italiana: la scarsa diffusione delle
politiche di screening (prevenzio-
ne). Nonacaso le mformazmm dif-
fuse dallOCSE (I'0 ione

prevenzione rivolte alle persone,
rientrano le vaccinazioni. Per l'ac-
quistodei vaccini sispendonoin Ita-
lia 291 milioni di euro; mancano
purtroppo leinformazioni per risa-
lire alla suddivisione dei restanti
700 milioni tralealtreattivitae pri-
madi tutto gli screening preventivi,
Con una popolazione cheinvec-
chiarapid llaita-

che raccoglie le prmctpalx econo-
mie occidentali), vedono I'ltalia in
fondoallaclassifica. Secondoil Pat-
tosulla Salutesottoscritto dallo Sta-
toedalle Regioni, almeno il 5% del-
la spesa sanitaria dovrebbe andare

parlanodicosti diretti per 5 miliar-
di di dollari all'anno (principal-
mente ospedalzzmzmn i, prestazio-

lia. Il dato della Sicilia si accompa-
gnaadunaltro non meno preoccu-
pante fenomeno: ogni dieci mila
bambini nati vivi, si contano nell’
Isola43 episodidimortalita infanti-
le(fontestat), mentre inuna regio-
necome la Valle d'Aosta i decessi si
fermano appena ad otto, sempre
ognidieci mila nati vivi. Certo il fe-

ni latoriali, terapie) e di costi
indiretti per 16 miliardi di dollari.
Eppurequasi tutte le regioni italia-
ne restano molto lontane persino
dalla soglia minima del 75% di co-
pertura, proprio con riferimento
agli over G5enni. In Italia, secondo
ilRapportodell'Unitadi Tor Verga-
ta, la copertura della vaccinazione
antinflenzale per gli over 65 si fer-

alla pr ; ma oggi superia-
mo appena il 4%, mentre pemmne

liana, tra le azioni zme a garantire
lasostenibilitadel sistema non pos-
sono mancare le attivita di preven-
zione con lequalieliminareoritar-
dare l'insorgenza di alcune patolo-

ie, ovvero contenere o ritardarne
e complicazioni. L'obiettivo & con-
diviso dljﬁzsameme a livello inter-

una forte
Considerando il valoredi nfenmen-
tostabilitodal Ministero perlapre-
venzione, soltantodieci regioni lo ri-
spettano; traqueste «non» c'ela Sici-
lia. La spesa in prevenzione am-
monta, in Italia, a circa 4,8 miliar-
didieuro; sistimache di questicir-
ca 1,2 miliardi vadano all'igiene e
allasanita puIJIJhca, 1,1 miliardial-
la veterinaria, 1 miliardo alla pre-
venzione rivolta alle persone, 600

Secondol'Organizzazio-
neMondialedellaSanita, la preven-
zione (screenin preventivi e vacci-
ni) permettediacquisire anni divi-
ta in buona salute, riduce i costi
dell'assistenza sanitaria e rappre-
senta un investimento conampieri-
cadutepositive. Seeverochelasalu-
te non ha prezzo, & anche vero pero
che ha sempre un costo. Ed i pochi
soldi disponibili vanno comunque
spesi bene.
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MORTI in
Sicilia nel
2014
provecati
dal virus

FIALE il
numero
minimo di
vaccino,
come primo
step per
ogni Asp
dell'sola
per evitare
gli sprechi
degli anni
passati

Sanzioni ai camici bianchi poco attivi.
passato hanno aderito alla campagna

Lo scorso anno quasi centomila over 64 in meno rispetto al
e il risultato & stato un picco di decessi e di ricoveri

[nfluenza, da oggi vaccini disponibili

Medici in prima linea contro una patologia che puo essere mortale per anziani e soggetti a rischio

ANTONIO FIASCONARO

PALERMO. Scatta da oggi e proseguiri fi-
no al prossimo 31 gennaio 2016 la cam-
pagna di vaccinazione antinfluenzale.
Scenderanno in campo i medici di medi-
cinagenerale e i pediatri di libera scelta
che hanno aderito alla profilassi che,
quest’anno, interessera circa un milione
dicittadini over 65.

Insieme con l'antinfluenzale é prevista
anche quest'anno la somministrazione
del vaccino antipneumococcico peri
soggetti aventi diritto. Il vaccino & offer-
to anche a tutto il personale sanitario e
parasanitario delle strutture pubbliche e
private nonché a tutti i soggetti ricovera-
ti negli ospedali e nelle case di cura.

Cosi come previsto dal decreto firma-
to nelle scorse settimane dall'assessore
alla Salute, Baldo Gucciardi, destinatari
della vaccinazione sono gli anziani di
eta superiore a 64 anni, i bambini di ol-

tre 6 mesi e gli adulti con gie cro-

acquisire subito 400 dosi e soltanto all'e-

niche dell'apparato respiratorio, cardio-
circolatorio, da diabete e altre malattie
metaboliche, da malattie renali, linfo-
proliferative, neoplasie, da malattie che
comportino immunosoppressione, ma-
lassorbimento intestinale, malattie neu-
romuscolari, patologie per le quali sono
programmati importanti interventi chi-
rurgici,

I vaccino & somministrato gratuita-
mente, inoltre, alle donne nel secondo o
terzo trimestre di gravidanza, ai ricove-
rati instrutture per lungodegenti, a me-
dici e personale sanitario di assistenza, a
soggetti addetti a servizi pubblici di pri-
mario interesse collettivo, a personale
che per motivi occupazionali é a contat-
to con animali che potrebbero costituire
fonte di infezione da virus infl i

saurimento delle scorte potranno richie-
dere altre fiale. Un'altra novita, e questa
non & assolutamente da sottovalutare,
saranno effettuati controlli sui medici
dimedicina generale e sui pediatri e co-
loroi quali non faranno profilassi contro
l'influenza saranno sanzionati da un'ap-
posita Commissione istituita all'assesso-
ratoalla Salute.

In Sicilia, lo scorso anno, a vaccinarsi
contro I'influenza sono stati quasi
100mila anziani (i pil: a rischio) in meno.
Si & passati dal 56,5% del 2013-2014, al
474% del 2014-2015. In altre parole, ha
aderito alla proposta vaccinale attiva e
gratuita meno della meta dei 65enni in
su e dei soggetti a rischio. Risultato?
Molti eventi infausti e un picco di ospe-

non umani. Per evitare gli sprechi del
passato, le 9 Asp, attraverso cosiddetti
contratti di somministrazione, potranno

inon indifferente. E dire che

I'Organizzazione mondiale della Sanit3,
una coperturaminima del 75% e ottima-
le del 95%. «Lo scorso anno - osserva
Ignazio Tozzo, dirigente generale del di-
partimento Attivita sanitarie e Osserva-
torio epidemiologico dell'assessorato
della Salute - col calodi quasiil 10% del-
le vaccinazioni negli anziani si & avuto
un raddoppio, rispetto agli anni prece-
denti, dei ricoveri ospedalieri legati a
patologie correlate all'influenza e diver-
si casi mortali, che hanno superato i
18milan.

Loscorso anno i decessi in Sicilia pro-
vocati dall'influenza furono 78. Un nu-
mero perd riferito solo alle persone de-
cedute nelle quali & stato isolato il virus
influenzale. Ma, si stima, che i morti per
complicanze influenzali, siano molti di
piti-si parla addirittura di almeno 200 -

il mini della Salute, come obi
di copertura per l'antinfluenzale negli
anziani ritiene utile, come suggerito dal-

C che non pochi di questi de-
cessi vengono classificati come “collasso
cardiocircolatorio”,
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GLIABORTI

Nel 2014 sono scesi
del S%rispetto
all'anno precedente

0%

GLIOBIETTORI

E stabile il numero dei
ginecologi chenon
fannoaborti
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GLI ABORT] CLANDESTINI
Questa la cifradelle
stime dell'lstituto
superiore di sanita

[+)
12,1%
RU486
Increscita 'usodella
pillola abortivain
quasi tutte le Regioni
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Il rapporteo.|dati del ministero della Salute sulla legge 194:
interruzioni dimezzate dal 1982. Oltre il 10% si fa con la Ru486
Obiettori 7 ginecologisu 10. “Ma I'assistenza & assicurata”

[l crollo degli aborti
per la primavolta
sotto1100.000'anno
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MICHELE BOCCI

NA soglia simbolica ab-
| I battuta: in Italia si fanno

meno di 100mila aborti
I'anno. La continua discesa del
numero delle interruzioni vo-
lontarie di gravidanza (Ivg),
iniziata all'inizio degli anni Ot-
tantapoco dopol’approvazione
della legge 194 del 1978, non
accennaafermarsied é collega-
ta anche al calo delle nascite,
che procede pill 0 meno allo
stesso ritmo. Per il 2014 gli
aborti segnano un — 5,1% ri-
spettoall’annoprima, euntota-
le di97.535 interventi chirurgi-
ci e farmacologici. Dall’82 il da-
to é pill che dimezzato.

Resta, soprattutto in certe
areedel Paese, I'enorme proble-
ma dell‘obiezione di coscienza
dei ginecologi, assestata al
70% nel 2013. Nell'introduzio-
ne della relazione al Parlamen-
tosull’applicazione della 194, il
ministro della Sanita Beatrice
Lorenzin affronta cosi il tema
dei medici che si rifiutano di fa-
re gli aborti. «Il numero di non
obiettoririsultacongruo—scri-
ve—anchealivellosubregiona-
le, rispetto alle Ivg effettuate, e
il carico di lavoro richiesto non
dovrebbe impedire ai non obiet-
tori di svolgere anche altre atti-
vita». Come dire, sono tanti i
professionisti a scegliere dinon
fare le interruzioni di gravidan-
za (nel 2012 erano il 69,6%),
ma queste ultime diminuisco-
noe quindiladomandadelle pa-
zientitroverebbe sempre rispo-
sta. E perd un fatto che in alcu-
ne delle regioni del centro-sud
doveitassidi obiezione sono al-
tissimi (Molise 93,3%, Basilica-
ta 90,2%, Sicilia 87,6%, Puglia
86,1% e Lazio e Abruzzo
80,7%) quelli di abortivita, cal-
colati sul totale delle donne, so-
no piuttosto bassi. Bisognereb-
be sapere se lo scarso numero
di medici disponibili influenza
la domanda, dissuadendo le
donne. Sempre dal ministero

P

Le interruzioni volontarie di

gravidanza in Italia
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spiegano perdcheleIvgsonoef-
fettuate nel 60% delle struttu-
re ospedaliere disponibili, «con
una copertura soddisfacente».
1l tasso di abortivita in Italia
étra i pit bassi di quelli dei Pae-
si industrializzati. Nel 2013 il
contributo percentuale delle
donnestraniere & rimasto stabi-
le, al 34%, mentre & diminuito

per valore assoluto. Per quanto
riguarda le minorenni, il tasso
nel 2013 & statodel 4,1 per mil-
le contro il 4,3 del 2012. I dati
pil alti si registrano nell'Italia
settentrionale e centrale. Gli in-
terventi fatti sulle minorenni
sonoil 3,2%del totale. Anchein
questo ambito I'Italia ha valori
piu bassi rispetto ad altri Paesi

dell’Europa occidentale. Grazie
all'Istituto superiore di sanita
ogni anno viene fatta anche
una stima degli aborti clande-
stini, che ovviamente sono im-
possibili da censire con precisio-
ne. Siritienechesianotrai12e
i15mila, undato che sarebberi-
masto stabile in questi ultimi
anni.

LAPROPOSTA DILEGGE !

Rivoluzione nei congedi di patemita
“A casa 15 giomi per stare col bebe”

ROMA. Quindici giorni di congedo di paternita obbligatorio per
accompagnare i primi giorni di vita dei propri figli. E questa la proposta,
unavera e propria “rivoluzione dei papa” che la vicepresidente del Senato,
Valeria Fedeli, presentera oggi. Un disegno di legge per rendere finalmente
possibile, anche agli uomini, la condivisione della nascita di un figlio,
mentre oggi lalegge prevede un solo giorno di congedo parentale

retribuito. Ai cinque mesi previsti per le madri, si aggiungerebbero cosi i
quindici giorni dei padri. Spiega Valeria Fedeli: «Ci sono sempre pilt uomini
chevorrebbero sperimentare la paternita fin dalle prime settimane, ma
I'assenza di un congedoretribuito ne ha finora reso difficile 'applicazione.
Penso ad una legge sperimentale, a tempo magari, monitorata e studiata in
modo capillare, per capire davvero se questi congedi sono utili, e quanto
verranno utilizzati. Credo che tutto questo possa servire a creare, fin da
subito, una condivisione tra madri e padri del lavoro familiare e della vita
domestica, ancora oggi pesantemente sulle spalle delle donne. Soche non

sara facile far pass:

are questa legge, mi diranno che non cisonoisoldi. Ma

e:laculturae

a,ipadri

) fare i padri».

SRPROOUDCHE BETVATA

Se gli aborti in totale calano,
aumentano quelli fatti utiliz-
zando la pillola Ru486, che evi-
dentemente non & stata uno
strumento di “incentivo alle in-
terruzioni di gravidanza” come
a suo tempo dicevano i suoi de-
trattori. Il farmaco & usato nel
12,1% dei casi (in totale
10.120) ma con una grandissi-

Unosu treviguarda
donne straniere, mentre
sonoin calotra

le minorenni

mavariabilitatralevarie Regio-
ni. In Liguria & usato addirittu-
ra nel 33,7% dei casi, in Valle
d'Aosta nel 27%, in Piemonte
nel 23,3% e in Emilia Romagna
nel 22,5%. Piuttosto bassa, a
13,1%, la Toscana, la prima ad
introdurre il farmaco, il cui uso
poi non & decollato. Il Veneto
sta intorno al 7% e il Lazio al
5%. Nel 96,9% dei casi, segnala
sempre larelazione del ministe-
ro, non c'é stata nessuna com-
plicazione perledonneche han-
noassuntoil farmaco, eildatoé
simile a quanto rilevato in altri
Paesi e a quanto riportato nella
letteratura scientifica dedicata
allaRu486.

CRIRCDUTOMERSEAA
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daFimmge dall'Anaao perilrinnovo dei contratti e perlastabilizzazione dei precari. La Lorenzin: dispiaciuta

Sciopero generale dei medici il 16 dicembre

®eo Un Fondo Sanitario Nazionale
che non aumenta quanto dovrebbe a
fronte di impegni come il rinnovo dei
contratti oil piano vaccini ancora da fi-
nanziare, ma anche provvedimenti co-
mequellosull'appropriatezzache pun-
tano il dito sui medici. Questi i motivi
chehanno portato tuttelesiglesindaca-

li dei medici pubblici, sia pedalieri

M

che di base, a proclamare una giomata
di sciopero peril 16 dicembre. 1l mini-
stro della Salute, Beatrice Lorenzin, si &
detta dispiaciuta per la protesta che
spera si possa fermare, pur dicendosi
convintadellastrada intrapresa dal go-
verno. «Il motivo principale - spiega

Cozza, segretari i
Fp Cgil Medici - & il taglio delle risorse
dellasanitd, che portauna sempre mi-
nore possibilita di rispondere ai biso-
gnideicittadini. Questo 2 iniziato da di-
versianni, e con questa nuova leggein-
vece di 115 miliardi per la sanita ce ne
sono 111.Aquesto si aggiungono i tagli

idal2017al2019 perle Re-

gioni, chesiri ullasani-
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Anaaocherappresentai dirigentiaisin-

dacati confederali, il fondo in parte &

gidimpegnato perinuovi Lea, peril pia-

no vaccini e per altri progetti varati dal

ministero. In piil, sottolinea Cozza, do-
bh,

tan.

Oltre ad essere sottofinanziato, rile-
vanoipromotori dellosciopero, che riu-
nisce tutte le sigle piis i

seretr anchelerisorse
perilrinnovo dei contratti: la cifra chie-
stadal sindacato & 150 euro. Non solo,
aggiunge Cozza, andrebbero trovate ri-

dalla federazione dei pediatri (Fimp) a
quella dei medici di base (Fimmg), dall’

sorse per la stabili dei precari,
visto che la sanita & il settore che ne ha
dipitiinsiemeallascuola.

Mediobanca Generale
ODIERNO 65,66
“047% PRECEDENTE 65,97

Beatrice Lorenzin

|

——=ttricrarn



Canis €0 EB bR ke 2 den e

Avolte
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Depressione,
aggressivita,
allucinazioni,
confusione, insonnia,
apatia, nervosismo,
ansia, sonnolenzae
incubi:tra gli effetti
indesiderati degli
inibitori della pompa
protonica, a sorpresa,
cisonoanche quelli
psichiatrici.Sono
pochi,esi
manifestano quasi
sempre se il paziente
prendeanche
benzodiazepine, di
cuirallentano
I'assorbimento. Lo ha
scoperto I'Agenzia del
farmaco (Aifa) che
riporta l'allarme sul
suositointernet.
Emersinella fase
successiva
allintroduzionein
commerciodegli
inibitori della pompa,
questidanni
collaterali non hanno

IRSALUTE/COPERTINA
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S
Farmack. s chiamanoinibitoridella pompa protonica. Li prendono 3,3 milioni diitaliani

Controibruciori gastrici. Spesso perd non ¢’e una ragione medica. Egli effetti collateralisono molti
Aireni, alle ossa, al cuore, al metabolismo. CosiI'Agenzia del farmaco ammonisce i medici: piti cautela

Proteggelo stomaco
ma puo fare male

Gastroprotezione Infezione ; Sindrome
IDISTURBI _ in terapia da helicobacter di Zollinger-
Ly da antibiotici pylori Ellison
Gastrite Terapia con
ia stre anticoagulanti "
e tices g Malattia Pirosi
dareflusso (cattiva
é Terapia gastro- digestione,
Gastrite con esofageo bruciore
da alcol corticosteroidi 0 GERD allo stomaco)

Prevenzione Carenze di ferro,

delle varici magnesio e Teraplacon Prevenzione
esofagee (cirrosi) vitamina B12 antiaggreganti della gastrite
plastrinici, da farmaci
Persone ad alto Persone 3 protezione antinflammatori
rischio diinfezioni 7 g a rischio fratture gastrica non steroidei
respiratorie in cul non (FANS)
- sonoindicati

Assunzione gli Inibitori
di altri farmaci dellapompa
non compatibili otanica (PPI) 1DISTURBI

' PIU FREQUENTI
IL REFLUSSO LA SECREZIONE ACIDA

Malattia da reflusso
gastro-esofageo

Esofago

© Lo sfintere
.

una

chiara. Gli specialisti
chiamanoin causa,
con molte cautele,
I'eccesso dialcuni
ormoni gastriciche
potrebbe essere
indotto dal minore
rilascio di acido nello
stomaco, ottenuto
per effetto del Ppi.
L'Aifariporta 74
segnalazionididanni
psichiatrici collegati
all'assunzione degli
inibitori. Ma si stima
che possano essere di
pits.
Le indicazioni ufficiali
dell'Aifainvitanoi
mediciaraccogliere,
prima di prescrivere la
terapia, informazioni
sullo stato mentale
del paziente,ea
informarsi
sull'eventuale
assunzione di farmaci
attivi sul sistema
nervoso centrale.
Il principio attivo pili a
rischio, per quanto
riguarda gli eventi
psichiatrici, sembra
essere
I'esomeprazolo,
dettaglia'’Agenzia
delfarmaco, anche se
non esistono studi
comparativie noné
percio possibile
stabilirlo con certezza.
Si tratta comunque di
reazioni indesiderate
che scompaiono
dopola sospensione
dellacura.

(a.cod.)

rimane aperto
0 non riesce

a chiudersi
completamente

@ li contenuto
acido dello
stomaco sale
verso l'esofago

AGHESE CODIGNOLA

NA PASTIGLIA PER PROTEGGERE lo stomaco
. nonsinegaanessuno. I medicile prescrivo-
no aman bassa, a migliaia e migliaia di ita-
. liani che lamentano bruciori, che devono

“Z%  prendere altri farmaci e potrebbero rica-
varne qualche incidente alla mucosa gastrica; persino
agli stressati, perché, non si sa mai, potrebbero soma-
tizzare alivello gastrico. Un profluvio: piti di tre milioni
di persone nel 2014 hanno ingoiato scatole e scatole di
inibitori della pompa protonica (ppi), i farmacicheral-
lentano la secrezione acida dello stomaco. Che, stando
aun cr edistudi, gono a effetticol-
laterali molto seri, spesso inutilmente. Perché, stando
al Rapporto Osmed 2014, l'osservatorio annuale sui
farmaciredatto dal ministero della Salute, quasilame-
ta delle prescrizioni non ha una reale ragione medica.
Insomma un milione e mezzo di italiani si espone agli
effetti collaterali di una medicina inutile. Nonostante i
ripetuti avvisi e le note limitative dell’Agenzia del far-
maco (Aifa),volte agarantire ai cittadini un uso appro-
priato e sicuro dei farmaci.

Invece, inghiottire Ppi espone a indebolimento del-
le ossa conrelativorischio di fratture, come indica uno
studio canadese pubblicato sull’American Journal of
Gastroenterology; aun aumentodi polmoniti (comeri-
sulta da un‘analisi dell' Expert Review of Clinical Phar-
macology) e infezioni gastrointestinali (studio pubbli-
cato da Jama). Poi altri lavori che parlano di anemia,
vertigini, crampi, spasmi muscolari. E un lavoro dell’
International Journal of General Medicine che scopre
il rischio di aritmie. E a proposito del cuore, un lavoro
dell’Universita di Stanford e dello Houston Methodist

Ghiandola
gastrica gastrica parietali

Fossetta Cellule
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i Cellule parietali
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&
secrezione di acido

MUCOSA nello stomaco - --eeaeeaaannes

24 1 MILIARDO DI CELLULE:

SOTTOMUCOSA ORE  2-2 LITRI D! ACIDO

Research Institute, ripreso dall’Aifa nel suo sito, colle-
ga l'uso dei Ppi al maggior rischio di infarto.Poi si regi-
strano squilibri nei livelli di calcio, magnesio, ferro, vi-
tamine varie, e malassorbimento dei cibi. Ultimi arriva-
ti sono due studi presentati al congresso di nefraologia
svoltosi a San Diego, che indicano danni possibili ai re-
ni, emersi analizzando la salute e le abitudini di quasi
300.000 persone seguite per molti anni.
Eppure, Ppi sono prescritti a man bassa perché con-
siderati tanto efficaci quanto innocui. Luca Pasina, re-
sponsabile dell’Unita di Farmacoterapia e appro-
priatezza prescrittiva dellIstituto Mario Ne-
gri di Milano, ha condotto uno studio che
haverificatole prescrizioni di Ppisu circa
1.200 pazienti ricoverati in 70 reparti
dimedicina interna e geriatriaitaliani,
mostrando cheil 60 per centodeglian-
ziani assume queste medicine in ma-
niera inappropriata; e che il ricovero-
i quindi il rapporto con i medici ospeda-

o p [ lieri-non cambia le cose, anzi: i pazien-
=2 N i ti che vengono dimessi con una prescri-
an A L 7 zione inappropriata di Ppi sono il 65 per
: N ' d cento. «Questi farmaci fanno il loro dove-
4 i re, ciog inibiscono la secrezione acida dello

stomaco-spiega Pasina-e, in questo modo, risol-
vono tutta una serie di disturbi che vanno dal mal di
stomaco al reflusso. Ma la secrezione acida ha molti al-
tri ruoli fisiologici: per esempio, & una barriera contro
lei ioni, e per questo i Ppi aumentano il rischio di

2015 INFOGRAFICA PALLA SIMONLTTT

contrarre una malattia infettiva. Inoltre regola l'assor-
bimento e I'utilizzo di minerali e vitamine quali il ma-
gnesio, la vitamina B12 o/l calcio: per questo, lo squili-
brio provocato dai Ppi, alla lunga, puo avere anche ef-
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_Pompa
protonica

iL. CONSUMO

Inibitori della pompa protonica,
in dosi ogni mille abitanti al giomo
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COME AGISCONO I PPI

€ La pompa protonica
regola il passaggio dell'acidita
dentro e fuori lo stomaco

& | PPT silegano alla pompa
e bloccano la produzione
e la secrezione di acido
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fetti gravi, come quelli sulle ossa o sui livelli di magne-
sio, o dare anemia».

Gli inibitori della pompa possono anche alterare il
funzionamento di altri farmaci, come alcuni di quelli
cheregolanol'aggregazione piastrinica in chihaavuto
un infarto: per questo caso l'associazione & sconsiglia-
ta. «Purtroppo pero - aggiunge Pasina - si tratta di far-
maci che costano poco, da banco, tutti a brevetto sca-
duto, quindi disponibili come generici, e che molti me-
dici prescrivono senza preoccuparsi di far interrompe-
re una cura che pud certamente essere utile, e a volte
indispensabile, ma il cui utilizzo dovrebbe essere limi-
tato al bisogno, e poi terminato. Se necessario scalan-
doladose, perché oltre agli effetti citati, i Ppidanno an-
chedipendenza, il cherendedifficile la sospensione. Ei
pazientivanno avanti per anni, perinerzia».

Eppure gli specialisti si raccomandano di non usarli
come gastroprotettori, per esempio quando si prendo-
no antibiotici o altri farmaci. E ricordano che cisono in-
dicazioni precise per proteggere lo stomaco: bisogna
in primo luogo agire sullo stile di vita (per esempio per
le gastriti da stress); e poi si puo intervenire con altri
farmaci meno pesanti. Ci sono gli anti H2 (diretti con-
troirecettoridell'istaminaditipo 2), economici, effica-
cie gravati da menorischi ed effetti collaterali; ma an-
che in qualche modo passati di moda, perché legger-
mente meno potenti dei Ppi. In ogni caso, conclude Pa-
sina, «bisogna evitare sempre il fai da te e chiedere nel
dettaglio al medico perché cista prescrivendo il farma-
co, quali rischi pud comportare in relazione alla nostra
situazione e ad altre medicine che eventualmente stia-
mo prendendo, quanto deve durare la terapia e come
sospenderla».

WRSOUBONERSIVATA

ILPUNTO
Mille milioni
(quasi) buttati
i piti affezionati
sono igiovani

EL 2014, oltre 3,3 milioni di italiani
hanno preso inibitori della pompa
“ protonica (Ppi). E il 43,7 per cento
diloro lo ha fatto senza un’appropriata ra-
gione medica. Quasi in un caso su due,
quindi. Un dato allarmante, ancora di pia
se si pensa che a prendere farmaci inutili
sono stati, in maggioranza, i giovani: ra-
gazzi che consumano abitualmente que-
ste medicine senza conoscere le conse-
guenze negative. Cosi i Ppi si piazzano sta-
bilmente in cima alle classifiche di vendi-
ta, a carico del Servizio sanitario naziona-
le: al secondo posto, appena sotto le stati-
neche controllanoil colesterolo, nella clas-
sifica assoluta delle medicine piltamate da-
gli italiani; e al primo per quanto riguarda
la categoria dei farmaci dell’apparato ga-
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strointestinale. Tutto questo entusiasmo &
costatonel 2014 ben 961,7 milioni di euro,
pari al 4,8 per cento della spesa totale per
farmaci erogati a carico della fiscalita ge-
nerale. E questo nonostante il fatto che
presi singolarmente sono prodotti
che costano sempre meno. Il rap-
porto Osmed (il resoconto annua-

le sul consumo di farmaci in Ita-

lia redatto dal ministero della
Salute) dettaglia: «I Ppi man-
tengonoil primo posto sia in ter-
minidispesa (15,5 euro pro capi-

te) che di consumi (75,8 dosi
giornaliere ogni 1.000 abitanti) e
continuano a registrare incremento
dei consumi (+4,3 %), con una spesa in
forte crescita (+4,2 %), nonostante una ri-
duzione dei prezzi (-0,6)».

In altre parole, costano sempre di meno
perché sono farmaci vecchi, fuori brevetto
eormai disponibili tutti in forma di equiva-
lente, pero si spende sempre di pili per ac-
quistarli. Questo significa che se ne acqui-
stano sempredi pil. Cosi i quattro inibitori
della pompa protonica (pantoprazolo, lan-
soprazolo, omeprazolo, esomeprazolo)
compaiono nella top di vendita dei primi
venti principi attivi a brevetto scaduto,
con una spesa rispettivamente di 212,
193, 165 e 117 milioni di euro; e anche il
quinto, il rabeprazolo, & disponibile ormai
come equivalente.

¢ PER SAPERNE DIPI0
www.agenziafarmaco.gov.it
wwav.marionegri.it

La buona notizia & che, nel complesso,
gli inibitori della pompa protonica contri-
buiscono in misura importante ad aumen-
tareil consumodi farmaci generici, mai ve-

ramente decollato, in Italia, per-

ché costano poco, sono dispo-

nibili e vengono prescritti

per molte patologie, an-

chesenonsempreinmo-

docorretto. Equesto abi-

tua le famiglie a non

comprare il farmaco di

marca. Mac’él'altrolato

dellamedaglia, perché se

ne vendono cosi tanti che

il risparmio non c’é. Anzi, se

si andasse a quantificare i costi

relativi alla cura degli effetti colaterali, pro-

babilmente si scoprirebbe che costano an-
coradipit.

Non solo, I'Agenzia italiana del farmaco
dice da anni che i risparmi ottenuti coi ge-
nerici devono andare a coprire i costi dei
farmaci innovativi. E, annota il rapporto
Osmed: «Il risparmio ottenibile dalla ridu-
zionedei pazienti in trattamento con inibi-
tori della pompa protonica consentirebbe
un re-investimento in altri ambiti di assi-
stenza farmaceutica». In altre parole: sa-
rebbe meglio evitare di spendere cosi ma-
le il denaro, e investire i soldi non spesi in
Ppiinappropriati per altro. fa.cod.)
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Cancma Geni mutati. Virus. Difese immunitarie in tilt. La ricerca hascovato cosa

COSI IMPAZZISCE
LA CELLULA

20 anni di ricerche hanno

generaun tumore. Manon basta. Le terapie sono insufficienti. Perché bisogna andare

I trapianto
&élinizio

Peripazientiche
hanno subitoun
trapianto d'organo,
assumere le terapie
immunosoppressive
conregolarita,
secondo

le prescrizioni

del medico curante,
fala differenza

trail successo
eilfallimento
dell'intervento;
equindidella
sopravvivenza

del malato:tomare
aviveredopoun
trapianto d'organo
eavereunalunga
prospettiva divita
significaaderire alle

pitiafondo. Elamedicina deve recuperare 'umanita che latecnologia le hasottratio

UMBERTOVERQNESE

© "EGLI ULTIMI CINQUANT'ANNI

. abbiamo piti che dimezzato

le morti per tumore e abbia-

mo fortemente ridotto 1'im-
~ patto fisico e psicologico del-
la malatna sulla persona. Peroil numero
dinuove persone che siammalano & qua-
siraddoppiato e lasensazione & quelladi
trovarsi in uno stato di endemia perma-
nente. Il futuro non si prospetta piui ro-
seo: se continua il trend attuale, nei pros-
simi decenni un italiano su due sara col-
pito da tumore. Significa che la ricerca
oncologica hafallito? No, perché lamag-
gioranza dei malati guarira. Significa al-
lora che la ricerca ha vinto? No, perché
potremo dire di aver sconfitto il tumore
non quando avremo imparato a curarlo,
ma quando non ci ammaleremo pil. E
per non ammalarci dobbiamo agire sul-
le cause: trovare tutti i fattori che provo-
cano la malattia ed eliminarli. Il futuro
della ricerca contro il cancro & dunque

i

ancheilritorno al passato.

Eindubbio chela stessaricerca eziolo-
gica - cioé dei fattori causali - capace di
nutrire le ricerche e portare ai progressi
nella cura che oggi ci salvano, & quella
stessa che ci portera al controllo definiti-
vo delle malattie tumorali. Nel secolo
scorso ci siamo impegnati a dimostrare
che il cancro & una malattia di origine
ambientale, cioé causata da fattori ester-
ni che, in modi e misure diverse, provo-
canoundanno al DNA, innescandola ca-
tenadi processi che trasformanola cellu-
lada sana a tumorale. Abbiamo cosi sco-
perto che fino al 30 per cento dei tumori
& causato da alimentazione shagliata
(eccessiva e troppo ricca di grassi di ori-
gine animale) e abbiamo individuatoun
elenco di sostanze cancerogene: il fumo
di sigaretta, il piti potente cancerogeno
conosciuto, e poil’amianto, le amine aro-
matiche, il benzene, le aflatossine e altri
composti ed elementi catalogati con ri-
gore e precisione dallo IARC (Internatio-
nal Agency for Research on Cancer) di

Scopriamo le cause
elo batteremo

Lione. Una scoperta fondamentale in
questa direzione é stata l'origine virale
del cancro, dimostrata negli animali da
laboratorio che, nella maggioranza dei
casi, sviluppano carcinomi causati ap-
puntodavirus. Negli anni ‘60 sonoinizia-
te le prime osservazioni anche nell’'uo-
mo, e sono arrivate poi le conferme. Og-
gi conosciamo i virus che sono all’origi-
ne del cancro del collo dell‘utero, di mol-
ti tumoridella bocca e dell'ano, di certi ti-
pi dilinfomi e di leucemie, e per i piu dif-
fusi di questi agenti virali sono gia dispo-
nibili i vaccini. Molti, insieme a me, pen-
sano tuttavia che parecchio resta da sco-
prire sui virus oncogeni e che la ricerca
dovrebbe tornare a concentrarsi su que-
sti miliardi di entita ancora misteriose,
frammenti di materiale genetico che vo-
gliono a tutti costi vivere. Del resto, cio
che ha fatto la storia della medicina mo-
derna é la sconfitta dei virus tramite le
vaccinazioni. Pensiamo al vaiolo, nei sc-
cali scorsi, o pilt recentemente alla polio-
mielite e alla difterite. Possia-

mo ipotizzare di trovare un vi-

rus e il suo vaccino per ogni tu-  VAS!

rivelato molti dei processi
biomolecolari che sostengono
la cangerogenesi. Hanno
identificato decine

di geni coinvolti a diverso titolo
nella proliferazione tumorale

terapie. more? Sperarlo & lecito e inda-  SANGUIGH!
Purtroppo molte gare & doveroso. Capillari indotti
persone conun . i * Ma ritorno al passato ha un  dal tumore
nuovo organo per P T N OV' 'l' A ulteriore, importante significa-  che apportano
scarsainformazione e r ' U O l Y 3 to: il recupero della dimensio- 5‘}5‘13(“23 :UU itive
o perpoca oo : ne umana della medicina. Og- ¢ fattori che
motivazione non . ORA ANCHE pE R U 0 MO gi 'uvomo appare perso in ungo favoriscono
rispettano a p e l scenario di tecnologie avanza- 12 rescita

la cura: manipolano ) tissime che hanno in lui il bari- deltumore
idosaggi, . centro, eppure sembranoigno-

sospendono i farmaci, U n m l ra Co 0 rarlo. La scienza medica, sostenu-

dimenticano ta e sospinta dall'informatica,

diassumerli la genetica, la robotica e le na-

Lanecessita

dicondividere con
ipazientiil percorso
post-trapianto, di
stimolarli e renderli
consapevoli,ha
spinto le principali
Societa scientifiche di

settore, Aido Sin Epac cina precisa, obiettiva, scientifica
onlus Aned e Sito, a L ﬁ e capace di intervenire a livello di
promuovere coniil Krserok

supporto di Astellas,
“Aderisco Perché”, la
prima campagna di
sensibilizzazione
sull'aderenzaalle
terapie rivolta ai
trapiantati. Cinque
giovani pazienti
raccontanole loro
storie e “perché”
aderisconoalle cure
inunlibro fotografico

della Natuga!,

CON
SERENOA
REPENS

notecnologie, si & talmente
sviluppata, da diventare una
potenza autonoma, che corre
da sola verso risultati univer-
sali lasciando alle spalle il suo
oggetto:l'individuo.

Negli ultimi 50 anni ci siamo
impegnati per creare una medi-

molecole; ora dobbiamo riavvicina-
re questo potente corpus scientifico
alla globalita e unicita dell'vomo. E
tempo di recuperare la dimensione
olistica della medicina .
dell’800, che si occupava del
corpo, ma anche della psiche
del malato. Nessuno auspica
unritorno ad un paternalismo S
medico in cui il malatoeraa -
tutti gli effetti “paziente”, un
individuo che passivamente

MlglloCres

accettava decisioni prese dal ~ ENDOTELIALL LINFOQTIT

che verra distribuito medico-padre-padrone, senza  Sono cellule Siattivano in caso di

nei Centri trapianto e capire né la sua malattianéle  mobilitate aggressione e difendono
nei repartidi ragioni della cura, né poter daltumore l'organismo, Durante la
nefrologia. L'alleanza Stress, cambi di stagione, inquinamento, trattamenti estetici e squilibri alimentari e/ ormonali, spiegare le sue ragioni, ma al-  per formare proliferazione cancerosa

conil medico, la
giusta informazione e
la semplificazione
dello schema
terapeuticosono la
chiave per assicurare
cheil paziente faccia
la terapia. Anche
approfittando del
fatto che sono oggi
in commercio nuove
formulazioni che
permettono
di somministrare
ilfarmaco unavoltaal
giorno, semplificando
laterapia e riducendo
la possibilita di errore.
{mp.s)

minacciano la salute dei tuoi capelli?

Dalla natura, MiglioCres* & la risposta per avere:

« CAPELLI FORTI
gratie all'estratto di Miglio

« CAPELLI FoLTI
grazic alla Serenoa Repens e all'estratto di Ortica

« CAPELLI NUTRITI E RIGENERAT!

grazie al Selenio, alla Metionina, al Rame, allo Zinco

MiglioCres ™ o diztnt

in FARMACIA ¢
ERBORISTERIA

MiglioCres & anche
in Fiale ¢ Shampoo.

£ www.migliocres.it

lo stesso tempo nessuno do-
vrebbe piu curare una perso-
na senza sapere chi &, cosa
pensa e cosa prova. Non c’é tecnologia
che possa sostituire un dialogo profon-
do, in cui la persona malata racconta al
medico non solo i suoi sintomi, ma an-
chelesue ansie e le sue speranze. Aldila
dell’evidenza clinica, ogni malattia pud
apparire pitl 0 meno grave a seconda del
soggetto che la percepisce e su questo
margine di soggettivita il medico puo in-
fluire. In oncologia, in particolare, & pro-
vato che un atteggiamento positivo di
chi combatte col cancro migliora 1'ade-
sione alla cura e dunque i suoi risultati.
La medicina del futuro dovra essere an-
che e ancora medicina della persona.

PRI BN

nuovi capillari
che lo nutrono

vengono inattivati alcuni
mediatori del sistema

3.000.000

Lavita continua

Nel 2015 sono 3 milioni gli italiani
soprawvissutia un tumoreil (4,9
per cento), con un aumento,
rispetto al 2010, del 203 nei
maschi e del 15% per le femmine
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ﬂ%@ﬁ& Quandolamalattia

Le ricerche hanno compreso il ruolo NEUTROFILI lattia: & presente quando il far-
del sistema immunitario che non riesce Prima linea di maco diventa inefficace e tende
a bloccare la crescita e la diffusione delle difesa in caso di = : . " " a diminuire ¢ 1o, invece, ri-
neoplasie. Ciascuno degli attori che ferite, partecipano dlventa YES]Stente 11 fam]aco é lnutlle prende a funzionare. Si pud quin-
. convergono a generare un fumore e a al processo 1 di pensare di seguire nel tempo
diffonderlo sono oggi oggetto di diverse inflammatorio . . 9 . . . . I'andamento di KRAS mutato,
EERESEE  terapie, molecolari e immunoncologiche ]_a blOpSla lquIda 10 Svela n aI’lthIDO per predire se il farmaco & desti-
nato a curare o fallire; e se, dopo
® @ un periodo di resistenza, e quin-
Dlla X didopolasospensionedellatera-
al mw pia, possiamo ricominciare a
» ® somministrarloal paziente».
; 1 i La tecnica offre anche il non
S : % f,fif[:‘ff,f i ) Per caplre trascurabile vantaggio di evita-
iy ¢ maniera abnorme # ® reilricorso ad altri esami invasi-
§ : sela curafunziona | ;e
() ¥ portata dei grandi centri specia-
lizzati in genetica oncologica.
FIBROBLASTY 77 L GUAIO ARRIVA quando un | malati di cancro del colon, dan-
"isi"c‘ :::) . tumore diventaql‘-lesistente do concretezzaall'ideadioncolo- L'esame permette
ALCRN ¢ ai farmaci e ilmalatononri- | gia di precisione, invocata da - .
Producono lersgum sponde pill alle cure. Significa | molti (anche Barack Obama), dxpassare subito
connettivo e fibre chenon c'é pitmododi curarlo? | basata sulle caratteristiche del a s
E di sostegno al 0, neltempo, il suo tumorecam- | singolo paziente. ANUOViapprocc:
5 S tumore su stimolo & bia faccia e si aprono nuove fine- Inunaseriedistudifattida Al-
15 . del timore stesso é; il stre per la terapia? Magari per- | berto Bardelli, Livio Trusolinoe | Identificare il farmaco efficace
¥ ’ ché la resistenza ai farmaci si & | SilviaMarsoni-pubblicatisuNa- | in un dato momento in un certo
3 attenuata, o addirittura scom- | ture, a cui ha collaborato anche | paziente consentirebbe inoltre
S parsa. Fino ad oggi gli oncologi | Salvatore Siena del Niguardadi | di evitare ritardi pericolosi, e di
S0 4 nonavevanonienteadisposizio- | Milano - & stato dimostrato che | risparmiare molto denaro, visto
NATURAL S g ne per capirlo. Maunostudioha | unadettagliata analisi genetica | cheinuovifarmacicostano deci-
KILLER - messoapuntoun’analisigeneti- | pud fornire informazioni fonda- | nedimigliaiadieuroaciclo.
Celluleimmtnitarie = » ca fatta su un campione di san- | mentali per continuare la tera- Se convalidata, la biopsia li-
che uccldono fe 5 . gue che riesce a vedere I'evolu- | piaquandoil tumorediventare- | quida potrebbe essere impiega-
cellule cancerose. % zione di quel tumore in quel ma- | sistente. S_plgga Comoglio: «Tut- | ta per .mo}n tumori - una volta}
Ma il tumore spesso - lato; emagari scoprirechenoné | ti i malati di cancro hanno nel | definiti, di caso in caso, i geni
le inattiva e, a volte, pili resistente, aprendo cosi la | sangue dei frammenti di DNA | mutati presenti nel sangue, e
addirittura le costringe strada a un nuovo ciclo di tera- | chelecelluleinproliferazioneat- | isolati quelliche cambianoinsie-
a svolgere un ¥ OTRRORLAST pie che potrebbe dare nuovi, | tivalasciano dietro disé. Abbia- | me alla sensibilita ai farmaci-e
ruolo pro-tumore inattesirisultati. mo notato che quei malati al co- | permettere diidentificareigeni
1 Cellule che E la cosiddetta biopsia liqui- | lon che sviluppano resistenza a | fondamentali per la resistenza,
e z:ﬁ?;:;em:hc da, una tecnica che i ricercatori | un farmaco chiamato cetuxi- | per renderli poi a loro volta ber-
3 A dell'Irccs di Candiolo (Torino) | mabhannotra questiframmen- | saglio di cure e strategie tera-
stimolano la B < & 3 5 % + s . = 5
et tumorale diretto da l?aa}u Comoglio, gra- | ti di DNA rfmln.gem alterati. | peutiche voltia neutralizzarli.
e la produzione zie ai fondi Airc, stanno utiliz- | Unodiquestigeni (KRAS)appa- {agnese codignola)
divast zando per alcune centinaia di | reescompare nelcorsodellama- R
CELLULE *
EPITELIALI W
SANE
H
MACROFAGIASSOCIATY MASTOCITI
ATTUMORI Modulario
Producono fattori la risposta
PERICITI

Cellule che in

che stimolano la crescita
di nuovi vasi, molecole

immunitaria nel
microambiente

condizioni normali (chemiochine e citochine) tumorale,
formanoil vaso e che favoriscono influenzano
gli danno elasticita. Lot linfiammazione I'attivita delle
Nel processo di e il tumore. Sono cellule altre cellule
proliferazione tumorale che invece dovrebbero del sistema
diminuiscono combatterlo immunitario
COME Cellule Cellule Le cellule anormali Poi si espandono ad N e u ra a S@ FD rfe
SISVILUPPA normali anormali si moltiplicano altre parti del corpo p
cepidde S Un aiuto nei momenti pit fragili della vita.
PRt s (EEREUAC G Gyt
Vaio e gy Mt e
linfatico s 5 Neurapas® Forte & un integ| li a basa di estratti
5 2% di Iperico, Passiflora e Valeriana, che favoriscono il normale

Vais P L ey tono delf'umore, ril eb I
sanguigno 5 Quando apatia, stress lavorativo, frustrazione, mancanza

X M di interassi, agitazione, senso di apprensione ¢ difficolta

dice

entrazione condizionano la tua quotidianita, e 1l

momento di Neurapas” Forte.
= Nessun effetto collaterale
= Non causa dipendenza e assuefazione

INFOGRAFICA PALLA SIMONETTI

= Non altera le facolta cognitive

ALLA FONDAZIONE, sono trascorsi 50 anni; nei quali I'Associa- % ; 4

zione Italiana per laricerca sul cancro (Airc) ha distribuito ol- £ e g

tre un miliardo di euro, per ricerche fondamentali su quelle T
che oggi vengono identificate come oltre 200 malattie, Perché di tu- | e s FERA
mori ce ne sono moltissimi, ognuno diverso, e su tutti lavorano gli ol-
tre 5.000 ricercatori finanziati da Airc. Alcuni di loro, insieme a pa-
zienti ed ex pazienti, nella Settimana della Ricerca, in programma da
ieri fino all'8 novembre, illustreranno le attivita rese possibili dai fon-
diraccolti in passato. Come di consueto, il calendario & molto ricco di
eventi, dal Quirinale alle scuole e alle universita, dai media alle piazze
eagli stadi del calcio. Per donare con sms: 45509, per informazioni su
tuttele iniziative: www.airc.it.
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. Piano nazionale vaccini, segnali di
- disgelo?

Il disgelo tra Regioni e Governo, ai ferri
corti sulla legge di Stabilita 2015,
potrebbe passare da un
ammorbidimento dei governatori sul
Piano nazionale vaccini. Oggi una
riunione tecnica in commissione Salute
avrebbe puntato i riflettori, piu che sulle
risorse - 300 milioni - finora chieste per
I’approvazione del Piano, sulle modalita
di applicazione. Centrate su un sistema

di monitoraggio della profilassi, mirato a promuovere I’equita degli
interventi.

Una “svolta” che se sara confermata con un’eventuale Intesa sul Piano,
giovedi 5 (ma al momento il tema non compare all’ordine del giorno),
alleggerirebbe la lista delle risorse in piti da mettere a budget, che i
presidenti hanno presentato al premier per dimostrare che un miliardo
in piu per la Sanita nel 2016 non puo bastare .

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Lorenzin su sciopero medici: «Spero
in soluzione, serve un percorso su
precari, formazione e rinnovi
contrattuali»

«Rispetto il diritto di sciopero della
categoria, sono dispiaciuta e spero
sempre si possa trovare una soluzione
per non arrivare a questa giornata di
sciopero», ma «detto questo, trovo pero
che siamo su una strada giusta». Lo
afferma il ministro della Salute, Beatrice
Lorenzin, dopo I'annuncio della giornata
di protesta dei “camici bianchi” il
prossimo 16 dicembre. «Dobbiamo
trovare un modo - ha aggiunto - per un percorso di stabilizzazione dei
precari, di formazione e per i rinnovi contrattuali».

«Non mi stanchero mai di dire che in questi anni di crisi economica in
cui il Servizio sanitario nazionale e stato fortemente stressato, il
comparto abbia dato tantissimo e si sia dimostrato estremamente
responsabile». Tuttavia, ha aggiunto la ministra, la «strada intrapresa ¢
quella giusta, ovvero quella di puntare non pili a un’operazione di tagli
lineari ma a lavorare sulla qualita dei servizi e a un sistema di
misurazione delle erogazioni che metta al centro il paziente e punti a

12
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rendere il sistema sostenibile per i prossimi anni». E «un programma
complesso, che richiede sforzo da parte di tutto il sistema e il
coinvolgimento di ordini professionali, societa scientifiche e
associazioni di categoria».

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Stabilita 2016/ L’ufficio
parlamentare di bilancio: taglio ai
fondi Ssn «non del tutto realistico»

‘;DF L'audizione del presidente dell'Ufficio parlamentare di bilancio (Upb)

«Il consistente ridimensionamento delle
risorse rispetto a quanto concordato con
il Patto, in presenza dell’impegno ad
adottare i nuovi Lea e i nuovi
nomenclatori, dell’introduzione recente
di importanti e costosi farmaci
innovativi, dell’avvio della contrattazione
per il personale dipendente (ed
eventualmente per quello
convenzionato), dell’introduzione di
nuovi parametri da rispettare sulla quantita/qualita delle prestazioni
potrebbe non risultare del tutto realistico. Giocherebbero a favore,
invece, i possibili effetti della spending review ed eventualmente la
definizione di un meccanismo di pay-back per la farmaceutica».

Questa l'indicazione contenuta nel testo dell’audizione di Giuseppe
Pisauro, presidente dell’Ufficio parlamentare di bilancio nell’ambito
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delle audizioni preliminari all’esame della manovra economica.
Nella sostanza, la coperta e cortissima, anche in prospettiva:
«Considerando le stime sull’evoluzione della spesa a legislazione
vigente contenute nella Nadef, che prevedono un calo in rapporto al Pil
dal 6,8% del 2015 al 6,5% nel 2019, la riduzione complessiva potrebbe
risultare di circa mezzo punto di Pil a fine periodo rispetto al 2015»,
argomentano dall’Upb.
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Sanita, lo scontro Renzi-Regioni. I
governatori: «Manca 1 mld» Il
premier: «Ora ci divertiamo»

di Roberto Turno

«La manovra mette a rischio il sistema
delle regioni». Sergio Chiamparino
boccia al Senato i tagli alle regioni della
manovra 2016, a partire da quelli alla
sanita, e chiede un «incontro urgente» al
Governo. Detto e fatto: Palazzo Chigi e
pronto a convocare i governatori gia
domani e Renzi fa filtrare che «adesso
con le regioni ci divertiamo, ma sul
serio». Perché, aggiunge, «sulla sanita ci sono pit soldi di prima e le
tasse non possono aumentare».

All'inizio ufficiale dei lavori parlamentari sulla manovra 2016, si
riaccende lo scontro tra Governo e regioni, a partire dai bilanci di asl e
ospedali, con i conti della sanita che si confermano il nervo scoperto
dei governatori. Tutto & avvenuto ieri nel giro di due ore. A riaccendere
la miccia di una guerra mai sopita, € stato per primo il rappresentante
dei governatori, Sergio Chiamparino (Piemonte, Pd) che nell'audizione
davanti alle due commissioni Bilancio di Camera e Senato é stato
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tranchant sulla legge di Stabilita: «Paghiamo due terzi della spending»,
ha calcolato, elencando i tagli da 2 mld alla sanita e altri 2,2 mld per
spese extrasanitarie. Col risultato, appunto, di «mettere a rischio la
sopravvivenza» del sistema regionale nel complesso. Parole che al
premier non sono affatto piaciute, tanto da respingerle al mittente.
Tanto da far trapelare quel «adesso ci divertiamo», che suona come
una dichiarazione di guerra. Senza sconti, forse.

Intanto le regioni mettono sul piatto le loro richieste: «Almeno 1
miliardo in piti» per la sanita e la certezza dell'utilizzo di una somma
pari a 1,3 mld come indebitamento netto e non come saldo netto da
finanziare, «altrimenti sarebbe come non averli e non poterli
utilizzare».

Le regioni insomma alzano I'asticella sulla manovra 2016, ma il
Governo la tiene ferma ai 111 mld fissati dalla manovra. E chissa se
palazzo Chigi e via XX Settembre condividono i conti fatti ieri da
Chiamparino. O se credono che ci sia ancora molto grasso da eliminare
nei bilanci regionali. Ha detto ieri Chiamparino che il peso dei tagli
cumulati sul 2016, incluse le vecchie manovre, vale 11,7 mld, a fronte di
una spesa primaria locale che, sanita esclusa, vale 30 mld, con una
riduzione cumulata del 15% nel 2009-2015. Mentre per la spending
review il taglio ai ministeri decresce da 3,1a 1,7 mld tra il 2016 e il 2019,
e per le regioni sale da 3,9 a 7,1 mld.

Di qui, per Chiamparino, il “rischio collasso”. «Nessuno ¢ mosso dalla
volonta di aumentare i ticket o le tasse locali - ha detto - ma non posso
escludere che con questi dati qualche Regione possa caderci dentro per
non rinunciare ad alcuni interventi». Rischio che pero per il premier
non deve esistere: «Non consentiro - le sue parole fatte trapelare - alla
regioni di aumentare le tasse, piuttosto gli sprechi».

Tutto questo mentre il presidente di Confindustria, Giorgio Squinzi, fa
notare che se la manovra «va confermata nel suo impianto», serve pit
coraggio con la spending. Ma senza un «significativo depotenziamento
dell'assistenza a imprese e cittadini» e a non penalizzare «i servizi e le
imprese della filiera della salute».

Insomma, partita aperta. Con i governatori che insistono sui loro
calcoli “sanitari”. E vero che dal 2015 al 2016 i fondi al Ssn salgono da
110 a 111 mld, ha ricordato Chiamparino, ma «sono 2 mld in meno del
previsto». E soprattutto, con quel miliardo in pit1 vanno finanziati i Lea
(800 mln), i rinnovi contrattuali (300 mln), il nuovo piano vaccini , il
ristoro agli emotrasfusi (170 mln), i farmaci innovativi (500 min).
Come dire che se i fondi crescono di 1 mld, per effetto delle new entry,
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in realta nel 2016 scenderebbero di 2,070. Meno del 2015. «Al punto
che per un farmaco salvavita, si potrebbe dire no alla centesima
persona che arriva perché le regioni non hanno i soldi per acquistarlo»,
¢ l'allarme delle regioni. Che Renzi non condivide.

E che anche il servizio del Bilancio del Senato, proprio ieri, ha
condiviso solo a meta. Affermando che se e vero che il livello di
finanziamento al Ssn «potrebbe creare tensioni», le misure previste
dalla manovra possono pero «facilitare il conseguimento di risparmi».
La tesi della ministra Lorenzin, che a sua volta giura sull'effetto-
risparmi contro sprechi e altre anomalie come gli acquisti e gli appalti.
C'e da giurare che il premier fara propria, o addirittura rafforzera,
questa linea di difesa delle sue scelte: «Le regioni taglino gli sprechi»
ha rimandato a dire ieri.
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Malattie rare, regioni avanti in
ordine sparso

S Il report sulle malattie rare

;DF Il report sulle malattie rare

Sulle malattie rare si stanno facendo
progressi sia dal punto di vista
organizzativo sia sotto il profilo delle
terapie, grazie anche alla presenza di
presidi della rete nazionale malattie rare,
ma con molte disparita tra le Regioni e i
Servizi sanitari regionali. E quanto
emerge dal secondo rapporto sulle reti di
assistenza ai malati rari, presentato oggi
a Roma, al Senato, da Crea Sanita,
Federsanita Anci e Gruppo Recordati (v. anche Il Sole-240re Saniti n.
40/2015). I1 lavoro di quest’anno si € concentrato sullo studio dello
stato di attivazione del “Piano nazionale malattie rare 2013-2016” con
I'obiettivo di avviare un monitoraggio di alcune azioni previste dallo
stesso all'interno delle aziende sanitarie.

Dalla ricerca, condotta analizzando alcune esperienze di Asl in
Lombardia, Puglia, Toscana e Sardegna, emergono tre modelli e il
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perdurare di criticita nella presa in carico del malato raro sul territorio.
Il Piano nazionale malattie rare (Pnmr) é infatti riuscito a innescare un
meccanismo di riorganizzazione - spiegano gli autori - ma procede a
velocita diverse e da punti di partenza decisamente differenti. «Dalla
rilevazione emergono tre modelli con proprie caratteristiche distintive
— sottolinea Spandonaro - inevitabile conseguenza delle logiche
federaliste a cui si ispira il Servizio sanitario nazionale, e in ossequio
alle quali il Piano nazionale malattie rare si ferma alle indicazioni
generali lasciando ampio spazio implementativo alle Regionix».
«In Italia le persone affette da malattia rara sono circa due milioni e
piu del 70% sono bambini — dichiara Angelo Lino Del Favero,
presidente Federsanita Anci — Questi dati testimoniano quanto le
malattie rare non siano un fenomeno marginale del Paese, ma anzi
costituiscono una delle sfide pili importanti da affrontare prima di
tutto attraverso la condivisione delle conoscenze. L’assistenza ai malati
rari richiede, infatti, una serie molto complessa e articolata di
interventi che coinvolgono 'organizzazione, la programmazione e il
finanziamento dell’intero Ssn. Le difficolta che i malati rari incontrano,
per vedere realmente soddisfatti i loro bisogni di presa in carico,
dipendono in parte dalla complessita delle azioni e degli interventi
richiesti dalle specifiche tipologie e in parte dalla obiettiva diversita dei
servizi sanitari regionali, soprattutto sotto il profilo della qualita».
“Per questo il nostro intento nel supportare questo progetto € non dare
indicazioni di principio, ma stimolare azioni concrete», aggiunge

Corrado Castellucci, vice presidente Gruppo Recordati per i Farmaci
Orfani.

«Le malattie rare — afferma la ministra della Salute Lorenzin in una
nota — sono caratterizzate da un'ampia diversita e sintomatologia, che
varia da malattia a malattia, ma anche da paziente a paziente affetto
dalla stessa condizione; e spesso arrivare alla loro diagnosi non &
facile, cosi come giungere in tempi rapidi nei centri di riferimento:
fornire quindi una corretta informazione, mettere in atto azioni di
sostegno alle persone e alle loro famiglie, per vincere la paura,
superare l'isolamento, integrarsi con gli altri, convivere con i disagi, la
sofferenza e le disabilita costituisce una priorita, tanto quanto
promuovere la ricerca e I'informazione. La sfida che abbiamo davanti
¢, sicuramente, ancora grande: ¢ indispensabile - conclude Lorenzin —
che le istituzioni e la societa civile proseguano su una strada comune,
condividendo obiettivi e intenti nell'ottica di affrontarla insieme».
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I tre modelli. Il primo modello, identificabile con la Asl di Brescia,
prevede un canale preferenziale per il malato raro nella struttura delle
risposte assistenziali. Ne e riprova la costituzione di un Centro
Territoriale per le Malattie Rare (CTMR) dedicato, che rappresenta un
riferimento unico per pazienti e famiglie, svolgendo anche un ruolo di
coordinamento locale per gli operatori socio sanitari.
Il secondo, che caratterizza l'esperienza della Ausl 8 di Arezzo, prevede
la non separazione dei percorsi assistenziali tra malati cronici affetti da
patologia “non rara” e malati rari. L'approccio si basa sull‘assunto che
un sistema efficace ed efficiente di risposta alla cronicita sia un
riscontro di per sé adeguato alle problematiche dei malati rari, non
necessitando di particolari adattamenti o differenziazione dei percorsi.
Il terzo modello ¢ quello che prevede una attivazione di risposte
specifiche, gestite tanto a livello regionale che aziendale. A questo
possono essere assegnate sia la Asl di Taranto che quella di Cagliari.
«I modelli riportati - si legge nel report - risultano coerenti con i
modelli organizzativi in cui le realta analizzate si situano: il primo &
chiaramente coerente con il modello lombardo, che prevede una chiara
separazione fra ruoli di produzione e committenza. Il secondo si lega
all'adozione, generalizzata in Toscana, dell'approccio del cosiddetto
“Chronic Care Model”. 1l terzo, riscontrato nelle due Regioni del Sud
analizzate, ancora in una fase di sviluppo embrionale del modello di
risposta per le malattie rare, € un modello misto, con una forte
presenza di “corpi intermedi”, che regolano i rapporti fra produttori e
committenti».
Data la complessita della materia e le diverse specificita dei nostri
servizi sanitari regionali, individuare un modello organizzativo
ottimale di presa in carico risulta essere obiettivo troppo ambizioso —
secondo i curatori del Rapporto — ma non si puo prescindere
dall'individuazione ed introduzione di indicatori specifici, condivisi
con tutti gli stakeholder del sistema (clinici ospedalieri, clinici
territoriali, care giver, pazienti) che, grazie ad un apposito sistema di
rilevazione, consentano di monitorare l'efficacia nel tempo dei diversi
modelli in essere.

I1 Secondo Rapporto dell’Osservatorio nazionale sui Modelli
Organizzativi e gestionali delle Reti di Assistenza ai Malati Rari
rappresenta la prosecuzione di un percorso iniziato lo scorso anno
attraverso il quale Federsanita Anci e il Gruppo Recordati, con la sua
controllata Orphan Europe, realta attiva e impegnata a livello
internazionale sulle malattie rare, hanno voluto affrontare il tema delle
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malattie rare all'interno delle aziende sanitarie del Ssn, verificando
I'organizzazione e i percorsi che le aziende loro interno per facilitare i
pazienti e i loro familiari nella gestione della patologia.
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CREA Sanitd
| Piano nazionale delle malattic
rare 2013-2016 (Pnmr) esplici-

ta le attivita che dovranno esse-
re implementate, o comunque raf-

forzate, per ridurre e limitare le di-

scrasie presenti nella qualita dei ser-

vizi offerti e nella loro accessibilita;
differenze originate, secondo gli

estensori, soprattutto dal diverso li-

vello di conoscenza ed esperienza

sulle singole malattie.

Scendendo a un livello maggiore
di dettaglio, il Piano indica le azioni
da implementare su spcciﬁchc aree
tematiche quall la rete, i sistemi di
monitoraggio (i registri epidemiolo-
gici), I'unificazione e standardizza-
zione della codifica delle malattie, i
relativi percorsi diagnostico terapeu-
tici assistenziali (Pdta), il coinvolgi-
mento delle associazioni dei pazien-
ti e dei loro familiari, la ricerca, la
formazione, l’infonnazione e, infi-
ne, la prevenzione (primaria e se-
condaria).

Appare, quindi, evidente come il
Piano, rappresentando un documen-
to di indirizzo, rimanga a un livello
necessariamente “‘alto”, demandan-
do alle Regioni le modalita imple-
mentative delle linee di indirizzo
generali raccomandate.

Appare, altresi, evidente come
I’implementazione del Piano richie-
da, oltre alla individuazione dei
Centri di riferimento e la loro messa
in rete, una presa in carico globale e
senza soluzione di continuitd che
coinvolge dircttamente le singole
Aziende sanitarie.

Risulta, quindi, particolarmente
interessante rilevare come le Azien-
de sanitaric si stiano organizzando
per rispondere agli stimoli/solleciti
del Pnmr.

E in questa ottica che si colloca
la seconda annualita di ricerca del-
I’Osservatorio nazionale sui modelli
organizzativi ¢ gestionali delle reti
di assistenza ai ma-
lati rari, che ¢ nata
con lo scopo preci-
puo di rilevare i
percorsi organizza-
tivi in atto e di ri-
cercare indicazioni
tratte dall’esperien-
za del management
delle Aziende sani-
tarie (Direzione ge-
nerale, sanitaria,
amministrativa, Direzione di distret-
to e di Unita operative ospedaliere),
utili per guidare I'implementazione
delle azioni previste dal Pnmr.

Per soddisfare I’obiettivo della ri-
cerca si ¢, quindi, proceduto a con-
durre una rilevazione, articolata in
due distinti momenti, in quattro Re-
gioni (Lombardia, Toscana, Sarde-
gna e Puglia): in una prima fase so-
no stati indagati alcuni aspetti carat-
terizzanti I’organizzazione regiona-
le; in un secondo momento, I’analisi
si & poi spostata sulla rilevazione
delle esperienze di fattiva imple-
mentazione a livello aziendale. Ope-
rativamente, & stata effettuata una ri-
levazione on site dei modelli orga-
nizzativi implementati in alcune
Aziende sanitarie aderenti a Feder-
sanitd-Anci operanti con modelli e
contesti di politica regionale diversi:
la Asl Brescia, I’Ausl 8 Arezzo,
I’Asl 8 Cagliari, 1’ Asl Taranto.

La rilevazione dei dati e delle in-
formazioni di interesse & stata gui-
data da un protocollo, predisposto

coerenti
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In ordine sparso sulle «rare»

Brescia, Arezzo, Cagliari e Taranto: ecco i modelli di approccio al paziente
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da un board scientifico, a cui hanno
partecipato Cittadinanzattiva, Far-
mindustria, Fimmg, Istituto superio-
re di Sanita, ministero della Salute,
Orphanet Italia e Orphan Europe,
Federazione Uniamo, finalizzato a
rilevare gli aspetti organizzativi,
nonché il percorso del paziente con
malattia rara.

La rilevazione si é concentrata
sui seguenti aspetti:

e organizzazione della rete e ge-
stione del soggetto con malattia ra-
ra;

e adozione, pilt 0 meno formalizza-
ta, di Percorsi diagnostici terapeutici
assistenziali (Pdta);

e promozione e realizzazione di at-
tivita formative per tutti gli attori
coinvolti nel processo di cura della
persona con malattia rara;

e promozione ed implementazione
delle attivita per la prevenzione se-
condaria con parti-
colare riguardo agli
screening prenatali
e neonatali.

L’analisi ¢ stata,
infine, finalizzata
all’elaborazione di
una tassonomia del-
le politiche azienda-
li rilevate, eviden-
ziandone punti di
forza e di debolez-
za, sempre alla luce delle indicazio-
ni del Pnmr.

Infine ¢ stata analizzata la pro-
spettiva dei pazienti in merito ai
modelli organizzativi in essere ¢ le
eventuali criticitd ancora presenti.

In questa prospettiva, il lavoro
dell’Osservatorio, oltre a offrire un
contributo scientifico per una possi-
bile implementazione del Piano na-
zionale malattie rare (Pnmr), vuole
proporsi come un facilitatore nella
circolazione delle espericnze azien-
dali e dei modelli organizzativi
adottati, con I’obiettivo di promuo-
vere una governance efficace del fe-
nomeno MR a livello aziendale.

La rilevazione ha permesso, anzi-
tutto, di mettere in rilievo il sostan-
ziale avanzamento dello sviluppo
della rete: questo implica come sot-
to il profilo degli aspetti clinici le
strategie di sviluppo delle organiz-
zazioni regionali analizzate, Lom-
bardia, Toscana, Puglia e Sardegna
(ma il dato ¢& ragionevolmente
estensibile ad altre Regioni) si stia-

no dimostrando tendenzialmente ef-
ficaci: la crescita dell’offerta dei Pm
(Presidi della rete nazionale), sebbe-
ne ancora diversa per consistenza
numerica e per tipologia di patolo-
gie trattate nelle diverse Regioni,
pud essere ritenuta complessiva-
mente soddisfacente; sempre da
questo punto di vista, anche la rac-
colta di dati epidemiologici che
vanno ad alimentare, in primis, i va-
ri Registri regionali e, successiva-
mente, quello nazionale, sebbene
con tempi e modalita diverse, ha re-
gistrato una netta accelerazione. In
tale contesto, alla luce anche dei re-
centi (2014) provvedimenti adottati
dal Consiglio europeo, sarebbe an-
che opportuno un allineamento alle
nuove disposizioni europee e quindi
una verifica del possesso da parte
dei Prn dei nuovi requisiti richiesti
per qualificare una struttura come
centro di riferimento per le malattie
rare ¢, quindi, deputata a entrate a
far parte della European reference
network (Ern).

Occorre, pero, sottolineare come
le scelte delle Regioni in tema di
Registro siano state assolutamente
non omogenee: mentre Lombardia e
Toscana hanno optato per realizzar-
ne uno proprio, Puglia e Sardegna,
analogamente a quanto fatto da altre
da altre Regioni (tra le quali ricor-
diamo Emilia Romagna, Friuli Ve-
nezia Giulia, Umbria), hanno stipu-
lato una convenzione con la Regio-
ne Veneto per I'implementazione
sul loro territorio del Registro gia
adottato e sperimentato in quest’ul-
tima Regione.

Dxfferenze nelle soluzioni orga-
nizzative, pur non essendo incenti-
vate, sono previste dal Pnmr che,
come abbiamo gia evidenziato, di-
segna un quadro di riferimento ge-
nerale, lasciando poi alle Regioni la
facolta di adattarlo ai propri modelli
organizzativi, ovvero alle propric
caratteristiche ~ socio-economiche.
Non di meno sul tema specifico si
delinea una dicotomia che sard in
prospettiva utile monitorare.

Inoltre, come era lecito aspettarsi,
le differenze nei modelli istituziona-
li dei Ssr impattano significativa-
mente sulla presa in carico del ma-
lato raro sul territorio (a livello di
Asl/Distretto).

Infatti, dallo studio emerge come
le Asl coinvolte nelle analisi abbia-

mo gia provveduto ad affrontare nu-
merosi punti chiave dell’implemen-
tazione del Pnmr, nel rispetto delle
indicazioni da esso fornite, ma tanto
con adattamenti alle esigenze e pe-
culiarita locali, quanto garantendo
una coerenza di fondo con I’assetto
istituzionale dei Ssr in cui operano.

In particolare, se si considera che
una delle maggiori criticita connesse
alla gestione delle MR ¢ la parcel-
lizzazione dei percorsi assistenziali
generata dalla difficile comunicazio-
ne tra i servizi coinvolti nel proces-
so di cura (Prn, Presidi aziendali,
servizi territoriali etc.), appare d’im-
mediata evidenza che la condivisio-
ne delle informazioni fra Pm e i Dss
(Distretti socio sanitario) di residen-
za dei pazienti pitt 0 meno formaliz-
zata attuata sia dalla Asl di Brescia
che da quella di Taranto ¢ di Arez-
70, rappresenta un innegabile punto
di forza ed una leva
per il superamento
della citata fram-
mentazione delle
informazioni e,
dunque, del percor-
so di cura. Di con-
tro, il mancato pas-
saggio di informa-
zioni tra la Asl 8 di
Cagliari ¢ il Dds di
residenza del pa-
ziente lascia trasparire un punto di
potenziale debolezza nell’organizza-
zione regionale.

Un ulteriore punto critico per tut-
te le Asl (escludendo forse quella di
Arezzo), confermato anche dai rap-
presentanti dei pazienti, & rappre-
sentato dalla mancanza di un siste-
ma formalizzato di “passaggio di
consegne” dal Pls al Mmg nel mo-
mento della transizione del paziente
dall’etd pediatrica a quella adulta:
questo potrebbe generare una man-
canza di continuitd assistenziale,
impattando fortemente sulla qualita
delle prestazioni sanitarie erogate,
oltre a produrre nel paziente la per-
cezione di “vuoto assistenziale” e
determinare, con buona probabilita,
costi piu alti e un’efficacia minore
dei trattamenti. Processo questo che
necessita evidentemente di una stan-
dardizzazione.

Sempre in tema di presa in carico
a livello aziendale, segnaliamo co-
me la Asl di Brescia abbia imple-
mentato il Ctmr (Centro territoriale

Registri fai-da-te
ma passi avanti
sugli screening
pree neonatall

MR), configurandolo come un ser-
vizio di collegamento ed intcgrazio-
ne tra i diversi snodi di una rete sa-
nitario assistenziale articolata e
complessa. In particolare, il Ctmr
svolge un ruolo di coordinamento
locale per gli operatori socio sanitari
sulle diverse tematiche relative alla
diagnosi, cura ¢ assistenza delle
MR, agevolando la comunicazione
tra il Presidio di riferimento e la ri-
manente realta socio sanitaria.

Similmente nel modello puglicse
& prevista una Task force distretua-
le, di recente approvazione, di cui
sard interessante monitorare se in
prospettiva avra maggiore o minore
efficacia.

La citata Azienda sanitaria arcti-
na non si ¢ invece dotata, cosi come
esortato nel Piano, di un ambulato-
rio dedicato ai pazienti adulti con
malattia rara, ritenendo che perse-
guire una buona
presa in carico dei
pazienti sia una sfi-
da trasversale che,
se vinta, garantisce
anche la presa in
carico del paziente
con MR: questa fi-
losofia ha I’innega-
bile pregio di essere
estensibile a qualsi-
asi forma di malat-
tia rara, in quanto il malato raro € ri-
tenuto un malato cronico, € come
tale trattabile nei medesimi circuiti
del malato “non raro”. Conseguenza
indesiderata di questo modus ope-
randi, tuttavia, potrebbe essere una
minore attenzione alla definizione di
percorsi assistenziali predefiniti, con
il rischio di una non completa trac-
ciabilita del percorso di cura effet-
tuato: ovviamente questo sarcbbe
superabile con efficace monitorag-
gio realizzabile integrando lc varic
basi dati ammunistrative aziendali.

Medesimo rischio riguarda anche
la Asl di Taranto e quella di Caglia-
ri poiché, a oggi, al pari dell’Azien-
da ospedaliera aretina, non hanno
adottato protocolli e percorsi assi-
stenziali formali.

Fra gli altri aspetti piii di detta-
glio che vale la pena segnalare se-
gnaliamo che in tutte le Asl analiz-
zate sarebbe prevista I’erogazione di
benefici economici e/o in natura a
favore delle famiglie e dei caregiver
che si prendono cura di malati parti-
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colarmente complessi. Ma nel mo-
mento in cui I’ Azienda sanitaria non
riesce sempre, per mancanza di fon-
di, a dar seguito alle sperimentazio-
ni intraprese (come nel caso della
Asl di Brescia che attraverso il Ct-
mr, ha sperimentato nel 2010 e poi
nel 2012 Perogazione di una dote
economica per le famiglic dei pa-
zienti con MR), tali iniziative ri-
schiano di diventare punti di vulne-
rabilita del sistema.

Sul fronte della formazione, poi,
se quanto fino a oggi realizzato nel-
le Asl di Brescia, Cagliari ¢ Arezzo
puo essere ritenuto soddisfacente,
sia da un punto di vista qualitativo
che quantitativo, solo la definitiva
attuazionc delle raccomandazioni
del Pnmr in tema di formazione del
medico, permettera un indirizza-
mento del paziente allo specialista
del Ssn in grado di formulare la dia-
gnosi nel minor
tempo possibile ed
orientarlo, conse-
guentemente, verso
lo specifico Presidio

Scarso passaggio

ferenziale” per il malato raro. Ne &
riprova la costituzione del Centro
territoriale per le malattie rare (Ct-
mr), come riferimento unico per pa-
zienti e famiglie, e con funzioni di
coordinamento locale per gli opera-
tori socio sanitari sulle diverse te-
matiche relative alla diagnosi, cura e
assistenza delle MR, e di agevolato-
re della comunicazione tra Pm e re-
alta socio sanitaria.

Un secondo modello, a cui pos-
siamo assegnare I’esperienza della
Ausl 8 di Arezzo, prevede la non
separazione dei percorsi assistenziali
tra malati cronici affetti da patologia
“non rara” ¢ malati rari. L’approc-
cio si basa sulla assunzione che un
sistema cfficace ed efficiente di ri-
sposta alla cronicita sia un riscontro
di per s¢ adeguato alle problemati-
che dei malati rari.

Un terzo modello & quello che
prevede una attiva-
zione di risposte
specifiche, gestite
tanto a livello regio-
nale che aziendale.

di riferimento.
Registriamo an-
che un potenzia-

di consegne
tra il pediatra

A questo possono
essere assegnate sia
la Asl di Taranto

mento dell’offerta
delle attivita di scre-
ening, tanto neona-
tale quanto pre na-
tale, ritenuti di primaria importanza
per il riconoscimento precoce sia
dei feti che dei neonati affetti da
MR allo scopo di indirizzare i geni-
tori, in tempi assolutamente ccleri,
verso le strutture competenti per il
trattamento di quella specifica pato-
logia.

Nelle Aziende prese in analisi,
Pattivita di prevenzione secondaria,
con particolare riferimento ai citati
screening, sta ricevendo un forte
impulso. In ogni caso, ad oggi, lo
sviluppo delle attivita di screening &
gia a un livello soddisfacente nella
Asl di Cagliari, mentre in quella di
Taranto € ancora in fase embrionale
e, dunque, apprezzabile solo in pro-
spettiva. Si ricorda che tale attivita
non ¢ svolta nella Asl di Brescia
poiché su questa non insistono strut-
ture ospedaliere.

Volendo riassumere, ci sembra
possano essere evidenziati tre diver-
si modelli/approcci.

1l primo, identificabile con la Asl

_di Brescia, prevede un canale “pre-

eil Mmg

che quella di Ca-

gliari, sebbene la

prima - con il mo-

dello delineato dalla
Dgr 158/2015 in tema di “Linee
guida regionali ¢ Istruzioni operati-
ve in materia di assistenza ai pa-
zienti affetti da malattie rare” sia an-
cora in divenire e caratterizzata dal-
I'istituzione di vari centri con fun-
zioni di cerniera/coordinamento
(Centro di Assistenza e ricerca so-
vraziendale, ¢ Task force del Di-
stretto socio sanitario). Si tratta di
un modello aziendale che prevede la
convocazione dell’Unita di valuta-
zione multidisciplinare per ogni
nuovo caso di paziente con zmalat-
tia rara, finalizzata alla definizione
del percorso socio assistenziale indi-
viduale.

Si noti che tali modelli risultano
evidentemente coerenti con i model-
li organizzativi e istituzionali in cui
le realt analizzate si situano:

e il primo approccio & chiaramente
coerente con il modello lombardo
che prevede una chiara separazione
fra ruoli di produzione e committen-

za;
e il secondo si lega all’adozione

PriMO PiANO
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namento regionale
jactie rare (CoReMaR)

Associazioni
dei pazienti

Task force
(diverse figure

professionali multidisciplinari)

generalizzata in Toscana dell’ap-
proccio del cosiddetto Chronic care
model;

o nelle due Regioni del Sud/Isole
analizzate, che possiamo affermare
si trovano in una fase di sviluppo
embrionale del modello di risposta
per le MR, si intravede un modello
misto, con una presenza di “corpi
intermedi”, che regolano i rapporti
fra produttori ¢ committenti.

Scelte, quindi, coerenti con gli
assetti regionali dei singoli Ssr, tutte
a priori valide, e per questo tutte da
monitorare per valutarne ex post
Iefficacia e Iefficienza.

Questa non uniformita ci sembra,
in definitiva, una logica e attesa
conseguenza delle logiche federali-
ste a cui si ispira il Ssn, ¢ in osse-
quio alle quali il Pnmr si ferma alle
indicazioni generali lasciando ampio
spazio implementativo alle Regioni.
Non di meno solo il monitoraggio
delle performance potra dirimere la
questione di quale (se poi ce ne sara
mai uno solo...) modello sia preferi-
bile. Monitoraggio nel quale la cu-
stomer satisfaction dei pazienti e
delle loro famiglie assume una im-
portanza assolutamente strategica.

Passando a questioni pill puntua-
li, un aspetto di generale criticita
sembra, invece, riscontrarsi nella
mancanza di formalizzazione dei
rapporti medicina di base ¢ pediatria
di libera scelta, come anche in una
qualche empasse sulla attivazione
dei flussi informativi tra Pm e Dss
di afferenza del paziente.

Le soluzioni tecnologiche in gra-
do di assicurare il passaggio delle
competenze dai Pm alle strutture
che hanno in carico il paziente, co-
me anche i contatti e la condivisione
delle informazioni tra Prn ¢ Dss di
afferenza del paziente, sono ancora
limitate.

Anche in questo caso I’empasse
non stupisce, essendo il riflesso di
quello che si ritiene essere il proble-
ma centrale nel riassetto in corso
dell’assistenza territoriale: evidente-
mente ruoli, funzioni e canali di in-
terrelazione, dovranno progressiva-
mente calarsi in un nuovo modello
generale di assistenza territoriale
che & ancora in larga misura in fieri
in molte Regioni.

Altro punto prospetticamente do-
lente sono i sistemi informativi/am-
ministrativi idonei a rilevare le pre-

stazioni di consulenza extra Asl, ov-
vero le prestazioni ¢ i beni crogati ai
pazienti al di fuori del territorio di
residenza: tematiche che pur richia-
mate dal Pnmr, non sembrano anco-
ra avere trovato una strategia effica-
ce di risoluzione.

In merito a questi due ultimi
aspetti, la Convenzione con il Regi-
stro del Veneto, adottata da Puglia e
Sardegna, dovrebbe peraltro favori-
re un recupero del ritardo accumula-
to in queste Regioni, consentendo a
regime, oltre alla raccolta dei dati
epidemiologici, anche di quelli rela-
tivi alla presa in carico del malato
raro sul territorio.

Non si pud perd omettere che,
pur disponendo di uno strumento
informativo con notevoli funzionali-
ta (il Registro), & necessario un pro-
cess reingineering finalizzato alla
corretta alimentazione dei suoi di-
versi moduli: in
particolare andreb-
bero individuate le
figure professionali
che devono alimen-

Il collegamento

infermieri, operatori socio sanitari,
psicologi, caregiver, ovvero familia-
ri dei malati rari.

Conclusivamente, I’implementa-
zione del Pnmr ¢ in qualche modo
ormai entrata nella sua fase operati-
va, con modalitd regionali spesso
difformi che necessitano di un mo-
nitoraggio nel corso del tempo; al-
cune soluzioni, poi, appaiono dotate
di un grande potenziale ¢, quindi,
assolutamente degne di approfondi-
mento. A ogni buon conto, in linca
generale, lo stato ancora embrionale
di molte delle soluzioni adottate non
permette di trarre conclusioni, e
questo pone I’esigenza di porsi al-
cuni interrogativi, tra cui, senza pre-
tesa di esaustivita, scgnaliamo:

1. Putilitd, e di conseguenza le
eventuali funzioni, di una struttura
di raccordo tra Regione e Aziende
sanitarie, come riscontrato ad esem-
pio in Lombardia
con il Gruppo di la-
voro, che rappre-
senta un organismo
trasversale con fun-

tare il flusso infor-
mativo e le modali-
ta e fasi in cui farlo.

tra i presidi

e il territorio

zioni di coordina-
mento;
2. la assimilazio-

Allo stato attuale,
la comunicazione
(tlpo di informazio- 7T
ni, ma anche moda-
lita di comunicazione) tra i Pm e le
strutture dedite alla presa in carico
del malato raro sul territorio, rimane
una delle principali criticita riscon-
trate.

In questo quadro un contributo
importante potrebbe essere rappre-
sentato dall’implementazione di at-
tivita formative, peraltro anch’esse
previste dal Pnmr ma ancora poco
standardizzate sia in termini di con-
tenuti che di destinatari, come anche
in termini di responsabilita (regiona-
le o aziendale). Si delinea, pertanto,
I’esigenza di un percorso formativo
dedicato ai soli aspetti clinici (dia-
gnosi, terapia etc.), implementato a
livello regionale (specialisti ospeda-
lieri, Mmg/Pls), e finalizzato alla
creazione di competenze avanzate
nella individuazione dei soggetti
portatori di malattia rara. A livello
di Azienda potrebbero, invece, esse-
re sviluppati dei percorsi formativi
riguardanti la presa in carico del
soggetto sul territorio (fuori dal
Prn), destinato a clinici, ma anche

€ una chimera

ne dei percorsi di
presa in carico sul
territorio dei malati
rari, con quelli dei
malati cronici, secondo le logiche
del Chronic care model;

3. la definizione delle responsabi-
lita di presa in carico sul territorio
del paziente ¢ della sua famiglia,
oggi divise fra Distretti socio sanita-
1, Ucp singoli Mmg o Pls, etc;

4. il grado di mteroperablhm dei
sistemi informativi epidemiologici,
di competenza dei Pm, con quelli
amministrativi finalizzati alla trac-
ciabilita di quanto erogato al pazien-
te nel suo percorso di cura;

5. estensione ¢ numerosita dei
Pdta per le MR, ¢ compensazione
fra standardizzazione dei percorsi e
loro adattamento individuale sulla
base delle risultanze delle unita di
valutazione multi-disciplinare.

Osservatorio nazionale

sui modelli organizzativi

e gestionali delle reti

di assistenza ai malati rari -
Crea Sanita, Federsanita-
Anci, Recordati
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