Dati rilevati dagli Enti certificatori o autocertificati
Tiratura 08/2015: 439.796
Diffusione 08/2015: 307.097
Lettori Ed. Il 2015: 2.477.000
Quuatidiano - Ed. nazionale

Dir. Resp.: Luciano Fontana

03
dapag. 25
fogliol/2

www.datastampa.it

-NOV-2015

2,95

Milioni

Il numero

diinterruzioni

di gravidanza

dal 1982

ROMA Diminuisce ancora il nu-
mero delle interruzioni volon-
tarie di gravidanza. Per la pri-
ma volta da quando esiste la
legge 194 che garantisce alla
donna il diritto di abortire, gli
interventi sono scesi sotto la
soglia dei 100 mila.

Per la precisione, sono qual-
che unita pili di 97 mila. Lo ha
stabilito il rapporto con i dati
definitivi del 2013 e preliminari
del 2014, trasmesso al Parla-
mento dal ministero della Salu-
te.

A giudicare dai risultati, un
traguardo inimmaginabile nel
1982, quando la curva raggiun-
se l'apice con 234.801 interven-
ti. Molto diverse erano allora le
condizioni. C’era forse minor
consapevolezza di come e
quanto si potesse fare preven-
zione con la pillola anticonce-
zionale. Meno timore di fare fi-
gli grazie alla situazione econo-
mica del Paese pill incorag-
giante. Oggi invece le coppie
sono piu attente nel program-
mare il concepimento e nel-
Tevitare sorprese.

In ogni caso si tratta di una
discesa notevole. 1l ruolo dis-
suasivo dei consultori, princi-
pali prescrittori? Puo darsi ab-
bia inciso sebbene i vari piani
di potenziamento annunciati
in varie occasioni non pare sia-

no stati realizzati.
Di crollo comungue si pud

parlare, parallelo a quello delle
nascite che puo aver determi-
nato una minore incidenza di
gravidanze indesiderate. «E la
somma di una serie di fattori.
La pillola? Credo abbia un ruo-
lo marginale, a giudicare dalle
vendite, immodificate da an-
ni», & dubbioso Emilio Arisi,
presidente della «Societa di
medicina italiana contracce-
zione» (Smic).

La relazione ministeriale in-
dica un calo sensibile rispetto
allo scorso anno, meno 5%. Un
terzo dei ricoveri in day hospi-
tal riguardano le straniere che
confermano un tasso di aborti-
vita tre volte superiore alle ita-
liane. I ginecologi obiettori —
che dopo T'assunzione chiedo-
no di lavorare al di fuori dei
servizi per I'lvg — sono invece
aumentati anche se di poco,
dal 69,2% al '70%.

Difficile pensare che il lieve
scarto sia stato sufficiente per
determinare la diminuzione
delle Ivg. Eugenia Roccella,
parlamentare di Area popolare,
esclude oltretutto che non c¢i si-
ano abbastanza medici per ri-
spondere alla richiesta delle
donne: «Anche analizzando
nei dettagli 1 dati di Asl e di-
stretti territoriali si vede che i
non obiettori in organico sono
in numero adeguato».

E anche questa una prima
volta. Non viene rilevatala criti-
cita dei servizi. La media nazio-
nale é di 1,6 aborti per medico
con la Sardegna in difficolta
(0,5%) e i1 Molise di nuovo al
primo posto con 4,7.

La situazione di alcuni centri
perd smentisce questo quadro.
Carlo Bastianelli é I'unico non

obiettore strutturato dell’'Um-
bertoIdi Roma: «Abbiamo tut-
ti superato la sessantina, ap-
parteniamo agli anni eroici
quando c’erano assunzioni.
Non ¢’¢ ricambio. E un proble-
ma serio: se non intervengono,
qualche servizio per I'aborto
chiudera».

E il crollo sotto la soglia dei
100 mila come si spiegar Alla
domanda gli operatori rispon-
dono alla stessa maniera. «Ce
lo stiamo chiedendo tutti — ri-
portavoci il ginecologo —. I ti-
more ¢ che le donne risolvano
con sistemni alternativi. E facile
andare su Internet e ordinare
farmaci che provocano l'espul-
sione del fetox».

1 servizi pubblici da cinque
anni almeno possono utilizza-
re la pillola Ru486 che la donna
puo scegliere al posto dell'in-
tervento chirurgico andando a
ritirare il farmaco in ospedale,
sotto controllo del medico. Se-
condo la relazione 'hanno ri-
chiesta il 10% delle pazienti, il
3% in pit rispetto al 2011.

Margherita De Bac

mdebac@corriere.it
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NA soglia simbolica ab-
| | 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-
tanta poco dopol‘approvazione
della legge 194 del 1978, non
accenna afermarsi ed & collega-
ta anche al calo delle nascite,
che procede pitu o meno allo
stesso ritmo. Per il 2014 gli
aborti segnano un — 5,1% ri-
spetto all’anno prima, eun tota-
ledi 97.535 interventi chirurg:-
ci e farmacologici. Dall'82 il da-
toé pitiche 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-
to sull’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
obiettori risulta congruo—scri-
ve— anchealivello subregiona-
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 di non
fare le interruzioni di gravidan-
za (nel 2012 erano il 69,6%),
ma queste ultime diminuisco-
noequindiladomandadelle pa-
zienti troverebbe semprerispo-
sta. E perd un fatto che in alcu-
ne delle regioni del centro-sud
dovei tassi di 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
spiegano perd che le Ivg sono ef-
fettuate nel 60% delle struttu-
re ospedaliere disponibili, «con
una copertura soddisfacente».
1l tasso di abortivita in Italia
etraipilu bassi di quelli dei Pae-
si industrializzati. Nel 2013 il
contributo percentuale delle
donne straniere & rimasto stabi-
le, al 34%, mentre & diminuito
per valore assoluto. Per quanto
riguarda le minorenni, il tasso
nel 2013 e stato del 4,1 per mil-
le contro il 4,3 del 2012. I dati
piu alti si registrano nell'Italia
settentrionalee centrale. Gliin-
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. Siritienechesianotrail2e
i15mila, undatoche sarebberi-
masto stabile in questi ultimi
anni.

Se gli aborti in totale calano,
aumentano quelli fatti utiliz-
zando la pillola Ru486, che evi-
dentemente non é stata uno
strumento di “incentivo alle in-
terruzioni di gravidanza” come
a suo tempo dicevano i suoi de-
trattori. I1 farmaco & usato nel
12,1% dei casi (in totale
10.120) ma con una grandissi-
mavariabilita tra le varie 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. II Veneto
sta intorno al 7% e il Lazio al
5%. Nel 96,9% dei casi, segnala
sempre la relazione del ministe-
ro, non c’é stata nessuna com-
plicazione per ledonne che han-
no assunto il farmaco, eildato &
simile a quantorilevato in altri
Paesi e a quanto riportato nella
letteratura scientifica dedicata
alla Ru486.
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terruzioni volontarie di gravidanza di
cui da conto il ministero della Salute
non pud che essere salutata come una buona
notizia, anche se stimola altre riflessioni», com-
menta Paola Ricci Sindoni, presidente naziona-
ledell’Associazione Scienza &Vita. I osservazio-
ne di Ricci Sindoni fa riferimento a elementi che
nella Relazione restano sottotrac-
cia: «Se il calo degli aborti rappre-
sentadi per sé un’evidenza confor-
tante, non possiamo non pensare
al contributo non espresso —e cer-
tamente incisivo sul totale — dei
cosiddetti "anticoncezionali di e-
mergenza", sul cui reale meccani-
smo di funzionamento "preven-
tivo" permangono molti dubbi».
Un'analisi condivisa da Gian Lui-
gi Gigli, parlamentare e presiden-
te nazionale del Movimento per la Vita Italiano:
«Lariduzione progressiva del numero totale de-
gliaborti e del tasso di abortivitanon possono che
essere valutate positivamente — spiega — Non &
chiaro, tuttavia, quanto lariduzione siadipesada
maggiore consapevolezza e rispetto della vita,
quanto invece da altri fattori». Tra questi, ricor-
da il presidente del MpV, «giocano un possibile
ruolo'usodelle "pillole dei giomidopo" che, im-
pedendo 'annidamento dell’'uovo fecondato in
utero, sono causa di aborti molto precoci, e il ri-
corso all’aborto chimico "fai da te", attraverso
I'impiego di farmaci antiulcera e antidolorifici
con struttura e meccanismo d’azione simili a
quelli della RU486». Mentre, per quanto riguar-
dal'obiezione di coscienza, Gigli sottolinea che
larelazione «<smascherala pretestuosita degli at-
tacchi agli obiettori».
Traisegnali positivi c'e sicuramente la bassa per-
centuale di aborti tra le giovanissime rispetto a
quanto registrato negli altri Paesi, dato che per
Ricci Sindoni «cifaben sperare sul -
la consapevolezza del valore della
vita nei nostri giovani, come ben
constatiamo anche durante gliin-
contri di Scienza & Vita con le no-
stre associazioni locali». Gigli ri-
corda gli elementi non presenti,
ma determinanti: «La mancanza
di dati sull’opera di prevenzione
dei consultori costituisce ancora
una volta il limite maggiore della
relazione. Il Movimento per la Vi-
ta Italiano puo invece affermare che nel 2014 e
stato possibile salvare oltre 10mila bambini».
Infine i due presidenti concordano sulla compo-
nente decisiva della denatalita complessiva. «Il
minor numero di aborti & in parte legato anche
allariduzione della popolazione femminile in eta
fertile», osserva Gian Luigi Gigli e Paola Ricci Sin-
doni sollecita «<necessari interventi politici e so-
ciali non rinviabili. Ricordiamo che proprio Papa
Francesco ha lanciato un duro monito riguardo
le troppe donne che sono costrette a scegliere tra
un figlio e un lavoron.

I ariduzione delnumero totale delle in-
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In Lombardia due ginecologi su
tre sono obiettori e quindi, secon-
do quanto previsto dalla legge
194, non praticano interruzioni

digravidanza. Unaquotatalmen-
te elevata da far si che in quasi
tutti gli ospedali siricorra, per ef-
fettuare le procedure, a medici

con contratto €0.co.co o pagatl a
gettone. l1dato emerge dellarela-
zione del ministero della Salute
sull’'andamento degli aborti vo-
lontari, che in Lombardia nel

2014 sono stati 15.912, contro i
16.778 del 2013. Di questi, solo |l
3.3 per cento e stato fatto ricor-
rendo alla pillola abortiva.
ALESSANDRA CORICA A PAGINA VI

Sono obiettori due ginecologi su tre

Cala del 5,2% (sotto 16mila) il numero delle interruzioni di gravidanza, pochissime quelle con la pillola Ru486
I medici che rifiutano di praticare gli aborti sono il 63% del totale, gli ospedali ricorrono a collaboratori a gettone

ALESSANDRA CORICA -

mane alto visto che, calcola-
trice alla mano, due ginecolo-
gi su tre sono obiettori, e quindi
non praticano interruzioni di
gravidanza. Sonoidati dellarela-
- zione annuale del ministero del-
la Salute sull’andamento degh
aborti volontari. Che in Lombar-
dia nel 2014 sono stati 15.912,
controi 16.778 del 2013. In dimi-
nuzione di 5,2 punti, e di oltreil
27 se si paragona la situazione a
quella di 12 anni fa. «Il dato —
spiega Enrico Ferrazzi, primario
di Ginecologia al Buzzi, puntona-
scitada 3.500 partil’anno—pud
essere spiegato grazie al ricorso
pit consapevole da parte della
donna alla contraccezione, so-
prattutto per quanto riguardale
straniere».
La relazione é stata ultimata
nei giorni scorsi dai tecnici del

I LDATO éinleggero calo. Mari-

ministro Beatrice Lorenzin, e dif-
fusaieri. In generale, la situazio-

. ne in Lombardia sembra abba-

stanza stazionaria. Con numeri
minimi per quanto riguarda le
procedure fattericorrendo a me-
dicinali (a base di Mifepristone,
la molecola della pillola abortiva
Ru486, e Prostaglandine): soloil
3,3 per cento. Un numero hasso,
soprattutto se confrontato con
quello di altre regioni: in Liguria
il numero di aborti fattoricorren-
do a medicinali (che pero allun-
gano i tempi della procedura: in
media tre giorni, controle 24 ore

richieste dall'intervento chirur-

gico) & al 30,5 per cento, in Emi-
lia oltre il 21, Rimane poi alto il
numero di medici lombardi che,
per ragioni ideologiche e religio-
se, sirifiuta di praticarel'interru-
zione di gravidanza: il 63,6 per
cento del totale. Anche in questo
caso, inlieve diminuzione rispet-
to agli anni precedenti (nel
2006 era al 68 per cento), ein li-

nea con il dato nazionale. «Il nu-

mero—ragiona la ginecologa, e

primario della Mangiagalli, Ales-
sandra Kustermann — in parte

pud essere spiegato anche pen-

sando al mancato ricambio gene-

razionale negli ospedali lombar-
di». Tradotto: a causa del blocco

del turn over, & difficile avere
I'assunzione di- nuove leve che
abbassino la quota degli obietto-
ri.

Certo é che, come gia due an-
ni fa avevadimostrate un‘indagi-
ne del Pd, quasi due terzi dei gi-
necologi lombardi sono obietto-
ri. Una quota tanto elevata dari-
chiedere, in alcuni ospedali, il ri-
corso a soluzioni “alternative”,
come il reclutamento di medici
con contratti di collaborazione,
oppure pagati a gettone, se non
volontari, «Negli anni — aggiun-
ge Ferrazzi — in alcune struttu-
re c'e stata effettivamente una
concentrazione di medici obiet-

tori, che pud complicare la situa-
zione». Tradotto: in alcune strut-
ture, feudi di Cl, una cooptazio-
ne che ha fatto si che il tasso su-
perasse anche il 90 per cento dei
medici.

La fotografia scattata da Ro-
ma sottolinea anche come in
Lombardia nell'ultimo anno i

tempi di attesa per le donne sia-
no aumentati, «cioé sono peggio-
rati— scrivono dal ministero —.
Diminuiscono le donne che
aspettano meno tempo, aumen-
tano quelle che aspettano pitt a
lungo, dall’'11,3 al 13,5 per cen-
to». A scegliere di interrompere
la gravidanza sono soprattutto
donne residenti in Lombardia
che, sei volte su dieci, sono citta-
dine italiane. Con istruzione me-
dioalta e, nellametadei casi., un
lavoro stabile. In sei casi su dieci
hanno trai25 ei 40 anni: le gio-
vanissime e minorenni sono po-
copiu dell’8 per cento dei casi.
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B ROMA Nel 2014, per la prima volta, il
numero di interruzioni volontarie
della gravidanza in Italia & stato
inferiore a 100.000. Sono stati
notificati dalle Regioni 97.535 casi,
con un calo del 5,1% rispetto al dato
definitivo del 2013 (105.760), pili che
dimezzati rispetto ai 234.801 del 1982,
anno in cui si e riscontrato il valore
pittalto in Italia. Risulta dalla
Relazione sull’attuazione della legge
194 del 1978, appena trasmessa al
Parlamento e che contiene i dati
definitivi per il 2013 e quelli

nraliminari nori nehe oli altri
1 12014 A h 1i alt
predminan per i cvi 4. AlCAe g autil

indicatori confermano la continua
diminuzione del ricorso all’aborto da
parte delle gestanti: il tasso di
gravidanze interrotte ogni mille
donnefrail5ei49anninel 2014 &
risultato paria 7,2, con un
decremento del 5,9% rispetto al 2013
eun decremento del 58.1% rispetto al
1982.
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Nella classifica dei Paesi piu sani del mondo redatta da 'Bloomberg' I'Italia e
seconda dopo Singapore. La classifica ¢ stilata usando i dati delle Nazioni Unite,
dell'Oms e della Banca mondiale. Mentre il punteggio finale per certificare la buona
salute della popolazione si basa su alcuni fattori tra cui I'aspettativa di vita alla nascita e
le principali cause di morte. Tra i fattori sono stati inseriti la percentuale di
fumatori giovani, il numero di persone con il colesterolo alto e il livello di
diffusione delle vaccinazioni.

La percentuale di ogni singolo Paese - riporta I"Independent’ - & stata calcolata
sottraendo il valore del rischio dal punteggio totale raggiunto. Singapore ha ottenuto
1'89,5% sul 92,5%, I'ltalia I'89% su un totale di 94,6%. A seguire Australia, Svizzera,
Giappone, Israele, Spagna, Olanda, Svezia e (decima) IGermania.



http://www.adnkronos.com/salute/2015/11/02/italia-salute-secondo-paese-piu-sano-mondo-dopo-singapore_ZfDCBtVfHqqxl2zJxiq6GM.html
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ROMA L’avvio della discussione
della legge di Stabilita in Parla-
mento alimenta il cahier de
doléances degli enti locali, dei
sindacati e dei tecnici del servi-
zio bilancio del Senato. L’aller-
ta di Sergio Chiamparino, che
parla in veste di governatore
del Piemonte ¢ di presidente
della Conferenza Stato Regioni,
testimonia la preoccupazione
perlamanovra. «I tagli dal 2017
al 2019 configurano una situa-
zione che mette a rischio la so-
pravvivenza del sisterna Regio-
ni», dice Chiamparino durante
laudizione di ieri in Commis-
sione Bilancio a Palazzo Mada-
ma. Tanto da chiedere con ur-
genza un incontro con l'esecu-
tivo. Un appello che il premier
Matteo Renzi raccoglie al volo
convocando, con toni caustici,
un incontro per domani:
«Adesso con le Regioni ci di-
vertiamo, ma sul serio».

Secondo Chiamparino, ¢’é
l'esigenza immediata di trovare
pitt risorse per il fondo sanita-
rio nazionale. Il nodo, ribadi-
sce, resta quello sul capitolo sa-
nita nel 2016 poiché:«Le esi-
genze sono circa il doppio, cioé
un miliardo in pit». Uno sce-
nario che mette in discussione
servizi fondamentali come
l'erogazione di farmaci salvavi-
ta e che sara toccato nel vertice
con il governo, che vuole scon-

giurare nuove addizicnali, pure

nel caso di enti in deficit.

Ma in generale, secondo
Chiamparino, sono i tagli a es-
sere insostenibili: «Due terzi
della spending review sono a
carico delle regioni», ricorda il
Governatore del Piemonte.
Tradotto nel 2016 vuole dire
circa 4 miliardi di euro di ri-
sparmi, su un totale di 5,9 mi-
liardi, a carico del sistema re-
gionale. 1l servizio studi di Ca-

mera e Senato, d’altronde, sti-
ma in 19 miliardi la sforbiciata
imposta nel periodo 2017-2019.

Le critiche arrivano anche
dal fronte sindacale. Il segreta-
rio generale della Cgil, Susanna
Camusso, rimprovera al gover-
no una manovra che «favorisce
solo chiha di piti». Aggiungen-
do che i tagli finiranno per
mandare «in default le provin-
ce». Alle valutazioni sulla fi-
nanziaria, espresse nelle audi-
zioni a Palazzo Madama, vanno
aggiunti i rilievi dei tecnici di
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Camera e Senato. Nel dossier
dei servizi bilancio del Parla-
mento finiscono sotto esame le
modalita di compensazione
destinate ai comuni per la can-
cellazione delle tasse sulle pri-
ma casa. Riserve anche sui reali
effetti derivanti dall'aumento
dell’'uso del contante fino a
3.000 euro sui saldi di finanza
pubblica. E anche sul fatto che
dal settore dei giochi si riesca
davvero a incassare un miliar-
do di euro. Sul canone Rai, pa-
gato in bolletta elettrica, i tec-
nici chiedono dati sulla platea
dei contribuenti e sul numero
di evasori, stante la stima di un
maggiore gettito a fronte di un
canone ridotto da 113 a 100 eu-
ro. Intanto il ministero del-
I’Economia rivendica il taglio al
fabbisogno statale: nel 2015 la
differenza tra entrate e uscite €
calata di 21,5 miliardi di euro
rispetto ad un anno fa.

Sul versante pensioni I'ese-
cutivo esclude, infine, adegua-
menti al ribasso per etfetto del-
I'inflazione negativa.

Andrea Ducci
® RIPRODUZIONE RISERVATA
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Molti i critici che temono
che la novita vada

a discapito dei malati

ManilaAlfano

B Imedicinonpotrannopiula-
vorare come prima. Lavoreran-
no meno per legge. Turni piu
brevi, pittumani probabilmen-
te. Comunqueinlineaconglial-
tri Paesi dell’Europa. L'Ttalia,
dal 25 novembre infatti, si ade-
guera a una direttiva europea
del 2003. E cambiera tutto: per
chilavorainospedalesoprattut-
to,eapartiredallenorme chere-
golano il turno di notte, finito il
qualesidovraandareacasaari-
posare. Enon saranno ammes-
seeccezioni che spesso evolen-
tieri si verificano ora quando

moltimedicirestanofinoamez-
zogiormo eanchedipiu per con-
tribuire alle attivita del mattino.
Regole che stanno dividendo i
medici, che fanno discutere, in-
dignareireparti, trale corsietra
ipazienti.Isindacatidaunapar-
te,oraripit degniepittumanidi-
cono,dall’altrac’echivedelabu-
rocratizzazione del mestiere
che deve essere fatto prima di
tutto con passione e non con
l'orologioallamano. «Puntidivi-
stacerto, peccatochequicivadi
mezzo la salute delle persone»,
spiega il dottor Maurizio Bruni,
medico condotto di Milano di
67 anni, professoreall'Universi-
tadegliStudidiMilano especia-
lista in urologia, medico dal
1972.«Sonoannichesvolgoque-
staprofessione.Sodicosaparlo,
prima di fare il medico di fami-
glia, sonostatounmedicoospe-

daliero, per anni al Pronto Soc-
corso dell’Ospedale Fatebene-
fratelli diMilano. Erano gli anni
Settanta e l'ultimo problema di
noi medici era I'orario di lavo-
ro».L'orario extra large era cosi
frequente che probabilmente
nessuno ci faceva neppure ca-
so. «Eraregola svolgere il “giro”
direpartodopolanotte,enessu-
nosenelamentava, anzieral’en-
tusiasmo che ci faceva muove-
re, che cancellava la stanchez-
zar. E allora cosa e cambiato?
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Possibile che oggi abbia vintola
burocraziainognisettoreecam-
po? Che domini il cartellino da
timbrare? Possibile che tutto il
mondolavorativo abbiapersoil
sensodiquell’entusiasmocapa-
cedispazzarevialastanchezza?

«Bcambiatal’eth. Semplicemen-
te. Senza fare discorsi retorici.
Quei turni li puoi fare se hai
vent'anni. Se sei giovane prima
ditutto. Oggiinvecequeglistessi
orari massacranti li fai anche se
sei un giovincello di cin-
quant’anni. E posso garantire
chenonélastessacosa.Untem-
poeraunperiodo cosi, un turbi-
nio,unagiostradinovita, disfor-
zi massacranti. Ma a termine.
Poiilfamosociclogeneraziona-
le lasciava il posto ai nuovi e via
cosl. Oggi questa fase si & inter-
rotta». Assunzioni bloccate,
spendingreview, tagli alla Sani-
tasonostatiimotiviprincipalidi
questo stop. L'Ttalia e il Paese
che spende 30 per cento in me-
no rispetto a Francia o Germa-
nianellaSanita. Sonoquestiino-
dichevengonoalpettineelapro-
spettiva e distorta. «Ora sembra
che i diritti dei lavoratori siano
unartificio adiscapitodeimala-
tichenonpotrannoesseresegui-
ti con efficienza perché questi
“pigroni” dei medici vogliono
addirittura riposare dopo dodi-
cioquindicioredilavoroininter-
rottoononvoglionosvolgeretur-
ni prima di affrontare una notte
diguardia».Lerisorsedavaloriz-
zare e i fondi che non ci sono,
nuove assunzioni che perd non
si possono fare perché le casse
piangono, contenere i costi or-
maisembrailmotivodifondoin
ogni corsia, in ogni reparto di
qualsiasi ospedale. «E il risulta-
to di scelte sciagurate. Credere
diguarirelasanita pubblicacon
formule economicistiche si e ri-
velatounerrore. Purafollia. Per-
chéinvecenonsiriducelapleto-
radiamministrativi chenonac-
cenna a diminuire? O aspettia-
mo forse un altro commissario
speciale anche per questo?».
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CARLO GRANDE

it1 carne, meno carne, no carne:
P forse la dieta del futuro sara a

base di insetti, come dice il li-
bro di Carlo Spinelli Carne di formica
(Baldini & Castoldi); & un problema
di abitudine, la cultura plasma poten-
temente il modo di alimentarsi. E’ ne-
cessario trovare soluzioni che salvi-
no il macroambiente (la Terra) e il
nostro stomaco, ovvero nutrire il pia-
neta per non morire di fame noi stes-
si. Spunti interessanti sulla rivista
Internazionale, che scrive cosi: «I
francesi mangiano 89 chili di carne
all’anno a testa, due volte piti deiloro
nonni e tre volte pii1 dei bisnonni. Gli
italiani 80 kg, gli statunitensi 125. Nel
mondo sono uccisi ogni anno 65 mi-
liardi di animali per I'industria ali-
mentare. La produzione di carne &
quintuplicata tra il 1950 e il 2000. I
lavoratori del settore della carne so-
no spesso sfruttati, sottopagati ed
esposti a rischi fisici e psicologici.
Negli Stati Uniti ogni anno il 25% dei
lavoratori del settore della carne si
ferisce 0 ammala, con un tasso di in-
fortuni doppio della media del setto-
re manifatturiero del paese. Il nume-
ro di maiali venduti in media da un
allevamento statunitense & passato

da 945 nel 1992 a 8.400 nel 2009, il
peso medio di un maiale abbattuto &
passato da 67 chili nel 1970 a 100 og-
gi. In Francia, '83% degli 800 milioni
di polli d’allevamento vive senza ve-
dere la luce del sole. Per produrre un
chilo di manzo servono 15.500 litri
d’acqua, per un chilo di maiale 4.900
litri, per un chilo di pollo 4.000 (per
un kg di mele servono 700 litri d’ac-
qua, 184 per un kg di pomodori e 131
per un kg di carote). L'allevamento di
carne & responsabile del 14,5% delle
emissioni di gas a effetto serra, pit
dell'intero settore dei trasporti.

In tutto il mondo il 70% dei terreni
agricoli & usato per nutrire gli anima-
li. Per produrre un kg di carne servo-
notrai7eil2kgdicereali. Glianima-
li sono allevati in condizioni crudeli,
sono maltrattati e hanno una vita
sempre pill breve. Nel tempo impie-
gato a leggere questo articolo, sono
stati uceisi 190mila animali in tutto il
mondo. Ogni volta che mangiamo una
bistecca dovremmo ricordare quanta
sofferenza e violenza ci mettiamo in
bocca. Pii1 che per la nostra salute, &
innanzitutto per ragioni ambientali,
economiche ed etiche che dovremmo
smettere di consumare carne. O co-
munque mangiarne assai meno.

www.lastampa.it/grande
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“Unsuperticket per intimidirci”

ROSARIA AMATO

ROMA. Chi stabilira se una prescrizione o un
ricovero sono inappropriati e quindi il medi-
cova sanzionato? Secondo Costantino Troi-
se, segretario di Anaao-Assomed, 1'associa-
zione dei medici dirigenti, il compito non
puod certo essere affidato a «un gruppo di
tecnocrati», a meno che il vero obiettivo
del governo non sia quello di introdurre un
nuovo, esoso «superticket» sulla sanita.
Non cisono margini di razionalizzazione
delle prescrizioni secondo voi?
«Esistono sicuramente molte prescrizio-
ni inutili per quel determinato malato in
quel determinato momento, ma il metodo
per rivederle non & quello di intimidire il

medico. Dubito che si possa fare senzai pro-
fessionisti e contro i professionisti. La stra-
da é quella della legge sulla responsabilita
professionale, che invece giace da anni in
Parlamento. Dubito fortemente che proto-
collio linee guida di Stato messi a punto en-
tro 30 giorni dal decreto possano avere una
validita scientifica.».

Eppure anche le Regioni hanno date il

via libera.

«E’ curioso che Regioni e Stato di giorno
litighino e di notte si accordino. L ‘obiettivo
vero di questa norma e quello di fare cassa,
introdurre un superticket neanche tanto
mascherato che porra a carico dei cittadini
una serie di prestazioni, con conseguente
arretramento e impoverimento della sani-
ta pubblica. Gia adesso la spesa privata é a
30 miliardi, tra le piu alte ».

Nl governo calcolarisparmi per 100 milio-

ni.

«Non so come si possa dire che si rispar-
miano 100 0 200 milioni, ¢’ molta demago-
gia. E un atteggiamento di controllo dell’o-
peratodei professionisti e sostanzialmente
lancia un messaggio: da ora in poi &lo Stato
che decide quanto si fa. Aumenteranno la
diffidenza verso i medici, il contenzioso e le
disuguaglianze, che sono gia enormi».

Sara ancora possibile fare prevenzione?

«La prevenzione porta sicuramente ri-
sparmi, ma in un orizzonte molto piu lungo
di quelloelettorale».

ANAAO-ASSOMED
Costantino Troise &il
presidente
dell'associazione che
raggruppaimediciei
dirigenti del servizio
sanitario nazionale

Economia

Pag. 81
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zia» provochi la morte o una lesione

personale al paziente, rispondera dei
reati di omicidio colposo o di lesione colpo-
sa solo in caso di colpa grave. Che sara
esclusa quando, «salvo le rilevanti specifici-
ta del caso concreto», siano state rispettate
le raccomandazioni previste dalle linee gui-
da scritte e aggiornate da societa scientifi-
che selezionate ¢ inserite dal ministero della
Salute in un apposito elenco istituito con
decreto.

Le modifiche proposte dal relatore Fede-
rico Gelli al testo umficato sulla responsa-
bilitd professionale all’esame della commis-
sione Affari sociali della Camera aggiorna-
no il codice penale, che si arricchira di con-
seguenza dell’articolo 590-ter. «Abbiamo
lavorato in stretto contatto con il ministero
della Giustizia - avverte Gelli nell’illustrare
le ultime limature agli articoli 6 ¢ 7 del
provvedimento, che saranno sottoposti a
votazione questa settimana -. La conse-
guenza che queste norme avranno ¢ di
estremo rilievo, non soltanto sotto il profilo
penale ma anche ovviamente sotto quello
civiley.

Ma le novitd non sono tutte qui: I’artico-
lo 6 prevede infatti, in attesa che le nuove
norme entrino a regime, una fase-traghetto
in cui si possa transitare dall’applicazione
della “Balduzzi” - «dove c’¢ un riferimento
generico alla “colpa”, che di fatto rende ar-
dua I’applicazione di quella legge», spiega
Gelli - a un dettato normativo puntuale e

I 1 professionista che «a causa di imperi-

concretamente traducibile nella pratica quo-
tidiana e giudiziaria. Mano mano che le li-
nee guida saranno adottate da quella parte
delle ben 500 societa scientifiche oggi esi-
stenti che sara stata certificata dalla Salute,
infatti, la legge 189/2012 andra gradual-
mente affievolendosi.

11 relatore ha presentato anche una nuova
versione dell’articolo 7: viene ribadita la
novitd del doppio binario, con la distinzione
tra responsabilitd contrattuale della struttura
(anche per prestazioni svolte in reginie in-
tramurario o attraverso la telemedicina) ed
extracontrattuale dell’esercente la professio-
ne sanitaria, fatti salvi i casi in cui quest’ul-
timo operi come libero professiomista (il
dentista che eroga la prestazione nel suo
studio privato, ad esempio).

La legge sulla responsabilitd professiona-
le, di cui sono in corso di revisione anche le
norme su conciliazione e rivalsa, secondo il
relatore dovrebbe essere “chiusa” entro una
quindicina di giorni e potrebbe essere iscrit-
ta in Aula tra la meta ¢ la fine di novembre.
Resta nel frattempo in piedi I'ipotesi di
stralciare parte degli articoli inserendoli nel
“pacchetto legge di Stabilitd”. Intanto, tra i
nodi ancora da sciogliere ¢ di cui si occupe-
ranno in questi giorni i deputati, quelli del-
I"'impatto che le nuove normie potrebbero
avere sul comparto assicurativo (articolo 8

del testo).
Barbara Gobbi

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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1 Piano nazionale delle malattie

rare 2013-2016 (Pnmr) esplici-

ta le attivitd che dovranno esse-
re implementate, o comunque raf-
forzate, per ridurre e limitare le di-
scrasie presenti nella qualita dei ser-
vizi offerti ¢ 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 specifiche arce
tematiche quali la rete, i sistemi di
monitoraggio (i registri epidemiolo-
gici), I'unificazione ¢ standardizza-
zione della codifica delle malattie, 1
relativi percorsi diagnostico terapeu-
tici assistenziali (Pdta), il coinvolgi-
mento delle associazioni dei pazien-
ti ¢ dei loro familiari, la ricerca, la
formazione, I'informazione 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 modalitd 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 direttamente le singole
Aziende sanitarie.

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

E in questa ottica che si colloca
la seconda annualitd di ricerca del-
I’Osservatorio nazionale sui modelli
organizzativi e gestionali delle reti
di assistenza ai ma-

lati rari, che ¢ nata

con lo scopo preci-

puo di rilevare i

percorsi  organizza-

tivi in atto ¢ di 1i-

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 1’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 1’organizzazione regiona-
Ie; in un secondo momento, 1’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 modell ¢
contesti di politica regionale diversi:
la Asl Brescia, 1’Ausl 8 Arezzo,
I’Asl 8 Cagliari, I’ Asl Taranto.

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

da un board scientifico, a cui hanno
partecipato Cittadinanzattiva, Far-
mindustria, Fimmg, Istituto superio-
re di Sanita, ministero della Salute,
Orphanet Italia ¢ Orphan Europe,
Federazione Uniamo, finalizzato a
rilevare gli aspetti organizzativi,
nonché il percorso del paziente con
malattia rara.

La rilevazione si ¢ concentrata
sui seguenti aspetti:
e organizzazione della rete e ge-

stione del soggetto con malattia ra-
1a;
e adozione, pit 0 meno formalizza-
ta, di Percorsi diagnostici terapeutici
assistenziali (Pdta);
e promozione ¢ realizzazione di at-
tivita formative per tutti gli attori
coinvolti nel processo di cura della
persona con malattia rara;
e promozione ed implementazione
delle attivitd 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 nlevate, 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 esperienze azien-
dali e dei modelli orgamzzativi
adottati, con 1’obiettivo di promuo-
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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 ¢ Sardegna
(ma il dato ¢ ragionevolmente
estensibile ad altre Regioni) si stia-

no dimostrando tendenzialmente ef-
ficaci: la crescita dell’offerta dei P
(Presidi della rete nazionale), sebbe-
ne ancora diversa per consistenza
numerica ¢ per tipologia di patolo-
gie trattate nelle diverse Regioni,
puod 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-
11 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 te-
centi (2014) provvedimenti adottati
dal Consiglio europeo, sarcbbe an-
che opportuno un allineamento alle
nuove disposizioni europee € 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 e, quindi, deputata a entrate a
far parte della European reference
network (Em).

Occorre, perd, sottolineare come
le scelte delle Regiom in tema di
Registro siano state assolutamente
non omogenee: mentre Lombardia e
Toscana hanno optato per realizzar-
ne uno proprio, Puglia ¢ 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 ¢ sperimentato in quest’ul-
tima Regione.

Differenze 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 proprie
caratteristiche  socio-economiche.
Non di meno sul tema specifico si
delinea una dicotomia che sara 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-
culiaritd 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 (Pm, Presidi aziendali,
servizi territoriali etc.), appare d’im-
mediata evidenza che la condivisio-
ne delle informazioni fra Prn ¢ 1 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 e di Arez-
70, Tappresenta 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’eta pediatrica a quella adulta:
questo potrebbe generare una man-
canza di continuita 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 ¢ 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
MR), configurandolo come un ser-
vizio di collegamento ed integrazio-
ne tra i diversi snodi di una rete sa-
mtario 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 e assistenza delle
MR, agevolando la comunicazione
tra il Presidio di riferimento ¢ la ri-
manente realtd socio sanitaria.

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

La citata Azienda sanitaria areti-
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 le varie
basi dati ammnistrative aziendali.

Medesimo rischio rignarda anche
la Asl di Taranto e quella di Caglia-
1i poiché, a oggi, al pari dell’ Azien-
da ospedaliera aretina, non hanno
adottato protocolli ¢ percorsi assi-
stenziali formali.

Fra gli altri aspetti pin di detta-
glio che vale la pena segnalare se-
gnaliamo che in tutte le Asl analiz-
zate sarebbe prevista 1’erogazione di
benefici economici ¢/o in natura a
favore delle famiglie e dei caregiver
che si prendono cura di malati parti-

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 I'erogazione di una dote
economica per le famiglie 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
puod essere ritenuto soddisfacente,
sia da un punto di vista qualitativo

che guantitativo. solo la definitiva
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attuazione delle raccomandazioni
del Pnmr in tema di formazione del
medico, permetterd 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
di riferimento.

Registriamo an-
che un potenzia-
mento dell’offerta
delle attivita di scre-
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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 celeri,
verso le strutture competenti per il
trattamento di quella specifica pato-
logia.

Nelle Aziende prese in analisi,
I"attivita 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
¢, 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.

11 primo, identificabile con la Asl
di Brescia, prevede un canale “pre-
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 ¢ re-
alta socio sanitaria.

Un secondo modello, a cui pos-
siamo assegnare 1’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 ’approc-
cio si basa sulla assunzione che un
sistema efficace ed efficiente di ri-
sposta alla cronicitd sia un riscontro
di per sé 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.
A questo possono
essere assegnate sia
la Asl di Taranto
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 ¢ 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 modelti risultano
evidentemente coerenti con i model-
li organizzativi e istituzionali in cui
le realtd analizzate si situano:

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

e il secondo si lega all’adozione
generalizzata in Toscana dell’ap-
proccio del cosiddetto Chronic care
model;

e 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 gh
assetti regionali dei singoli Ssr, tutte
a priori valide, e per questo tutte da
momtorare per valutarne ex post
I"efficacia e Iefficienza.

Questa non uniformita ci sembra,
in defimtiva, una logica ¢ 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 sard
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 pit puntua-
li, un aspetto di generale criticita
sembra, invece, riscontrarsi nella
mancanza di formalizzazione dei
rapporti medicina di base e pediatria
di libera scelta, come anche in una
qualche empasse sulla attivazione
dei flussi informativi tra Prn ¢ 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 ¢ la condivisione
delle informazioni tra Prn ¢ Dss di
afferenza del paziente, sono ancora
limitate.

Anche in questo caso 1’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 ¢ 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 1 sistemi informativi/am-
ministrativi idonei a rilevare le pre-

stazioni di consulenza extra Asl, ov-
vero le prestazioni e i beni erogati ai
pazienti al di fuor 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 puo 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-
tare il flusso infor-
mativo ¢ le modali-
ta e fasi in cui farlo.

Allo stato attuale,
la comunicazione
(tipo di informazio-
ni, ma anche moda-
lita di comunicazione) traiPm e le
strutture dedite alla presa in carico
del malato raro sul territorio, rimane
una delle principali criticitd 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
rignardanti la presa in carico del
soggetto sul territorio (fuori dal
Pm), destinato a clinici, ma anche
infermieri, operatori socio sanitari,
psicologi, caregiver, ovvero familia-
1i dei malati rari.

Conclusivamente, 1’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 e, quindi,
assolutamente degne di approfondi-
mento. A ogni buon conto, in linea
generale, lo stato ancora embrionale
di molte delle soluzioni adottate non
permette di trarre conclusioni, e
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questo pone 1’esigenza di porsi al-
cuni interrogativi, tra cui, senza pre-
tesa di esaustivitd, segnaliamo:

1. 'utilitd, e di conseguenza le
eventuali funzioni, di una struttura
di raccordo tra Regione ¢ Aziende
sanitarie, come riscontrato ad esem-

pio in Lombardia
con il Gruppo di la-
voro, che rappre-
senta un organismo
trasversale con fun-
ziomi di coordina-
mento;

2. la assimilazio-

ne dei percorsi di

presa in carico sul

territorio dei malati

rari, con quelli dei
malati cronici, secondo le logiche
del Chronic care niodel;

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

4. il grado di interoperabilita dei
sistemi informativi epidemiologici,
di competenza dei Prn, con quelli
amministrativi finalizzati alla trac-

ciabilita di quanto erogato al pazien-
te nel suo percorso di cura;

5. estensione ¢ numerositd dei
Pdta per le MR, e compensazione
fra standardizzazione dei percorsi e
loro adattamento individuale sulla
base delle risultanze delle unitd 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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