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diRoberto De Filippis

recenti eventi di cronaca ci hanno ricordato che di
parto si pud morire. In Italia, infatti, si verificano
circa 50 decessi di questo tipo ogni anno. Non per
questo, perd, va puntato I'indice contro le strutture
e il personale che segue le donne nel percorso che porta a
diventare madri e nei primi giorni da genitore. «La mortalita
e la morbosita correlate al travaglio e al parto sono eventi
rari nei Paesi avanzati come il nostro, ma non sono ancora
un problema superato» premette il dottor Carlo Gastaldi,
responsabile di ostetricia e ginecologia all’Istituto Clinico
Citta di Brescia. Nel 2010, I'Oms (Organizzazione mondiale
della sanita) ha registrato 358mila morti materne nel mondo;
quasi i190% di esse si sono verificate in Africa e in Asia. In
Europa, la media é stata di 21 morti materne ogni 100mila
bimbi nati vivi, mentre in Italia il dato scendeva a 4-5. «In
realtan, precisa il dottor Gastaldi, «I'Iss (Istituto superiore
di sanita, ndr) considera questo valore sottostimato in una
misura che varia dal 20% al 60%, poiché la ricerca dell’Oms
non ha preso in considerazione alcuni tipi di decessi
comungue riconducibili al parto. Nonostante questo, il nostro
Paese rappresenta un’eccellenza per i servizi ginecologi e
ostetrici offerti. L’Italia & infatti uno degli Stati con la piti
bassa mortalita materna al mondo e, per quel che concerne i
problemi seri conseguenti al parto, fa registrare le migliori
performance d’Europa.
Un risultato lusinghiero, specie se si considera che nel nostro
Paese I'etd media in cui si ha il primo figlio é di circa 35 anni
(e con 'avanzare dell’etd aumentano i rischi di mortalita e
morbositd materna, cioé di complicazioni seguenti il parto).
Per quali motivi si muore ancora di parto? «La causa pili
comune & ’'emorragia, che puo portare a perdere tanto
sangue da provocare uno shock emorragico», risponde il
dottor Gastaldi. «A scatenarla possono essere fattori diversi,
in primo Iuogo le anomalie della placenta, come problemi
di annidamento nell'utero, di sede d’impianto e di tempo
errato di distacco. Quando la placenta si posiziona troppo
all'interno della parete dell’utero, dopo il parto non siriesce
a espellerla perché i villi, cioé le sue radici, non si staccano
in quanto troppo radicati. Cosi, 'utero non puo contrarsi

e arrestare la perdita di sangue. L’emorragia puo essere
fermata con I’ossitocina e altri farmaci e la mamma puo
essere sottoposta a trasfusioni. Qualora questi interventi
non si rivelassero sufficienti, si procede a un’urgente
isterectomia, ossia all’asportazione dell’utero. Non sempre,
pero, cio basta a salvare la vita alla donna. E anche quando
siriesce a scongiurare il decesso, possono verificarsi
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conseguenze gravi, come seri danni cerebrali, polmonari ed
epatici e insufficienza renale». Anche una placenta previa,
che si trova cioé nella parte interna del collo dell'utero, pud
provocare pericolosi sanguinamenti perché, quando inizia

la dilatazione, si stacca anticipatamente (con il feto ancora
nell'utero), causando un’emorragia e facendo soffrire il feto.
«Siccome I’ecografia individua chiaramente la placenta
previan, spiega il dottor Gastaldi, «il problema puo essere
tranquillamente prevenuto, effettuando un parto cesareo
d’elezione prima dell’inizio del travaglio». Infine, a provocare
I’emorragia puo essere anche un distacco intempestivo della
placenta. «In questo caso», prosegue il dottor Gastaldi, «il feto
rischia di andare in sofferenza per asfissia, poiché non riceve
pil ossigeno. In alcuni casi, il distacco di placenta pud portare
alla necessita di eseguire una isterectomia».

Oltre alle emorragie, le altre due principali cause di mortaliti
materna sono la pressione alta e le tromboembolie. Inoltre,

il parto puo provocare anche infezioni e danni al pavimento
pelvico, in particolare alla vescica e al retto. «Attenzione,
pero, a non pensare che dopo la nascita del figlio siano tutte
rose e fiorin, avverte il dottor Gastaldi. «La depressione

post partum, infatti, é in agguato. Per tenerla lontana, é
importante che le mamme, oltre ad accudire il bambino, si
ritaglino dei momenti per sé e continuino ad avere relazioni
sociali nonostante le numerose incombenze cui devono far
fronte». «Per arrivare preparate all’appuntamento», conclude
il dottor Gastaldi, «é consigliabile seguire un corso pre parto,
durante il quale vengono fornite tutte le informazioni da
sapere qualora si verificassero situazioni avverse, come
perdite di sangue anomale. Questi corsi sono preziosi anche
perché, oltre a dare 'opportunita alle future mamme di
condividere ansie e paure, insegnano come gestire il neonato
una volta fuori dall’ospedale».

in collaborazione con il dottor Carlo Gastaldi
responsabfle df ostetricia e ginecologia
Istituto clinico Citta di Brescia
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SALUTE

inizio anno, 4 casi in una settimana,

in Italia si scopre che di parto si puo

ancora morire. La media italiana,

una morte ogni 10 mila parti, &
molto bassa. Un picco casuale? Probabile. 11
concentrarsi di eventi tragici in pochi giorni
hal'unico vantaggio di allertare I'attenzione.
Tanto che ¢’é gia una relazione preliminare
di una commissione del ministero della
Salute su quanto successo a Torino, Brescia,
Verona e Bassano. La relazione “assolve”
I'ospedale di Torino, ma rileva “criticita”
(non si parla ancora di colpe) negli altri casi.
Da notare che in questi emerge, tra diverse
carenze, un denominatore comune: i
problemi di comunicazione. L'ospedale non
riceve sufficienti informazioni dalla
partoriente (non si parlano o non si
capiscono) e da chi ha seguito la gravidanza
e di conseguenza affronta in ritardo o in
modo inadeguato 'emergenza, in
particolare le infezioni. In un caso (Bassano)
si accertano anche errori di informazione ai
parenti. Arriva insomma una prima
importante lezione: la sanita italiana deve
imparare a comunicare meglio.
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Sperimentazioni ce del Gruppo Donna di Amd —. Olire alla pre-

| farmaci si «testano»
sul maschi cosi, spesso,
le differenze di genere
si palesanoin seguito

on c¢’¢ parita di genere nel diabete (al-

meno in quello di tipoII, che & il pit dif-

fuso). Le donne con la glicemia alta so-

no piu fragili di fronte alla malattia ri-
spetto agli uomini: sono pit1 a rischio di proble-
mi cardiovascolari, hanno un controllo del
glucosio nel sangue meno efficiente nonostan-
te le cure, sono pill Spesso sovrappeso oppure
francamente obese.

E si tratta soltanto di alcuni dei parametri che
risultano peggiori nel sesso femminile, come
ha sottolineato un recente documento del-
I'American Heart Association pubblicato sulla
rivista Circulation.

Le diabetiche infatti, secondo gli esperti,
hanno pure attacchi cardiaci pili precoci rispet-
to agli uomini e ne muoiono pill spesso, anche
perché piu di rado sono sottoposte ad angio-
plastica o bypass. Non basta: il diabete al fem-
minile siaccompagna a un minor controllo del-
la pressione arteriosa e a un utilizzo inferiore di
farmaci contro i fattori di rischio cardiovascola-
ri come gli antipertensivi, I'aspirina o le statine
per il colesterolo.

Un quadro fosco che purtroppo € quasi del
tutto confermato dagli studi realizzati al di qua
dalloceano dall’Associazione Medici Diabeto-
logi (Amd), che da anni con i suoi Annali regi-
stra i dati di un’ampia fetta di diabetici italiani
osservati nella vita reale e non nelle condizioni
ideali degli studi clinici.

«Tre anni fa abbiamo condotto per la prima
volta unanalisi di genere delle condizioni dei
pazienti, studiando circa 450 mila diabetici se-
guiti in un terzo dei centri diabetologici del Pa-
ese — racconta Valeria Manicardi, coordinatri-

valenza della malattia, leggermente pili diffusa
fra gli uvomini, abbiamo valutato le differenze in
termini di compenso metabolico, I'assetto lipi-
dico, il danno renale, la pressione arteriosa,
I'indice di massa corporea. Ebbene, nelle don-
ne il diabete esordisce pilt 0 meno alla stessa
eta degli uomini e soprattutto non vi sono dif-
ferenze nell’accesso alle cure, ma poi con I'an-
dare del tempo la forbice si allarga e la malattia
al femminile diventa piu “critica”».

Una quota inferiore di donne, per esempio,
riesce a tenere nei limiti 'emoglobina glicata,
indice dell'andamento degli zuccheri nel san-
gue negli ultimi due-tre mesi; il colesterolo
“cattivo” Ldl ¢ pilt spesso oltre la soglia di peri-
colo gia all’esordio del diabete e tende a peggio-
rare di piti con I'andare degli anni; I'obesita,
specialmente quella grave con un indice di
massa corporea superiore a 35, € piu diffusa.

L’unica buona notizia ¢ che le diabetiche non
sono pill ipertese degli uomini; tutto il resto pe-
r0 spinge l'acceleratore delle complicanze car-
diovascolari, cosi anche in Italia I'infarto nei pa-
zienti con glicemia alta é pitt comune e grave al
femminile e gli indici di rischio cardiovascolare
risultano peggiori rispetto agli uomini.

«In Italia, a differenza di quanto accade in al-
tri Paesi europei e negli Stati Uniti, non ci sono
pero differenze di trattamento: curiamo allo
stesso modo entrambi i sessi, anzi nelle donne
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la terapia € pili spesso “intensiva”, a base di in-
sulina o insulina associata a ipoglicemizzanti
orali, proprio perché si tenta in ogni modo di
migliorare il controllo metabolico», osserva
Manicardi.

Perché allora il diabete in rosa ¢ cosi “aggres-
sivo” e resistente alle cure?

«Un motivo potrebbe essere la diversa rispo-
sta ai farmaci — chiarisce l'esperta —. Nel caso
dellipertensione, per esempio, per ottenere gli
stessi risultati cha abbiamo nei maschi dobbia-
mo trattare con maggiore intensita e pil1 spesso
con due farmaci o anche di pily; alcuni studi in-
dicano poi una maggior resistenza femminile
alle statine (che servono per abbassare il cole-
sterolo, ndr) ¢ all'aspirina. Differenze che fino a
poco tempo fa non conoscevamo perché le spe-
rimentazioni cliniche per decenni sono state
condotte sempre e soltanto sugli uomini, cosi
come le ricerche pre-cliniche sugli animali: in
questo modo si volevano evitare le “interferen-
ze” da estrogeni e simili nell'interpretazione
dei dati, mai diversi assetti ormonali nelle varie
fasi della vita femminile non sono neutri sul ri-
schio cardiovascolare né sulla probabilita di
malattie. Inoltre le donne sono di solito molto
attente alla salute dei familiari, ma lo sono un
po’ meno alla propria: il primo consiglio per chi

scopre di avere il diabete & percio prendersi pit
cura di sé e del proprio benessere, per esempio
migliorando la dieta, smettendo di fumare ¢
trovando il tempo per lattivita fisica. Poi, le
donne devono acquisire consapevolezza del ri-
schio cardiovascolare e non trascurare i segnali
di problemi cardiaci, pit1 labili e sfumati: occor-
re sapere che l'infarto € un’eventualita tutt’altro
che rara e bisogna saperlo riconoscere. Infine, i
diabetologi dovrebbero “calcare la mano” di
pit1 con le pazienti per colmare il gap di risultati
terapeutici che le separa dagli uomini».

La parita di genere invece € pill vicina nel ca-
so del diabete di tipo I, stando alla monografia
sul tema degli Annali AMD pubblicata nel 2014:
anche se il compenso metabolico € meno effi-
ciente nelle donne (sono di meno le pazienti
con emoglobina glicata sotto soglia), non ci so-
no altre grosse differenze.

Anzi, complessivamente tutti gli indici di ri-
schio cardiovascolare risultano favorevoli al
sesso femminile: le donne fumano meno, sono
pilt spesso normopeso, hanno minori proble-
mi di ipertensione e meno danni renali, inoltre
hanno lo stesso assetto lipidico; e persino la re-
tinopatia diabetica, infine, ¢ meno frequente
che nei diabetici maschi.

Elena Meli
® RIPRODUZIONE RISERVATA
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' inquinamento
delle nostre citta &
una spada di
Damocle in pill per
le donne diabetiche. Lo
dice uno studio pubblicato
sul Journal of the American
Heart Association in cui
sono state analizzate quasi
115 mila donne per 17 anni,
valutandone l'esposizione
allo smog e l'incidenza di
infarti, ictus e
coronaropatie: stando ai
risultati, I'incremento del
rischio € piccolo se si € in
salute ma diventa
consistente se si ¢ alle
prese con troppi zuccheri
nel sangue. Nelle
diabetiche infatti
l'esposizione a particolato
ultrafine (PM 2.5) prodotte
da auto e impianti
industriali, aumenta del
44% la probabilita di
malattie cardiovascolari e
del 66% quella di ictus; il
particolato pit1 grande del
PM 2.5, & leggermente
meno dannoso perché non
entra altrettanto in
profondita nell'organismo
(accresce il pericolo del 17-
23 %). «Il rischio ¢ piu
evidente nelle diabetiche
over 70 ¢ in quelle obese;
I'abitudine al fumo invece
non lo modifica, a
dimostrare che le donne
con diabete sono assai
vulnerabili proprio
all'esposizione a lungo
termine allo smog»,
concludono gli autori.
E.M.
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Situazione critica
Tempieccessivi

per una visita

e lo stesso vale

per esami essenziali
alla diagnosi,

cure e operazioni

el 2014 sono aumenta-
te le segnalazioni al
PiT salute del Tribuna-
le dei diritti del mala-
to, da parte di cittadini allar-
mati per i lunghi tempi di atte-
sa nell’area oncologica (siveda
l'infografica alato).

«Il tumore non aspetta —
sottolinea Tonino Aceti, coor-
dinatore nazionale del Tribu-
nale per i diritti del malato-
Cittadinanzattiva —. Sono ri-
tardi inappropriati e gravissi-

mi quelli che si registrano in
un settore in cui le possibilita
di successo dipendono da
tempestivita e accuratezza nel-
lagestione del percorso di dia-
gnosi e cura». «Di fronte agli
straordinari progressi scienti-
fici e terapeutici che permet-
tono di guarire e salvare vite,
— incalza Aceti — € inaccetta-
bile dover rinunciare per pro-
blemi di inefficienze, disorga-
nizzazione o tagli». Ma per chi
ha una malattia oncologica
non esiste una corsia “prefe-
renziale” nell'accesso alle pre-
stazioni?

In attesa del nuovo Piano
nazionale di governo delle li-
ste di attesa, gia quello del
2010-12 prevedeva lattivazio-
ne, dopo la prima visita, di un
percorso diagnostico-terapeu-
tico (Pdt) per i malati oncolo-

gici, con tempi massimi per le
diverse fasi di cura, stabiliti in
base all'aggressivita del tumo-
re, al rischio di una sua rapida
evoluzione, al quadro clinico.

«Nonostante questo, accade
ancora che i pazienti debbano
affrontare percorsi frammen-
tati, che diventano addirittura
“a ostacoli” in alcune aree del
Paese — sottolinea Aceti — .
In alcuni casi, per esempio, si
& costretti a rincorrere i diversi
professionisti nelle varie fasi
dell’assistenza, come pure
s’incontrano difficolta per ave-
re la documentazione neces-
saria per iniziare un ciclo di
chemioterapia o radioterapia.
I percorsi diagnostici-terapeu-
tici e le “reti” oncologiche non
possono rimanere solo sulla
carta».

Maria Giovanna Faiella
® RIPRODUZIONE RISERVATA
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SALUTE

econdo i dati del «Rapporto Sdo» del

Ministero della Salute sull’attivita di ri-

covero ospedaliero relativa al primo se-

mestre 2015, continuano i “viaggi della
speranza”, soprattutto dal Sud verso il Nord ma
anche tra Regioni confinanti. Nei primi sei me-
si del 2015 € aumentata - rispetto all'anno pre-
cedente - la mobilitd interregionale sia per la
chemioterapia in regime di ricovero ordinario
sia per la radioterapia in regime diurno.

«L'oncologia ¢ tra le principali aree di mobi-
lita sanitaria segnalate dai cittadini al PiT Salute
— conferma Tonino Aceti, coordinatore nazio-
nale del Tribunale per i diritti del malato-Citta-
dinanzattiva — . Pazienti gia provati dalla ma-
lattia sono costretti a fare diversi chilometri an-
che nella propria Regione per accedere ai centri
per la chemioterapia e la radioterapia; oppure
migrano dal luogo diresidenza principalmente
per i tempi di attesa eccessivamente lunghi (si
veda larticolo in alto) oppure per trovare fuori
Regione cure di qualitd, specie nei casi piu dif-
ficili. Con disagi, anche economici, per loro e i
familiari che 1i accompagnano. Sono livelli es-
senziali di assistenza “occulti” di cui si fanno
carico le famiglie».

In questi casi & prevista qualche forma di so-
stegno? «La copertura dei costi per trasporto e
soggiorno, per paziente e/0 accompagnatore,
avviene a macchia di leopardo — precisa Aceti
— . Ci sono Regioni che rimborsano un impor-
to fisso oppure in base al reddito, in alcuni casi
solo per il malato, in altri anche per chi lo ac-
compagna. Coi tagli in sanita, pero, sono sem-
pre pitt compressi i budget dedicati».

A seconda del tipo di invalidita riconosciuta,
i malati oncologici possono aver diritto all'in-
dennita di accompagnamento anche per perio-
di brevi, quando seguono un trattamento che-
mioterapico o radioterapico particolarmente
debilitante ed é necessaria I'assistenza continua
di un accompagnatore per svolgere gli atti quo-
tidiani della vita. Ma, denuncia Aceti: «Le pro-
cedure per il riconoscimento dello stato di in-
validita e di handicap sono ancora lente fin dal-
I'inizio del percorso.».

M.G.F.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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m ANDREA SERMONTI

BEE Al57° Congresso An-
nuale dell’ American Society of
Hematology (ASH) recente-
mente tenutosi a Orlando
(Florida}, Amgen ha presenta-
to importanti nuovi dati dai
programmi di sviluppo clinico
di due farmaci innovativi che
fanno parte del portafoglio
dell’Azienda in oncoematolo-
gia: carfilzomib, primo degli
inibitori del proteasoma di
nuova generazione per il trat-
tamento del mieloma multiplo
e blinatumomab, primo di una
nuova classe di anticorpi bi-
specifici chiamati BiTE (bi-
specific T-cellengagers), per il
trattamento della leucemia
linfoblastica acuta da precur-
sori delle cellule B. Gli studi
presentati a Orlando vanno a
consolidare 1a mole di dati di-
gponibile su questi farmaci,
sulla quale si & basata la recen-
te approvazione per entrambi
da parte deila Commissione
Europea. I dati presentati su
carfilzomib sono basati su
analisi di sottogruppi degli
studi di Fase II1 ASPIRE e EN-
DEAVOR, per valutare l'utilizzo
di regimi a base di carfilzomib
su pazienti difficili da trattare,
inclusi i pazienli over-70, e sui
pazienti con profilo citogene-
tico ad alto rischio. Lo studio
ENDEAVOR, appena pubbli-
cato su The Lancet Oncology,
& un trial registrativotesta a te-
sta di Fase IlIche ha messo a
confronto carfilzomib in asso-
ciazionea desametasone a

basso dosaggio con bortezo-
mib ed esametasone a basso
dosaggio in pazienti con mie-
loma multiplo recidivato. I dati
hanno mostrato che i pazienti
trattati con carfilzomib e de-
sametasone hanno raggiunto
una sopravvivenza libera da
progressione (PFS) di 18.7 me-
si rispetto ai 9.4 mesi di quelli

riceventi bortezomib e desa-
metasone (HR=0.53; 95% CI.
(.44,0.65 p< 0.0001), l'attuale
standard di terapia per questo
tipo di turmnore. Tali risultati di-
mostrano che i pazienti con
mieloma multiplo recidivato
trattati con carfilzomib hanno
vissuto il doppio del tempo
senza peggioramento della
malattia rispetto a quelli trat-
tati con boriezomib con mino-
ri effetti collaterali, in partico-
lare I'endpoint secondario ha
dimostrato una riduzione cli-
nicamenie e statisticamente
significativa degli eventi neu-
ropatici (rispettivamente 32%
vg 6%). «Come ematologi ab-
biamo necessita di avere a di-
sposizione nuovi farmaci, so-
prattuito quelli che rappre-
sentano un'innovazione, per-
ché sono quelli che si tradu-
cono in un guadagno in tex-
mini di efficacia terapeutica -
ha sottolineato Fabrizio Pane,
Presidente della Societa 1talia-
na di Ematologia (SIE) —riser-
viamo dunque una grande at-
lenzione verso questo nuovo
prodotto che & atteso con an-
sia proprio per i risultati che
ne hanno consentito la regi-
strazionex.
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it CARLOTTA DONNINI

MMM La gestione del dolore
post operatorio in Italia risulta
ben al di sotto degli standard
europei, e pud essere definita
sub ottimale, nonostante la ri-
conoesciuta professionalita de-
gli anestesisti, i modelli di cura
individuati dalle Societa scien-
tifiche, le prescrizioni della Leg-
ge 38, la disponibilita di tratta-
menti efficaci e 'esistenza di li-
nee guida ‘evidence based’. Lo
rileva un articolo scientifico
tealizzato da un'equipe guidata
dalla professoressa Flaminia
Coluzzi, docente di Anestesia e
Rianimazione dell’'Universita
‘La Sapienza’ di Roma, e pub-
blicato a novembre sulla Euro-
pean Review for Medical and
Pharmacological Sciences. Lar-
ticolo propone un raffronto fra
i dati raccolti attraverso due
survey del 2006 e del 2012 - su
un campione rappresentativo
di oltre il 40% degli ospedali
pubblici italiani (ben 289 le
strutture che hanno risposto al-

la survey del 2012) - realizzate
a cura della Societa Italiana di
Anestesia, Analgesia, Rianima-
zione e Terapia Intensiva (SIA-
ARTI). Dal punto di vista del-
|'organizzazione, solo la meta
degli ospedali analizzati - e con
noteveli sperequazioni regio-
nali - ha attivato un Servizio del
dolore acuto post operatorio:
un’unitd delineata daila STAAR-
TI e inserita nelle linee guida
gia nel 2010, secondo un mo-
dello organizzativo nel quale
'anestesista deve assumere un
ruelo di coordinamento di un
team responsabile proprio del-
la gestione del dolore post ope-
ratorio. Dal punto di vista dei
servizi, solo il 10% dei pazienti
sattoposti a intervente chirur-
gico ha ricevuto un hattamen-
to del dolore post operatorio ri-
spondente alle linee guida, che
richiedono un trattamento per-
sonalizzato sul tipo di paziente
e sul tipo di dolore. Si tratta di
terapie multimodali e control-
labili dal paziente sotto super-
visone medica.
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ROMA. «Puoi morire. Vedere
quelle parole in bianco e nero
sul foglio che stavo per firmare
mi ha bloccato per un po’. Ma
quando arrivi a quel punto, hai
raggiunto un tale livello di di-
sperazione che faresti di tutto
per soldi». I nuovi farmaci sonoi
testimoni del progresso della
scienza, e guai se I'innovazione
si fermasse, ma a volte poggia-
no sulla disperazione dei pit po-
veri. A Rennes, nei giorni scorsi,
i test su'un nuovo antidolorifico
hanno portato alla morte cere-
braledi un volontario e al ricove-
ro di altri cinque, di cui quattro
in gravi condizioni, con danni
neurologici probabilmente per-
manenti. ‘ ]

Sotto accusa c'¢ il mercato
delle “cavie umane”, denuncia-
to dalle testimonianze, come
quella qui sopra, raccolte dal
progetto HealthyVoices dell'u-
niversita del North Carolina. II
business delle 2086mila speri-
mentazioni cliniche in corso og-
gi nel mondo muove 4,4 miliar-
di di euro all’anno. La ragione
che spinge una persona sana a
ingoiare una pillola mai testata
prima sull'uomo & quasi sem-
pre il meccanismo del “rimbor-
sospese”. Peril trial della trage-
diai volontari avrebberoricevu-

to 1.900 euro in cambio di 14
giorni di ricovero e 10 sommini-
strazioni dell’antidolorifico fre-
sco di conio. «E denaro facile, &
chiaro che la mia motivazione
fosse quella, ma non lo fard pia»
ha ammesso ieri alla France
Presse un 33enne di Rennes,
che in passato aveva partecipa-
to a una quindicina di studi nel
centro clinico Biotrial dove & av-
venutol'incidente.

Altre testimonianze raccolte
da Jill Fisher e Torin Monahan,
frai coordinatoridi Healthy Voi-
ces, parlano di cifre fino a 17mi-
ladollariraccolte in sei mesidal-
le “cavieumane” di professione.
Un terzo dei volontari sani negli
Usa, calcolano i ricercatori, & di-
soccupato. Anche se in Francia
il tetto massimo & di 4.500 euro
all’anno, nessuno & in grado di
dire se i sei volontari coinvolti
nell’incidente avessero parteci-
pato di recente ad altri studi,
mettendoarischiola propriasa-
lute per la combinazione di piu
principi attivi in tempi ravvici-
nati. La parte del regolamento
europeo che impone un registro
online di tutti i volontari, infat-
ti, non & stata ancora attuata. E
anche negli Stati Uniti, dove la
rete & piena di faile, abbondano
esempi come quello di una don-
na intervistata da Fisher e Mo-
nahan: «Dovrebbe esserci un pe-
riodo di 30 giorni per far svani-
re l'effetto del farmaco, prima
di arruolarsi in un nuovo test.
Ma nessuno lo rispetta, altri-
menti non guadagni niente.
Puoi prendere i supplementi
cheripristinano il ferro e 'emo-
globina a livelli normali e salta-

re da uno studio all’altro nel gi-
rodi una settimana. Alcuni de-
gli studi meglio pagati, raccon-
ta un'altra testimone, erano ri-
servati a donne che avevano su-
bito un intervento chirurgico
per diventare sterili. «Cosi ho
deciso di entrare in questa cate-
goria, e ho potuto fare uno stu-
dioda 6miladollaris.

Il mestiere della “cavia uma-
na” richiede una salute perfet-
ta. Per questo i professionisti
dei trial si sottopongono a regi-
mi dietetici estremi: «Il carbone
rimuove le tossine dal corpo. Lo
puoi prendere dal camino, lo ri-
duci in polvere e lo sciogli in un
bicchier d’acqua». A wvolte, al
contrario, il reclutamento pre-
vede uno o pit parametri fuori
misura: «Volevo partecipare a
uno studio sul colesteroclo, ma
noncel’hoalto. Cosli per due set-
timane non ho fatto altro che
mangiare uova e pesce».

Per verificare le procedure
sul reclutamento dei volontari,
il ministero della Salute france-
se, 'agenzia nazionale della si-
curezza del farmaco e la polizia
giudiziaria ieri mattina hanno
ispezionato il centro clinico Bio-
trial di Rennes dove si & verifica-
to l'incidente. I dubbi principali
comungque riguardano i dati sui
dosaggi del farmaco sommini-
strato, forse troppo vicini a quel-
la che viene tecnicamente chia-
mata “dose letale”. I sei ricove-
rati infatti erano esattamente i
sei volontari che avevano rice-
vuto il dosaggio massimo previ-
stodal trial, sui 109 totali.

‘ORIPRODUZIONE RISERVATA
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ROMA. «Fare sperimentazioni & essenziale.
Senza, non avremmeo nuovi farmaci» ribadi-
sce Luca Pani, direttore dell’Agenzia italiana
del farmaco.

Nonostante i rischi?

«Nei paesi che ospitano i test i farmaci in-
novativi arrivano prima: mediamente sei o
sette anni. Nelle sperimentazioni pit avanza-
te, quelle in cui vengono arruolati i pazienti
anziché i soggetti sani, questi malati vengo-
nodi fatto curati a spese dell'industria farma-
ceutica— su cui ricadonoi costi dei test—an-
ziché acarico dello staton.

E vero che leregole sono carenti?

«Le regole sono stringenti, soprattutto da
quando I'Unione Europea, nel 2014, ha ap-
provatoil regolamento 536 che obbliga tutti i
paesia condividere online le informazioni sul-
lesperimentazioni. Il database deve contene-
reidati sui test preliminari: quelli condottiin
vitro e sugli animali. Tutti i volontari dovran-
no essere registrati, in forma anonima, per
evitare che non si arruolino in piu trial insie-
me. Ingenere, tra una sperimentazioneel'al-
tra, dovrebbero passare 3 0 4 mesi».

Ma questo registro non esiste.

«]1 regolamento europeo richiede circa 5
anni per la sua piena attuazione. £ normale
che ci sia una fase di transizione, si tratta di
un’operazione complessas. .

Lei sostiene che per scopi terapeutici sa-

rebbe meglio usare la cannabis controlla-

ta, anziché prodotti di sintesi come quello
testato a Rennes.

«Il farmaco sotto accusa otterrebbe un ef-
fetto antidolorifico agendo sul sistema endo-
cannabinoide, in maniera non troppo dissimi-
le da quello che fa la cannabis. Si trattadi un
meccanismo antichissimo, presente anche
nei pesci, che gli organismi hanno fra I'altro
per alleviare il dolore. Ma i farmaci di sintesi
o gli estratti della cannabis puri provati fino-
ra hanno dato problemi. Meglio sarebbe usa-
rela pianta naturale, ovviamente controllan-
do bene la quantita di principio attivo».

fe.d.)

CRPRODUDONE RISERVATA
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Prevenzione

Gli esperti consigliano
uno screening ogni
due anni. Infatti prima
si accertano i deficit,
pit aumenteranno

le probabilita di

un intervento efficace

disturbi sensoriali «vengo-
no spesso scambiati per
manifestazioni di normale
invecchiamento. Invece so-
no patologie, a cui non si pre-
sta la dovuta attenzione anche
per una sorta di pregiudizio
culturale: ¢io che & frequente &
normale. Non € cosi. Soprat-
tutto i “sensi speciali”, vista e

udito, sono le porte del nostro
cervello, i sensori esterni del
nostro sistema nervoso cen-
trale. Se li trascuriamo, anche
il cervello ne soffre.

Giancarlo Logroscino inse-
gna neurologia all’'Universita
di Bari, dopo aver lavorato a
lungo negli Stati Uniti tra Har-
vard e la Columbia University.
Oggi & principal investigator
del Great Age Study, tra i piu
importanti studi in Europa
sulle malattie neurodegenera-
tive con focus sul ruolo dei
sensi speciali in eta avanzata,
frutto di una joint venture tra
Universita di Bari e Irces De
Bellis. Un’equipe multidisci-
plinare di 25 ricercatori, in col-
laborazione con i medici di
medicina generale, segue un
campione di over sessantacin-
quenni (finora mille persone,
saranno 2.500 entro il 2016)
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nella cittadina di Castellana
Grotte (18 mila abitanti, in pro-
vincia di Bari). L'idea ¢ anche
quella di tenere sotto controllo
occhio e orecchio, quelle porte
d’ingresso che tendono ad “ar-
rugginirsi” con l'eta. Senza al-
larmismi.

«Il messaggio pill impor-
tante da dare alle famiglie —
spiega Logroscino — €& che
non si tratta di disturbi nor-
mali». Se il vostro caro non
sente bene, non alzate la voce.
Andate dal medico e dall’otori-
no: screening periodico (ogni
due anni). Perché prima si ac-
certano i deficit, pitt probabili-
ta si avranno di fare qualcosa
per migliorare la situazione.
«Prendere ad esempio i pro-
gressi fatti negli ultimi anni
nel campo della cataratta. C’é
stato un vero e proprio cambio
culturale» specifica 'esperto.

Lo stesso percorso va fatto
per le patologie che toccano
gli altri sensi, in particolare
per la compromissione perife-
rica dell'udito (presbiacusia),
ovvero la diminuita capacita di
percepire le alte frequenze, sia
in condizioni di rumore che di
silenzio. La sordita centrale,
molto meno diffusa, riguarda
invece la difficolta di ascolto
quando vi & un importante ru-
more di fondo (per esempio
nel seguire una conversazione
durante una festa). La protesi
acustica ¢ indicata solo per la
compromissione periferica
(dovuta all’invecchiamento

delle strutture dell'orecchio).
11 Great Age Study di Castella-
na rileva una prevalenza del
disturbo uditivo periferico pa-
ri al 43%, contro il 14% del di-
sturbo centrale.

Restare in contatto con
l'ambiente che ci circonda ¢
cruciale. «In particolare la per-
dita dell'udito € uno dei fattori
che producono solitudine —
dice Logroscino —. Una serie
di studi internazionali hanno
provato che condizioni di soli-
tudine maturate per varie ra-
gioni (dai disturbi sensoriali
alle difficolta economiche) au-
mentano il rischio di malattie
neurodegenerative».

Anche qui, nessun allarmi-
smo. E vero che chi perde
I'udito ha un rischio pil1 eleva-
to di Malattia di Alzheimer.
«Ma ponendovi rimedio, que-
sto rischio si riduce perché ci
permette di rimanere in con-
tatto con il mondo. Benché
non esistano cure per le de-
menze — sottolinea il neuro-
logo — interventi semplici co-
me la protesi acustica in com-
binazione con altri (ridurre i
fattori di rischio cardiovasco-
lari) possono abbassare in ma-
niera combinata il rischio di
demenza del 50%».

La presbiacusia a 65 anni in-
teressa quasi il 50% degli indi-
vidui, per superare I'80% a 8o
anni. La compromissione visi-
va (meno di 6/12) coinvolge
dal 10 al 30% della popolazione
nelle stesse fasce d’eta. Per

quanto riguarda il gusto, si ri-
duce con Teta soprattutto per
quanto riguarda la percezione

dei dolci. L'olfatto resiste me-
glio al passare degli anni, pur-
ché siresti in buona salute.

Nell'anziano le alterazioni
olfattive sono legate soprattut-
to a problemi locali nasali,
conseguenza di riniti ricorren-
ti o croniche. 1l deficit olfattivo
puo essere sia predittore che
sintomo di accompagnamen-
to delle malattie neurodege-
nerative (in particolare del
morbo di Parkinson).

La funzione degli organi di
senso € stata in passato poco
considerata nel suo insieme,
sebbene abbia un grande rilie-
vo clinico e sul benessere degli
individui. Recentemente un
convegno, realizzato a San
Giovanni Rotondo dall’Asso-
ciazione Italiana di Psicogeria-
tria, in collaborazione con la
Casa Sollievo della Sofferenza,
ad opera di Luigi Ferrannini,
Antonio Greco, Giancarlo Lo-
groscino, Francesco Scapati,
ha analizzato come i disturbi
legati ai sensi siano un fattore
che aggrava la fragilita della
persona anziana.

Michele Farina

© RIPRODUZIONE RISERVATA
|

Snoezelen

Stimolazione
multisensoriale
Dall'Olandasi é

diffusa anche
in Italia (nelle
case diriposo
per anziani)
I'approccio
Snoezelen
(«rilassarsi ed
esplorare»): la
stimolazione
dei cinque
sensi usando
diversi tipi di
luci, musiche,
aromi e oggetti
tattili. Il capitale
umano &
fondamentale:
metodo
sistematico e
atteggiamento
empatico degli
operatori.

| soggetti
vengono
incoraggiati

a sperimentare
gli stimoli
sensorialiin
liberta.

A Castellana
Grotte (Bari)

si sta portando
avantiil «Great
Age Study», tra
i pitimportanti
in Europa

sulle malattie
neurodegene-
rative con
focus sul ruolo
dei sensi
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La denuncia dell'Oms
Nel mondo 180 milioni
di «over 65» non sono
in grado di seguire
una conversazione

agliati fuori: nel mondo
180 milioni di individui
oltre i 65 anni non sono
pill in grado di seguire
una conversazione. Lo denun-
cia 'Organizzazione mondiale
della sanitd nel suo rapporto
su Salute e Invecchiamento.
Centottanta milioni: tre vol-
te la popolazione italiana.
Un’emergenza sociale spesso
inascoltata, che silenziosa-
mente stride con i mantra del
nostro presente-futuro: touch,
visual, taste, streaming. Dalle
auto ai musei ai ristoranti alle
comunicazioni, la modernita
sembra immergersi in un tri-
pudio multisensoriale che av-
volge (quasi) tutti. Quasi. Per-
ché nel flusso di connessioni e
multi-percezioni, ¢’¢ chi si
perde e fatica a mantenere in
funzione anche soltanto un
senso alla volta. Il popolo degli
anziani «sconnessi» € intorno
a noi. Nelle famiglie, nelle re-
sidenze, per strada. Oltre un
milione, in Italia. Magari qual-
cuno vi stava seduto accanto a
Natale. O al pranzo di famiglia
domenica scorsa. Presenze-as-
senze che generano reazioni
diverse. Ci sono i parenti-ami-
ci fatalisti: «Eh, cosa vuoi, con
l'eta ha perso molto». Ci sono
gli Sconnessi che tendono ad
isolarsi ancora di pit.. I Con-
nessi che provano dolore, im-
barazzo, fatica. C’¢ la signora
che dolcemente, quasi con
senso di colpa, dice al figlio:
«Parla un po’ con papa, lo sai
che si sente escluso». Volendo,
si possono trovare anche lati
comici. Chi parla a bassa voce
con il nonno sordissimo per
non offenderlo, chi mostra
una gallery di 300 selfie alla
nonna con la cataratta non
operabile, quelli che finiscono
per irritare la mamma che por-
ta un invisibile apparecchio
digitale da cinquemila euro
(non mutuabile) e ribatte spa-

zientita: «Perché urli® Non sia-
mo mica al mercato».

Si ride per non piangere,
nella maggioranza dei casi.
Perché ha un bel dire Laura
Carstensen, direttrice del-
lamericano Stanford Center
on Longevity, in un articolo
appena pubblicato dal Wall
Street Journal: basta parlare di
old age, quella degli anziani é e
sara sempre di pill una storia
di long life. Non vecchiaia, ma
lunga vita. Lunga e multisen-
soriale. Ma la societa se n’é ac-
corta? O mancano ancora «i
fondamentali»? Perché in Ita-
lia la protesi acustica ce I'ha
solo il 10% di quanti ne avreb-
bero bisogno? Perché I'etd me-
dia di chi ne fa uso ¢ 74 anni
(in Europa ¢ 60)? Perché i prez-
zi sono cosi alti? Perché i di-
sturbi sensoriali degli anziani
sono dati per scontati? La stes-
sa Carstensen ammette che c¢’é
uno scarto tra le accresciute
aspettative di vita - gli anni in
piti che ci siamo guadagnati - e
latteggiamento culturale della
societa. Viviamo quasi il dop-
pio rispetto agli inizi del seco-
lo scorso. Ma l'approccio verso
il «popolo delle lunghe vite» &
rimasto quello con cui si con-
siderava la vecchiaia ai tempi
dei nostri nonni. «Vive nel suo
mondo, cosavuoi, e T'eta...».

E leta, bellezza, ma molto si
puo fare per restare in contat-
to con gli altri e con il mondo,
nonostante gli anni. Helen
Keller, la famosa «Anna dei
miracoli», sosteneva che la ce-
citd «taglia fuori dalle cose»,
mentre la sorditd «taglia fuori
dalle persone». Come gli oc-
chiali, le audioprotesi non do-
vrebbero essere concesse dal
servizio sanitario nazionale
solo nei casi pil1 gravi. In Ttalia
¢ cosl: vi ha diritto chi ha un
deficit uditivo di almeno 65
decibel. Nel resto d’Europa,
per esempio in Francia e i Ger-
mania, il limite per ottenere
un aiuto dallo Stato ¢ di 35.
Sembra una differenza trascu-
rabile? Invece, per un pugno di
decibel, cambia la vita.

M.Fa.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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Le terapie

a fragilita € indotta da
L un insieme di eventi

biologici, clinici ed am-
bientali che si sovrappongono
all'etd anagrafica e peggiorano
la qualita della vita. In partico-
lare i disturbi sensoriali inter-
feriscono con autonomia, ri-
ducendo la capacita di resi-
lienza dell’individuo; induco-
no perdite significative
dellautosufficienza.

Alcuni esempi, tra i molti
che riguardano questo settore:
la ridotta capacita visiva impe-
disce all'anziano la guida del-
lautomobile, strumento indi-
spensabile per garantire un
minimo di vita sociale (le rela-
zioni con gli altri) e pratica (fa-
re la spesa); la ridotta capacita
uditiva impedisce le relazioni
ed & spesso causa di depres-
sione e compromissione co-
gnitiva; l'alterazione dell’ odo-
rato e del gusto sono la causa
di una ridotta assunzione di
cibo, con conseguenze sul pia-
no nutrizionale, e quindi della
salute; l'alterazione del tatto
puo essere causa di lesioni; co-
stituisce una barriera al rap-
porto con 'ambiente.

Il rapporto tra una persona,
gli altri e P'ambiente ¢ mediato
dai sensi, i quali contribuisco-
no al mantenimento dell'iden-
titd di un individuo, della sua
storia. Per questo i sensi devo-

SALUTE

no essere al centro dell’atten-
zione nei processi di cura; cio
vale anche nelle condizioni

pill compromesse, come nel
caso di chi ¢ affetto da demen-
za, perché la relazione media-
ta dai sensi é sempre attiva,
anche se quasi impercettibile.

Nella salute e nella malattia,
i sensi sono ponti. Plasmano
la vita, costruendo un «fenoti-
po instabile» in continua evo-
luzione rispetto agli stimoli
esterni. In questa prospettiva
ha un ruolo centrale la valuta-
zione multidimensionale ge-
riatrica, cioé la rilevazione, co-
me premessa di qualsiasi atto
di cura, di tutti gli ambiti che
concorrono a «plasmare» la
vita, somatici, psicologici, re-
lazionali, ambientali.

1l cervello € target dell’azio-
ne dei sensi, e modulatore del-
la loro efficienza (ad esempio,
nei ciechi la perdita di sensibi-
lita tattile dovuta all’eta &€ mol-
to minore rispetto a quella del-
le persone normovedenti).

Diverse sono le condizioni
sociali nelle quali si esprime la
condizione di deficit sensoria-
le; ad esempio, la mancanza di
udito induce uno stigma,
mentre, all'opposto, la cecita
stimola atteggiamenti di pro-
tezione, con conseguenze di-
verse sulla capacita dell'indivi-
duo di conservare autonomia.
La solitudine & il nemico piu
pesante di chi ha una meno-
mazione, mentre la possibilita
di scambio con altri, di sup-
porto reciproco (e non di ab-

bandono) sono fattori di pro-
tezione. Al contrario, il man-
cato supporto toglie speranza
e puo indurre al suicidio, feno-
meno piu rilevante negli uo-
mini rispetto alle donne.

E significativo ricordare che
il deficit uditivo induce altera-
zioni cognitive; il fenomeno ¢
reversibile se si adottano pro-
tesi acustiche che permettano
di comprendere le parole an-
che in ambienti rumorosi.

La presbiacusia é sempre un
fattore che comporta un au-
mento della fragilita, la quale
si esprime, ad esempio, attra-
verso un accresciuto rischio di
caduta. Un problema rilevante
¢ la difficolta da parte dell’an-
ziano di utilizzare le protesi
acustiche a causa dell’eta, della
solitudine, della fragilita, delle
alterazioni cognitive. Un circo-
lo vizioso per cui il deficit udi-
tivo, che provoca alterazioni
cognitive e aumento della
mortalita, a sua volta é mante-
nuto da fattori che si frappon-
gono ad interventi curativi.

Altre condizioni di compro-
missione sensoriale possono
essere modulate da interventi
adeguati; ad esempio, l'attivita
fisica esercita un’azione con-
trola perdita dell'olfatto legata
all'invecchiamento. Lo stesso
dicasi per il tatto: un senso po-
co utilizzato nella relazione te-
rapeutica, perché la pelle degli
anziani spesso diventa (viene a
torto considerata) intoccabile.

Marco Trabucchi

Ass. Italiana Psicogeriatria
® RIPRODUZIONE RISERVATA
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2.4

miliardi

Tanti saranno
gli anziani

nel mondo

nel 2050
secondo I'Ocse

n Ttalia una persona su cinque ¢ anziana.
Percentuale che nel 2050 riguardera tutto
il mondo, secondo il rapporto dell’OCSE
(Organizzazione per la cooperazione e
lo sviluppo economico) dal titolo «Ageing:
debate the issues». Tra circa 35 anni gli over 65
saranno 2,4 miliardi, il 21% della popolazione,
contro i goo milioni attuali. I motivi: si fanno
sempre meno figli e si vive pil1 a lungo.
L’invecchiamento globale pone problemi
di ordine sociale e sanitario: se generalmente
gli anziani nell'area OCSE sono in buona salute
e attivi nell'offrire aiuto prezioso a figli e
nipoti, € pero vero che i sistemi sanitari
nazionali devono prepararsi a fronteggiare
la moltitudine dei malati cronici. Dunque
la sfida del servizio pubblico non sara pili solo
dare risposta agli episodi acuti in ospedale,
ma anche potenziare la rete della medicina
di famiglia e della continuita di cura.
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U In definitiva cambia I'obiettivo della medicina

uscito il terzo rapporto dell’Organizza-

zione Mondiale della Sanita sull'invec-

chiamento della popolazione nel mon-

do. I precedenti erano dell'inizio degli
anni 2000 e si limitavano a enunciazioni di
principio. L'ultimo lancia le strategie indi-
spensabili per assicurare la migliore salute
possibile alle persone anziane. Strategie non
ancora adottate da nessuna nazione, ¢ non
pili rinviabili perché il fenomeno della cresci-
ta numerica dei “molto” anziani non € ac-
compagnato a un miglioramento delle loro
capacita funzionali. Ed € proprio questo il
punto: 15 anni fa il motto dell’'Oms era l'invec-
chiamento attivo, [“active ageing”. Oggi, inve-
ce, “salute” per 'Oms significa ridurre il deca-
dimento che colpisce ogni persona dopoi7s
anni. I “molto” anziani, appunto.

La “capacita intrinseca” di ciascuno, infatti,
dipende da piu fattori — patrimonio genetico,
ambiente, stile di vita e malattie presenti e
passate — che si combinano in modo differen-
te da caso a caso. La capacita intrinseca dimi-
nuisce con la vecchiaia — dice 'TOMS — e causa
la perdita della capacita funzionale: esser
vecchi significa funzionare poco ¢ male. Mal-
funzionamento che puo essere parzialmente
corretto con interventi continuativi tra ospe-
dale e territorio. Il miglioramento funzionale
dell’anziano € possibile, ad esempio, con una
cura appropriata delle molte malattie da cui
spesso ¢ affetto, oppure fornendogli supporti
affinché possa muoversi autonomamente.

tradizionale, cioé la cura della malattia: ora
bisogna migliorare la capacita intrinseca del-
lanziano, utilizzando le strategie collaudate
della Gerontologia e Geriatria, come la valuta-
zione multidimensionale e l'integrazione tra i
servizi per la continuita dell’assistenza.

La realizzazione di questo programma ri-
chiede una ristrutturazione dei servizi, a co-
minciare dall'ospedale, e la disponibilita di
un numero sufficiente di operatori con ade-
guato background culturale gerontologico-
geriatrico. Quindi — sembra concludere 'OMS
—la buona salute degli anziani é nelle mani
delle autorita politiche, con la partecipazione
del ministero dell’'Universita affinché formi
gli operatori, ¢ del ministero della Salute che
riadatti i servizi: senza questi interventi non é
possibile garantire una salute migliore agli
anziani, né ottenere i vantaggi economici
conseguenti a una ristrutturazione dei servizi
in senso geriatrico.

*Dir. Dipartimento di Geriatria, Universita

Cattolica, Roma; Pres. Italia Longeva

® RIPRODUZIONE RISERVATA
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Open data,
la salute
puo ancora
attendere

Regioni e istituzioni sono
indietro nel rilascio dei dati
Che potrebbero essere

utili per migliorare le cure
e ottimizzarela spesa

di Rosy Battaglia

@ «L’importante é checisialasalute»,sidi-
ce. Echelasalute non sia “solo” un valore di
per sé, ma anche driver per la crescita, celo
aveva gia ricordato la Commissione Euro-
peanellapresentazione del terzo program-
ma Health for Growth (2014-2020) riba-
dendo che «solo una popolazione sana puo
consentireilraggiungimento del pieno po-

P PO P | ~ Do

tenziale economico del proprio Paese».

Ma che cosa si puo fare, nell'epoca del-
I'open government, sia per migliorare l'ac-
cessoalle cure,laqualita diassistenza sani-
taria, la sicurezza dei pazienti e affrontare
la carenza e al contempo lo spreco dirisor-
se, siaumane che finanziarie in Italia, come
nel resto mondo? La risposia sia, forse, nei-
Papplicare I'innovazione della trasparenza
e dell’apertura dei dati non solo all’indi-
spensabile ricerca scientifica ma anche in
una sempre pilt accurata gestione della sa-
nita pubblica.

Processo inevitabile, giainatto anche nel
nostro Paese, ribadito da Beatrice Loren-
zin, ministra della Salute, che parte dall’e-
Health, conlericettemedicheefascicolo sa-
nitario elettronici, rispettosi della tutela di
privacy per il paziente, al’amministrazio-
ne aperta deidatisanitari, chearegime po-
trebbe monitorare in tempo reale perfor-
mance di qualita e spesa. Una rivoluzione
chechiede tempoe nonsolonelnostro Pae-
se. Anche per questo ¢i vorra ancora un po’
per avere le health performances tra gli indi-
catori del Global Open Data Index in cui
I’Italia e ora17esima. Laraccolta dei datisa-

nitari in formato aperto e ancora difficolto-
sa ed oggetto di ricerca in tutto il mondo.
«Ed occorre aumentare sia la qualita stessa
deidaticheilnumerodeglienticoinvoiib» ci
ricorda Maurizio Napolitano per Open
Knowledge Foundation.

Intanto, pero, c¢i ha pensato I'Ocse con il
rapporto Health Data Governance pubbli-
catoloscorsoottobre, afotografare’evolu-
zione globale dei sistemi sanitari e gliinve-
stimeniti sui dati sanitari, alla luce della ri-
cerca, del monitoraggio e della tutela della
privacy. Laprima confermae chetuttiiPae-
si Ocse stanno investendo nel rafforzare la
gestione degli open datain sanita, ma ciso-
nonotevolidifferenze nellalorodisponibi-
lita e nel loro uso. La seconda ¢ la comune
necessita di individuare meccanismi chia-
vedigovernanceingradodimassimizzarei
benefici peripazientie per gli statisocialie
ridurre al minimoirischiperlaprivacy ela
perditadifiduciadeicittadiniversoigover-
ni. L’Italia rientra con Canada, Finlandia,
Islanda, Corea, Nuova Zelanda, Singapore,
Svezia, Svizzera, Turchia, Stati Uniti e Re-
gno Unito all'interno del gruppo dei Paesi
Ocse oggetto del rapporto, che hanno gia
istituito 0 hanno predisposto politiche di
promozione degli open data sulla salute
pubblica. «Ma abbiamo ancora molta stra-
da da fare per raggiungere, ad esempio, gli
standard del Regno Unitodove gliopenda-
ta significano anche verifica di efficienza
del sistema, accountability» sottolinea a
Nova, Ernesto Belisario, esperto di open
government.

Un esempio concreto? Attraverso la di-
sponibilita di dati sulla prescrizione di far-
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maci e la combinazione delie informazioni
provenienti dai medici dell’assistenza sa-
nitaria di base & stato possibile accertare
una variazione ingiustificata nelle ricette
mediche. Uno studio di sanita pubblica ha
stimatopoiunrisparmioperilNational He-
alth Service, il sistema sanitario inglese,
con I'utilizzo dei farmaci generici, di alme-
no 200 milioni di euro all’anno.

TN L TN e YYTLL T Tnoao o 3.1 o .1

Dall' UPpEIl vdata wWIlle raper ael 2012 1
governo inglese ha stabilito una pianifica-
zione strategica dell’open government. Da
allora un unico sito web (https://da-
ta.gov.uk), raccoglie tutti i dataset nazio-
nali,compresianche quellidel settore sani-
tario, ben 2.311 su 26.144. Con l'obiettivo di
stimolarelosviluppodistrumentieappdai
dati grezzi attraverso il rispetto di licenze
cheneprevedonoilriuso gratuito. InFran-
cia, il modello del débat public & stato appli-
cato anche agli open data en santé produ-

cendo un apposito rapporto che sta gui-
dando la sezione “Santé et social” sulla
piattaforma governativa (https://
www.data.gouv.fr/).

Dall’altra parte dell’oceano, negli Stati
Uniti, il portale del governo americano He-
ath Data (www.healthdata.gov) e online gia
dal 2010 grazie all’Affordable Care Act, la
legge di riforma sanitaria voluta dal presi-
dente Obama, traipilastri delle politiche di
Open Government, che ha cosi autorizzato
I’Health and Human Services Departement
arilasciare oltre 2mila dataset ad oggi.

E in Italia? Il rapporto Ocse registra che
nel nostro Paese «I’apertura delle banche
dati sanitarie ha l'obiettivo secondario di
migliorare lo scambio di dati tra le stesse

e . .
antarita nuuhhlichey Nuectn ner evitare 1o
aUltorita pudoilCney». YUesio par Cviiarc 1a

richiesta di informazioni a piu enti che de-
tengono lo stesso dato o I'impossibilita di
risalire all’ente che detiene lo stesso.

Da qui la spiegazione di come la stessa
Agenziaperl’ltaliaDigitale fatichilaraccol-
ta degli “open data in health”. A oggi sulla
piattaforma dati.gov.it su un totale di
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10.348 dataset, solo 259 dataset sono attri-
buibili alla voce “Sanita” e 62 dataset alla
voce “Salute”.

Come in effetti ha registrato il rapporto
Ocse, ad oggi, i dati sanitari riguardanti gli
oltre 61 milioni di cittadini italiani, struttu-
resanitarieediricercasonosparsisiasuisi-
ti che nelle banche dati di Cnr, Inail, Inps,
Istat, Ministero della Salute, Iss, Agenas.

Diversi enti, come Istat, Inail, Inps, lo
stesso Ministero della Salute e Cnr, hanno
aperto anche delle sezioni “open data” ad
hoc.Ilrisultato e unamole didati complica-
tada quantificare, cosicome ¢ difficile capi-
rel'entitadei datasetdisponibili eilloroag-
giornamento, diversamente da quanto ab-
biamo rilevato nelle piattaforme degli altri
Paesi. Sono, invece, 16 le Regioni e Province
autonome che hannorealizzatoun proprio
portale open data e cominciano a rendere
disponibili in formato aperto, secondo lo
standard che ne prevede il riuso, anche dati
sanitari, ma ancora in quantita irrisoria. Se
Molise, Campaniae Siciliaaogginonhanno
ancora sviluppato la propria sezione open
data, diverso il caso di due regioni come
PEmilia Romagna dove il portale open data
¢’¢ ma appare in stato di abbandono (tanto
che la direzione Sanita ha aperto una pro-
pria sezione) e la Liguria dotatasi diun da-
tawarehouse, dove peroidati sulla salute e
la sanita non sono facilmente ricercabili.

Occasione di trasparenza mancata per
pazientie cittadini anche per’Agenzia Na-
zionale per i Servizi Sanitari Regionali
(Agenas). Come dalla stessa ci hanno con-
fermato non esiste ancora una sezione de-
dicata ai dati aperti. Eppure il suo ruolo ¢
centrale visto che é chiamata a «realizzare
uno specifico sistema di monitoraggio,
analisi e controllo del’andamento dei sin-

golisistemi sanitariregionali e delle azien-
desanitarie». Sistema che aregime dovreb-
berilevare «eventualie significativi scosta-
menti delle performance delle aziende sa-
nitarie e dei sistemi sanitari regionali, in
termini di qualita, quantita, sicurezza, effi-
cacia, efficienza, appropriatezza ed equita
deiservizierogati». Tuttomolto difficile da
verificare, pero, finché le banche dati non
verranno riversate su dati.gov.it o rimar-
ranno, come il Piano Nazionale degli Esiti,
accessibili solo attraverso la conoscenza di
un determinato indirizzo Ip. Mancanza di
trasparenza alla quale, in parte, fa fronte
SoldiPubblici.it dove sono presenti tutti i
flussidigestione sanitariadi844entitrare-
gioni, Asl, centri di ricerca universitari, ag-
giornati settimanalmente e rilasciati in
open data.

«Sicuramente la situazione € a macchia
dileopardo: ci sono enti e regioni piu attivi
come il Lazio e il Trentino- ci conferma
Agid- ma continueremo a spingere sulla
pubblicazione facilitando l'inserimento
automatico sudati.gov.it: tuttiidaticaricati
sui portali regionali saranno anche visibili
automaticamente sul portalenazionaleein
prospettiva su quello europeo tramite una
metadatazione comune e condivisa».

Unprocessofaticosochecomesottolinea
a Nova, Nello Iacono, degli Stati Generali
dellInnovazione «rivelalamancanzadiun
vero piano di attuazione in cui le diverse
amministrazioni vanno in ordine sparso».

«E fondamentale la collaborazione tra i
diversi livelli amministrativi per favorire
gli open data, cosi come I'accesso ai dati li-
bero e gratuito». Parole pronunciate du-
rantel’evento per 'AgendaDigitaleItaliana
da Mr. Tim Berners Lee, padre del World
Wide Web.

Un diritto oltre che una necessita.
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Ricciardi (Iss): potenziare
la condivisione ma anche
I’accuratezza nella lettura

@ Dall’aumento dei tumori nei bambini
in Terra dei Fuochi, alle ipotesi di incre-
mento di mortalita della popolazione ita-
liana nel 2015 commentate come concla-
mate. Sel'informazione ¢ lamigliore pre-
venzione, & sempre piu difficile comuni-
care senza allarmismo e correttamente la
salute, quando la morte ed eventi dram-
matici arrivano al cuore dell’opinione
pubblica. Mamaibisognerebbericordare
come accuratezza e precisione sonoindi-
spensabili in un ambito cosi delicato. «I
dati sanitari, in particolare quelli epide-
miologici, sono dati molto importanti la
cui lettura richiede un corretto orienta-
mento neiconfrontidel pubblico poichéi
termini “probabilita”, “correlazione”,
“associazione” soprattutto nei casi ri-
guardanti il rischio sanitario assumono
significati diversi a seconda che siano
pronunciati dalla comunita scientifica o
dai cittadini» ribadisce a Nova, Gualtiero
Ricciardi, il presidente dell'Istituto Supe-
riore di Sanita.

Proprioin questigiornil’Istitutohado-
vuto ricordare con una nota stampa che i
dati sull'eccesso di mortalita e di ricoveri
peribambininellaTerradeiFuochi,com-
mentatiinquestigiornisututtiimedia, si
riferiscono al periodo 2005/2011 ed era-
no stati gia resi noti un anno fa, in occa-
sione dell’ omonimo decreto. Non un
nuovo allarme, quindi, ma un episodio
sintomatico dellafame diinformazione e
delladomandadisalute daparte deicitta-
dini che le istituzioni non possono igno-
rare. Secondo i dati dello stesso Iss sono
oltre sei milioni gli italiani che vivono
quotidianamente sui siti contaminati, i
cosiddetti Sin e che attendono in tempi
certi adeguate risposte. Cio significa, co-
melo stesso presidente Ricciardiammet-
te, che se i media devono comunicare in
modo adeguato «anche l'Istituto Supe-
riore di Sanita deve potenziare le attivita
di comunicazione in modo da condivide-
re le informazioni con i destinatari della
sua missione di salute: i cittadini».

Un esempio di come si possa fare in-
formazione trasparente anche in ambi-

to scientifico e sui territori viene,
dall'Atlante della Salute (http://atlan-
teonline.aslmii.mi.it), modello open
data dello stato della salute dei cittadini
milanesi sviluppato dall'Osservatorio
Epidemiologico della Asl Milano 1, sotto
la direzione del dottor Antonio Russo,
conaggiornamentodeidatiin tempore-
ale. Nel progetto Ninfea (https://
www.progettoninfea.it), invece, sonole
donne in gravidanza e i loro bambini gli
alleati degli studiosiper unaricercaepi-
demiologica con lo scopo di migliorare
la conoscenza dei fattori responsabili di
malattie e complicanze dellagravidanza
e di problemi legati alla nascita, all'in-
fanzia e all'adolescenza. Promosso
dall'Unitadi Epidemiologia dell'Univer-
sita degli Studi di Torino e dell'Aou Citta
della Salute edellaScienzadi Torino-Po
Molinette, Ninfea ha coinvolto una co-
orte di nuovi natiin Italia, ad oggi com-
postaday.611partecipantieinquestafa-
se si sta apprestando a unarestituzione
dei dati raccolti in open data.

Cosl come hanno collaborato con oltre
24mila segnalazioni nel 2014, rivolgen-
dosial Tribunale delMalato e aglisportel-
li Pit salute di Cittadinanzattiva, migliaia
di pazienti che hanno denunciato ineffi-
cenze del sistema sanitario regionale e
nazionale. Cittadinanzattiva ha anche
sviluppato una serie di raccomandazioni
civiche sull'E-Health a partire dai diritti
sanciti dalla Carta europea dei diritti del
malato che puntano a non far dimentica-
re che il cittadino deve essere al centro
della rivoluzione della sanita elettronica.

Di trasparenza, etica e legalita si & oc-
cupatainvece Liberache ha curato, insie-
me ad Agenas, il primo rapporto sullo
stato di attuazione delle azioni contro la
corruzione adottate in sanita pubblica,
presentato lo scorso novembre. «La let-
teratura mostra che l'illegalita ¢ causa
non solo di sprechi, ma anche di perdita
di fiducia dei cittadini nelle istituzioni»
conferma Massimo Brunetti, responsa-
bile per la Trasparenza e Integrita
dell'Ausl di Modena.

Se & vero che gli open data da soli non
combattono la corruzione, certo € che la
mancanza di trasparenza nella sanita ita-
liana continuera a favorire la sottrazione
dirisorse economiche ed umane a disca-
pito dei pazienti. (ro.bat.)
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Il fascicolo e laricetta
elettronica sono partiti
in diverse regioni

@ Consultare i propri esami medici da smar-
tphone o via web, fare il cambio del medico o
effettuare i pagamenti online. Ad oggilo han-
nogiafattooltre 54 mila cittadiniitalianiacce-
dendo ad oltre 785mila referti. Succede nella
Provinciaautonoma di Trento, con TreC, pro-
getto di ricerca ed innovazione nell'ambito
della Sanita Elettronica (e-Health) nato nel
2008 con la gestione tecnico-scientifica della
Fondazione BrunoKessleredell'AziendaPro-
vinciale per i Servizi Sanitari. «Dall'agosto
2012, la versione web della piattaforma TreC,
acronimo di Cartella Clinica del Cittadino,
alias Fascicolo Sanitario Elettronico, € diven-
tato servizio del sistema Sanitario Trentino
gestito direttamente dall'Azienda Provinciale
per i servizi Sanitari» racconta Stefano Forti
responsabile scientifico del progetto per Fbk.

EinsiemeallaProvinciaautonomadiTren-
to sono Lombardia, Toscana, Emilia Roma-
gnaeValled'Aostale prime cinqueregioniche
secondo il monitoraggio di Agid
(www.agid.gov.it/monitoraggio) da gennaio
2016 parteciperanno allarealizzazione diuna
soluzionefederatadiFascicoloSanitarioElet-
tronico(Fse)delcittadino,entratoinvigorel'i
novembre 2015, con la pubblicazione in Gaz-
zetta Ufficiale del Dpr del 29 settembre 2015.
Infrastruttura che unavolta aregime permet-
tera ai cittadini, ad esempio, la consultazione
dei propri dati sanitari anche fuori dalla pro-
priaregione di appartenenza. Mentre sonoin
fasedisviluppoil Piemonte, Veneto, FriuliVe-
nezia Giulia, Molise, Marche, Puglia.

«Sichiamainteroperabilitanazionale-pre-
cisano da Agid- e fa parte del processo di cre-
scitadigitalein cuidovrannorientrare tuttele
regioni». In ogni caso, una cosa € certa, i dati
sanitarivannotrattaticonqualche accortezza
in pili. «La salute € un ambito dove & necessa-
ria una particolare cautela e un’approfondita
analisidellatipologiadeidaticoinvolti,incon-
siderazione del fatto che alcuni di essi sono
sensibili e come tali particolarmente tutelati
dall'ordinamento» spiega la giurista Fernan-
daFaini, chesioccupadie-goveopengovern-
mentpressola Regione Toscana.

«Lo stesso Garante per la protezione dei
dati personali con le Linee Guida del
28/05/2014,allaluce dellenorme, qualiil D1-

gs 196/2003 e il Dlgs 33/2013, esclude dalla
possibilita di riutilizzo i dati sensibili». Tutto
questononsignificarinunciaread apriredati
il cui riutilizzo puo portare effetti positivi per
la stessa collettivita (ad esempio per mezzo
della creazione di app, prodotti, servizi): non
tuttisono sensibilio personali, sipensiaidati
sulle strutture o sulle prestazioni. Ed e poi
possibile effettuare un'opportuna aggrega-
zione e anonimizzazione.

Ironia della sorte, il regolamento sulla pri-
vacy € cosi stringente, pero, da bloccare I'atti-
vita dei Registri Tumori, determinandola pa-
radossale situazione per cui sono convenzio-
nati con il Ministero della salute che li pro-
muove e utilizza le loro informazioni. E al
tempostessoiRegistrirestanoinattesadelde-
creto attuativo dellalegge 221/12, in un vuoto
legislativo che non ne consente l'attivita e sta
determinando una progressiva paralisi in di-
verse Regioni.

Secondoilrapporto «Opendatain Health»,
dell' European Commission Joint Research
Centre Institute for the Protectionand Securi-
tyoftheCitizen,datiapertieprivacynondevo-
no essere contrapposti. Anzi, sono comple-
mentari. Eidirittiindividualie collettividevo-
no essere equilibrati.

Intanto, nel solco dell'e-prescription, dal
primo gennaio scorso € entrata in vigore lari-
cetta medica elettronica che permette la tra-
smissione automatica deidati di prescrizione
tra medici di base e farmacie. Gia a novembre
2015, secondo i dati di Federfarma in Italia si
sono dematerializzate oltre 29 milioni di pre-
scrizioni mediche. E qui danotareil caso della
Sicilia, priva di un portale open data istituzio-
nale (vedi il nonportaleopendatasicilia.it) e
del fascicolo elettronico sanitario, che perd
nello stesso periodoha dematerializzato oltre
1'87% delle prescrizioni mediche, seconda so-
lo al Veneto. Contro la maglia nera della pro-
vincia autonomadi Bolzano e Calabria.

Resta pero da sciogliere un nodo. Nelle far-
macie si sono presentati i primi assistiti con
promemoria redatti da medici di regioni di-
verse. Ma in questa fase, dove il sistema Fse &
operativo soloin 5 regioni e il sistema di inte-
roperabilita e in fase di partenza, «le farmacie
non possono accedere ai dati delle ricette in
formato elettronico compilate in altre regioni
né alle eventuali esenzioni cui ha diritto il cit-
tadino» lamentano da Federfarma.

Certo e che quello che la prima riforma del
titolo V della Costituzione nel 2005 ha diviso,
lasanita digitale riunira. (ro.bat.)






