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EUROPA E MONDO

Oms: approvato un piano strategico
da 11 miliardi di dollari per la salute
globale

I delegati dell’Assemblea mondiale della Sanita

in corso a Ginevra hanno approvato una

strategia quadriennale da 11,1 miliardi di

dollari per la salute globale volta a promuovere

la salute e il benessere con particolare

attenzione al cambiamento climatico,

I'invecchiamento, la migrazione, le minacce pandemiche e I’equita, anche
considerando la attuale rapida evoluzione della scienza e della tecnologia.

I1 14° General Programme of work copre il periodo 2025-2028 ed ha sei
obiettivi strategici: rispondere alla crescente minaccia alla salute posta dai
cambiamenti climatici; affrontare i determinanti della salute e le cause
profonde della cattiva salute nelle politiche chiave in tutti i settori;
promuovere I’assistenza sanitaria primaria e le capacita dei sistemi sanitari
per garantire una copertura sanitaria universale; migliorare la copertura dei
servizi sanitari e la protezione finanziaria per affrontare le disuguaglianze;
prevenire, mitigare e prepararsi ai rischi per la salute derivanti da tutti i
pericoli; individuare e sostenere rapidamente la risposta alle emergenze
sanitarie.

L’Oms ha inoltre convocato la seconda riunione di alto livello del Consiglio
dell’acceleratore del vaccino contro la tubercolosi. E’ stato raggiunto un
accordo su 3 percorsi chiave per guidare il lavoro nei prossimi due anni, con

I’obiettivo di accelerare lo sviluppo, ’approvazione, I’accesso e la
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distribuzione di nuovi vaccini contro la tubercolosi. Questi includono:
accelerare la diversificazione del portafoglio di vaccini contro la tubercolosi;
accelerare I'identificazione di soluzioni di mercato incentivando lo sviluppo
in fase avanzata di nuovi vaccini contro la tubercolosi lanciando un
meccanismo di incentivi; accelerare la rapida implementazione e adozione
di nuovi vaccini contro la tubercolosi promuovendo e finanziando un
programma di apprendimento completo per sostenere la preparazione,
semplificare i processi normativi e facilitare I’accesso globale.
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DI Salva casa
Per gli immobili
della Pa arriva
la sanatoria
senza sanzioni

De Stefani, Latour e
Fiammeri —apag 7

Salva casa, sanatoria gratis
per gli immobili della Pa

Costruzioni. Le novita su tolleranze e conformita avranno effetti sull’attivita edilizia del settore
pubblico. Definizione ampia di amministrazioni: incluse aziende statali, universita e Iacp

Giuseppe Latour

Le sanatorie del decreto Salva casa
consentiranno di regolarizzare
anche gli immobili della Pa. Se, in-
fatti, 'obiettivo principale della
manovra del Governo ¢ aiutare i
cittadini che vogliano mettere or-
dine nelle difformita interne ed
esterne deiloro immobili, anchela
pubblica amministrazione sara
coinvolta dall’applicazione delle
nuove norme sulle tolleranze e
laccertamento di conformita per
la sua attivita edilizia.

E bisogna considerare che, nel-
I'ampia definizione di Pa datadalla
legge, sono incluse amministrazio-
ni, scuole, aziende statali, Regioni,
Province e Comuni, Comunita
montane, universita, Istitutiauto-
nomi case popolari, Camere di
commercio, aziende ed enti del
Servizio sanitario nazionale. Perla
loro attivita edilizia scatterannole
salvaguardie del decreto approvato
la scorsa settimana dal Governo.

Partendo dalle nuove regole in
materia di tolleranze costruttive ed
esecutive, questeallarganoleper-
centuali (oggi al 2%) di possibile
scostamento tra quanto autorizzato
e quanto presente nella realta degli
immobili. Rientrando nella fascia
ditolleranza, I'intervento sara con-
siderato in automatico regolare.

Non solo: vengono anche conside-
rati regolari molti piccoli scosta-
menti legati alla materiale esecu-
zione delle opere in cantiere (ad
esempio, una porta spostata ri-
spetto al progetto). Per utilizzare
queste chance, le Panondovranno
fare riferimento a tecnici esterni,
ma potranno agire attraverso il
proprio personale deputato allo
svolgimento di funzioni tecniche
nel settore dell’edilizia.

Passando all’accertamento di
conformita, questo consente disa-
nare le parziali difformita tra
quanto autorizzato in Comune e
quanto realizzato negli immobili.
E questalanuova sanatoria (a pa-
gamento) previstadal decreto Sal-
va casa. La novita pil rilevante &
che la doppia conformita sara
semplificata rispetto al passato e
comportera I'allineamento alle
norme edilizie del tempo direaliz-
zazione delle opere e a quelle ur-
banistiche del tempo di presenta-
zione della richiesta.

Anche questa sanatoria sara ap-
plicataatuttoil perimetrodella Pa,
per la sua attivita edilizia, ma in
questo caso, adifferenza diquanto
previsto per gli immobili privati,
sara gratuita. Il Salva casa, infatti,
prevede esplicitamente che leam-
ministrazionisaranno esentate dal
pagamento delle sanzioni, commi-

surate all'incremento di valore de-
gli immobili, fino a 31mila euro.
Eventualmente, comunque, leam-
ministrazioni per la parte tecnica di
queste procedure potranno avva-
lersidel supporto e della collabora-
zione dialtre Pa o disoggetti terzi.

Queste norme nonsono leuni-
che, all’interno del Salva casa, a
coinvolgere direttamente la pub-
blicaamministrazione. Per favori-
reI’attivita repressiva dei Comuni
sugli abusi edilizi, infatti, viene
introdotta la possibilita di riven-
dere in alcuni casi gliimmobili sui
quali siano stati realizzati abusie
che vengano «acquisiti» all’'inter-
nodel patrimonio edilizio comu-
nale. Ma soltanto quando non
contrastino conrilevantiinteressi
urbanistici, culturali, paesaggisti-
ci, ambientali o di rispetto dell’as-
setto idrogeologico.

In questi casi, il Comune potra
vendere il bene, «condizionando
sospensivamente - come spiega il
decreto - il contratto alla effettiva
rimozione da parte dell’acquirente
delle opere abusive». E vietata la
partecipazione del responsabile
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dell’abuso alla procedura di vendi-
ta.Ilvaloredell'immobile, in questi
casi, dovraessere determinato dal-
I'agenzia del Territorio, tenendo
conto dei costi per la rimozione

delle opere abusive.
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In sintesi

276

Le tolleranze

Illimite attuale per le
tolleranze costruttive (cioé gli
scostamenti tra quanto
presente nella realta degli
immobili e guanto autorizzato
dal Comune) & del 2 per
cento. Questo limite & stato
innalzato dal decreto Salva
casa, appena approvato. Ma
non & stato rivista la norma,
collegata a quella sulle
tolleranze, che prevede la
sanzione della perdita degli
incentivi fiscali per gli
immobili che presentino
difformita. In quella norma
deltesto unicorestalil
vecchio riferimento al tetto
del 2%, che andra allora
allineato nel corso del
passaggio del decretoin
conversione parlamentare,
nelle prossime settimane

04/5

La data limite

1124 maggio e la datadi
salvaguardia indicata dal
decreto Salva casa per le
tolleranze costruttive ed
esecutive. Gliinterventi
realizzati fino a guesto termine
potranno utilizzare le nuove
tolleranze costruttive pit
ampie, che arrivano fino al 5%
sotto i 100 metri quadridi
superficie utile e finoal 4% tra i
100 e i 300 metri quadri di
superficie utile. Potranno
anche sfruttare le nuove
tolleranze esecutive, che
consentono di regolarizzare in
automatico, ad esempio, le
difformita di muri esternied
interni e «la difforme
ubicazione delle aperture
interne», quindila diversa
collocazione delle porte
rispetto al progetto approvato

45

Il silenzio assenso

Per il permesso di costruire in
sanatoria il decreto Salva
casaindica il termine
massimo di 45 giorni dalla
domanda, entro i quali andra
emesso da parte del
responsabile dell'ufficio
comunale un provvedimento
motivato in risposta alla
richiesta dei cittadini.
Decorso questo termine, la
richiesta sara accoltain
automatico e si formerail
silenzio assenso. Nei primi
giorni della sanatoria potra
crearsi un effetto imbuto, per
la presentazione di molte
richieste. E probabile, allora,
che in molti casi le domande
disanatoria vadano in
silenzio assenso e vengano
approvate in automatico dalle
amministrazioni

31mila

Le sanzioni

La sanatoria per le difformita
parziali, introdotta dal
decreto Salva casa, sara
condizionataal pagamento di
una sanzione da parte dei
proprietari degliimmohili.
Sara compresa tra un minimo
di 1.032 euro e un massimo di
30.984 euro. E dovra essere
commisurata alllaumento di
valore dell’immobile per
effetto dellaregolarizzazione
(per 'esattezza, dovra essere
pari al doppio
dell'incremento). L'importo
della sanzione pecuniaria da
versare nelle casse delle
amministrazioni comunali
dovra essere determinato
sulla base diuna perizia di
stima, realizzata da un
professionista sulla base
delle indicazioni della legge

Esenzione totale
dalle sanzioni

fino a 31mila euro
Possibile cedere
gli immobili abusivi
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Decreto liste d’attesa/ Flat Tax utile
incentivo al lavoro in piu dei medici

di Claudio Testuzza

La flat tax al 15% introdotta per le partite Iva

nel 2019, grazie al contratto del Governo

giallo-verde del Conte I, ha consentito la scelta

da una nuova partita Iva su due (48,5%) e

questa quota diventa addirittura il 69% se la si

rapporta alle persone fisiche. Sono quasi

240mila gli autonomi, i professionisti e le ditte

individuali che I’anno scorso hanno scelto tale regime forfettario.

Per accedere al regime fiscale agevolato si deve avere incassi totali al di sotto
degli 85.000€euro all’anno. Se si ha un lavoro dipendente, 1a Ral dec’essere
sotto i 30.000 euro all’anno e se si hanno dipendenti si possono pagare loro
compensi fino a 20.000 euro totali. Dal 2023, il regime forfettario richiede il
rispetto del nuovo limite di incassi di 85.000 euro, che ha sostituito il
precedente di 65.000 euro. Se gli incassi superano i 100.000 euro, il
contribuente perde il regime forfettario, passando al regime ordinario.
Questo comportera il pagamento delle tasse per I'intero anno, con
I’applicazione dell’'Irpef secondo gli scaglioni progressivi di reddito.
L’imposta forfettaria del 15% € sostitutiva sia di Irpef, Irap e Iva e il suo
importo, per un reddito di 85 mila euro, e di poco meno di 13 mila euro.
Questo evidente vantaggio fiscale e stato spesso utilizzato proprio da quei
medici, cosiddetti “a gettone”, che vengono chiamati a integrare i sanitari
ospedalieri nei pronto soccorso o in altre discipline in sofferenza di

personale.
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I dipendenti, oggi con retribuzioni intorno agli 8smila euro annuo pagano
circa 30 mila euro con un’aliquota media del 30 per cento e uno scaglione,
per la parte di stipendio superiore ai 50 mila euro, del 43 per cento. Per il
regime ordinario oltre all’Irpef e necessario versare le addizionali regionali
che variano da regione a regione. In pratica per lo stesso reddito, un medico
con partita Iva e scelta del forfettario paga (13 mila euro) meno della meta di
quanto paga (30.000 euro) il dipendente.

Piu volte abbiamo sostenuto che per le retribuzioni di alcune prestazioni,
quali: le indennita aggiuntive in presenza di carenza di organico, le quote
dell’attivita libero professionale intramuraria, la retribuzione di risultato, le
quote della contrattazione di secondo livello, i benefici del welfare
contrattuale, 1a retribuzione delle condizioni di lavoro e diverse altre
indennita (I'indennita per servizio notturno e festivo; I'indennita di rischio
radiologico; I'indennita di pronto soccorso; ecc.) sarebbe stato giusto
considerarle proventi equivalenti a quelli percepiti dagli autonomi e quindi
tassabili con I’aliquota della flat tax (15%) € non con quella dei redditi,
ricadendo tutti al disopra dei 50 mila euro, del 43 per cento!

Finalmente, il decreto legge recante misure urgenti per la riduzione dei
tempi delle prestazioni e per la riduzione delle liste di attesa all’articolo 12 ha
previsto che: “I compensi erogati per lo svolgimento delle prestazioni
aggiuntive.., sono soggetti a tassazione separata con aliquota del 15 per
cento”. Tali compensi, peraltro giustamente, non si considerano concorrenti
alllimponibile per I’esonero sulla quota dei contributi previdenziali. Questo
importante intervento fiscale che, finalmente, equipara i professionisti
sanitari dipendenti a quelli che svolgono attivita autonoma, consentira di
poter svolgere una prestazione senza avere addosso una mannaia fiscale che
lasciava i medici nel dubbio del vantaggio economico di svolgere attivita
integrative al loro servizio. Confinandoli, esclusivamente, nella possibile
anche se aleatoria libera professione.

Una previsione economica favorevole viene indicata anche per gli specialisti
ambulatoriali interni. L’articolo 13 recita che per garantire la completa
attuazione dei Piani operativi per il recupero delle liste d’attesa, le aziende e
gli enti del Servizio sanitario nazionale possono avvalersi degli specialisti
ambulatoriali interni, gia in servizio a tempo indeterminato, su richiesta
degli stessi, e 1a loro tariffa oraria puo essere incrementata fino a 100 euro
lordi omnicomprensivi, al netto degli oneri riflessi a carico
del’amministrazione, laddove inferiore. In questo caso non vi € una
rimodulazione fiscale ma solo un incentivo economico.

© RIPRODUZIONE RISERVATA
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R Facolta e scuole di medicina: nessuna
scorciatoia sulle formazione degli
specializzandi

Il Sistema sanitario nazionale ha un problema: la carenza
di medici specialisti. Un problema che ancora non é stato
risolto nonostante in questi anni i posti disponibili ne
corsi di laurea in Medicina siano aumentati di oltre il 185%
(passando dai 7 mila del periodo 2001 — 2010 ai circa 20
mila per anno del 2023-2024), € nonostante i contratti di
formazione specialistica siano arrivati a pit1 di 14 mila (cui
si aggiungono anche i posti finanziati con fondi regionali e di altri enti pubblici e
privati). Il nostro € un sistema sanitario virtuoso che, pero, continua a essere sofferente.
A scattare la fotografia é la Conferenza permanente delle Facolta e Scuole di Medicina e
Chirurgia e I'Intercollegio di Area Medica con i Referenti delle Scuole di Specializzazione
afferenti a quest’ultimo che, per la prima volta scendono in campo per lanciare un
allarme: il recente decreto-legge Pnrr-quater, che indebolisce e di fatto abbrevia il
percorso di formazione specialistica, non puo essere la soluzione perché il rischio e
quello di formare medici non adeguatamente competenti per garantire cure di alta
qualita ai pazienti.

«La sanita italiana pubblica, nonostante le difficolta degli ultimi anni, rimane
un’eccellenza a livello mondiale. La base fondante di tutto cio € un percorso formativo
che, dalla laurea alla specializzazione, garantisce un’alta qualita dell’istruzione dei futuri
medici — afferma Paolo Villari, presidente della Conferenza permanente delle Facolta e
Scuole di Medicina e Chirurgia —. Tuttavia, le recenti modifiche al percorso del medico in
formazione specialistica che, va riconosciuto, nascono da necessita legate a condizioni
emergenziali, destano non poca preoccupazione per I'effetto che potrebbero avere nel
lungo periodo. A correre il rischio di non essere adeguatamente curati sono i pazienti
che si troverebbero davanti medici in formazione, non ancora in possesso di tutte le
competenze necessarie allo svolgimento dell’attivita specialistica. Siamo molto
preoccupati sia per la qualita della formazione che per le modalita con cui dovremmo
mettere in pratica questa legge ed e per questo motivo che abbiamo inviato una richiesta
ufficiale di chiarimenti ai Ministeri competenti e, per il loro tramite, al Governo,
ribadendo la totale disponibilita a lavorare insieme per il mantenimento e il
miglioramento continuo della formazione del medico specialista. Il nostro unico
interesse e quello di rispondere alle necessita attuali del nostro Servizio Sanitario
Nazionale e di continuare a garantire la qualita delle cure che tutto il mondo ci invidia».
Pnrr quater: luci e ombre di una legge di difficile applicazione

Ma cosa dice di preciso il decreto-legge PNRR-quater, di recente convertito in legge?
Questa nuova legge permette di consolidare la possibilita - da parte di Aziende Sanitarie
pubbliche e private accreditate - di assumere medici in formazione specialistica con
contratti a tempo determinato, gia a partire dal II anno di specializzazione. A questo si
aggiunge che, attraverso la nuova norma, la prova di fine anno necessaria per il
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passaggio all’anno di corso successivo verra sostituita con ’ottenimento di una
certificazione delle sole attivita pratiche rilasciata da parte degli enti in cui lo
specializzando e assunto.

Questo significa che — con la nuova legge - il medico in formazione specialistica
potrebbe superare ’'anno con una sola certificazione di attivita pratiche e senza che il
Consiglio della Scuola ne abbia verificato anche le conoscenze e le competenze teoriche.
1l medico in formazione specialistica, inoltre, in qualita di dipendente a tempo
determinato, dovra rispettare una dinamica di turnazione che comportera una riduzione
del tempo da dedicare allo studio vero e proprio. E, infine, questo sistema portera
inevitabilmente a evidenti discriminazioni tra medici in formazione specialistica
dipendenti a tempo determinato in enti sanitari e medici in formazione non dipendenti
appartenenti a una stessa Scuola, in quanto valutati e verificati in modo non equo e
disomogeneo e in quanto, al termine del percorso di specializzazione, i medici con
contratto a tempo determinato verranno automaticamente assunti a tempo
indeterminato, mentre chi avra privilegiato la propria formazione si trovera a dover
competere duramente una volta entrato nel mondo del lavoro.

Medici specialisti: 4.000 posti vacanti e specialita sgradite

La carenza di medici specialisti in Italia € dovuta ad una errata programmazione nel
passato dei posti disponibili nei corsi di laurea in Medicina e Chirurgia e,
principalmente, al limitato numero dei contratti di formazione specialistica rispetto al
numero dei neolaureati. A questo si e cercato di porre rimedio, tuttavia, a oggi, sono piu
di 4.000 i posti che in media rimangono “vacanti”, con specialita meno scelte quali
Medicina di Comunita e cure primarie, Microbiologia e virologia, Radioterapia. Medicina
d’urgenza e la specializzazione pilu “bistrattata” con oltre il 70% dei contratti non
assegnato. Ad acuire il problema, i circa 130.000 medici laureati in Italia andati a
lavorare al di fuori del nostro Paese negli ultimi 20 anni.

In questo contesto, il decreto-legge PNRR-quater, oltre a rischiare di compromettere la
qualita formativa del percorso di specializzazione, non risolve problemi gravi come la
fuga all’estero da parte dei medici italiani e la scarsa attrattivita di alcune
specializzazioni, considerate a rischio elevato di contenziosi medico-legali e con limitati
sbocchi di attivita privata.

La richiesta dei presidi di medicina e dei direttori delle scuole di specializzazione
Da qui la richiesta di chiarimenti sull’applicazione della legge da parte della Conferenza
Permanente delle Facolta e Scuole di Medicina e Chirurgia e dell’Intercollegio di Area
Medica, che invitano anche a valutare alternative piu inclusive che assicurino maggiori
tutele e diritti - prima fra tutte il miglioramento delle condizioni contrattuali -
riconoscendo piena dignita al ruolo, anche professionale, dei medici in formazione
specialistica.

Inoltre, rinnovano la loro totale disponibilita a collaborare per il miglioramento
continuo della formazione del medico specialista e al suo adeguamento alle necessita
attuali, anche attraverso il potenziamento ulteriore - peraltro gia in atto da tempo -
dell’'integrazione tra le Universita e le strutture, ospedaliere e territoriali, del Servizio
Sanitario Nazionale.
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Ultima chiamata
per il Servizio
sanitario:

poveri senza cure

GABRIELE PAGLIARICCIO

asensazione forte & di essere arriva-
ti all’'ultima chiamata per il Sistema
\__dsanitario nazionale (SSN). Forse an-
che oltre. Come la rana di Chomsky che
siaccorge di essere bollita solo quando ¢
troppo tardi. Fa parte del comune senti-
re, percepibile ovunque: al mercato - do-
ve sidiscute delleliste di attesa - nelle cor-
sie degli ospedali o dal barbiere.
Ma cosa & cambiato in quest'ultimo perio-
do? Gia lo scorso anno il rapporto
dell'Ocse era stato molto chiaro, docu-
mentando una sanita pubblica ampia-
mente sotto finanziata con unaspesa pro-
capite un terzo pitt bassa della media Ue.
Cio che si & modificato ¢ la percezione del
problema salute. A partire dalla continua
sofferenza per le liste di attesa, una delle
cose piltodiose percepite dai cittadini, no-
nostante gli sforzi degli amministratori.
E non si tratta di un tema secondario: le
liste di attesa sono uno dei misuratori di
performance di un sistema sanitario.
Nell'ultimo periodo sono letteralmente
esplose a causa delle prestazioni non ese-
guite durante il periodo Covid: circa 112
milioni, tra visite specialistiche, esami di
laboratorio e strumentali. Con la dram-
matica conseguenza di porre il cittadino
di fronte ad un dilemma: non curarsi o

mettere mano al portafoglio.

Lesito di questo processo & da un lato la
rinuncia alle cure di circa 4 milioni di ita-
liani e dall’altro I'enorme innalzamento
della spesa privata - la cosiddetta out of
pocket - che siattesta a circa 920 euro/an-
no per cittadino (fonte Ocse). Per gli ita-
liani questo ha comportato circa un 1 mi-
liardo di indebitamento nel solo 2023 per
pagarsi le cure. Una vera trappola della
poverta: chi & indigente diventa ancora
pilt povero per pagarsi le spese mediche,
chiedendo prestiti, vendendo l'automo-
bile o quant’altro per ottenere liquidita.
In risposta a questi bisogni, la solidarieta
si&messain gioco creando progetti di so-
stegno, ogni giorno pilt numerosi, come
gli ambulatori di prossimita - che permet-
tono di accedere gratuitamente alle pre-
stazioni sanitarie - o gli armadi della Fon-
dazione Banco Farmaceutico, che eroga-
no gratuitamente farmaci non soggetti a
rimborso.

Actutto questo fa da contraltare chi resiste
e continua a lavorare nel sistema sanita-
rio pubblico. Si passa dallo scoramento
per le carenze di personale che costrin-
gono a turni spesso massacranti - ad
esempio nei Pronto Soccorso - sino all'in-
soddisfazione perimagri stipendi. Chiri-
mane nel pubblico lo fa solamente per-
ché crede fortemente in un sistema che
non misura la salute secondo criteri me-
ramente economici.

Ma anche il mainstream culturale stamu-
tando: si moltiplicano gli appelli a difesa
del Sistema sanitario. Ai ripetuti richiami
di Nino Cartabellotta e della Fondazione
Gimbe sisono aggiunti Alberto Mantova-
ni, direttore scientifico di Humanitas, e
Giorgio Parisi, premio Nobel per la Fisica
nel2021. Anche Flavio Briatore - non pro-

POLITICA SANITARIA, BIOETICA




LAY

priamente un indigente - ha dichiarato al
Corriere della Sera: «Ci sono cose per le
quali centro, destra e sinistra dovrebbero
essere uniti e una é il diritto alla salute».
Con questi presuppostiil collasso del Ssn
¢ alle porte. Il tempo a disposizione sta
per scadere con le disponibilita finanzia-
rie disperse in mille rivoli fra bonus, una
tantum e quant‘altro.

Se non si prendono provvedimenti nel
breve periodo rifinanziando in maniera
energica il SSN, il deficit in ambito sani-
tario diverra incolmabile e la deriva sara
inarrestabile verso un copione gia scritto
di una sanita per benestanti paganti e un
comparto pubblico stremato da continui
tagli e privazioni.

A chiudere il cerchio dovrebbero essere

le istituzioni che in questo momento sem-
brano latitanti. Sono improrogabili scelte
coraggiose da parte di chi amministra il
bene pubblico: dimostrare il grado di re-
re un patrimonio incomparabile come il
servizio sanitario nazionale.
Sara su questi temi che chi ci governa do-
vra rendere conto alle generazioni future
ed alla propria coscienza.
Medico, Ambulatorio Solidale “Paolo
Simone Maundodé’; Senigallia

Liste di attesa
infinite per I'eredita
del Covid e 1 tagli
Cosi st ricorre al
privato, anche
indebitandosi

I1 futuro, se non si
corre ai ripari, €
una spaccatura tra
chi potra pagare e
chi restera in un
sistema deficitario
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Disabilita: nel decreto 62 una sfida
che il Paese dev’essere in grado di
cogliere

di Vincenzo Falabella *

* Presidente nazionale Fish-Ets Consigliere Cnel e Presidente Osservatorio Inclusione e Accessibilita Cnel

Il 14 maggio 2024 e stato pubblicato in

Gazzetta Ufficiale a conclusione di un

articolato iter istituzionale il Decreto

legislativo 3 maggio 2024 n. 62 recante la

definizione della condizione di disabilita, della

valutazione di base, di accomodamento

ragionevole e della valutazione

multidimensionale per I’elaborazione e

attuazione del progetto di vita individuale personalizzato e partecipato,
attuativo della Legge delega in materia di disabilita (L. 227/2021). 11
provvedimento fa seguito all’adozione dei decreti rispettivamente in tema di
riqualificazione dei servizi pubblici per I'inclusione e I’accessibilita e di
istituzione dell’Autorita garante nazionale dei diritti delle persone con
disabilita e rappresenta I’autentico cuore della riforma, in linea con quanto
previsto dalla Missione 5, Componente 2, del Pnrr (Riforma 1.1 “Legge
quadro per la disabilita”).

Il Decreto riveste una portata storica andando a riformare, semplificandola,
le procedure di accertamento della disabilita (c.d. valutazione di base) e la
successiva valutazione multidimensionale per I’elaborazione del progetto
individuale di vita individuale, personalizzato e partecipato. La riforma
interviene anche sul linguaggio normativo sulla disabilita, recependo

espressamente nell’ordinamento nazionale le definizioni di persona con
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disabilita in linea con la Convenzione Onu modificando di conseguenza il
dettato della Legge 104/92. I termini “handicap”, “handicappato”, “persona
affetta da disabilita”, “diversamente abile”, etc., saranno sostituiti dalle
nuove definizioni.

Un cambiamento che non dovra limitarsi al dettato normativo e regolatorio,
ma investire e rinnovare anche il linguaggio usato correntemente nelle
relazioni interpersonali e nei media.

I1 decreto si struttura in quattro capi e 40 articoli. Nel Capo I sono contenute
le finalita e le definizioni generali, disponendo il superamento della
categoria di handicap o di disabile con la categoria di persona con disabilita.
In particolare, e definito come persona con disabilita chi presenta durature
compromissioni fisiche, mentali, intellettive o sensoriali che, in interazione
con barriere di diversa natura, possono ostacolare la piena ed effettiva
partecipazione nei diversi contesti di vita su base di uguaglianza con gli altri.
Tali compromissioni sono accertate mediante la valutazione di base,
disciplinata nel Capo II, che prevede un procedimento unitario e
semplificato affidato a Unita di Valutazione di Base in capo all’Inps come
soggetto unico accertatore sull’intero territorio nazionale a partire dal 1
gennaio 2026. Il riconoscimento della condizione di disabilita determina
l’acquisizione di tutele proporzionate al livello di disabilita, con priorita per
le disabilita che prestano necessita di sostegno intensivo e delle correlate
prestazioni previste dalla legislazione vigente, con salvaguardia dei pregressi
riconoscimenti. Di particolare rilievo I’adozione, a fianco dell’ICD, dell’ICF
(Classificazione internazionale del funzionamento della disabilita e della
salute) segnando in questo senso un importante passo in avanti verso
I’'applicazione del modello biopsicosociale. Il Capo II si conclude con
I’articolo 17 dedicato all’laccomodamento ragionevole, al fine di darne pieno
riconoscimento e assicurarne 'effettivo esercizio, attraverso I'introduzione
dell’articolo sbis nella Legge 104/92. In particolare ’'accomodamento
ragionevole viene attivato in via sussidiaria e non sostituisce né limita il
diritto al pieno accesso alle prestazioni, servizi e sostegni riconosciuti dalla
legislazione vigente prevedendo in capo alla persona con disabilita la facolta
di richiedere, con apposita istanza scritta I’adozione di un accomodamento
ragionevole, anche formulando proposta specifica.

I1 Capo III e dedicato alla valutazione multidimensionale e al progetto di vita
individuale personalizzato e partecipato. Su richiesta della persona con
disabilita viene attivata la valutazione multidimensionale, assicurando
supporti ai processi partecipativi e decisionali, una valutazione svolta con
metodo multidisciplinare fondata sull’approccio biopsicosociale e affidata
alle unita di valutazione multidimensionali, composte da soggetti stabili e da
altre figure variabili. Il procedimento si articola in 4 fasi: rileva gli obiettivi
della persona e definisce il profilo di funzionamento, nei differenti ambiti di

vita liberamente scelti; individua le barriere, i facilitatori e le competenze
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adattive; formula le valutazioni inerenti al profilo di salute, ai bisogni della
persona e ai domini della qualita di vita; definisce gli obiettivi da realizzare
con il progetto di vita. Ad esito della valutazione multidimensionale viene
quindi elaborato dai soggetti che hanno preso parte alla stessa fase di
valutazione il progetto di vita individuale personalizzato e partecipato,
strumento innovativo che individua le prestazioni, i servizi e gli
accomodamenti ragionevoli volti a eliminare e a prevenire le barriere e ad
attivare i supporti necessari per I'inclusione e la partecipazione della persona
stessa nei diversi ambiti di vita. La persona con disabilita e la vera titolare
del progetto di vita e deve richiederne I’attivazione, concorre a determinare i
contenuti ed esercita le prerogative volte ad apportarvi le modifiche e le
integrazioni, secondo i propri desideri, le proprie aspettative e le proprie
scelte. Il carattere innovativo del progetto di vita risiede in primo luogo
nell’attitudine a superare la frammentazione delle prestazioni, piani di
sostegno, interventi, servizi, che vengono ricomposti e armonizzati in una
nuova e unitaria prospettiva esistenziale che assurge a livello essenziale.
Attraverso il budget di progetto costituito dall’insieme delle risorse umane,
professionali, tecnologiche, strumentali ed economiche, pubbliche e private,
attivabili anche in seno alla comunita territoriale e al sistema dei supporti
informali viene poi assicurato il raccordo e I'integrazione delle risorse
promuovendo la destandardizzazione e soluzioni generative oltre le
canoniche offerte delle reti dei servizi, anche attraverso un fondo dedicato
previsto all’articolo 31 del Decreto con dotazione iniziale di 25 milioni di
euro. Viene garantita la portabilita del progetto di vita anche al variare dei
luoghi di abitazione, e la rimodulazione secondo il principio di continuita
dell’assistenza, con una specifica attenzione al ruolo di referente per
I’attuazione del progetto che assumera connotazioni specifiche negli
specifici contesti regionali e territoriali. Di fondamentale importanza la
previsione di un piano di formazione di tutti i soggetti coinvolti nella
valutazione di base e in quella multidimensionale, anche a livello nazionale e
regionale, prevedendo risorse dedicate per gli anni 2024 (20 milioni di euro)
e 2025 (30 milioni di euro).

Infine il Capo IV prevede una fase di sperimentazione dal 1 gennaio 2025,
della durata di un anno, che trovera attuazione in un primo gruppo di 9
province individuate dal Ministro per le disabilita in accordo con il Ministero
della Salute e del Ministero del Lavoro e delle politiche sociali: Brescia,
Catanzaro, Firenze, Forli-Cesena, Frosinone, Perugia, Salerno, Sassari. Si
ricorda che il tema della valutazione multidimensionale e del progetto di vita
e affidato a uno specifico gruppo di lavoro all’interno dell’Osservatorio
Nazionale sulla condizione delle persone con disabilita.

La sfida e aperta: sappiamola cogliere per rilanciare il nostro sistema paese e
soprattutto per dare risposte concrete alle tante persone con disabilita e alle

loro famiglie.
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Dir. Resp.:Marco Girardo

MARIA FRIGERIO, GIA DIRETTRICE DI CARDIOLOGIA AL NIGUARDA DI MILANO, CON UNA LUNGA ESPERIENZA NEI TRAPIANTI

Da medico a malata (e scrittrice): «Decisivo I'ascolto di noi pazienti»

Il'inizio mi arrabbiavo,
(( ma ho imparato che con

a malattia si puo convi-
vere: me lo hanno insegnato i miei
pazienti». Nella consapevolezza del-
le parole della dottoressa Maria Fri-
gerio, direttrice di Cardiologia
all'Ospedale Niguarda di Milano fi-
no al novembre 2021, risuonano i
tanti anni di esperienza professiona-
le. Daquando, alcuniannifa, le & sta-
to diagnosticato il morbo di Parkin-
son, si & trovata a vivere lei stessa la
malattia in prima persona. «Non bi-
sogna considerarla una maledizio-
ne del destino e nemmeno un'ano-
malia, non & cosi strano ammalarsi
- spiega -. E di fronte alla realta non
& che si possa fare un granché. Tutto
sommato ¢ meglio guardarla per
quello che &, e trovare il modo di
adattarsi».,
E una donna minuta ma imponen-
te ed elegante. Ora che & in pensio-
ne ha potuto riscoprire 'antica pas-
sione per lascrittura. Ricorda di aver
imparato a leggere quando aveva
quattro anni, imitando la sorella
maggiore. «Il mio professore di ita-
liano del liceo mi disse che dovevo
fare la scrittrice, non il medico. Ma
speravodipoter dedicare il tempo li-
bero alla letteratura, mentre la me-
dicina non poteva essere un hobby.
Per questo non gli ho dato retta e so-
no diventata una cardiologa, pero &
rimasta una grande passione», E
scrittrice, alla fine, la dottoressa Fri-
gerio ¢ diventata davvero. Nel 2023
havintoil primo premio perlasezio-
ne saggistica e il premio speciale
“Giuseppe Moscati” per la sezione
narrativa del concorso letterario per
medici scrittori “premio Cronin’,
promosso dall’Associazione Medici
Cattolici Italiani. E al Salone del Li-
bro di Torino ha portato Il cuore che
visse tre volte. Storie di cuori in tran-
sito (De Nicola Editore), racconti di
esperienze di vita in ospedale rac-
colte da chi per oltre 20 anni & stata
a capo del reparto di insufficienza
cardiaca e trapianti dell'Ospedale
Niguarda di Milano, che chiama «la
seconda, se non prima casa». Un li-
bro in cui toni e registri diversi si in-
contrano in una narrazione che po-
ne l'accento sulla centralita del pa-
ziente e sull'importanza della per-
sonalizzazione delle cure. Il titolo

corrisponde a quello del primo rac-
conto, il piti caro e personale. E il
cuore di suo fratello, del suo «super
fratello», che per Maria, la sorella mi-
nore, era un modello e «un po' un
mito». Quando & mancato, poco do-
po aver compiuto 40 anni, il cuore di
Alberto ha compiuto altri due viag-
giin due pazientiin attesa di trapian-
to proprio nel reparto della dotto-
ressa Frigerio. La sua esperienza di
medico e di parente si intreccia con
quella dei pazienti e vibra in una nar-
razione puntale, intima e profonda.
«L'aspetto fondamentale, secondo
me, ¢ tener presente che quando la-
voriamo con i pazienti ciascuno ha
la sua unicita, anche nelmodo in cui
reagisce e manifesta la malattia»,
sottolinea la dottoressa Frigerio.
L'umanizzazione passa anzitutto
dallacomunicazione. «Bisognereb-
beinsegnare arelazionarsiconil pa-
ziente, per imparare a dare le catti-
ve notizie nel modo migliore, ma an-
che per informare correttamente
non solosuiterminilegali peril con-
senso informato ma perché le per-
sone capiscano davvero»,

Attenzione al paziente significa an-
che personalizzazione delle cure,
avendo la capacita di andare oltre
quella che Maria Frigerio chiama
«l'ossessione» per lelinee guida. «So-
no raccomandazioni, non norme
cogenti, e bisogna sempre valutare
se si adattano al proprio paziente.
Le linee guida ci danno una traccia,
poi perd bisogna fare un passo ulte-
riore. Dobbiamo ricordarci che cu-
riamo un paziente alla volta: stati-
sticamente, la maggior parte dei pa-
zienti con insufficienza cardiaca e
anziana, ma cio non esclude che una
giovane donna possa esserne affet-
ta. Eimportante non avere i paraoc-
chi: quello che ci troviamo di fronte
& un paziente, la sua storia e quello
che noi siamo capaci di vedere,
ascoltare e tirare fuori». Contempo-
raneamente, bisognerebbe rivalu-
tare il tempo cheil medico passacon
il paziente: «Unavisitaambulatoria-
le specialistica & retribuita pochissi-
mo, mentre un esame strumentale
viene valorizzato molto di piti. Si da
pitu risalto alla tecnologia che non
alla competenza clinica o alla capa-
cita di relazione. Chi & che da valo-
re al medico che si mette a organiz-

zare bene la terapia affinché un pa-
ziente tolleri e accetti di prendere
tutte quelle medicine?».

Unvero punto dolente & l'organizza-
zione. «Da paziente ho sperimenta-
to davvero la difficolta di trovare la
presa in carico - ammette la dotto-
ressa Frigerio -. E mi dispiace per-
ché io invecel'ho sempre difesa per
i pazienti trapiantati o in lista, e ne
sono molto fiera. Ci dicevano che i
nostri pazienti erano troppo cocco-
lati, ma & la cosa pit1 logica che cisia.
IInostrolaboratorio di ecocardiogra-
fiasapevache ogni giorno gli avrem-
mo fornito un certo numero di pa-
zienti, ancor prima di conoscereilo-
ro nomi. Sapevamo la misura delle
nostre esigenze: se il paziente che
viene oggi a fare la visita deve rifare
l'ecocardiogrammadopo seimesiha
ilsuoslotgia pronto». Unabuonaor-
ganizzazione aiuta unabuonamedi-
cina, che secondo Maria Frigerio si
puo realizzare con la determinazio-
ne, la competenza e la pianificazio-
ne. «Avere un piano multidimensio-
nale, onnicomprensivo del malato
cronico non & una cosa impossibile
dafare».In questosensol'innovazio-
ne el'informatizzazione possono es-
sere molto utili. «Pensoa unallarme
automatico per esami che hannova-
lori sballati, o per le colture positive.
O una modalita, anche solo un pal-
lino rosso, per cui quando apro il
pannello degli esami mi vengano
mostrati automaticamente in evi-
denza quelli che non ha ancora mai
ViSto nessuno».

Parlando del lavorole si illumina il vi-
so, stretto tra qualche onda bianca.
Racconta la variegata esperienza del
trapianto, lavoro specialisticoe dain-
ternista, allo stesso tempo medico di
famiglia e medico scienziato. Le tor-
nain mentel'adrenalinadeimomen-
ti piti critici, ma subito pensa al patri-
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monio relazionale con i pazienti, che
in alcuni casi va avanti da pit di 30
anni. «L'importante & avere la capa-
cita e la volonta di capire il modo di
pensare del paziente, e di trovare il
modo di farci capire da lui. Ne ho se-
guiti pittdimilleche hannofattoil tra-
pianto, e tanti altri che non I'hanno
fatto:non ce ne sonodueuguali. Lim-
portante éascoltare. Noi crediamo di
fare chissa cosa. In realta, quando ci

riusciamo diamo un po' di tempo in
pit alle persone, ma poi se in quel
tempo saranno felici o infelici non &
in nostro potere determinarlo».

5 RIPROCUZIONE RISERVATA
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AZIENDE E REGIONI

Programma Oms “Scuole che promuovono
salute”: in Italia hanno aderito solo 3 istituti su 5.
Alfabetizzazione sanitaria: nessuna formazione al
personale per quasi il 40% delle strutture.
Programmi “distratti” su salute mentale e
malattie infettive

di Fondazione Gimbe

e porl principali risultati

La Fondazione Gimbe ha pubblicato il report “Scuole che Promuovono Salute:
status di attuazione in ltalia del programma dell’Organizzazione mondiale della
sanita” sulla partecipazione degli istituti scolastici italiani all'iniziativa Oms che
mira a rendere la scuola un luogo che sostiene attivamente la salute e il
benessere degli studenti. Lo studio e stato finanziato dalla Fondazione Gimbe
con la borsa di studio 'Gioacchino Cartabellotta’ 2023 assegnata a Simone
Salemme, medico neurologo dottorando presso I'Universita degli Studi di
Modena e Reggio Emilia.

«In assenza di dati sistematici sull’attuazione del programma “Scuole che
Promuovono Salute” (Sps) nelle scuole italiane, abbiamo realizzato una survey
per raccogliere informazioni oggettive direttamente dai dirigenti scolastici»
dichiara Nino Cartabellotta, Presidente della Fondazione Gimbe.

Il questionario utilizzato dalla survey é stato tradotto e adattato dal manuale
OMS per I'implementazione delle Sps, in collaborazione con la Fondazione Anp
Ets. Tutti gli istituti scolastici italiani sono stati invitati a partecipare alla
survey, che é stata realizzata da luglio a dicembre 2023.

I risultati. All'indagine hanno partecipato 493 scuole italiane, da 20 Regioni e
101 Province. Il campione e rappresentativo al livello nazionale con un margine
di errore del £4,4%. Delle 493 scuole rispondenti, il 51,7% sono istituti
comprensivi, il 40,6% scuole secondarie di 2° grado, il 4,7% direzioni didattiche
e il 3% scuole secondarie di 1° grado.
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e Conoscenza del programma Oms “Scuole che promuovono salute”.
La quasi totalita delle scuole (95,8%) afferma che il proprio programma
scolastico promuove un consumo e un ambiente sostenibili, ma solo il 61,9% ha
aderito al programma dell’Oms ovvero poco piu di 3 scuole su 5. E tra queste il
25% circa, nonostante la formale adesione, non possiede o0 non é a conoscenza
di un piano dedicato al programma stesso. «Ci sono ampi margini di
miglioramento — afferma Cartabellotta — ed € essenziale che tutte le scuole
sviluppino e implementino piani completi e ricevano il supporto necessario per
creare ambienti di apprendimento sicuri e sostenibili. Solo cosi possiamo
garantire un futuro migliore e piu sano ai nostri studenti».

e Governance e leadership scolastica. Il 98% ha riportato di ricevere
sostegno e promozione del programma da parte del dirigente e dei suoi
collaboratori, «a dimostrazione del fatto — sottolinea il Presidente — che
I'implementazione di successo del programma Sps e strettamente dipendente
dal commitment dei dirigenti scolastici».

e Alfabetizzazione sanitaria. In quasi il 40% delle scuole non & prevista
formazione del personale e supporto all’alfabetizzazione sanitaria: «L’assenza
di investimenti — commenta Cartabellotta — per la formazione del personale
scolastico sui temi dell’alfabetizzazione sanitaria rappresentano un ostacolo
rilevante per I'implementazione delle Sps».

e Programma scolastico. Laricerca evidenzia che solo il 60,8% degli istituti
monitora regolarmente I'attuazione del programma scolastico portato avanti
con il fine di sostenere la salute e il benessere. Tra i temi piu trattati da oltre il
70% delle scuole ci sono: prevenzione di violenza, bullismo e cyberbullismo,
educazione alimentare, educazione fisica, life skills. In due scuole su tre viene
approfondita anche la dipendenza da internet e videogame. «Da rilevare —
puntualizza Cartabellotta — che tutti i temi sono risultati piu frequentemente
trattati negli istituti aderenti al programma Sps rispetto a quelli non aderenti.
Ma alcuni argomenti rilevanti, quali salute mentale e prevenzione delle
malattie infettive, sono trattati in meno di un istituto su 5».

* Ambiente scolastico. Il 76,9% delle scuole riporta investimenti e risorse
adeguate per mantenere sicuri gli ambienti scolastici e I'86,2% monitora
regolarmente la sicurezza dell’'ambiente scolastico intraprendendo eventuali
azioni correttive. «Questi dati — commenta Cartabellotta — dimostrano
I'impegno costante delle nostre istituzioni educative verso la sicurezza e il
benessere degli studenti e incoraggiano a continuare a investire per garantire
ambienti di apprendimento sicuri e protetti».

e Collaborazione tra scuola e comunita. 1159% degli istituti aderenti al
programma SPS coinvolge attivamente studenti e familiari. «Questo dato —
puntualizza Cartabellotta — rileva che I'attuazione del programma Sps, in 2
scuole su 5 avviene in maniera unidirezionale, senza coinvolgimento attivo di
famiglie e studenti, indispensabile per la condivisione partecipata e il successo
del programma Sps».

e Governance e leadership scolastica. 11 98% degli istituti aderenti al
programma SPS (n=299) riceve sostegno dai dirigenti scolastici per la
promozione del valore e dell’etica dell'iniziativa dell’lOms.

Antonello Giannelli, Presidente della Fondazione Anp Ets, commenta i dati:
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«Dalla ricerca emergono importanti spunti di analisi sulla diffusione delle
pratiche di alfabetizzazione sanitaria nelle scuole. Queste ultime, per via del
loro impianto curricolare e degli spazi garantiti dall’autonomia, si confermano
Il luogo ideale per lo sviluppo di tematiche legate al benessere fisico e mentale
di alunni e studenti per accompagnare il loro percorso di crescita. | dati,
peraltro, attestano la fondamentale sinergia che le scuole hanno conil
territorio, anche nell’'ottica del civic center. Le figure del dirigente scolastico e
dei suoi collaboratori risultano strategiche per il sostegno e la promozione del
programma Sps: infatti, secondo la ricerca, ben il 98% del campione afferma di
ricevere costantemente input in tal senso dalla leadership della scuola. In
chiave di prevenzione, poi, la parte prevalente degli istituti riesce a garantire un
ambiente sicuro, sia esso fisico che virtuale, a favore della comunita scolastica
grazie a specifiche policy, investimenti, risorse e attivita di monitoraggio.
Sorprende, infine, come le scuole, proiettate in modo consistente verso il
contrasto di fenomeni quali il bullismo e il cyberbullismo e verso disturbi tipici
dell’eta adolescenziale quali quelli alimentari, abbiano in parte perso di vista il
contrasto del fenomeno delle dipendenze da fumo, alcol o altre sostanze,
sebbene in Italia cio rappresenti unavera e propria emergenza tra i nostri
ragazzi. Intendiamo, quindi, continuare la collaborazione con la Fondazione
Gimbe in quanto pienamente consapevoli del ruolo nodale dell’educazione alla
salute».

«Alla luce dei risultati della survey — puntualizza Cartabellotta — emerge
chiaramente la necessita da un lato che il programma Sps raggiunga il massimo
grado di implementazione, dall’altro che vengano progettate di iniziative per
supportare le scuole italiane nella promozione della salute pubblica e I'utilizzo
consapevole dei servizi sanitari».

«Ecco perché in questo contesto, nel gennaio 2023 la Fondazione Gimbe ha
dato il via a “La Salute Tiene Banco”— conclude Elena Cottafava, Segretaria
Generale della Fondazione — iniziativa finalizzata a supportare le scuole italiane
nella promozione della salute pubblica e nella conoscenza del Servizio sanitario
nazionale (Ssn). Il progetto mira a promuovere tra i ragazzi I'alfabetizzazione
sanitaria, una materia sulla quale non e fornito supporto al personale scolastico
quasi in 2 scuole su 5. Per questo vogliamo estendere il programma “La Salute
Tiene Banco” a tutte le scuole del Paese e abbiamo bisogno del supporto di
tutti: insieme possiamo educare giovani cittadini consapevoli protagonisti attivi
della propria salute e utenti consapevoli del Ssn, al fine di contribuire alla sua
sostenibilita».
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«CENTO EURO PER NON ABORTIRE»? LA REPLICA DEL MOVIMENTO PER LA VITA

«Noi con le donne, sempre trasparenti»

i diamo cento euro per
(( non abortire. Lofferta

schock dei pro life in
ospedale». Il titolo di Repubblicalu-
nedi non lasciava dubbi: gli attivi-
sti anti-aborto sono pronti a tutto
per fermarele donne che vorrebbe-
rointerrompere lagravidanza, per-
sino offrir loro in extremis soldi (po-
chini, a onor del vero) per tenersi il
figlio. Unastoriaincredibile, ma che
nel clima pesante dopo il provve-
dimento per la presenza nei con-
sultoridiassociazionidel terzoset-
tore non poteva che far deflagrare
una nuovapolemica. Dopo tre gior-
ni dinuoviappelliabuttar fuoriivo-
lontari dalle strutture sanitarie per
un episodio (tutt’altro che chiaro)
definito «grave», «umiliante», unat-
to di «puraviolenza, ieri & sceso in

campo il Movimento perlaVitache
«ritiene doveroso fare chiarezza so-

prattutto a tutela delle donne,
mamme, coppie e famiglie che
ogni giorno si rivolgono ai Centri
di Aiuto alla Vita (Cav)». Detto che
l'articolo «lasciaintendere unamo-
dalita di azionericattatoria da par-
te di persone genericamente defi-
nite “pro life”», il MpV precisa di
avere «unasua precisaidentita che
non va confusa con gruppi di per-
sone improvvisate e non identifi-
cabili». Gli operatori del Mpv «non

agiscono da infiltrati o sotto false
sembianze, come ¢ invece capita-
todirecenteadiversi Cavchesiso-
no trovati di fronte giornaliste o in-
viate di trasmissioni tv che si sono
finte in gravidanza, dando false
identita, raccontando false storie».
Uno stratagemma che ha fatto so-
lo emergere «la verita del nostro
operato che avviene sempre nel ri-
spetto della legge». Una verita che,

commenta la presidente Marina
Casini, ¢ tutta nella dibertaverache
manca quando qualche donna si
sente “costretta”’ per mancanza di
alternative a optare per l'aborto». 1
volontari «sono persone di com-
provata esperienza e agiscono
sempre alla luce del sole, con pro-
getti di aiuto concreti». (E0.)

«Non ci nascondiamo

mai, invece nei Centri

di aiuto alla vita sono
arrivate giornaliste
con false identita»
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Nella vita I'anima dell’Europa

Dignita e diritti dei bambini (anche dei concepiti) indicano il futuro dell Unione. Appunti verso il voto di giugno

MARINA CASINI
he collegamento c’e tra la
C Giornata mondiale dei bam-
bini e le prossime elezioni eu-
ropee? Cosac’entranoibambinicon
il Parlamento Europeo, e piltin gene-
rale con I'Unione Europea? Le do-
mande possono sembrare del tutto
fuoriluogo se pensiamo all'Ue come
a una enorme macchina burocrati-
ca dedita in sostanza all'economia,
al mercato, alla finanza, alla libera
circolazione delle merci, alla diplo-
mazia, ecc. Le domande sifanno pitt
comprensibili se pensiamo che la
Giornataappena celebrataa Romae
mondiale, e quindi anche europea,
e che l'attenzione verso i bambini
non pud essere circoscritta aun gior-
no soltanto, ma deve abbracciare i
365 giorni in cui corre I'anno. Le do-
mande diven-
tano pil niti-
de se pensia-
mo alle guer-
re e ai naufra-
gi che nel no-
stro vecchio e
ritenuto civi-
lizzato conti-
nente mieto-
no migliaia di
vittime, molte delle quali bambini la
cuimorte ela cuisofferenza non pud
essere soffocatanell'indifferenza ma
deve scuotere le coscienze di tutti. I
bambini, i pili piccoli tra noi. Ibam-
bini ai quali la societa e gli Stati - e
dunque anche leistituzionieuropee
—dovrebberodare il meglio disé stes-
si. Se pensiamo ai bambini, special-
mente a quelli emarginati, rifiutatie
maltrattati, non possiamo non ave-
re un fremito di indignazione. Sono
i bambini il futuro e la speranza; so-
nolorolaspinta positivaimpressaal-
la storia. I nostri rappresentanti in
Europa devono occuparsi anche di
loro. Se poipensiamo che sottoil cie-
lo d'Europa, ogni giorno, una molti-
tudine di bambininon viene alla lu-
ceperché glivieneimpedito dinasce-
re in nome dei cosiddetti “diritti civi-
li” - 1a cui espressione pit1 vandalica
e proprioil preteso “diritto di aborto”

-, 0 perché vengono distrutti allo sta-
dio embrionale nei laboratori euro-
pei, non si pud non avvertire una la-
cerante e stridente contraddizione
tra questo e 'Europa come grandio-
s0 progetto politico legato alla digni-
ta e ai diritti dell'uomo, come é scrit-
to in ogni trattato sull'Unione, per co-
struire un continente pacificato e pa-
cificatore. E non si pensi che la que-
stione sia periferica, perché quando
si dice vita umana si dice dignita,
uguaglianza, pace, liberta, giustizia,
democrazia, diritti dell'uomo, cen-
tralita della persona.
Selacoscienzaeuropeaaccettadiri-
flettere difronte alladomanda fonda-
mentale - uomo o grumo di cellule?
Soggetto od oggetto? Fine o mezzo?
Persona o cosa? - non pud negare il
diritto alla vita di ogni essere umano
dal concepimento. Per farlo dovreb-
berifiutare lascienza, la riflessione e
laragione, comeinfattiaccade quan-
dopretende di introdurre il diritto di
aborto, sconfitta - non dimentichia-
molo - anche per ladonna.
Possiamo chiedere ai candidati alle
imminenti elezioni europee dilavo-
rare perrenderel'Europail luogo do-
ve la persona, ognipersona dal con-
cepimento, & accolta nella sua in-
comparabile dignita? Non € una ri-
chiesta bizzarra: e inscritta nel ge-
noma dell'Unione Europea. Carlo
Casini, allora presidente della Com-
missione Affari costituzionali del
Parlamento europeo, nel suo discor-
so al Festival d’'Europa nel 2011 dis-
se: «All'indomani della caduta del
muro di Berlino Vaclav Havel, allora
presidente della Repubblica ceco-
slovacca, intellettuale che aveva pa-
titola prigione comunista perla sua
rivendicazione della liberta, disse,
parlando solennemente al Parla-
mento Europeo, di avere visto a Stra-
sburgo una macchina dagli ingra-
naggi perfetti, ma di non avere in-
contrato l'anima  dell’Europa.
Quest'anima ¢ costituita dalla digni-
ta umana, ma per incontrarla biso-
gna preliminarmente sapere chi e
I'uomo. E questoil punto su cuil'Eu-
ropa dovra meditare affinché essa
siadavvero, in conformitaal suoini-
ziale progetto, una opportunita non
solo per isuoi cittadini ma per tutto
ilmondo». Ecco perché meditare sul
piccolissimo uomo appena conce-

pito - il pitt bambino dei bambini,
uno di noi, il pitt scartato di tutti, il
simbolo di ogni emarginazione e in-
significanza - € una grande risorsa
per comprendere tutto 'uvomo e,
quindi, anche tutta la cultura dei di-
rittie, quindi, anche 'anima dell'Eu-
ropa. E questala chiave per accede-
re, un passo alla volta, al progresso
della civilta, al compimento del mo-
to storico che in nome della forza
espansiva della dignita di ogni uo-
mo rende I'Europa capace di rinno-
vamento morale, civile, politico.
Dieci anni fa l'attenzione all'anima
dell’Europa si & concretizzata nella
costituzione della Federazione ruro-
peadenominata “Unodinoiperlavi-
ta eladignita dell'uvomo” La Federa-
zione “Unodinoi” & importante, af-
finché si rafforzino e si concentrino
leiniziative che promuovanol'ugua-
le dignita dei bambini concepiti. E
auspicabile che i candidati che siri-
conoscono nei valori di fondo della
cultura europea con lesueradici gre-
che, latine e cristiane, o che almeno
silasciano interrogare o sono affasci-
nati dal mistero laico dell'uguale di-
gnita di ogni essere umano, avverta-
no tutta la responsabilita di una sfi-
dadecisiva e prendano contatto con
laFederazione europea “Uno dinoi”
La protezione dei pitt bambini dei
bambini deve essere incorporata in
un progetto globale di protezione
dei diritti dell'uvomo. Una vera ed
efficace protezione dei bambini in
viaggio verso la nascita e della ma-
ternita come modello e sorgente di
ogni solidarieta & di importanza ca-
pitale per un’Europa umana. E qui
l'ideale d’Europa che vogliamo co-
struire in un futuro che speriamo
non troppo lontano.
Presidente
Movimento per la Vita italiano

Un’efficace protezione dei
figli in viaggio verso la

nascita e della maternita
come modello e sorgente di
ogni solidarieta ¢ essenziale
per una Ue pit umana
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EUROPA E MONDO

Lettera alla Presidente Meloni per
iniziativa umanitaria italiana su Gaza

di Medici Senza Frontiere *

Pubblichiamo di seguito la lettera aperta alla

premier inviata da Medici senza Frontiere,

organizzazione impegnata da 50 anni nel

portare cure e sostegno nelle aree disagiate del

mondo, in cui si sollecita un’azione umanitaria del Governo italiano a fronte
della catastrofe in corso a Gaza.

Gentile Presidente Meloni,

Siamo 18 operatori e operatrici italiani di Medici Senza Frontiere (Msf),
medici, infermieri, psicologi, logisti, che dal brutale attacco di Hamas del 7
ottobre hanno lavorato nell’inferno di Gaza o supportato ’azione medico-
umanitaria dalla Cisgiordania o dall’Egitto.Quello che abbiamo visto &
difficile da accettare. I bombardamenti delle autorita israeliane, incessanti e
indiscriminati, hanno colpito la popolazione civile oltre ogni misura. A Gaza
manca tutto: acqua, cibo, spazio e cure. Le persone sopravvivono tra le
macerie, cercando i propri cari o un disperato aiuto. Le loro ferite sono
devastanti. A Gaza si muore per qualsiasi cosa, perché il sistema sanitario e
al collasso ed e impossibile portare aiuti adeguati. La sproporzione tra i
bisogni umanitari e la capacita di intervenire e immane. Si vive
costantemente sotto attacco, nel totale annichilimento di ogni regola di
condotta delle ostilita, mentre gli ostaggi sono ancora dolorosamente lontani
dai loro cari.Oltre un milione di civili e allo stremo, mentre i piu elementari

principi di umanita e solidarieta sono totalmente calpestati.Di fronte a
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questa catastrofe, le rivolgiamo il nostro accorato appello affinché I'Italia si
faccia promotrice di un’iniziativa umanitaria concreta e ambiziosa,
richiamando i leader europei e dei governi del G7 intorno a 5 cruciali
obiettivi:
1) OTTENERE UN IMMEDIATO E INCONDIZIONATO CESSATE IL FUOCO
La prospettiva di una piu ampia invasione terrestre a Rafah desta enorme
preoccupazione. Circa un milione e mezzo di persone sono intrappolate in
questa piccola area. Le conseguenze di un’invasione sarebbero catastrofiche.
Il 25 marzo 2024, il Consiglio di Sicurezza delle Nazioni Unite ha finalmente
agito richiedendo un cessate il fuoco immediato a Gaza. Ora tutti i membri
del Consiglio devono insistere affinché questa risoluzione venga attuata
urgentemente. Diversamente sarebbe completamente svuotata di
significato.Le forze israeliane continuano a compiere attacchi diffusi che
colpiscono in modo sproporzionato i civili. I palestinesi a Gaza stanno
subendo ogni giorno una campagna militare distruttiva che ignora
palesemente le regole della guerra.E essenziale arrivare a un immediato e
prolungato cessate il fuoco di tutte le parti coinvolte per evitare ulteriori
morti e feriti a Gaza, congiuntamente al necessario ripristino e incremento
del flusso di aiuti umanitari da cui dipende la sopravvivenza della
popolazione di Gaza.
2) GARANTIRE LA PROTEZIONE DEI CIVILI
Nelle ultime settimane vari organi, tra cui il Consiglio di Sicurezza delle
Nazioni Unite e la Corte Internazionale di Giustizia, hanno chiesto alle
autorita israeliane di interrompere i loro attacchi contro i civili e consentire
I'ingresso dell’aiuto umanitario. E necessario che le autorita israeliane
revochino I'assedio di Gaza e consentano alle organizzazioni umanitarie di
fornire aiuti salvavita in tutta Gaza, in modo sicuro e senza ostacoli e in una
scala sufficiente per soddisfare le necessita della popolazione.Tuttavia,
intensificare le forniture risulta inutile se non puo essere garantita una
distribuzione sicura. Affinché I'incremento dell’assistenza umanitaria a Gaza
risulti concreto, € necessaria una soglia minima di sicurezza per quanti vi
lavorano, e I'unico modo per ottenerla e attuare una tregua immediata e
duratura. Nel frattempo, si permette la continua distruzione di infrastrutture
civili vitali e il blocco dei servizi essenziali come I’'approvvigionamento di
acqua e elettricita. L’uso sproporzionato della forza, gli attacchi
indiscriminati che mettono a rischio la vita di civili innocenti e la mancanza
di distinzione tra obiettivi militari e civili costituiscono una palese violazione
del diritto internazionale umanitario. Considerare la popolazione civile di
Gaza come un bersaglio legittimo e moralmente e legalmente inaccettabile,
in quanto forma di punizione collettiva contraria al diritto internazionale sui
conflitti armati. Sollecitiamo tutti gli Stati, in particolare I’Italia, gli Stati
Uniti, il Regno Unito e gli Stati membri dell’UE, a interrompere ogni forma
di sostegno alle operazioni militari, incluso I’invio di armi, e fare tutto
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quanto in loro potere per influenzare le autorita israeliane a porre fine
all’assedio in corso e agli attacchi continui contro civili e infrastrutture civili
a Gaza.
3) ASSICURARE UN’ASSISTENZA UMANITARIA PROLUNGATA E
CONTINUA ALLA POPOLAZIONE DI GAZA
La situazione a Gaza richiede un’immediata e costante assistenza umanitaria
per la popolazione, garantendo un accesso adeguato, sicuro e
incondizionato. Gli aiuti umanitari devono poter entrare rapidamente e
senza impedimenti, compresi prodotti medici e logistici essenziali per
migliorare la risposta umanitaria. Il livello di assistenza destinato a Gaza
deve essere sufficiente per affrontare le difficili condizioni di vita della
popolazione, compreso il pieno ripristino dei necessari finanziamenti
al’Agenzia UNRWA. I controlli di sicurezza condotti dalle autorita israeliane
sui carichi umanitari diretti a Gaza non devono ritardare o limitare
I’assistenza destinata alla popolazione. E necessario un consistente aumento
delle forniture di cibo e prodotti alimentari arricchiti per affrontare i livelli
critici di insicurezza alimentare e il rischio di carestia. Come potenza
occupante, il governo israeliano deve creare le condizioni per consentire a
queste forniture di raggiungere in modo sicuro e tempestivo coloro che ne
hanno piu bisogno, utilizzando tutti i mezzi disponibili, ivi inclusa I’apertura
di ulteriori valichi di frontiera.
4) PORRE FINE AGLI ATTACCHI CONTRO GLI OSPEDALI, LE
STRUTTURE SANITARIE E CIVILI
Ospedali e strutture sanitarie, pazienti e personale medico, operatori
umanitari sono costantemente sotto attacco, con scarsa o nessuna
considerazione per la loro sicurezza. Nonostante le strutture sanitarie e il
personale medico siano esplicitamente protetti dal diritto internazionale
umanitario, ’Organizzazione Mondiale della Sanita ha registrato 310
attacchi alle strutture sanitarie a Gaza e in Cisgiordania dal 7 ottobre. Queste
strutture vengono colpite, circondate e assaltate, causando la morte di
pazienti e personale medico, oltre che I'interruzione dell’assistenza sanitaria
per I’intera popolazione. Le strutture supportate da MSF e altre strutture
sanitarie continuano a ricevere ordini di evacuazione che mettono a rischio
pazienti, personale e membri della comunita sfollata. Le strutture sanitarie
devono essere tutelate e rispettate da tutte le parti coinvolte nel conflitto. E
essenziale adottare tutte le precauzioni necessarie per proteggere gli
ospedali, il personale medico e i pazienti dagli effetti delle ostilita. Nel
condurre le operazioni militari, le parti coinvolte nel conflitto devono
considerare non solo il rischio immediato di danneggiare le strutture
sanitarie, ma anche le conseguenze a lungo termine e prevedibili di renderle
non operative. Eppure, la Risoluzione 2286 votata dal Consiglio di Sicurezza
nel 2016 che invitava al rispetto e alla protezione degli operatori umanitari,
del personale medico, dei trasporti medici, delle strutture sanitarie e dei
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soccorsi durante i conflitti armati, fu accolta con entusiasmo in un momento
di collettivo impegno civile e politico. Ora, questa risoluzione sembra essere
stata dimenticata e quelle strutture che dovrebbero rappresentare 1’'ultimo
scampolo di umanita sono diventati teatri di guerra.

5) AGEVOLARE LE EVACUAZIONI MEDICHE SENZA PREGIUDICARE IL
DIRITTO DEI PALESTINESI AL RITORNO

A Gaza ci sono oltre 70.000 feriti e pochissimi ospedali rimasti per fornire
loro le cure di cui hanno bisogno. Tra questi 70.000, ci sono migliaia di
pazienti che richiedono cure mediche complesse e prolungate non
disponibili a Gaza. Anche con una tregua e un aumento dell’assistenza a
Gaza, queste persone non potranno ricevere le cure necessarie di cui hanno
bisogno. Per i casi medici gravi che non possono essere trattati a Gaza, le
autorita israeliane devono riprendere I’emissione dei permessi di
evacuazione medica per il trattamento in Cisgiordania e Gerusalemme Est.
Ai pazienti sottoposti a evacuazione medica, insieme ai loro caregiver, deve
essere garantito un ritorno sicuro, volontario e dignitoso a Gaza.Presidente
Meloni, confidiamo nella sua leadership su ciascuno di questi 5 obiettivi,
perché ogni risultato concreto si tradurra in vite salvate e sofferenza
risparmiata.

* Firmatari della lettera : Gaia Giletta (infermiera), Martina Marchio
(coordinatrice medica), Davide Musardo (psicologo), Martina Paesani
(infermiera), Giovanni Perna (logista), Alessandro Piro (logista), dott. Roberto
Scaini (medico), dott. Giuseppe Soriani (chirurgo), Enrico Vallaperta
(coordinatore medico), Tommaso Fabbri (capomissione), Ahmad Al Rousan (duty
of care), Maurizio Debanne (comunicazione), dott.ssa Simona Fusco (medico),
Candida Lobes (comunicazione), Virginia Moneti (coordinatrice medica), Simona
Onidi (coordinatrice), Marco Scardovi (risorse umane), Bruno Sclavo (logista).

© RIPRODUZIONE RISERVATA

POLITICA SANITARIA, BIOETICA



Dir. Resp.:Marco Travaglio

DENTRO LA PANDEMIA

RIMIA DI WUHAIN

Immagini satellitari hanno evidenziato accessi insoliti ai punti
di emergenza sanitaria in Cina sin dal giugno del 2019 e due studi
ora attestano l'isolamento del virus prima del dicembre di quell’anno

' PMARIARITAGISMONDO

15 maggio 2023,1'Orga-
nizzazione Mondiale
della Sanita dichiara uf-
ficialmente la fine della
pandemia.

Nelfebbraio 2024, ildirettoregenera-
ledell'OrganizzazioneMondiale della
Sanita, Tedros Adhanom Ghebreye-
sus, afferma: “Allo stato attuale, il
mondo restaimpreparato perla pros-
sima ‘Malattia X’ e per la prossima
pandemia. Se accadesse domani, ci
troveremmo ad affrontare molti degli
stessi problemi che abbiamo dovuto
affrontare con il Covid-19". Tedros av-
verte che “é possibile, o addirittura
probabile, che dovremo affrontare
un’altra pandemia nel corso della no-
stravita”. E pureimodelli matematici,
chetengono contoanche dellagrande
accelerazione temporale operata dal-
la globalizzazione, ci avvisano che o-
gni dieci, massimo 15 anni avremo u-
na nuova emergenza infettivologica.
“Non possiamo sapere quanto lieve o
grave potrebbe essere - spiega il dg
dell’'Oms - ma possiamo essere pron-
ti". Si, ma come?

Facciamoun passoindietro. Nel di-
cembre 2021, a Ginevra, gli Stati siso-
noimpegnatiasottoscrivereunaccor- _—
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do internazionale su preparazione e risposta alla pandemia. L'obiettivo & raf-
forzare le difese in diversi settori: la prevenzione con un approccio One Health
(“un modello sanitario basato sull’integrazione di discipline diverse [ ...] Sibasa
sul riconoscimento che la salute umana, la salute animale e la salute dell'eco-
sistemasiano legate indissolubilmente”, secondola definizione dell'Istituto Su-
periore di Sanita); potenziare il personale; promuovere ricerca e sviluppo; mi-
gliorare l'accesso ai vaccini e altri prodotti; condividere informazioni, tecno-
logia e campioni biologici. Ma sulla definitiva approvazione pesano iritardi nei
negoziati e la scarsa fiducia (eufemismo) nel'Oms. Anche per questo, Tedros si
¢ affrettato a precisare che “la nostra Organizzazione non ha imposto nulla a
nessuno durante la pandemia di Covid-19. Né blocchi, né obblighi su masche-
rine o vaccini. Il nostro compito & supportare i governi con orientamenti, con-
siglie quando necessarioforniture, basati sull'evidenza peraiutarli a proteggere
laloro popolazione. L'accordo affermala responsabilita nazionale neisuoi prin-
cipi fondamentali. E esso stesso un esercizio di sovranita’”.

Elecito chiedersi: era preparatal’'Oms? Dal suo comportamento durante la
pandemia, verrebbe di affermare di no. Eppureerastata creata unastrutturaad
hoc per prepararsi ad affrontare una pandemia influenzale: il Pandemic In-
Sluenza Preparedness Framework (o Pip Framework) che tra 2012 e 12020 ha
contato su un budget di circa 200 milioni di dollari (Oms, Pip partnership con-
tributions 2012-2020, 31 marzo 2020). E nel 2018 veniva pubblicato Passi es-
senziali per lo sviluppo e laggiornamento di un Piano nazionale di prepara-
zione auna pandemia influenzale, dove si avvertiva: “Ilmondo deve aspettarsi
un'epidemia di influenza killer, anzi deve essere sempre vigile e preparato in
modo tale da poter combattere la pandemia che sicuramente si verifichera”
(Oms, Essential steps for developing or updating a national pandemic influen-
za preparedness plan’, marzo 2018). Non sono, evidentemente, bastati. Com’e
altrettanto chiaro perché le aspettative oggi non siano altissime.

Va riconosciuto il diritto di continuare a indagare. Non é sete di vendetta.
Essenziale per il nostro futuro conoscere a fondo la pandemia. Vogliamo ac-
quisire una conoscenza scientifica che renda pil facile affrontarne una nuova.

La scienza non puo

accettare approssi-

mazioni e non lascia

ricerche insolute. Va
avantifinoallaradice. Enelfenomeno
Covid, troppe cose restano senza spie-
gazione o, peggio, sono palesemente
errate enessuno loevidenzia. Eccoun
esempio. Il lavoro pubblicato il 26 lu-
glio 2022, sull’autorevole rivista
Science, dal titolo The Huanan Sea-
Jood Wholesale Marketin Wuhan was
the early epicenter of the Covid-19
pandemic (“Il mercato all'ingrosso di
pesce di Huanan a Wuhan é stato il
primo epicentro della pandemia di
Covid-19") riportaidatiottenuti dau-
na serie di fonti, per testare I'ipotesi
chelapandemiadiCovid-19siainizia-
ta nel mercato di Huanan. “Nono-
stante i test limitati sulla fauna selva-
tica venduta al mercato - scrive - col-
lettivamente i nostri risultati forni-
scono la prova che il mercato di Hua-
nan é stato il primo epicentro della
pandemia di Covid-19 e suggeriscono
che la SARS-CoV-2 & probabilmente
emersadal commercio difauna selva-
tica in Cina”. Nessuno ha sollevato
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dubbi. Anzi,  stato enfatizzato che fi-

nalmentela questione sull'origine del

virus era stata risolta. Invece, ecco al-

cuni dati che smentiscono indiscuti-

bilmente tali affermazioni. Immagini

dei satelliti, puntati sulla Cina,

hanno evidenziato un insolito ac-

cesso ai punti di emergenza sani-

taria sin dal giugno del 2019. Se

non bastasse, sono stati pubblicati

almeno due lavori che hanno atte-

stato I'isolamento del virus, fuori

dalla Cina, nei mesi precedenti al

dicembre 2019. Unlavoro condot-

todalmiogruppodiricercaconl’l-

stituto Superiore di Sanita ha di-

mostrato che nelle acque reflue di

Milano e Torino, gia a novembre

2019 era rilevabile SARS-CoV-2

(CSN°39/2020-IS Study onwa-

stewater, in Milan and Turin

Sars-Cov-2 already present in De-

cember). E nel lavoro del 220 pub-

blicato sul BMJ (British Medical

Journal), dal titolo SARS-CoV-2

hasbeencireulatingin NorthernI-

taly since December 2019: eviden-

ce from environmental monito-

ring (“SARS-CoV-2 circola nel

Nord Italia da dicembre 2019: e-

videnze dal monitoraggio am-

bientale”) viene riferito che il primo caso positivo in Italia risale al 18 dicembre

2019. Ancora dal sito della rivista Lancet silegge: “Il primo caso di infezione da

coronavirus 2019 risale al 12 dicembre e la persona infettata non era stata al

mercato ittico di Wuhan”. Stiamo parlando di una pandemia che ha arrecato

milioni di morti. L'origine & 'elemento fondamentale per prevenire una nuova

tragedia, a breve termine. Il gia citato lavoro su Seience, dopo pagine di dimo-

strazione dell'ormai certa origine dal mercato di Huanan, conclude: “Tuttavia

gli eventi a monte del mercato, cosi come le circostanze esatte del mercato, ri-

mangono oscuri, evidenziandolanecessita di ulteriori studi per comprendere e

ridurreil rischio difuture pandemie”. Crediamo chesiala parte pitiinteressante
dellavoro che ci aspetta. E invita a non mollare.

Vorrei anche soffermarmi su un altro aspetto. La vastita del fenomeno pan-
demico ha suscitato la pubblicazione di milioni di post. Potremmo discutere
all'infinito su quante di queste news fossero nocive alla salute pubblica. Invece,
dubbi, perplessita, discussioni anche scientifiche sono stati silenziati, se non
messi al bando. E noto che molti hanno visto oscurarsi il proprio account Fa-
cebook per aver espresso pareri, o timori, non in linea con quanto affermato dal
“pensiero unico”. La prospettiva che inquieta ¢ che tali giudizi non siano stati
espressi da un board scientifico autonomo, ma da algoritmi gestiti da agenzie.
Una fra queste, la pitt importante, & la NewsGuard di Gordon Crovitz e Steven
Brill, fondata nel 2018 con la missione di valutare I'affidabilita di oltre 7.000 siti
web di notizie e informazioni e dare a ogni sito una “etichetta” basata su tra-
sparenza e integrita. I due Ceo sono contemporaneamente coinvolti con im-
portanti ruoli in testate giornalistiche, consulenti di societa di media e tecno-
logia. Crovitz & un ex editore del Wall Street Journal, per il quale scrive una ru-
brica settimanale intitolata Information Age. E stato anche vicepresidente e-
secutivo del Dow Jones e halanciatoil Consumer Media Group. Bastauna sem-
plice ricerca online per farsi un'idea, non solo della suanotevole esperienza, ma
anche dei suoi interessi che non ci appaiono lontani da quelli dei gestori dei so-
cial. Ci chiediamo se sia corretto affidare in gestionela “verita” che ci € concessa
conoscere e, persino, i dubbi della scienza che si ha il diritto di esprimere.
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I’intelligenza artificiale dal volto
umano: risorsa per la medicina

Oltre alla ricerca scientifica, pud avere numerose
applicazioni concrete, sollevando
per esempio il personale sanitario da molte

pratiche burocratiche, a vantaggio dei pazienti

on scottarsi con il fuoco,
questo & I'imperativo che
di fronte allo sviluppo
dell'intelligenza artificiale
(IA) e alle sue molteplici
applicazioni, anche nel mondo del-
la medicina, diventa essenziale. Si,
perché questa accelerazione in cor-
so ha reso obbligato-
rio interrogarsi sull’'uso
etico della stessa, che
sia inequivocabilmen-
te a favore dell'uomo e
del suo progresso e non

contro.

Domande non ba-
nali né scontate se
consideriamo che an-

che in Italia lo scorso settembre un
gruppo di 40 persone fra medici,
ingegneri, data scientist, avvocati
e altre figure specializzate ha sen-
tito il bisogno di costituirsi in un’as-
sociazione per promuovere ¢ infor-
mare su questo ambito cosi
complesso. E nata cosi la Siiam,
Societa italiana intelligenza artificia-
lein medicina, che nel giro di pochi
mesi ¢ passata a 200 soci, con un’eta
media compresa tra i 30 e 50 anni
e tanta voglia di capirne di piu.
«Lo sviluppo della nostra rete
da l'idea di quale portata innovati-
va rappresenti oggi I'TA», spiega
Francesco Baglivo, medico di 29
anni della Siiam, specializzando in

Igiene e Medicina preventiva all'U-
niversita di Pisa. «Siamo espressio-
ne di una multidisciplinarieta in
ambito accademico che si occupa
di IA in tutte le sue categorie. Va
infatti subito precisato che la sot-
tocategoria in forte espansione
che ha portato alle prime applica-
zioni anche nel mondo sanitario ¢
la cosiddetta “intelligenza artificia-
le generativa”, con la quale € pos-
sibile produrre e gestire quantita

enormi di dati. Gia da tempo, inve-
ce, 'lA ¢ presente con algoritmi
nella diagnostica, terapia, preven-
zione e ovviamente ricerca scienti-
fica, in questo caso si parla di si-
stemi di machine learning o deep
learning (reti neurali). Molte tec-
niche statistiche avanzate per clas-
sificare e predire i dati la utilizza-
no da tempo.

«L'TA generativa in ambito sani-
tario si e rivelata molto utile anche

per l'esecuzione di pratiche buro-
cratiche» — prosegue Baglivo - «ad
esempio la lettera di dimissione
del paziente, per sollevare il medi-
co a favore del suo tempo “clini-
co”». Nelle strutture sanitarie risul-
ta, infatti, che il 73% del tempo dei
medici e infermieri & rivolto a compi-
ti amministrativi e solo il 27% viene
dedicato ai pazienti.

Le soluzioni con questo tipo di
IA conversazionale stanno piano
piano entrando anche in enti pub-

blici (vedi box) e privati, ma quali
sono i rischi che si corrono real-
mente?

«A gennaio 2024 sono uscite le
linee guida Oms “Etica e gover-
nance dell'intelligenza artificiale
per la salute”, segno che & fonda-
mentale ribadire un uso etico
dell'TA qualunque sia I'ambito in
cui viene applicata», spiega Bagli-
vo. «l'essere umano non pud né
deve mai essere escluso dal siste-

ma, in inglese il concetto si
esprime parlando di hu-
man in ithe loop: negli
esempi fatti, 'uvomo deve
supervisionare I'intero pro-
cesso e poter intervenire
all'occorrenza. La richiesta
esplicita di parlare con un
operatore deve, in pratica,
sempre rimanere».

Un altro grave rischio
puo risiedere nella produ-
zione incontrollata di dati.
«Un anno fa pubblicammo
con il mio gruppo universi-
tario un articolo in cui si

parlava di infodemia come rischio
collegato all'TA generativa: si pro-
duce una massa incalcolabile di
dati a una velocita elevatissima, e
chiunque puod farlo», conclude il
ricercatore. «Solo l'applicazione di
una serie di regole molto rigide
permette un uso responsabile
dell'TA. Su questo fronte I'Italia ¢
davvero in prima fila e, fortunata-
mente, si sta ponendo in tempo il
problema. (]
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Emmanuelle Charpentier

Trasformare il Dna

di VALERIA PINI
orbici molecolari che
i: permettono di ag-
giungere o rimuovere
un gene in qualsiasi
cellula. La microbiolo-
ga Emmanuelle Charpentier ha
ricevuto, con Jennifer Doudna, il
Premio Nobel perla Chimica 2020
per la scoperta del meccanismo
cormn cui modificare il genoma. Ha
individuato quello che potreb-
be essere definito il “manuale di
istruzioni” con cui editare il DNA
e “riscriverlo”.

Lo sviluppo, nel 2012, delle
“forbici per I'editing del genoma”
ha segnato una rivoluzione nella
ricerca medica e in biochimica.
Questa ingegneria emergente é
ora resa accessibile a tutti i labo-
ratori. Dai ricercatori di biologia
agli inventori delle piante o degli
animali del futuro, dai medici
che cercano una soluzione per
sconfiggere la malaria o facilitare
i trapianti a chi segue le malattie
genetiche, tutti giurano su Crispr-
Cas9. Siamo all’inizio di questa
nuova era della ricerca che iden-
tifichera nuove armi per curare le
malattie.

«Le “forbici molecolari” pos-
sono modificare il DNA con pre-
cisione. Funzionano come i Gps
dei cellulari: individuano il punto
del DNA da modificare, la zona su
cui intervenire. A questo punto si
pud introdurre, “riparare” o so-
stituire un gene caratterizzato
da una determinata mutazione»,
spiega Charpentier, la scienzia-
ta francese che dirige 'unita di
ricerca sugli agenti patogeni del
Max Planck di Berlino.

Professoressa, possiamo dire
che Crispr mima il sistema
immunitario?

«In effetti, si ispira al sistema
immunitario che molti batteri
e archeobatteri hanno evoluto
in milioni di anni per difendersi
dai virus. Dopo la Cas9 sono stati
identificati molti altri componen-
ti della stessa famiglia molecola-
re. Le proteine della famiglia Cas
si stanno dimostrando di una
multiformita stupefacente, che ri-
echeggia la biodiversita microbi-
ca. Di pari passo anche il sistema
Crispr si diversifica: non é piti un
solo strumento, ma una cassetta
di strumenti che consentiranno
di accedere a nuove conoscen-
ze e a nuove applicazioni, dalla
medicina all’agricoltura. Grazie
all'impegno di molti scienziati
sono state sviluppate nuove ver-
sioni che permettono a Crispr di
ottenere una precisione senza
precedenti. Tanti altri ricercato-
ri hanno adottato Crispr, dimo-
strando che funziona in modo
efficiente in una varieta di cellule
umane e organismi modello, dai
topi ai moscerini, dai pesci alle
piante. I biologi continueranno a
identificare nuovi sistemi Crispr-
Cas attraverso il sequenziamento
di altri microrganismi. Per questo
possiamo aspettarci che dalla ri-
cerca sui microbi nasceranno
nuove tecnologie genetiche».

In che modo questa
tecnologia potra
contrastare le
malattie?

«Cas9 pud essere
programmata per
effettuare specifi-
che modifiche al ge-
noma di una cellula,
sia questa animale,
umana o vegetale.
Con questa tecno-
logia & possibile
sviluppare il model-
lo di una malattia
come, per esempio,
riprodurre le muta-

zioni del cancro per capire come
contrastarlo. E stata sperimenta-
ta per nuove terapie anticancro e
per curare alcune malattie gene-
tiche. Nello stesso tempo Cas9 é
utile per rendere le coltivazioni
piu resistenti al cambiamento
climatico».

Quali sono le maggiori novita

in campo medico?
«l primi trattamenti basati su
Crispr-Cas9 per I'anemia falcifor-
me e la beta talassemia sono stati
approvati in Europa e Usa. Credo
che Cas9 sara molto utile per al-
cune malattie rare. I benefici sono
enormi. Non riuscira a curare tut-
te le patologie, ma per alcune ma-
lattie portera nuove cure».

Ci sono rischi per il paziente?
«Non vedo alcun rischio, se la tec-
nologia & programmata in modo
corretto per garantire la speci-
ficita dell’applicazione. Cio che
potrebbe porre alcuni problemi e
la tecnologia utilizzata per fornire
Crispr. Ma i benefici per i pazienti
sono maggiori. Teniamo presente
che i farmaci possono avere an-
che effetti collaterali».

Questa tecnologia fa
emergere una questione etica:
possiamo fare editing sugli
embrioni e modificarli.
«Nel 2019 firmai con altri esperti
un appello sulla rivista Nature in
cui chiedevamo la definizione di
un quadro di governance inter-
nazionale sull’editing genetico a
scopi clinici. Resto di questa opi-
nione anche oggi. Non possono
essere accettate modifiche della
linea germinale. Non deve essere
consentito modificare genetica-
mente la riproduzione di un esse-
re umano. Dobbiamo pensare alla
sicurezza del paziente e capire se
esiste un’alternativa. Fortunata-
mente in Europa esistono norme
severe sulla modificazione geneti-
ca delle cellule germinali umane».
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PARLA GIANVITO MARTINO

Sclerosi multipla:

staminali

di GABRIELE BECCARIA
30 maggio ¢ la Giornata mondia-
le dedicata alla sclerosi multipla,
una malattia neurologica autoim-
mune che colpisce il sistema
nervoso centrale, causando una
vasta gamma di sintomi, fino alla
totale disabilita. Le cause sono
sotto indagine: si ritiene che alla
base ci sia un’interazione tra fattori genetici e am-
bientali e altrettanto dibattuti sono i motivi per cui
colpisca pit le donne degli uomini e si manifesti pit
di frequente tra i 20 e i 40 anni. Purtroppo, anche
a causa di queste zone oscure, una cura risolutiva
ancora non c’'e ed & per questo che la Giornata as-
sume un significato speciale, per i malati, i medici,
gli studiosi. A unire i fili della ricerca, delle cure
e dell’assistenza c’é I’'Aism, ’Associazione italiana
sclerosi multipla che, con la sua Fondazione (Fism),
accanto ad Airc e Telethon, rappresenta una delle
realtd pit importanti a sostegno di chi vive con la
malattia.

11 30 maggio, a Roma, si celebra la Giornata con
il congresso annuale dell’Aism per fare il punto su
studi e prospettive. I maggiori specialisti si ritrova-
no accanto a chi e colpito dalla malattia e si trac-
cia un affresco: cosa si fa nei laboratori e come si
muove la Sanita, il ruolo dell’industria farmaceu-
tica, quali sono le esigenze dei pazienti e quali le
richieste da proporre ai politici. «Aism e Fism sono
una pietra miliare: hanno fatto si che i ricercatori
italiani del settore si siano confermati tra i top pla-
yer nel mondo», riflette Gianvito Martino, direttore
scientifico dell’'Ospedale San Raffaele di Milano, da
un trentennio impegnato nello studio della sclero-
si multipla. Quest’anno la Giornata e dedicata alle
cellule staminali, campo di frontiera in cui I'ltalia
vanta un gruppo di pionieri: Martino con le stami-
nali neurali, Antonio Uccelli con le mesenchimali
e Paolo Muraro con le ematopoietiche. Andando
a ritroso nel tempo, si traccia una linea che parte
proprio con il trapianto di cellule ematopoietiche,
a fine anni '90, meglio conosciuto come trapianto
del midollo osseo, e continua con i “trial” condotti
prima con le mesenchimali e poi con le neurali. Le
ematopoietiche e le mesenchimali sono state utiliz-
zate sperimentalmente come “farmaci” immunolo-
gici con il fine di prevenire o bloccare il processo
autoimmune. Le neurali, invece, sono fondamentali
per il potenziale pro-rigenerativo: sfruttando le loro

In campo

capacita di trasformarsi in diversi tipi di cellule e di
rigenerare cio che € stato danneggiato, potrebbero
far recedere la malattia. Ricerche e test, approdati
all’'uomo, che richiedono un percorso complesso.

Se le staminali mesenchimali, autologhe, sono
coltivabili in poche settimane, le neurali richie-
dono mesi. Se le prime sono pit “maneggevoli”, il
processo di produzione delle neurali ha richiesto
una logica nuova. Intanto - sottolinea Martino - «alle
ematopoietiche si ricorre nei casi pit1 gravi: € un’op-
zione di tipo immunosoppressivo per un utilizzo cli-
nico ragionato di tipo preventivo. Si elimina la parte
del sistema immunitario che distrugge la mielina e i
neuroni e la si sostituisce con cellule non aggressive.
Lo stesso approccio vale per le mesenchimali, anche
se la loro funzione & piu di tipo immunomodulan-
te». Con le neurali si fa un passo ulteriore. «Sono
rigenerative e potrebbero rimpiazzare le cellule
stesse che non funzionano o sollecitare quelle so-
pravvissute a ridare vita al tessuto in cui sono state
trapiantate». Anche i modi del trapianto cambiano:
nel caso delle ematopoietiche «prima si deve “fare
spazio”, per esempio con la chemioterapia, mentre
nel caso del cervello e degli organi solidi si intervie-
ne in un tessuto che non ha quello spazio disponi-
bile». Con l'aggravante che, nel caso della sclerosi
multipla, le lesioni sono distribuite in pit aree. E
allora - continua Martino - si & scelta una strategia
alternativa: «Sfruttare il liquido cerebrospinale. Si
comporta come un simil-sangue filtrato e irrora il si-
stema nervoso, portando sostanze nutritive in grado
di raggiungere tutte le cellule. E un veicolo ideale,
data la multifocalita della malattia». Con risultati a
sorpresa. «Nel cervello delle cavie la maggior parte
delle staminali neurali sono rimaste tali, senza di-
ventare cellule del sistema nervoso. Ma - aggiunge
- hanno comunque dimostrato di avere un effetto
rigenerante, perché in grado di produrre, 1a dove
serve, molecole che stimolano la residua parte del
cervello a rinnovarsi». Rivelano un potere curativo,
come se «si trattasse di una farmacia in loco».

Nei primi 12 pazienti umani, trattati dal 2017, &
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stata confermata la sicurezza della procedura. «Ora
ciapprestiamo a un secondo studio per capire l'effi-
cacia del trapianto». I candidati saranno di pit (un
centinaio), vista la finalita di dimostrare I'efficacia
del trapianto, e il tempo previsto sara di un quin-
quennio. Obiettivo: avvicinarci a una cura risolutiva.

Una malattia eterogenea,

L'INIZIATIVA

Il congresso
dell’Aism

Il 30 maggio si celebra la Giornata
mondiale dedicata alla sclerosi
multipla.

Per sensibilizzare su questa malattia
cronica e invalidante, che coinvolge
soprattutto i giovani, in questo giornc
i principali monumenti italiani saranno
illuminati di rosso.

A Genova verra inaugurata la mostra
PortrAlts, un'open air exhibit di
ritratti — realizzati con il supporto
dell'Intelligenza Artificiale — che
svelano i lati nascosti della sclerosi
multipla. 110 ritratti, che raccontano
il sintomo nascosto pil significativo
per ognuno dei 10 protagonisti,
raggiungeranno successivamente
Napoli.

A Roma, dal 28 al 31 maggio, si terra
il Congresso annuale scientifico
dell'Aism (Associazione ltaliana
Sclerosi Multipla) durante il quale
verra assegnato il Premio Rita Levi
Montalcini.

I 31 maggio I'Aism presentera il
Barometro della sclerosi multipla: si
tratta del piU grande insieme di dati
e informazioni che raccontano la
realta della malattia in ltalia, frutto
di un percorso di analisi di oltre

4 mila contributi, 250 confronti

con referenti istituzionali, 130 mila
interazioni condotte in un anno
attraverso la campagna denominata
#1000azionioltrelaSM.

difficile da trattare. Ci
sono farmaci efficaci. Ma
i pazienti hanno bisogno

di nuove soluzioni.
Un grande esperto

ciracconta il futuro

Le cellule staminali
ematopoietiche
si trovano nel
midollo osseo

€ SoNo capaci

di generare

le cellule del
sangue (globuli
rossi, bianchi e
piastrine).

Quelle
mesenchimali
producono,
invece, le diverse
tipologie di cellule
che compongono
il tessuto
scheletrico.

Le staminali
neurali sono
cellule multipotenti
del tessuto
nervoso in grado
di specializzarsi in
neuroni, astrociti e
oligodendrociti.
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AZIENDE E REGIONI

La persona con disabilita al centro
nella ricerca di CBM Italia sul nesso
tra disabilita e poverta nelle famiglie
italiane

di Massimo Maggio *

La persona con disabilita sempre al centro:

questa e l’origine e la conclusione della ricerca

“Disabilita e poverta nelle famiglie italiane”

che come CBM Italia abbiamo realizzato, mossi

dall’osservazione della realta del nostro Paese,

dove vivono 3 milioni di persone con disabilita

(dato Istat 2021) e 5,7 milioni di persone

residenti sono in poverta assoluta (Istat 2023) e dove non esisteva fino a oggi
uno studio strutturato sul nesso fra disabilita e impoverimento. Un nesso
evidente nei Paesi in via di sviluppo — dove si concentra I’80% delle persone
con disabilita di tutto il mondo, che sono 1,3 miliardi (dati Oms) - e dove
CBM opera dal 1908 come organizzazione internazionale per contribuire a
una migliore qualita di vita delle persone con disabilita attraverso progetti di
salute, educazione, lavoro e promozione dei diritti. Proprio in questi Paesi le
persone con disabilita e le loro famiglie presentano un maggiore rischio di
poverta ed esclusione sociale; e le persone che vivono in una condizione di
poverta rischiano maggiormente di avere una disabilita. Da qui la conferma
di un nesso fra disabilita e poverta che genera un circolo vizioso in cui una
alimenta I’altra e viceversa. Il nostro impegno e interrompere questo ciclo.

Lavorando dal 2019 anche in Italia — con interventi rivolti a rafforzare la
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cultura dell’inclusione e osservando una poverta in aumento, intesa nella
sua multidimensionalita e quindi economica ma anche abitativa, lavorativa,
culturale, sociale — ci siamo posti una domanda urgente: esiste anche nel
nostro Paese un legame fra disabilita e poverta? E nata cosi I’esigenza di
condurre uno studio di carattere sociale sulle famiglie italiane, capace di
offrire piste di intervento per innovare I’attuale sistema di welfare. E stato
quindi naturale coinvolgere il Centro studi e ricerca sociale Fondazione
Emanuela Zancan, fondato da don Giovanni Nervo, fondatore e primo
presidente della Caritas italiana.

La ricerca. La ricerca nasce dunque per quantificare la dimensione del
fenomeno poverta fra le persone con disabilita e le loro famiglie,
approfondendo le connessioni esistenti fra condizione di disabilita e
impoverimento economico e culturale. Ma piu che un’analisi statistica, si e
trattato di un ascolto: abbiamo dato parola alle tante persone e famiglie che
si sono rese disponibili a raccontarsi, usando una metodologia di indagine
sia quantitativa che qualitativa. Il campione € di circa 300 persone con
disabilita che vivono in famiglia, residenti in Italia, 9 su 10 con cittadinanza
italiana, di eta compresa fra i 14 e 55 anni e in una situazione di disagio
socioeconomico; prima abbiamo sottoposto un questionario e poi l'intervista
personale e dedicata.

Emergono delle importanti evidenze che sottolineano come sia necessario
mettere sempre al centro la persona con disabilita e la sua famiglia, uscendo
dalla logica assistenzialistica e medico-sanitaria nella quale spesso sono
relegate le persone con disabilita, per garantire il diritto di ognuno di
scegliere il proprio progetto di vita.

Quattro sono le direzioni di azione che la ricerca propone. Creare le
condizioni per abbattere i muri che isolano e la prima. I muri sono
relazionali, istituzionali, di contesto socio ambientale e, non ultimi, quelli
legati a una mancanza di conoscenza dei diritti e delle opportunita che il
sistema di welfare offre. La seconda indicazione riguarda I'investimento in
servizi che siano promotori di umanita, per rispondere alla richiesta di
umanizzazione degli interventi che superi le risposte standardizzate. La
terza mette I’accento sul riconoscere e valorizzare la capacita di ogni persona
con disabilita insieme alla sua famiglia: pur nelle mille difficolta, esse infatti
rivelano capacita di generare, almeno in termini relazionali, benefici per gli
altri. E le ricadute positive sul piano culturale e pratico sono evidenti,
superando lo stigma sociale e rafforzando le opportunita di inclusione
sociale e lavorativa. Infine la quarta indicazione e di promuovere
opportunita inclusive per garantire un vero progetto di vita che consenta
I’autorealizzazione; questo apre il grande capitolo del durante e dopo di noi
che va costruito nel tempo facendo attenzione a facilitare i passaggi dal
vivere in famiglia verso altri contesti di vita, investendo sia sulla dimensione

relazionale che su quella lavorativa.
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Il nostro desiderio e che questa ricerca possa essere uno strumento di
supporto per tutti coloro che lavorano per ideare interventi di welfare sociale
e lavorativo, per aumentare la consapevolezza dei diritti delle persone con
disabilita in linea con la Convenzione delle Nazioni Unite e per promuovere
una vera cultura della inclusione, radicandosi nei valori sanciti dall’articolo 3
della Costituzione: “Tutti i cittadini hanno pari dignita sociale e sono uguali
davanti alla legge, senza discriminazione di sesso, di razza, di lingua, di
religione, di opinioni politiche, di condizioni personali e sociali”.

* direttore CBM Italia

© RIPRODUZIONE RISERVATA

RICERCA SCIENTIFICA, POLITICA FARMACEUTICA



sanita24.ilsole24ore.com

o 4
Sanita4
29

Disagio giovanile, il 49,4% degli
adolescenti soffre di ansia o
depressione. I risultati del progetto
“Mi vedete?”

di Sergio De Filippis *

11 49,4% dei giovani italiani trai 18 ei 25 anni

ha affermato di avere sofferto di ansia e

depressione a causa dell’emergenza sanitaria.

Per la stessa ragione, il 62,1% ha cambiato la

propria visione del futuro. Sono solo alcuni dei

dati emersi dal Rapporto “Generazione Post

Pandemia: bisogni e aspettative dei giovani

italiani nel post Covid 19”, elaborato in

collaborazione con Censis, Consiglio nazionale dei giovani e Agenzia
nazionale dei Giovani a giugno 2022. Per far comprendere quanto sia
importante ascoltare i ragazzi e intervenire per intercettare il disagio prima
che diventi un disturbo, e nato il progetto scuole “Mi vedete?”, che all’interno
degli istituti scolastici ha coinvolto attivamente studenti, insegnanti,
famiglie, esperti e figure professionali del territorio.

L’iniziativa, realizzata grazie alla collaborazione tra Lundbeck Italia e Your
Business Partner, azienda di consulenza, vuole rappresentare un punto di
partenza per disegnare un modello di ascolto e di lettura dei disagi
adolescenziali al fine di dare risposte appropriate e tempestive, con il
supporto di figure professionali e I’attivazione di una risposta all’interno del

territorio. Attraverso giornate di awareness, conversazioni antropologiche e
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workshop, sono stati raccolti dati quali e quantitativi che sono stati
presentati oggi in una conferenza stampa, preceduta da un incontro a porte
chiuse con le Istituzioni per promuovere un dibattito sul progetto perché
possa essere replicato in altre scuole.

L’attenzione delle istituzioni al tema é alta, il tavolo tecnico sulla Salute
mentale sta infatti progettando, insieme all’Istituto superiore di Sanita, delle
linee guida sui disturbi affettivi e dell’eta evolutiva. Uno dei progetti del
Ministero riguarda la promozione di un nuovo piano d’azione nazionale per
la salute mentale, proprio con grande attenzione all’eta evolutiva e alla
transizione all’eta adulta.

Durante la pandemia tutti gli italiani hanno dichiarato di avere avuto
problemi psicologici, ma sui giovani I'impatto e stato maggiore: i dati Censis
mostrano che negli adulti dai 37 ai 64 anni e negli anziani i numeri di chi ha
sofferto di disturbi psicologici sono molto piu bassi, in media poco piu di 1
su 5, mentre per i ragazzi si sale al 44,6% degli under 37 e addirittura al
49,4% dei giovani tra i 18 e i 25 anni. E un aspetto importante che segnala
un’altra epidemia di cui hanno sofferto i piu giovani.

Nel mondo sono quasi 1 miliardo le persone che soffrono di disturbi mentali
e il 14% sono adolescenti, come riportato nel World Health Organization.
Secondo lo State of Children in the European Union del 2024, si stima che
tra i ragazzi di eta compresa traiis e i 19 anni circa I’8% soffra di ansia e il
4% di depressione, e nel 2020 circa 931 giovani in Europa sono morti
all’anno per suicidio.

Per valutare la portata di questo rischio € stato necessario entrare nelle
scuole e far parlare ragazzi, genitori e docenti. Abbiamo cosi scoperto che,
nel campione selezionato, il 71% degli studenti intervistati dice di provare un
disagio, mentre, tra i genitori, solo il 31% si accorge dei problemi del proprio
figlio. Il 100% dei docenti denuncia questa situazione tra gli studenti,
addirittura piu di quanto non raccontino loro stessi. Il 27,6% degli studenti
incolpa la sfera familiare, ma quasi a parimerito con la scuola. Per i genitori,
invece, la causa e da attribuire principalmente all’ambiente scolastico (39%).
I docenti dicono che e dovuto nel 37% alla sfera familiare e poco (12%) alla
scuola. Notiamo che ogni adulto tende a incolpare I’altro di cio che avviene.
Nella ricerca svolta sono state prese in analisi alcune tra le situazioni e
disturbi pitt comuni tra i giovani, cioe I'uso di sostanze, i disturbi alimentari,
del sonno e il bullismo. Il 54% degli studenti ha raccontato che loro, o i loro
compagni, hanno fatto uso di sostanze, il 15% dei genitori ne ha riportato
I’'uso da parte dei propri figli o dei compagni di quest’ultimi. Dal punto di
vista dei docenti il dato sale al 19%. Per quanto riguarda i disturbi alimentari,
il 38% dei ragazzi racconta di averne o averne avuti, il 13% dei genitori e
consapevole di un disturbo alimentare dei figli, il 33% dei docenti riporta
problemi di questo genere tra i propri allievi. I disturbi del sonno sono

diffusi tra il 63% degli studenti. Il 38% dei ragazzi ha riportato esperienze di
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bullismo subite personalmente o dai compagni. Di questo problema e
consapevole il 17% dei genitori, ma solo il 4% dei docenti. Emerge quindi
chiaramente una diversa percezione della realta e una difficolta
nell’acquisire una maggiore consapevolezza da parte del “mondo degli
adulti”.

E fondamentale quindi incrementare 1’ascolto dei nostri ragazzi, essere
maggiormente empatici con il loro mondo, accettare e comprendere la parte
piu oscura di quel mondo, solo cosi potremmo davvero tendere una mano,
guidarli e accompagnarli in questo delicato passaggio all’eta adulta.

* Docente di Psichiatria delle Dipendenze all’Universita di Roma La Sapienza,
Direttore Sanitario Villa von Siebenthal e consulente scientifico del progetto
scuole “Mi vedete?”
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Fibrosi cistica, le nuove prospettive
terapeutiche e la ricerca sulle tecniche
di trasferimento genico

di Carlo Castellani *

Oggi, grazie alla ricerca scientifica, 1a vita delle

persone con fibrosi cistica sta cambiando e un

esempio e la scoperta di farmaci chiamati

modulatori, in grado di recuperare

parzialmente la funzione compromessa della proteina CFTR, principale
responsabile dei sintomi della malattia, con un considerevole miglioramento
della qualita di vita di molti pazienti. Un risultato sicuramente positivo, che
indica nuovi percorsi di ricerca per una patologia che e tra le pit comuni
malattie genetiche gravi e riduce considerevolmente I’attesa di vita di chi ne
e colpito.

Lo studio dei modulatori € uno dei filoni su cui si sta concentrando la
Fondazione per la Ricerca sulla Fibrosi Cistica, ente no profit che promuove
e finanzia la ricerca scientifica su questa malattia e ne diffonde la
conoscenza tra la popolazione. Tra il 2002 e il 2023 abbiamo investito oltre
36 milioni di euro per sostenere quasi 500 progetti di ricerca che hanno
superato un rigoroso processo di selezione a cura di esperti internazionali e
di un Comitato di consulenza scientifica. Tra i temi di ricerca sono compresi
struttura e funzione della proteina che origina dal gene, anch’esso chiamato
CFTR; le infezioni polmonari e nuove molecole antibatteriche; i meccanismi
di infiammazione, che contribuiscono al danno polmonare, e i farmaci che
potrebbero aiutare a controllarla; le complicanze della malattia.

In particolare, nell’ambito dei modulatori la Fondazione supporta un
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progetto indipendente dall’industria farmaceutica, che monitora la
persistenza degli effetti positivi e I’eventuale comparsa di negativi.
Contemporaneamente investe su linee di ricerca volte a identificare nuovi
farmaci che, con meccanismo diverso da quelli attuali, consentano un
recupero significativo della funzione della proteina CFTR. Di fatto, una
nuova classe di composti identificata da progetti di Fondazione sta per
essere brevettata in vista di ulteriori sviluppi.

Altrettanto importante e trovare soluzioni terapeutiche alternative per il 30%
di malati che non puo usare questi farmaci perché ha mutazioni genetiche
che impediscono la produzione di proteina CFTR su cui i modulatori
possano agire o che producono una proteina con alterazioni non
recuperabili da questi farmaci. In questa direzione una strada da esplorare e
sicuramente quella della terapia genica. La ricerca sulla terapia genica ha
compiuto notevoli progressi, anche grazie alla scoperta di tecnologie di
genome editing o correzione del Dna o con strategie che prevedono I'uso di
Rna. E perd necessario che questi sistemi di correzione del difetto genetico
riescano a penetrare nelle cellule della mucosa bronchiale, un obiettivo
particolarmente complesso da raggiungere. Di questo si occupa un progetto
strategico di Fondazione, finalizzato a mettere a punto tecniche specifiche di
trasferimento genico per la cura della fibrosi cistica. Il progetto nasce con
I’'acronimo GenDel-CF, derivato dall’inglese Tackling Gene Delivery in lungs
for the treatment of Cystic Fibrosis, e vede coinvolte cinque unita di ricerca
nazionali e internazionali che lavoreranno coordinate per sfruttare sia
sistemi di origine virale ma anche nanoparticelle lipidiche di nuova
generazione per il trasferimento genico di Rna e di sistemi di genome
editing potenzialmente in grado di correggere tutti i tipi di mutazioni.
Anche far conoscere la malattia e parte della ricerca per migliorare la qualita
della vita delle persone con fibrosi cistica e in tal senso Fondazione si occupa
di fare informazione, attraverso il proprio sito web, riunioni sul territorio e
un nuovo grande progetto, “1 su 30 e non lo sai”, che vuole informare sulla
fibrosi cistica e sensibilizzare chi sta pensando a una gravidanza sulla
frequenza dei portatori sani di FC e la possibilita di identificarli con un test
genetico.

* direttore scientifico Fondazione per la ricerca sulla Fibrosi Cistica - FFC Ricerca
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IMPRESE E MERCATO

Sostegno a ricerca e produzione
innovativa di farmaci: dall’Ue ok ad
aiuti pubblici per 1 mld. Progetto
comune a 6 Stati tra cui Italia

di Radiocor Plus

La Commissione Ue ha approvato il primo

progetto comune di interesse europeo (Ipcei)

per sostenere ricerca e innovazione e la prima

diffusione industriale di prodotti sanitari,

nonché processi di produzione innovativi di

prodotti farmaceutici. Il progetto, denominato

“Ipcei Med4Cure”, estato notificato

congiuntamente da sei Stati membri: Belgio, Francia, Ungheria, Italia,
Slovacchia e Spagna. Gli stati membri forniranno fino a 1 miliardo di euro di
finanziamenti pubblici, che dovrebbero sbloccare ulteriori 5,9 miliardi di
euro di investimenti privati. Nell’ambito di questo Ipcei, 13 aziende con
attivita in uno o piu stati membri, tra cui nove piccole e medie imprese
intraprenderanno 14 progetti altamente innovativi.’Ipcei Med4Cure’ riguarda
progetti di ricerca e sviluppo che coprono tutte le fasi chiave della catena del
valore farmaceutico, dalla raccolta e studio di cellule, tessuti e altri campioni,
alle tecnologie di produzione sostenibile di terapie innovative, compresi i
trattamenti personalizzati, e all’applicazione di tecnologie digitali avanzate.
Il completamento del progetto complessivo e previsto per il 2036, con
tempistiche variabili in funzione dei singoli progetti e delle aziende

coinvolte.
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Secondo gli stati membri partecipanti si prevede la creazione di circa 6.000
posti di lavoro diretti e indiretti. Il progetto, indica Bruxelles, contribuisce
direttamente al raggiungimento di diversi obiettivi di un’economia piu
verde, piu sicura e resiliente, nonché di un’assistenza sanitaria piu
accessibile. Tutti i 14 progetti che fanno parte dell’Ipcei sono molto
ambiziosi, poiché mirano a sviluppare tecnologie che vadano oltre cio che
offre attualmente il mercato e consentiranno importanti miglioramenti, in
particolare nei settori delle soluzioni diagnostiche e della gestione delle
malattie rare, della resistenza antimicrobica e dei tumori. I progetti daranno
vita a piu di 70 collaborazioni. Nel progetto sulle biorisorse sono coinvolte i
soggetti italiani Fagoterapia, Holostem, Nurex; per lo sviluppo di modelli per
identificare e testare terapie Fagoterapia, Holostem, Nurex, Takis; per
sostanze innovative e vaccini Fagoterapia, Holostem, Nurex, Sanofi Italy,
Takis; per processi di produzione innovativi Holostem, Nurex, Sanofi Italy,
Takis.
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Imprese e innovazione digitale: la
parola chiave ¢ sostenibilita

La sfida sanitaria di oggi si chiama

sostenibilita. Lavorare sulla prevenzione e

sulla digitalizzazione riduce i costi e migliora

la qualita del sistema. In questo quadro le

imprese possono essere agenti di grande

cambiamento nella gestione dei processi. E cid

che e emerso nel corso del convegno “Respiriamo il futuro: per una sanita
piu sostenibile”, organizzato da Fondazione Iniziativa Europa, con la
partecipazione di Chiesi Italia e il patrocinio dell’INPS.

Ha introdotto i lavori il presidente di Inps, Gabriele Fava che ha ricordato
come sanita e sostenibilita si intrecciano nell’agenda 2030. Il viceministro
all’Economia e alle Finanze, Maurizio Leo, ha sottolineato come sia
“necessario sostenere le imprese del sistema sanitario attraverso il
meccanismo di agevolazione fiscale e in particolare con lo strumento dei
crediti di imposta per la ricerca e sviluppo. Molte imprese che vogliono
usufruirne si trovano di fronte a difficolta applicative. Per questo vogliamo
prevedere regole certe”.

Il ministro Adolfo Urso nel suo saluto ha ribadito il “forte impegno pubblico
e privato nell’ affrontare la transizione. L’inverno demografico ci impone
una riflessione realistica a cominciare dall’'uso delle risorse del PNRR per il
sostegno alla digitalizzazione e alle cure sul territorio”.

Chiesi, prima azienda privata in termini di ricerca e sviluppo con un ruolo di
leadership nel settore, ha indicato la strada. “Crediamo fortemente nel valore
della sostenibilita sociale, economica e ambientale. Chiesi Italia — ha

spiegato il CEO, Raffaello Innocenti - Societa Benefit e parte del Gruppo
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certificato B Corp, ha come mission migliorare la salute delle persone, in
particolare quella respiratoria. Per questo ci siamo dati un obiettivo
ambizioso ovvero Zero Emissioni nette di gas a effetto serra (GHG) entro il
2035. Gia oggi il 99% dell’elettricita consumata da Chiesi proviene da fonti
rinnovabili”.

“’L’apporto delle strutture sanitarie private - ha sottolineato Enzo Paolini,
vicepresidente Acop - € indispensabile per una vera sostenibilita sociale per
la riduzione delle liste d’attesa e per evitare I’emigrazione sanitaria”. In
questo quadro e necessario tenere conto del tema demografico come
ricordato dal monsignor Vincenzo Paglia che, sottolineando “quanto sia
insostenibile la vita per gli anziani”, ha auspicato che “il decreto attuativo
della Legge Delega 33 possa essere firmato in questi giorni perché
un’assistenza socio sanitaria continuativa puo giovare alla salute e far
risparmiare miliardi. Risparmi che devono essere destinati ad allargare le
sperimentazioni”.

Ha concluso i lavori Michele Vietti, presidente ANFIR secondo cui “la
sostenibilita € ormai un mantra vale per tutti i settori dalla finanza alla
sanita le industrie sanitarie farmaceutiche ospedaliere sono all’avanguardia
in Europa grazie anche all’attenzione alla sostenibilita. Abbiamo maturato
una cultura diversa grazie all’Europa”.
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Infermiera kill

CORRIERE DELLA SERA

Dir. Resp.:Luciano Fontana

Cr,

sentenzaribaltata

Dall’'assoluzione

all'ergastolo

Piombino, I Appello bis. «Uccise 4 pazienti»

FIRENZE Era accusata di aver
ucciso alcuni pazienti anziani
nel reparto di rianimazione
dell’ospedale di Piombino
iniettando dosi massicce di
eparina. E per questo, nel
2016, era stata anche arresta-
ta. Ieri, a distanza di otto anni,
¢ arrivata la sentenza di con-
danna nel processo dappello
bis: ergastolo per I'infermiera
Fausta Bonino. La Corte ha ac-
colto la richiesta dell'avvocato
generale Fabio Origlio.

Ladonna, 60 anni, si & sem-
pre dichiarata innocente. Ieri
era in aula. «Non me l'aspetta-
vo», le uniche parole sussur-
rate mentre abbandona il Pa-
lazzo di giustizia di Firenze,
con il volto tirato. Si allontana
al fianco del marito e del fi-
glio, inseguita da cronisti e te-
lecamere.

La Procura di Livorno con-
testo dieci casi di omicidio vo-
lontario. 11 gip condanno al-
I'ergastolo I'infermiera in ab-
breviato (rito che prevede la
riduzione di un terzo della pe-

na) per la morte di quattro pa-
zienti e fece cadere l'accusa
per il decesso degli altri sei.

Ma la Corte d’assise d’ap-
pello nel gennaio 2022 scrisse
un’altra storia e ribalto la sen-
tenza: assolta dal reato di
omicidio e condanna solo a
un anno e mezzo per la ricet-
tazione di alcuni farmaci
ospedalieri che le trovarono
in casa. «Non ho ucciso i pa-
zienti, finalmente i giudici mi
hanno creduta», aveva detto
allora. La Procura generale
impugno la sentenza: «Per
quelle morti anomale — si
legge nel ricorso — l'autore
non pud che rintracciarsi nel
personale del reparto di riani-
mazione».

Un anno fa la Cassazione ha
confermato l'assoluzione per
sei casi ma ha disposto un
processo d’Appello bis a Fi-
renze per quattro casi. leri i
giudici sono ritornati alla «ca-
sella di partenza»: ergastolo
come il primo grado.

Ma non ¢ stata ancora scrit-

Lavicenda

® Estata
condannata
all'ergastolo
nel processo
d‘appello bis
Fausta Bonino,
l'infermiera

di Piombino
(Livorno)
accusata per
la morte di
alcuni pazienti

® Condannata
in primo grado
all'ergastolo
per 4 morti su
10casi,era
stata assolta in

Appello,

sentenza
annullata dalla
Cassazione

ta la parola fine. «Faremo si-
curamente ricorso in Cassa-
zione — ha detto il difensore
Vinicio Nardo — mi dispiace
per lei, per questo calvario
che dura da anni. Siamo cu-
riosi di leggere le motivazioni
perché ci sono molti dubbi e
molte incongruenze. La Corte
d’assise d’appello adesso avra
il compito di mettere in fila
queste cose. Se ci riuscira ve-
dremo».

L'inchiesta era esplosa con

I'arresto di Fausta Bonino il 31
marzo 2016. Era appena rien-
trata da un viaggio a Parigi,
quando fini in carcere con
I'accusa di aver provocato la
morte di 14 pazienti trai61e
gli 88 anni, con l'eparina, un
anticoagulante che se assunto
in dosi imponenti provoca
emorragie interne. A far parti-
re le indagini dei carabinieri
del Nas di Livorno era stata
una segnalazione dell’'ospe-
dale nel 2015 in seguito a due
decessi sospetti. L'infermiera,
35 anni di esperienza vissuta

STAMPA LOCALE CENTRO NORD

tra i reparti di ginecologia e
cardiologia, risultava sempre
in corsia e dal giorno del suo
trasferimento nel poliambu-
latorio non si erano pill verifi-
cate morti. Le statistiche evi-
denziarono che in Rianima-
zione il tasso di mortalita dei
degenti si era ridotto al 12% ri-
spetto al 20% registrato nel
periodo in cui lei lavorava 1.
Gliinquirenti e la Commissio-
ne regionale, che fece proprie
valutazioni su quelle morti
dubbie, concordarono su un
punto: I'eparina fu iniettata
volontariamente almeno in
quattro casi, provocando la
morte dei pazientia seguito di
emorragie improvvise.
Valentina Marotta

La condannata

Sié sempre dichiarata
innocente. leriin aula
ha detto soltanto:
«Non me lo aspettavo»




Dir. Resp.:Marco Girardo

COSA BISOGNA SAPERE IN VISTA DELLE ELEZIONI IN REGIONE

CLAUDIO LAROCCA

n Piemonte dal
12022 eattivoil fon-

do “Vita nascente’,
iniziativa della Regio-
ne che lo ha voluto e finanziato il
primo anno con 400mila euro e il
secondo con 940mila euro.
Il progetto ha la finalita di sostene-
re concretamente le donne in diffi-
colta che stanno per diventare
mamme o lo sono appena diventa-
te, periprimi mille giornidi vita del
bambino, offrendoloro ascolto, con-
sulenza, supporto, sostegno econo-
mico, corsi di formazione e beni di
prima necessita, attraverso il servi-
zio di enti gestori delle funzioni so-
cio-assistenziali e di enti del terzo
settore che operano nel campo del-
la tutela materno-infantile.
Intorno a questo lodevole progetto,
voluto in particolare dall’assessore
Maurizio Marrone, sono state rac-
contate e siraccontano tutt'ora tan-
te bugie, soprattutto su molti gior-
nali, che proviamo a smontare in
estrema sintesi.
Innanzitutto non si trattadiun finan-
ziamento delle associazioni pro-life
bensi di soldi erogati a tutte le realta
che, occupandosi di tutela materno-
infantile, partecipano al bando pre-
sentandoun progetto. Alle medesime
& poi richiesto di rendicontare ogni

singolo euro speso in maniera atten-
ta e puntuale, cosi da garantire il ri-
spetto della finalita dell'aiuto.

La stessa stampa che ha insinuato ir-
regolarita nella gestione di questi so-
stegni, con titoli sensazionalistici, ha
dovuto di fatto ricredersi appurando
un'estrema trasparenza.

Non e assolutamente vero poi che
questiaiutilimiterebbero lalibertadi
sceltadelle donne e l'applicazione del-
lalegge 194, maal contrario sonostru-
mento per generare concrete alterna-
tive nei casi di gravidanze a rischio
aborto, proprio come previsto dalla
legge, cosi che ogni donnasappiache
esistono forme diaiuto e divicinanza
che possono allontanare ogni paura.
Inoltre il progetto non si rivolge solo
alle donne che valutano un'interru-
zione di gravidanza, perché questo
non rientra neppure nei requisiti ri-
chiesti, ma esufficiente che una don-
navivaunasituazione didisagio eco-
nomico, pur non valutando l'aborto.
Addirittura sono state sostenute an-
chedonneche sisonorivolte ai nostri
centria fine gravidanza o con bambi-
no nato da pochi mesi.

A questo punto ci auguriamo che,
chiunque sara chiamato nelle pros-
sime elezioni a governare la Regio-
ne Piemonte riconosca il valore di
un progetto che solo il primo anno
ha aiutato 478 madri e i loro bambi-
ni, facendo di “Vita nascente” una

misura migliorabile mastabile, al fi-
ne di poter dire a tante donne che
non sono sole nelle loro difficolta,
perchélapolitica e soprattuttolaso-
cieta civile siimpegnano alloro fian-
co affinché ricevano la dovuta cura,
e che la maternita e la vita nascente
sono un reale bene sociale da tute-
lare e promuovere.

Per tale motivo abbiamo presenta-
to questa e altre proposte a tutti i
candidati alla presidenza della Re-
gione e attendiamo da loro un ri-
scontro prima del voto dei prossimi
8 e 9 giugno.

Presidente Federvi.P.A.
Federazione Centri di Aiuto
alla Vita e Movimenti per la

Vita- Piemonte e Valle d’Aosta

Fondo Vita nascente in Piemonte, verita e bugie
sul sostegno a donne e madri. E su chi le accoglie
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