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olmare il divario digenere nella

salute potrebbe indettare 1 tri-

lione di dollari all'anno nel-
l'economia mondiale entro il 20408
portareaunaumentodells, readel Bl
pro capite. Maal dila daf Asultatieco-
nomicl, £soprathutto unaquestione di
equith e inclusivitd. Equanto emerge
dall'ultimorapportodi McKinsey He-
alth Institute (Mhi)incollaborazione
con il World Economic Forum Centre
for Health and Healtheare, Sebbene
sianotoche l2donne, inmedia, vivono
pilialungo degliuomin, afare dacon-
troaltare & il faivo che una donna tra-
scorre mediamente g anni in cattive
condizioni di salute, il che influjsce
sulla sua produttivich e il suo poten-
wiale di puadagnio, Laricerca evidenzia
anche che ledonne trascorrono il 255
in pit1 della loro vita in cartive condi-
ioni di salute dspetio agll vomini e
che questa percentuale potrebbe esse-
re ridottadi quasi due terzl se il divario
fosse colmato, [ rapportoha analizea-
tolecondizionidi salute che colpisco-
noin modosproporzicnat le donne,
esaminandoe 183 degll Intervent pil
utilizzatiinég condizioni disalute, tra
culil'asmae ke malattie cardiovascola-
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Dir Rasp Fabio Tarmibsurmi

Divario saniiario
Rapporto McKinsey

ri, che rappresentanoll goss delcarico
sanitario perledonne, Glianalist han-
no pol esaminatopiidi 6sodocumen-
tlaccademic per esaminare laportata
del fenomenao, Solo la met degli studi
riportavano dati disaggregati per ses-
soe. diquesti. il g metteva le donne
Inunaposizione di svantaggioa causa
della minore efficacia, dell'accesso pli
limitato o di entrambi, «Anche nella
stessa condizione, come 'infamo , il
madoin cul si manifesta la malactaé
diverso - ha splegato Lucy Pérez, co-
autrice del rapporto - Perché quando
glistessi strumenti vengono utilizzar
perentrambiisessi che sonobiclogi-
camente diversiun gruppo puo avere
unrisultaro peggiores. Gia nel 2019, Hi-
cercator danesi avevano dimostraio
in ung studio pubblicato su Nature
Commumications che ke donne ricevo-
nouna diagnosi pil tardiva rispeno
agli uomini inpit di Too malattie: fino
a 2,5 anni in pil peril cancro, 4,5 peril
diabete. Molto spesso, poi, 1a salute
fermminile viene semplificata inclu-
dendo solo la salute sessuale e ripro-
duttiva, chee invece soloil 5% del cari-
cosanitariodelle donne. Manon sono
soloidatidessere scarsi oimpredsi, lo

sonoanche | inanziamenti per la ri-
cerca. Per esempioned 2015 il numero
distudi sulla disfunzione ereitile, che
colpisce il 19 degli uomind, & stato 5
volte superiore a quello defla sindro-
mee premestruale, che colpisce il gos
delledonne, Insomma, lastoria della
salute delle donne sistematicamente
poco studiata, sottofinansiata e sotto-
valutata va riscritta,

—Fr.Ce.

o s Ch e Rl Ha Y

Siufin denewe e donne
Ficgvorg una diagnoei
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spendona il
26% inpid
dellaloro vita
in condizioni
di salute
debilitanti

rispotto
agli uomini

La parita nella salute genera 1 trilione all'anno




Dir Fesp Fabio Tambsurini

Procreazione assistita
gratuita da aprile ma
meta Italia sara esclusa

120 anni della legge. Due terzi dei centri sono privati mentre quelli pubblici
sono in poche Regioni. 1l rischio ¢ il boom di migrazioni e liste d’attesa

Marzio Bartoloni

nzoannigrazie alle sue tecniche

sononat 2i7mila bambind, come

la popolazione della citta di Mes-

sina, Orala procreazione medi-

calmente assistita la cui legge &
entrata in vigore il 19 febbraiodi 20
anni fasi preparaa fare unulteriore
salto dl qualiti: dal1 aprile sarh gra-
tuita in tutta lalia o con il paga-
meneo di un ticket visto chele fec-
niche della Pma entrano ufficial-
mente tra i livelli essenziali di assi-
stengd, le cure cloe che il Servizio
sanifario nazionale deve garantire
a tucti gli italiani. Una rdvoluzione
per tante copple oggl costrette apa-
gare di tasca propria in molte Re-
gloni {solo poche gia le offrono con
unticket) e obbligatearivolgersial
privato spendendo dai 3.500 a
&-7.000 euro per una fecondazione
omologa (i gameti appanengono
alla coppiajedais.000 aig.000eu-
ro per una etercloga {almeno uno
deidue gameti nonappartienealla
coppial. Ora con il nuovo decreto
tariffe - che in realta doveva enirare
in vigore gii a gennaio ma poi & slit-
tatoad aprile - I'accesso alla fecon-
dazione assistita diventa gratuita o
dietro un pagamento di un ticket
intornoai 1500 euro per e tecniche
eterologhe.

Una rivoluzione da cui pero po-
trebbe restare esclusa almeno mes-
za Italia perché due terzi delle
strutture autorizzate dalle Regioni
SOMI0 private, senga contare poi che
guelie pubbliche siconceéntranoin
poche Regioni mentre quelle con-
vezionate sono troppo poche: il ri-
schio dungue & che molti pazienti
potrebbero non trovare centri pub-
blici disponibill vicinocasa o § pochi
che trovanocon lunghe liste d'atte-
sa,daqul il ischio di dover migrare
in alire Regioni oppure tornare al

privato pagando di tasca propria.
Sono i numeri a fotografare gue-
sta situazione come emerge dall'ul-
tma relazione sulla legge sulla pro-
creazione assistita pubblicata a no-
vembre scorso con dati aggiornati
al 2021 quando si contavano 340
centridi Pma iscritti al registrona-
zionale, di cui ben 221 privati, 100
pubblicie 19 privati convenzionati,
La meta di questi centrl | {50,3%)
risulta concentrata in 4 regionid: la
Lombardia con 55 centri {(16,2%). la
Campania con 45 centri (13,2%), il
Veneto con 36 centri il (10,6:5) e il
Lazio 35 centri (10,3%). | centri in
ltalia si dividono poi a seconda della
complessita delle tecniche in strut-
tuere di I° livello (che eseguono quel -
la pittsemplice e cioé solol'Insemi-
nazione intrauterina con gameti
della coppia e con gameti donati),
che nel zo21 erano 138, Mentre le
strutture di 11" e l1” livello che ap-
plicano tutte le tecniche anche quel-
le pits complesse nel 2021 erano 202:
qui il 54,6% offre un servizio priva-
toy, il 36,8% uno di tipo pubblicoe il
restante 8,6% un servizio privato
convenzionato. Eclatante anche la
distribuzione regionale con ka mag-
giore presenza di centri pubbliciin
alcune regioni del Mord (Lombar-
dia, Liguria, Frinli)} e del Centro
{Marche}; i centrl privat sono pre-
senti in numero maggiore inquasl
murte le regioni del Sud e soloinal-
cune del Nord {Piemonte, Veneto ed
Emilia Romagna) e del Centro(La-
Zio); 117 centri privati convenziona-
ti sono quasi esclusivamente pre-
sentiin Lombardia(g)edinTosca-
na (5), «Le strutture pubbliche e
convenzionate si devono adeguare
alla domanda che sicuramente cre-
SCErd ancord come & gia cresciuta
tanto neglhi ultimi anni, almeno del

40%, altrimenti assisteremo a un
pellegrinaggio per la Pma soprat-
tutto dal Sud versoil Nord. Cideve
essere un piano per il guale le Asl
investano inuna riorganizzazione
chevedala Pmacome un riferimen-
toimportante nell'organizzazions
ospedaliera aumentando il primo e
secondo livello delle tecniche per-
ché il terzo livello si pud concentra-
re in pochi centri di riferimentos,
avverte Vito Trojano presidente
della Socleta lraliana di ginecologta
e ostetricia. Che segnala come la do-
manda di Pma aumeniera ancora
non tanto per la «gratuitis quanto
per la necessita di ricorrere sempre
pill a queste tecniche «di fronte a
giovani che tendono sempre di pil
@ procrastinare la genitorialitis
Per Ermanno Greco, presidente
della Societa italiana della riprodu-
ziome, & necessario aggiornare la
legge 40 che ha ormai veni'anni in
base anche sall'evoluzione tecnolo-
gica, in particolare Musodell' ntelli-
penzaartificiale, la diagnosi generd-
ca sull'embrione e le tecniche di
preservazione della fertilitas.
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Le strutture pubbliche
€ convenzionate
concentrate
soprattutto nelle
regioni del Centro Mord
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Dir. Resp Fabio Tambuwrin

Medici: arriva lo scudo
penale, si alla pensione
a72 anni fino al 2025

Marzio Bartolond

Doponumerosi tentatividi appro-
varla sembra arrivata la volta buo-
na per la misura che prevede
I'estensione dell'eta pensionabile
dei medicl a 72 anni fino al 2025,
La misuraé al centro diun emen-
damento al decreto Milleproroghe
finora accantonato e che potrebbe
eszere riformulato dal Governo
per approvarle in questi giorni:
I'intesa all'interno della maggio-
ranga c'd gia, masi stanno ancora
discutendoalcuni importanti det-
taglia partire dalla perdita perchi
rimarrain servizio, sempre su ba-
se volontaria, della possibilica di
conservare anche 'eventuale in-
carico dirigenziale {a esempio
quello da primaria). La possibilita
di far restare in corsia i camici
bianchi aleri due annd - una misura
su cui lavora da tempo Luciano
Ciocchetti {(Fdi) - nasce con l'esi-
genza di provare ad arginare il fe-
nomeno della carenza di sanitari
negli ospedali e fermarne I'esodo
che prevede circa somila medici
prontl alla pensione da gui al 2025,

Le misure sanitarie
Via libera del Governo
a misura anti cause penali
sperimentata con il Covid

E praticamente certo anche il
via libera del Governo allo scudo
penale perle professioni sanitarie,
La misura che replica uno stru-
mento gla implegato durante la
pandemia prevede La limitazione
della punibilita penale al soli casi
di celpa grave per tuitl gued fatti
commessi nell'esercizio di una
professione sanitaria, giustifican-
dola sempre con la sifuazione at-
tualedi grave carenza di persona-
le. Ci sono gia due emendamenti
depositati dalla maggioranza re-
stasolo dastabilire attraverso una
riformulazione quanto far durare
lo scudo penale @ cioé se fino al
202404l 2025, Al momento sem-
bra prevalere lipotesi di proroga-
re soloal 2024 le norme che esclu-
donola responsabilita colposa per
morte olesioni personali inambi-
to sanitario introdotie durante il
covid, Un tempo necessario per
varare una riforma generale della
colpa medica che pende come una
spada di Damocle sulla testa dei
camici bianchi comtra i quali ogni
anno vengono intentate oltre
somila cause che pero nel groe ded

casi si risolvono inun nulla di fat-

to. Allariforma della colpa medica
stalavorando anche una commis-
sione digiuristi istituita dal mini-
stro della Giustizia Carlo Nordio
chedovrebbe completare ilsuo la-
voroil prossimao aprile, In ognica-
so resterda sempre possibile per il
paziente danneggiato chiedere il
ristorocconomico dei danni subiti
in sede civile,

Trale altre madifiche sanitarie
al Milleproroghe ' anche il rifi-
nanziamento per 10 milioni per
due anni del Fondo per contrasta-
red disturbi della nutrizione e del-
I'alimentazione elostop fino a fine
anno delle multe per i no vax che
non 5i sono vaccinati e hanno rice-
vuro le richieste di pagamento dal-
I'Agenzia delle Entrate.

o R T ARk Th

| camici bianchi che
resteranna in corsia
altri due anni

perderanno perd gl
incarichi dirigenziali
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Dir. Resp. Pierluigl Magrnaschi

Arriva Uok per lo scudo penale a favore dei medici,
responsabilita del professionista solo in caso di colpa grave

Arriva lo scudo penale per i
medici. Niente responsabilita
penale in casi di morte o lesio-
ni senza colpa grave, Inoltre,
per ogni gindizio dovranno es-
sere valutate «le reali condi-
zioni di lavoro e la scarsitadel-
le risorse umane, materiali e fi-
nanziarie concretamente di-
sponibili in relazione del nu-
mero di casi da trattare-, Tut-
to questo in attesa di una defi-
nitiva riforma della responsa-
bilita medico-legale, finalizza-
ta alimitare il fenomeno della
cosiddetta “medicina difensi-
va"», E quanto isto da un
emendamento al decreto Mil-
leproroghe approvato ieri in
commissione affari sociali al-
la Camera. Lo scudo dovrebbe
valere per tutti i professioni-
sti sanitari fino al termine del
2024,

L'emendamen-
to, come accen-
nato, parla di
una «complessi-
va revisione del-
la disciplina sul-
la responsabili-
ta professionale
degli esercenti
le professioni sa-
nitarie- ed inter-

viene, quindi,
CcOn una misura
a tempo. Viene
previsto, mnello
specifico, che i
fatti di cui agli
articoli 589 e 590

del codice penale (omicidio e

lesioni colpose) commessi

nell’'esercizio di una professio-

ne sanitariae che trovano cau-

sa nelle erescen-

ti criticita lavo-

rative in cui ver-

sano le aziende e

gli enti del Servi-

zio sanitario na-

zionale, «deter-

minatadall’ecce-

zionale carenza

di personale», so-

no punibili solo

nei casi di cnlpa

El.;_‘nve. Inoltre, ai

della valuta-

zione del grado

della colpa, il giu-

dice tiene conto,

«tra i fattori che

ne possono esclu-

dere la gravita, delle reali con-

dizioni di lavoro e della scarsi-

ta delle risorse umane, mate-

riali e finanziarie concreta-

mente disponibili in relazione

al numero dei casi da trattare,

del particolare contesto orga-
nizzativo in cui 'esercente la
professione sanitaria si é tro-
vato ad agire, oltre che del mi-
nor grado di esperienza e co-
noscenze tecniche possedute
dal personale non specializza-
to impiegato per far fronte al-
le criticité-. valutazione si
basera anche sul piano trien-
nale dai fabbisogni dell’'ente o
dell'azienda in cui il professio-
nista & assunto.

La misura mira a limitare i
casi di medicina difensiva, ov-
vero gquelle pratiche atte a li-
mitare le responsabilita del
professionista, che possono
impattare sulla gualita delle
cure mediche.
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Dir. Rsasp. Maico Sirardo

| DUBBI DI MEDICI, GIURISTI E ASSOCIAZIONI

«Una scorciatoia, altre le priorita»

Curepalliative insufficients, regole difformi sul territorio nazionale. E manca la condivisione

FRANCESCO DGNIBEME

a proprio necessano T Mo so-
no alire e priorti per i dirfit
dei cittadini alla salute e alle
cured 5 puiinviare alle castepgorie pii
fragili un messagpio che para di oc-
coglienza, cura, relazione e non di
mote? Sono tante le domande che
si intrecciann inqueste ore oo chi si
occipa defla dignit della vita uma-
na in Emilia Romagna. 1| proveedi-
menio amministrative col quale la
giunta Bonaccini ha deciso di 2 fron-
e il tema delle scel-
te di fine vita suscita
pittdivnariservi, « Ac-
celerazioni normative
sono forse motivaie
da un insufficiente d-
sultato della diffusio-
ne di cure palliative
sitl termitorio? - si chie-
de un medico che in
regione e a coniatio
quotidianno con que-
stovtema come Marco
Maltomi -. La realid
purtroppo dice che la
diffusione delle cure
pallistive ha dei pun-
ti i criticit impres-
sionante dramma-
ciw. | dusbhidi Malio-
ni, coopdinamre def-
Ia Keter cume palliative
Ausl Romagna, st fan-
no insormontabili, dad alla mano:
«5e (] Decreto minksteriale 77 sulla
orpanizzrzione della sanith territo-
riale dice che opni 100mila abitant
deve essercd woa Unith di Cure pal-
liative domiciliar (Uepd), in quale
regione questo standard & risperta-
f In nessuna. Equesta (teorica)
Ucpel, daquanti medic e infermie-
ri specialist in cune palliative deve
essere costituita? Noncl sono indi-
cazioni, Gl standard della Societa

italiana Cure palliative prevedono

diue medici di cure pallianive in ogni
hospice con 10 posti letio e un me-
dlico di core palliative a fare be con-

suilenae in opni espedale di 250 po-

i letio In qusle regione queesti stan-
dard sono rispettati? In nessunas.

Mo sodo: «l] progetto naxicnale di

potenziamento delle cume palliative

prevede un mggiungimenio di un

ohierive di assistenza al 90% degli

aventi bisopno nel 2028, equivalen-

tea 335 malat ognd 100mila abitan-

1. Cif verosimilmente significhe-

rebbe circa 5 medici pallintivist ogni

100mila abitanti, con

un numers di infer-

miert dedicati cirea e

o (uatire volie quello

ilei medici, Quale re-

gione sta endendo o

quiest standard ¥ (haa-

le & consapevole delln

profonda criticlih e di-

sianza in coi versa?

Messunias, Conseguen-

zaz o8 |l rischio fon-

daio chel Livelli essen-

ziali di assistenza che

prevedono in teoria la

diffusione delleé cuare

panlliacivie mon ne veda-

no applicazione rea-

I, mentre altri percoc-

si di fine vita hanno

spinte molio fort. Ma

COME POiTannn  pa-

wenti con grande sof-

forenza, e conuna auodetermina-

sione condizionata dalle criticith &

incompiutezze delle red di prote-
rione, “scegliere” liberamente?s,

Domande in cerca di una risposta

credibile. Che viaggiano insieme a

quelle sollevaie da Chiara Manto-

wanl, medico ferrarese, del dirertivo

nazionate di Scienza & Vita: « La re-

gione Fmilin Romagna - dice - ha

fatio ben di pit che una deliber re-

gionale alrepassando ogni ditsni-

to serio e pluralistico sul fine vita:

ha silenziosamente ma esecutiva-

mente diramato linee guida per il

territornio regionale (un percorso in

42 giornd, una velociia degno di ben

differentl percorsi dingnostico-iera-

peutici) e insediato un comitato ad

hoe - il "Conitam regiomale per et

canella clinica’ o Corec - per Fesa-
me di richieste espressamente de-
finite per il sulcidio assistin, con
tanto di acronimo: Sma, suicidio
medicalmente assistito, [nserire
qualia M - medicalmente - doveeb-
b tramvepuitilizzine, ma di Gutto allar-
ma. La medicinag inte-

sa come arle medica

centin poco, centra

molis invece a medi-

cina infesa come far-

mizcon, mokecola chi-

mica da urilizrane, con

evidente richiamo al

velend. Né la legpe sul-

le Dar net la semienza

242/2019 della Corte
costituzgionale legiti-

mano Uistituto de sui-

cidio assistito, Si parla

difine vita, discelta te-

rapeutica, di desisten-

#a da rattamenti gis-

dicad inadeguati ¢ in-

sostenibili, di relazio-

ne paziente-medico,

mal di fare dei medici

del 5sn deghi esecutori

di mortes, Foeo perché

=k tempistica scefm, quasi una soor-
cintoia, non ove ragione se non
neflescludere il confronto con pro-
spettive gluridiche, mediche e an-
tropologiche:; non precisamente
uno specchiato esempio di dialo-

Bk,
Riliewi gluridicl arrivano da Dome-
nico Menorello, portavoce sul te-
mi della vita umana delle associa-
wioni che si riconoscona nel net-
work “Ditelo sul wetd”; «Vedo una

-



chiarailleginimita per ecoesso di po-
tere = raghona i glarista membro ded
Comitato nazonale per la Bioetica -
sladelibera regionale dice di fondar-
si sl parene del Comitato di Bioeti-
ci del 24 febbrabo 2023, ma inveri
assegna koo petencs & comitat del
msndiversi da quelli mdicari dal pa-
rere siesso, Affidare quesin tipologia
divalutazione acomitatl costituitisu
base regionale, anziché ol comitat
eticd termitoriall (Cet) previst dalia
legee narionale 3/2018 e indicati co-
e competent della stessa Corteoo-
stiiuzlonale nella sentenza 242/19,

introduce  differenze

applicative su base

termtoniale che noi

wAllo stato dei «ll tema del fine
servizi offerti come vita é divisivo,
POSSONO pazient va affrontato
con grande dopo aver prestato
sofferenza scegliere pit attenzione ai
liberamente™ percorsi di curax»

(A

sono ielerabdl, vista
Ia necessitd di assicu-
rine Lnitariets a livel-
o nadonale sull’ap-
plicazione di quest
principi (sl pens
all mterpretmsone del
concetto di “tatta-
rEnt vitali” e
Perplesso anche Ful-
vio De Nigris. diretto-
e del Centro studi
por [a Ricerca sl co-
i "Gl anicl di Lu-
cat” nella Casa ded Ri-
svegli Luca De Nigris
i Boalogma: « [ temi
chod v viea & divisive,

Marca Maltoni

ma dovrebbe essere

affrontato come par-
te finabe di un peroorso chedewe pre-
staare maggiore attemdonge at sendd,
alla condivisione e ai percorsi di cu-
. Spesst lebuone intensioni cedo-
noil passoallo scontro poliica. I fon-
damentnle coinvolgene professioni-
sti sandtar ¢ non, associizon @ ter-
#0 settore {mi sarehbe piaciuto fos-
sero previsti nel Corec) per rappre-
sentare il percomso clinico assisten-
il e 0 pateo di cum tra Bmiglie ¢
driende sanigaries.

Fulvio De Migris

u-:.nu.l.l.h-..
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Dwr. Resp Andres Makguili

DOMANDE & RISPOSTE

MANCA LA NOEMA. UNA SENTENZA DELLA CONSULTA DATATA 2019 DETTA 1 PRINCIPI

[tre requisiti peril suicidio assistitoin Italia

Comeé regolamentatoog-
giil suicidio assistito?

La Consulta con la senten-
za del 2019 lo legalizza
ma a condizione che; il
malato sia affetro da ma-
lattia irreversibile e fonte
di intollerabili sofferenze
fisiche o psicologiche,
che il paziente sia capace
di prendere decisioni libe-
re e consapevoli, che lo
stesso sia dipendente da
trattamenti di sostegno vi-
tale, rientrando tra questi
non solo lalimentazione
ma anche la chemiotera-
pia. La Consulta non auto-
rizza invece ['eutanasia,
che contrariamente al sui-
cidio assistito prevede sia-
no altri a somministrare il
farmacoletale.
Come ci si regola coni ma-

lati terminali che hanno
interrottole cure?
Paradossalmenie il loroca-
sonon rientra tra quelli pre-
visti dalla sentenza “Ij Fa-
bo”. Ma sollecitata dal Tar
della Toscana la Consulta
si pronuncera a breve sul
quesito dei giudici ammini-
strativi, che chiedono se
nonsia legittimo autorizza-
re il suicidio assistito an-
che quando il paziente in
condizioni di irreversibili-
ta della malattia e di soffe-
renza abbia decisodi inter-
rompere qualsiasi forma di
::l?'ul'ﬂplﬂ.. o i
sS4 Ve o e

ste dlnl:gge di lnizlatim
popolare presentate in 14
regioni?

Prevedono l'istituzione di
una commissione medica

multidisciplinare presso
le Asl con il compito diveri-
ficare entro 10 giomi la
sussistenza delle condizio-
nidi accesso al suicidio as-
sistito. Entro altri cinque

iormiviene inviata una re-
azione al comitato etico
territorialmente  compe-
tente, che ha sempre cin-
que giorni di tempo perre-
stituire il proprio parere al-
la commissione medica.
Se literda esito positivo, il
malato pud fare un'ulterio-
re richiesta per I'erogazio-
ne della prestazione. Dal
momento di tale richiesta
decorre il termnine di sette
glorni entro cui il sistema
sanitario deve garantire

Faceesso alle prestazioni e
ai rrartamenti. Il paziente

pud sospendere o inter-
rompere la procedura in
DEI.'II]II.Dl'IlEIltU.

Il fine vita non & regolato
gia dalla legge del 2019
sul testamento biologico?
Mo perché le Dat, dichia-
razioni di fine trattamen-
to consegnate fino ad ora
solo da 282 mila italiani,
impediscono  l'accani-
mento terapeutico con-
sentendo di interrompe-
re le cure quando un pa-
ziente & oramai senza spe-
ranza, ma non permeto-
no allo stesso di porre fi-
ne alle sue sofferenze au-
tosommistrandosi il far-
maco letale, pa.ru. —
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Regole Ue
Terapie avanzate,
serve regia europea

Francesca Cerati —apag. 24

Terapie avanzate, servono una
regia europea e fondi pubblici

Regole Ue. La revisione della legislazione farmaceutica europea  'occasione per trovare dei nuovi
modelli di svﬂuppo e differenziare gli incentivi e gli interventi in base alla rarita delle malattie

aver accettato ducospedali

universitari (' Hospltal Cli-
nic de Barceloma e il Berlin Center for
Advanced Therapies) e una organiz-
zazione senea scopodi luero(Fonda-
zione Telethon) nel suo programma
pilota per lo sviluppo di farmaci per
le terapie avanzate (Atmp), con
I'obiettive di colnvolgere, entrola fi-
nedeli'anno, almeno alire due realea.
L'iniztativa, che verdri | primi risul-
i pubblicati nel 2025, #inlinea con
laguotacrescentedi terapie avanzate
e I"enigma della loro difficile sosteni-
bilita, che porta a rivalutare il poten-
riale impattoche anche l'accademia
egli enti no profit possano avere nel-
lo sviluppo e nella commercializza-
zione di terapie geniche, cellulari e
tissutali. Al momento il progetoo pi-
lota nen introduce nuovi strumenti

normartivi, ma i partecipanti selezio-
nati beneficeranno di riduzioni ed
esenzioni tariffarie per consulenza
scientifica, domande di autorizza-
zione all'immissione incommercio
isperioni pre-autorizzasons,

Non & chiaro se questo program-
ma pilota sia una strada per trovare
nuovi modelli di sviluppo, a fronte
della revisione dells legislazione far-
maceuticaeuropea che éin corso, ed
evitare che sl ripeta la vicenda emble-
maticadel ritirodal mercato da parte
di Bluebird Bio della prima terapia
genicacontrola beta talassemia, ap-
provata dall'Ema e pol ritirata dal

J Agemiﬂeumpeapﬂ'im
dicinali (Ema) ha annun-
ciato I'B febbraio 2024 di

mercato perché & fallita la trattativa
sul prezzo; cosl come 'entrata sulla
scena di Fondazione Telethon per
garantire il mantenimento della pro-
duzione e la commercializzazione di
Strimwvelis contro 'Ada-Scid, dopo
che l'industria produttrice (Orchard)
I'ha abbandonata.

ala revisione della legislazione
farmaceutica europea ha tra i suoi
principali obiertivi dichiarati quello
di garantire ai paziend "accesso a
farmaci abuon mercaio e rispondere
alle esigenze mediche non soddisfar-

te, tra culcl sonole malattie rare, ol-
tre ai tumori e alle malattie legate al-
I'antibiotico-resistenza -splega Ce-
leste Scottl, direttore ricercae svilup-
podi Telethon - Poiché lalegislazio-
necomprendeanche il regolamento
sui farmaci orfani, sardh importanie
approfittare diquesta occasione per
differenziare gli incentivi e gli inter-
vent inbase alla rarith delle malaitie,
Occorre trovare dei nuovi modelli di
sviluppo per far arrivare alle persong
le terapie che la rioerca mette a puniog
non necessariamente devono essere
quelli tipici dell'industria guando e
malattie sono ultra-rare, Serve créa-
tivitd, non necessariamente dobbia-
mo essere costretti dal dualismo
pubblico/privato, ipotizzando per
esempio una produzicne centraliz-
zata europes per le terapie avanzate
finanziata solo con fondi pubblicis.

se non sl modificano ke regole, in-
fatti, le malatele “rare tra le rare” ri-
schianodi imanere sempre pitin-
dietro, «Non tutte le malattie sona
rare nella stessa misura, Secondo

Orphanet, nel mondo il 3.5-5.9% del-
la popolazions ha una malattia rara,
tra i 18-30 milioni nella sola Unione
Europea, tuttavia il ofsg del malati
rari sonoaffett] da circa 400 malat-
te, mentre il restante 2% damalattie
“ultra-rare®s, Scort] sottolinea che
dal punto di vista scientifico-tecno-
logico & un momento storico malto
favorevole: «abbiamo a disposizione
diversi strumenti che potrebbero
potenzialmente dare molte pil ri-
sposte di gquelle che antualmente dia-
mi, sia dal punto di vista diagnostico
che terapeutico. Per esempio, nel
primocasole tecniche di sequenzia-
mento di nuova generazione (MNgs)
inItatia faticano a essere introdotte
nella pratica clinica, nonostante le
loro potenzalit ampiamente dimo-
srrate, Mell'ultima Legge Finanziaria
queste tecniche, ormai di routing in
diversi centriitaliani anche in ambi-
tooncologico, non sono state inseri-
tenei Livelli essenzialidiassistenza
(Lea) e in extremis & stato creato un
fondo ad hoc dedicato alle malattie
rare. Un altro esempio riguarda lo
screening nazionale esteso: nono-
stante la disponibilita di nuove tera-




L'Ema ha accettato due
universiti e una charity
in uno schema pilota per
lo sviluppo di terapie
geniche e cellulari

CELESTE SCOTTI
Direttore della
Ricerca e Sviluppo
della Fondazione
Telathon
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pieicui benefici sarebbero potenzia-
ti da una diagnosi precoce, il panel
nazionale delle malattie & immutato
dal 2016 e le Regioni si muovono in
autonomia, creando inaccetcabili di-
seguaglianze territorialis.
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Bando congiunto

con Fondazione Cariplo
Dlle AS00 protaine umana
rivenute del possibill bersagll
farmacologicl, soltanto 700
sonD ol ned mirino di
farmaci approvart: significa
cioé che tratutte e altre,
oltre I'BO%, potrebbeno
esserci proteine adatte a
essere oggettodl studio par
metters a punkto Nuowve
terapie, ma permativl diversl
nan vengand studiate, il
bando Telethon-Cariplo sié
ispiratoa un'iniziativa del'Nih
che mira proprio @ *illuminare
la porziona pid oscura dal
Eenoma umana® per
promucvere la ricerca anche
sU guesta parte Meng
conosciuta del Dna,
Liniziativa - unesempi di
partnership che ha attratto
fondi privati el campo delie
malattie rare - & glunta allz
sua kerza edizione, perun
totale di 30 milioni di eure
complessiviinvestit,

Progetto Rings con la
Regione Lombardia

Il progetio Rings co-
finanziato da Fondaziones
Telethon con la Regions
Lombardia ha lo scopo di
capire fattibilitd, limitl e
implicazioni del
sequentiamento del
genoma di tuth | neanaty,
che coinvolge anchela
Federazione [tallana
Malattie Rare (Unlame),
I'azst Papa Giowannl X001 di
Borgama ¢ I'Tspedale San
Raffael di Milano. Un
esempio dicollaborazione
par valutare Mimpatoo a 360
gradidiuna tecnologia
emergenta, valutandone non
solo | benefici, ma anche i
potenziall fischi | 18 marzo
& pravista la prima
restituzions della
consultazione pubblica
realizzata nell'ambizo del
progetto, a cul hanno
mderito altre H000 cittadini,

Le azlonl messe in campo da Telethon

Programma Tigem per e
malattie senza diagnosi
Lanciato nel 2016, &
coardinate dallistituto
Telethon di Porzucli (Tigem)
e veda la coflaborazione di 19
centri clinici chi utilizzana e
tecniche di Mgs su tuttoil
territorio nazionale,
Nellambito del programma
del| Tigem son0 stati
analirzati e refertati 868 cas.
In irga la metl del casl - 434
in totale - & stato possibile
arrivare a una diagnosi.
Quando invess l'analisi con
Sequenziamento

non & stata risoluthva, | dati
dei pazient] sono stath
comurgue mserit inun
database internazionale:
firadie al continuo
confronta con [ comunity
acientifica internazionale &
con il progredire delle
connacente & poasiblle che
in futuro i possa arrivare a
una diagnosianche

nelloro caso,

Consorzio internazionale
sulle malattie rare

Wel 2017 il Consorzio ha
annunciato di avar reggivnto
inanticioo gli oblettivi
stabilitl per il prima decennia
di attivita (2011-2020),
ovvero i contributo alloe
sviluppo di 200 nuove teraple
@ strumenti diagnostic per la
maggior parte dele malattic
rare, Per il decennlo incorso
(2017-2027), gl obiettivi
sono: fare in modo chea tutti
pazieati con il sespetto diuna
malattio rara ricevano una
diagnosi accurata entro un
anno nel caso In cul laloro
malattia siagia stata
descritta, o che incaso
contrano possand accederea
programim| dedicati
all"ndividuazione dalle
mialattie non diagnosticate;
1000 nuove terapie
approvate, sopratiutio per
quelle patologie prive ad oggi
di apziani terapeut che,

Il 29 febbraio 2024, il
giorno pid raro del
calendario, si celebrain
tutto il mondo la
Giornata dedicataalle
Malattie Rare

Secondo Orphanet, nel mondo i
3,5-59% della popolazione ha una
malattia rara, pari a 263-446
rilioni di persone a livello globale
& 18-30 milion| nella sola Europa
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