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Milano - FEDERICO FARFA

a strada da percor-

rere per divulgare i

principi della ses-

sualita consapevole
¢ ancora lunga. Lo conferma
un sondaggio promosso dal
progetto “Scegli Tu” su un
migliaio di ragazzi italiani:
«Oltre la meta dei giovani
ignora le regole basilari della
sessualita consapevole. Ma
non solo: conoscono poco il
loro corpo e sottovalutano
l'importanza dei controlli»,
rileva Nicola Surico, presi-
dente della Societa italiana di
ginecologia e ostetricia (Si-
go). «Il 23 per cento crede
che si possa effettuare la pri-
ma visita ginecologica solo
dopo avere gia avuto rappor-
ti, il 15 per cento solo dopo
aver raggiunto la maggiore
eta: addirittura il 23 per cen-
to pensa che la visita gineco-
logica sia impossibile per
una ragazza vergine».

Discutibili preferenze

«E pit di un giovane su quat-
tro afferma che la pillola sia
adatta solo alle maggioren-
ni». Dati su cui riflettere, cui
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Un sondaggio conferma i gap informativi, il progetto Scegli Tu lancia il “Patentino dell’amore sicuro”

Giovani e disinformati sul sesso

MATERIALI GRATUITI
A PROVA DI TEENAGER

L'opuscoLo “Il patentino dell'amore
sicuro” si compone di una prima parte
dedicata alla teoria e di una serie di
quiz per mettersi alla prova. La pub-
blicazione ¢ disponibile su richiesta
sul sito www.sceglitu.it per tutti i me-
dici ma anche gli educatori e i genito-
ri. Il sito propone materiali di vario ti-
po, che si possono avere gratuitamente
su richiesta. Tra questi segnaliamo il
“Kit per l'educazione sessuale” com-
prensivo di opuscoli di approfondi-
mento, test, poster e slide per suppor-
tare ’azione dei medici che si recano
nelle scuole per parlare di sessualita ai
giovani. E' attivo anche il numero ver-
de della contraccezione, gratuito an-
che da cellulare: 800-555323.
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si affiancano altre notizie de-
ludenti sulla contraccezione:
ben il 59 per cento si affida al
coito interrotto e il 54 per
cento alla contraccezione di
emergenza in sensibile cre-
scita nel 2011 rispetto all’an-
no precedente (pitt di meta
delle vendite sono effettuate
tra le under 20). Ma non ¢
ancora tutto.

«I1 71 per cento dei teenager
si ritiene al riparo dalle ma-
lattie sessualmente trasmes-
se perch’ “si fida del part-
ner”. E infatti si vedono sem-
pre pilt infezioni genitali, so-
prattutto condilomi», affer-
ma Alessandra Graziottin,
direttore del centro di gine-
cologia del San Raffaele Re-
snati di Milano. Per cercare
di sbloccare la situazione, la

Idee sbagliate su controlli, contraccezione e rischi

Sigo, con il contributo di Ba-
yer, ha messo a punto il “Pa-
tentino dell'amore sicuro”,
da distribuire ai ragazzi.

La paura di chiedere

«In molti casi — spiega Chia-
ra Micheletti, psicoterapeuta
dell'Universita Bocconi di
Milano — i giovani sono con-
sapevoli di non sapere ma
I’eta 1i porta spesso a non
chiedere per non sembrare
disinformati o immaturi.

Fra di loro si raccontano tut-
to e il contrario di tutto e i
pitt influenzabili ne pagano
le conseguenze. Questa nuo-
va iniziativa avra un sicuro
riscontro perché evoca il pa-
tentino per lo scooter cui tut-
ti tengono, richiama il gioco
e non ¢ allarmistica».
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Piu della meta dei giovani ignora le nozioni di base di una sessualita consapevole.
ia del San Raffaele di Milano
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I
a rischio; ecco tutte le istruzioni per non shagliare. Con tanto di quiz per farsi Pesame
| £ SCEGLI TU

Tutto quello che i ragazzi
e le ragazze devono
sapere per vivere una
sessualita consapevole:
e il progetto Scegli tu
messo a punto dal San
Raffaele di Milano.

ltre la meta dei ragazzi |
italiani ignora le regole |
basilari della sessualita |
consapevole: il 51 per |

cento ritiene la doppia prote-
zione (pillola e preservativo)
inutile, o addirittura di osta-
colo al rapporto. E ancora, il
71 per cento si crede al riparo
dalle malattie sessualmente
trasmissibili (Mst) perché si
fida del partner, il 28 per cento
adotta meno precauzioni dopo
la “prima volta”, il 54 per cento
si affida alla contraccezione di
emergenza (pillola del giomo
dopo, che nel 2011 ha regi-

strato un piu 4 per cento con
357.800 unita vendute, oltre la
meta nelle under 20) e il 59 per
cento al coito interrotto.

«Un adolescente su 2 si met-
te alla guida della sessualita
senza conoscere il “codice del-
la strada”», afferma la profes-
soressa Alessandra Graziottin,
direttore del Centro di Gineco-
logia del San Raffaele Resnati
di Milano, nel commentare i
risultati del sondaggio pro-

mosso dal progetto Scegli ru
nel gennaio di quest’anno. Per
colmare questa lacuna, 1 gine-
cologi hanno messo a punto il
Patentino dell'amore sicuro,

| un opuscolo che da oggi potra
| essere da loro utilizzato nelle
| scuole per rendere piu fruibile
| I'educazione sessuale e offri-

re agli studenti un immediato

| e quantificabile riscontro del-

le proprie competenze. Come

| I'analogo manuale di guida, si
| compone infatti di una prima

parte dedicata alla teoria e ai
quiz per mettersi alla prova.

giare 1 punti accumulati o per-
sl per un auto-esame.

«I giovani sono pieni di fal-
se convinzioni. I1 27 per cento
crede che la pillola sia adatta
solo alle maggiorenni, il 23
per cento pensa che la visita

| ginecologica sia impossibi-

Alla fine, & possibile conteg- |

le per una ragazza vergine»,
continua il professor Nicola
Surico, presidente della So-
cieta Italiana di Ginecologia e
Ostetricia (Sigo). «Noi ritenia-
mo che coinvolgerli, maschi e
femmine, sia determinante per
promuovere una vera € pro-
pria “alfabetizzazione™ alla
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salute e alla promozione di
stili di vita corretti, anche in
campo riproduttivo e sessuale.
Una consulenza contraccetti-
va appropriata rappresenta un
fondamentale intervento di
prevenzione, tanto piu effica-
ce quanto pit personalizzata
sul nostro interlocutore. Per
questo, iniziative come il Pa-
tentino, che parlano la stessa
lingua dei giovani, sono vin-
centi». L’'opuscolo, disponibi-
le per tutti i medici, gli educa-
tori e 1 genitori sul sito www.
sceglinu.it, sara inoltre distri-
buito anche a tutti i ginecologi
del territorio.

Tuttii “misteri” della
piliola sconosciuta

«E importante che uno stru-
mento dedicato ai giovani ar-
rivi anche agli adulti che con
loro si relazionano», afferma
la professoressa Chiara Mi-
cheletti, psicologa e psicotera-
peuta dell’Universita Bocconi
di Milano. «non solo per con-
dividere un linguaggio comu-
ne, ma anche perché tenere
in mano un opuscolo aiuta ad
aprirsi meglio, stimola a far
domande, crea piu facilmente
la discussione, con tempi di
conversazione e di ascolto piu
efficaci».

Il citato sondaggio del pro-
getto Scegli ru ha coinvolto
1.000 ragazzi intervistati a
Milano, Roma e Napoli. La
misura del vuoto informativo
¢ evidente dalle centinaia di
richieste che giungono ogni
settimana nell’area “1’esperto
risponde” di Scegli tu. «In te-
sta alla classifica dei dubbi pin
frequenti si trovano le doman-
de sulla pillola contraccettiva
che rimane tuttora “misteriosa”
per molte ragazze», commenta
la professoressa Graziottin. Le

L'OPUSCOLO DI EDUCAZIONE SESSUALE INDIRIZZATO A GIOVANI, GENITORI E GINECOLOGI REDATTO DALL'EQUIPE DI ESPERTI

Mettersi il casco, fare il tagliando e lavori in corso:
cosi Ia “scuola guida” del sesso msegna a conoscersi

I-’ opuscolo dedica ampio spazio alla
contraccezione: dal “libretto di
istruzioni” per la pillola, all'cbbligo di
indossare il “casco” per approfondire tutti
i vantaggi del preservativo. Ma insiste
anche sulla “manutenzione del veicolo”,
per spiegare come sono strutturati e
come funzionano gli apparati riproduttori
maschili e femminili, dai “lavori in corso”
(mestruazioni) al “tagliando annuale”,
cioé la visita periodica di controllo dallo
specialista. «La preservazione della fertilita
e della salute riproduttiva delle giovani
donne rientra fra le priorita della Sigo»,
spiega il presidente Surico. <A questo
proposito, non solo siamo impegnati sul
fronte della contraccezione consapevole
ma anche nella prevenzione delle malattie
sessualmente trasmissibili, in particolare

del virus Hpv (con un gruppo di lavoro
dedicato) e nel trattamento dell’endometriosi

giovani»,

«La chiave di accesso al mondo dei
conclude la professoressa Chiara

{una malattia che molto spesso determina
sterilita)». Proporre progetti innovativi & un
“marchio di fabbrica” di Scegli Tu che negli
anni ha prodotto numerosissimi materiali,
tutti disponibili gratuitamente su richiesta,
grazie al sostegno di Bayer al progetto.

In particolare, & stato realizzato il kit per
Peducazione sessuale comprensivo di

Micheletti, psicologa e psicoterapeuta
dell'Universita Bocconi di Milano, «&
incuriosirli e stimolarli. In molti casi sono
consapevoli di non sapere, ma I'eta li porta
spesso a non chiedere per non sembrare
disinformati o immaturi. Fra di loro si
raccontano tutto e il contrario di tutto e i
pili influenzabili ne pagano le conseguenze.

opuscoli di approfondimento, test, poster
e slide per supportare i medici che in ogni
parte d'ltalia si recano nelle classi per
sensibilizzare e formare gli studenti.

bufale e i falsi miti si sprecano:
dalla necessita di interrompere
I"assunzione, alla durata della
copertura contraccettiva.
«Spiegare quanto questo an-
ticoncezionale», continua la
professoressa Graziottin, «wil
pin sicuro in assoluto, possa
essere alleato della salute e an-
che della bellezza ¢ una misu-
ra fondamentale per ridurre in
maniera concreta le gravidan-

ze indesiderate e proteggere
la fertilita delle nostre giova-
ni. Secondo il principio della
ricompensa, infatti, ciascuno
continua nel tempo il compor-
tamento che da maggiore sod-
disfazione fisica ed emotiva.
La pillola non fa eccezione:
ogni donna ha pin probabilita
di continuare a usarla, se le
garantisce una perfetta sicu-
rezza aumentando allo stesso

Questa nuova iniziativa avra un sicuro
riscontro perché & un’idea nuova, evocai il
patentino per lo scooter cui tutti tengono,
richiama il gioco e non & allarmistican.

tempo il benessere personale.
Allo stesso tempo, dobbiamo
spiegare |'importanza di non
abbassare la guardia nei con-
fronti delle Mst anche quando
si conosce bene il partner, per-
ché non possiamo sapere che
rapporti ha avuto in passato e
le infezioni possono restare si-
lenti per molto tempon».
di Laura Avalle
laura.avalle@gveditore.com
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Sanita. Emendamento in commissione Affari sociali alla Camera

Medici e libera professione:

nuovo tentativo di deregulation

LA PROPOSTA

L'attivita intramuraria

negli studi privati dovrebbe
chiudersi il 30 giugno

Orasi prova la retromarcia
con estensione agli infermieri
mm Si riaffaccia il tentativo di
deregulation per la libera pro-
fessione intramoenia dei medi-
ci pubblici. Mentre col mille-
proroghe (si veda l'articolo in
aperturadi pagina) proprio og-
gila Camera vota la fiducia an-
che allostop dal3o giugno all’at-
tivita intramuraria negli studi
privati dei medici, sempre alla
Camera,incommissione Affari
sociali,éspuntatoieriun emen-
damento del Pdl al provvedi-
mentosullagovernance sanita-
riache in praticaliberalizzal'in-
tera partita. Prevedendo anche
la libera professione per gli in-
fermieri. Ed & subitoscontro po-
liticonella "maggioranzatradi-
versi" che sostiene il Governo
di Mario Monti: la Lega sta col
Pdl, tutti gli altri partiti sono
contro. La settimana prossima
sivotera.

«Un blitz, una controrifor-
ma, un gravissimo ritorno al
passato. Si coprono ancora con-
flitti d’interesse e di categoria
a danno dei cittadini», accusa
Margherita Miotto (Pd). «Non
vedo perché, mentre con de-
creto legge si liberalizzano
I'economia e le attivita profes-
sionali, nonlo si debba fare an-
che perimedici. Salvaguardan-
do i pazienti e il loro diritto di
scelta. Nondifendiamo i medi-
cicherubano», ribatteil relato-
re, e autore dell’emendamen-
to, Domenico Di Virgilio (Pdl).
Mentre il ministro Renato Bal-
duzzi - sostenitore dell’altola
allalibera professione intramu-
raria negli studi privati-s’é su-
bito mostrato scettico: «La re-
golamentazione della libera

professione dei medici & un te-
machehabisognodeisuoitem-
pi e nonso se sono quelli diun
emendamentoal Ddl sul gover-
no clinico».

L’emendamento (per il testo
www.24oresanita.com) ripro-
poneiltestodeidue articoli cas-
sati dalle Regioni prima
dell’estate perché giudicati in-
vasivi delle competenze locali.
E nel nuovo testo le regioni do-
vranno disciplinare I'intramoe-
nia, ma «nel rispetto» dei prin-
cipi «fondamentali» scrittinel-
la proposta di modifica. Si pre-
vede prima di tutto che I'intra-
moenia negli studi privati di-
ventiuna formadilibera profes-
sione istituzionale. Poi si stabili-
sce che lalibera professione sia
compatibile conillavoro dipen-
dente al di fuori dell’orario isti-
tuzionale, in strutture anche
esterne alle aziende, ma non
convenzionate con il Servizio
sanitario. A meno che non si
tratti diunaspecialita cheil Ssn
non eroga.

Gli "obblighi" per le regioni
sono:il limite del volume di pre-
stazioni in libera professione -
utilizzataanche perridurre leli-
ste d’attesa-non deve superare
quello svolto in attivita istitu-
zionale; la definizione delle ta-
riffe conun accordo quadro tra
aziendae sindacati;I’assenza di
qualsiasi onere per le strutture
del Ssn se la libera professione
& extra-azienda; il monitorag-
gio e il controllo sullattivita
per garantire il rispetto di tuttii
principi e, in caso di violazioni,
ladisciplinadelle sanzioni, fino
alla revoca dell’attivita. Previ-
sioni analoghe per le professio-
ninonmediche, infermieriin te-
sta. Unica integrazione, I'assi-
milazione fiscale del reddito ri-
cavato dalla libera professione
aquellidilavorodipendente.

R.Tu.

O RIPRODUZIONE RISERVATA
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BUFERA IL MINISTRO ANNUNCIA UNA TASK FORCE. POLVERINI SOTTO
ACCUSA. LA REPLICA: «RIFIUTATI | RINFORZI»

Umberto I, la ricetta di Balduzzi: «Piu
blitz e medici 7 giormi su 7»

<ROMA
MIGLIORARE  si
puo, «ma non attra-

verso il ritorno al-
- la corsa ai posti
letto». Il mini-
stro della Sanita

Zi & categorico

e ripone tutte

le speranze

"nel nuovo

Patto per la

salute sul

iqual_e, da

oggi, la

Conferen-

za delle re-

gioni iniziera

a lavorare e che

dovrebbe vedere la
luce entro marzo.

kcr lo scandalo del Poli-

linico Umberto I si

punta sull’organizzazione e il mi-
nistro torna sull’opportunita di ga-
rantire la copertura dei medici di
base 7 giorni su 7 dalle 8 alle 20.
«Gli accessi al pronto soccorso —
ha spiegato Balduzzi — sono qua-
si 23 milioni di cui il 15% sbocca
in un ricovero mentre 1’85% in di-
missioni. In questo 85% c’¢ un ri-
corso non appropriator. Secondo
il ministro con un buon Patto «si
potra riproporre la questione del
fabbisognon.

Per le criticita si pensa a task force
e blitz mirati con funzioni di sup-
porto. All'Umberto I, ha ribadito
il ministro, il problema & stato la
disorganizzazione.  Circostanza
confermata anche dagli ispettori
che avrebbero rilevato la mancan-
za di una richiesta di ricovero nel-
la cartella della signora rimasta
quattro giorni legata alla lettiga.
Una vicenda che ha fatto indigna-

re il mondo politico — «Quanto &
accaduto ¢ intollerabile e mortifi-
ca l'individuo» ha detto il presi-
dente del Senato, Renato Schifani
— e gonfiato il fascicolo dei magi-
strati della Procura che gia indaga-
no su tutti i pronto soccorso roma-

Estratto da pag. 8

ni, mentre quello dell'Umberto I
sarda commissariato per tre mesi.
Ieri € stato ascoltato il direttore ge-
nerale del San Camillo — dove so-
no in arrivo i Nas — mentre il go-
vernatore del Lazio, Renata Polve-
rini, & stato convocato dalla Com-
missione affari sociali della Came-
ra e una richiesta di approfondi-
menti € giunta, in Regione, dalla
Commissione sugli errori del Ser-
vizio sanitario nazionale.

La Polverini € sotto attacco da par-
te dell’opposizione che ne chiede
le dimissioni. Lei replica:
«All’'Umberto I erano stati inviati
medici di rinforzo, li hanno rifiuta-
tin.

Due dirigenti del pronto soccorso
del Policlinico sono stati sospesi,
ma i medici respingono gli addebi-
ti e ritengono «ingiusto» il provve-
dimento, come ha ribadito, ieri, il
professor Giuliano Bertazzoni, so-
speso per 90 giorni. Insieme con lo-
ro tutti i sindacati di categoria che
hanno proclamato lo stato di agita-
zione. Per il rettore della Sapienza,
Luigi Frati, il problema vero «¢
quello che sta dietro al pronto soc-
corso, le lungodegenze». Sotto ac-
cusa 1 tagli imposti dai piani di
rientro. Ma per la Corte dei Conti
gli sprechi non sono concentrati
nella gestione degli ospedali: mol-
to denaro si perde nell’eccessiva
burocratizzazione delle Asl alle
quale vengono attribuite moltissi-
me competenze. Lo sostiene il pro-
curatore regionale Angelo Raffaele
De Dominicis.

INTANTO il Pdl alla Camera ha
tentato un blitz sull’intramoenia
per garantire ai medici la possibili-
ta di esercitare anche privatamen-
te. Due emendamenti rimettono
in discussione ’accordo con il Pd.
Il Tribunale per i diritti del mala-
to, infine, accusa: «La bozza del
nuovo Patto per la salute introdu-
ce nuovi ticket e lo stop all’eroga-
zione gratuita delle protesi».
Silvia Mastrantonio

NEL MIRINO

Policlinico commissariato
per tre mesi, mentre i Nas
arrivano al San Camillo

IN PRIMA N
LINEA ¥
Renato
Balduzzi
(Ansa)
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Contestata la sospensione di tre mesi
peridirigenti del Policlinico di Roma
“Abbandonati da una cattiva gestione”

L DOSSIER. Excergenze in corsia

Imedicie gl infermieri orasiribellano
enel pronto soccorso € boom diprecart
“Diecimila camici bianchi flessibili,

posti letto ridotti e tagli indiscriminati”
la Cgil difende la categoria e accusa

MICHELE BOCCI
FABIO TONACCI

LA FURIA dei sindacati sulla direzione
dell’'UmbertoI di Roma. La categoria
contesta la decisione disospendere per90
giorniidirigenti del dipartimento
emergenze Claudio Modini e Giuliano
Bertazzoni peril caso della donnamalata di
Alzheimer tenuta per 4 giornilegatanella
“piazzetta”, a cui e seguitoil
commissariamento per i prossimi tre mesi
del pronto soccorso. «Ma pagano sempre e
soloimedici —dice Costantino Troise,
segretario nazionale Anaao —e siamo
lasciati soli di fronte alle inefficienze
gestionali». Interviene anche Marco
D'Imporzano, presidente del Collegio dei
chirurghi: «Si staspostandola colpa
sull’operato dei colleghi, dimenticando
quali sono i veri problemi della sanita: i
postiletto diminuiti, le risorse scarse e mal
distribuite, i pronto soccorso pieni di
chirurghi sottopagati». Anche la Cgil
medici, conil segretario nazionale Massimo

Cozza, attaccalasospensione: «Rischiadi
essere un provvedimento che copre altre
responsabilita. Basta pensare ai tagli o al
problema dei medici precari presenti in
tanti ospedaliitaliani: quasi 10mila e
concentrati molto spesso proprio nei
pronto soccorso. Gliinterinali sono altri
aprire la corsa ai postiletto, per

ggio domaniinvieraiNasal pronto
soccorso del San Camillo di Roma, non e la
soluzione. «Dobbiamo organizzare meglio i
posti disponibili— dice— e arrivato il
momento per una medicina dibase 7 giorni
su 7 con ambulatori aperti dalle 8 alle 20,

per ridurre gli accessi ai pronto soccorso».
Mentre il presidente del Senato Schifani
invoca una «rivisitazione di tuttala struttura
sanitaria del Policlinico di Romay, per
Cecilia Taranto, segretaria nazionale della
Funzione pubblica Cgil, «va fermato il taglio
indiscriminato dei letti pubblici, potenziato

il filtro delle strutture territoriali e resa
trasparente la gestione dei postiletton.

ROMA. Umberto I “esternalizzato’™

“Tre contratti su dieci sono atermine
ma il Ministero non harilevato criticita”

NEL pronto soccorso pitiin crisi di questo pe-
riodoil precariato eall’'ordine del giorno. Nelle
stanzedell'UmbertoldiRomadedicateallacu-
radei casi urgentilavorano 20 medici, dicui 12
concontrattoatermine. Masesi consideral’in-
tero dipartimento di emergenza e accettazio-
ne, con pil1 reparti che si occupano di questo
settore, tra camici bianchi e infermieri la per-
centuale di precaricorrispondeal 30%. «Eppu-
re, sorprendentemente, questo problemanon

Estratto da pag. 11

e stato inserito tra le 12 criticita rilevate dagli
ispettori del Ministero», commenta Massimo
Cozza, segretario nazionale di Cgil medici. Ma
nel grande ospedale non mancano neanchele
esternalizzazioni di manodopera, ne & un
esempiol’accordofattoconlacooperativaOsa,
che fornisce 400lavoratoriallastruttura, train-
fermieri e ausiliari, suun totale di2.000 per tut-
toilLazio. La Regione aveva promesso di assu-
merli tutti, cosache non & ancora avvenuta.

m

12

Trai 20 medici
del pronto
SOCCorso
del'Umberto |
12 sono
precari
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PALERMO. [ senza contratto del Civico

“In attesa dell’assunzione da 12 anni
e |’azienda cimanda in prima linea”

0%

La percentuale
diprecari

al pronto
SOCCOrso

del Civico
diPalermo

FA QUALCOSA come 90 mila visite a pazien-
ti urgenti ogni anno, & uno dei pii grandi
ospedalidelsud, malamaggiorparte deime-
dicichecilavoranosonoprecari,cioe15su22,
quasi il 70%. E tra loro c’e chi aspetta un’'as-
sunzione da 12 anni. Perché al Civico di Pa-
lermo i dottori con contratto a tempo deter-
minato stanno quasi tutti al prontosoccorso,
mentre nel resto dell’'ospedale la percentua-
le non raggiunge il 10%. Come mai? Nessuno
vuole lavorare nel dipartimento diemergen-
za, di conseguenza |’azienda ci mandai pre-
cari. Eifenomenononriguardasoltantoque-
sto ospedale, ma quasi tutte le strutture sici-
liane. Nella regione i camici bianchi senza
contrattosonocirca700esiconcentranopro-
prioinquellachevienedefinitalaprimalinea
del sistema sanitario, il pronto soccorso, pre-
so d’assalto tral'altro anche a causa delle dif-
ficolta della medicina territoriale siciliana.

NAPOLIL. Recoxd negativo in pediatria

“Quiassumere ¢ diventato impossibile
glispecialist vanno avanti a rinnovi”

RS

A

1

Trai13 medici
del pronto
SOCCOrso
pediatrico del
Santobono, un
solo assunto

Estratto da pag. 11

E IL. centro di riferimento per la pediatria
della citta di Napoli, considerata “azienda
ospedalieradirilievonazionale”, eppure al
pronto soccorsao ¢’ solo un medico strut-
mirato, cioé dipendente. Tutti gli altri van-
no avanti a rinnovi, cosi ad occuparsi dei
bambini con problemiurgenti cisonoqua-
siesclusivamentedottorisenzaun contrat-
to a tempo indeterminato. Sei di loro sono
precari titolari di contratti di vario tipo, al-
trettanti sono specialisti ambulatoriali as-
sunti a tempo indeterminato. Probabil-
mente un record. «La Campania&unadel-
leRegionisottoposteapianidirientroincui
assumere & praticamente impossibile», de-
nuncia la Cgil. «Cosi si fanno accordi perio-
diciperprorogareicontrattiprecarideime-
dici. Interi servizi sanitari, come i pronto
S0CCOIs0, SONo in mano a persone che non
5anno quanto potranno ancora lavorares.

MILANO. Rappeorti di lavoro atipici

“Interinali: dal San Paolo al Niguarda
lavoriamo per venti euro lordi all’ora”

100

llnumero
dei lavoratori
interinali
impiegati

al Policlinico
milanese

VENTI euro lordiall’ora. Tanto sono pagati
imedici precari del San Paolo diMilano che
fanno i tumi al pronto soccorso. Perché an-
che la Lombardia utilizza “rapportidi lavo-
ro atipici” nei suoi dipartimenti di emer-
genza. All'ospedale Niguarda, denunciano
isindacalisti della Cgil, cisono liberi profes-
sionistiagettone convocatidall’aziendaper
svolgere quei turni di guardia che altrimen-
ti resterebbero scoperti.  numeri non sono
altissimi ma la necessita di utilizzare questi
dottori rivela comunque una situazione di
difficolta. Nello stesso ospedale, in altri re-
parti, vengonoimpiegati un’ottantina dila-
voratoriinterinali,cheinvecesonocirca100
al Policlinico diMilano. Main Lombardiain
certicasisivaoltreilsempliceutilizzo dima-
nodopera precaria. Il San Gerardo di Mon-
za, per esempio, ha affidato I'intero reparto
diematologiaad unacooperativadiareaCl.

COSENZA. Ematologia a rischio

“Solo1l primario atempo indeterminato
anche 1paramedici senza garanzie”

“I medici persi
e non sostituiti
all'ospedale
di Cosenza”
denuncia

la Cgil

UN PRONTO soccorso da 250 visite al gior-
no,conbrandeneicorridoi,gentecheaspet-
ta e siinfuria, lunghissime attese e un quar-
to deimedici precari, cioe 5su 20. L'ospeda-
le Civile di Cosenza affronta un grande af-
flusso di malati con professionisti a tempo
determinato.Eilproblemanonriguardaso-
lole stanze dell’emergenza. Cisonoreparti,
come quello di ematologia, dove soltanto il
primario e due aiuti lavorano con un con-
tratto a tempo indeterminato. Mail proble-
ma del precariato & molto diffuso anche tra
gli infermieri. E, malgrado i contratti a ter-
mine, non siriesce a sopperire alla carenza
diorganici: «Negli ultimi anniabbiamo per-
50 60 medici che non sono stati rimpiazza-
ti», spiegano dalla Cgil. «Siamo in difficolta
anche perché sul territorio i servizi sanitari
sono scarsi e poi perché sono stati chiusi 13
ospedaliperifericisenzaoffrirealternative».
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Il medico Coen del Niguarda di Milano: si occupano solo dei cronici, tocca a noi gestire ogni fase acuta

«Senza rete. Colpa dei dottori di famiglia»

La medicina

di famiglia deve
garantire un servizio
24 ore su 24

Mannuccio Mannucci

MILANO — Non sono i «codici
bianchi» a intasare i pronto soc-
corso. Non sono, ciog, quelle per-
sone con disturbi banali (una feri-
ta? un dolore allo stomaco? un
mal di gola?), che finiscono in
ospedale perché non sanno a chi
rivolgersi, sono in fondo alla lista
delle priorita e aspettano per ore
su scomodi sedili di plastica. E
non sono nemmeno i «codici ros-
si», i1 pazienti in immediato peri-
colo di vita, rapidamente smistati
nei reparti di terapia intensiva o
in sala operatoria.

Sono tutti gli altri, i «verdi» so-
prattutto, che non presentano un
rischio immediato per la sopravvi-
venza, ma che, comunque, hanno
bisogno di cure. «Il mondo del
pronto soccorso, e della medicina
in generale, & cambiato moltissi-
mo negli ultimi dieci anni — com-
menta Daniele Coen, direttore del-
la Medicina d’'urgenza e del Pron-
to soccorso al Niguarda di Milano
—. I mezzi per la diagnosi sono
sempre piu sofisticati, grazie agli
sviluppi della tecnologia, e le tera-
pie sono sempre pili complesse».
Un esempio? Una persona con un
disturbo del ritmo cardiaco, co-
me una fibrillazione atriale, qual-
che anno fa veniva rimandata a
casa con qualche farmaco. Oggi si
pone il problema: devo tentare di
ristabilire il normale ritmo cardia-
co con una cardioversione (scari-
che elettriche sul torace)? Devo
prescrivere una terapia anticoagu-
lante per evitare I'ictus? Devo pen-
sare a una terapia chirurgica per
distruggere quelle aree del cuore
che danno origine all’aritmia?

«Il vero problema sono i malati
acuti (quelli con un’aritmia, ap-
punto, un’'infezione, uno scom-
penso cardiaco, una colica renale

0 epatica, ndr) — continua Coen
— che il medico di base non gesti-
sce pill. Oggi, al massimo, il medi-
co di base si occupa di pazienti
cronici: ipertensione, diabete, po-
liartrosi. E al massimo cerca di
prevenire le riacutizzazioni».

«Gli ospedali in generale fun-
zionano bene — aggiunge Pier
Mannuccio Mannucci, direttore
scientifico della Fondazione Irccs
Ospedale Maggiore di Milano —.
Quello che non va & la medicina
di famiglia: non e ancora riuscita
a organizzarsi per garantire un
servizio 24 ore su 24, capace di ge-
stire malati con disturbi minori».

L’altro grande problema sono i
«nuovi» malati, quelli «fragili»,
che i progressi della medicina fa
sopravvivere a lungo: dializzati,
trapiantati, pazienti con tumore,
anziani. Ma in ospedale non trova-
no pill posti letto. «Ecco allora
che il compito dei medici di pron-
to soccorso é di "filtrare" i ricove-
ri — dice Coen —. E di cercare di
rendere "dimissibili" i pazienti.
Cioé di mandarli a casa».

Mentre una volta si ricoverava-
no nei reparti i pazienti per com-
pletare gli esami diagnostici, oggi
finiscono in corsia soltanto colo-
ro che devono essere sottoposti a
terapie urgenti. Perché la diagno-
si si fa in pronto soccorso. «Ecco
perché i tempi del pronto soccor-
so si allungano — dice Coen —.
Mentre stanno i, i pazienti vengo-
no sottoposti a una serie di esami
che decideranno il loro destino».

Destino che interessa soprattut-
to i pazienti anziani. Dice Man-
nucci: «Gli anziani soffrono di pa-
tologie multiple e vengono tratta-
ti con farmaci diversi, mal'intera-
zione fra farmacj sta diventando
un grande problema: rappresenta
la quinta causa di ricovero e di
morte intraospedaliera. Anche su
questo e indispensabile riflette-
re»,

Adriana Bazzi
abazzi@corriere.it
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mistro; studi

apert1 7 giorni

che siano aperti 7

ROMA - Ventitré milioni di persone, ogni
anno, chiedono aiuto ai pronto soccorso. Solo
il 15% di queste, perd, viene trattenuta e
ricoverata. Ma [Pattesa ¢ lunga per tutte.
Perché ’emergenza ¢ sovraffollata, soprattut-
to nei week end. Quando gli studi dei medici
di base sono chiusi. «E’ arrivato il momento
giorni su 7 - annuncia il
T e . =y G[i
ambulatori dovranno avere un lungo orario,
dalle 8 alle 20».

Un progetto antico quello di cui parla il
ministroche, solo in poche Regioni ¢ diventa-
to,neglianni, realta. La possibilita di rivolger-
si agli studi, come all’assistenza domiciliare,
al pediatra o ad altri servizi alleggerisce sicura-
mente i pronto soccorso. Ingolfati, soprattut-
to in inverno, di uomini e donne anziani
colpiti da influenza aggravata dacomplicazio-
ni. Patologie, di-
conoimedici del-
'emergenza, che
nella stragrande
maggioranza dei
casi possono es-
sere curate a ca-
sa.

Parla di «ac-
cessi inaproppia-
ti» 1l ministro.
«Ho gia verifica-
to - ha aggiunto
durante la tra-
smissione radio-
fonica Radio An-

ch'io-la disponi-
bilita dei medici.
E’ un’iniziativa

«Gli ambulatori

cl_1e non nasce og- dovrannof(:zre
gimacheerima- :
stasempre un ele- un orario lungo

mento del libro
dei  desideri».
L’accordo  po-

dalle 8 alle 20»

trebbe arrivare
entroil 30 aprile,
ultimo giorno perla firma del nuovo Patto per
lasalute con le Regioni. Un nuovo progetto di
riorganizzazione dell’assistenza di base. Che,
con ogni probabilita, potrebbe aver bisogno
di nuove risorse. Il problema, dunque, non &
nei pronto soccorso ma in quello che manca
fuori degli ospedali.

«Siamo pronti - commenta Giacomo Mi-
lillo, che guida la Federazione dei medici di
medicina generale -, Potremo aprire gli studi
anche nel week end. In alcune zone gia accade
e tutto funziona bene. Ma ci vorra almeno un
anno perché da Nord a Sud si possa, davvero,
contare sull'uniformita dei servizi». Il model-
lo non sarebbe quello delle farmacie aperte a
turno durante i fine settimana. «Considerato
che non apriranno tutti - spiega ancora Milil-

lo - noi preferiremmo avere dei punti di
riferimento stabili, che siano sempre gli stes-
si. Anche per dare pil certezze al cittadino».

C.Ma.
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7i: «Allentiamo la pressione sugli ospedali». Ok dai sindacati

Studl medici full time
per svuotare le corsie

Il piano del governo: ambulatori aperti tutti i giorni dalle 8 alle 20

@ Studi medici di base sempre aperti,
sette giorni su sette e 12 ore al giorno.
E questa la mossa del ministro della
salute [Rénato Balduzzi per far fronte
allo sfascio dei pronto soccorso, spes-
so alle prese con patologie e richieste
che il medico di famiglia potrebbe ri-
solvere. Dopo lo scandalo della don-
na legata alla barella al Policlinico
Umberto I di Roma, Balduzzi ha rilan-
ciato il piano, sul quale c’e gia il con-

senso della Federazione dei medici di
famiglia, che era stato messo a punto
nel 2006 ma mai attuato. Gli studi sa-
rebbero aperti dalle 8 alle 20, con un
team di tre medici che mettera in rete
le cartelle dei suoi pazienti, inoltre gli
studi sarebbero attrezzati per poter ef-
fettuare ecografie, elettrocardiogram-
mi e spirometrie.

Loiacono a pagina 2

«Studi medici aperti

1 giorni su 7 per 12 ore»

[l ministro: cosi svuoteremo i pronto soccorso
Eil dottore sara disponibile anche di notte

Lorena Loiacono
ROMA - Il pronto soc-
corso scoppia, la solu-
zione € negli ambulato-
ri dei medici di base. La
pensa cosi 11 mlmstro
della salute, Renato Bal-
azzi, alle prese con la
tempesta che ha investi-
to gli ospedali romani
ma non solo. In discus-
sione infatti e I'intero si-
stema sanitario, eviden-
temente carente dal

Estratto da pag. 2

punto di vista dell’assi-
stenza sul territorio. A
fare da filtro, allora, pa-
zienti e reparti di emer-
genza, ci penseranno i
medici di famiglia.

«E arrivato il momen-
to per una medicina di
base 7 giorni su 7 e per
ambulatori aperti dalle
8 alle 20 — ha annuncia-
to ieri il ministro - gli ac-
cessi in pronto soccorso
quasi 23 milioni I'anno,

di questi solo il 15%

sbocca poi in un ricove-
ro mentre 1'85% dei pa-
zienti viene dimesso». Il
problema, allora, & I'ac-
cesso inappropriato. «l
pronto soccorso - conti-
nua Balduzzi, devono
comunque avere regole
operative per smaltire
gli iper-afflussi. In que-
sto ho chiesto la collabo-
razione dei medici di
medicina generale e ho
trovato da parte loro
buona rispondenza».
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Balduzzi torna anche
sulle polemiche relative
al taglio dei posti letto
che avrebbe generato il
sovraffollamento dei re-
parti di emergenza, in
cui i pazienti restano in
attesa per giorni: «Una
migliore organizzazione
non passa attraverso il
ritorno alla corsa dei po-
sti letto: ci sono parti
del territorio nazionale,

infatti, dove la riorganiz-
zazione e’ stata fatta e
non ci sono carenze».

La soluzione allora sa-
rebbe nell’apertura 7
giorni su 7 degli studi
dei medici di base: il
progetto, per ora soste-
nuto sia dal ministro
che dai medici di fami-
glia, potrebbe vedere la
luce nella discussione

sul Patto della Salute, in
cui sono stati gia aperti
tavoli tecnici anche sul-
le cure primarie, che po-
trebbe concludersi gia
entro il mese marzo.
L'idea e quella di garan-
tire un’assistenza ai pa-
zienti gratuita ma conti-
nuativa: una rete di me-
dici sarebbe, infatti, in
grado di coprire le 24

ore giornaliere, su turni
prestabiliti anche per la
notte. L'obbiettivo & di-
sincentivare gli accessi
in pronto soccorso cre-
ando un rapporto di fi-
ducia tra il paziente e
un gruppo di medici di
base, confermando sem-
pre la figura del dottore
di riferimento. (ass)

Sovraffollamento S
Ogni anno in 23 milioni punti della ritorma
al pronto soccorso Assistenza gratuita del medico

di famiglia 7 giorni su sette,

Di questi soloil 15%
' 24 oresu 24

finisce con il ricovero

Studi medici aperti 12 ore
al giorno, compresi sabato
e domenica, dalle 8 alle 20

Nella notte resta
la reperibilita del medico
di turno, con visite a domicilio

| medici saranno messi

in rete tra loro, fino a un massimo
di 20 professionisti con turnazioni
comunicate ai pazienti

Fuori orario i pazienti

potranno rivolgersi a un medico
conosciuto, che ha accesso

alle cartelle cliniche del paziente

Negli ambulatori

sara possibile effettuare
anche esami diagnostici,
con strumentistica di base

OCPtiMERIit
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E IL MINISTRO
HA LE IDEE CHIARE

«Entro il 2013, ma forse con qualche
anticipo, confermo limpegno per realizzare
il Piano nazionale delle malattie rare».

| tema delle malattie rare & una priorita che
ho individuato appena sono stato nominato.
Il criterio che mi guida é quello di affrontare
le situazioni pil deboli e le malattie rare sono
una di queste, perché sono rare le persone
malate della singola malattia, ma non sono rare
le malattie e neppure il totale delle persone
malate. Per questa ragione il mio impegno &
massimo, come ho avuto modo di spiegare
anche in Parlamento. Quotidianamente in questi
mesi sono stato sollecitato su questa o quella
malattia rara e per questo motivo ho posto
il tema all'attenzione del tavolo sul rinnovo del
“Patto per la salute” che stiamo discutendo con
la Conferenza Stato-Regioni. Da dieci anni & in
vigore il diritto allesenzione e le risposte dei
livelli regionali sono positive. E possibile anche
accantonare una quota per questo settore.
E data la natura dellintervento si tratta
di un impegno politicamente doveroso.
Ma e indispensabile che |e Regioni si impegnino
arilevare dettagliatamente le potenzialita
cliniche nel loro territorio rendendole disponibili
anche oltre i propri confini. Tuttavia occorre,
come ho avuto occasione di dire pit volte
in Parlamento, che si arrivi a una rapida
approvazione del disegno di legge sulle
malattie rare. Eppure non siamo all'anno zero.
C'& il Fondo nazionale per le malattie rare,
vi sono consolidate iniziative di ricerca.
Sul versante europeo l'Aifa (I'Agenzia italiana
del farmacao) é titolare di un sottoprogetto,
nell'ambito di un progetto piti ampio a livello
europeo, di una specifica iniziativa di ricerca
per trovare meccanismi di accesso coordinato

RENATO BALDUZZI
docente di Diritto

costituzionale, dal novembre
2011 é ministro della Salute.

ai cosiddetti “farmaci orfani”. Ma ora si tratta di
passare dall'acquisizione culturale del concetto
di malattia rara allindividuazione di strumenti
normativi e amministrativi, tra cui l'attivazione
di Registri nazionali, per dare maggiori certezze
sulla ricerca e sull'azione clinica di sanita
pubblica. Dobbiamo dire dei “si” e dei “no”, se @
il caso, appropriati, per esempio per snellire

i percorsi sui farmaci innovativi e in ogni caso
per assumere impegni precisi. Entro il 2013, ma
forse con qualche anticipo, confermo limpegno
per realizzare il Piano nazionale delle malattie
rare. Riguardo ai farmaci, affinché non siano
“orfane” le persone oltre che i farmadi, si deve
aprire una reale discussione con le aziende sulla
necessita di rendere compatibile l'utilizzo e i
costi dei medicinali in presenza di risorse che
sono gia state ridotte per il Sistema sanitario
nazionale. Ci sono Regioni che gia fanno lo
screening neonatale, hanno Livelli essenziali di
assistenza (Lea) aggiuntivi per le malattie rare,
hanno percorsi assistenziali previsti. Ma
occorre fornire organicita e completezza al
sistema. Su questo limpegno mio e del Governo
& al massimo livello soprattutto per coordinare
e orientare i 21 sottosistemi regionali, per trarre
la maggior virtuosita su un tema che ha bisogno
di trattamenti sanitari appropriati e che
comporta livelli complessi di assistenza con un
enorme peso individuale, familiare e sociale.

RenaTo BaLpuzz)
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Malattie rare, ora sappiamo quanti ne so

Malattie rare, ora

sappiamo chi ne soffre

3
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ono ben 485 e
chiedono di avere piena
dignita nella sanita
nazionale. Sono le
malattie rare di cui e
stato redatto, per la
prima volta, dal Centro
nazionale malattie rare
(Cnmr) dell'Istituto Superiore
di Sanita, il report del Registro
nazionale. E emerso cosi che
sono 95mila i pazienti con
malattie rare in Italia. La classe
di patologie maggiormente
segnalata e quella delle
patologie del sistemna nervoso e
degli organi di senso, con una
percentuale del 21,05%
rispetto al totale delle diagnosi
di condizioni rare incluse nel
Registro nazionale.

Seguono poi le malattie del
sangue e degli organi
ematopoietici (20,6%), le
malattie delle ghiandole
endocrine, della nutrizione, del
metabolismo e disturbi
immunitari (18,95%) e le
malformazioni congenite
(15,04%). Con percentuali
molto basse figurano le
diagnosi delle malattie
dell’apparato genito-urinario e
delle malattie infettive e
parassitarie (0,6%), delle
condizioni morbose di origine
perinatale (0,24%) e dei
sintomi, segni e stati morbosi
mal definiti (0,01%).

n lavoro che ha permesso il
coordinamento tra
I'Istituto di Sanita e i

Registri regionali e

interregionali delle malattie

rare: «Con il nostro continuo
lavoro fatto insieme alle

Regioni abbiamo avviato un

processo virtuoso di

completamento della raccolta

del dato. Ora e necessario

evita

Ii F Lozi
rafforzare la copertura

Censite 485 patologie

di cui soffrono 95mila
pazienti in Italia

Per la prima volta

il «Registro» aggiornato
con 1 dati provenienti

da quasi tutte le regioni
Per il ministro della
Salute Renato Balduzzi
queste patologie saranno
inserite nei livelli
essenziali di assistenza
territoriale», ha affermato
Domenica Taruscio, direttore
del Centro nazionale malattie
rare. E anche in questo caso
«non ci sono regioni pitt o
meno virtuose — ha affermato
ancora Taruscio - ma in tutte il
meccanismo di raccolta del
dato deve andare a regime,
perché c’é chi ha aderito prima
al Registro delle malattie rare e
chi dopo».

malattie rare esiste dal 2001.
Istituito per monitorare le
malattie rare, la produzione di

evidenze epidemiologiche a
supporto della definizione e
dell’aggiornamento dei Livelli
essenziali di assistenza (Lea) e
delle politiche e della
programmazione nazionale,
indicati come priorita a partire
dal Piano sanitario
nazionale1998-2000. E
proprio sui livelli essenziali di
assistenza e intervenuto il

Il Registro nazionale delle

«dentro i nuovi Lea - quelli
che saranno ridisegnati con il

nuovo Patto per la salute su cui
Stato e Regioni dovranno
trovare 'accordo entro il 30
aprile - una parte molto
importante e rappresentata
dalle 109 malattie rare che
dovevano essere inserite».
«L'aggiornamento dei dati
presentato nel Report — osserva
il presidente dell'Iss, Enrico
Garaci — mostra I'avanzamento
della copertura nazionale del
nostro Registro che, per la
prima volta, riguarda oltre il
90% dell'intero territorio
nazionale e raccoglie i dati
provenienti da quasi tutte le
regioni.

i tratta di uno sforzo molto
importante vista la
difficolta di censire le

malattie rare, dovuta ai ritardi

delle diagnosi ma anche alla

problematicita di dotarsi di

infrastrutture (Registri

regionali, interregionali e

nazionale) nonché alle scarse

conoscenze scientifiche e

limitata presenza di reti che

nelle altre malattie € molto piu
facile realizzare».

Difficili spesso da

diagnosticare, le malattie rare

SONO Ognuna un caso a sé:

«Uno dei primi sintomi della

sindrome di Prader Willi, ad

esempio — spiega ancora

Taruscio - che si presenta alla

nascita, e I'ipotonia. Se la

patologia non viene

diagnosticata subito il

bambino inizia a presentare

disturbi psichici e anche

obesita. Per molto tempo il

ritardo diagnostico era di 8-10

anni. Da quando stiamo

lavorando anche con il

Registro e con i medici delle

unita di neonatologia abbiamo

diffuso delle schede semplici

TONo
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evita

per sospettare questa malattia,
il ritardo si & abbassato al di
sotto di un anno».
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PER NON ESSERE
PIU “INVISIBILI"

«ll vero dramma di chi ha una malattia rara
e non sapere di averla, ma patirne i sintomi
finche un medico non fa la diagnosi giusta».

portatori di una malattia rara e i loro
familiari condividono una caratteristica:
sono preparatissimi. E una condizione
indispensabile per trovare le persone
giuste a cui rivolgersi e farsi ascoltare. Renza
Barbon Galluppi, presidente della Uniamo
Fimr Onlus (Federazione italiana malattie rare,
cui aderiscono 81 associazioni di malati rari
e familiari, per complessive 600 patologie},
ha preso un master in Management sanitario
per seguire al meglio i due figli, entrambi
malati di fenilchetonuria, una patologia
metabolica congenita che provoca deficit
psicomotori. «Da un lato ci sono le universita
in cui le malattie rare sono sempre piu studiate
dai futuri medici, dall'altro ci sono pediatri di 50
anni che non partecipano ai corsi di formazione
organizzati da noi perché non hanno mai
studiato le malattie rare e pensano che ormai
s(a troppo tardi per farlo. Quindi i malati
e i loro familiari spesso possono contare
solo su sé stessi per far valere i loro diritti,
come ottenere un certificato di invalidita
o0 accedere a un posto di lavoro». Ecco perché
lo slogan della quinta Giornata mondiale delle
malattie rare, in programma il 29 febbraio,
e "Rari ma forti insieme": solo se si riesce
a creare una rete di collaborazione fra tutti
i soggetti interessati & possibile sfuggire
alla candizione di “invisibilita” che per anni ha
accompagnato queste persone. «Se un malato
si sente male e abita lontano dal centro
specialistico che lo ha in cura», spiega Barbon,
«& necessario che il prontc soccorso a cui si
rivolge possa accedere immediatamente a tutti
i suoi dati clinici. Purtroppo, non sempre questo

accade, specie ai Sud dove linformatizzazione
degli ospedali e molto carente». Qualcosa.
tuttavia, si sta muovendo, anche a livello
politico: lo scorso 11 gennaio il Senato ha
approvato una mozione che impegna il Governo
ad adottare un Piano nazionale sulle malattie
rare, pil una serie di altri punti, come
I'esenzione per i farmaci di fascia “C".
«E essenziale che venga istituito un fondo
ad hoc, perche altrimenti le Regioni che si
trovano in una situazione di deficit non possono
concedere l'esenzione. Altri due punti della
mozione che ci stanno molto a cuore sono
gli incentivi per il trattamento domiciliare e
a favore della ricerca e dell'accesso ai farmaci
orfani». Intanto i suoi due figli continuano
la loro battaglia contro la malattia. Tommaso,
17 anni, studia al liceo scientifico e fa karate.
Laursa, pit grande di lui di 8 anni, nonostante
sia seguita da molto tempo da un centro
specializzato, ha scoperto di recente di avere
una distonia all'esofago mai diagnosticata che
le procurava gravi disturbi. E stata operata e
ora é tornata al suo lavoro di segretaria in una
scuola. In piu, fa |3 volontaria in un ospedale e
non rinuncia a cavalcare. Una passione che I'ha
portata a vincere nel 2007 una medaglia d'oro
e due di bronzo alle Paralimpiadi di Shanghai.
«ll lora rapporto con la malattia & molto
migliorato, perché ora sanno che se succede
qualcosa al loro corpo c'é una causa precisa.
Il vero dramma di chi ha una malattia rara &
proprio questo: non sapere di averla, ma patirne
i sintomi finché un medico non fa la diagnosi
giusta. E il punto su cui pit '@ da lavorare».
EuGenio ARCIDIACONO
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Uniamo-Federazione italiana malattie rare
Onlus ha due sedi: z sede legale a Roma,
viale Glorioso 13, e quellz operativa a Venezia,

@ telefono 041/24.10.886

Ho una malattia rara? Cosa fare? Il Centro
nazionale malattie rare ha preparato una guida

per rispondere alle domande piu ricorrenti.

IL SOSPETTO DI MALATTIA RARA -
Spesso giungere alla diagnosi di una malattia
rara & complesso e pud richiedere tempi molto
lunghi. Per questo motivo & necessario formare
e informare i medici di base affinché, nel
minor tempo possibile, possano formulare
un sospetto diagnostico e possano indirizzare
il paziente verso i centri specializzati
della Rete nazionale malattie rare.
ACCERTAMENTO ED ESENZIONE -
La malattia, se riconosciuta come rara dal
Sistema sanitario nazionale, e esentata dalla
partecipazione alle spese per le prestazioni
sanitarie relative, || medico di medicina
generale, il pediatra di libera scelta o il medico
specialista del Servizio sanitario nazionale,
che formula il sospetto diagnostico diuna
malattia rara, deve indirizzare l'assistito
a un centro di diagnosi e cura della Rete
nazionale affincheé, formulata la diagnosi
di malattia rara, il paziente possa usufruire
del diritto all'esenzione.
IL CENTRO DI DIAGNOSI E CURA -
| centri di diagnosi e cura (o presidi ospedalieri)
della Rete nazionale malattie rare sono
strutture individuate dalle Regioni e accreditate
per la formulazione della diagnosi di malattia
rara e per l'erogazione delle relative cure

in regime di esenzione. Nel caso in cui nella
Regione di residenza non vi siano centri
specifici, 'assistito puo rivolgersi a una
struttura riconosciuta dalle altre Regioni. Per
informazioni consultare la normativa regionale
di riferimento o visitare la sezione dedicata ai
centri di diagnosi e cura dal Centro nazionale
malattie rare. L'esenzione pud essere richiesta
per piu malattie rare, ove accertate.

L'ESENZIONE - Dopo aver ottenuto
la diagnosi di malattia rara, il paziente
puo richiedere l'esenzione all'Azienda sanitaria
locale di residenza, presentando il certificato
di diagnosi di malattia rara rilasciato
dal Centro di diagnosi e cura
della Rete nazionale malattie rare.

MODALITA DI EROGAZIONE DELLE
PRESTAZIONI - Una volta ricevuto il certificato
di esenzione per malattia rara, il paziente
ha diritto alle prestazioni di assistenza sanitaria
incluse nei Livelli essenziali di assistenza
(Lea) ritenute efficaci e appropriate
per il trattamento e il monitoraggio della
malattia e per prevenire ulteriori aggravamenti.

MODALITA DI PRESCRIZIONE DELLE
PRESTAZIONI - La prescrizione (ricetta)
delle prestazioni sanitarie erogabili in regime
di esenzione deve recare il codice della
malattia rara per la quale é riconosciuto
il diritto all'esenzione. La ricetta pud contenere
solamente le prescrizioni per tali prestazioni.

DOVE RIVOLGERSI PER CURE E SOSTEGNO
- Per effettuare esami e controlli ai fini del
monitoraggio, dell'evoluzione della malattia e
per la prevenzione degli ulteriori aggravamenti,
I'assistito dovra rivolgersi ai centri di diagnosi
della Rete nazionale malattie rare identificati
per la specifica patologia. Anche le numerose
associazioni di pazienti di malattie rare
svolgono un ruclo determinante per il confronto
e lo scambio di esperienze per i pazienti e per
le loro famiglie su tutto il territorio nazionale

A CHI CHIEDERE INFORMAZIONI -

Le informazioni sulle malattie rare e sulla
relativa Rete nazionale sono disponibili

sul sito , sui siti delle Regioni,
e possono essere richiesti al numero verde
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800.89.69.49, raggiungibile gratuitamente
da tutta Italiz e anche dai cellulari

e attivo dal lunedi al venerdi dalle 9 alle 13.

|l farmaco orfano é

quel prodotto che &
potenzialmente utile per
trattare una malattia rara,
ma non ha un mercato
sufficiente per ripagare le
spese del suo sviluppo. Un
farmaco quindi si definisce
“orfanc” perché manca
linteresse da parte delle
industrie farmaceutiche

a investire sul suo sviluppo.
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Intervista a Fernando Ferroni

LA RICERCA?
EINGESSATA
COME UN MINISTERO

Il presidentedell’lstituto Nazionale di Fisica Nucleare spiega perché
in Italia i giovani trovano le porte sbarrate: ne entra uno ogni 5 pensionati
«Perdiamoifondi europei perché ognuno é bravo per sé ma non fasquadra»

SCIENZA
E

POLITICA/1

CRISTIANA PULCINELLI
cristiana pulcinelii@gmailcom

- rogrammazione, meno
variazioni di rotta, scel-
te coraggiose. Si potreb-

bero riassumere cosi le
richieste di Fernando
) Ferroni al governo per
quanto riguarda la politica della ri-
cerca: «Fin qui siamo ancora
all'emergenza: la priorita é salvare
I'ltalia dal baratro. Al momento non
vedo un piano in cui la ricerca sia
vista come fattore di crescita, ma so-
no fiducioso». Ferroni, professore
ordinario di fisica sperimentale
all'universita La Sapienza di Roma,
da ottobre 2011 & presidente
dell’Istituto Nazionale di Fisica Nu-
cleare (Infn).

Intanto il Miur ha fatto uscire | nuovi
bandi per il finanziamento dei Proget-
ti di ricerca di interesse nazionale
(Prin) e quelli «Futuro in ricercan rivol-
ti ai giovani. Non & una buona cosa?
«Le incentivazioni alla ricerca, in
teoria, dovrebbero uscire ogni an-
no: non vorrei che diventassero un
fatto straordinario. Va comunque re-
so merito al governo di aver resusci-
tato questi fondi, dopo la sospensio-
ne dell'anno scorso».

Gia sono fioccate critiche al Prin. | pun-
ti in discussione: il limite al numero di
domande, il fatto che | progetti posso-
no essere presentati solo dalle univer-
sita e che debbono necessarlamente

Finanziamenti Ue

«Il ministro Profumo
ha fatto bene

a sollevare il problema»

essere frutto della la collaborazione
tra almeno 5 unita di ricerca. Che ne
pensa?

«Credo di capire lo spirito che ha ani-
mato il ministro: attraverso i Prin si
tenta un allenamento per i progetti
europeie in Europa i progetti vanno
presentati con le alleanze. Ho delle
perplessita invece sulla griglia selet-
tiva. Non sono turbato dal fatto che
cisia una preselezione, ma trovo for-
zato il meccanismo per cui il nume-
ro di progetti presentati deve essere
in relazione alla dimensione
dell'universita. Esistono infatti real-
ta molto piccole e molto brave».
Parllamo di giovani: in questi ultimi
anni I''nfn ha sofferto del mancato in-
gresso delle nuove generazioni?
«Moltissimo. E il frutto di una legge
delirante che equipara gli enti di ri-
cerca aunministeroe liobbligaaun
turn over del 20%: si puo assumere
una persona ogni 5 che vanno in
pensione. Mentre le universita conti-
nuano a sfornare giovani con una
percentuale costante nel tempo, si
decide di chiudere un rubinetto di
reclutamento: cosi si scoraggia la
gente. Il fatto & che I'ltalia deve sape-
re quanti ricercatori servono. Non si
puo dire: siccome siamo in difficol-
ta economiche, non assumiamo pill
giovani. Ormai I'eta media negli en-
ti di ricerca é sempre pit alta, men-
tre i giovani che finiscono il dottora-
to cercano direttamente opportuni-

| provvedimenti

«Si a progetti presentati
in alleanza. Sulla
selezione cambiare rotta»

ta all’estero e noi, non avendo mar-
gine per reclutare i migliori, non
possiamo che scegliere tra quelli
che restano. Insomma, tutto questo
rende l'efficienza del sistema molto
bassa».

Sempre a proposito di giovani, da po-
co sono stati resi noti | risultati dell'in-
dagine europea sull'innovazione.
L'Italia ne esce male. Tra le varie pec-
che quella di non essere attraenti per
gli studenti provenienti dall’'estero.
Come mai?

«Quando uno studente italiano si
presenta a Stanford, 'ente diricerca
gli trova I'appartamento e gli da un
salario che é sufficiente non solo a
pagare I'appartamento, ma anche a
mangiare, bere e a concedersi qual-
che divertimento. Noi invece li fac-
ciamo morire di fame. Oggi per at-
trarre gli studenti bisogna fare ponti
d’oro perché sono in molti a cercare
di accaparrarseli».

Cosa sl dovrebbe fare?

«Primo, decidere che la ricerca éim-
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portante. Poi capire qualisonoiset-  glioidee normali mantenutealun- L’iniziativa

tori strategici e quelli invece meno  go, piuttosto che grandi idee ma Arriv

rilevanti. Infine, bisognerebbe in-  che fanno cambiare direzione ad “a aria nuo;:i n
centivare i primi e drenare risorse  ogni cambio di governo». con il governo aei protx:

dai secondi. Un Paese povero deve
fare delle scelte. Se il governo ci di-
cesse su cosa possiamo contare, ci
potremmo organizzare. Faccio pre-
sente che negli altri Paesi esiste il
semplice concetto di programmazio-
ne. Il Cnrs, I'equivalente francese
del Cnr, bandisce tutti gli anni un
certo numero di posti. Tutti gli anni.
Qui invece & una lotteria. Uno stra-
niero che leggesse I'elenco déi prov-
vedimenti degli ultimi anni pense-
rebbe che siamo un Paese di pazzi».
Un altro elemento di cul si paria in que-
sti giomi & la valutazione delia qualita
della ricerca. E una buona cosa?

«S1, se serve a distinguere tra bravie
meno bravi. Quello che conta & che
simetta in piedi un sistema onesto e
trasparente, con un meccanismo
che funzioni anche qualora ci fosse
tra i valutatori la persona sbaglia-
ta. Sipotrebbe copiare da altri Pae-
si dove questo meccanismo gia esi-
ste: ho fiducia nel fatto che lo fa-
ranno».

Recentemente si & parlato anche
del ruolo della burocrazia nella di-
stribuzione del fondi. La soluzione &
separare nettamente politica da ri-
cerca?

«La politica dovrebbe decidere
quanto vuole dare alla ricerca e
poi fidarsi di chi fa la valutazione
per l'assegnazione dei fondi. Ma
Non Conosco nessun paese in cui
avviene questo. Tuttavia, sipuo fa-
re certamente meglio di quanto si
fa in Italia. Ad esempio, si puo ge-
stire la cosa con variazioni minime
rispetto a un percorso deciso. Me-

1l ministro ha detto che [italia della
ricerca fatica asfruttare i fondi euro-
pel. E perde ogni anno 500 mitioni
dieuro. Perché nonriuscamo ad ac-
cedere come dovremmo a quei fon-
di?

«Perché I'ltalia non fa sistema: qui
ognuno & bravo per conto suo.
Quello di mettersi insieme per fare
sinergia & un concetto sconosciuto
da noi. A Profumo va riconosciuto
il merito di aver messo a nudo que-
sto problema. L'Ente che ha pil
successo nel prendere i fondi euro-
pei € il Cnr, ma si capisce: si occu-
pa di tematiche come 'ambiente,
I'inquinamento, la salute, care
all’Europa. Noi ci occupiamo di fisi-
ca delle particelle, & piu difficile.
Tuttavia & mia intenzione spinge-
re I'Infn a cercare i finanziamenti
europei mettendo a disposizione
le nostre competenze per altri am-
biti, utili alla societa: ambiente,
medicina, energia, beni culturali».
in molti chiedono rapporti piii stretti
tra mondo della ricerca e mondo in-
dustriale, nel caso della fisica speri-
mentale gia esistono?

«Come Infn noi abbiamo rapporti
con I'industria meccanica, elettro-
nica, dei superconduttori. Manca
invece il rapporto con altre indu-
strie, ad esempio quella medicale.
L'industria italiana pero non sem-
bra vogliosa di competere sul pia-
no dell'innovazione. Certo € dura,
perché si tratta di combattere con-
tro giganti come Siemens, Hitachi,
Mitsubishi, ma fa parte del gio-
co... ®

Governo nuovo, vita nuova. Va-

le anche per la ricerca scientifi-
ca? Chissa. Per ora ci sono solo timidi
segnali del fatto che ricerca e innova-
zione siano visti come uno dei terreni
su cui sl gioca il futuro del nostro pae-
se. Ma la comunita scientifica non si la-
scia scoraggiare e dice la sua. Come il
Gruppo 2003 che raccoglie scienziati
italiani altamente citati nella letteratu-
ra scientificainternazionale e che sulla
rivista on line «Scienzainrete» propo-
ne 7 punti critici essenziali «per affron-
tare in modo costruttivo questo pas-
saggio» (http://www.scienzainrete.it/
contenuto/articolo/sette -idee-sulla-ri-
cerca-monti). Ma che ci sia un risveglio
speranzoso dei ricercatorisi  visto an-
che dalla reazione che hanno prodot-
to in questi giorni le prime uscite del
ministro Profumo. Abbiamo cosi pen-
sato di ascoltare su questi temi alcuni
vertici di enti di ricerca del nostro Pae-
se che hanno assunto l'incarico relati-
vamente da poco tempo. Cosa ne pen-
sano dell'operato del governo per
quanto riguarda questi temi? Cosa si
aspettano? E come si concilia la loro vi-
sione con quella della politica?





