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Giocare con i numeri. Ho studiato da ingegnere e con i numeri ho imparato a
familiarizzare. | numeri, spesso, offrono appigli solidi. 0 almeno cosi dovrebbe
essere. Nella realta, pero, i numeri non sono mai soltanto numeri. Dipende da
come li si legge, da come li si presenta e dall’'uso che se ne fa. Talvolta, piu che

chiarire, finiscono per alimentare equivoci.

C'e una storiella che rende bene l'idea. Se si chiede a un ragioniere, a un ingegnere e a un
commercialista quanto faccia due pit due, il ragioniere rispondera “quattro”, l'ingegnere
dira “dipende”, il commercialista chiedera: “quanto vuoi che faccia?”. Una battuta che
ricorda come anche i dati, nel dibattito pubblico, possano essere letti con lenti diverse e,
talvolta, interpretati a piacere.

Da qualche tempo circola con grande evidenza una notizia: sei milioni di italiani rinunciano
a visite o accertamenti per liste d'attesa, difficolta economiche o scomodita delle strutture
sanitarie. Il dato, diffuso dall'lstat, & stato spesso rilanciato con toni allarmistici, diventando
terreno di scontro politico.

Non intendiamo mettere in dubbio la validita dei numeri né la serieta dell’indagine. Una
domanda, pero, ¢ inevitabile: se davvero il Servizio sanitario nazionale non riesce a dare
risposta ai bisogni di cura di circa il 10% della popolazione, non basta indignarsi. Occorre
chiedere alla politica, senza distinzioni di schieramento, di individuare soluzioni concrete.
Servirebbe il coraggio di superare divisioni e convenienze del momento per ritrovare un
autentico senso di responsabilita collettiva.

Questa fragilitd non nasce oggi. E il risultato di anni di sottofinanziamento che hanno
collocato stabilmente U'ltalia sotto la media europea della spesa sanitaria pubblica. E figlia
di una programmazione insufficiente e di scelte rinviate, fabbisogni ignorati e riforme piu
annunciate che attuate.

Le Case di Comunita ne sono un esempio. Pensate per rafforzare ['assistenza territoriale,
rischiano di nascere senza il personale necessario a renderle pienamente operative. Un
problema prevedibile, segnalato da tempo, ma troppo spesso ignorato.

Il passato non si pud cambiare, ma abbiamo il dovere di correggere la rotta se vogliamo
costruire un futuro migliore.

Per questo il dibattito sui numeri dovrebbe tornare a essere uno strumento di
responsabilita. Se sei milioni di italiani rinunciano alle cure, il problema non é di chi
enfatizza quel numero. E del Paese che deve chiedersi come impedirlo.

E questo il senso della campagna #sostenereSSN#: sostenere il Servizio sanitario nazionale
con realismo e pragmatismo significa smettere di giocare con i numeri e cominciare a farli
tornare nelle risorse, nella programmazione, nel personale, nei servizi e nella prossimita
delle cure.

Perché il Ssn non si difende celebrandolo a parole, ma mettendolo ogni giorno nelle
condizioni di curare tutti. Davvero.
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Fleexi.health: la Digital Health
Platform che permette di @
costruire e personalizzare W’\
soluzioni di prevenzione, \ I )
cura e welfare aziendale,

adattabili ad ogni esigenza.

e trasformare il Patient
Journey, oggi prevalentemente fisico, in un

modello Phigital, personalizzato e flessibile
tramite un’esperienza utente coinvolgente e
ibrida in grado di superare la frammentazione
degli attuali sistemi di cura e prevenzione.

the digital
patient journey.
reimagined.

Fleexi.health: la Digital Health Platform www.fleexi-care.com
che semplifica le soluzioni di cura info@fleexi-care.com
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LA SOLITUDINE
DEL DIRETTORE GENERALE

Per una nuova Governance sanitaria la proposta della collegialita
come scudo contro la vulnerabilita decisionale dei Direttori Generali:
responsabilita condivisa, integrazione territoriale e partecipazione,

|
di MANUEL MONTI

er comprendere 'attuale architettura
gestionale delle Aziende Sanitarie Locali, &
necessario fare un passo indietro fino alla
stagione delle riforme dei primi anni ‘90.
Con il Decreto Legislativo 502/92, la sanita
italiana ha vissuto una trasformazione epocale:
il passaggio dalle vecchie Unita Sanitarie Locali
(Usl), governate da comitati di gestione di nomina
politica, alle moderne Aziende Sanitarie Locali
(Asl). Lobiettivo era l'aziendalizzazione: introdurre
criteri di efficienza, efficacia ed economicita
tipici del settore privato in un ambito pubblico
essenziale.

Tuttavia, nel perseguire questo obiettivo, il
legislatore ha compiuto una scelta radicale,
concentrando poteri vastissimi nella figura del
Direttore Generale. Se l'intento era quello di
snellire i processi decisionali e responsabilizzare

il vertice, Uesito a distanza di trent'anni mostra
delle crepe profonde. Il modello monocratico che
ne e derivato ha creato un paradosso: le Asl sono
0ggi organizzazioni con una complessita gestionale
superiore a molte multinazionali, ma restano tra

le poche a operare senza un organo collegiale di
indirizzo e controllo con poteri deliberativi. Questa
struttura fortemente accentrata espone il Direttore

LA TRANSIZIONE DA UNA GESTIONE DIRETTIVA A UNA GOVERNANCE
PARTECIPATIVA E UN ATTO DI PRAGMATISMO GESTIONALE



Il limite degli organi attuali: Conferenza dei Sindaci e Collegio
di Direzione

Losservatorio del Dea: dove la gestione verticistica diventa
crisi di sistema

pOSt Scrlptum di Mariapia Garavaglia

Attorno all'attuale condizione del nostro Ssn si sviluppa
un ricchissimo dibattito che, per lo pil, prende avvio dalla
contestazione dell'insufficiente finanziamento, dalla critica
alle liste d'attesa e dalle difficolta di accesso ai servizi,
soprattutto diagnostici, che interessano oltre cinque milioni
di nostri concittadini meno abbienti e con minore capacita
di orientarsi in un sistema burocratico divenuto ormai
inaccettabile. Queste e molte altre, forse troppe, fragilita
del servizio corrispondono a una realta che non puo essere
negata. E tuttavia giunto il momento che le forze politiche
e sociali si esprimano con dati e proposte concrete, e non
soltanto attraverso slogan e auspici.

La riforma del 1978 & maturata attraverso un grande
dibattito e ha conseguito risultati straordinari nella
diffusione di una nuova cultura della salute. Per quanto
mi riguarda, ritengo di poter affermare che essa abbia
contribuito anche a una significativa maturazione
democratica, poiché i cittadini hanno acquisito maggiore
consapevolezza e responsabilita nell'esercizio del

diritto alla tutela della salute, accanto agli altri diritti
fondamentali.

Il direttore Manuel Monti appartiene invece a quella
categoria di persone che avanzano proposte e promuovono
la partecipazione, nella convinzione che il miglioramento
del nostro Servizio sanitario nazionale sia un obiettivo
condiviso. Un patrimonio che merita di essere preservato
e difeso.

Alla fine degli anni Novanta, nel corso di un’Assemblea
nazionale dell’Associazione Nazionale dei Comuni d’ltalia,
avanzai proprio la proposta che oggi ci viene illustrata,
senza tuttavia ottenere il consenso necessario.
Soprattutto dopo quella che mi permetto di definire

la “riforma della riforma”, con 'aziendalizzazione dei
servizi territoriali e ospedalieri, con i sindaci chiamati a
mantenere funzioni di indirizzo sanitario e con il direttore
generale nel ruolo di manager, la formula di un Consiglio
di amministrazione quale strumento di governance non
apparirebbe affatto fuori luogo.

Perché, allora, questa ipotesi non & maturata?

Esiste un dato incontrovertibile: nella societa
contemporanea la sanita rappresenta uno dei sistemi

piti complessi in assoluto. E una realta strutturata, ma al
tempo stesso profondamente immateriale. Si fonda sul
contributo di una vastissima pluralita di professioni, trae
alimento dalla ricerca in ambiti molteplici e altamente
sofisticati, mobilita ingenti risorse e, soprattutto, presenta
una caratteristica che la distingue da qualsiasi altra
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organizzazione: non amministra soltanto risorse umane o c 6
materiali, ma bisogni.

Ricordo una celebre osservazione di Donat Cattin rivolta

a Cesare Romiti: “Nemmeno Lei saprebbe fare il direttore
generale della sanita, perché non ha soltanto operai, dirigenti,
contratti e strutture da organizzare, ma bisogni”. Una frase
che mi colpi profondamente e che continua a esprimere con 9 9
efficacia la peculiarita del sistema sanitario. E proprio questa
dimensione che rende i cittadini protagonisti, nel bene e nel
male, di richieste, polemiche e soddisfazioni.

La legge n. 833 del 1978 mostra inevitabilmente i segni

del tempo. In tutti gli ambiti che essa disciplina, le
innovazioni si susseguono con continuita e a una velocita

che la normativa fatica a seguire. Per questo dobbiamo
ragionare sull'organizzazione in termini di programmazione

e pianificazione, definendo tempi certi di realizzazione,
assicurando finanziamenti adeguati e stabili e prevedendo
figure professionali capaci di rispondere ai nuovi bisogni
emergenti.

Condivido inoltre quanto il dottor Monti evidenzia riguardo ai
limiti degli attuali organi di governo e, soprattutto, rispetto
alla gestione fortemente verticistica di un sistema cosi
complesso, di cui il Dea costituisce una rappresentazione
particolarmente evidente.

Vi & pero un principio sul quale non possiamo in alcun

modo arretrare: quello dell’'universalismo, dell’equita e
dell’eguaglianza che devono continuare a caratterizzare il
nostro prezioso Servizio sanitario nazionale e che trovano
fondamento diretto nei diritti garantiti dalla Costituzione.
Sara un Consiglio di amministrazione lo strumento piu
adeguato a questo scopo?

sl e el feing €l goveinss il i Conclusioni: Per un nuovo patto di cittadinanza sanitaria
emergera nel quadro di una piu ampia riorganizzazione
dell'intero sistema, che dovra necessariamente comprendere
investimenti nella formazione del personale e un
adeguamento delle risorse professionali, sia sul piano
qualitativo sia quantitativo, per rispondere ai bisogni presenti
e futuri della popolazione.

| pilastri della riforma: per un modello partecipativo
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IL GOVERNO TEc
GELE NICO

Il nuovo progetto si & posto I'obiettivo di
guardare al futuro per dare continuita
ad un’opera che, per i suoi contenuti e
per I'evoluzione continua delle materie
che tratta, ha necessita di una periodica
“manutenzione”.

L’autore ha cosi invitato Societa scienti-
fiche, enti, associazioni o esperti di set-
tore, a partecipare all'iniziativa non piu
in qualita di referee, ma come revisori e

OSPEDALE

Ve

in alcuni casi estensori dei capitoli loro
assegnati. E stato mantenuto uno stile
asciutto e una struttura pratica ed inci-
siva, con richiami normativi, chiarimenti
interpretativi e suggerimenti organizza-
tivi, il tutto corredato da un’ampia mo-
dulistica, da norme di riferimento, testi e
linee guida per approfondimenti.

Tanti gli argomenti innovativi indispen-
sabili a una gestione moderna e con-

sapevole di un ospedale garante di
qualita e sicurezza per i pazienti e per
chi, al suo interno, vi opera: valutazione
e gestione del rischio, Hta, gestione dei
sinistri, sicurezza informatica, cantieri in
ospedale, gestione del rischio clinico,
consulto multidisciplinare, organizza-
zione del lavoro infermieristico, preven-
zione del burnout e del suicidio, sanita
digitale e medicina del valore.

UN MANUALE INDISPENSABILE

KOS EDITRICE

www.koscomunicazione.it

segreteria@koscomunicazione.it
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con la valigia

Sempre piu over 75 lasciano le regioni
meridionali spinti da ricongiungimenti
familiari, carenza di servizi e sfiducia
nella sanita locale. Un fenomeno che
rischia di aggravare gli squilibri sociali
e assistenziali del Paese

L
di MARCO TRABUCCHI

vimez ha recente-

mente pubblicato

dati preoccupanti

sullemigrazione di

persone anziane
dalle regioni del Sud Ita-
lia verso quelle del Nord.
Nel 2024, ad esempio, ben
184mila over 75 si sono
spostati dal meridione. E
davvero una “cosa dellal-
tro mondo”, perché sem-
brerebbe impossibile che
persone inserite nel loro
ambiente possano decide-
re in eta non piu giovane
di cambiare luogo di vita.
Ma come tante altre cose
che sembrano impossibili,

anche questo fenomeno
ha una motivazione; cono-
scerla sarebbe un'impor-
tante premessa perevitare
che cresca senza controllo.
Leragionisonodaunaparte
i ricongiungimenti familiari,
ma anche la scarsa fiducia
nei servizi sociosanitari
delle regioni meridionali.
Sarebbe importante sa-
pere se i ricongiungimenti
familiari sono motivati da
guestioni affettive e dalla
solitudine degli anziani la
cui famiglia & emigrata, o
dalla necessita delle fami-
glie con figli piccoli di po-
ter disporre del cosiddetto

welfare famigliare (i nonni),
inassenza di quello pubbli-
co, per leffettiva indispo-
nibilita o per i costi troppo
elevati. Realisticamente
si tratta di un insieme di
fattoriche concorronoain-
durre ladecisione. Unaltra
possibile ragione,chenone
sostanzialmente disgiunta
dalle precedenti, & il senso
di sicurezza indotto nelle
persone anziane dall’effi-
cienza dei servizi sanitari e
assistenziali garantiti dalle
regioni del nord e che sono
narrati positivamente dai
familiari emigrati prece-
dentemente.

A prescindere dalle moti-
vazioni, per quanto delica-
te, & necessario conside-
rare il peso crescente che
gravasulleregionidelnord
per la presenza di persone
anziane che necessitano di
adeguate protezioni. Quin-
di maggiore utilizzo degli
ospedali, degli altri servi-
Zi sociosanitari, maggiore
spesa farmaceutica. Non si
deve peraltro dimenticare
che molti anziani che emi-

ta. Una politica in grado di
prevedere levoluzione dei
fenomeni dovra occuparsi
seriamente diquestotrend,
perevitare daunaparte una
perdita grave per il sud di
energie vive e dallaltra un
carico eccessivo per il nord,
costretto ad adattare strut-
ture e finanziamenti.

Chefareinrispostaaquesto
fenomeno, che incide cosi
pesantemente sugli equili-
bri sociali? La risposta non
& semplice; & pero doveroso
fare in modo che possa in
gualche modo essere con-
trollato. Sullo sfondononva
dimenticata, sul piano uma-
no,lacondizionedisofferen-
za dei nuovi arrivati davanti
ad alcuni nuovi stili di vita,
traiquali, ad esempio, un'a-
limentazione diversa, un cli-
ma meno amico, ecc. Una
risposta potrebbe essere
guella, ampiamente utopi-
stica, di migliorare i servizi
sanitari e sociali nelle regio-
ni del sud. Sul versante del
nord si deve considerare
che se le famiglie potesse-
ro trovare servizi adeguati
per i figli sarebbe ridotta
la pressione sui genitori
perché vengano al nord, ri-
spondendoalle esigenze dei
nipoti. Le regioni del nord
devono pero considerare
che nel nostro Paese vi e
la completa liberta di movi-
mento, per cui nessuna bar-
riera puo essere innalzata.
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Stima degli over 75 con residenza nel Mezzogiorno che vivono stabilmente

al Centro-Nord. Stock annuali  Stima Svimez su dati Ministero della Salute - Flusso NSIS, AIFA

(Agenzia Italiana del Farmaco) Rapporti OsMed, Istat, Atti di riparto

del Fondo Sanitario Nazionale (Fsn)
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Sideve quinditener presen-
te questo nuovo fenomeno,
chevaadaggravarealtrigia
noti che riguardano le per-
sone anziane. Per citarne
uno, il problema della casa
a prezzi compatibili con le
disponibilita economiche,
evitando che i nuovi arriva-
ti siano alloggiati in condi-
zioni inadeguate. Un altro
esempio & correlato con
le problematiche sanitarie;
essendo la maggior parte
dei nuovi arrivati ancora
anagraficamente abitanti
al sud, dovranno ricorrere
al medico di famiglia senza
averne diritto e di conse-
guenza servendosi per al-
cuni servizi del pagamento
diretto. Nel caso poi com-
paiono condizioni di salute
che non permettono piu la
permanenza nella casa, pe-
raltro molto probabilmente
precaria, come potranno
trovare accoglienza in una
Rsa del nord, che gia han-
no lunghe liste d'attesa di

cittadini residenti? Tornare
quindi al sud, quando si e
persa in parte o comple-
tamente lautosufficienza,
ben sapendo che le rispo-
ste sono qualitativamente
inadeguate rispetto agli
standard ai quali la vita al
nord li ha abituati?

Linsieme delle osservazio-
ni sopraindicate conferma
la drammaticita della si-
tuazione e l'esigenza che
la politica affronti in ma-
niera unitaria le possibili
soluzioni poste dal diffuso
invecchiamento. Ormai,
come dimostrato dai dati
sulle immigrazioni dall'e-
stero, non & piu possibile
pensare in termini seg-
mentari (tra non molto,
infatti, si affacceranno alla
nostra attenzione anche
le persone immigrate che
sonoinvecchiate nel nostro
Paese). Dovremmo ridi-
scutere tanti aspetti della
vita sociale, quali leta del
pensionamento, una revi-

Gli spostamenti non ufficiali degli over 75 meridionali
(poiché non accompagnati da una cancellazione anagrafica)
sono raddoppiati dal 2002 al 2024 da circa 96mila a oltre
184mila. Fatta eccezione per il 2020, anno del lockdown

e delle restrizioni alla mobilita, l'aumento dei consumi
farmaceutici sostenuti dagli over 75 residenti nel
Mezzogiorno al di fuori della propria macroarea di residenza

suggerisce un progressivo ampliamento della platea di
anziani che vive stabilmente nelle regioni del Centro-Nord.
Questa mobilita “sommersa” appare riconducibile, da un
lato, ai processi di ricongiungimento familiare con i nuclei
familiari dei figli emigrati e, dall’altro, alla necessita di
evitare condizioni di isolamento e di carenza assistenziale

che si determinerebbero rimanendo nei territori di origine,
dove l'offerta di servizi sanitari e di supporto alla non
autosufficienza risulta strutturalmente piu debole.

Fonte: Un Paese, due emigrazioni. Freedom to move, right to stay. Svimez- Save the Children, feb. ‘26

sione del sistema fiscale,
la possibilita di istituire
modelli pensionistici inte-
grativi, tenendo in conto
che la ricchezza del Pae-
se nei prossimi anni non
potra aumentare a ritmi
elevati. Nella fattispecie si
potrebbe anche ipotizzare
che politiche “nuove” per
il sud madifichino latteg-
giamento di pessimismo
dei cittadini verso le loro

@G NON E PIU POSSIBILE PENSARE IN TERMINI SEGMENTARI 99

istituzioni e i loro sistemi
organizzati di protezione
sociale. Ma & un'ipotesi re-
alistica? Di fatto dovremo
continuare a convivere con
un sistema regionalistico
diseguale; lunica speranza
& che la politicacomprenda
che fino ad ora molte delle
scelte compiute sono state
fallimentari e che non “sa-
rebbe una cosa dell’altro
mondo” se, invece, lo sce-
nario cambiasse in meglio.
La speranza pero non deve
morire!
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L'esperimento condotto dal Servizio
sanitario americano su centinaia di
afroamericani rivelo discriminazioni
razziali e violazioni dei diritti umani.
Il “Tuskegee Syphilis Study” e le
origini della bioetica in ricerca clinica

I
di BERNARDINO FANTINI

a bioetica & ormai

una componente

stabile in biologia e

inmedicina, nelle at-

tivita cliniche, come
nelle ricerche in laborato-
rio o sul territorio. | comi-
tati di bioetica si sono mol-
tiplicati e distribuiti neivari
organi decisionali. Questa
disciplinastudialeimplica-
zionimoralidelle attivita di
ricerca e applicative che
si svolgono nelle scienze
dellavitaeinmedicina, con
un forte carattere interdi-
sciplinare che coinvolge
la filosofia, la religione, la
scienza, lagiurisprudenza,
la sociologia, la psicologia
e la politica. Le sue arti-
colazioni e i suoi campi di

applicazioni sono cosi va-
sti e diversiche, al di la del
nome comune, la discipli-
na e di fatto frammentata
in diverse sotto-discipline,
che hanno questioni, qua-
dri teorici e campi di appli-
cazionealtrettantodiversi.
Si ha cosi la bioetica della
ricerca sperimentale, del-
le politiche sanitarie, delle
terapie (come i trapianti, le
cure intensive, l'uso equo
delle risorse tecnologiche
e dei farmaci), sino all'etica
ambientale e alla bioetica
guotidiana, proposta da
Giovanni Berlinguer e le-
gataallesceltechesifanno
in ogni attivita individuale
e collettiva.

La stessa diversita la si

ritrova quando si va alla
ricerca delle origini di ogni
singola componente della
bioetica. Il termine stesso
e stato usato per la prima
volta nel 1927 dal pastore
protestante tedesco Fritz
Jahr (1895-1953) nell'arti-
colo "Bio-etica. Una pano-
ramica delle relazioni eti-
che dell'uomo con animali
e piante”. Jahr, riprenden-
do la lezione di Kant, par-
la di “imperativo bioetico”,
un’etica rispettosa degli
“obblighi morali” non solo
nei confronti di uomini, ma
dituttigliesseriviventi.Ma
e tra gli anni '60 e "70 del
Novecento che una serie
di innovazioni scientifiche
e tecniche in biologia (in-
gegneria genetica, cellule
staminali, la nuova sensi-
bilita ecologica) e in medi-
cina (trapianti, fecondazio-
ne in vitro, cure intensive,
dialisi) suscitano dibattiti e
iniziative che in pochi anni
portano all'elaborazione
di codici, misure legislati-
ve e strutture istituzionali
dedicate alla bioetica.

Il termine “bioetica” viene
proposto nel significato
attuale per la prima volta

Fra i contadini poveri
della parte rurale dell’Alabama
vengono reclutati 600 maschi
afro-americani.

In alto, un gruppo di uomini
partecipanti allo studio sulla
sifilide non trattata
condotto a Tuskegee

nel 1970 dall’'oncologo sta-
tunitense Van Rensselaer
Potter (1911-2001) in un
articolo pubblicato sulla
rivista dell’'Universita del
Wisconsin “Perspectives
in Biology and Medicine”,
con il titolo "Bioetica: la
scienza della sopravvi-
venza”. Nel 1971, in un vo-
lume dal titolo Bioethics:
Bridge to the future (Bio-
etica: un ponte verso il fu-
turo), che raccoglie diversi
suoi articoli, Potter spiega
di avere scelto la radice
bio per rappresentare la
conoscenza biologica, la
scienzadei sistemi viventi
e ethics per indicare la co-
noscenza del sistema dei
valori umani. La bioetica
& quindi "un’ecologia glo-
bale di vita", una scienza
che puo consentire la so-
pravvivenza della specie
umana utilizzando i suoi



Dopo la Seconda.Guerra

- Mondiale, il mondo assistette

~ alla.nascita di principi etici
&, fondamentali che avrebbero
£ pla'sma:td' il futuro della ricerca

valorimoralidifronte all'e-

volversi degli ecosistemi.
Negli stessi anni il termine
bioetica ¢ utilizzato nell'ot-
tobre 1971 nel comunicato
stampadell’Universita Ge-
orgetown di Washington
che annuncia la nascita,
grazie alla Fondazione
Kennedy, di un istituto
“pioniere nello sviluppo di
un nuovo campo diricerca
interdisciplinare che i fon-
datori dell'istituto hanno
chiamato bioetica”.

In campo strettamente
medico, oltre alla classi-
ca deontologia medica,
che risale sino alle origini
stessa della medicina, a
partire dal “Giuramento di
Ippocrate”,ilcampoche ha
maggiormente richiesto e
sollecitato lo sviluppo di
riflessioni di ordine mo-
rale é quello della ricerca
o sperimentazione clinica
(clinical trials). La neces-
sita di regolamentare la
sperimentazione umana
era gia emersa con forza
durante il processo di No-
rimberga, che il 19 agosto
1947 aveva condannato 23
medici nazisti per gli espe-
rimenti condotti nei cam-
pi di concentramento. Da
questo processo & emerso
il Codice di Norimberga,
un insieme di norme da

rispettare in caso di spe-
rimentazione medica su
soggetti umani, come il
consenso informato, leli-
minazione diogni possibile
serio rischio per la salute
della persona, l'utilita peril
bene della societa, la pos-
sibilita per la persona che
partecipa di interrompere
la sperimentazione in ogni
momento.

Ma il caso che piu di ogni

i

altro ha marcato la pro-
fonda trasformazione
delle basi morali della
ricerca clinica é legato a
un esperimento svolto per
quaranta anni sulla popo-
lazione di colore della cit-
ta di Tuskegee, nello stato
americano dell’Alabama.
Questo esperimento era
stato avviato nel 1932 dal
Servizio di Sanita Pubbli-
ca degli Stati Uniti (Public
Health Service), in colla-
borazione con la Tuskegee
Institute, un'universita fre-
guentata da studenti afro-
americani, con lo scopo
esplicito di studiare lo svi-
luppo, la “storia naturale”
della sifilide senza tratta-
mento, sulla base dell'ipo-
tesi che questa malattia

Il termine "bioetica” viene
proposto nel significato attuale
per la prima volta nel 1970
dall'oncologo statunitense Van
Rensselaer Potter (1911-2001)

G G IL TERMINE “BIOETICA" VIENE PROPOSTO
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. il CodicedMr

rimberga i
documento cruciale natos
dal Procegso'dei Medici
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infettiva si sviluppasse in
modo diverso nelle perso-
nedicolore. Fraicontadini
poveri della parte rurale
dell’Alabama vengono re-
clutati 600 maschi afro-a-
mericani, 399 dei qualicon
unadiagnosidisifilide eun
gruppo di controllo di 201
persone non infette.

All'inizio dello studio, il so-
lotrattamento efficace per
la sifilide era il Salvarsan,
scoperto dal biochimico
Paul Ehrlich nel 1909, che
tuttavia erain parte effica-
ce solo per i casi avanzati,
era difficile da sommini-
strare, con iniezioni estre-
mamente doloroseeaveva
numerosi effetti collatera-
li, tossici. Tuttavia, nessun
trattamento veniva fatto
al gruppo di Tuskegee e
guando occasionalmente
un trattamento veniva ri-
chiestosidavadel placebo,
come vitamine, aspirine
e tonici. Dato che i trat-
tamenti in uso contro la
sifilide erano tossici e in

%
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gran parte inefficaci, un
obiettivo dello studio era
determinare se i pazienti
avrebbero tratto un bene-
ficio dalla totale elimina-
zione di questi trattamen-
ti, riprendendo l'antica
idea della Vis medicatrix
naturae (La forza guaritri-
ce della natura). Gli indivi-
dui coinvolti nello studio
non vengono informati sul
SUO scopo e a loro viene
anche nascosta la diagno-
si di sifilide, attribuendo |
sintomi al “sangue cattivo”,
un termine usato nella zo-
na per descrivere vari tipi
di malessere. In cambio
della partecipazione alla
ricerca, ai pazienti viene
assicurata l'assistenza
medica gratuita, un pasto
al giorno, il trasporto in
ospedale e mille dollari
per le spese funerarie in
caso di decesso.

Nel 1943 la penicillina, sco-
perta da Alexandre Fle-
ming nel 1928 ma prodotta

Peter Buxtun, scomparso all'eta
di 86 anni nel 2024, smascherd il
pit famigerato scandalo di ricerca
medica negli Stati Uniti

industrialmente e quindi
disponibile su vasta scala
solo durante la Seconda
Guerra Mondiale, risul-
ta essere molto efficace
contro la sifilide e diventa
quindi il trattamento stan-
dard. Ma la popolazione
sottoposta allo studio non
viene informata di questo
progresso terapeutico e
guando ad alcuni pazienti
che avrebbero voluto par-
tire volontari per il fronte
viene richiesto di fare il
trattamento antibiotico, i
medici locali li sconsiglia-
no e impediscono loro di
arruolarsi. A Tuskegee i
ricercatori nascondono
ai pazienti qualsiasi infor-
mazione sulla penicillina
per poter continuare a os-
servare come la malattia
si sviluppa, si trasmette e
diventa fatale.

Il “Tuskegee Syphilis Stu-
dy” continua ancora per
decenni, e solo nel 1967
Peter Buxtun, un epide-
miologodel ServiziodiSa-
nita Pubblica (Phs, Public
Health Service) scrive ai
Centri per il Controllo e
la Prevenzione delle Ma-
lattie (Cdc) statunitensi
chiedendo di interrompe-
re U'esperimento. L'anno
successivo, William Car-
ter Jenkins, uno statistico

afroamericano del Phs e
membro del Dipartimento
della Salute, dell’lstruzio-
ne e del Welfare (Hew),
fonda il bollettino The
Drum, dedicato ad infor-
mare sulla lotta contro la
discriminazione razziale
all'interno dell'ammini-
strazione sanitaria ne-
gli Usa. In un articolo su
guesto bollettino, Jenkins
chiese apertamente di
mettere fine allo studio
di Tuskegee, additandolo
come un chiaroesempiodi
discriminazione razziale
nella ricerca medica.

Non avendo ricevuto rea-
zionidalPhs,all’iniziodegli
anni '70 Buxtun si rivolge
direttamente alla stampa.
La giornalista Jean Hel-
ler dell’Associated Press
pubblica un primo articolo
nel Washington Star del
25 luglio 1972 e il giorno
successivo la notizia viene
ripresa sulla prima pagina

Lo studio di Tuskegee
inizio nel 1932 e prosegui
per quattro decenni.
(Archivio Nazionale)

del New York Times. Il se-
natore Edward Kennedy,
all'epoca presidente della
sottocommissione sani-
ta del Senato americano,
reagisce immediatamente
organizzando una serie
di audizioni con lo stesso
Buxtun e vari funzionari
dellamministrazione sani-
taria. A seguito della riso-
nanza nell'opinione pubbli-
ca, il Cdceil Phs nominano
un comitato consultivo
(Tuskegee Syphilis Study
Ad Hoc Advisory Panel),
presieduto da Broadus N.
Butler, rettore della Dillard
University di New Orleans.
ILrapporto finale € pubbli-
catonel1973 e affermacon
chiarezza che lo studio a
Tuskegee era “eticamen-
te ingiustificabile gia nel
1932” dato che una "re-
gola etica” fondamentale
€ che una persona non
puod essere soggetta a un
rischio evitabile di morte o

G & ATUSKEGEE | RICERCATORI NASCONDONO Al PAZIENTI
QUALSIASI INFORMAZIONE SULLA PENICILLINA 99



lesioni fisiche, a meno che
egli consenta liberamente
e consapevolmente. Non
c'e evidenza che questo
consenso sia stato ottenu-
to dai partecipanti a que-
sto studio”. Riprendendo
anche le critiche relative
ai mancati interventi te-
rapeutici e preventivi con
gli antibiotici, la commis-
sione chiede l'immediata
cessazione dello studio,
“giudicato scientificamente
senza basi e i cui risultati
sono in misura estrema-
mente misera rispetto ai
rischi noti per i soggetti
umani coinvolti”.

Al momento della cessa-
zionedello studionel 1972,
solo 74 dei soggetti parte-
cipanti allo studio erano
ancora vivi. Dei 399 malati
di sifilide inclusi all'inizio,
28 erano morti di sifili-
de, 100 erano morti per
complicazioni correlate,
40 delle loro mogli erano
state infettate e 19 dei loro
figli erano nati con sifilide
congenita.

Nel 1974, il Congresso Usa
approva il National Rese-
arch Act e istituisce una
commissione per studia-
re e redigere regolamenti
per disciplinare gli studi
clinici che coinvolgono
partecipanti umani. Alla
base dei nuoviregolamen-
ti ci sono la necessita del
consenso informato, la co-
municazione della diagno-
si e dei risultati accurati

G G AL MOMENTO DELLA CESSAZIONE
DELLO STUDIO NEL 1972, SOLO 74
DEI SOGGETTI PARTECIPANTI ALLO
STUDIO ERANO ANCORAVIVI©©

Il presidente Bill Clinton e il
vicepresidente Al Gore con
Herman Shaw, uno degli ultimi
sopravvissuti dello studio di
Tuskegee, durante la cerimonia
alla Casa Bianca nel 1997. (Doug
Mills/AP)

delle analisi cliniche e dei
risultati degli esperimen-
ti e dei trattamenti. Per
assicurare l'applicazione
di questi regolamenti, il
Dipartimento della Salute
creal'Office for Human Re-
search Protections (Ohrp).
Finalmente, il 16 maggio
1997il presidente Bill Clin-
ton si scusa formalmen-
te con tutte le persone
coinvolte nello studio di
Tuskegee e tutta la comu-
nita afroamericana, orga-

nizzando una cerimonia
alla Casa Bianca per i cin-
que degli otto partecipanti
sopravvissuti allo studio
di Tuskegee. Il discorso
pronunciato da Clinton in
guesta occasione indica
con fermezza il risvolto
razzista dello studio e la
responsabilita del gover-
no: “Uomini poveri e afro-
americani, senzarisorse e
con poche alternative, cre-
devanodiavertrovatouna
speranza quando il Servi-
zio Sanitario Pubblico de-
gli Stati Uniti offri loro as-
sistenza medica gratuita.
Furonotraditi. Il personale
medico dovrebbe aiutarci
guando abbiamo bisogno
di cure, ma anche dopo la

scopertadiunacura,aloro
& stato negato laiutoei lo-
ro governi hanno mentito
...Quelcheestatofattonon
si puo annullare.

Ma possiamorompereil si-
lenzio. Possiamo smettere
divoltare la testa dallaltra
parte. Possiamo guardar-
vi negli occhi e finalmente
dire, a nome del popolo
americano, che cio che ha
fatto il governo degli Stati
Uniti & stato vergognoso, e
me Ne SCUsO.

Ai nostri concittadini afro-
americani, chiedo scusa
per il fatto che il vostro
governo federale abbia
orchestrato uno studio
cosi palesemente razzista.
Questo non deve mai piu
accadere. Il governo degli
Stati Uniti ha fatto qualco-
sadisbagliato, qualcosadi
profondamente,immensa-
mente, moralmente sba-
gliato.

E stato un oltraggio al no-
stro impegno per l'integri-
ta e luguaglianza di tutti i
nostri cittadini”.

La ricerca scientifica e la
pratica medica operano
sempre con due criteri
fondamentali, un criterio
di verita, per distinguere il
vero dal falso, e un criterio
di valore, secondo il quale
per ogni azione, ogni pra-
tica e ogni tecnica si deve
distinguere ['utile dal dan-
noso e si deve sempre ri-
spettareidirittie ladignita
delle persone.
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a sanita italiana non puo

piu essere letta soltanto

attraverso la lente delle

risorse economiche o delle

emergenze contingenti. Per
Marco Alparone, vicepresidente della
Regione Lombardia e presidente
del Comitato di Settore Sanita della
Conferenza delle Regioni, il vero
terreno su cui si gioca il futuro del
Servizio sanitario nazionale & quello
della governance: un equilibrio
complesso tra autonomia regionale
e indirizzo centrale, tra innovazione
tecnologica e sostenibilita, tra
domanda crescente di salute e
capacita organizzativa dei territori. In
questa intervista, Alparone affronta i
nodi strategici della sanita italiana —
dal Dm 77 al ruolo delle professioni,
dalla riforma dei modelli territoriali
all'Hta, fino al superamento di una
logica puramente contabile della
spesa sanitaria — delineando una
visione in cui la salute diventa
sempre piu un investimento
sistemico e non un costo da
comprimere.

Presidente, qual & oggi il ruolo
politico del Comitato di Settore
Sanita nel rapporto tra Regioni e
Governo?

L'ascolto parte dai territori, dove le
Regioni intercettano criticita concrete
del sistema sanitario e le esigenze
reali dei cittadini. Queste informazioni
vengono poi trasferite al livello
centrale attraverso il Comitato di
Settore Sanita, che funge da snodo
tra Regioni e Governo. Il Comitato ha

un ruolo non solo tecnico ma anche
politico, perché media e coordina le
diverse posizioni regionali.
All'interno di questa filiera
istituzionale, le criticita vengono
analizzate e rielaborate in chiave
sistemica. L'obiettivo & trasformare
i problemi emersi nei territori

in possibili soluzioni condivise a
livello nazionale. In questo modo si
favorisce una maggiore coerenza
delle politiche sanitarie e un miglior
equilibrio tra autonomia regionale e
indirizzo centrale.

Il rapporto tra Stato e Regioni sulla
sanita é piu collaborativo o piu
conflittuale?

Il rapporto tra Stato e Regioni

in sanita & prevalentemente
collaborativo, anche se non manca
un confronto tra posizioni diverse. La
collaborazione & necessaria perché
il sistema sanitario richiede decisioni
condivise e coordinamento costante.

A febbraio 2026 la Conferenza
Stato-Regioni ha espresso il suo
parere positivo al provvedimento
che delega il Governo a riformare
entro il 31 dicembre 2026
Uintero sistema delle professioni
sanitarie, attraverso uno o piu
decreti legislativi, con l'obiettivo
di rafforzare il Servizio

sanitario nazionale, contrastare
la carenza di personale,
aggiornare competenze e profili
professionali e valorizzare il
ruolo degli operatori. Uno dei
capitoli centrali riguarda la
responsabilita professionale
degli esercenti le professioni
sanitarie. Il disegno di legge,
collegato alla legge di bilancio
2025, e strutturato in tre capi e
nove articoli e definisce i principi
e criteri direttivi cui dovranno
attenersi i decreti attuativi
chiamati a dare piena attuazione
alla riforma.

Marco Alparone & nato a Catania il 12 dicembre 1967. Laureato in Farmacia
a Milano, ha prestato servizio militare per due anni come Ufficiale del

Corpo Sanitario dell’Esercito Italiano. Di professione farmacista, consigliere
dell'Ordine dei Farmacisti della Provincia di Milano e Lodi e sindaco del
comune di Paderno Dugnano (MI) dal 2009 al 2018. Dal settembre 2014 al
2016 membro del consiglio della Citta Metropolitana di Milano, e nel 2018 &
stato eletto consigliere della Regione Lombardia. Nel 2019 eletto Presidente
della | Commissione - Programmazione e Bilancio e nel gennaio 2021
nominato Sottosegretario con delega alla Delegazione di Bruxelles e Sistema
dei controlli. Rieletto Consigliere Regionale nel 2023, nella XII Legislatura

& nominato, dal Presidente Attilio Fontana, Vicepresidente e Assessore al

Bilancio e Finanza. Nel 2023 e stato eletto presidente del Comitato di settore
Regioni-Sanita che si & insediato il 9 maggio 2023.
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A quattro anni dall’adozione del Dm 77,
la riforma dell’assistenza territoriale
procede a rilento, con marcate
diseguaglianze regionali, in particolare
nell’attivazione e nella piena operativita
di Case e Ospedali di Comunita. Lo
confermano i dati elaborati dalla
Fondazione Gimbe estratti dal report
Agenas sul monitoraggio del Dm 77,
aggiornati al 31 dicembre 2025. Infatti,
al 31 dicembre 2025, solo 66 Case della
Comunita (3,9%) risultavano pienamente
funzionanti e solo 163 Ospedali di
Comunita (27,4%) avevano attivato
almeno un servizio, ma nessuno risultava
pienamente funzionante.

Le differenze emergono soprattutto
tra esigenze di uniformita nazionale e
autonomia regionale.

Questi aspetti vengono affrontati
nella Conferenza Stato-Regioni, dove
Si ricerca una sintesi tra posizioni
differenti. In ogni caso, il riferimento
centrale resta il servizio ai cittadini,
che orienta le scelte e le politiche
sanitarie.

Lei ha parlato della necessita

di “normare, condividere e
programmare”: oggi manca una
regia nazionale sulla sanita?

Oggi non si puo dire che manchi una
regia nazionale sulla sanita, forte e
solida, ma piuttosto che sia in corso
una fase di forte evoluzione.
A'livello centrale e regionale si sta
lavorando a un nuovo approccio alla
sanita, piu integrato e orientato alla
programmazione.

Non si parla pil solo di strutture e
servizi, ma anche di professionisti

e competenze, che diventano un
elemento centrale del sistema.
Questa maggiore complessita
richiede non solo interventi finanziari,
ma anche un cambiamento culturale
e organizzativo. In questo senso,

la "regia” esiste, ma & sempre piu
condivisa e basata su processi

di confronto continuo tra i livelli
istituzionali.

IL Dm 77/2022 rappresenta una
rivoluzione per quanto riguarda
'assistenza sanitaria territoriale. Ma
ci sembra che non tutto fili liscio...

Il Decreto Ministeriale 77/2022
rappresenta un cambiamento
importante nell'organizzazione
dell'assistenza territoriale. Ha avviato
un processo di trasformazione
profondo che riguarda modelli,
servizi e presa in carico dei cittadini.

Come spesso accade nelle riforme
strutturali, il cambiamento non &
immediato né legato solo a scadenze
formali. Si tratta di un percorso
complesso che richiede tempo,
adattamento organizzativo e capacita
di attuazione nei territori.

La sfida non ¢ solo finanziaria, ma
soprattutto professionale e culturale,
perché coinvolge nuovi ruoli e
competenze.

Per poter realizzare una sanita
realmente di prossimita c'é@ anche
bisogno di puntare sui professionisti
del settore. Ma oggi i medici e gli
infermieri scarseggiano, che fare?
Per costruire una sanita davvero

di prossimita non basta ragionare
solo in termini di numero di medici
e infermieri, figure fondamentali del
nostro Ssn.

La carenza di personale € un dato
reale, ma il punto € anche come

Dall'ottava edizione del Rapporto sulla farmacia di Cittadinanzattiva-
Federfarma emerge una farmacia sempre piu presidio territoriale tra servizi,
prevenzione e supporto alla continuita delle cure. Circa 3 farmacie su 4
dispongono di locali separati per erogare servizi specifici. La quota di farmacie
che non offre ancora servizi  residuale (circa 1 su 10). E un fenomeno

che riguarda prevalentemente le zone rurali rispetto a quelle urbane. Tra

le prestazioni piu diffuse figurano i test diagnostici rapidi (come glicemia

e colesterolo), offerti da quasi otto farmacie su dieci. Per quanto riguarda

gli screening, pit di un cittadino su quattro ha partecipato a campagne di
prevenzione, con un'adesione che aumenta significativamente nelle fasce
adulte (sono 4 su dieci nel target tra i 51 e i 74 anni), specialmente per la
prevenzione del tumore al colon-retto. Sul fronte delle vaccinazioni e della
telemedicina, circa 1 farmacia su 2 somministra il vaccino antinfluenzale.

Piu di 7 farmacie su 10 effettuano Ecg o monitoraggi con holter cardiaco e
pressorio. Ha effettuato un elettrocardiogramma oltre il 20% dei cittadini che
hanno risposto al questionario; oltre il 19% ha effettuato un holter pressorio.




si organizza e si valorizza l'intero
sistema.

Serve un approccio di sistema, in cui
tutti gli operatori del Ssn collaborano
in modo integrato.

In questo ecosistema rientrano anche
i farmacisti e le altre professioni
sanitarie, ciascuna con un ruolo
specifico.

La sfida & rendere piu efficace la
collaborazione tra competenze
diverse, per garantire continuita e
prossimita delle cure.

Oggi si parla sempre piu di sanita
come investimento e non come costo:
cosa deve cambiare concretamente
nelle scelte politiche per rendere
questo principio una realta e non solo
uno slogan?

Prima delle scelte politiche &
necessario partire da una riflessione
sul quadro contabile e sugli strumenti
di programmazione disponibili. Sono
proprio questi strumenti che rendono
possibile tradurre in pratica l'idea
della sanita come investimento.

Se il sistema contabile diventa un
fattore limitante, allora deve essere
aggiornato per adattarsi alla visione
politica. In questo modo l'indirizzo
politico non resta teorico, ma puo
essere effettivamente attuato. La sfida
€ quindi rendere coerenti strumenti,
risorse e obiettivi, superando una
logica puramente di spesa.

Da farmacista, come valuta il

ruolo delle farmacie territoriali
nell’evoluzione del Servizio sanitario
nazionale, soprattutto in termini di

Il presidente del Comitato Regioni al 52° Congresso Nazionale Sindacale della
Federazione Italiana Medici Pediatri il 26 marzo scorso. “Un’occasione per
testimoniare 'attenzione da parte del sistema delle Regioni verso un tema che ci
chiama a una responsabilita comune e a un investimento irrinunciabile: rimettere
al centro l'infanzia, come priorita di
politica sanitaria e di politica sociale,

riconoscendo la Pediatria di Famiglia
quale primo presidio che intercetta
bisogni, accompagna le famiglie,
tutela la crescita, costruisce ponti tra
servizi e comunita”.

il primo punto di accesso al sistema
sanitario, quindi un elemento
chiave di prossimita. In questo
senso, la farmacia e gia oggi un
presidio fondamentale sul territorio,
facilmente accessibile dai cittadini.
Il suo ruolo si sta ampliando anche
sul versante della prevenzione e
dell'orientamento ai servizi sanitari.
In questo quadro, le farmacie
diventano un attore centrale
dell’ecosistema salute. La sfida

& fare in modo che il sistema

nel suo complesso sia in grado

di valorizzarle pienamente,
nell'interesse dei cittadini e della
continuita di cura.

Torniamo al personale. Avete
parlato di una “nuova stagione
contrattuale”: cosa cambia davvero
rispetto al passato?

La forte spinta del Pnrr ha
sicuramente innescato un periodo
di cambiamento che riguarda anche
i professionisti della sanita, dentro
un NUOVO assetto organizzativo

del sistema. In questo contesto

si inserisce la cosiddetta “nuova
stagione contrattuale”, che non &
solo un rinnovo economico, ma

un'evoluzione pit ampia.

Una riforma o una nuova
organizzazione della sanita puo
andare davvero a regime solo se

i professionisti sono messi nelle
condizioni di integrarsi pienamente
nel sistema. Il cambiamento
riguarda quindi anche modelli

di lavoro, ruoli e responsabilita.
'obiettivo & rendere il sistema piu
attrattivo, funzionale e coerente con
i nuovi bisogni di salute.

Organizzazione e Pnrr: le Regioni
viaggiano a velocita differenti, ma

i diritti fino a prova contraria sono
uguali per tutti i cittadini. Che
facciamo?

Non & una gara di chi arriva prima, e
questo va ribadito anche nel rispetto
del lavoro dei tanti professionisti
delle Regioni che ogni giorno si
impegnano con grande dedizione.

Il Piano Nazionale di Ripresa

e Resilienza ha assegnato alle
Regioni un compito complesso e
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prossimita, prevenzione e presa in
carico dei pazienti?

Il Ssn sta evolvendo e le farmacie
territoriali rappresentano da sempre

PANORAMA
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ALPARONE

impegnativo, con obiettivi ambiziosi
e tempi sfidanti. E vero che le
Regioni possono procedere con
velocita diverse, anche per differenze
organizzative e di disponibilita di
personale. Per questo la sfida si
vince insieme, senza classifiche,
attraverso cooperazione e supporto
reciproco tra livelli istituzionali.

Lei ha definito I'Hta centrale nella
governance dell’innovazione,

ma anche un processo che deve
evolvere nel tempo: come si
costruisce un sistema di valutazione
che non rallenti 'accesso

alle tecnologie ma garantisca
sostenibilita?

Un sistema Hta efficace deve
essere dinamico e integrato nella
governance dell'innovazione, non
un filtro che rallenta 'accesso alle
tecnologie.

PANORAMA
iSANITA

Le aziende del settore biomedicale
contestano la misura del payback,
definendola un rischio per la
sopravvivenza di oltre 4.000 imprese,
incluse molte piccole e medie imprese,

e per la continuita delle forniture agli
ospedali. Il Consiglio di Stato ha disposto
la sospensione dell'efficacia delle richieste
di compensazione del payback 2015-2018
nel marzo 2026, rinviando alla Consulta
e fissando 'udienza pubblica al 24
settembre 2026. Il Consiglio di Stato ha
inoltre rinviato alla Corte Costituzionale
la disciplina del contributo annuale dello
0,75% sul fatturato delle aziende che
vendono dispositivi medici al Ssn.

Per guesto & necessario definire un
perimetro di valutazione strutturato
e condiviso, fondato su Kpi uniformi
tra i diversi livelli istituzionali.
Indicatori validati, replicabili e
comparabili consentono infatti di
ridurre la variabilita tra territori

e decisori, distinguendo in modo
coerente indicatori di processo, di
risultato e di esito.

'Health Technology Assessment
diventa cosi uno strumento centrale
per misurare non solo il grado di
innovazione, ma soprattutto il reale
valore d'uso delle tecnologie nel
contesto concreto di erogazione dei
servizi. L'obiettivo & accompagnare
Uintera filiera valutativa fino agli
esiti di salute e al benessere della
persona, collegando direttamente
innovazione, appropriatezza e
impatto sul sistema sanitario.
Questo approccio consente

anche di governare meglio il
rapporto tra domanda e offerta,
evitando che un ampliamento

non regolato dell'offerta produca
inappropriatezza, overuse o utilizzo
inefficiente delle risorse.

In questo modo si puod garantire
sostenibilita senza rallentare
('accesso alle tecnologie innovative,
ma anzi orientandolo in maniera
piu appropriata e coerente con il

Marco Alparone accanto
al presidente Sihta
Giandomenico Nollo
durante il primo incontro
dell'HPF 2026,

“Hta tra Stato e Regioni”,
svoltosi a Roma o scorso
21 aprile

valore generato per il sistema e per
i cittadini.

Il meccanismo del payback é stato
definito da molti “insostenibile”: va
superato, riformato o mantenuto con
correttivi?

Il meccanismo del payback va
sicuramente ripensato, spostandolo
da una logica di mero ripiano
contabile a una logica di attrattivita
e competitivita del sistema, in
particolare industriale. Oggi &
percepito soprattutto come uno
strumento contabile che non genera
effetti positivi sul territorio. Per
questo serve superare una visione
puramente finanziaria, che rischia
di non cogliere le dinamiche reali
del sistema. L'obiettivo dovrebbe
essere quello di rendere il sistema
piu sostenibile e al tempo stesso
piu attrattivo per innovazione e
investimenti. In questa prospettiva,
il payback va quindi riformato per
essere coerente con una strategia
industriale e sanitaria piu moderna.

Guardando al suo percorso
istituzionale, c’@ una decisione o un
passaggio che considera chiave per il
nostro sistema?

Un passaggio chiave del mio
percorso istituzionale riguarda il

G G UN SISTEMA HTA EFFICACE DEVE ESSERE DINAMICO E INTEGRATO
NELLA GOVERNANCE DELL'INNOVAZIONE 99



rafforzamento dell'appropriatezza
clinica ed allocativa delle risorse
come leva di governo del sistema
sanitario, in un’ottica di equilibrio

tra domanda e offerta. L'obiettivo &
ridurre la variabilita non supportata
da evidenze e orientare le decisioni
verso interventi basati su evidenze,
in grado di rispondere a bisogni

reali e misurabili. In questo senso,
appropriatezza clinica e allocativa
sono strettamente integrate: la
prima garantisce la correttezza

del percorso di cura, la seconda la
sostenibilita delle scelte rispetto alle
risorse disponibili. L'integrazione
degli strumenti nei processi e
l'erogazione delle prestazioni non
rappresentano un fine, ma un mezzo
per generare valore in termini di esiti
di salute, in un sistema in cui risorse
ed esiti clinici risultano strettamente

G G RENDERE COERENTI STRUMENTI, RISORSE
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interconnessi. Per questo il rapporto
tra domanda e offerta resta un
elemento cruciale: un ampliamento
dell'offerta non accompagnato

da criteri di appropriatezza puo
generare fenomeni di overuse e
overtreatment. Diventano quindi
essenziali meccanismi di governo
della domanda, supportati da dati,
indicatori e strumenti di valutazione,
capaci di migliorare lefficienza

della spesa e garantire servizi
clinicamente appropriati lungo

tutta la continuita assistenziale tra
territorio e ospedale. E su questo
equilibrio tra domanda, offerta, dati
e allocazione delle risorse che si
fonda oggi la capacita del sistema

La disponibilita di personale sanitario adeguato non é pil considerata soltanto
una questione organizzativa, ma una leva strategica per la tenuta e la qualita

dei sistemi sanitari europei. E questa la conclusione principale della Relazione
“Staffing Levels for European Healthcare” elaborata dal gruppo di esperti sulla
valutazione delle prestazioni dei sistemi sanitari (Hspa Expert Group) della
Commissione europea, con il supporto dell’Osservatorio europeo sui sistemi

e le politiche sanitarie. Il documento, dedicato ai livelli di personale sanitario
nell'Unione europea e in Norvegia, fotografa un cambiamento profondo: i Paesi
europei si stanno progressivamente allontanando da modelli basati su rigidi
rapporti numerici tra operatori e pazienti, preferendo sistemi piu flessibili e
adattabili ai bisogni reali delle popolazioni e dei territori. Secondo il rapporto,

i sistemi sanitari funzionano meglio quando il numero e la combinazione di
professionisti della salute sono adeguati, distribuiti correttamente e disponibili nel
momento necessario. Gli ospedali rimangono il principale ambito in cui vengono
applicati rapporti numerici e standard di personale, grazie a contesti organizzativi
piu strutturati e carichi di lavoro piu facilmente misurabili. Diversa la situazione
dell’assistenza primaria e territoriale. Qui i Paesi tendono a evitare rapporti
rigidi, preferendo modelli multidisciplinari e flessibili che consentano di adattare
ruoli e carichi di lavoro alla disponibilita effettiva di professionisti e ai bisogni
della popolazione locale. Secondo il documento, proprio la medicina territoriale
risulta “particolarmente inadatta” all'applicazione di standard rigidi, soprattutto
in un contesto segnato da carenze di personale e forti differenze regionali. La
programmazione del personale sanitario viene considerata uno strumento ancora

sottoutilizzato.

di garantire appropriatezza, equita e
sostenibilita.

Domanda da un milione di dollari:

il Ssn & davvero sostenibile nei
prossimi 10 anni senza una riforma
strutturale?

Ovviamente si, e ogni giorno
lavoriamo per questo. Il tema

non & tanto la sostenibilita in sé,
guanto le condizioni per garantirla
nel tempo. Sara probabilmente
necessario introdurre nuove misure
di adattamento e rafforzamento del
sistema. La sfida e evolvere senza
perdere i principi di universalita ed
equita che lo caratterizzano.

Presidente, se dovesse descrivere
con un’immagine o una scena
concreta cosa significa oggi
“governare la sanitd” dal punto

di vista delle Regioni, quale
sceglierebbe?

Sceglierei l'immagine di una
camminata di montagna in salita,
impegnativa ma ben tracciata, con
passi costanti e coordinati. E una
salita che richiede sforzo continuo,
attenzione e capacita di adattamento.
Ogni tanto ci si volta indietro e si vede
il percorso fatto insieme. E, arrivati
ai tratti piu alti, si apre un panorama
ampio e significativo per la salute

dei nostri cittadini, che ci riempie

di orgoglio. E questa, oggi, l'idea di
governare la sanita dal punto di vista
delle Regioni: uno sforzo condiviso
che porta a risultati concreti e visibili
per i cittadini, garantendo equita per
tutti senza presentare il conto.
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iSANITA




Le cure palliative rappresentano oggi uno dei pilastri piu complessi e strategici
R ACEENER N EFREIE] Linvecchiamento della popolazione, laumento delle
patologie croniche e oncologiche e la crescente domanda di assistenza continuativa
rendono questo ambito non pil marginale, ma centrale nella programmazione sanitaria.
Eppure, nonostante i progressi normativi e organizzativi degli ultimi anni, la rete italiana
delle cure palliative mostra ancora forti disomogeneita territoriali, criticita nella presa
in carico domiciliare e una persistente difficolta nel garantire continuita assistenziale tra
ospedale, territorio e hospice.

Da parte nostra cerchiamo di fare il punto sullo stato dellarte in ltalia:[EIER 0 A
dei professionisti alle disuguaglianze regionali, dal ruolo dei caregiver ai temi etici

del fine vita, fino alla sostenibilita dei modelli organizzativi. [Me] SO X=Reliinlx
una fotografia aggiornata e critica, ma anche indicare le traiettorie possibili

di sviluppo futuro.

L
———

UANDO CURARE
ONTA ANCORA.

]

dicina palliativa sollecita un ritorno al binomio

passione e Competenza, ed & in questo binomio
I racchiude la sfida della medicina contempc
coniugare progresso scientifico, relazione medic
senza perdere di vista dignita, limite e umanita ¢

I
di PAOLA BINETTI

{ PANORAMA
i ISANITA
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e cure palliative

sono al centro del

dibattito della Me-

dicina moderna,

perché rispondo-
no ad uno dei diritti fonda-
mentali delluomo: il dirit-
to alla cura, garantito per
tutto l'arco della propria
vita, finoallafine, senzaec-
cezioni né discriminazioni.
Nulla giustifica il fatto che
ad alcune persone le cu-
re palliative non vengano
somministrate in misura
adeguata alle loro esigen-
ze. Eppure é quanto av-
viene in Italia, dove le di-
suguaglianze territoriali
creano forti ingiustizie sul

La Legge 38, promulgata
16 anni fa, garantisce il
diritto a cure palliative e
terapia del dolore per tutti i
pazienti, indipendentemente
dalla patologia o dall’eta,
assicurando un’assistenza
qualificata e appropriata per
il malato e la sua famiglia. Un
processo ben lungi dall'essere
compiuto: condizionato da
diseguaglianze territoriali,
carenza di personale
specializzato, mancanza di
politiche sanitarie adeguate,

barriere culturali e sociali.

piano sociale eimpongono
nuove sfide organizzative.
Ma, anche dove sono di-
sponibili cure palliative di
ottimo livello, pud essere
diffuso un pregiudizio che
tende a differire il passag-
giodei malatialla medicina
palliativa, per cuinondira-
do accade che il paziente e
la sua famiglia si rivolga-
no al Ssn e alle strutture
competenti troppo tardi,
consolidando la falsa te-
oria per cui si ricorre alle
cure palliative solo quan-
do si sta per morire. In
questo modo alle difficol-
ta che scaturiscono dal-
la scarsita delle risorse
economiche e da modelli
sanitari regionali, ancora
obsoleti e inadeguati, si
sommano pregiudizi cul-
turali, compreso il rifiuto
arassegnarsi ad una gua-
rigione non piu possibile,
mentre si attiva il tabu
della morte.

La strada per rendere piu
accessibili a tutti le cure
palliative sembra ancora
lunga e investe aspetti ne-
cessari per comprendere
meglio in cosa consistano
le cure palliative e i loro
vantaggi per il paziente e
la sua famiglia. Ma conte-
stualmente & urgente che
il Ssn sia in grado di di-
sporre di risorse adegua-
te per soddisfare questa
richiesta in tutto il territo-
rio nazionale, vincendo la
ritrosia e le resistenze che

ancora si notano in alcune
regioni.

La Medicina palliativa ha
un approccio complessivo
cosi innovativo, che meri-
ta la massima attenzione
anche da parte delle Ul-
tra-specializzazioni che
0oggi sembrano guidare il
progresso della medicina
e che hanno attraversato
un itinerario di forte tec-
nologizzazione per appro-
dare finalmente alle sfide
della Intelligenza artificia-
le. La Medicina palliativa
sollecita un ritorno al bi-
nomio di Compassione e
Competenza, fondamento
su cui la Medicina e anda-
ta sviluppandosi, consa-
pevole di non poter fare a
meno dell'una o dellaltra,
perché definiscono il nu-
cleo essenziale dei bisogni
delluomo. Quella fragilita
che, nella sua singolarita
e nella sua solidarieta, ri-
chiede un forte sguardo
relazionale che unisca chi
stabene e chistamale, an-
cora oggi vero paradigma
della medicina.

Sa un lato c’é U'uomo che
soffre, perché attraverso
la sua sofferenza speri-
menta contestualmente
i suoi limiti, dall’altro c’é
l'uomo che cura, e che,
sperimentando la sua ca-
pacita di cura, ne coglie
continuamente i limiti.
Medico e paziente vivono
nella reciproca interdipen-
denza, fondamento della

I

A luglio 2025 é nata, grazie
alla Federazione Cure
Palliative, con il sostegno

e il supporto della Societa
Italiana di Cure Palliative
(Sicp), la Commissione
Italiana dei Cittadini per le
Cure Palliative (Cic-Cp), un
progetto innovativo che pone
al centro la partecipazione
attiva della societa civile nel
miglioramento dei servizi di
cure palliative e palliative
pediatriche in Italia. La
Commissione prende spunto
dall'esperienza francese. A
partire dal 2022, la Francia ha
infatti avviato, su input della
Presidenza della Repubblica,
un processo di democrazia
deliberativa attraverso la
Convenzione cittadina sul
fine vita, coinvolgendo 185
cittadini, estratti a sorte,
rappresentativi dell'intera
societa francese (Petite
France) con diverse finalita.
La Cic-Cp si ispira a questo
modello, adottando un metodo
di lavoro basato sul dialogo
informato, il confronto delle
idee e ['ascolto delle opinioni
dei cittadini in un’'ottica di
trasparenza e neutralita.



La legge di Bilancio 2023 ha introdotto per Regioni e
Province autonome l'obbligo di presentare entro la
fine di gennaio di ogni anno un piano triennale per il
rafforzamento della rete di cure palliative. Agenas,
insieme a un gruppo di lavoro interistituzionale
promosso dal ministero della Salute, € incaricata

di monitorare, analizzare e valutare la qualita e la
coerenza di questi programmi. L'obiettivo fissato dalla
normativa & garantire entro il 2028 l'accesso alle cure
palliative ad almeno il 90% delle persone che ne hanno
bisogno. Tuttavia, la distanza tra quanto previsto dalla
legge e la reale applicazione resta ancora significativa. Il
secondo report di Agenas (Risultati dell'analisi dei piani
di potenziamento delle cure palliative per le Regioni/Pa
e lo stato di attuazione riferite all'anno 2024) pubblicato
dopo l'introduzione dell'obbligo normativo ha infatti
confermato le criticita gia evidenziate dalla comunita
scientifica e rilanciate negli ultimi mesi: persistono
ritardi strutturali, piani incompleti e carenze nella
programmazione territoriale dei servizi di cure palliative,
sia in ambito ospedaliero sia soprattutto nell'assistenza
domiciliare, considerata il principale indicatore di
copertura. Solo cinque Regioni — Basilicata, Emilia-

Secondo dati Agenas, in Italia sono attivi 307 hospice per
adulti e 8 hospice pediatrici, un dato che conferma la crescita
dell’offerta assistenziale ma anche la persistente disomogeneita
tra le Regioni. Solo 19 Regioni hanno infatti attivato
formalmente una rete di cure palliative per adulti,
mentre 13 hanno esteso l'organizzazione anche ai
servizi dedicati ai pazienti pediatrici. Ne deriva una
mappa della copertura ancora fortemente diseguale: nel Nord
e in alcune aree del Centro i servizi risultano maggiormente
strutturati e consolidati, mentre nel Sud si registrano ampie
zone ancora scoperte o dotate di équipe insufficienti rispetto al
fabbisogno.

loro umanita dolente. Non
a caso “Compassione e

vazioni, su cui sperimen-
tare nuovi farmaci e nuo-

Competenza”
sono valori
centrali nella
formazione
del medico

una compas-
sione priva di
competenza
non ¢ credibi-
le, perché non
€ in grado di
offrire quella
condivisione

Lobiettivo stabilito
dalla normativa vigente
@ garantire entro il
2028 l'accesso alle cure
palliative ad almeno
il novanta per cento
della popolazione che
ne abbisogna. Il divario
tra la norma e la prassi
& pero ancora troppo
profondo

vi strumenti
diagnostici: un
qualcosa, in al-
tri termini, ma
non un gualcu-
no. La vera dif-
ficolta é tenere
insieme i due
aspetti per cui,
accanto allo
sforzo costan-
te e continuo
che gli sviluppi

Romagna, Umbria, Valle d’Aosta e Veneto — e la
Provincia autonoma di Bolzano raggiungono il 100%
della copertura distrettuale. A queste si aggiungono
Lombardia (98%), Piemonte (91%) e Marche (85%),
ormai vicine all’obiettivo. Le situazioni piu critiche

si registrano invece in Sicilia (27%), Molise (33%),
Calabria (36%) e Campania (59%). Un altro aspetto
su cui il report pone 'accento € la scarsa integrazione
tra ospedale e territorio, nonostante la riforma
dell'assistenza territoriale imponga una rete forte e
coordinata. In 34 Asl italiane mancano completamente
equipe dedicate alle cure palliative in ambito
ospedaliero. Appena una su cinque ne ha almeno tre.

di cui ha biso-

gnochisoffreeche, proprio
perché soffre, vuole essere
aiutato a almeno a soffrire
meno. Ma una competen-
Za senza compassione e
altrettanto inaccettabile,
perché considera il malato
come qualcosa di altro da
Sé, un oggetto da studiare,
dacuiricavare datie osser-

della scienza e
della ricerca richiedono
incessantemente, occor-
re mantenere vivo il mix
di life skills che gioca un
ruolo insostituibile. Su
guesto binomio si snoda
'approccio palliativo, che
rappresenta una rivisita-
zione aggiornatadellantico
carisma medico. Una delle

sue declinazioni piu lucide
alla luce degli sviluppi piu
recenti della medicina, che
tende a posporre la morte,
ignorando che la morte ¢
parte integrante della vi-
ta. La si pud combattere,
ignorare, si pud provare
a cancellarla dal proprio
dizionario, si pud cercare
di evitare di parlarne con
i propri pazienti, ma ad un
certo punto ci si dovra de-

Secondo alcuni dati
evidenziati dalla Societa
Italiana di Cure Palliative,
in Italia solo 1 paziente
su 4 ha accesso a cure
palliative adeguate, con
forti disparita territoriali.
Manca il 50% dei

medici e due terzi degli
infermieri specializzati
nell’'assistenza
domiciliare. Malati cronici
dimenticati, escluso il
70% dei pazienti non
oncologici

&G MEDICO E PAZIENTE
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cidere a ricordare che la
morte esiste e bisogna co-
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Servizi attivi nelle unita di cure palliative domiciliari Distrettiin cui & presente almeno un punto
di erogazione che fornisce ciascuno dei vari servizi rispetto al totale dei distretti regionali/provinciali

Servizio di consulenza Servizio Percorsi di cura Percorsi di cure Percorsi di cure

Regioni/PA

Centrale operativa di Equipe di cure Equipe

coordinamento ospedale-territorio di ambulatoriale domiciliari di pronta dedicati alle cure simultanee per i simultanee per i pazienti
presa in carico iniziale disponibilita palliative pazienti oncologici non oncologici

ABRUZZ0 25% 40% 40% 25% 20% 40% 40% 40%
BASILICATA 100% 100% 33% 100% 33% 33% 33% 100%
CALABRIA 7% 29% 7% 36% 21% 14% 29% 14%
CAMPANIA 36% 40% 21% 57% 4% 36% 56% 56%
EMILIA-ROMAGNA 79% 100% 100% 100% 76% 97% 100% 100%
FRIULI-VENEZIA G. 0% 50% 22% 78% 0% 78% 78% 78%
LAZIO 78% 87% 41% 87% 87% 72% 87% 56%
LIGURIA 53% 68% 42% 68% 53% 68% 68% 47%
LOMBARDIA 43% 95% 76% 98% 98% 71% 92% 81%
MARCHE 69% 92% 61% 92% 46% 61% 92% 85%
MOLISE 33% 33% 33% 33% 33% 0% 33% 33%

P.A. BOLZANO 100% 100% 100% 100% 25% 100% 100% 100%

PA.TRENTO 100% 100% 0% 100% 100% 100% 100% 100%
PIEMONTE 82% 94% 76% 97% 61% 85% 85% 85%
PUGLIA 49% 42% 16% 82% 51% 36% 69% 46%
SARDEGNA 8% 42% 38% 54% 25% 42% 50% 33%
SICILIA 82% 49% 13% 100% 80% 31% 100% 76%
TOSCANA 68% 93% 86% 89% 61% 93% 89% 89%
UMBRIA 25% 83% 92% 92% 42% 100% 42% 33%

VALLE DAOSTA 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
VENETO 85% 100% 50% 100% 58% 100% 92% 50%
ITALIA 58% 73% 50% 80% 51% 65% 73% 67%

Fonte: Report Nazionale di sintesi dei risultati del monitoraggio Dm 77/ 2022 Il semestre 2025, Agenas

Una survey condotta nel
2024 da Sieog e Simp, su
invito del Gruppo di Studio
di Cure Palliative Perinatali
della Sin, ha coinvolto 184
professionisti di ginecologia
e ostetricia. E emersa una

GG LA STRADA PER RENDERE PIU ACCESSIBILI A TUTTI
LE CURE PALLIATIVE SEMBRA ANCORA LUNGA ©©

minciareatrattarla,apren-
dersene cura e a farlo con
estrema delicatezza. La
morte € spesso il grande
assente nel colloquio con
gli studenti, a cui spesso
viene presentata come il
segno di un fallimento. Ma
la morte inevitabilmente ci
viene incontro e preparar-
si a questo appuntamen-
to & segno di maturita e
di saggezza, che richiede
una profonda riflessione
sul senso e sul valore del-
la vita. In questo senso la
medicina palliativa offre

un'esperienza di formazio-
ne e di confronto di straor-
dinaria efficacia.

Il che ripropone in modo
dialetticamente realista il
temadel rapportotracure
palliative e suicidio assi-
stito, in una sfida che in
alcuni casi pretende di le-
gittimare anche leutana-
sia. Ed & questo 'enorme
contributo che l'approc-
cio palliativo offre allo
sviluppo della medicina
del futuro: mantenere al
centro della riflessione la
relazione medico-pazien-

te, senza maiignorare che
si tratta di una relazione
speciale, unica nel suo
genere, proprio perché
questa relazione si fonda
sulla comune esperienza
del dolore e del limite.
Non c'& nessuna arrogan-
zanelluno e nell’altro, non
c'e spazio per una onnipo-
tenza, che prima o poi i fat-
ti negheranno. C'& solo un
particolarissimo senso di
amicizia in cui competenza
e compassione si intrec-
ciano continuamente in
modi e forme diverse.

discreta conoscenza teorica
delle CPpn, anche se il
21% degli intervistati non
ne conosceva l'esistenza.
Tuttavia, il 60% dei Centri
nascita non dispone di
un'offerta attiva di CPpn

e solo il 41% riferisce
protocolli condivisi tra
ginecologi e neonatologi.
Quanto ai destinatari delle
CPpn, il 63% dei ginecologi
ritiene debbano essere
offerte a tutte le donne con

diagnosi fetale “life limiting”,

il 24% solo a chi non sceglie
linterruzione di gravidanza
e il 13% ai casi diagnosticati
tardivamente.
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| grande nodo dell'as-
sistenza domiciliare
nelle cure palliative
€ una questione che
Spesso appare iper-
semplificata.
Le persone affette da pa-
tologie croniche inguari-
bili evolutive a domicilio
inizialmente sono seguite
dalle Cure Primarie, con il
Medico di Medicina Gene-
rale (Mmg) e spesso l'In-
fermiere della Assistenza
Domiciliare Integrata (Adi).
ILMmg ha il compito di ge-
stire in Cure Primarie lo
screening delle persone
per le quali un approccio
palliativo sia sempre piu
probabilmente necessa-

astratti

rio, individuando i bisogni
di Cure Palliative (Cp), ge-
stendo i bisogni di primo
livello, e pre-valutando
per quali pazienti sia op-
portuna una valutazione
formale per l'ingresso nel-
la Rlcp. Uno studio italia-
no ha quantificato questi
aspetti. (1)

Se alla Valutazione Multi-
dimensionale e Multipro-
fessionale di Cp (Vmmcp)
l'ingresso nella rete & con-
fermato,ilMmgcoordinera,
dentro la Rlcp, lequipe di
base, e parteciperaallequi-
pe specialistica coordinata
dallo specialistain Cp. Que-
sti due livelli costituiscono
la funzionale Unita di Cure

L'assistenza domiciliare

resta il modello privilegiato
nelle cure palliative, ma
richiede condizioni sociali,
sanitarie e organizzative
spesso sottovalutate.

Il dibattito impone di superare
semplificazioni e approcci

di MARCO MALTONI

Palliative Domiciliari (Ucpd
o UcpDom). In caso la ri-
sposta ai bisogni non sia
l'ingresso nel nodo domici-
liare della Rete Locale Cure
Palliative (Rlcp), it Mmg po-
tra continuare a seguire il
paziente in Cure Primarie e
a riproporlo alla valutazio-
ne in un secondo momento.
Altrimenti potranno essere
proposti altri nodi della Rl-
cp (@ambulatorio, hospice) o
risposte diverse dalla Rlcp.
Il postulato “Il posto miglio-
re dove morire € la propria
casa” puo anche essere ve-
ro in astratto, ma esistono
condizioni che ne limitano
la applicabilita. Per esem-
pio,incasodipersonaanzia-

na che vive da sola, o di per-
sona anziana con un solo
convivente anzianocome Ui
olei,&notocheil permanere
acasa,quandole autonomie
calano progressivamente,
& molto difficile. Peraltro, la
figura che descrive lo sta-
to di anzianita oggi in Italia
& invertita, il vertice della
piramide si sta spostando
in basso e la base in alto, a
dimostrare una prevalenza
sempre maggiore della po-
polazione anziana.Inquesto
caso: le Cp domiciliari sono
assolutamente impossibili,
in certo senso togliendone
perfino la possibilita a chiin
realta ne avrebbe piu biso-
gno? Bisognerebbe parlare
di aspetti e risorse sociali,
assistenziali, sanitari. Una
auspicabile flessibilita ci
potrebbe indurre ad attiva-
re una assistenza di Cp, a
patto che un caregiver del-
lafamiglia o una assistenza
ci sia, almeno per un certo
numerodioreal giorno,an-
che se Uottimale sarebbe
una convivenza h.24.

Limitandosiallapartesani-
taria, unaassistenza domi-
ciliare & tanto piu possibile
quanto pitilacoperturasa-
nitaria é estesa nella gior-
nata. Lideale sarebbe 24
ore su 24,7 giorni su 7, con
un coefficiente di accessi
programmatidapartediun
professionista a casa del
paziente almeno maggiori
al 50% dei giorni. Le equipe
di Cp sono in genere limi-



tate in termini di risorse
umane, e devono essere
integrate da infermieri e
medici pil generalisti per
glieventiacutiin orarifuori
fascia, a patto che si tratti
di professionisti formati. Le
Ucpd possono prendere in
carico o offrire consulenze
anche apersone ospitatein
case di Riposo, Cra o Rsa.
Le Ucpd devono offrire i
due livelli di risposte, basi-
co e specialistico. Esistono
strumenti, uno dei quali
studiato recentemente dal
gruppodei palliativistiemi-
liano-romagnoli, in grado
di valutare la complessita
del bisogno per orientare
verso il livello giusto di
complessita della rispo-
sta (Primary or specialist
care at home: multicenter
validation study of the “Cp.
Ba.Spe 2025" questionnai-
re for the identification of
the level of palliative care
in advanced cancer patien-
tsBerté R, et al Bmc Palliat
Care. 2026 Mar 31).

Un altro principio a rischio
di astrattezza é rappre-
sentato dalla spinta alla
de-ospedalizzazione, e al-
la gestione sul territorio.
In realta, esistono farmaci
che sarebbero utilissimi a
domicilio, ma che sono solo
per uso ospedaliero, come

The “ARIANNA" Project: An Observational Study on a
Model of Early Identification of Patients with Palliative
Care Needs through the Integration between Primary
Care and Italian Home Palliative Care Units.
Scaccabarozzi G et al. J Palliat Med. 2018 May;21(5):631-637

94 Medici di Famiglia (con 139.071 assistiti)
identificavano persone “adatte” a CP domiciliari

Un anno:

- 937 (59.3% non oncologici, 0,6% degli assistiti,
ma 3,67% degli ultrasettantacinquenni)

- 433 vennero indirizzati ad una valutazione
multidimensionale di CP, che condusse
all'inserimento in un programma di Rete

di CP domiciliari in

- 328 casi. Di questi, 60% pazienti oncologici

e 40 % non oncologici.

pure esistono antibiotici
con la possibilita di una
reattivita allergica. Allora
protocolli e procedure ad
hoc devono potere garan-
tire l'uso a domicilio degli
stessi farmaci di uso ospe-
daliero, e nelle condizionidi
salvaguardiaperil paziente
e gli operatori (per esem-
pio, presenza del medico
alla prima somministrazio-
ne di antibiotico domicilia-
re, oppure uso a domicilio
di antibiotici gia utilizzati in
ospedale, e cosl via).

In Cp non e infrequente
'uso off-label: per indica-
zione clinica (oppioidi nella
dispnea), per assetto (far-
maci ospedalieri usatifuori
dell'ospedale) e per via di
somministrazione (farma-
ci ad uso endovenoso e/o
intramuscolare, utilizzati
per via sottocutanea, pil
semplice da gestire). A

corredo di tutto questo,
esiste un documento con-
giunto di Societa ltaliana
Cure Palliative (Sicp) e
della Agenzia Italiana del
Farmaco (Aifa), (2018) che
sistematizzataliusi. Inogni
casoviélanecessitadiuna
forte educazione sanitaria
ai care-givers (gestione di
pompe infusionali, device
di varia natura, eccetera).
Tra gli indicatori che le
Regioni propongono per
verificare l'attivita del-
la Rete, la Regione Emi-
lia-Romagna propone di
seguire nella Rlcp piu del
60 % dei pazienti deceduti
per patologia oncologica,
con la prospettiva di arri-
vare a prendere in carico
il 90% degli aventi diritto.
Si discute perd sul fatto
che tutt'oggi si consideri-
no “presi in carico” solo i
pazienti sequiti in hospice

&G DALLA CARENZA DI CAREGIVER ALLA NECESSITA
DI RETI INTEGRATE E PROFESSIONISTI FORMATI ©9

I Livelli Essenziali di

Assistenza (Lea) riportati

nel Dpcm del 12/01/2027

descrivono in che modo le

Cure Palliative (Cp) debbano

essere erogate sul territorio

nazionale.

Il modello & quello della

“Rete Locale Cure Palliative”

(Rlcp). La Rlcp deve essere

composta da quattro “nodi”,

rappresentati da:

- il nodo delle “Cp Domiciliari”
(Art. 23) (specifico, e
separato rispetto a quello
delle “cure domiciliari”
generaliste - Art.22);

- i "Centri residenziali
specialistici di Cp - hospice”
(Art. 31);

- l'assistenza specialistica
ambulatoriale (Art.15), in cui
per la prima volta vengono
incluse nel nomenclatore
anche le visite di Cp;

- il "Ricovero ordinario per
acuti” (Art.38).

0 in assistenza domiciliare
e non, per esempio, quelli
sequiti con ripetuti accessi
ambulatoriali.

In sintesi, l'assistenza do-
miciliare € senz'altro la
modalita privilegiata per
continuare ad assistere
le persone affette da pa-
tologia cronica inguaribile
evolutive nel modo piu fa-
miliare possibile. Devono
esistere pero delle condi-
zioni socio-sanitarie che lo
consentano, e una comuni-
ta intorno che sostenga la
famiglia, in modo sponta-
neo o0 organizzato.
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Il nodo
della continuita
assistenziale

Dal Dm 77 alla rete territoriale:
integrazione, presa in carico e lavoro
d’équipe come condizioni essenziali
per un modello assistenziale

davvero centrato sulla persona f
e sostenibile per il Ssn

]
di GINO GOBBER

e cure palliative ri-

conoscono alcune

modalita operative

peculiari che ne

disegnano con pre-
cisione il perimetro, quasi
fossero “parole magiche”.
La prima & “presa in cari-
co” entratastabilmente nel
linguaggio sanitario e dei
servizi sociali ad indicare
“l'iter di azioni e interventi
dicura e assistenza pensa-
ti attorno ad una persona”,
(Accademia della Crusca).
“Prendersi cura” di un pa-
ziente significapianificareil

®
¥

SUO percorso sanitario, as-
sumere laresponsabilita di
programmare e gestire un
iter terapeutico utilizzando
strumenti e risorse per af-
frontare un problema che
'utente da solo non ¢ in
grado di gestire e poiché
i problemi sono di natura
clinica e assistenziale ma
anche sociali, economici,
emozionali e spirituali un
singolo professionista da
solo non basta.

['"équipe” e lo strumento
di lavoro delle cure pal-
liative: consente il lavoro

T

.‘-

transdisciplinare “eserci-
tato da molte persone con
diverse specificita profes-
sionali ed eseguito come
se fosse una sola persona
ad agire”, (Who 1988), ser-
ve per prendere decisioni
e per rivedere periodica-
mente programmazione
e organizzazione. Letimo
di équipe e lo stesso di
equipaggiamento: & il ba-
gaglio di esperienze, idee,
sentimenti, creativita che
0ognuno porta con sé per
realizzare limpresa.

Nell'équipe ogni operatore

esercita un “ruolo”, definito
da comportamenti e fun-
zioni agite per contenuti e
responsabilita.

Queste sono le caratteri-
stiche irrinunciabili delle
curepalliativechenascono
come un “sistema di rete”
e come tale sono previste
dallanormativa. Nellarete
le strutture sono i nodi e
le maglie sono le relazioni
che non sono né costanti
né sempre uguali. La rete
non & accostare struttu-
re, servizi ed operatorima
“costruire un sistema di
fiducia” in grado di “valo-
rizzare le competenze di
tutti gli operatori, rispetta-
re gli impegni, mantenere
le promesse, comprende-
re le necessita e trovare
un corretto equilibrio tra
gli interessi degli interlo-
cutori”, (A. De Toni, M. De
Bona). Il sistema di rete,
per aver garanzia di suc-
cesso, pretende una reale
“integrazione” tra gli ope-
ratori che richiede dispo-
nibilita e preparazione, un
linguaggio comprensibile
da tutti e l'impiego di stru-
menti comuni. Lintegra-
zione é faticosa, richiede
un adeguato investimento
di tempo e non puo essere
improvvisata, va ricerca-
ta, organizzata, struttu-
rata e curata. Il logico e
atteso precipitato di que-
sto lavoro ¢ la “continuita
delle cure” che € uno dei
principi cardine del Ser-



vizio Sanitario Nazionale
attraverso i suoi livelli in-
terconnessi: la continuita
informativa, la continuita
relazionale e la continuita
gestionale.

Tutto questo e ben rap-
presentato nel nuovo mo-
dello di sanita territoriale
proposto dal Dm77/22 che
procede camminando su
due gambe: quella delle
strutture e quella dell’at-
tivita domiciliare definita
con una felice frase di im-
patto “la casa come primo
luogo di cura”,

La Casa della Comunita e il
luogo fisico dellintegrazio-
ne dei professionistisanita-
ri e sociali ed & “in rete con
tutti i settori assistenziali
territoriali e con lattivita
ospedaliera; lo strumento
attraverso cui avviene il
coordinamento a rete ¢ la
Centrale Operativa Territo-
riale (Cot) che opera come
vettore di coordinamento e
raccordo tra i nodi e i pro-
fessionisti”, (GU 144/22).
L'assistenza domiciliare
€ un setting privilegiato
dell'assistenza territoriale
e verte sulla valutazione
multidimensionale (Vmd) e
sulla stesura del Piano di
Assistenza Individuale In-
tegrato. E qui che emerge
tralerighedelDm77ilruo-

lo centrale delle cure pal-
liative nel Ssn con il mo-
dello storicamente sancito
dalla Legge 38/2010 che
viene riproposto, cambiati
gli attori, anche per la pre-
sa in carico della cronicita
complessa e della fragi-
lita, quasi procedendo a
ritroso con una sorta di
contaminazione virtuosa
oltre la seconda transizio-
ne, quella tra le condizioni
croniche avanzate e il bi-
sognodicure palliative, (X.
Gomez-Batiste).

Sirende evidente una vol-
ta di piu il ruolo di vola-
no per tutta l'assistenza
domiciliare assunto dalle
cure palliative, “punto in
cui il sistema sanitario di-
mostra la propria natura:
universalistica, perché
non seleziona i pazienti
in base alla possibilita di
guarigione; solidale, per-
ché si prende carico del-
la vulnerabilita; centrata
sulla persona prima che
sulla malattia”, (G. Fortini)
“Le cure palliative sono
il punto in cui la societa
decide se la dignita & un
principio astratto o un di-
ritto concreto, garantito
fino all'ultimo istante di
vita" e questo a maggior
ragione vale nelle strut-
ture residenziali per gli

anziani (Rsa).

| dati di attivita registra-
ti dal monitoraggio degli
obiettivi del Pnrr sulle
cure domiciliari solleva-
no molte preoccupazioni:
solo il 3,79 % di tutti i piani
di assistenza domiciliare
registrati nel 2024 sono
piani di cure palliative
tanto da far pensare che
“l'assistenza domiciliare
stia diventando sempre
piu episodico-prestazio-
nale”; gli interventi di pre-
sa in carico continuativa
e intensiva non sembrano
emergere come auspicato.
“Le risorse disponibili so-
no evidentemente impie-
gate con logiche diverse,
frenando quella presa in
carico domiciliare intensi-
va e multidisciplinare utile
a generare virtuosismi nel
Ssn”, (L. Pelliccia). Esatta-
menteil contrariodi quan-
to auspicato dal Dm77.

La continuita delle cure,
garantita nelle struttu-
re ospedaliere e nelle
strutture residenziali per
anziani attraverso l'im-
plementazione delle com-
petenze in cure palliative
nelle degenze e la presen-
za dei palliativisti e degli
infermieriespertiagevola-
ta da un sempre migliore
impiego delle tecnologie,

&G LA CONTINUITA DELLE CURE RISPONDE
AL PRINCIPIO ETICO DI GIUSTIZIA®®

risponde al principio eti-
co di giustizia perche li-
nadeguato coordinamento
dell'assistenza contribui-
sceinmanierasignificativa
allo spreco di risorse del
Ssn, (Gimbe). Le dimissioni
non programmate gene-
rano ricoveri ripetuti con
sovra-utilizzo di interventi
diagnostici e terapeutici, le
risposte inadeguate e non
coordinate a livello domi-
ciliare esitano in accessi
impropri al Pronto Soc-
corso e nell'allungamento
dei tempi di degenza, la
continuita informativa ina-
deguata determina quanto
meno la duplicazione degli
esami clinici. La valutazio-
ne costo-efficacia delle
cure palliative stimata at-
traverso lincrocio dei co-
sti e degli outcome colloca
inequivocabilmente l'atti-
vita delle reti, delladulto e
pediatriche, traiprogram-
mi dominanti, quelli che
generano gualita a fronte
di costi contenuti, che do-
vrebbero avere un posto
privilegiato nell'attenzione
dichiorganizzaegovernai
ServiziSanitari, (V.Rebba).
| robusti e chiari interven-
ti normativi recenti sulle
cure palliative hanno il lo-
ro perché: l'affermazione
delle cure palliative non
& un optional di una me-
dicina marginale ma una
condizione irrinunciabile
per la sopravvivenza e la
sostenibilita del Ssn.
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Senza una regia
nazionale

e indicatori
misurabili, le reti
regionali restano
frammentate

e U'equita di accesso
alle cure palliative
resta un obiettivo
mancato

I
di GIANPAOLO FORTINI

‘accesso alle cure
palliative € ancora
molto diseguale tra
le diverse regioni
italiane, tra aree
urbane e aree interne, ma
anche tra differenti model-
li organizzativi. La riforma
dellassistenza territoriale
(Dm 77/2022) ha definito il
ruolo delle Case della Co-
munita, delle Centrali Ope-
rative Territoriali e degli
Ospedali di Comunita, ma
la loro concreta attuazio-
ne procede a velocita diffe-
renti, con ricadute talvolta
molto pesanti sulla presa
in carico delle persone con
bisogni complessi.
Il risultato &€ una vera e

7/26
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propria "babele” di reti re-
gionali, con standard, re-
quisiti di accreditamento e
percorsi assistenziali non
omogenei. Tra le diverse
regioni, ad esempio, si re-
gistrano scelte regolatorie
divergenti. Nel Lazio, per
accreditare un hospice e
vincolante la disponibilita
di quattro “postiequivalen-
ti" di assistenza domiciliare
per ogni posto letto resi-
denziale, a garanzia dell’in-
tegrazione e della conti-
nuita della rete. Requisito
non previsto in Lombar-
dia, dove l'accreditamento
dell'hospice e quello del
servizio domiciliare pos-
sono procedere separa-

tamente, senza obbligo di
integrazione formale.
Questa asimmetria gene-
ra reti e modelli organiz-
zativi differenti, incidendo
suaccessibilita, continuita
e appropriatezza dell’as-
sistenza.

Nelle cure palliative la geo-
grafia pesa molto: orogra-
fia complessa, dispersione
abitativa e collegamenti dif-
ficili rendono piu faticosa
la garanzia degli standard
nelleareeinterneeinsulari.
La Sardegna, ad esempio,
evidenzia criticita struttu-
ralinel mantenere volumie
standard quantitativi nelle
zone meno raggiungibili. E
il paradigma del “territorio

L'accesso alle cure palliative
in ltalia resta diseguale:

il Dm 77/2022 ha definito
una cornice comune, ma
['attuazione regionale
procede a velocita diverse.
Divergono i criteri di
accreditamento (es. Lazio vs
Lombardia), l'integrazione
tra domicilio, hospice e Rsa e
la disponibilita di personale,
soprattutto infermieristico.
Orografia e aree interne
aggravano i divari. Servono
standard nazionali vincolanti,
reti realmente interoperabili
e investimenti sul capitale
umano.



che fa la differenza” non
solo Nord-Sud, ma anche
citta-montagna.

Sul piano dei servizi, il
nodo cruciale riguarda
l'equilibrio tra domicilio,
hospice e consulenzanelle
Rsa. Rispetto ad altre so-
cieta occidentali, le fami-
glie italiane mantengono
ancora una forte capacita
di supporto nei confronti
di un parente con malattia
avanzata. Si tratta di un
elemento culturale e socia-
le di grande valore. Tutta-
via, un modello prevalen-
temente home-based non
puod reggersi senza équipe
territoriali stabili, reperibi-
lita, integrazione coniMmg
e continuita assistenziale
h24.

E qui che il sisterna si con-
frontaconlacronicacaren-
za di medici ed infermieri
e con la frammentazione
organizzativa di molte mi-
crostrutture, che riducono
la capacita operativa delle
reti anche laddove le infra-
strutture territoriali, come
le Case di Comunita, sono
gia state attivate.

Un’altra linea di frattura
riguarda la collocazione
delle cure palliative nell’a-
reasocio-sanitaria.Inmol-
te regioni questo compor-
ta standard di personale

meno stringenti rispetto
all'area sanitaria propria-
mente detta. E undisalline-
amento rischioso: hospice
e assistenza domiciliare
specialistica gestiscono
spesso fasi ad alta intensi-
ta clinica, con tempi medi
di presa in carico brevi e
bisogni complessi. Ridurre
la dotazione di competen-
ze e di ore/uomo significa
erodere qualita, sicurezza
e dignita dell'assistenza.
L'ltalia ha sviluppato una
rete ampia di hospice e
servizi, ma con differenze
ancora molto marcate tra
Nord e Sud, tra citta e aree
periferiche. Il benchmark
europeo, al contrario, rac-
comanda coperture omo-
genee, standard minimi
condivisi e indicatori di
esito comparabili.

Questo quadro di fragilita,
che ricade in prima perso-
na su pazienti e caregiver,
potrebbe invece rappre-
sentare una delle piu rile-
vanti leve di sostenibilita
del Ssn, riducendo ricoveri
impropri, accessi ai PS e
giornate di degenza.

Le disuguaglianze si riflet-
tono anche sul piano for-
mativo: neicorsidilaureae
nelle scuole di specialita si
parla ancora troppo poco
di cure palliative. La disci-

La rete italiana
di cure palliative
€ ampia ma
frammentata:
Nord, Sud, citta,
montagna e pubblico,
terzo settore,
generano modelli
differenti, con rischi
di discontinuita
assistenziale e
qualita variabile.
Famiglie piu
“asciutte” rendono
il domicilio
sostenibile solo
con équipe stabili
e reperibilita h24.
Una regia nazionale,
indicatori condivisi
e formazione
continua sono le
leve per ridurre le
disuguaglianze e
garantire prossimita,
equita e sicurezza
clinica nell’'ultimo
tratto di vita.

plina esiste, cosi come le
Scuole di Specializzazione
in Medicina e Cure Pallia-
tive, ma lattrattivita resta
bassa, specialmente se l'e-
sposizione degli studenti
& sporadica e tardiva. La
conseguenza ¢ un collo
di bottiglia di competenze
proprio nei setting territo-
riali piu critici.

Servono risposte efficacie
urgenti: standard nazionali
vincolanti su presa in cari-
co, dotazioni professionalli,
reperibilita h24/7 e inte-
grazione tra domicilio, ho-
spice, ospedale e Rsa, con
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audit periodici e indicatori
pubblici di esito ed espe-
rienza di cura.

Serve inoltre una regia
forte delle reti territoriali,
con percorsi condivisi con
i Mmg e strumenti digitali
per garantire continuita
clinico-assistenziale e te-
leconsulenza nelle aree
interne.
Occorreinvestiredipitsul
capitaleumano: moduliob-
bligatori di cure palliative
nei corsi di laurea, tirocini
strutturati in hospice e a
domicilio, borse dedicate
e progressioni di carriera
per équipe multiprofes-
sionali: medici, infermieri,
psicologi, assistenti sociali,
fisioterapisti e OSS.

Infine, la dimensione etica
non & un orpello: & sostan-
za della politica sanitaria.
Equita, prossimita e dignita
della persona malata, nei
luoghi di vita e nelle fasi di
maggiore fragilita, devono
tradursi in scelte organiz-
zative verificabili. Significa
misurare e correggere le
disuguaglianze, sostenere
le famiglie senza scaricare
su di esse cid che compete
aiservizi,einvestirein pro-
fessionisti capaci di coniu-
gare competenza clinica e
relazione di cura.

Solo cosi l'ltalia potra pas-
sare da un mosaico dise-
guale a una rete capace di
garantire a tutti lo stesso
diritto alla migliore qualita
di vita possibile.
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di TANIA PICCIONE

sedici anni dalla
legge 38 le cure
palliative italiane
si trovano da-
vanti a un pas-
saggio decisivo. La legge
di Bilancio 2023 ha fissato
entro il 2028 lobiettivo di

Obiettivo 2028

Il Servizio sanitario nazionale punta a
garantire entro il 2028 'accesso alle
cure palliative al 90% delle persone
che ne hanno bisogno. Ma restano forti
disuguaglianze territoriali, carenza di
professionisti e ritardi nella presa in

garantire l'accesso alle
cure palliative al 90% del-
le persone che ne hanno
bisogno. Una soglia che
rappresenta insieme un
traguardo organizzativo e
una verifica della capacita
del Servizio Sanitario Na-
zionale di rispondere alle
trasformazionidemografi-
che, epidemiologiche e so-
ciali che stanno ridefinen-
do il profilo della fragilita
nel nostro Paese.

Oggi, tuttavia, il divario tra
diritto riconosciuto e dirit-
toeffettivamente garantito
resta ancora ampio: solo
un adulto su tre accede
a percorsi specialistici di

cure palliative e, nellam-
bito pediatrico, un minore
su quattro. Una distanza
che riflette limiti orga-
nizzativi e il permanere
di una rappresentazione
culturale che continua ad
associare le cure pallia-
tive prevalentemente al-
le malattie oncologiche,
nonostante oltre il 60%
delle persone che ne ha
bisogno sia affetto da
patologie croniche evo-
lutive non oncologiche,
come insufficienze d'or-
gano avanzate, demenze
e malattie neurologiche
degenerative.

E proprio questa distan-
za tra bisogni e capacita
di risposta del sistema a
rappresentare oggi uno
dei principali nodi critici.
Le cure palliative conti-
nuano infatti a essere at-
tivate troppo tardi, spes-
so soltanto nelle ultime
settimane o negli ultimi
giorni di vita, sebbene la
letteratura scientifica ab-
bia ormai dimostrato co-
me l'integrazione precoce
dell'approccio palliativo
migliori qualita della vita,
appropriatezza clinica e
sostenibilita dei percorsi
assistenziali. Il problema
non riguarda quindi sol-
tanto la disponibilita dei
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servizi, ma anche la diffi-
colta di intercettare tem-
pestivamente il bisogno
palliativo all'interno dei
percorsi di gestione della
cronicita avanzata.

In questo scenario, il rag-
giungimento dell’'obietti-
vo di copertura del 90%
dipendera dalla capaci-
ta del sistema sanitario
di superare un modello
ancora prevalentemente
centrato sulla termina-
lita, integrando stabil-
mente le cure palliative
nella gestione ordinaria
della cronicita complessa
e garantendo continuita
assistenziale, integrazio-
ne multiprofessionale e
presa in carico precoce
lungo l'evoluzione della
malattia.

Restano profonde diso-
mogeneita nello svilup-
po delle reti di cure pal-
liative, con Regioni che
dispongono di modelli
organizzativi consolidati
e altre che faticano anco-
ra a garantire uniformi-
ta di accesso, continuita
assistenziale e adeguata
copertura territoriale. A
cio si aggiunge una per-
sistente carenza di pro-
fessionisti,evidenziatadal
divariotrail fabbisogno di
medici e infermieri pallia-
tivisti e l'attuale capacita
di reclutamento. Anche la
scuola di specializzazione
in Medicina e Cure Pallia-
tive, pur rappresentando

Un recente studio di Cergas Bocconi, condotto
in collaborazione con Vidas, stima il tasso di
copertura del bisogno che, a livello nazionale
corrisponde a una media che oscilla tra

il 23 e il 28%.
Inghilterra e Germania presentano un tasso di

copertura rispettivamente del 78 e del 64%.

Cio che emerge dall'indagine sul nostro Paese €
una situazione disomogenea, con una copertura
inadeguata, poche reti di cure palliative
pediatriche, sebbene siano in aumento, e con il
paziente non oncologico messo in secondo piano.
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un passaggio fondamen-
tale per il riconoscimento
disciplinare della materia,
continuaamostrare unali-
mitata capacita attrattiva.
Ma il nodo forse piu de-
licato riguarda la natura
stessa della fragilita con-
temporanea. L'invecchia-
mento della popolazione,
laumento della cronicita,
la crescita delle persone
sole e l'indebolimento del-
le reti familiari stanno mo-
dificando profondamente
il contesto dentro cui si
sviluppa il bisogno di cura.
Sempre piu frequentemen-
te la complessita clinica
si intreccia a vulnerabilita
sociale, isolamento rela-
zionale e fragilita del sup-
porto familiare, rendendo
evidente come il dirittoalle
cure palliative dipenda og-

gi non solo dallo sviluppo
delle reti assistenziali, ma
anche dalla capacita del
sistema di intercettare e
accompagnare le situazio-
ni di maggiore fragilita. In
guesta prospettiva le disu-
guaglianzeterritorialie so-
ciali rischiano sempre piu
ditradursiindisuguaglian-
zediaccessoallacura,con
ritardinella presaincarico
e maggiore discontinuita
assistenziale proprio nei
contesti pit vulnerabili.

Dentro questa trasforma-
zione il Terzo Settore con-
tinuaarappresentare una
componente strutturale
delle reti di cure palliative
italiane. Non solo perché
molte delle esperienze che
hanno introdotto nel no-
stro Paese la cultura delle
cure palliative sono nate

dal non profit e dal volon-
tariato, ma perché anco-
ra oggi gli enti del Terzo
Settore contribuiscono in
modo decisivo alla conti-
nuita della presa in carico
nei contesti territoriali piu
complessi, mantenendo
connessioni tra servizi sa-
nitari, comunita e contesti
di vita delle persone, so-
prattuttonelle situazionidi
maggiore fragilita sociale
e relazionale.

Il 2028 rappresentera
quindi molto piu di una
scadenza programmato-
ria. Misurera la capacita
del Servizio Sanitario Na-
zionale di rendere le cure
palliative una componente
ordinaria della risposta al-
la fragilita complessa, su-
perando le disuguaglian-
ze territoriali e sociali che
ancora oggi ne limitano
l'accesso. Una sfida che
richiedera non soltanto il
rafforzamento delle reti
territoriali, ma anche una
pil avanzata integrazio-
ne tra politiche sanitarie,
sociali e comunitarie, va-
lorizzando il contributo
complementare delle isti-
tuzioni pubbliche, del Ter-
zo Settore e delle risorse
di prossimita presenti nei
territori. E in questa capa-
cita di ricomporre compe-
tenze, servizi e relazioni
attorno ai bisogni pit com-
plessi che si misurera la
maturita futura del siste-
ma sanitario italiano.
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La frontiera

piu

Dalla rete territoriale agli
hospice pediatrici, cresce

il bisogno di assistenza
specialistica per minori con

patologie inguaribili. Le cure
palliative pediatriche mettono
al centro qualita della vita,
continuita assistenziale e
supporto alle famiglie

di FRANCA(FAGIOLI
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arlare di Cure
Palliative Pedia-
triche significa
confrontarsi con
una delle sfide
piu complesse e umane
della medicina contempo-
ranea. Ancora oggi, infatti,
il termine “cure palliative”
viene troppo spesso asso-
ciato esclusivamente alla
fase terminale della vita o

- lita"; in ambito pediatrico
questa visione & riduttiva e
non corrisponde allarealta
clinica né ai bisogni dei pa-

zienti e delle loro famiglie.
Le Cure Palliative Pediatri-
che hanno come obiettivo
la presa in carico globale
di neonati, bambini e ado-
lescenti affetti da malattie
inguaribili, spesso caratte-
rizzatedaelevatacomples-
sita clinica, assistenziale e
tecnologica. Si tratta di pa-
tologie che possono avere
un decorso lungo, d

n crescere, frequen-
tare la scuola, mantenere
relazioni e sviluppare la
propria identita. In questo

delicata

s %]

percorso, le cure palliative
non rappresentano “la fine
delle cure”, ma un modo
diverso e piu completo di
curare.
Negli ultimi anni il biso-
gno di Cure Palliative
Pediatriche é cresciuto si-
gnificativamente, paralle-
lamente all'aumento della
sopravvivenza di bambini
e adolescenticon patologie

rmini quali “incurabi- il quale il bambino conti-  croniche complesse neu-

rologiche, genetiche, me-
taboliche o oncologiche. |
progressi della medicina
hanno migliorato progno-

si e aspettativa di vita, ma
hanno d'altra parte deter-
minato un incremento dei
pazienti con bisogni assi-
stenziali molto articolati.
Secondo i dati del proget-
to nazionale PalliPed, nel
2023 oltre 2.700 bambini
e adolescenti sono stati
presi in carico dai servizi
specialistici italiani di Cure
Palliative Pediatriche, circa
il 25% degli aventi diritto.
In Piemonte il fabbisogno
stimato riguarda circa 800
minori ogni anno, con 200
pazienti da seguire per al-
linearsial tasso di intercet-
tazione nazionale.

Di fronte a questa realta,
diventa fondamentale su-
perare un approccio esclu-
sivamente ospedaliero e
costruire una rete assi-
stenziale capace di accom-
pagnare il bambino e la
famiglia nei diversi luoghi
di cura: ospedale, hospice
e domicilio. La continuita
assistenziale rappresenta
uno degli elementi cen-
trali delle Cure Palliative
Pediatriche moderne.

In Piemonte nel 2016 € nata
“Isola di Margherita”, 'ho-
spice pediatrico dell'Ospe-
dale Infantile Regina Mar-
gherita (Oirm) dedicato ai
bambini e agli adolescenti
affetti da patologie onco-
logiche e non oncologiche
non guaribili. E un luogo
pensato per garantire as-
sistenza altamente specia-
listica, ma anche vicinanza

PANORAMA
SANITA



umana, accoglienza e di-
gnita nel percorso di fine
vita.

La Regione Piemonte ha
poi formalizzato una Rete
regionale di Terapia del
Dolore e Cure Palliative
Pediatriche, individuando
la S.S. Hospice Pediatri-
co “Isola di Margherita”
dell'Oirm come centro di
riferimento regionale. Il
modello organizzativo di
rete consente di coordina-
re lintervento dei diversi
professionisti coinvolti
— pediatri di libera scel-
ta, specialisti ospedalieri,
infermieri, psicologi, tera-
pisti, assistenti sociali ed
educatori — garantendo
una presa in carico real-
mente multidisciplinare.
L'obiettivo non ¢ soltanto il
controllo del dolore e dei
sintomi, pur essenziale, ma
anche il sostegno psicolo-
gico, sociale e spirituale del
bambino, dell'adolescente
e della sua famiglia. Le Cu-
re Palliative Pediatriche si
prendono cura della quali-
ta della vita nella sua inte-
rezza, aiutando il minore
a mantenere momenti di
normalita nonostante la
malattia.
Unambitospecificoequello
dell'oncologia pediatrica. In

Italia, ognianno, circa 2.500
bambini e adolescenti rice-
vono una diagnosi di tumo-
re. Le forme piu frequenti
sono leucemie, linfomi,
tumori cerebrali e tumori
solidi, che rappresentano
ancora oggi la principale
causadimorte per malattia
nella fascia 0-14 anni.
Negli ultimi decenni la
ricerca ha trasformato
la storia naturale di mol-
ti tumori pediatrici: oggi
oltre '80% dei bambini e
adolescenti guarisce, e in
alcune patologie, come la
leucemia linfoblastica acu-
ta, le probabilita superano
i195%. Restano perotumori
ad alta aggressivita, come
alcune forme di neurobla-
stoma o tumori cerebrali,
per i quali le opzioni tera-
peutiche sono ancora limi-
tate.

In questi casi, le Cure Pal-
liative Pediatriche si inte-
granofindalladiagnosialle
terapie attive, affrontando
non solo la malattia, maan-
che il dolore, la sofferenza
psicologica e i bisogni della
famiglia.

Particolarmente delicata é
lapresaincaricodegliado-
lescenti oncologici, spesso
rimastiinuna“terradines-
suno” tra pediatria e medi-
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E pubblicato sul sito istituzionale del Comitato
Nazionale per la Bioetica (Cnb) il Parere
intitolato “Cure Palliative Pediatriche: una urgenza”, un
documento che richiama con forza l'attenzione pubblica
e istituzionale sulle gravi lacune nell’erogazione delle
cure palliative rivolte ai minori in Italia. Secondo le
stime piu recenti, oltre 30.000 bambini nel nostro
Paese necessitano di cure palliative pediatriche.
Eppure, solo una quota limitata di questi riceve
un’assistenza specialistica adeguata, continuativa e
proporzionata alla loro condizione. Disomogeneita
nell'accesso ai servizi tra le diverse regioni, mancanza
di formazione per gli operatori sanitari, scarsita di
farmaci pediatrici adeguati e un forte carico emotivo
sulle famiglie sono solo alcuni degli elementi che
delineano un quadro di profonda ingiustizia e
fragilita del sistema. Il documento propone una serie
di interventi urgenti per garantire dignita, sollievo
e supporto sia al minore che alla sua famiglia. Tra
le priorita indicate: la costruzione di reti territoriali
stabili, lo sviluppo di percorsi di transizione verso l'eta
adulta, il riconoscimento dell’assenso del minore nel
processo di cura, il sostegno strutturato nel lutto e un
deciso investimento in formazione e ricerca scientifica.
Le cure palliative pediatriche non possono piu essere
considerate una “medicina di
riserva” - si legge nel Parere -
ma devono essere riconosciute

come una componente
essenziale del diritto alla
salute, della giustizia e della
dignita della cura.

cinadell’adulto. LaRegione
Piemonte haavutounruolo
pionieristico, prevedendo
gia dal 2013 la cura degli
adolescenti con tumore
all'interno dei percorsi pe-
diatrici specialistici.

Nonostanteinltaliale Cure
Palliative Pediatriche sia-
no riconosciute come un
diritto, l'accesso ai servizi
specialistici resta ancora
disomogeneosulterritorio
nazionale. Per questo mo-
tivo, formazione, cultura e

integrazione tra i diversi
setting assistenziali rap-
presentano oggi priorita
imprescindibili.

La medicina contempora-
nea é chiamata non solo a
guarire quando possibile,
ma sempre a prendersi
cura. Le Cure Palliative
Pediatriche rappresenta-
no una delle espressioni
piu alte di questa respon-
sabilita: accompagnare il
bambino e la sua famiglia
concompetenza, continuita
eumanitalungotuttoil per-
corso della malattia, senza
lasciare nessuno solo.
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Formare i palliativisti
del futuro: universita,
specializzazioni e

competenze mancanti. La
formazione in cure palliative
resta un nodo strategico tra
limiti accademici e percorsi

post-laurea ancora
frammentati

||
di GUIDO BIASCO

a formazione in

cure palliative (Cp)

rappresenta oggi

una sfida cruciale

per i sistemi sani-
tari contemporanei. Non
si tratta solo di acquisire
competenze cliniche, ma di
formare professionisti ca-
paci di integrare dimensioni
biologiche, psicologiche, so-
ciali e spirituali nella cura di
persone affette da malattie
inguaribili. In questo senso,
le Cp incarnano una medi-
cina che torna a mettere al
centro la persona, soprat-
tutto quando la guarigione
non e piu possibile.

Negli ultimi anni, anche
in Italia si e assistito a un
progresso significativo, so-
stenuto in particolare dalla
Legge 38/2010, che ha for-
malizzato l'insegnamento
universitariodelleCpedella
terapia del dolore. Tuttavia,
questo sviluppo presenta
ancora criticita strutturali
e culturali.

Universita e limiti accademici Il
principale nodo riguar-
da l'assenza di un settore
scientifico-disciplinare au-
tonomo per le Cp. Cid impli-
ca che non esistono docenti
strutturati dedicati, e l'inse-

gnamento IRNY :

e affidato a spe-

cialisti di discipline affini o

a professionisti del Servizio
Sanitario Nazionale. Questa
mancanza limita la cresci-
ta accademica, la ricerca e
la definizione di un'identita
disciplina nel pre-laurea, le
Cp sono presenti in modo
disomogeneo: corsi dedica-
ti, moduli integrati o attivita
opzionali. Le raccomanda-
zioni ministeriali esistono,
ma la loro applicazione &
variabile. Questo incide an-
che sulla scarsa attrattivita
della disciplina tra i giovani
medici, che spesso, durante
laformazione Universitaria,
non entrano in contatto con
la realta dell'inguaribilita.

Master e specializzazione: per-
corsi paralleli La formazione
post-laurea si articola prin-
cipalmente in due canali:
master universitarie scuola
di specializzazione in Medi-
cina e Cure Palliative (istitu-
ita nel 2020).
| master rappresentanouno
strumento consolidato e dif-
fuso, con forte componente
pratica e interdisciplinare.
Tuttavia, non
han-

no valo-

re abilitante e
presentano eterogenei-

ta tra sedi, nonostante un
impianto normativo definito
da Decreti Legge del 2012.
| Master rimangono co-
mungue modalita forma-
tive fondamentali non solo
per Specialisti o Medici di
Medicina Generale, ma
anche per Infermieri, Psi-
cologi, Terapisti del dolore
che vogliono aumentare
le loro competenze, nell'a-
dultoonell'areapediatrica,
soprattutto se gia inseriti
in contesti assistenzia-
li dedicati. La Scuola di
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specializzazione, invece,
offre, ma solo per i Medi-
ci, un percorso completo
e abilitante, ma fatica ad
attrarre iscritti. Le ragio-
ni sono molteplici: scarsa
esposizione precoce al-
la disciplina, percezione
culturale della medicina
centrata sulla guarigione
e lunghezza del percorso
formativo. Si pone quindi
il tema se le Cp debbano
configurarsi come prima o
seconda specializzazione.

Competenze: oltrelaclinicall Pal-
liativista deve possedere
competenze avanzate non
solonel controllodeisinto-
mi, ma anche nella comu-
nicazione, nella gestione
delle decisioni etiche, nel-
la relazione con pazienti
e famiglie e nel lavoro in
équipe multiprofessionali.
Le direttive anticipate e le
questionidifine vita, la pia-
nificazione condivisa delle
cure, oggi meglio definita
con il termine di “conver-
sazione sulla cura” richie-
dono una preparazione
specifica e profonda.

Le societa scientifiche in-
ternazionali e nazionali
hanno definito core cur-
riculum chiari, ma resta

attivo, simulazione, rifles-
sione e pratica clinica gui-
datadadocenticompetenti

Le criticita ancora aperte Nono-

stante i progressi, persi-

stono, pertanto, alcune
lacune:

+assenza di un riconosci-
mento accademico pieno
della discipling;

- disomogeneita nella for-
mazione pre-laurea;

*mancata integrazione
strutturale delle Cp nelle
scuole di specializzazio-
ne affini;

- bisogno di aggiornamen-
to dei programmi dei ma-
ster;

-limitata attrattivita della
specializzazione.

\lerso una nuova cultura della cu-
ra La formazione in cure

palliative non ¢ solo una
guestione tecnica, ma
culturale. Richiede un
cambiamento profondo
nella visione della medi-
cina: dalla centralita del-
la malattia alla centralita
della persona. Investire
nella formazione signifi-
ca quindi non solo creare
specialisticompetenti, ma
contribuire a una medici-
na piu umana, capace
di accompagnare anche
guando non pud guarire.
Il percorso e avviato, ma
ancora incompleto.

Il futuro dei palliativisti
dipendera dalla capacita
delle istituzioni accade-
miche e sanitarie di col-
mare queste lacune e di
riconoscere pienamente
il valore strategico delle
cure palliative.

Tre anni di bandi, dall'istituzione della Scuola
di Specializzazione nel 2022, centinaia di
posti disponibili, ma a scegliere la
specializzazione in Medicina e Cure
Palliative sono ancora pochissimi
giovani medici. Nel 2023 i posti assegnati
nelle Universita italiane furono appena 37 su 170;
mentre nel 2025 la copertura ¢ salita a 64 su
165 cosi suddivisi per macroarea territoriale:
15 sud e isole, 20 nordest, 18 nordovest e

11 al centro. Circa il 60% dei contratti

Nonostante la recente
istituzione della Scuola

di Specializzazione in
Medicina e Cure Palliative,
la Societa Italiana di Cure
Palliative ha lanciato, in
occasione del suo ultimo
Congresso annuale,

un allarme: le borse
disponibili — 140 secondo il
Dm 1268/2023 — faticano
a essere tutte assegnate.
Secondo dati dell'ultimo
concorso, solo 40 medici

si sono immatricolati,

pari a meno del 30% delle
posizioni offerte. La Sicp

ha rilancia una proposta
concreta: intensificare la
formazione accademica con
corsi obbligatori pre-laurea
in cure palliative in tutti

gli Atenei, partendo dalle
facolta di Medicina e di
Scienze infermieristiche.

La Societa inoltre chiede
un piano nazionale per
rendere la formazione in
Cure Palliative piu attrattiva
e riconosciuta, con
campagne di orientamento
nelle facolta e nelle scuole
per professioni sanitarie, fin
dal pre-laurea e percorsi

di tirocinio che mettano gli
specializzandi a contatto
con reti territoriali efficaci.

LI

non assegnati, contro il 17% del
totale considerando tutte le
specializzazioni dell'ultimo
concorso (2.569 contratti

non assegnati su 15.283,
dossier Anaao).

aperta la questione peda-
gogica: come insegnare
competenze complesse,
relazionali ed esperien-
ziali? Larispostarisiede in
modelli formativi integrati,
basati su apprendimento
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Serve

una svolta

E necessario superare i ritardi nell’assistenza: équipe
dedicate, presa in carico precoce e integrazione nei
reparti. Il diritto a non soffrire non puo aspettare

I
di LUCIANO CIOCCHETTI

e cure palliative

non sono un gesto

di rinuncia, né un

accompagnamento

riservato agli ultimi
giorni. Sono, primadi tutto,
un modo corretto di inten-
dere la cura: prendere in
caricolapersonanellasua
interezza, alleviare il do-
lore, controllare i sintomi,
sostenere il paziente e la
sua famiglia nei passaggi
piu delicati della malattia.
In una sanita moderna, ca-
pace di misurarsi non solo
sulla guarigione ma anche
sulla qualita della vita,
guesto principio non puo
piu restare sullo sfondo.

In Italia, la Legge n. 38 del
2010 hariconosciutoinmo-
do chiaro il diritto di ogni
cittadino ad accedere alle
cure palliative e alla tera-
pia del dolore. E una legge
importante, avanzata, che
ha segnato una svolta cul-
turale oltre che normativa.
Eppure, a distanza di oltre
quindici anni, quel diritto
non & ancora garantito in
modo uniforme, soprattut-
to nei luoghi in cui dovreb-
be essere piu tempestivo e
piu efficace: gli ospedali.

E da questa consapevo-
lezza che nasce la risolu-
zione che ho presentato
in XIl Commissione Affari
Sociali della Camera. Una
iniziativa che muove da
un dato evidente: le cure
palliative non possono
essere confinate al solo
fine vita, né considerate
una risposta residuale da
attivare soltanto quando
ogni altra possibilita tera-
peutica e esaurita. Al con-
trario, il loro valore cresce
quandoentrano prestonei

percorsi di cura, in par-
ticolare per le patologie
oncologiche, croniche e
degenerative. E li che il
controllo della sofferenza
deve affiancare la terapia
sin dall'inizio, e non pre-
sentarsi solo nelle fasi
terminali.

La letteratura internazio-
nale lo conferma da tem-
po: l'integrazione preco-
ce delle cure palliative, la
cosiddetta simultaneous
care, migliora la qualita
della vita, riduce il di-
stress del paziente, rende
piU appropriate le terapie
e contribuisce anche a un
uso piu razionale delle ri-
sorse sanitarie. Quando
il dolore non viene trat-
tato in modo adeguato,
aumentano gli accessi al
pronto soccorso, si molti-
plicanoiricoveriimpropri,
siframmenta la continuita
assistenziale. Quando in-
vece esiste una rete pal-
liativa ben organizzata, il
sistema funziona meglio e
il paziente soffre di meno.
Il punto critico, oggi,
e proprio l'ospedale.
Troppo spesso le cure
palliative non sono rico-
nosciute come disciplina
ospedaliera pienamente
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La risoluzione impegna il Governo

su otto fronti principali:

+ Potenziamento in ospedale: Istituire servizi di cure palliative
intraospedalieri su tutto il territorio nazionale, con équipe
specializzate che possano fornire consulenze in reparto, in
pronto soccorso e negli ambulatori.

+ Rafforzamento delle reti: Potenziare le Reti di Terapia del
Dolore, verificarne Ueffettiva attuazione e prevedere percorsi
diagnostico-terapeutici dedicati (PDTA-Dolore).

+ Integrazione dei servizi: Favorire sinergie e, dove possibile,
unificare le unita operative di terapia del dolore e cure
palliative per ottimizzare risorse e personale.

+ Formazione universitaria e post-universitaria: Integrare
maggiormente la terapia del dolore nei percorsi di studio e
nelle scuole di specializzazione del personale sanitario.

+ Collaborazione precoce: Promuovere la collaborazione
tra équipe palliative e reparti specialistici ospedalieri
(in particolare oncologici) per attuare programmi
di simultaneous care, che migliorano la qualita della vita fin
dalle prime fasi della malattia.

+ Formazione continua: Sviluppare percorsi formativi per
tutto il personale sanitario (medico, infermieristico e delle
altre professioni) per garantire competenze multidisciplinari
adeguate.

+ Informazione e prevenzione: Promuovere campagne di

sensibilizzazione nazionale sul dolore cronico, coinvolgendo
associazioni di pazienti e societa scientifiche.

-+ Monitoraggio: Presentare con regolarita al Parlamento una
relazione sullo stato di attuazione della legge 38/2010.

GG LE CURE PALLIATIVE
SONO MEDICINA DELLA DIGNITA99

integrata, pur essendo
indispensabili nei reparti,
neiprontosoccorsoe negli
ambulatori. Eppure il qua-
dro normativo gia esiste:
la legge n. 38 del 2010 e
i Lea aggiornati nel 2017
indicano con chiarezzache
'assistenza palliativa de-
ve essere garantita anche

durante i ricoveri ordina-
ri. Il problema é che tra il
principio e la sua concreta
attuazione continua a es-
serci una distanza troppo
ampia.

Per questo, nella risolu-
zione ho chiesto che le
cure palliative siano ri-
conosciute formalmente

Il testo della Risoluzione che si pone l'obiettivo di
rendere effettivo il diritto sancito dalla legge 38/2010,
ancora oggi spesso disatteso ed inespresso, ovvero
quello di garantire ai cittadini il diritto a non soffrire,
riconoscendo la tutela a ricevere cure palliative

appropriate in tutte le fasi della
malattia e contrastando il dolore
cronico attraverso una specifica rete
di diagnosi e cure specialistiche.

come parte integrante dei
servizi ospedalieri, con
équipe specialistiche de-
dicate, capacita di consu-
lenza intraospedaliera e,
negli ospedali di media e
grande dimensione, anche
posti letto per la gestione
delle urgenze sintomato-
logiche. Non si tratta di
creare ulteriori strutture
burocratiche, ma di ren-
dere finalmente operativo
un diritto gia sancito. Per-
ché il dolore acuto, la sof-
ferenza non controllata,
la complessita clinica non
possono essere affrontati
conrisposteimprovvisate
o con soluzioni di fortuna.
Accanto alla questione
organizzativa, c'e pai il
tema della formazione. Le
cure palliative richiedono
competenze cliniche, co-
municative e relazionali di
altissimo livello. Non basta
la buona volonta: servono
professionisti preparati,
multidisciplinari, aggior-
nati. Per questo & necessa-
rio rafforzare i percorsi di
specializzazione di medici,
infermieri e di tutte le pro-
fessioni sanitarie coinvol-
te. E, in un contesto segna-
todaunadiffusacarenzadi
personale, diventa ancora

piu importante favorire
l'integrazione con la tera-
pia del dolore, costruendo
modelli operativi sinergici,
capaci di rispondere con
efficacia ai bisognirealidei
pazienti.

Le cure palliative non
sono una medicina della
rinuncia. Sono una medi-
cina della dignita. Sono la
risposta a un bisogno con-
cretoeuniversale: nones-
sere lasciati solidavantial
dolore, alla fragilita, alla
paura. E sono anche una
prova di maturita per il
Servizio sanitario naziona-
le, che deve saper garanti-
re continuita tra ospedale
e territorio, tra cura e as-
sistenza, tra competenza
tecnica e umanita.
Rendere davvero esigibile
il diritto alle cure palliati-
ve significa scegliere una
sanita piu giusta, piu effi-
ciente e piu civile. Significa
dire che la sofferenza non
& un destino da subire, ma
una condizione da affron-
tare con professionalita,
con organizzazione e con
rispetto della persona. Ed
€ su questa strada che
dobbiamo continuare a la-
vorare, con determinazio-
ne e senso delle istituzioni.
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Quel mantello
che non puo mancare

Cure palliative e centri per anziani: potenziare reti
territoriali, supporto alle Rsa, formazione del personale

e superamento delle disuguaglianze regionali.

Perché la Proposta di legge n. 2344 é una risposta dovuta

I
di LORENZO CESA

ediciannifail Par-

lamento italiano

compi un atto di

autentica civilta

giuridica: appro-
vo all'unanimita la Legge
38 del 15 marzo 2010 ri-
conoscendo il diritto uni-
versale alle cure palliative
e alla terapia del dolore.
Fu una conquista di por-
tata storica resa possibile
dallimpegno tenace di chi,
in quell’Aula, seppe coniu-
gare rigore scientifico e
sensibilitaumana. Traque-
sti, un ruolo determinante
lo ebbe la senatrice Paola
Binetti, una delle relatrici
della legge con una batta-
glia parlamentare condot-
tacon ladeterminazionedi
chi sa che certe cause non
tollerano rinvii.

Quella norma pose al cen-
trola persona nella suain-
tegralita, il corpo che sof-
fre, la famiglia che assiste
e la dignita che non si ne-
gozia. Quel testo affermo
un principio fondante: che
alleviare la sofferenzanon
€ un optional del sistema
sanitario ma un obbligo
dello Stato verso ogni cit-
tadino, ovungue egliviva e
qualunqgue patologia porti.

Un diritto che rimane, troppo
spesso, sulla carta Sedici anni
dopo, quel principio risulta
ancora largamente disat-
teso. | dati parlano chia-
ro. Secondo le rilevazioni
della Societa Italiana di
Cure Palliative (Sicp) ag-
giornate al maggio 2025,
la copertura media nazio-

Secondo i dati del
Palliative Care Day,

nale si attesta

su 5.601 pazientie

le riceve in forma

residenti valutati in

al 33%:appena
uno su tre, tra
coloro che ne
avrebbero bi-
sogno, riesce
ad accedere a
un'assistenza
adeguata.

Le diseguaglianze geogra-
fiche aggravano ulterior-
mente il quadro: il Trentino
superail 70%di copertura,
il Veneto il 55% mentre la
Sardegnanonraggiunge il
5% e la Calabria si ferma
al 6,4%.

Ancora piu critica la con-
dizione della popolazione
anziana. Studi recenti sti-
mano che circa 300.000
anziani in Italia necessiti-
no di cure palliative spe-
cifiche, ma soltanto il 15%

207 reparti ospedalieri
e 144 Rsa, il 57% dei
pazienti ricoverati e
il 46,3% degli anziani
istituzionalizzati e
risultato bisognoso di
un approccio palliativo

realmente appro-
priata (fonte: Sigg,
novembre 2025).

Le Rsa - resi-
denze sanitarie
assistenziali che
accolgono le per-
sone piu fragili
- restano ai margini delle
reti di assistenza, spesso
prive del supporto clinico
specialistico di cui avreb-
bero urgente bisogno. In
gueste strutture, troppi
anzianitrascorronogliulti-
mi mesi di vita in condizioni
di isolamento terapeutico
che non possiamo conti-
nuare a ignorare.

Una proposta per trasformare un
diritto riconosciuto in garanzia
concreta Da queste eviden-
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La Proposta di legge 2344 nasce per:

» Ampliare "accesso alle cure palliative garantendo
una presa in carico precoce e uniforme su tutto il
territorio nazionale, superando le attuali disparita
regionali e assicurando che il diritto non dipenda dal
luogo di residenza o dalla fase della malattia.

Potenziare la terapia del dolore incrementando i
percorsi di diagnosi e trattamento, promuovendo
'appropriatezza terapeutica e assicurando a ogni
paziente il diritto al sollievo dalla sofferenza fisica e

psicologica.

Aumentare la formazione del personale sanitario
investendo in percorsi formativi strutturati e continui
per medici, infermieri e operatori sociosanitari,
affinché le cure palliative diventino una competenza

diffusa e non residuale.

Migliorare il coordinamento tra ospedale e
territorio costruendo reti assistenziali integrate che
garantiscano continuita di cura evitando interruzioni,
ritardi e frammentazioni nel passaggio tra i diversi

livelli di assistenza.

Integrare pienamente le Rsa nei percorsi
assistenziali riconoscendole come parte attiva delle
reti di cure palliative con accesso a competenze
specialistiche, supporto clinico e strumenti adeguati
per tutelare la dignita delle persone piu fragili.

ze nasce la Proposta di
legge n. 2344 che ho de-
positato - Disposizioni in
materia di accesso delle
persone anziane alle cu-
re palliative e alla terapia
del dolore - oggi asse-
gnata alla Commissione
Affari Sociali. Un testo
elaborato con il prezioso
apporto della senatrice
Binetti, che porta

in questo percor-
so la medesima
competenza e
la stessa pas-
sione civile

GG LADIGN

che anni fa la videro pro-
tagonista della Legge 38.
Il cerchio, in un certo sen-
so, si chiude: chi contribui
ad affermare quel diritto
lavora oggi per renderlo

davvero esigibile.
La mia proposta si artico-
lasucinquedirettrici. Lac-
Cesso precoce e uniforme
alle cure su tutto il terri-
torio nazionale, supe-
rando le

attuali fratture regionali.
Il potenziamento della
terapia del dolore, con
percorsi diagnostici e te-
rapeutici strutturati. Un
investimento sistematico
nella formazione del per-
sonale sanitario affinche
le competenze palliative
smettano di essere patri-
monio di pochi specialisti
e diventino sapere diffu-
so tra medici, infermieri
e operatori sociosanitari.
La costruzione di reti as-
sistenziali integrate tra
ospedale e territorio per
eliminare le interruzio-
ni che oggi penalizzano i
momenti piu delicati del-
la presa in carico. E in-
fine - ed e forse il punto
piu urgente - la piena in-
tegrazione delle Rsa nei
percorsi palliativistici, con
accesso garantito a com-
petenze specialistiche,
supporto clinico adeguato
e strumenti che tutelino
concretamente la dignita
degli ospiti piti vulnerabili.
La Legge di Bilancio 2026
ha gia mosso un primo
passo in questa direzione
stanziando 20 milioni di
euro annui per lo sviluppo
delle reti territoriali e per
l'incremento del persona-
lededicato. Unsegnale po-

litico significativo che la

PUO DIPENDERE

9

Stando ai dati

dell’lstat, nel 2024, in
Italia, gli anziani di 65
anni e piu ospiti delle
strutture residenziali
ammontano a poco

piu di 291mila, 20 per
1.000 anziani residenti;
quasi 239mila non
sono autosufficienti,
portando la quota di
chi & in condizione

di autosufficienza a
meno di un quinto. La
componente femminile
prevale nettamente

su quella maschile: il
73% sono donne. Tra
gli anziani ospitati nelle
strutture residenziali

il 77% ha superato

la soglia degli 80

anni di eta, quota che
sale al 78% tra i non
autosufficienti (per un
totale di 186mila anziani
ultraottantenni non
autosufficienti).

Proposta di legge n. 2344
intende tradurre in archi-
tettura normativa stabile e
duratura.

Il termine latino pallium
significa mantello: prote-
zione, calore, prossimita
umana. Le cure palliative
nonsonounaresadifronte
alla malattia, sono il gesto
pitaltodicuraversochiat-
traversa la fase piu fragile
della propria esistenza. Lo
Stato deve garantire quel
mantello a ogni cittadino,
senza eccezioni di eta, la-
titudine o di reddito.

La dignita, semplicemen-
te, non puo attendere.

PANORAMA
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AUTENTICA CURA

'aggettivo “palliati- Le cure palliative, nel rispetto dei ste cure siano indispensa-
vo" nel linguaggio  principi etici, rispondono al bisogno bili per dare risposte effi-
quotidiano a volte di alleviare il dolore senza interrompere caci a bisogni reali. Le cure

indica cio che non & la Vi doil . palliative possono essere
risolutivo o un rime- a vita, accompagnando il paziente integrate con altri tratta-

“" - “" .
dio in assenza di alterna- non “a” morire, ma “nel” morire menti anche terapeutici,
tive reali. Ma quando tale ma possono essere esclu-
aggettivo si accompagna — sive, laddove non esistono

al sostantivo “cure” che di LAURA PALAZZANI trattamenti terapeutici effi-

traduce l'inglese “care” o
“prendersi cura”, mette in
evidenza la sua intrinse-
ca valenza etica. Le cure
palliative non hanno un
obiettivo terapeutico (di
cura come, in inglese, cu-
re), ma del controllo del
dolore e della sofferenza,
del miglioramento della
qualita di vita e del benes-
sere del paziente in senso
complessivo, dell'atten-
zione nei confronti della
particolare fragilita del
paziente, una fragilita che
aumenta guanto pit mala-
to e in una condizione di
dipendenza, decadimento,
emarginazione, isolamen-
to, ospedalizzazione.

Le cure palliative riguar-
dano il “prendersi” cura
globale e olistico della
persona, che include la di-
mensione fisica, psichica,
sociale-relazionale, spiri-
tuale, estendendosi alla
famiglia, ai caregivers. Sta

caci per la guarigione.

Pur in un contesto plurali-
stico sul piano etico, quale
& guello che viviamo oggi,
sulla rilevanza delle cure
palliative non vi sono di-
visioni. Quale che sia la
visione etica, libertaria,
utilitarista, personalista,
tutti aderiscono ai principi
etici su cui si basano tali
cure:ilrispettodelladignita
del malato e della sua fa-
miglia, i principi di benefi-
cenza e non maleficenza,
ossia rendere disponibili
interventi e trattamenti
finalizzati a migliorare il
benessere del paziente
e ridurre, controllare se
possibile annullare dolo-
re e sofferenza, il rispetto
della autonomia come con-
sapevolezza del paziente
dei benefici, rischi e limiti

G G LE CURE PALLIATIVE ESPRIMONO

L SIGNIFICATO ETICO INTRINSECO
DELLA MEDICINA9®

emergendo sempre piu la
consapevolezza che que-
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del trattamento e giustizia,
intesa come uguaglianza e
nondiscriminazione dei pa-
zienti e garanzia dell'equita
diaccesso, al fine di rende-
re a tutti accessibili le cure
palliative senzadiscrimina-
zioni legate a eta, diagnosi,
condizione sociale, luogo di
residenza o capacita eco-
nomica.
Lanormativaitalianatutela
'accesso alle cure pallia-
tive e alla terapia del do-
lore nell'ambito dei livelli
essenziali di assistenza,
con attenzione all’equita
e allappropriatezza delle
cure (Legge 38/2010).

La problematicita etica
delle cure palliative ri-
guarda soprattutto le scel-
tedifinevita. In particolare
quando la scelta perlecure
palliative & connessa alla
decisione di non iniziare
0 sospendere trattamenti
ritenuti forme di accani-
mento clinico, ossia trat-
tamenti sproporzionati per
lassenza di prospettive di
guarigione e gravosi per la
produzione di sofferenza.
Non e semplice identificare
nei casi clinici la presenza
di accanimento clinico, che
esige sia elementi oggetti-
vi (la diagnosi e prognosi
di patologie con limitate
aspettative di vita) e ele-
menti soggettivi (relativi
alla percezione del dolore
e della sofferenza). Non
iniziare o sospendere l'ac-
canimento non significa ab-

bandono terapeutico, ma
“rimodulazione” delle cu-
re con lattivazione di cure
palliative. Il richiamo bio-
etico al valore delle cure
palliative sottolinea il do-
vere solidaristico e rela-
zionale dell’aiuto, suppor-
to, sostegnodellapersona
malata, in circostanze di
gravita e gravosita.

E in questo contesto che si
rivela la massima valenza
etica delle cure palliative,
come “accompagnamento”
dei pazienti e dei familiari,
rimodulazione delle cure,
nella consapevolezza che
la vera paura del mala-
to non & quella di morire,
ma di soffrire e di essere
lasciatosolo. Inquesto sen-
so le cure palliative offrono
un supporto insostituibile
per un'adeguata “umaniz-
zazione” delle cure. Le cu-
re palliative costituiscono
un’appropriata risposta
alla richiesta di eliminare
oridurre il dolore, ma non
eliminare lavita,accompa-
gnando il paziente non “a”
morire, ma “nel” morire.
Le cure palliative espri-
mono il significato etico
intrinseco della medicina,
nella considerazione di
tutti i malati, anche quelli
inguaribili, come curabili,
nel senso di essere sog-
gettisempredegnidiesse-
re accuditi. La palliazione e
un‘autentica cura da pra-
ticarsi in ogni condizione
clinica, in particolare nelle

| bisogni spirituali sono comuni nei pazienti con malattie
croniche o in fase avanzata. In una revisione di 35 studi condotti
su 1.374 persone con malattia in fase avanzata, emergeva il
desiderio di significato, perdono, riconciliazione, relazione e
pace interiore. Per colmare guesto divario & nata recentemente
'Associazione Nazionale Assistenti Spirituali nella Cura, una
nuova realta associativa nata per rappresentare, valorizzare e
promuovere la figura dell'assistente spirituale nei contesti delle
cure palliative e delle situazioni di fragilita. Secondo la definizione
elaborata dal European Association for Palliative Care (Eapc)

la spiritualita & “la dimensione dinamica della vita umana che
riguarda il modo in cui le persone vivono, esprimono e/o cercano
significato, scopo e trascendenza, e il modo in cui si connettono
con il momento, con sé stesse, con gli altri, con la natura, con cio
che e significativo o il sacro”. In questa prospettiva, la spiritualita
va intesa in senso antropologico, riconoscendo che l'essere
umano & costituito da corpo, psiche e spirito. Ne consegue che

la dimensione spirituale e parte integrante di ogni individuo,
indipendentemente dall'aderenza o meno a un determinato credo
religioso. Promuovere l'assistenza spirituale significa riconoscere
che la malattia grave pone domande profonde su senso, identita,

relazione e trascendenza.

situazioni di inguaribilita,
con grande saggezza e
nella piena assunzione
della responsabilita pro-
fessionale che gualifica la
pratica della medicina.

Sono oggetto di discussio-
ne oggi le condizioni in cui
i pazienti rifiutano le cure
palliative (richiamando la
Legge 219/2017 che am-
mette rifiuto e rinuncia a
trattamenti sanitari) o le
accettano ma ritengono
chenonsianosufficientiper
lenire dolore e sofferenza,
portando alla richiesta di
anticipare la morte con il
suicidio medicalmente as-
sistito. E proprio di fronte
agueste condizioni “limite”
(ossia la refrattarieta del
dolore e della sofferen-

za) che si rende sempre
pill necessario potenzia-
re la ricerca sulle cure
palliative, per cercare di
rispondere alle differenti
esigenze dei pazienti e alle
condizioni cliniche inedite
che si manifestano oggi a
seguito dellavanzamento
delle tecnologie: in parti-
colare le cure palliative
pediatriche, per migliorare
la ricerca con riferimento
alla specifica condizione
dei bambini. Oltre alla ri-
cerca, va incrementata la
formazione del personale
sanitario alle cure palliati-
ve. Sarebbe rilevante eti-
camente anche informare
inmodo adeguato tuttiicit-
tadini del significato etico
delle cure palliative.
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LA VITA
fino all’ultimo

In una cultura che rimuove la morte e
celebra la prestazione, le cure palliative
ricordano il valore della relazione,

della vicinanza e della ricerca di senso

nel tempo che resta

I
di CARMINE DI MARTINO

lone clinica, umana e
ulturale.
Mentre il progresso tec-
no-scientifico allunga l'a-
spettativa di vita nelle zo-
ne piu ricche del pianeta,
le cure palliative ci ricor-
dano che i nostri tentativi
hanno sempre un limite,
che il nostro percorso ha
comunque una fine: esse
fanno segno, cioe, all’i-
nesorabile venuta della
morte, La Straniera, come
la chiamava T. S. Eliot nei

Cori da “La rocca” (1934).
Parlare di questa branca
della medicina ci mette
percio addosso anche una
certa inquietudine. La no-
straculturatecno-liberista
& meticolosamente tanato-
fobica:rimozione e occulta-
mento dellamorte, comedi
ogni limite, la strutturano
dall'interno.

Abbiamo perso la familia-
rita che un tempo - si dice
- avevamo con la morte e
ilmorire. Oggisimuore per
lo piu in strutture (ospe-
daliere o di altro genere)
diverse dalle mura di casa
e dagli ambiti familiari, la
morte € il piu possibile esi-
liata. Sia chiaro, l'alternati-
va a una prospettiva tana-
tofobica non consiste nel
“pensare” piu spesso alla
morte, ma nel reintegrare
la morte nella concezio-
ne della vita. E questo cio
che oggi ci risulta partico-
larmente difficile, perché i
nostri stessi avanzamenti
tecno-scientifici alimenta-
no in noi un senso di au-
to-possesso, un‘illusione
di proprieta e di sovranita
sulle nostre esistenze.

Le cure palliative rappre-

sentano in questo senso
una contestazione del
nostro modo - per lo piu
inconsapevole - di con-
cepire la vita e la morte.
Rapportandosi alla malat-
tia “in-curabile”, nel mo-
mento in cui non c'e piu
nulla da fare, esse ci ram-
mentano “im-proprieta”
o la “non-proprieta” della
nostra stessa vita: su di
essa non abbiamo che una
relativa sovranita, un assai
modesto controllo. Ed & un
pensiero in contrasto con
limmagine di potenza che
coltiviamo.

Se badiamo alle parole
che usiamo, ci accorgiamo
che oggi la malattia si tro-
va inscritta in una cornice
bellica e prestazionale:
occorre “avere ragione”
di essa, “combatterla” e
“sconfiggerla”. Il malato e
diventato un soggetto di
prestazione, che ce la deve
fare, perché la malattia e
un'offesa alla sua potenza.
Quando qualcuno muore,
si dice: “Non ce l'ha fatta”,
“Ha perso la battaglia”.
Siamo nella dialettica del
successoedell'insuccesso.
E la morte e in quest'ottica
il massimo dell'insuccesso.
Bisogna dunque spingere
- questoil comando conse-
guente - perché si realizzi
il sogno dell’'essere umano:
dare la morte alla morte.
Per vocazione e nei fatti, le
cure palliative si colloca-
no agli antipodi di questa



prospettiva tanatofobica e
prestazionale, sonoil luogo
istituzionalizzato del falli-
mento: si presentano come
cure che non curano, che
non hanno piu il senso del
guarire. Eppure, nello stes-
SO0 momento in cui mettono
in scena questa loro speci-
ficaimpotenza, fannoappa-
rire il significato originario
della cura e del curare.
Primachetradursinelgua-
rire (la malattia), la cura
infatti il cuore, o la linfa,
della vita umana: & cid che
rende possibile l'esisten-
za di ciascuno di noi, ne
costituisce la culla. Vale
per tutti gli esseri umani:
senzacura - ossiasenzalo
sguardo, l'attenzione, l'ac-
coglienza, la considerazio-
ne, 'amoredialtri-nessun
nuovo nato avrebbe potuto
continuare il suo cammino
umano. Venendo al mondo,
siamo dunque gettati nella
cura degli altri, che sono
la nostra indispensabile e
originaria dimora.

Le cure palliative, allora, in
quanto realizzano non la
guarigione, ma la condivi-
sione e la vicinanza nelle-
sperienzadellamalattiain-
curabile, portano a galla il
senso profondo della cura
e, insieme a cid, mostrano
la nostra costitutiva dipen-
denza, il cum - la relazio-
ne con gli altri - al cuore
dellessere. Non c'e alcun
(supposto) individuo, auto-
nomamente esistente, che

“inpit”hadelle relazioni: la
relazione (in tanti sensi) sta
all'inizio di ogni vita umana
e ne rende possibile tutto
lo sviluppo.

La nostra autobiografia,
quindi, & sempre scritta
a pit mani, nell'orizzonte
di legami e di affetti che
annodano la nostra vita al
senso: una vita perfetta-
mente autonoma sarebbe
anche perfettamente in-
sensata e ancor prima im-
possibile. La mia vita vale,
ha senso, innanzitutto per-
chéerilevante perunaltro,
al cospetto dell’altro, per
la chiamata, l'elezione, lo
sguardo, l'amore dellaltro:
sottolineo questo aspetto
perché esso ha un grande
rilievo tanto nell'esperien-
za della malattia, dell'avvi-
cinarsidella morte, quanto
nel modo di decidere della
nostra fine, di modulare il
nostro desiderio e di con-
cepire "il tempo che resta”.
Lo sappiamo: cio che rende
massimamente corrosiva
e insensata la sofferenza
€ proprio la solitudine.
La fuoriuscita dalla sfera
dell'interesse e della cu-
ra degli altri & mortifera
per l'essere umano: (o Si
capisce subito se siguarda
all'infante, malo stesso va-

le per gliadulti e suprema-
mente nel momento della
malattia incurabile. Nella
solitudine, nell'isolamento,
nell'abbandono si amplifi-
ca il dolore, si aggrava la
sofferenza, si intensifica il
carattere distruttivo della
malattia.

Nel pensiero fondativo e
nellopera di Cicely Saun-
ders, gli Hospice non dove-
vano essere luoghidimera
gestione della morte e dei
morenti, ma luoghi di cura
e di affermazione della vita
fino all'ultimo istante. Van-
no esattamente in questa
direzione sia la terapia del
dolore (novita clinica delle
cure palliative), finalizzata
a tenere il piu aperto pos-
sibile lo spazio per espe-
rire relazioni significative,
sia lofferta da parte degli
operatori non solo di pre-
stazioni, ma anche di una
presenza tesa ad accom-
pagnare inquietudini e in-
terrogativilegatial mistero
della vita e della morte.
Le persone che vedono la
morte rapidamente avvi-
cinarsi avvertono, con au-
mentataintensita, le stesse
esigenze di tutti coloro che
affrontanoquotidianamen-
te la vita in piena salute fi-
sica: l'esigenza di essere

GG 0GGI LA MALATTIA SI TROVA
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amatiediamare,'esigenza
di compimento, l'esigenza
di un significato, di una
prospettiva di senso, che
non si riduca alla proget-
tualita (divenuta in questo
caso impossibile; non si
puo piu dire: «faro, diro,
diventero...») e ai successi.
In guanto prendono sul se-
riol'esistenzaumanaintut-
te le sue dimensioni, indi-
rettamente smascherando
l'ideologia dell'autonomia,
della prestazione e della
sovranita, gli Hospice, le
cure palliative e soprattut-
tole persone che le presta-
no possono diventare - e
in qualche modo di fatto
sono - un avamposto della
riscopertadellavitaedelle
sue leggi fondamentali.
Le cure palliative e i lo-
ro operatori rappresen-
tano, quindi, oltre che
un presidio clinicamente
importante, anche un si-
gnificativo fattore di uma-
nizzazione, testimonianza
e cultura: decostruiscono
i miti legati all'illusione
prometeica che ci carat-
terizza e al tempo stesso
offrono un segno della
verita dell'umano, concor-
rendo alla costruzione di
un ambito in cui la vita sia
onorata, riconosciuta nel
suo mistero, e la ricerca
del senso non venga ban-
dita, temuta o drogata, ma
perseguita insieme come
compito e cifra dell'essere
umano.
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Ospeaall, |
aifficile scelta

Il riassetto della rete ospedaliera riapre
il confronto tra grandi ospedali e presidi
territoriali. La sfida non e scegliere

tra i due modelli, ma trovare un
equilibrio capace di coniugare qualita,
accessibilita e sostenibilita

di PAOLO PETRALIA, DARIO SACCHINI

ercare le miglio-

ri domande per

assumere le de-

cisioni piu giuste.

Se questo e fare
etica nei comportamenti
e nelle scelte quotidiane,
quali possono essere le
domande da scegliere -
altrettanto rilevanti dal
punto di vista morale - per
affrontare efficacemente
in chiave manageriale ed
etica i dilemmi del nostro
Sistema Sanitario Naziona-
le? La considerazione non
€ oziosané accademica, dal
momento che l'eticita com-
plessiva di una azione non
risiede solo nella suabonta
intrinseca bensi anche nel

porsiinmodogiustodavan-
ti alla realta che richiede
una scelta ponendosi pe-
raltro le domande “giuste”.
Viceversa, il rischio & di in-
correre in errori analitici,
strategici ed operativi.

Detto cid, veniamo al focus
che si intende affrontare.
Parlaredi “grandiospedali”
- come € avvenuto a Milano
afinemaggio-nonsignifica
solotrattare leeccellenzee
le complessita dei principa-
li nosocomi del Paese, ma
insieme al management,
ai clinici, all'industria e ai
molti stakeholders, intende
anche affrontare il grande
e delicato tema della distri-
buzione delle strutture di

cura sul territorio.

Da un lato ci sono i gran-
di ospedali centralizzati,
dall’altro la rete dei piccoli
ospedali locali.

Questa divisione sconta
modelli di cura molto dif-
ferenti, ognuno con preci-
si vantaggi ma anche con
problemi strutturali, che
influenzano direttamente
la vita quotidiana dei cit-
tadini.

| grandi ospedali offrono
il massimo livello di spe-
cializzazione oggi dispo-
nibile. Concentrano in un
unico luogo i macchinari
pil moderni, e i centri cli-
nici e di ricerca e medici
che vedono un numero
elevato di casi complessi
ogni anno.

| dati dimostrano che per
patologie gravi e rare rice-
vere cure in centri ad alto
volume aumenta le proba-
bilita di guarigione. Tutta-
via,queste grandistrutture
presentano anche proble-
mi di gestione significativi.
Spesso sono congestiona-
te, i tempi di attesa per al-
cune prestazioni ordinarie

sonolunghieilrapportotra
medico e paziente diventa
talvolta impersonale. Inol-
tre, costringono gli abitan-
ti delle periferie a continui
spostamenti.

| piccoli ospedali territo-
riali rispondono ad un'esi-
genza opposta, ovvero la
vicinanza della cura. Per
la gestione delle malattie
croniche, per lariabilitazio-
ne o per i primi soccorsi,
la presenza di una strut-
tura vicina a casa e fonda-
mentale, specialmente per
la popolazione anziana. Il
problemaprincipaledique-
sti centri e la sostenibilita
economica e clinica.
Mantenere reparti di alta
complessitain piccoliospe-
dali e costoso e spesso ri-
schioso, perché il persona-
le non esegue un numero
di interventi sufficiente a
garantire il mantenimento
deglistandarddisicurezza.
Il Disegno di legge 1825
del 3 marzo 2026 recan-
te "Delega al Governo per
'adozione di misure in ma-
teria di riorganizzazione e
potenziamento dell'assi-
stenza territoriale e ospe-
daliera e revisione del
modello organizzativo del
Servizio sanitario naziona-
le", interviene esattamente
in questo contesto per ri-
definire lassetto della rete
ospedaliera. Questo prov-
vedimento, attualmente in
discussione, propone una
riorganizzazione basata



Dal sito del Senato e possibile scaricare
il documento completo del Disegno di legge
1825 del 3 marzo 2026

sulla specializzazione delle
strutture.

Dauna parte sistabiliscono
i centridiriferimento nazio-
nale per le patologie acute
e complesse, dall'altra si
standardizzano i servizi
dei presidi territoriali, che
devono concentrarsi sulle
cure programmate e sulla
stabilizzazione dei pazienti.
La legge punta poi sull'uso
della tecnologia e della te-
lemedicina per connettere
gueste due realta, cercan-
do di evitare lisolamento
deipiccolicentri, e delle reti
di patologie e collaborazio-
ni interaziendali.

Non e da tralasciare o sce-
nario nel quale si profila il
riassetto della rete ospeda-
liera. Silegge infattinellain-
troduzione del DdL: “Il prov-
vedimentoinesameintende
garantire effettivitanella tu-
teladellasalute,incoerenza
con il disposto di cui allar-
ticolo 32 della Costituzione,
tenendocontoin particolare

delle esigenze di aggiorna-
mento e di revisione siste-
mica della governance del
Servizio sanitario naziona-
le...; a presidio delle condi-
zioni di universalita, equita
e solidarieta dellassistenza
sanitaria che caratterizza-
no anche a livello interna-
zionale il nostro sistema, &
necessario procedere alla
revisione di alcuni elementi
strategici del sistema, con
particolare riferimento alla
centralita della persona e
alla prossimita nell'acces-
so alle cure, nonché alla
sicurezza e alla qualita
delle prestazioni erogate
in condizioni di sostenibilita
del Servizio sanitario na-
zionale. In tale prospettiva
appare essenziale valoriz-
zare larea dell’assistenza
territoriale, implementando
la relativa integrazione con
larea dell'assistenza ospe-
daliera al fine di ottimizzare
la potenzialita del Servizio
sanitario nazionale in ter-

minidicapacitadicopertura
di fabbisogni assistenziali
sempre pil complessi e
multidisciplinari espressi
dalla popolazione, siain ter-
mini di resilienza dell'intero
sistema sanitario di fronte
a potenziali scenari critici,
non solo in senso economi-
co-finanziario, che appaiono
di prorompente attualita”.
Nonsfuggiraadalcunoche
lo scenario sia rappresen-
tato dai principi e dai valo-
ri ispiratori del Ssn, il che
rende esplicitamente piu
impegnativo il ruolo “tec-
nico” sia del legislatore sia
degli amministratori sani-
tari, manager in testa.

Per quanto appena detto,
il rischio principale resta
la creazione di una sani-
ta divisa in due categorie
di cittadini. Se il potenzia-
mento dei grandicentrinon
viene accompagnato da un
reale finanziamento delle
strutture locali, le aree in-
terne e rurali perderanno
servizi essenziali, laddove
il finanziamento riguarda
anzitutto le risorse umane,
segnatamente glioperatori
sanitari, dicuiipresidi sani-
tari periferici notoriamente
deficitano.

Tale rischio nei fatti gene-
ra una disequita di accesso
per la quale i cittadini sa-
rebbero costrettia viaggia-
re anche per bisogni sani-
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tari minori, aumentando la
spesa privata e le disugua-
glianze sociali.

La soluzione futura richie-
deunequilibriogestionale.
| grandi ospedali devono
essere liberati dai casi
meno gravi, che possono
essere gestiti sul territo-
rio. | piccoli ospedali non
devono copiare le funzioni
dei grandi centri, ma spe-
cializzarsi nell'assistenza
post-acuta e nella diagno-
stica di base.

Questo scenario impone
una riflessione collettiva
sul modello di assisten-
za che desideriamo, cosi
come una adeguata in-
formazione e formazione
sociale. Informazione, nel
senso di una offerta di
contenuti medico-sanitari
appropriati alla comunita
civile, formazione, nei ter-
mini di una corretta cultu-
rarelativamente alla tutela
costituzionale del diritto al-
la salute che al contempo
salvaguardi la sostenibili-
ta economico-finanziaria
ed organizzativa. E allora
ecco la prima Doman-
da-Proposta: E preferibile
concentrare le risorse in
pochi centri di eccellenza
tecnologica, accettando di
dover viaggiare per le cu-
re, oppure € pid importante
mantenere unarete diffusa
dipiccoli ospedali,anche se
con minori dotazioni tecno-
logiche?

Il dibattito & aperto!
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Tra centralita della persona, natura della tecnica
e sfide dell'intelligenza artificiale, [} i G E T
interroga la comunita dell'Health Technology
Assessment su metodi, responsabilita e limiti

della valutazione tecnologica in sanita

fita e "Magnific
Humanitas :
lin 0ssimoro?



zione pocoond

da dire, considerando per

un verso la “tecnicalita”
di chi si occupa di Hta, per
altro verso una specifica
visione del mondo e dell'u-
~.manita sostenuta dalla
Phiesa cattolica. Addirittu-
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Con la pubblicazione

della sua prima enciclica,
Magnifica humanitas,
firmata il 15 maggio nel
135° anniversario della
Rerum novarum, Papa
Leone XIV dedica ampio
spazio anche al tema
dell’Intelligenza artificiale,
indicandola come una delle
grandi sfide etiche, sociali e
politiche del nostro tempo.
Nel documento, il Pontefice
riconosce le potenzialita
dell'lA nei processi
decisionali, nell’'assistenza e
nell'innovazione tecnologica,
ma mette in guardia dal
rischio di delegare alle
macchine funzioni che
riguardano la coscienza, la
responsabilita e la dignita
umana.
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contribuito nei secoli a un
significativo miglioramen-
to delle condizioni di vita
dellumanita... oggi, tutta-
via, ci troviamo dinanzi a
unasituazione nuova, in cui
la potenza e la pervasivita
delle tecnologie emergen-
ti si innestano nella trama
della quotidianita, plasma-
no i processi decisionali
e incidono in profondita
sull'immaginario colletti-
vo: ‘Mai l'umanita ha avuto
tanto potere su sé stessa’.
Le nuove tecnologie apro-
Nno un orizzonte esteso in
direzioni che, seppur intu-
ibili, non possiamo ancora
pienamente prevedere.
Cid rende piu complesso
valutarne l'impatto e gli
effetti a lungo termine sul-
la dignita delle persone e
sul bene comune.” (Mh, 4).
.. concretamente, non &
neutrale, perché assume
il volto di chi la pensa, la
finanzia, la regola, la usa.
Per questo la prima scelta
non e tra un “si” o un “no”
alla tecnologia, bensi tra
una volonta egemonica e
una comunita che opera,
coesa, per consolidare e
rialzare la convivenza fra-
terna (Mh, 9).

Per 'Hta, il cui focus € la
valutazione di una tecnolo-
gia sanitaria, la “questione

tecnica” e centrale, laddo-
ve il dominio Soc e i domi-
ni Elsi potrebbero porsi in
una prospettiva analitica
che valuti le opportunita
di socialita solidarieta e
di sussidiarieta dischiuse
dallintroduzione di una in-
novazione tecnologica.

Il terzo: Uintelligenza arti-
ficiale. Mh annota che “Non
e possibile dare una defini-
zione univoca e completa
dell'lA. Cio che possiamo
affermare & che occorre
evitare l'equivoco di equi-
parare questa “intelligen-
za" a quella umana. Que-
sti sistemi imitano alcune
funzioni dell'intelligenza
umana. Nel farlo, spesso
la superano per velocita
e ampiezza di calcolo, of-
frendo benefici concreti in
numerosi campi. E tuttavia,
questa potenza resta lega-
taesclusivamente al tratta-
mentodeidati:le cosiddette
intelligenze artificiali non
vivono una esperienza...
Non hanno neppure una
coscienza morale: non giu-
dicanoil bene eil male, non
colgono il senso ultimo del-
le situazioni,nonassumono
su di sé il peso delle con-
seguenze. Possono imitare
linguaggi, comportamenti,
valutazioni, possono simu-
lareempatiaocomprensio-

ne, Ma non capiscono cio
che producono, perché non
abitano lorizzonte affetti-
vo, relazionale e spirituale
in cui 'umano diventa sa-
piente” (Mh, 99).

Mh richiama inoltre alcuni
“...elementi essenziali per
un discernimento morale
e sociale che custodisca
il primato della persona,
affinché sia sempre lintel-
ligenza umana, con la sua
coscienzae lasualiberta, a
guidare le innovazioni tec-
niche e a stabilirne con re-
sponsabilita luso ei limiti. E
opportuno premettere due
considerazioni: la prima &
che gualsiasi affermazione
sull'lA rischia di diventare
obsoleta in breve tempo,
data limpressionante ve-
locita di sviluppo di questi
sistemi. La seconda & che
tutti noi, compresi coloro
cheliprogettano, conoscia-
mo poco del loro effettivo
funzionamento. Le moder-
ne intelligenze artificiali so-
no infatti piu “coltivate” che
“costruite” gli sviluppatori
non ne progettano diretta-
mente ogni dettaglio, bensi
creano un‘architettura sul-
laqualel'lA“cresce”. Dicon-
seguenza, aspetti scientifi-
ci fondamentali - come le
rappresentazioniinterneei
processi computazionali di

GG SONO TRE GLI SNODI POSTI DA MAGNIFICA HUMANITAS DI POSSIBILE
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questi sistemi - rimangono
al momento sconosciuti. Si
manifesta pertanto l'urgen-
za di un duplice impegno:
da un lato, un approfondi-
mento della ricerca scienti-
fica, dall’altro, un esercizio
di discernimento morale e
spirituale. (Mh, 97-98). Ne
consegue che "non pos-
siamo considerare U'IA mo-
ralmente neutra. In realta,
ogni artefatto tecnico porta
con sé scelte e priorita: cid
che misura, ciod che ignora,
Cio che ottimizza e il modo
in cui classifica persone e
situazioni...Per questo, il di-
scernimento etico non pud
limitarsi a domandare se
usiamouncertosistemaper
uno scopo buono o cattivo,
ma deve anche chiedersi
Come eSS0 venga progetta-
to e quale idea di persona
e di societa risulti inscritta
nei dati e nei modelli che lo
guidano” (Mh, 104).

Per queste ragioni U'effet-
tivo rispetto della dignita
umana richiede che per
UIA sia chiara la filiera del-
le responsabilita "in tutti i
passaggi: da chi progetta e
addestra i sistemi fino a chi
li utilizza e a chi decide di af-
fidare ad essi le scelte con-
crete. In molti casi, tuttavia,
iprocessiinterniche condu-
cono a un risultato possono
essere poco trasparenti, e

cio rende piu difficile at-
tribuire responsabilita e
correggere gli errori. E qui
chediventadecisivocioche
chiamiamo accountability:
la possibilita di identificare
chi deve “rendere conto”
delle decisioni, motivar-
le, controllarle e, quando
necessario, contestarle e
rimediare ai danni che ne
derivano (Mh, 105).

La responsabilita implica
non solo norme e aspetti
regolatori che si allinei-
no sollecitamente alla
velocita dello sviluppo
tecnologico, ma anche “la
possibilita di discutere il
codice etico da usare, sot-
toponendolo a criteri di
giustizia sociale condivi-
sa. Altrimenti, chi control-
la U'IA imporra la propria
visione morale, che diven-
tera linfrastruttura invisi-
bile dei sistemi. Non serve
un’lA pit morale, se questa
morale e decisa da pochi.
Serve una politica pit pre-
sente, capace di rallentare
dovetuttoacceleraedipro-
teggere gli spazi in cui le
comunita possono ancora
partecipare e interrogarsi”
(Mh, 107). Infine, Mh dedica
attenzione agli sviluppatori
dal momento che portano
“un particolare pesoeticoe
spirituale, poiché ogni scel-
taprogettuale esprime una

visione dellumanita. Come
lautore di un'opera... e te-
nuto a considerare i valori
che essa esprime, cosi es-
si sono chiamati a trattare
con la dovuta serieta i va-
lori che infondono nei loro
progetti: con trasparenza,
con responsabilita verso le
comunita coinvolte e con
attenzione a verificare che
Cid che viene coltivato sia
davvero un bene” (Mh, 111).
Anche qui i risvolti per
I'Htasi palesano conforza.
Per quanto sopra deline-
ato, le usuali metodologie
Hta non si adattano com-
piutamente alle tecnologie
sanitarie digitali (DHTs) - in-
clusive dei dispositivi gui-
datidaalgoritmidilA-tanto
e vero che la Commissione
Europea haavvertito la ne-
cessita di bandire nel 2024
una call per Progetti di ri-
cerca che identificassero
metodologie specifiche per
le DHTsdaportareallacon-
divisione dei Paesi membri
dell'Ue, progetti che sono
tuttora in corso (Edihta e
Assess-Dht).

D'altra parte, la sempre
pill rapida introduzione/
aggiornamento delle DHTs
e la frequente carenza di
evidenze che l'accompa-
gna, verosimilmente ri-
chiedera alle stesse Agen-
zie nazionali/regionali Hta

di dover implementare e
velocizzare metodologie
“customizzate” per seguire
tempestivamente linnova-
zione tecnologica cosi co-
me - davanti alla frequente
carenza/mancanza di evi-
denze gia consolidate - di
prevedere autorizzazioni
precoci di DHTs a seguire
“early” Hta, che possano
irrobustirsi con evidenze
desunte dai dati “real-life”
provenienti dai primi pe-
riodi di utilizzo delle tec-
nologie.

In definitiva, gli elementi di
riflessione suscitati dalla
lettura di Mh e le possibili
correlazioni con 'Hta sono
numerosi. Qui si & inteso
solo aprire il dibattito all'in-
terno della Hta community.

Il progetto europeo EDIHTA,
attualmente in corso, punta
allo sviluppo di metodi e
strumenti operativi utili
all’Health Technology
Assessment nella
valutazione delle tecnologie
digitali sanitarie. Il consorzio
di EDIHTA comprende

16 partners da 10 paesi
europei con expertise nel
campo dell’Hta e non solo.
EDIHTA proporra il primo
“framework” europeo di Hta,
specificamente dedicato alle
DHTs, flessibile, inclusivo,
validato e operativo. Il
“framework” di Hta verra
testato in ospedali in

tutta Europa in stretta
collaborazione con gli
sviluppatori e i decisori




Paolo Petralia Direttore
Generale Azienda Ospedaliera
Universitaria Integrata Verona

Domanda Come garantire

un equilibrio concreto tra
assistenza, didattica e ricerca
nell’integrazione ospedale-
universita, evitando conflitti di
priorita?

Risposta L'integrazione ospedale-
universita non si governa con
gerarchie di priorita, ma con
architetture di senso condiviso. Il
vero rischio non ¢ il conflitto tra
assistenza, didattica e ricerca: e la
frammentazione identitaria delle
organizzazioni che le ospitano.
Quando le tre missioni
competono per risorse, tempo

e riconoscimento, il sistema
produce medici tecnici senza
visione, ricercatori distanti dalla
clinica, ospedali che curano senza
apprendere.

La risposta manageriale non

e il compromesso, ma e la
progettazione integrata. Occorre
costruire strutture organizzative
dove le tre funzioni si alimentano
reciprocamente: reparti concepiti
come unita di apprendimento
continuo, dove ogni atto clinico

€ anche dato, ogni dato & anche
conoscenza, ogni conoscenza &
anche formazione.

Sul piano degli strumenti: la
digitalizzazione abilita questa

integrazione attraverso
piattaforme di clinical data
management che rendono la
pratica assistenziale naturalmente
produttiva per la ricerca.
L'innovazione organizzativa
richiede modelli di time allocation
trasparenti e negoziati, che
riconoscano la complessita dei
ruoli ibridi. La umanizzazione

del management — spesso
dimenticata — significa ascoltare

i professionisti che abitano

guesta complessita ogni giorno,
costruendo con loro, non per loro.
Il leader di una realta ospedaliero-
universitaria non bilancia priorita:
orchestra visioni.

E lequilibrio non e uno stato da
raggiungere, ma una pratica
quotidiana da coltivare con rigore,
ascolto e coraggio strategico.

Cambiamento

%

]

Livio Tranchida pirettore
Generale Citta della Salute e della
Scienza di Torino

Domanda Qual & il principale
ostacolo che ha incontrato
dall’inizio del suo mandato

nel dirigere un’organizzazione
complessa come la Citta della
Salute e della Scienza di Torino e
come sta cercando di superarlo?

Risposta Al mio ingresso ho trovato
un'Azienda disorientata, rispetto
alla sua mission, segnata da

forti tensioni sindacali, il cambio

di 3 direzioni generali in soli

12 mesi, con una reputation ai
minimi storici, ma al contempo
dotata di un personale sanitario
di altissimo profilo professionale,
spesso perd demotivato e
rassegnato. La parola d'ordine
cambiare per salvaguardare

il sistema valoriale: cambiare
per riappropriarsi dell'identita,
bisogna cambiare gli strumenti e
con essi il modello organizzativo.
La piu grande resistenza sta
proprio nel cambiamento. Tutte le
organizzazioni infatti resistono ai
cambiamenti. E lo fanno in parte
per spirito di conservazione, per
difendere lo status quo. Ma il
cambiamento & come un vento.
Puoi decidere di resistergli fino
alla fine e in questo caso il rischio
e che tu ne sia travolto. Puoi
invece decidere di abbracciarlo,
di andarvi incontro, di esserne
protagonista. Il cambiamento

va comunicato, va ascoltato,

va accolto, va accettato. Alla
domanda quanto tempo ci vuole
per cambiare? Rispondo “il tempo
necessario”. Si perché ogni
organizzazione ¢ diversa dalle
altre e non tutti rispondiamo

in maniera eguale agli stimoli
del cambiamento. La Citta della
Salute e della Scienza ha di
fronte a sé delle sfide titaniche:

il nuovo Parco della Salute, lo
scorporo dell'Oirm - Sant’/Anna,

il ricambio generazionale,
linnovazione tecnologica, la
ricerca e la sperimentazione.
Queste sfide per molti
rappresenterebbero delle criticita
insormontabili, per

Noi sono delle opportunita di
confermare di essere anche
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in futuro il faro, la guida della
medicina e della chirurgia per il
nostro Paese.

Angelo Aliquo Direttore
Generale Azienda Ospedaliera
San Camillo Forlanini

Domanda Quali sono oggi le
principali priorita gestionali
dell’Azienda Ospedaliera San
Camillo Forlanini?

Risposta Le priorita gestionali
dellAzienda Ospedaliera San
Camillo Forlanini oggi sono quelle
di tenere insieme complessita,
qualita e sostenibilita, difendendo

il valore del Servizio sanitario
pubblico come bene comune.
Governare un grande ospedale
hub significa non solo aumentare
le prestazioni, ma rendere i
percorsi appropriati, tempestivi,
sicuri e comprensibili per i pazienti.
Una prima priorita e rafforzare
prevenzione e diagnosi precoce,
intercettando il bisogno prima

che diventi malattia avanzata,
come nei programmi sul tumore
del polmone e sul tumore del
colon nei piu giovani. La seconda

e consolidare Pdta, audit clinico-
organizzativi e indicatori di
processo, performance ed esito,
perché Azienda deve imparare dai
propri dati e correggere le criticita.
Altra priorita e lintegrazione tra

ospedale, territorio e reti cliniche,
in una logica di Connected Care:
fascicolo sanitario, telemedicina,
Cot, follow-up, presa in carico dei
fragili e continuita assistenziale
devono diventare un ecosistema
di cura, non strumenti separati.

Si aggiungono modernizzazione
strutturale e tecnologica,
sicurezza, decoro degli spazi e
migliore accessibilita ai servizi.
Infine, restano centrali la
valorizzazione dei professionisti,
la ricerca, l'innovazione e lo
sviluppo delle alte specialita, nella
prospettiva di migliorarci sempre.
C'e anche una priorita di fondo:

& quella di ridurre lentropia
organizzativa, ovvero trasformare
problemi e disfunzioni in
conoscenza, decisioni e
miglioramento reale.

Pers, nale

Maurizio Friolo Direttore
Generale dell’Asm, Azienda
Sanitaria di Matera

Domanda Avete recentemente
messo in campo una serie di
assunzioni strategiche. Quanto

& importante investire sul
personale, per il vostro territorio
e pit in generale per una piena
presa in carico dei pazienti?

Risposta Nel pieno di una fase di
riorganizzazione del sistema
sanitario locale, si individua nel
potenziamento delle risorse

umane un passaggio decisivo
per garantire efficienza operativa
e continuita assistenziale. Negli
ultimi mesi lAsm ha accelerato
con determinazione sul fronte
delle assunzioni strategiche,
rafforzando in modo significativo
lorganico e ponendo le basi per un
sistema piu solido e performante.
Partiamo da una situazione
strutturale di risorse limitate

ma 0ggi possiamo contare su

un percorso chiaro di crescita e
consolidamento. L'azione messa
in campo segue priorita ben
definite e gia produce effetti
concreti. In cima allagenda resta
il reclutamento dei medici, snodo
centrale per assicurare piena
copertura nei reparti e maggiore
qualita dei servizi territoriali.
Parallelamente, si registra

un importante rafforzamento
dell'area amministrativa,
componente fondamentale per
migliorare lorganizzazione interna,
velocizzare i processi e incidere
positivamente sulla riduzione delle
liste d'attesa. Particolarmente
rilevante & anche assunzione di
19 direttori di struttura complessa,
un intervento strategico che
consolida la governance clinica

e organizzativa, contribuendo a
elevare gli standard qualitativi
dell’assistenza. La direttrice resta
chiara: rafforzare lorganico,
valorizzare le competenze e
rendere il sistema sanitario
materano sempre piu efficiente,
accessibile e vicino ai cittadini.
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Sperimentazionl
clmlch_e In ltalia,
dove slamo?

Troppa burocrazia e pochi
investimenti frenano la
ricerca. Il nostro Paese
perde competitivita rispetto

all'Europa e rischia di

sprecare opportunita di cura

e risorse per il Ssn

di M.T. MONTELLA, A. PIERINI, I. MASSA

he lltalia, rispetto
agli altri Paesi del-
la Comunita Euro-
pea stia perdendo
in competitivita e
ormai un dato che si regi-
stra nell'ultimo decennio,
caratterizzato da una sta-
gnazione del Pil pro capite
inferioreallamediaeuropea
secondo Ocse (Organizza-
zione per la Cooperazione
e lo Sviluppo Economico).

Parimenti, il ridotto rappor-
to investimenti/Pil & legato
ad una rigidita normativa e
strutturale.

Leoccasionipersesonotan-
te,anche se il triennio 2020-
2023 ha mostrato segni di
magagiore ripresa rispetto
a Germania e Francia, resta
una struttura organizzativa
poco flessibile, che non con-
sente il rilancio del Paese. A
guesto concorre una pira-

mide demografica invertita,
con una popolazione tra le
pit longeve con la minor na-
talita. Si registra infatti un
saldo negativo guantificato
da Istat in 355 mila nati vs
652 miladecessi. Lapopola-
zione rimane stabile grazie
ad una immigrazione non
qualificata a fronte di una
emigrazione con formazio-
ne universitaria.

Il confronto piu facile, per

affinita culturali e "mores” &
con la Spagna, che pur usci-
ta da 36 anni di franchismo
indebolita e fortemente ar-
retrata, ha avuto una ripre-
sa economica significativa,
guidata da una profonda
riforma sociale strutturale.
Tale fenomeno si conferma
anche nell'ultimo triennio
post-Covid con un aumento
del Pil pari al 29%, anche
grazie ad un piano per la
mobilita che non ha avuto
pari in Europa.

Oggi la Spagna ¢ indubbia-
mente considerata “loco-
motiva d’Europa” per alcuni
elementi sostanziali di se-
guito sinteticamente elenca-
ti: minor rigidita strutturale
rispetto all’ltalia, maggior
capacita di programmare
in anticipo i fondi Pnrr (Next
generation Eu) e per il pro-
gramma Espana Nation Em-
prendedora che favorisce le
start up.

Se ci concentriamo sull'in-
dustria farmaceutica, l'ltalia
e leader in Europa per la
produzione di farmaci, con
67 mila addetti impiegati,
con 40% di capitale italiano
e il 60% del capitale estero.
Tale industria esporta il 28%
della produzione, tuttavia,
malgrado sia un comparto
ad alto “valore” sconta una
burocratizzazione che non
ha pariin Europa. E come se
il paese vivesse due anime,
quella burocratica e quella
innovativa, in antitesi tra
loro, dove faticano ad affer-



marsiinmodo sistematicole
integrazioni pubblico-priva-
topuravendo giadimostrato
di essere alleanze risoluti-
ve per accelerare laccesso
allinnovazione e migliorare
la salute dei pazienti.

Pur in presenza di industrie
farmaceutiche dal valore
culturale ed economico
ambito nel resto d’Europa,
l'ltalia perde terreno nella
sperimentazione clinica.
Secondo il Centro Studi Al-
tems dell’'Universita Catto-
lica, come evidenziato nello
studio Missed Opportunities,
&necessarioaverenuovere-
gole perrilanciare la ricerca
per il sistema paese.

Le barriere sono di seguito
sinteticamente esposte:

Gap nell'awio degli studi, a livello di
autorizzazione amministrativa locale,
legato a:

burocrazia dei contratti lo-
cali: pur avendo approntato
modelli contrattuali stan-
dardizzati, tuttavia liter di
negoziazione & lungo e com-
plesso perché, di fatto, ogni
singola Azienda Sanitaria o
Irccs puo richiedere modi-
fiche ad alcune clausole e
al budget di studio per la
disomogeneita nelle tariffe
delle procedure, a cui si ag-
giungono le tempistiche dei
comodati d'uso e procedure
locali del centro;

assenza di procedure ar-
monizzate fra i Comitati
Etici Territoriali (Cet, attual-
mente in numero di 40) e
Comitati Etici Nazionali
(Cen attualmente in nume-
ro paria 3) frai quali vanno
sviluppati criteri condivisi,
per garantire omogeneita
di interpretazione delle
norme. Inoltre il criterio
di selezione del Cet, oggi
demandato esclusivamen-
te al Promotore — ossia al
soggetto valutato che sce-
glie il valutatore — rende
iniqua la distribuzione del
lavoro tra i Cet, acuendo
le “disuguaglianze cultura-
li" e la problematica della
sostenibilita del sistema.
Una recente review di Aifa
ha evidenziato la forte va-
riabilita inter- ed intra-re-
gionale nella distribuzione
dei Pareri Unici secondo il
nuovo Eu-Ctr;

la carenza strutturale di
risorse dedicate e ricono-
sciute, che si occupino spe-
cificatamente delle varie
fasi di start-up degli studi
pressoil centro. Lltalia regi-
straunalatenzadald1giorni
in media per larruolamento
delprimo paziente (dallada-
ta del provvedimento Aifa).
Inoltre, il timing di arruola-
mento,unavoltaautorizzato
lostudio, & pitlungorispetto

alla Spagna con una perdita
nettadi25paziential giorno
per studio. Considerando
circa i 1100 studi presenti in
Italia, si stima una perdita di
circa 10 mila pazienti a cui
vengono tolte opportunita
dicura,maeunaperditaan-
che peril Ssn che vede negli
averted costs risparmi diffi-
cilidaquantificaremachein
alcunilavoricon particolare
riferimento ai pazienti on-
cologici, sono stati stimati
parial871.422dieurosul132
pazienti. E noto infatti che,
oltre ai benefici peripazienti
ed al risparmio diretto del
costodelfarmaco,il Ssntro-
va un beneficio anche nelle
procedurediagnosticotera-
peutiche copertedal budget
dei clinical trials.

Assenza di una piattaforma integrata
per la gestione delle sperimentazioni
cliniche che colleghi tra loro
leunitadiricercaclinica,che
coordini gli studi multicen-
trici, standardizzando pro-
cedure e qualita, suppor-
tando il reclutamento dei
pazienti e fornendo perso-
nale specializzato (monitor,
data manager, farmacovigi-
lanza, study coordinators).
Tale piattaforma, che invece
esiste in Spagna, & compo-
nente chiave dellefficienza
del sistema spagnolo di ge-
stione della ricerca clinica.

@G E NECESSARIO AVERE NUOVE REGOLE
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Cultura professionale non adeguata,
sia per paucita di profes-
sionisti sia per le scarse
prospettive economiche e
di carriera, assenza di for-
mazione per figure chiave
quali Study Coordinator,
Research nurse, data ma-
nager ed amministrativifor-
matiad hocche nontrovano
un inguadramento giuridico
nei contratti italiani.

Conclusioni Le sperimentazio-
ni cliniche rappresentano
un'‘opportunita indiscussa
per il rilancio socio-econo-
mico del sistema Paese. |
legislatori europei hanno
colto questo potenziale e lo
hanno tradotto in una serie
di Regolamenti e Linee gui-
da(dalReg536/2014,al Data
Act e al Biotech Act) per fa-
vorire una sperimentazione
clinica di qualita e al passo
con lo sviluppo scientifico.
Le autorita italiane devono
fare laloro parte. Lintegra-
zione pubblico-privato (con
un chiaro pronunciamento
delle Autorita competenti),
lo snellimento delle proce-
dure amministrative locali
(su cui le Regioni devono
intervenire per garantire
efficienza ed omogeneita di
procedure presso i centri
sperimentali), limplemen-
tazione di percorsi univer-
sitari pensati per formare i
nuovidirigentidellaricerca,
a tutti i livelli (dallinfermie-
re, alla study coordinator,
allamministrativo).
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DAL DIRE AL FARE

Sull’Ehds la vera sfida comincia adesso.
L'uso secondario e quelle domande
che U'ltalia non puo rimandare

I
di FELICIA PELAGALLI

entre U'Europa
costruisce con
pazienza il suo
spazio dei dati
sanitari, met-
tendo giustamente i diritti
al centro, oltre duecento
milioni di persone affidano
ogni settimana le proprie
domande di salute a siste-
mi che nessuno di noi go-
verna. Il rischio & arrivare
guandoi cittadini hanno gia

/-
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consegnato altrove i propri
dati, le proprie domande,
le proprie aspettative. Ho
scritto piu volte, anche su
gueste pagine, che il Rego-
lamento (Ue) 2025/327 sul-
lo Spazio Europeo dei Dati
Sanitari & una rivoluzione
culturale prima ancora
che normativa. Oggi quel-
la rivoluzione esce dalla
fase delle dichiarazioni di
principio ed entra in quel-
la, ben piu impegnativa,

dell’attuazione. Ed e qui,
nel passaggio dalla norma
allapratica,chesimisurera
la capacita dell'ltalia di non
subire 'Ehds, madiabitarlo
da protagonista.

Il calendario non lascia
margini di incertezza. En-
tro marzo 2027 il nostro
Paese dovra aver desi-
gnato le due autorita che
il Regolamento prevede:
la Digital Health Authority,
competente per l'uso pri-
mariodeidati,el'Organismo
responsabile dell'accesso
ai dati per 'uso secondario,
'Health Data Access Body
(Hdab). Su quest'ultimo
l'ltalia sta ipotizzando un
assetto articolato: non un

soggettounico,maunacon-
figurazione che vede insie-

me Ministero della Salute,
Agenas, Istituto Superiore
di Sanita e Istat, con un ruo-
lodicoordinamento affidato
ad Agenas. Nel frattempo,
il Paese lavora all'adesione
volontariaaMyHealth@EU,
la rete europea a cui han-
no gia aderito diciotto Stati
membri: un passo che ri-
guarda luso primario e che
consentira ai cittadini italia-
ni di vedere riconosciute le
proprie prescrizioni e i pro-
pri profili sanitari sintetici
neglialtri Paesidell Unione.
L'architettura digovernan-
ce comincia a prendere
forma. Lo scorso maggio
si & insediata, presso il
Ministero della Salute, la
Cabina di regia nazionale
per lattuazione dell'Ehds:
un organismo di coordi-
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Trusted Health Data Holder:
il custode dei dati sanitari

| Trusted Health Data Holders (Thdh) sono gli enti

che detengono e gestiscono dati sanitari rilevanti per
UEhds e che soddisfano requisiti specifici di affidabilita,
qualita, governance e sicurezza. Possono includere
amministrazioni pubbliche, strutture sanitarie, registri
di patologia, biobanche e altri soggetti responsabili
della raccolta e conservazione dei dati.

Nel modello Ehds, il loro ruolo & rendere disponibili
dataset e metadati per finalita di interesse pubblico,
ricerca e innovazione, assicurando al contempo elevati
standard di protezione delle informazioni e tracciabilita
degli utilizzi. | Thdh operano in coordinamento con

gli Health Data Access Bodies, contribuendo alla
costruzione di un ecosistema europeo dei dati sanitari

interoperabile e affidabile.

namento che riunisce le
amministrazioni centrali,
gli enti tecnici e le Regioni.
E un segnale positivo, che
pone le basi necessarie.
La Cabina potra ora lavo-
rare con efficacia facendo
leva sul metodo maturato
nei progetti Pnrr: obietti-
vi chiari, scadenze certe,
milestone misurabili e re-
sponsabilita ben definite.

Dove si gioca la partita vera Luso
primario — la circolazione
dei dati per la cura del pa-
ziente — e, per quanto com-
plesso, il fronte pit lineare.
Poggia su infrastrutture in
parte gia esistenti e su una
logica che cittadini e pro-
fessionisti comprendono
intuitivamente: i miei dati
seguono me, ovungue io
venga curato.

La vera sfida € l'uso secon-

dario. E lo € per una ragio-
ne che troppo spesso resta
implicita: 'uso secondario
nonriguarda soltantoidati
prodotti dal Servizio Sani-
tario Nazionale. Riguarda
un ecosistema di fonti mol-
to pitiampio ed eterogeneo:
i dati clinici del Ssn, certo,
ma anche i dati sui deter-
minanti sociali e ambientali
della salute, quelli generati
dai dispositivi medici e dai
wearable, quelli prodotti
dalle applicazioni digita-
li, dalle sperimentazioni
cliniche e dalla ricerca. E
nella capacita di mettere in
relazione queste fonti — di
connettere, per esempio, i
dati ambientali con quelli
clinici individuali — che
si nasconde il potenziale
trasformativo dell'Ehds.
E, insieme, la sua difficol-
ta tecnica piu formidabile,

perché standard di codifica
e qualita del dato non sono
uniformi nemmeno all'in-
terno dei confini nazionali.

L'altruismo dei dati non riguarda so-
loicittadini C'¢ un nodo etico
che va affrontato senza re-
ticenze. Stiamo chiedendo
al cittadino di condividere
i propri dati sanitari — i
dati piu intimi e personali
che lo riguardano. Gli stia-
mo chiedendo di metterli
a disposizione non solo
per migliorare l'accesso ai
servizi e la propria salu-
te, ma soprattutto per far
progredire la conoscenza
scientifica e migliorare la
salute di tutti. E una richie-
sta esigente, che si fonda
Su un atto di fiducia.

Ma attenzione: l'altruismo
dei dati non puo riguarda-
re solo i cittadini. Riguarda
tutti i titolari di dati sanita-
ri: le universita, gli enti di
ricerca, le imprese, le sta-
tistiche ufficiali. Se chiedia-
mo al singolo di donare la
propria intimita per il bene
comune, allora chiquei dati
li detiene e li elabora ha un
dovere speculare: restitu-
ire valore alla collettivita.
| risultati delle ricerche
condotte devono tornare
ai cittadini. | dati delle spe-
rimentazioni e delle indagi-
ni cliniche devono essere
resi disponibili per quanto
possibile, adottando nel
contempo tutte le misure
necessarie per proteggere

LI

Il Regolamento definisce un
quadro organico su tre assi
principali.

Il primo riguarda 'uso
primario dei dati sanitari,
ovvero il loro impiego
diretto a supporto
dell’assistenza al
paziente, della cura e della
prescrizione farmacologica.
Il secondo riguarda 'uso
secondario, che consente
di mettere a disposizione

i dati sanitari, in modo
sicuro e regolamentato,
per finalita di ricerca
scientifica, sviluppo di
innovazioni terapeutiche

e formulazione di

politiche sanitarie basate
sull’evidenza.

Il terzo pilastro é la
creazione di un mercato
unico europeo per i
sistemi di cartelle cliniche
elettroniche (Ehr),
destinato a garantire
piena interoperabilita
transfrontaliera tra gli Stati
membri.

L'attuazione del
Regolamento segue un
calendario preciso e
vincolante: entro marzo
2027 la Commissione
Europea dovra adottare

gli atti di esecuzione
tecnici; a marzo 2029
prendera avvio lo scambio
transfrontaliero del primo
gruppo di dati sanitari;

a marzo 2031 diventera
operativo il secondo
gruppo; nel 2034 ['accesso
sara esteso anche a paesi
terzi e organizzazioni
internazionali per finalita di
uso secondario.

PANORAMA
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Health Data Access
Body (Hdab):
il regolatore

dell’accesso ai

Nell’architettura

European Health Data Space

(Ehds), gli Health
Access Bodies (Hdab)
le autorita designate

dati
dello

dagli

Stati membri per governare
'accesso ai dati sanitari

elettronici destinati all’uso
secondario. Il loro compito

¢ valutare le richieste di
accesso presentate da
soggetti autorizzati, verificare
la conformita delle finalita

dichiarate alle dispos

del regolamento e rilasciare i
relativi permessi di utilizzo. Gli
Hdab rappresentano il punto
di raccordo tra detentori dei
dati e utilizzatori, garantendo
che ricerca, innovazione,
valutazione delle tecnologie
sanitarie, attivita regolatorie

e programmazione sanitaria

izioni

possano beneficiare del

patrimonio informativo
disponibile nel rispetto

dei principi di sicurezza,
trasparenza, minimizzazione
del dato e tutela dei diritti dei
cittadini.
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Regolamento sullo spazio europeo dei dati

sanitari (EHDS)
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i diritti di proprieta intellet-
tuale e i segreti commer-
ciali. Altruismo e recipro-
cita sono due facce della
stessa medaglia: senza la
seconda, il primo rischia di
Data trasformarsiinunasempli-
sono  ce estrazione divalore ma-
scherata da bene comune.

La domanda dei “titolari affidabili” E
su questo sfondo che sicol-
loca una delle questioni piu
sottili e meno discusse del
Regolamento. Larticolo 72
introduce una procedura
semplificata di accesso ai
dati attraverso lafigura del
trusted health data holder,
il titolare di dati affidabile:
un soggetto che, una volta
riconosciuto come tale dal-
lo Stato membro, puo ren-
dere i propridati disponibili

G G PRIMA DI CONDIVIDERE DATI
IN EUROPA, DOBBIAMO ESSERE CAPACI
DI FARLO TRA BOLZANO E CATANZARO ©'©
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Il Regolamento sullo spazio
europeo dei dati sanitari (Ehds)
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agli utilizzatori direttamen-
te, attraverso un ambiente
sicurodielaborazione, sen-
za passare per la piattafor-
ma dell'Hdab.

Per lltalia il punto diventa
cruciale: chi saranno i ti-
tolari affidabili? Con quali
criteri verranno individua-
ti? Qualigaranziedovranno
offrire per meritare quella
fiducia che il Regolamen-
to traduce in un canale
di accesso privilegiato?
La risposta non & neutra.
Riconoscere un soggetto
come “affidabile” significa
attribuirgli un ruolo di sno-
do nell'ecosistema dei dati
— e dunque una posizione
di potere. Definire questi
criteri con rigore, traspa-
renzaeconilcoinvolgimen-
to dei corpiintermedinon e

un dettaglio tecnico: € una
scelta che incidera sull’e-
quita dell’intero sistema.

Le questioni aperte Le questioni
aperte sononumeroseere-
ali. La frammentazione del
sistema in ventuno artico-
lazioni regionali, con matu-
rita digitale profondamente
diseguale, resta l'ostacolo
strutturale piu serio. Prima
di condividere dati in Euro-

pa, dobbiamo essere capaci
di farlo tra Bolzano e Ca-
tanzaro. La definizione ope-
rativa dell'Hdab — risorse,
competenze, processi deci-
sionali, capacita di rispon-
dere alle richieste in tempi
certi — & ancora in costru-
zione. Il coinvolgimento e la
fiducia dei cittadini, senza le
quali il diritto di opposizio-
ne rischia di restare lettera
morta, vanno guadagnate
con un investimento serio
in comunicazione e alfabe-
tizzazione sanitaria.

Sono questioni spinose. Ma
& importante nominarle con
chiarezza e affrontarle con
metodo. Perché UEhds non
€ un adempimento che si
esaurisce in una scadenza
regolamentare. E la costru-
zione di un'infrastruttura
che ridefinisce il rapporto
tra individuo e collettivita
nellera dell’intelligenza ar-
tificiale.

Nel Novecento abbiamo co-
struito il Servizio Sanitario
Nazionale attorno a due
missioni: curare e preveni-
re. Il XXI secolo gli affida
una terza responsabilita:
governare i dati sanitari
nell’interesse collettivo.
E una missione che inizia
adesso, nelle decisioni con-
crete dei prossimi mesi. E
dalla qualita di queste de-
cisioni dipendera se ['ltalia
sara, nello spazio europeo
dei dati, un Paese che con-
tribuisce e beneficia, o uno
che si limita a inseguire.
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a tutela del diritto
alla salute e perse-
guita dal Servizio
Sanitario Nazio-

PUBBLICO

La simulazione in sanita € uno strumento
strategico che genera benefici che vanno
oltre la sola formazione. Un approccio
che rafforza l'appropriatezza clinica e
organizzativa

di FRANCESCO BASSAN,
PIER LUIGI INGRASSIA

nale attraverso
prestazioni erogate in un
contesto di rapido avan-
zamento tecnologico, ca-
renzadipersonale, risorse
limitate e aumento della
domanda di salute della
popolazione. Gia solo que-
sti elementi fanno intuire
come i nostri professioni-
sti siano quotidianamente
esposti a decisioni per le
qualiladimensione dell'in-
certezza rappresenta una
costante, e rendono con-
to dell'importanza, per il
mantenimento della quali-
ta dell'assistenza sanitaria
e la sicurezza delle cure,
di dotarsi di strumenti di
adattamento e migliora-

mento continuo.
In questo scenario, una del-
le innovazioni piu rilevanti,
e tuttavia sottoutilizzata,
degli ultimi decenni, non
riguarda direttamente la
scoperta di una nuova mo-
lecola o procedura chirur-
gica, ma di uno strumento
metodologico attraverso il
qualeiprofessionistisanita-
ri apprendono, si allenano,
testano e migliorano i siste-
mi di cura: la simulazione.
La simulazione sanitaria,
guando rispetta riconosciu-
ti standard internazionali,
permette di ricreare una
situazione o un ambiente
per consentire alle persone
di sperimentare una rap-
presentazione di un evento
reale (generalmente clinico
o clinico-organizzativo) allo
scopodiesercitarsi, appren-
dere, valutare, testare o ac-
quisire una comprensione
dei sistemi o delle azioni
umane.
Le Linee di indirizzo sullo
sviluppo della simulazio-
ne in sanita, emanate dal
Ministero della Salute
nel 2022, hanno forni-
to per la prima volta
nel nostro Paese, tra
i primi in Europa, e
non solo, un riferi-
mento nazionale
per lutilizzo del-
la simulazione e
per la definizio-
ne di standard
condivisi, rico-
noscendone il



valore strategico per la
qualita e la sicurezza del-
le cure.

Recentemente anche la
Commissione Nazionale
per la Formazione Con-
tinua ha ridefinito i crite-
ri per l'assegnazione dei
crediti Ecm introducendo
la simulazione come tipo-
logia formativa autonoma,
con il piu alto coefficiente
di attribuzione creditizia
e riconoscendola esplici-
tamente come strumento
per la riduzione del rischio
clinico, non solo come me-
todologia didattica.

In questa prospettiva, ci
sembra utile introdurre
una riflessione in termini
divalore pubblico della si-
mulazione. Oggi finalmen-
te si gettano i presupposti
per leggere la simulazio-
ne non piu esclusivamen-
te come attivita didattica,
cosa che renderebbe il
sSuUo impatto sottostimato
e confinato a contesti li-
mitati, ma invece si inizia
a cogliere la capacita di
generare benefici multi-
dimensionali, emerge con
maggiore chiarezza il suo
ruolopotenzialeall'interno
delle politiche sanitarie.
Ma cosa si intende per
valore pubblico? Si tratta
di un concetto sempre piu

rilevante nei processi di
pianificazione delle azien-
de sanitarie.

Mark Moore, docente della
Harvard Kennedy School,
definisce il valore pubblico
come l'obiettivo finale delle
organizzazioni pubbliche:
creare beneficiriconosciuti
e apprezzati dalla colletti-
vita. Non si tratta soltanto
di migliorare singoli indi-
catori di performance, ma
di generare un impatto
multidimensionale, sani-
tario, economico, sociale,
che giustifica e orienta le
scelte diinvestimento della
Pubblica Amministrazione.
E in questa cornice che va
riletta la simulazione sani-
taria: non come strumento
“semplicemente” formati-
vo, ma come infrastrut-
tura strategica capace di
generare valore pubblico
duraturo.

Un esempio aiuta a chiarire
il concetto. Immaginiamo
che un’azienda sanitaria
investa in un programma
strutturato di simula-
zione nei propri reparti.
Linvestimento ha un costo
iniziale misurabile. Ma gia
prima del break even point
finanziario, quella scelta
produce valore pubblico
concreto: riduce gli errori
clinici, migliora la gestione

delle emergenze, rafforza
il lavoro di équipe, miglio-
ra il benessere degli ope-
ratori, abbatte i costi del
contenzioso. Benefici non
sempre immediatamente
monetizzabili, ma reali e
rilevanti per la comunita,
esattamente come la ridu-
zione delle emissionidi CO
generata da un'infrastrut-
tura ferroviaria giustifica
l'investimento pubblico
anche prima che raggiun-
ga il pareggio economico.
Per analizzare meglio il
contributo della simula-
zione alla creazione di va-
lore pubblico rifacciamoci
adue direttrici fondamen-
tali: lappropriatezza, inte-
sa come una dei principali
determinanti della perfor-
mance dei sistemi di cura,
e lo sviluppo del capitale
umano.

Secondoil glossariodel Mi-
nisterodella Salute l'appro-
priatezzadefinisceuninter-
vento sanitario preventivo,
diagnostico, terapeutico,
riabilitativo correlato al
bisogno del paziente o del-
la collettivita, fornito nei
modi e nei tempi adeguati,
sulla base di standard ri-
conosciuti, con un bilancio
positivo tra benefici, rischi
e costi. In questa prospet-
tiva, lappropriatezza gene-

G G LA SIMULAZIONE SI CONFIGURA COME UNA LEVA
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Le linee di indirizzo sullo
sviluppo della simulazione
in sanita in Italia del
Ministero della Salute,
pubblicate nel 2022,
offrono una guida per la
gestione corretta delle
attivita di formazione

e aggiornamento della
simulazione in sanita con
Uobiettivo di migliorare la
qualita delle cure e quindi
aumentare la sicurezza
dei pazienti. L'obiettivo e,
quindi, di fornire una linea
di indirizzo e una guida

sugli standard professionali
e di qualita possibili per i
programmi che utilizzano
la simulazione come core
teaching value.

ra valore pubblico poiché
consente di massimizzare
i benefici per i cittadini at-
traverso un uso efficiente
delle risorse disponibili,
riducendo al contempo
sprechi, rischi e variabilita
ingiustificata delle pratiche
cliniche.

E possibile distinguerne
due dimensioni principali.
Da un lato, l'appropriatez-
za clinica, che riguarda
la scelta della prestazio-
ne piu indicata sulla base
delle migliori evidenze
disponibili e del profilo ri-
schio-beneficio per il sin-
golo paziente. Dall'altro,
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'appropriatezza organiz-
zativa, che attiene all'e-
rogazione delle cure nel
contesto assistenziale piu
idoneo, in grado di garanti-
re sicurezza ed efficienza.
La simulazione sanitaria
puo contribuire in modo
significativo a potenziare
entrambe le dimensioni.
Sul piano clinico, offre ai
professionisti uno spazio
protetto in cui sviluppare il
ragionamento decisionale,
riconoscere i bias cognitivi
eaffinarelacapacitadisele-
zionare interventi coerenti
con le evidenze scientifiche
e con le caratteristiche del
paziente. In questo modo,
rafforza la qualita delle de-
cisioni e la loro coerenza
con i principi dell'appro-
priatezza. Sul piano orga-
nizzativo, la simulazione,
in particolare nella sua
modalita in situ, realizza-
ta all'interno dei contesti
reali di cura, consente di
testare percorsi assisten-
ziali, strutture, procedure e
tecnologie prima della loro
implementazione. Questo
approccio permette di indi-
viduare criticita latenti, ve-
rificare lareale applicabilita
dei protocolli e ottimizzare
i processi, contribuendo
a garantire che il setting
assistenziale sia adeguato

in termini di sicurezza ed
efficienza.

In un sistema sanitario
orientato alla creazione
di valore pubblico, le-
rogazione di prestazioni
appropriate, sia sul piano
clinico sia su quello orga-
nizzativo, rappresentauna
condizione essenziale. In
questo quadro, la simula-
zione si configura quindi
come una leva concreta di
miglioramento della per-
formance, capace di con-
tribuire, se adeguatamente
integrata nelle politiche e
nei processi organizzativi,
alla qualita e alla sostenibi-
lita dei servizi sanitari.

Lo sviluppo del capitale
umano rappresenta una
delle dimensioni piu rile-
vanti nella generazione di
valore pubblico. Creare
valore, infatti, non significa
soltanto migliorare esiti cli-
nici o ottimizzare lusodelle
risorse, ma anche valoriz-

zare pienamente il talento
degli operatori sanitari,
mettendoli nelle condizioni
di operare con competen-
za,consapevolezzae senso
del proprio ruolo.

La simulazione, in questo
ambito, si configura come
una leva particolarmen-
te significativa, un ve-
ro e proprio laboratorio
etico, in quanto le attivi-
ta simulate sono fondate
sul riconoscimento e sul
rispetto della dignita della
persona, principio esplici-
tamente sancito anche nei
codici etici internazionali
delle societa scientifiche
di simulazione. Per lun-
go tempo la formazione
clinica si e basata su un
modello in cui studenti e
professionisti acquisivano
competenze direttamente
sui pazienti, che finivano
per essere considerati, al-
meno in parte, come mez-
zZi del percorso formativo

& G LA SFIDA OGGI NON E PIU QUELLA DEL RICONOSCIMENTO.
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dell'operatore e non il fine
dell'agire. La simulazione
0ggi consente di invertire
guesta logica perché offre
agli operatori un laborato-
rio dove il simulatore rap-
presenta il vero e proprio
mezzo attraverso cui eser-
citare competenze.

In tale prospettiva, essare-
stituisce al paziente la sua
centralita, riconoscendolo
non come “occasione” di
formazione, ma come per-
sona portatrice di dignita,
valori e diritti. Il paziente
riacquista cosl il ruolo di
fine ultimo dell’agire sa-
nitario, contribuendo alla
costruzione di un sistema
pil etico, umano, sicuro e
sostenibile. La riflessione
guidata dopo le esperien-
ze di simulazione oltre al
ruolo analitico rappresen-
ta lopportunita per i pro-
fessionisti di riconnettersi
con il valore e significato
del proprio lavoro.

La sfida oggi non & piu
quella del riconoscimento.
E quella della piena inte-
grazione. Solo leggendo la
simulazione attraverso la
lente del valore pubblico,
e non piu soltanto come at-
tivita didattica, sara possi-
bile valorizzarne il poten-
ziale reale: migliorare gli
esiti di salute dei cittadini
e, al contempo, tutelare e
sviluppare la risorsa piu
strategica del Servizio
Sanitario Nazionale, i suoi
professionisti.



Manager 1oridi
la sfida della riforma

It disegno di Legge Delega sulle professioni sanitarie rilancia

il ruolo della formazione manageriale per i professionisti
sanitari, con Uobiettivo di coniugare qualita clinica, sostenibilita
e capacita organizzativa del sistema. Ma resta aperta

la questione della reale applicabilita nei contesti operativi

di ALESSANDRA DA ROS, STEFANO LANDI

L significativo coinvol-

gimento dei professio-

nisti sanitari in ruoli di

leadership, avviato a

partire dagli anni '90
del secolo scorso e orien-
tato alla gestione e al co-
ordinamento dei servizi
in sanita, ha segnato una
svolta nella formazione
manageriale, divenuta lo
strumento per integrare
e bilanciare le esigenze
organizzative con quelle
cliniche. La formazione
manageriale ha cosi pro-
gressivamente permeato
la cultura organizzativa,
favorendo la nascita dei
“manager ibridi", figure

chiamate a connettere e
conciliare le prospettive
delle componenti che co-
stituiscono le organizza-
zioni sanitarie.

Questa evoluzione delle
competenze professionali
ha, tra le altre, preparato
oggi il contesto per il con-
tenuto di nuove iniziative
normative, come la “Dele-

ga al Governo in materia
di professioni sanitarie e
disposizioni relative alla
responsabilita profes-
sionale degli esercenti le
professioni sanitarie” con
termine il prossimo di-
cembre. Dopo una prima
fase tecnico-preparatoria,
la proposta € entrata nella
fase politico-istituzionale

prima con un passaggio in
Conferenza Stato-Regionie
successivamente attraver-
so ladiscussione congliOr-
dini professionali e i sinda-
cati che hanno evidenziato
la necessita diarmonizzare
competenze e formazione
dei professionisti sanitari
con le nuove istanze orga-
nizzative e socio-demogra-
fiche del Paese.

La Delega, che si inserisce
in un piu ampio quadro
di riforme strutturali del
Servizio Sanitario Nazio-
nale (Ssn) che derivano da
esigenze di aggiornamento
della normativa vigente av-
viate in seguito alle criticita
palesatesi con la pandemia
e le opportunita legate alle
evoluzioni tecniche (come
la digitalizzazione sanitaria
e lavvento dell'intelligenza
artificiale-Al), guardasiste-
maticamente ad una mo-
dernizzazione del Sistema
alla luce dei nuovi modelli
organizzativi e gestionali
introdotti a supporto dei
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bisogni espressi dai pa-
zienti e dai vincoli di risor-
se umane, tecnologiche ed
economico-finanziarie in
cui il Sistema € noto versi
da tempo.

In particolare, tra le varie
dimensioni che il disegno
di Legge Delega si pro-
pone di “svecchiare”, il
Legislatore ha esplicitato
all'articolo 4 il ruolo della
formazione manageriale
del personale sanitario
come principio e criterio
direttivo relativo allo svi-
luppo delle competenze
professionali del perso-
nale sanitario funzionale
arafforzare l'attrattivitae
il legame con il Ssn.

Il pilastro della formazio-
ne manageriale viene ri-
proposto come strada per
rinforzare quella parte di
riforme volte a trasfor-
mare le amministrazioni
pubbliche in organizza-
zioni “manageriali” colle-
gate a risultati misurabili,
responsabilita e efficienza
dei processi in un'ottica di
performance aziendale.
Questo tassello puo esse-
re letto come la volonta
di rafforzare il consolida-
mento della transizione
da una logica burocratica,
orientata alla norma, ad

La delega per
la riforma delle
professioni sanitarie,
il cui disegno di
legge (Ddl) & stato
approvato dal
Consiglio dei Ministri
il 4 settembre 2025
e trasmesso alle
Camere a fine 2025,
mira a ridisegnare i
profili, la governance
e le responsabilita
del personale del
Servizio Sanitario
Nazionale (Ssn) entro
il 2026. Un tema
centrale, anche alla
luce della complessita
assistenziale
crescente, e quello
dei “manager ibridi”
(hybrid managers),
figure in grado di
unire competenze
cliniche a capacita
gestionali

una aziendalistico-mana-
geriale, orientata al risul-
tato.

Con le riforme legate alla
managerializzazione della
sanita, & stata auspicata
per i professionisti sanita-
ri che operano nel Sistema
unadualita, quellatrale vi-
sioni professionali e quelle
manageriali,che, come evi-
denziato dal citato disegno
di Legge Delega, & ancora

in piena fase di realizzazio-
ne e consolidazione, rap-
presentando uno snodo
cruciale del Sistema. Le
ricerche scientifiche de-
gli ultimi trent’anni han-
no infatti evidenziato tre
principali dinamiche che si
sono venute a strutturare
e che hanno introdotto nel
Sistema tipologie di sani-
tari-managercheinpoten-
za non sono tutte uguali.
La prima fa riferimento ad
un tentativo di manage-
rializzazione delle azien-
de sanitarie attraverso la
trasformazione dei clinici
puri in responsabili di ri-
sultato e gestori di risorse
valutati attraverso indica-
tori di performance multi-
dimensionali. Il paradigma
ha visto un parziale impe-
gnodirezionale dei sanitari
attraverso il passaggio da
un'autonomia professio-
nale “sovrana” ad un'au-
tonomia professionale in
gualche modo “subordina-
ta” allamministrazione di
obiettivi e risorse.

Una seconda dinamica che
si € venuta ad instaurare e
guella dellunwilling hybrid,
il manager riluttante che
incarna una tensione tra
l'autonomia clinica e i vin-
coli economico-organizza-

G G FIGURE CHIAMATE A CONNETTERE E CONCILIARE
LE PROSPETTIVE DELLE COMPONENTI CHE COSTITUISCONQ
LE ORGANIZZAZIONI SANITARIE ©'9

tivi senza un forte o reale
impegno verso gli interessi
organizzativi o legati alle
responsabilita associate ad
un ruolo gestionale formal-
mente insignito.

La terza dinamica rappre-
sentail tentativo piu riuscito
di “ibridazione” in cui il pro-
fessionista sanitario inte-
riorizza e fa sue le funzioni
organizzative, integrando
logiche manageriali attra-
Verso una reale responsa-
bilizzazione dell'uso delle
risorse umane, tecnologi-
che e di budget. La lette-
ratura scientifica mostra
come questa categoria di
professionisti ibridi uni-
sca le proprie competenze
professionali cliniche con
quelle manageriali attra-
verso tre principi. Il primo,
& quello del coordinamen-
to, che permette di stabi-
lire connessioni all'interno
dei gruppi professionali,
con l'obiettivo di affrontare
insieme compiti e sfide. Il
secondo riguarda 'autorita,
la quale passa attraverso
una responsabilita piu at-
tiva nei confronti di tutti gli
stakeholders e non pit solo
verso logiche professiona-
li. Infine, il terzo principio
& quello dei valori multipli,
secondo il quale i manager
sanitari sono consapevoli
che il loro ruolo contempli
“un’etica delle risorse”, in
cui librido & chiamato ad
usare responsabilmente
i mezzi limitati di cui il Si-



G G | PROFESSIONISTI CON COMPETENZE MANAGERIALI
POSSONO ESSERE ELEMENTI SU CUI IL SISTEMA
PUO SEMPRE PIU CONTARE 99

stema dispone. In questo
senso, la qualita clinica e
lefficienza aziendale si fon-
dono all'interno del ruolo
professionale.

La domanda che sorge
allora dalla lettura della
previsione relativa alla
formazione manageriale
dei professionisti sanitari
nel disegno di Legge De-
lega é volta a compren-
dere in che modo questa
potrebbe fare la differenza
rispetto a quanto avvenuto
negli ultimi 30 anni. In par-
ticolare, bisogna chiedersi
come questi percorsi di
formazione possano aiuta-
re i professionisti sanitari
a trasformarsi pienamente
in manager ibridi.

Infatti, se le evidenze emer-
se nel tempo riconoscono
come i manager ibridi, im-
pattino positivamente sulla
qualita degli esiti, la lettera-
tura suggerisce anche che
le caratteristiche del ma-
nager ibrido da sviluppare
nella formazione proposta
dovrebbero riguardare
principalmente le abilita di
impostare la risoluzione di
problemi organizzativi gra-
zie a due livelli distinti. IL pri-
mo riguarda la capacita di
collegare lavisione strategi-
caaziendale conchierogale

cure attraverso strumenti
tecnici di analisi e valuta-
zione critica dei dati alla
luce dei vincoli di budget.
Il secondo si riferisce allo
sviluppo di una lingua in-
telligibile capace dimediare
la visione clinica con quella
manageriale, per facilitare
la comunicazione tra due
mondi diversi per natura.
Inoltre, la formazione ma-
nageriale dovrebbe mira-
re allo sviluppo di elemen-
ti di leadership in grado di
rafforzare le capacita di
socializzazione e di credi-
bilita, che sostengano una
maggiore efficaciadeipro-
cessi aziendali e decisioni
strategiche meglio infor-
mate. | professionisti con
competenze manageriali
possono essere elementi
su cui il Sistema puo sem-
pre pil contare in guanto
agenti di cambiamento che
facilitano l'adozione di in-
novazioni e lattuazione di
iniziative di miglioramento
organizzativo.

E utile sottolineare che,
sebbene linvestimento
nello sviluppo manageria-
le e nella leadershipclinica
sia auspicabile, i risultati
mostrano che i guadagni
sono marginali e non tra-
sformazionali. Tuttavia, nel

contesto delle sfide della
sanitadioggi, lapossibilita
diestendere lagiurisdizio-
ne professionale alla pra-
tica gestionale attraverso
valorizzazione delle com-
petenze manageriali non
dovrebbe essere unasolu-
zione obbligata per la cre-
scita di carriera verticale,
ma una soluzione che puo
capitalizzare una visione
orientata al miglior uso
delle risorse abbracciata
da alcuni sanitari in grado
di occupare delle posizioni
aziendali, indistintamente
dal background clinico. Il
manager ibrido, attraver-
soiprevisti percorsi di for-
mazione, dovrebbe essere
facilitato nel servire le esi-
genze del Ssn sviluppando
una consapevolezza che
vada oltre lessere custo-
de di logiche di autonomia
professionale.

Unapropostapropedeutica
ad avere un ritorno dallin-
vestimento in formazione
manageriale e trasformare
i sanitari in veri ed effica-
ci manager ibridi non pud
che passare attraverso
il consolidamento di una
pill ampia azione cultu-
rale che preveda che il
professionista acquisisca
legittimazione oltre che

possedere elementi certi-
ficatori. La formazione non
deve essere intesa come
un ennesimo “bollino”, ma
come percorso flessibile
di acquisizione di respon-
sabilita e riconoscimento
professionale i cui esiti
possano essere misurati
oggettivamente nel tempo.
Per questa ragione, un’ul-
teriore proposta é quella,
accanto alla formazione
manageriale, di conside-
rare in modo pit ampio il
capitale umano dei singoli
professionisti. La lettera-
tura evidenzia che elemen-
ti complementari a quelli
legati al bagaglio formati-
vo arricchiscono la figura
dell’ibrido. Esempi sono
esperienze in contesti orga-
nizzativi diversi, conoscen-
ze legate alla ricerca, pra-
tica in settori affini a quello
pubblico oltre che elementi
individuali caratterizzanti.
Infine, la proposta piu do-
Verosa passa per un vin-
colo ontologico. Il succes-
so delle previsioni di una
qualsiasi riforma dipende
inevitabilmente dall'asse-
gnazione di ruoli chiara-
mente definiti e nominati.
Erogare formazione ma-
nageriale a professionisti
sanitarisignifica crearedei
manager ibridi il cui ruolo
nel Sistema e strategico
ed incarna la ricetta per
rispondere alle sfide in
continua evoluzione della
sanita d'oggi.
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Pnrr, Il controllo
“In corsa” e decisIvo

\DQ\

N\

el Pnrr in sanita,
il vero rischio non
& solo quello di
non rispettare le
scadenze, ma di
arrivarci con una rendi-
contazione fragile. E una
situazione piu frequente di
guantosipensi:progettiche
avanzano regolarmente,
spese sostenute nei tempi
previsti, ma una base docu-
mentale che sicostruiscein
modo disorganico e viene

>

verificata troppo tardi.

Il tema dei controlli viene
ancora spesso affrontato
come un passaggio finale
del processo: si realizza il
progetto, si sostengono le
spese e, soloallafine —tal-
volta a distanza di tempo
— si verifica la correttezza
della documentazione.

In questo modo, peryg, il
controllo perde una delle
sue caratteristiche princi-
pali: la reattivita, ossia la
capacita di intervenire in
tempo utile, cioé quando &

Dalla gestione dei progetti alla
rendicontazione: nel Pnrr sanitario

il rischio e arrivare alle scadenze
con documentazione fragile.
L'analisi: serve un controllo continuo
per intercettare criticita e governare

la complessita in tempo reale

di LUIGI CATAPANO

ancora possibile correg-
gere, riallineare e miglio-
rare il processo.

Nella pratica operativa,
guesta impostazione si di-
mostra sempre meno ade-
guata. La complessita dei
progetti, la presenza di piu
attori coinvolti e i numero-
si vincoli rendono insuffi-
ciente un controllo “avalle”.
Quando le verifiche arriva-
no troppo tardi, il margine
di intervento & quantome-
no ridotto e il rischio di do-
ver gestire criticita in fase
avanzataaumentainmodo
significativo. Il punto, quin-

di, non & pit se controllare,
ma quando farlo.

Dal controllo ex postal controllo “in
corsa” Un approccio piu ef-
ficace consiste nel portare
it controllo all'interno del
processo, distribuendolo
lungo tutto il ciclo di vita
del progetto.

In concreto, significa ef-
fettuare verifiche in cor-
rispondenza delle singole
rendicontazioni, accom-
pagnando il lavoro passo
dopo passo. Il controllo
non rincorre piu il proget-
to, ma lo affianca.



Questo consente di inter-
cettare tempestivamente
eventuali criticita, evitare
accumuli di errori e man-
tenere un allineamento co-
stante tra attivita svolte e
documentazione prodotta.
In un contesto come quello
del Pnrr, caratterizzato da
tempistiche stringentie ob-
blighi puntuali, il controllo
continuo non & una scelta
organizzativa tra le altre. E
una condizione necessaria
per gestire il processo in
modo sostenibile.

II'Pnrr & un sistema di vincoli, non
solodispesa Uno degli aspetti
piu complessi riguarda la
natura stessa del Pnrr.
Non sitratta semplicemen-
te di gestire risorse finan-
ziarie. Ogniintervento e ac-
compagnato da un insieme
articolato di requisiti: coe-
renza dei dati, completezza
documentale, correttezza
delle dichiarazioni, rispetto
divincoli e principi trasver-
sali. Per questo motivo, le
criticita piu frequenti non
riguardano tanto l'assen-
za di documenti, quanto la
loro incoerenza o disomo-
geneita:

-+ documenti presenti ma
non correttamente col-
legati;

- informazioni non per-
fettamente allineate tra
diversi livelli;

+ applicazioni non uniformi
delle regole;

- modalita di archiviazione

non standardizzate.
Sono situazioni difficili da
individuare a posteriori,ma
molto pil gestibili se emer-
gono durante il processo.

Il valore del metodo Affinché
il controllo “in corsa” sia
davveroefficace, non basta
la volonta di presidiare il
processo. Serve un meto-
do. Questo significa lavo-
rare con strumenti chiari e
condivisi:
+ checklist strutturate;
- criteri di verifica omoge-
nei
- modalita di archiviazione
coerenti,
+ momenti di reportistica
definiti.
Quando il controllo & co-
struito in questo modo,
diventa ripetibile, compa-
rabile e soprattutto leg-
gibile, anche per i livelli
direzionali.
Un ulteriore elemento
chiave é la capacita diren-
dere il controllo dell’infor-
mazione utile. La reporti-
stica periodica consente di
trasformare le verifiche in
un elemento di governo, e
non in un semplice adem-
pimento tecnico.
In questo modo, il vertice
ha una visione piu chiara di
come stanno procedendo
le attivita e puo intervenire

CoNn maggiore consapevo-
lezza, riallocando le risor-
se dove servono davvero.

Gestire lacomplessita senza irrigi-
dirsi Un sistema maturo di
controllonon ésolo rigoro-
so, ma anche consapevole
della complessita.

Non tutti gli obblighi si ap-
plicano allo stesso modo in
oghni situazione. Cisonocasi
in cui determinati requisiti
non ricorrono 0 Non sono
pertinenti. Riconoscere
gueste situazioni, motivarle
e gestirle in modo esplicito
€ essenziale per evitare sia
eccessidiformalismosiala-
cuneoperative.Laqualitadi
un sistema di controllo si
misura anche da qui: dalla
capacita di distinguere tra
cio che é realmente neces-
sario e cio che non lo €.

Il rischio pit concreto Il rischio
piu concreto nei progetti
Pnrr non & tanto quello di
nonrispettare le scadenze,
ma di arrivarci senza una
base documentale solida.
Quando questo accade, le
criticita emergono tutte
insieme, in una fase in cui
il tempo € poco e la pres-
sione é elevata. A quel
punto, il controllo diventa
reattivo, quando dovreb-
be essere stato preventivo.

& G LE CRITICITA RIGUARDANO LA QUALITA
DEI DOCUMENTI, NON LUASSENZA9'®

Il monitoraggio del Pnrr

e affidato a un sistema
centralizzato coordinato dal
Ministero dell’Economia e delle
Finanze - Ragioneria Generale
dello Stato, attraverso la
piattaforma ReGiS, che
consente la tracciabilita degli
interventi e la verifica dello
stato di avanzamento fisico,
procedurale e finanziario dei
progetti. La Corte dei conti,
nelle sue relazioni periodiche
sul Pnrr, ha evidenziato come la
qualita dei dati e la tempestivita
della rendicontazione
rappresentino elementi

decisivi per garantire lefficacia
del Piano, sottolineando
l'importanza di rafforzare

i controlli in itinere per
intercettare tempestivamente
eventuali criticita e
disallineamenti informativi.

Perquestomotivo,non puo
essere considerato un‘atti-
vita accessoria 0 succes-
siva. Deve essere parte
integrante del progetto,
fin dall'inizio.

Conclusioni Nel contesto del
Pnrr, la rendicontazione
non si costruisce alla fine.
Si costruisce nel tempo.
Controllare “in corsa” si-
gnifica governare il pro-
cesso mentre si sviluppa,
ridurre i rischi, migliorare
laqualitadelle informazio-
ni e rendere piu solida l'in-
teragestione del progetto.
In sanita, dove la comples-
sita organizzativa ¢ eleva-
ta e le pressioni operative
sono costanti, questo ap-
proccio non rappresenta
un‘opzione. E l'unico modo
realistico per non arrivare
tardi.

I



EPRESSIONE PERINAIA

| casi diagnosticati di depressione
perinatale in tutto il mondo,

e in Italia, non accennano a
diminuire, e i numeri appaiono
sottostimati. E mentre negli Stati
Uniti si distribuisce la pillola

che agisce in fretta, da noi gli
esperti invitano a focalizzarsi su
una migliore organizzazione delle
strategie di prevenzione

I
di CRISTINA CORBETTA

-Sfia (@Rpo poco
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a depressione
postpartum &
una condizione
clinica ricono-
sciuta, frequen-
te e curabile, che pud ma-
nifestarsi con diversi livelli
di intensita, da forme piu
lievi a quadri pit comples-
si. Non € una colpa, non &
una debolezza e soprattut-
tonon & unacondizioneche
debbaessere nascosta per
paura che cio possa avere
conseguenze sui bambini”.
Questa la dichiarazione di
Guido Di Sciascio e Antonio
Vita, presidenti della So-
cieta Italiana di Psichiatria,
intervenutialcune settima-
nefaamarginedelladram-
matica vicenda avvenuta a
Catanzaro, dove una don-
na si & gettata dal balcone
insieme ai tre bambini, di
cui uno di pochi mesi.

Levento di Catanzaro e il
conseguente intervento
dei vertici della Societa
Italiana di Psichiatria han-
noaccesoancoraunavolta
i riflettori su un tema che
periodicamente viene al-
la ribalta, spesso legato a
situazioni tragiche, ovvero
guello delle effettive possi-
bilita di prevenzione e cu-
ra della depressione post
partum, o meglio chiamata
depressione perinatale vi-
sto che associa a un perio-
do che precede e segue il
parto. Il punto & che ogni
volta il copione & presso-
ché lo stesso: avviene una

tragedia, intervengono gli
esperti, si sprecano i com-
menti e le raccomanda-
zioni. Ma la domanda &: si
stanno facendo progressi?
Cosa ci dicono i dati epide-
miologici? Si potrebbe fare
di piu?

Secondo il Ministero del-
la Salute, il 70-80% delle
puerpere sperimenta il
cosiddetto “baby blues”,
ovvero una instabilita
emotiva che colpisce la
donna immediatamente
dopo il parto e nei giorni
successivi. Sono reazioni
emotive vistose da parte

Ci sono linee guida di pratica clinica

evidence-based per la prevenzione,
lo screening e il trattamento della
depressione peripartum?

LA RISPOSTA E POSITIVA.

Sul sito dell'lss nella sezione Linee Guida
internazionali si trovano le Linee guida prodotte dal
Research Innovation and Sustainable Pan-European
Network in Peripartum Depression Disorder, la rete
che ha coinvolto ricercatori/trici e professionisti/e
impegnati nella promozione della salute mentale
delle donne nel periodo perinatale e nello sviluppo di
strumenti standardizzati e interventi evidence-based
per diagnosticare, trattare e prevenire la depressione
peripartum (Ppd). Dal 2019 al 2023, hanno partecipato
a Riseup-Ppd ricercatori e professionisti provenienti da
31 Paesi europei tra cui U'ltalia con Ulstituto Superiore

di Sanita (Iss).

Il documento comprende una serie di dati

epidemiologici, la sintesi delle evidenze cliniche, le

raccomandazioni per la ricerca futura su prevenzione,

screening e trattamento della Ppd. Le indicazioni

presentate nelle linee guida comprendono una

vasta gamma di strategie cliniche per la Ppd, che
includono la farmacoterapia
e la stimolazione cerebrale
non invasiva, interventi
psicologici e psicosociali e
trattamenti non convenzionali
e complementari.

G G FINO AL 50% DELLE DEPRESSIONI
POST PARTUM RESTA SCONOSCIUTA9©

della mamma, quali pianto
improvviso e immotivato,
umore instabile, sensa-
zione di inadeguatezza,
tristezza non giustificata,
irritabilita; tutto a causa
delle variazioni ormonali
legate al parto.

“Non si tratta di uno stato
patologico e non vi € ne-
cessita di uno strutturato
intervento terapeutico - Si
legge sulla pagina web
dell'lss - perché questo
stato di disagio tende a ri-
entrare spontaneamente in

tempi brevi (circa due set-
timane)”. Ma i dati dicono
che il 10-15% delle puer-
pere va invece incontro
a un vero e proprio stato
depressivo che non tende
a scomparire spontanea-
mente. Tra queste mam-
me, se non curate, il 50%
risultano ancora depresse
dopobémesieil25%ancora
dopoTanno, situazione che
in alcuni casi puo portare
addirittura allo sviluppo di
un atteggiamento suicida-
rio: un articolo pubblicato
su Jama nel 2021 stimava

9
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Al Policlinico
di Milano
il progetto “Mini”

Al Policlinico di Milano

e attivo il progetto Mini,
realizzato grazie alla
collaborazione tra diverse
Strutture Complesse
dell’Ospedale, che ha
U'obiettivo di studiare
'impatto della depressione
materna sulla crescita
cerebrale feto-neonatale e
sul neurosviluppo infantile.
Le partecipanti vengono
seqguite dalla gravidanza
fino a 18 mesi post-partum
con colloqui psicologici

e rilevazione, (tramite

test, prelievi ematici e
risonanza magnetica) di
aspetti significativi ai fini di
migliorare la conoscenza,
la diagnosi e la prevenzione
della depressione durante
e dopo la gravidanza. Nei
casi in cui si dovessero
rilevare segnali di sofferenza,
vengono attivati, all'interno
del progetto, interventi

di supporto clinico e
psicoterapico.

©

il rischio di suicidio entro
un anno parto nelle don-
ne americane diventate
mamme frail2006eil 2017,
analizzando le diagnosi
presenti nelle loro assicu-
razioni sanitarie. Lanalisi
segnalava che su quasi
600miladonneincluse nel-
lostudio, cisonostate 2700
diagnosi di rischio suicidio
entro un anno dal parto.

Numeri importanti, ma c'e
un altro dato che e stato
diffuso dalla Sigo, la so-
cieta italiana di Ginecolo-
gia, che davveroe ungrido
diallarme:finoal 50%delle
depressioni post partum
resta sconosciuta. | sin-
tomi depressivi che com-
paiono in guesto periodo
sono frequentemente sot-
tovalutati e trascurati sia
dalle pazienti che dai cli-
nici. La neomamma viene
in genere dimessa dall'o-
spedale nella terza gior-
nata e da quel momento
diventa “terra di nessuno”:
il primo controllo e dopo
40 giorni. Ma la depressio-
ne post partum esordisce
generalmente nelle 3-4
settimane successive al
parto e la sintomatologia
diventaingravescente ma-
nifestandosi clinicamente
verso il 4-5 mese. Se la
donna non viene aiutata,

la depressione non passa
da sola; tanto e vero che il
25% ne soffre oltre l'anno.
E c'e dellaltro: se lo stato
depressivonon viene indi-
viduato e curato, la donna
@ esposta a una serie di
conseguenze: aumenta il
rischiodinuoviepisodide-
pressivi (80% entro 5 anni
rispetto al 42% delle don-
ne non depresse), & cor-
relata con i disturbi della
relazione madre-bambino
(attaccamento) e ai distur-
bi del neuro-sviluppo del
neonato.

Insomma, una situazione
che richiede attenzione
clinica, strumenti diagno-
stici precisi e scelte orga-
nizzative adeguate. E so-
prattutto é necessario far
capire che la depressione
post partum non ha nulla
a che fare con la forza di
volonta, con la capacita
di tollerare il dolore o la
stanchezza: é un disturbo
e non una colpa. Sottoline-
arlo e importante perche
provare vergogna per |
propri sintomi pud rallen-
tare la richiesta di aiuto e
peggiorare la situazione,
in un momento della vita
molto delicato. E sarebbe
oltremodo importante sa-
pere di poter contare su
una rete protettiva di ope-

ratori che possono fornire
informazioni e sostegno.
Eppure, la maggior parte
dei Paesi europei non di-
spone di indicazioni per la
prevenzione, lo screening
e il trattamento della de-
pressione post partum e,
doveesistonodocumentidi
riferimento, la bassa quali-
tametodologicaelediscre-
panze nelle raccomanda-
zioni possono causare
disparita e disuguaglianze
nella gestione clinica della
Sindrome post partum tra
i vari Paesi.

Nel 2023 sono state pub-
blicate le linee guida ela-
borate dal Research In-
novation and Sustainable
Pan-European Network
in Peripartum Depression
Disorder (Riseup-Ppd), e
destinate principalmente
ai professionisti della sa-
lute mentale come psichia-
tri e psicologi, ma anche
a ostetriche, ginecologi,
pediatri, infermieri, medici
di medicina generale. Inol-
tre, tra i destinatari, sono
compresi anche politici,
economisti, organizzazio-
ni no-profit e altre realta
coinvolte nello sviluppo di
politiche sugliinvestimenti
e gli interventi per la pre-
venzione, lo screening o il
trattamento della Ppd.

LA INEOMAMMA VIENE IN GENERE DIMESSA DALL'OSPEDALE NELLA

TERZA GIORNATA E DA QUEL MOMENTO DIVENTA “TERRA DI NESSUNO” 9



Dall’America la pillola
che agisce in fretta

Negli Stati Uniti, per la cura della depressione post
partum, é disponibile una pillola specifica, basata su
un ormone che agisce a livello del sistema nervoso
centrale. In Italia é stata approvata dalla Fda, ma

necessita delle ratifiche dell’Ema (’Agenzia europea
per i medicinali) e successivamente dell'Aifa.

La nuova pillola va assunta solamente per quattordici
giorni e da benefici gia a partire dal terzo o quarto
giorno di assunzione. Agendo cosi in fretta, permette
alla mamma di vivere al meglio i primi giorni di vita
del bambino. La somministrazione orale ne rende piu
facile l'assunzione. Il trattamento prevede comunque
che la neo mamma sia seguita e accompagnata
costantemente da un professionista della salute
mentale. Anche se la pillola pare funzionare come
trattamento orale ad azione rapida, sembra comungue
difficile che qualsiasi farmaco sia l'unica risposta

per ridurre il livello della depressione post partum.

Il mondo scientifico e concorde nell'affermare che
farmaci non sono raccomandati come trattamento

di prima linea per la maggior parte dei pazienti e la
migliore pratica consiste nel mettere in atto strategie
rivolte ai fattori psicosociali associati allo sviluppo
della depressione perinatale.

fa in provincia di Lecco, at-
tivando un percorso gene-
rale di screening dedicato
a tutte le puerpere. Certo
non e cosiin tutta ltalia, do-
ve regna, anche in questo
caso, la disomogeneita”.

Qui certo, il successo del
trattamento della depres-
sione post partum si gioca
sulla possibilita di cono-
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Le linee guida elabora-
te dal Riseup-Ppd rap-
presentano un notevole
progresso verso un mi-
glioramento della quali-
ta dell’assistenza e una
maggior tutela della sa-
lute mentale perinatale.
Tuttavia, la loro efficacia
e limitata per la scarsita e
la disparita di dati dispo-
nibili tra Paesi e Regioni
europei e di disponibilita
di risorse locali per la sa-
lute mentale perinatale.

“In generale il problema
non e la mancanza delle li-

nee guida - spiega Rober-
to Bellu, presidente della
sezione lombarda della
Societa ltaliana di Neona-
tologia - ma la possibilita
di mettere in atto interventi
che da queste linee guida
derivano e che si dimostri-
no efficaci. In Lombardia,
per esempio il Comitato
Percorso nascita, coordi-
nato dal Direttore generale
Welfare Mario Melazzini, da
atutte le strutture sanitarie
indicazioni precise sull'or-
ganizzazione da mettere in
atto; ad esempio, come si

scere adeguatamente la
realta in cui si opera e
sulla volonta di persegui-
re una reale sinergia tra
enti e professionisti della
salute.

Le strategie d'intervento
sono moltissime, sia di ca-
rattere farmacologico che
di carattere non farmaco-
logico.Ginecologiepsichia-
tri dovrebbero lavorare in
sinergia e riuscire a parla-
re un linguaggio comune.
Ma una figura cruciale é
anche quella del pediatra,
che é centrale perché puo

intercettare eventuali dif-
ficolta della mamma che
gli porta il bambino per i
controlli di routine. Infine
€ ovviamente chiamato in
causa anche il medico di
medicina generale, che &
spesso la prima persona
a cui la donna si rivolge
e che oggi ha numerose
possibilita di riconoscere
i sintomi. "/l ricorso ai far-
maci- spiega Bellu - e una
delle soluzioni, non certo
l'unica e soprattutto non
la prima scelta, che inve-
ce é rappresentata da una
corretta presa in carico del
problema. Nella maggior
parte dei casi quando la dif-
ficolta viene riconosciuta e
correttamente inquadrata,
non é necessario ricorrere
ai farmaci: gli step corretti
sono tre: presa in carico
generale da parte delle
ostetriche, presa in carico
eventuale da parte dello
psicologo e solo in terza
battuta ricorso ai farma-
ci”. In sostanza, fa capire
Belly, il bisogno emer-
gente e quello di miglio-
rare l'organizzazione che
consente un'efficace stra-
tegia preventiva: "quando
il problema é complesso,
come in questo caso, gli
sforzi devono convergere
sul tentativo di migliorare
l'organizzazione; é la strada
piu difficile, ma la sola che
rende probabile un miglio-
ramento della situazione
generale”.
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Tra prevenzione e gestione dei flussi

Il ruolo organizzativo del management delle Aziende
Sanitarie nella prevenzione delle aggressioni ai danni del
personale sanitario: l'esperienza del Policlinico di Bari

di DANNY SIVO

Secondo l'ultimo rapporto dell’Osservatorio
Nazionale sulla Sicurezza degli Esercenti le
Professioni Sanitarie e Sociosanitarie (Onseps), nel
corso dell’'ultimo anno monitorato si sono registrate
circa 18.000 aggressioni ufficiali, che hanno
coinvolto oltre 22.000 operatori, considerando

che spesso un singolo episodio colpisce piu
professionisti contemporaneamente. Il fenomeno e
in aumento: le stime indicano una crescita del 33%
negli ultimi due anni, includendo anche il settore
sanitario privato.

Le aggressioni presentano inoltre una chiara
dimensione di genere: nel 73% dei casi le vittime
sono donne, un dato che riflette la composizione

del personale sanitario ma anche una specifica
vulnerabilita culturale.

La categoria piu colpita &€ quella degli infermieri,
che rappresentano circa il 55-60% delle aggressioni.
Seguono i medici (17-20%) e gli operatori socio-
sanitari - Oss (10-13%).

Le fasce di eta piu coinvolte sono quelle tra i 30 e

i 39 anni e tra i 50 e i 59 anni. | luoghi piu a rischio
restano pronto soccorso e reparti di degenza, ma
negli ultimi anni si registra un aumento degli episodi
anche negli ambulatori territoriali e nei servizi di
continuita assistenziale. Dal punto di vista della
tipologia di violenza, circa il 68% delle aggressioni

e verbale -minacce e insulti- mentre tra il 26% e il
30% sfocia in violenza fisica.

00 1,
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el governo delle
aziende sanitarie,
la sicurezza del
personalenonpuo
pit essere affron-
tata come una questione
emergenziale, ma richiede
un approccio strutturale e
sistemico. Le aggressioni
ai danni degli operatori sa-
nitari rappresentano infatti
un fenomeno complesso e
multifattoriale, che impone
al management l'adozione
dimodelliorientatiallapre-
venzione.
L'esperienza dell’Azienda
Ospedaliero Universita-
ria Consorziale Policlinico
“Giovanni XXIII" di Bari si
inserisce in questo quadro,

proponendounmodelloor-
ganizzativo fondato sull'in-
tegrazione tra gestione dei
flussi assistenziali e qualita
della comunicazione. Tale
impostazione si colloca nel
solco della recente delibe-
ra della Giunta regionale
pugliese che ha adottato
le “Linee di indirizzo per
la prevenzione e gestione
degli atti di violenza”, ela-
borate dal Sirgisl (Sistema
Regionale di Gestione Inte-
grata della Sicurezza sul
Lavoro).

Il documento, frutto di
un’analisi approfondita




delle criticita dei contesti
sanitarie sviluppatoanche
con il contributo dell’'Uni-
versita di Bari, introduce
un sistema di governance
multilivello della sicurez-
za, fondato sull'integrazio-
ne tra prevenzione, mo-
nitoraggio e formazione.
Tra le principali misure si
segnalano il monitoraggio
deglieventisentinella, listi-
tuzione dell'Osservatorio
regionale sulla sicurezza e
l'attivazione di percorsifor-
matividedicatial personale
sanitario e al management,
con particolare attenzione
alla gestione del conflitto
e alla comunicazione con
lutenza.
Inguestocontesto, il Policli-
nico di Bari, Dea di Il livello
con circa 180-200 accessi
giornalieri, operain un am-
biente ad alta complessita,
nel quale sovraffollamento
e tempi di attesa rappre-
sentanofattoricriticiingra-
do di alimentare tensioni.
In tale prospettiva, il bed
management costituisce
una leva strategica: un
servizio interno al Pronto
Soccorso, composto da

personale sanitario de-
dicato al monitoraggio e
alla gestione dinamica dei
posti letto, con l'obiettivo
di ottimizzare i tempi di
permanenza e migliorare
la capacita di risposta del
sistema.

Accanto alla gestione dei
flussi, un ruolo centrale &
svolto dal canale di comu-
nicazione, un secondo ser-
vizio all'interno del Pronto
Soccorso, con personale
sanitariodedicatoallarela-
Zione continua con pazienti
e familiari. Questo nuovo
strumento consente di
garantire un'informazione
costante sull'andamento
del percorso assistenziale
del paziente all'interno del
Pronto Soccorso, contri-
buendo a ridurre ansia, in-
comprensioni e percezioni
di abbandono, spesso alla
base delle situazioni con-
flittuali. A cio si affianca
Uistituzione di un gruppo
di lavoro aziendale de-
dicato alla prevenzione
delleaggressioniversogli
operatori sanitari, eventi
formativi e modelli di ac-
coglienzaispiratiaiprinci-

pi di hospitality sanitaria.
Pur privilegiando un ap-
proccio preventivo, stru-
menti di sicurezza attiva
integrati nei sistemi sono:
videosorveglianza, vigi-
lanza e un presidio fisso di
poliziaall'internodel Pron-
to Soccorso. Inoltre, e sta-
to sottoscritto un accordo
con la Prefettura per raf-
forzare il coordinamento
nellaprevenzione e gestio-
ne delle aggressioni.

Nel complesso, l'espe-
rienza del Policlinico di
Bari dimostra come la
prevenzione delle aggres-
sioni debba essere letta in
chiavedirisk management
organizzativo. Non si trat-
ta soltanto di proteggere
gli operatori, ma di ripen-
sareiprocessiperridurre
le condizioni che genera-
no conflitto. Un approccio
integrato, coerente con le
linee regionali, consente di
coniugare efficienza, qua-
lita della comunicazione
e sicurezza, migliorando
non solo le performance,
ma anche la fiducia dei
cittadini nel servizio sani-
tario.
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Nel mese di gennaio
2026, la Fnopi

ha proposto a

tutti gli iscritti un
questionario finalizzato
a monitorare gli
episodi di violenza
commessi ai danni dei
professionisti sanitari
e socio-sanitari nel
2025. Alla survey
hanno risposto in
6.232. Numerose sono
state le testimonianze
dei professionisti che
hanno raccontato di
essere stati vittime

di aggressioni,
esplicitando modalita,
tempi, luoghi ed entita
degli episodi. Le adesioni
maggiori sono state
registrate in Campania,
Emilia Romagna, Lombardia,
Veneto e Piemonte, regioni
dalle quali sono arrivate la
maggior parte delle risposte.
L'88% sono infermieri e il 2%
sono infermieri pediatrici.

In 2.771 hanno dichiarato

di essere stati aggrediti
negli ultimi 12 mesi.
Rappresentano il 44% del
totale, la maggioranza sono
donne e lavorano nel settore
pubblico. Cid che colpisce €
il numero delle aggressioni
rilevate: superiore a quello
delle persone aggredite.

Gli episodi sono 12mila

per una media di 6 'anno
subiti da ogni dichiarante,
con una prevalenza di casi
di violenza verbale. Dalle
risposte del questionario si
evince, infine, che i luoghi in
cui si verificano la maggior
parte delle aggressioni sono
principalmente ambulatori
pubblici, spazi comuni delle
strutture sanitarie, interni o
esterni, reparti di degenza,
pronto soccorso, servizi
territoriali.
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QUARANTENA
E LEGITTIMITA
GIURIDICA

La quarantena preventiva
tra sanita pubblica e
garanzie individuali;

un’analisi giuridica delle

misure di quarantena alla
luce della Costituzione,
della giurisprudenza
europea e delle lezioni
lasciate dalla pandemia
da Covid-19

I
di SERENA SANTAGATA

a gestione dei sospetti
focolai epidemici
rappresenta uno dei
terreni piu delicati
per il diritto sanitario
contemporaneo, come dimostra
la recente emersione di casi di
Hantavirus, il cui decorso non &
ancora noto.
L'esperienza pandemica da
Sars-CoV-2 ha riportato al
centro del dibattito pubblico
e giuridico il tema della
guarantena preventiva,
imponendo una riflessione
approfondita sul rapporto tra
tutela della salute collettiva
e salvaguardia delle liberta
fondamentali della persona.
La quarantena costituisce
infatti una misura limitativa
di diritti costituzionalmente
garantiti, in particolare della
liberta personale e della liberta
di circolazione, giustificata
dall’'esigenza di prevenire la
diffusione di agenti patogeni
potenzialmente pericolosi per la
collettivita. In tale prospettiva, il
problema non riguarda soltanto
l'efficacia sanitaria della misura,
ma soprattutto la sua legittimita
giuridica, i presupposti che ne
consentono 'adozione e i limiti
entro i quali l'autorita pubblica

puod esercitare poteri restrittivi.
Sul punto l'ordinamento
italiano rinviene il principale
fondamento delle misure di
quarantena nell'articolo 32
della Costituzione, secondo cui
“la Repubblica tutela la salute
come fondamentale diritto
dell'individuo e interesse della
collettivita”. La disposizione
costituzionale attribuisce
dungue alla salute una duplice
dimensione: individuale e
collettiva.

E proprio questa dimensione
pubblicistica della salute che
consente allo Stato di adottare
misure restrittive finalizzate alla
prevenzione epidemiologica.
Tuttavia, il secondo comma
dell’articolo 32 stabilisce

che “nessuno puo essere
obbligato a un determinato
trattamento sanitario se non
per disposizione di legge”,
introducendo il principio

di legalita quale presidio
imprescindibile contro possibili
compressioni arbitrarie dei
diritti individuali.

Sotto questo profilo, vi & da
dire che la quarantena non
coincide propriamente con

un trattamento sanitario
obbligatorio in senso stretto,
ma comporta comungue

una limitazione significativa
delle liberta personali. Per
tale ragione, essa deve
necessariamente rispettare i
principi costituzionali di legalita,
necessita, proporzionalita e
temporaneita.

Accanto all'articolo 32 rilevano
inoltre gli articoli 13 e 16 della
Costituzione: il primo tutela la
liberta personale, dichiarandola



inviolabile e consentendo
restrizioni soltanto nei casi

e modi previsti dalla legge; il
secondo garantisce la liberta

di circolazione, ammettendo
limitazioni per motivi di sanita e
sicurezza.

Ne deriva che ogni misura di
quarantena deve trovare una
base normativa sufficientemente
determinata e deve risultare
giustificata da concrete esigenze
di tutela sanitaria.

Sul piano legislativo, i principali
riferimenti normativi sono
rappresentati dal Testo unico
delle leggi sanitarie del 1934,
dalla legge n. 833 del 1978
istitutiva del Servizio sanitario
nazionale e dalla normativa
emergenziale sviluppatasi
durante la pandemia da
Covid-19.

L'articolo 32 della legge n.
833/1978 attribuisce al Ministro
della salute, ai Presidenti di
Regione e ai Sindaci il potere di
emanare ordinanze contingibili
e urgenti in materia di igiene

e sanita pubblica e tali poteri
costituiscono il fondamento
amministrativo delle misure
restrittive adottabili in presenza
di situazioni epidemiologiche
eccezionali.

La pandemia ha tuttavia
evidenziato i limiti di un sistema
fondato prevalentemente su
ordinanze amministrative.
L'ampiezza delle restrizioni
introdotte tra il 2020 e il

2022 ha posto infatti rilevanti

La Corte Edu ha riconosciuto
che gli Stati possono limitare
alcune liberta fondamentali
per ragioni di tutela sanitaria,
purché le restrizioni siano
previste dalla legge,
necessarie in una societa
democratica, proporzionate
allo scopo perseguito.

Questa facolta si fonda sul
riconoscimento di un ampio
margine di apprezzamento che la
Corte Edu concede agli Stati nel
determinare le proprie politiche
sanitarie. Il principio € esplicitato
chiaramente nella Convenzione
europea dei diritti dell'uomo
(Cedu) all’Articolo 8, paragrafo 2,
che tutela

il diritto al
rispetto della
vita privata e
familiare.

Comvenziang
Europea

questioni di compatibilita
costituzionale, soprattutto con
riferimento alla sufficienza della
base legislativa e al corretto
equilibrio tra fonti primarie e
secondarie.

La Corte costituzionale, pur
riconoscendo la straordinarieta
del contesto emergenziale, ha
piu volte ribadito la necessita
che le misure limitative dei
diritti fondamentali trovino un
adeguato fondamento nella

legge e siano sorrette da
criteri di ragionevolezza e
proporzionalita.

Dal punto di vista
contenutistico, il principio di
proporzionalita costituisce
oggi il principale parametro di
valutazione della legittimita
delle misure di quarantena.
Secondo la consolidata
elaborazione giurisprudenziale,
una misura restrittiva puo
considerarsi legittima soltanto
se ¢ idonea al raggiungimento
dell'obiettivo di tutela sanitaria;
& necessaria, 0ssia non
sostituibile con misure meno
invasive; & proporzionata
rispetto al rischio concreto da
prevenire.

In presenza di semplici
sospetti di focolaio, il rispetto
di tale principio assume
particolare rilevanza. La mera
ipotesi astratta di contagio
non puo infatti giustificare
automaticamente limitazioni
generalizzate delle liberta
personali. Occorre invece

una valutazione tecnico-
scientifica fondata su evidenze
epidemiologiche aggiornate e
verificabili.

Cid anche perché l'esperienza
pandemica ha mostrato

come il rischio di eccessiva
discrezionalita amministrativa
possa determinare tensioni
con lo Stato di diritto. Le
misure emergenziali devono

9
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pertanto essere costantemente
sottoposte a verifica, sia sul
piano scientifico sia su quello
giuridico.

La temporaneita rappresenta
un ulteriore elemento
essenziale. Una quarantena
sine die o prorogata
automaticamente senza
adeguata motivazione
rischierebbe infatti di
trasformarsi in una
compressione illegittima delle
liberta costituzionali.

Per tutto quanto sin qui
delineato, le autorita sanitarie
rivestono un ruolo centrale
nella gestione dei sospetti
focolai, fermo restando

che l'esercizio dei poteri
emergenziali non puo

tradursi in una sospensione
indiscriminata delle garanzie
individuali.

['adozione di misure di
quarantena richiede difatti
una chiara individuazione
dell’autorita competente, dei
presupposti epidemiologici,
della durata della misura, delle
modalita di controllo, delle
garanzie di impugnazione.

La trasparenza amministrativa
assume in questo contesto
un'importanza decisiva.

| cittadini devono poter
conoscere le ragioni scientifiche
e normative che giustificano le
restrizioni loro imposte.
Particolarmente delicato
risulta inoltre il tema della
raccolta e gestione dei dati
sanitari. Le attivita di contact
tracing e monitoraggio

7/26

epidemiologico devono
necessariamente confrontarsi
con la disciplina in materia di
protezione dei dati personali
prevista dal Gdpr e dal Codice
della privacy, poiché anche

in situazioni emergenziali, il
trattamento dei dati sanitari
deve rispettare i principi di
minimizzazione, necessita e
limitazione delle finalita.

Un altro aspetto da analizzare
e che la legittimita delle
misure di quarantena deve
essere valutata anche alla luce
della Convenzione europea dei
diritti dell’'uomo.

La Corte Edu ha difatti
riconosciuto che gli Stati
possono limitare alcune liberta
fondamentali per ragioni di
tutela sanitaria, purché le
restrizioni siano previste dalla
legge, necessarie in una societa
demacratica, proporzionate allo
SCOpO perseguito.

Di conseguenza, la
giurisprudenza europea
attribuisce particolare rilievo
alla prevedibilita delle misure
restrittive, affinché i cittadini
possano poter comprendere
con sufficiente chiarezza in
quali circostanze possano
essere sottoposti a quarantena
e quali siano i loro diritti di
tutela giurisdizionale.

La Corte di Strasburgo ha
inoltre piu volte evidenziato
che 'emergenza sanitaria non
costituisce una “zona franca”
sottratta al controllo del
diritto. Anche nelle situazioni
di crisi permane infatti l'obbligo

per gli Stati di garantire il
rispetto dei principi democratici
e delle liberta fondamentali.

In definitiva, la quarantena
preventiva rappresenta

uno strumento legittimo di
tutela della salute collettiva,
ma la sua compatibilita con
'ordinamento democratico
dipende dal rigoroso rispetto
dei principi costituzionali e
sovranazionali.

La pandemia ha dimostrato

che il diritto sanitario
contemporaneo non puo essere
costruito esclusivamente
sull'emergenza. E necessario
invece consolidare un modello
di governance sanitaria fondato
su legalita, trasparenza,
proporzionalita e responsabilita
istituzionale.

La protezione della salute
pubblica e la tutela delle
liberta individuali non
costituiscono valori antitetici,
bensi dimensioni che
lordinamento € chiamato a
bilanciare con equilibrio e
razionalita.

Proprio nei momenti di
maggiore crisi si misura

la capacita dello Stato

di mantenere fede ai

principi costituzionali che

ne definiscono l'identita
democratica.



PIU VALORE,

MENO SPRECHI

Mariacristina Galgano, coautrice del volume

che ha introdotto 'approccio Lean nella sanita
italiana, rilancia il dibattito su sprechi ed
efficienza: “Il problema non é solo la mancanza di

ALBEHTIC GALGAND

MARIACRISTINA GALGAND

Il Sistema
Toyota
per la sanita

Pil1 qualitd meno sprechi

o Wl T TR

Muriacristing Galgane

e A

IL SISTEMA TOYOTA
PER LA SANITA

Pili qualita meno sprechi
di Alberto Galgano,
Mariacristina Galgano

Guerini e Associati
pp.280
26,00 euro

risorse, ma il loro utilizzo”

di PIORJK PROCACCINI

quasi vent'anni dalla pri-

ma edizione, perché il

Sistema Toyota € ancora

cosi attuale per la sanita?

Perché Il tema della Sa-
nita, primo sintomo di civilta di
un Paese, & oggi forse ancor piu
di 20 anni fa al centro di molti di-
battiti in Italia dovendo affrontare
la necessita di fornire un servizio
adeguato a tutta la popolazione,
indipendentemente dai mezzi di
cui si dispone. Compito del ser-
vizio sanitario, infatti, & quello
innanzitutto di fornire risposte
di qualita in tempi adeguati e ad
un costo ragionevole, perché &
in gioco il bene prezioso che &
la salute di tutti, dato che le ri-
sorse per fornire questo servizio
arrivano proprio dalle tasche dei
cittadini. Avevamo pubblicato in
prima edizione nel 2006 il libro
‘Il Sistema Toyota per la Sani-
ta", sempre con Guerini Editore,
guando il problema della sanita
era agli albori e ancoranon siera
manifestato nella sua pienezza,

svolgendo un ruolo “pionieristi-
co”. Daun latovoleva intercettare
un bisogno latente di ripensare
la modalita di organizzare i pro-
cessi per renderli sempre piu
adeguati al contesto di crescen-
te complessita. Un bisogno che
si sta manifestando oggi plate-
almente, cosi come i numerosi
dibattiti evidenziano. Dallaltro
voleva fornire una risposta con-
creta, anche attraverso esempi
di realta statunitense e italiane
che stavano gia sperimentando
CON successo questo approccio,
presentando una filosofia e un
metodo che poteva trasformare
i principi in realta.

In che modo il contesto sanitario
di oggi - tra carenza di perso-
nale, liste d'attesa e vincoli eco-
nomici - rende l'approccio Lean
ancora piu necessario rispetto
al 2006?

Utilizzare al meglio le risorse di-
sponibili rappresenta il messag-
gio chiave dell'approccio Toyota
in Sanita. Prima di tutto lintelli-
genza, il know how, l'esperien-
za delle persone che lavorano
all'interno della Sanita Pubblica
che certamente sono i primi che
vedono gli “sprechi”, sprechi di
tempo, sprechi di materiale, ecc.
e che avrebbero certamente idee
concrete e mirate per poter la-

9




{ PANORAMA
{ iSANITA

GG IL PRIMO OBIETTIVO DELL'APPROCCIO TOYOTA IN SANITA
E QUELLO DI RIDURRE DRASTICAMENTE IL NUMERO DI “ERRORI" 99

vorare meglio, eliminando questi
sprechi, tutto cid che non aggiun-
ge valore al servizio che viene
fornito al paziente, anzi spesso lo
sottrae. Tuttavia per fare questo
- e cio rappresenta il formidabile
punto di forza dell'approccio - &
fondamentale dare lororispettoe
fornire loro un metodo, perché le
loro proposte siano efficaci. Uti-
lizzare al meglio le risorse dispo-
nibili € un messaggio importante,
perché il paradosso € cheinun si-
stema poco organizzato, inserire
nuove risorse puo rappresentare
non solo un inutile dispendio, ma
altresi pud generare un peggio-
ramento del servizio.

Quali resistenze culturali incon-
trano pil spesso le organizza-
zioni sanitarie quando provano
ad adottare un approccio Lean?
| casi di successo nel mondo del-
la sanita italiana sono ormai nu-
merosi. Noi stessi come Galgano
continuiamo a lavorare in realta
del mondo della sanita pubblica
italiana con risultati straordina-
ri. Dove per noi il primo risultato
importante e dato dalla reazione
delle persone, medici infermieri,
coinvolti nelle Settimane Kaizen.
Questi spesso proseguono con
l'attivita di miglioramento anche
oltre il nostro intervento, molti-
plicando e amplificando i risultati
raggiunti. Questopernoieundato
importante, significa che le per-
sone di guella realta hanno com-
preso il metodo, lo hanno fatto

proprio, lo hanno trovato utile e
concreto e ne hanno apprezzato
l'impatto sulla qualita del loro la-
voro, ma anche ha dato loro una
centralita che e segno di rispetto
e di attenzione. Tuttavia non pos-
siamo negare che esiste ancora
un certo scetticismo da parte del
personale, ma il modo miglio-
re secondo noi per superarlo &
guello di Fare, “rozzo e veloce”
non lento ed elegante. Meglio
qualche soluzione semplice, ef-
ficace, concreta che andra a raf-
finarsiconiltempo, applicandola
giorno dopo giorno, che un bel-
lissimo progetto, rappresentato
con parole altisonanti ma che
spesso rimane sulla carta o la
cui applicazione sara complicata
perché cala sulla testa delle per-
sone senza alcun coinvolgimen-
to. Per questo la nuova edizione
del libro “Il Sistema Toyota per la
Sanita” ériccodiesempidirealta
internazionali che hanno speri-
mentato con successo questo
approccio, con lintentodi ridurre
i casi di non qualita, ma anche di
realta italiane che con coraggio
e visione hanno intrapreso la ri-
cerca dell'eccellenza utilizzando
guestoapproccio; tutte realta co-
raggiose che hanno desiderato
mettersi in discussione.

Uno dei pregiudizi piu diffusi &
che efficienza e qualita siano in
conflitto: come il libro smonta
questo falso dilemma?

Assolutamentesi. |l primoobietti-

vodell'approccio Toyota in sanita
e quellodiridurre drasticamente
ilnumerodi “errori” che possono
pregiudicare la salute o la qua-
lita delle soluzioni fornite. E non
dimentichiamo poi che ridurre
drasticamente i tempi di attesa
del paziente significa garantire
la possibilita a molte persone di
poter accedere alle cure, prima
che sia troppo tardi. Possiamo
assolutamente affermare che
non e certo lefficienza la finali-
ta ultima dell'approccio, bensi il
contrario, perché senza un uti-
lizzo adeguato delle risorse non
e possibile garantire risposte
adeguate soprattutto alle fasce
pit deboli della popolazione che
spesso non hanno altra scelta.
Per questo all'interno del libro
sono riportati molti casi in cui i
progetti realizzati erano legati
alla riduzione di errori clinici e al
miglioramento della qualita delle
prestazioni fornite al paziente.
Eliminare sprechi, carta, buro-
crazia inutile, procedure farragi-
nose che rallentano i processi e
sono frustranti per il personale
stesso che le deve seguire.

Il problema della sanita é solo
la mancanza di risorse econo-
miche?

| problemi del Sistema Sanitario
Italiano non dipendono solo dalla
mancanza di risorse economi-
che anche se finanziarlo in mo-
do adeguato sarebbe di grande
aiuto e stimolo. La crisi attuale
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& multifattoriale e dipende an-
chedainefficienze organizzative,
mancanza di personale, invec-
chiamento della popolazione e
disuguaglianze regionali che
causano liste di attesa ormai in-
sostenibili quando si tratta di Sa-
nita Pubblica. Ma anche le ineffi-
cienze organizzative e gestionali
del sistema attuale pagano lalto
costodiuna scarsa capacita pro-
grammatica, da spreco di risor-
se, burocrazia e scarsa integra-
zione tra strutture ospedaliere e
territorio. Da non sottovalutare

gli errori di malasanita che cau-
sano conseguenze anche molto
gravi.Insintesi,il problemanone
solo quanto si spende, ma anche
come si organizza la spesa e co-
me si gestiscono le persone che
lavorano nel settore sanitario

Quali sono i prerequisiti orga-
nizzativi e di governance indi-
spensabili per implementare
con successo il Sistema Toyota
in un’azienda sanitaria comples-
sa?

In realta abbiamo applicato que-
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sto approccio in realta molto di-
verse tra loro, quindi mi sentirei
di dire che non esistono prere-
quisiti organizzativi imprescindi-
bili senza i quali non ¢ possibile
implementare questa filosofia.
Certo e importante che chi guida
un reparto o un'area abbia quan-
to meno il desiderio di mettersi
in gioco o, quanto meno, di pro-
vare un approccio diverso, molto
percorribile proprio perché non
richiede nuove ingenti risorse o
grandi investimenti. Il Sistema
Toyota crede moltissimo nell'ap-
proccio a “Piccoli passi”, dove
pero la capacita di attivare tanti
piccoli passi crea un circolo vir-
tuoso formidabile perché elimina
tutti gli alibi.

Se doveste sintetizzare il mes-
saggio chiave di questa nuova
edizione in una frase, quale sa-
rebbe?

Il messaggio chiave di questa
nuova edizione & contenuto in
una frase di Einstein molto nota
peraltro “Follia & agire sempre
allo stesso modo e aspettarsi un
risultato diverso “.

'approccio Toyota in sanita ha
ormai largamente dimostrato
di poter dare un contributo po-
tente alla soluzione concreta di
numerosi problemi della Sanita
italiana che hanno un impatto
fortissimo sulla comunita, follia
sarebbe non volerlo utilizzare,
guando in gioco ¢ la salute ed il
benessere delle persone, intesi
Sia come pazienti che come per-
sone che operano all'interno di
queste strutture che meritano
attenzione e rispetto.
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SEGNALAZIONE,
DOMANDE E RISPOSTE
SULLE OPPORTUNITA
EUROPEE NEL SETTORE
DELLA SANITA

a cura di Cinzia Boschiero
redazione@panoramasanita.it

Quali sono le opportunita
europpee nel settore
della sanita e della
sicurezza online?

Miryam Tacconi

Nell'ambito del
programma Europa
Digitale della
Commissione europea
sono aperti diversi bandi
per un totale di ben

63,2 milioni di euro che
concernono la sicurezza
on line e la sanita. In
particolare con un budget
di sei milioni di euro e
aperto un bando per
promuovere un quadro
di ricerca comune e di
infrastrutture per 'analisi
avanzata dell’integrita
delle informazioni
nell'Unione Europea.
Mentre ha un importo

di un milione di euro un
bando per l'istituzione

di un centro di supporto
(Support Hub) per i
consorzi europei di
infrastrutture digitali
(Edic). Inoltre sono stati
stanziati nove milioni di
euro per un bando che
cofinanzia lo sviluppo di
progetti pilota per ['uso
dell'Intelligenza Artificiale
basata su immagini nei
centri medici, focalizzati
sulla diagnosi precoce

di cancro e malattie
cardiovascolari. Possono
partecipare enti, centri di
ricerca, realta sanitarie
con sede legale in uno
degli Stati Membri
dell’'Unione Europea oin
uno degli Stati associati
al programma Europa
Digitale. La scadenza per
la presentazione delle
proposte ¢ fissata al 1°
ottobre 2026.Il bando
che ha l'obiettivo di
sostenere lo sviluppo e
la sperimentazione di
sistemi di Intelligenza
Artificiale per l'analisi
delle immagini mediche
punta al miglioramento
dell’efficienza dei
processi diagnostici; alla
riduzione della pressione
sui servizi di radiologia;
a dare supporto alla
gestione delle priorita nei
casi clinici piu urgenti.
Le soluzioni sviluppate
potranno inoltre
contribuire a migliorare
l'accesso ai servizi di
screening, in particolare
nelle aree meno servite.
| centri sanitari coinvolti
nei progetti entreranno a
far parte della European
Network of Al-Powered
Advanced Screening
Centres, una rete
europea dedicata allo
scambio di esperienze e

alla diffusione di buone
pratiche nell'uso dell'lA in
ambito sanitario.

Puo segnalarmi
progetti europei volti
aridurre la pressione
Sui ricercatori per la
rapida elaborazione e
pubblicazione

di ricerche?

Claudia Nieddu

Non ci sono progetti
europei in tal senso ma
c'e il movimento Slow
Science che sfida la
cultura dominante del
“pubblica o perisci” nel
mondo accademico e
negli istituti di ricerca.
Maria Chiara Angelini
ne fa parte e spiega che
il movimento crede che
['attuale pressione per
una pubblicazione rapida
e un elevato numero di
citazioni comprometta
la qualita, l'integrita

e il valore sociale

del lavoro scientifico.
Questo mavimento che
sta avendo proseliti
anche in altri Stati
europei punta ad un
ecosistema scientifico in
Cui i ricercatori possano
cooperare anziché
competere e il loro



lavoro venga valutato in
base alla rilevanza e al
rigore dei loro contributi,
piuttosto che in base a
indici bibliometrici.

Sono previsti fondi

0 bandi a sostegno dei
lavoratori distaccati
nell’'Unione europea?

Enrico Molluso

La Commissione europea
ha di recente pubblicato
un bando Esf-2026-Pow
- Posting of Workers,
nell'ambito del Fondo
Sociale Europeo

(Esf), proprio con
('obiettivo di rafforzare
la cooperazione
amministrativa

tra Stati membri
dell’'Unione europea

e migliorare 'accesso
alle informazioni per

i lavoratori inviati
temporaneamente a
lavorare in un altro
Stato dell'Unione
europea (i cosiddetti
“lavoratori distaccati”).
Il programma dispone di
un budget complessivo
di quattro milioni di
euro e contribuisce
all’attuazione del
“Pilastro europeo dei
diritti sociali”, con focus
su condizioni di lavoro

eque, trasparenza e tutela
dei diritti. Tra i risultati
attesi figurano lo sviluppo
0 il potenziamento di
programmi di formazione,
peer review e scambi

tra amministrazioni
pubbliche e parti

sociali, finalizzati

al miglioramento

del monitoraggio e
dell'applicazione delle
regole. E prevista

inoltre la creazione

o l'aggiornamento di
piattaforme digitali

per la diffusione di
informazioni affidabili,
accessibili e facilmente
consultabili dai

lavoratori che operano
temporaneamente in

altri Stati dell'Unione
Europea. La scadenza
per partecipare a questo
bando ¢ fissata al 6
ottobre 2026.

Quali sono gli
avanzamenti sulla parita
di genere in Unione
europea per il settore
della sanita e della
ricerca?

Mirko Barbanti
La nuova Strategia

europea per la parita
di genere (2026-2030)

si basa sui risultati

della precedente e che
traduce in azioni concrete
la visione a lungo
termine della tabella

di marcia per i diritti
delle donne, garantira
che l'Unione Europea
raggiunga l'obiettivo

di sviluppo sostenibile
n. 5 sulla parita di
genere entro il 2030; ha
degli obiettivi rinnovati
della Piattaforma
d'azione di Pechino e
degli obblighi previsti
dalla Convenzione
sull'eliminazione di ogni
forma di discriminazione
nei confronti delle donne.
Include otto principi
della tabella di marcia
per i diritti delle donne,
mantenendo la parita

di genere al centro
dell’azione dell’'Ue. Non
vengono cofinanziati
dalla Commissione
europea progetti di
ricerca che non rispettino
la parita di genere nel
programma Horizon
Europe e il focus per il
2026 ¢ arrivare ad una
parita di retribuzione in
tutti gli Stati dell’Unione
europea.

Esistono bandi europei
per agevolare la tutela

e la valorizzazione dei
brevetti da parte di
ricercatori e Pmi?

Roberto Viscarni

Ancora aperto il bando
“Sme Fund 2026",
gestito dall'Euipo, ufficio
dell’'Unione europea per
la proprieta intellettuale,
con il supporto della
Commissione europea e
degli uffici nazionali di
proprieta intellettuale,
per sostenere le piccole
e medie imprese nella
tutela e valorizzazione
dei propri diritti di
proprieta intellettuale.

Il fondo sostiene le
piccole e medie imprese
con sede nell’'Unione
Europea e in Ucraina.

In particolare, la nuova
edizione conferma il
meccanismo di voucher
a rimborso che consente
alle pmi di recuperare
una parte significativa
delle spese sostenute per
attivita legate a marchi,
brevetti, design e altri
strumenti di protezione
dell'lp con degli appositi
voucher. Per i brevetti il
rimborso arriva sino al
75 per cento.

Il termine ultimo

per poter usufruire
dell’iniziativa €& fissato
al 4 dicembre 2026.



: PANORAMA
ISANITA

PS

PANORAMA
iSANITA

FRANCESCO BASSAN

Medico specialista in medicina
d’emergenza-urgenza; Membro
della Societa Italiana di SIM in
MEDincina (SIMMED): Certificato
“professionista esperto in
simulazione in sanita”

PAOLA BINETTI
Neuropsichiatra; Senatrice e
consulente della Commissione
Diritti umani del Senato

GUIDO BIASCO

Professore Alma Mater,
Oncologia Medica, Universita di
Bologna

LUIGI CATAPANO
Responsabile Internal Auditing
e RPCT, Azienda Sanitaria
dell’Alto Adige

LORENZO CESA
Deputato al Parlamento,
Presidente Nazionale
dell’'Unione di Centro

LUCIANO CIOCCHETTI
Vicepresidente Commissione
Affari Sociali, Camera dei
Deputati

ALESSANDRA DA ROS
Healthcare Management
Research Group, Universita
degli Studi di Verona

CARMINE DI MARTINO
Ordinario di Filosofia Morale
presso il Dipartimento di
Filosofia “Piero Martinetti”
dell’Universita degli Studi di
Milano

7/26

80
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Direttrice del dipartimento di
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MARCO MALTONI

Professore Straordinario,
Universita di Bologna; Direttore
della Scuola di Specializzazione
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Direttore Uo Cure Palliative,
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MARIA TERESA MONTELLA
Direttore Generale INT Istituto
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“...se si avra il coraggio di
investire davvero sulle
persone, di ridare valore
ai professionisti della
sanita, di coinvolgere

Saﬂ |té g i cittadini come
Terrl-to ri al e protagonisti attivi,

allora I'ltalia potra costruire
un Ssn piu vicino, piu

DOVG equo e piu sostenibile.”
fl n I Sce . Antonio Magi
la teoriale inizia

la cura

Il volume nasce come contributo
al dibattito tra istituzioni, profes-
sionisti e decisori pubblici. Ana-
lizza criticita strutturali e prospet-
tive concrete, proponendo una
visione orientata alla prossimita

Un libro rivolto a chi opera nella
sanita, a chi la governa e a chi &
chiamato a immaginarne il futuro.
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