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ENRICO  NEGROTTI 

Sulle cure palliative il cantiere è aperto: 
lentamente, ma procede. Lo dimostra-
no i dati regionali che l’Agenas ha ana-

lizzato in ottemperanza alla Legge di Bilancio 
2023, che obbliga ogni Regione e Provincia 
autonoma a raggiungere il 90% della popola-
zione bisognosa di cure palliative entro il 31 
dicembre 2028. E per far questo tutti gli anni 
ogni Regione/Provincia autonoma deve pre-
sentare un piano del loro potenziamento sul 
proprio territorio.  
Della verifica dei piani regionali di potenzia-
mento è stata incaricata l’Agenas (Agenzia na-
zionale per i servizi sanitari regionali) la qua-
le ha istituito un osservatorio di specialisti ed 
esperti. Questo osservatorio ha quindi esami-
nato i piani presentati dalle Regioni, sia nel 
2023 sia nel 2024, e ha prodotto valutazioni che 
sono state inviate alle direzioni generali della 
Sanità di ogni Regione e Provincia autonoma 
per indicare punti di forza e di debolezza dei 
loro piani e suggerire i correttivi necessari. Nel 
primo anno Basilicata, Calabria, Campania, 
Marche e Sardegna non hanno presentato il 
proprio piano. Lo stesso è avvenuto nel 2024 
per Campania, Emilia-Romagna, Piemonte e 
Sicilia, mentre Calabria e Valle d’Aosta hanno 
fatto pervenire i loro piani a fine anno, in extre-
mis, e devono essere ancora valutati.  
Il documento di Agenas con tutte le valutazio-
ni è stato infine inviato dall’allora direttore ge-
nerale di Agenas, Domenico Mantoan, alle 
commissioni dedicate alla sanità del Parlamen-
to (X del Senato e XII della Camera). Da que-
sta relazione emerge che non basta presenta-
re il piano, occorre che sia adeguato: e le criti-
cità individuate dall’osservatorio di Agenas non 
sono poche. Sette i parametri utilizzati per va-
lutare la qualità del piano regionale: riferimen-
ti normativi, obiettivi/identificazione dei biso-
gni, analisi dell’esistente e criticità, interventi 
e azioni di miglioramento, costi, finanziamen-
ti, monitoraggio.  
Per quanto riguarda il 2023, ottiene una pie-
na promozione solo il piano della provincia 
di Bolzano. Giudizio favorevole, con alcuni 
consigli, per altre Regioni: Friuli-Venezia Giu-
lia («implementare gli aspetti gestionali e la 
descrizione di fabbisogno del personale»), Li-
guria («evidenzia una rete ben organizzata 
con azioni chiare e dettagliate»), Toscana («la 
rete appare ben definita, la Regione stessa sot-
tolinea l’intenzione di potenziarne la gover-
nance. Da dettagliare l’impiego delle risorse 
per le azioni previste»), Veneto («manca una 
migliore definizione della destinazione delle 
risorse e utilizzo dei finanziamenti»). Valuta-
zione interlocutoria per la Lombardia («il pia-
no non è esclusivamente dedicato, è inserito 
all’interno del Piano operativo del Servizio 
sanitario regionale. Ciò rende più difficile una 
valutazione analitica») e per il Molise («il pia-
no segue una logica di sviluppo progressivo 
evidente e impegna la Regione su obiettivi 
che andranno verificati nel tempo»). Discre-
ta la valutazione di altri territori: Abruzzo 
(«necessario dettagliare meglio l’impiego dei 
finanziamenti e la governance della rete») e 
Valle d’Aosta («discreto piano nella definizio-
ne delle azioni, manca la descrizione dell’al-
locazione delle risorse e l’impiego dei finan-
ziamenti»). Alcune Regioni ottengono consi-
gli per piani che appaiono ancora da miglio-
rare o implementare: Emilia-Romagna («pia-
no sintetico e non analitico, privo di azioni at-
tuative. Da sviluppare»), Puglia («piano da 
implementare, notevole difficoltà a conside-
rare le reti, non descrive la governance»), Si-

cilia («piano da implementare, notevole dif-
ficoltà a considerare la rete, mancano le tem-
pistiche attuative delle azioni proposte»), Um-
bria («il piano contiene le macroaree previste 
ma senza particolari approfondimenti, me-
glio dettagliare governance, ruoli dei nodi e 
allocazione delle risorse»). Infine altre Regio-
ni ricevono qualche strigliata in più: Lazio 
(«piano ancora largamente incompleto, 
esclusivamente incentrato sugli hospice ri-
spetto alle finalità e agli obblighi normativi»), 
Piemonte («il piano tratta la maggior parte dei 
temi senza approfondimenti specifici su tem-
pi, azioni e risorse»), Provincia di Trento («pia-
no troppo sintetico, l’analisi dell’esistente spie-
ga solo le funzioni dell’organismo di coordi-
namento, importante dettagliare analisi dei 
costi e impiego dei finanziamenti»).  
Molte Regioni hanno comunque fatto tesoro 
delle indicazioni dell’Osservatorio di Agenas e 
nell’esame dei piani della prima metà del 2024 
le valutazioni sono generalmente migliori ri-
spetto all’anno precedente. Infatti a livello di ec-
cellenza si conferma la Provincia di Bolzano, 
affiancata da quella di Trento, dalla Liguria, 
dalla Toscana e dal Veneto («il piano appare 
completo ed esaustivo in tutte le componenti 
richieste»). Ottengono una valutazione positi-
va anche Abruzzo («buono nel complesso, de-

ficitario il cronoprogramma e il dettaglio sulle 
azioni di miglioramento»), Basilicata («bene 
nel complesso»), Friuli-Venezia Giulia («bene 
nel complesso, implementare gli aspetti ge-
stionali e la descrizione del fabbisogno del per-
sonale»), Lazio («bene nel complesso»).  
Ancora interlocutoria la valutazione di Lom-
bardia («il piano non è esclusivamente dedi-
cato, è inserito all’interno del Piano operativo 
del Servizio sanitario regionale. Ciò rende più 
difficile una valutazione analitica») e Umbria 
(«il piano contiene le macroaree previste ma 
senza particolari approfondimenti, meglio det-
tagliare governance, ruoli dei nodi e allocazio-
ni di risorse»). Correzioni e incoraggiamenti 
per Marche («ancora molti gli obiettivi da pro-
grammare e da raggiungere»), Molise («si no-
ta uno sforzo nella giusta direzione, ancora 
molti gli obiettivi da programmare e da rag-

giungere»), Puglia («focalizzati solo sulla isti-
tuzione della rete»), Sardegna («piano da strut-
turare con azioni mirate sul territorio»).  
Gianpaolo Fortini, direttore della Struttura 
complessa di Cure palliative integrate della Asst 
Sette Laghi di Varese e presidente della Socie-
tà italiana di cure palliative (Sicp), spiega: «L’at-
tenzione alle cure palliative è indubbiamente 
cresciuta, ma con molte disomogeneità. Il pun-
to focale è l’identificazione del bisogno di cu-
re palliative in quanto espressione di una evo-
luzione sfavorevole e attesa di una malattia end 
stage (alla fase finale, ndr) che richiede cure e 
assistenza diverse da quelle a cui il malato e la 
famiglia sono stati fino a quel momento abitua-
ti, in quanto cure inutili se non dannose. Quan-
do questo bisogno viene riconosciuto tardiva-
mente o, peggio, non viene riconosciuto affat-
to, il malato e le famiglie si rivolgono alle strut-

ture per acuti, in modo inap-
propriato, cagionando spes-
so inutili sofferenze». Il biso-
gno di cure palliative è stato 
valutato (dalla sezione O del 
Comitato tecnico scientifico 
del Ministero della Salute) in 
335 persone su 100mila abi-
tanti per l’adulto, e in 18 bam-
bini su 100mila per le cure 
palliative pediatriche: «Pur-
troppo questo indicatore fa 

riferimento solo alla dimensione numerica – 
puntualizza Fortini – ma non tiene in alcun 
modo conto del tempo, cioè della durata di 
presa in carico. A parità di risorse, un sistema 
di cura riesce a farsi carico di tanti pazienti per 
poco tempo o di pochi pazienti per molto tem-
po. Per questo diventa imperativo oggi consi-
derare di immettere nuove risorse economi-
che». «Le cure palliative – conclude Fortini – 
contribuiscono all’obiettivo del Pnrr di presa in 
carico del 10% della popolazione over65. Il che 
significa che i fondi erogati dal Pnrr sono ac-
cessibili anche per sviluppare piani di cure pal-
liative domiciliari», notoriamente uno dei pun-
ti deboli dell’assistenza sul territorio.  
È quanto mai necessario quindi non perdere 
le opportunità di questo momento storico per 
potenziare una attività assistenziale ricono-
sciuta di estremo valore per garantire qualità 
della vita ai malati e risposte ai bisogni dei pa-
zienti inguaribili nei momenti più difficili.  
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La legge  
di Bilancio 
2023  
ha fatto 
accelerare  
lo sviluppo 
delle cure 
palliative  
sui territori 
Rivelando 
anche molte 
fragilità  
del sistema

I documenti delle istituzioni sanitarie regionali compongono una fotografia 
in chiaroscuro dello sforzo in corso per rafforzare la disponibilità delle 
terapie per chi ne ha bisogno. Ancora tardivo il riconoscimento del bisogno

L’INCHIESTA

Sanità regionale in forte affanno  
nel perseguire l’obiettivo, fissato  
dallo Stato, di potenziare la rete  
di servizi assistenziali sul territorio

In un editoriale sulla rivista 
scientifica Stat, Lakshmi 
Krishnan, medico ricercatore 

e direttore fondatore delle Medical Huma-
nities alla Georgetown University, dove 
svolge ricerche sull'intersezione tra cono-
scenza, cultura e pratica medica, ha com-
mentato il fatto, già visto in questa rubrica, 
che secondo un recente studio pubblicato 
su Jama ChatGpt-4 ha superato i medici 
nella diagnosi, ottenendo un punteggio di 
ragionamento diagnostico del 90% rispet-
to al 76% dei medici, anche quando questi 
ultimi lavoravano con il chatbot. Questo ri-
sultato inatteso solleva, secondo il ricerca-
tore statunitense, interrogativi sulla natura 
del pensiero medico e sulla possibilità che 
i medici vengano sostituiti dall'IA. 
Secondo Krishnan l'introduzione di nuove 
tecnologie diagnostiche ha sempre gene-
rato preoccupazioni riguardo al futuro del-
la pratica medica. Ad esempio, lo stetosco-
pio e i raggi X furono inizialmente visti co-
me minacce al rapporto medico-paziente, 
mentre la cartella clinica elettronica, intro-
dotta per alleggerire il carico di lavoro dei 
medici, è diventata fonte di interruzioni e 
oneri amministrativi. Tuttavia, ogni inno-
vazione ha trovato il suo posto come stru-
mento all'interno di un sistema medico più 
ampio piuttosto che come sostituto dei me-
dici. L'importanza attribuita alla diagnosi ri-
sale agli antichi, ma è diventata centrale 
con lo sviluppo dell’anatomia patologica e 
la localizzazione della malattia. I medici si 
vedono spesso come “detective” che devo-
no raccogliere indizi per arrivare a una dia-
gnosi. Tuttavia, la metafora del detective 
non coglie completamente la complessità 
della diagnosi, che non è solo una questio-
ne di “catturare un assassino” ma di miglio-
rare la vita delle persone. La diagnosi è sia 
un'etichetta che un processo, e richiede l'in-
terpretazione di prove e narrazioni, oltre al 
semplice riconoscimento di schemi. L'IA 
eccelle nel riconoscere schemi, ma non può 
valutare l'importanza dell'esperienza vis-
suta o del contesto culturale di un pazien-
te. Le disuguaglianze diagnostiche mostra-
no come gli errori derivino non solo dalla 
mancanza di conoscenza medica ma an-
che da problemi di sistema, di accesso e di 
interpretazione. Gli algoritmi IA possono 
persino codificare e amplificare le disugua-
glianze esistenti nel sistema sanitario. L'IA 
non sostituisce il ragionamento medico ma 
offre un nuovo tipo di ragionamento. 
ChatGpt ha avuto successo non mimando 
i processi di pensiero dei medici ma appli-
cando il proprio riconoscimento di schemi 
alla conoscenza medica. La capacità dell'IA 
di spiegare il proprio ragionamento, in 
modo da sfidare e migliorare il pensiero dei 
medici, è ciò che la distingue. Tuttavia, i 
medici tendono a utilizzare l'IA in modo li-
mitato, senza sfruttare appieno le sue capa-
cità analitiche e spesso rimanendo anco-
rati alle prime impressioni. 
L'integrazione ponderata di intelligenza 
umana e artificiale è fondamentale. La for-
mazione medica deve evolvere, concen-
trandosi meno sull'acquisizione di cono-
scenze biomediche e di più sullo sviluppo 
delle capacità di interpretare narrazioni e 
contesti. I medici devono diventare lettori 
attenti di letteratura scientifica e storie uma-
ne, capaci di articolare il proprio ragiona-
mento e di interpretare il contesto biologi-
co, sociale e culturale. Invece di essere sem-
plici “detective” dovrebbero trasformarsi in 
interpreti collaborativi, capaci di dare si-
gnificato alle informazioni. L’IA, quindi, 
non dovrebbe sostituire i medici ma aiutar-
li a riflettere sul loro modo di pensare e di 
usare il linguaggio e sulle disuguaglianze 
esistenti nel sistema sanitario. Insomma, 
algoretica è anche lo sforzo per integrare in 
maniera adeguata questo strumento alla 
professione del medico.  
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ChatGpt: diagnosi 
al servizio di medici 
con nuove risorse

PAOLO  BENANTI

numero 851

COSTANZA  OLIVA 

Tra le 31 onorificenze al 
merito conferite dal 
presidente della Re-

pubblica, Sergio Mattarella, 
una è stata assegnata a Mar-
ta Russo, 24 anni, per il suo 
impegno a favore della disa-
bilità e per il suo lavoro vol-
to a rendere le città più ac-
cessibili. Il 26 febbraio par-
teciperà alla cerimonia uffi-
ciale: «Ho le lacrime agli oc-
chi, sono davvero onorata», 
racconta Marta con emozio-
ne. Ma la gioia per questo 
importante riconoscimento 
si unisce a un altro evento 
speciale: «Qualche giorno fa 
– rivela con entusiasmo – 
sono stata invitata a parteci-
pare il 28 e 29 aprile al Giu-
bileo delle persone con di-
sabilità da suor Veronica 
Donatello», responsabile 
del Servizio Cei per la pasto-
rale del settore. Un invito ri-
cevuto sia per la sua storia 
personale che per il suo ruo-
lo di presidente dell’associa-
zione “Diritti diretti”. 

La vita di Marta Russo è ric-
ca di attività: studentessa 
magistrale in Psicologia cli-
nica, impegnata in iniziative 
di sensibilizzazione sulla di-
sabilità nelle scuole, collabo-
ratrice del Ministro per le Di-
sabilità e – come è stata so-
prannominata – “influencer 
dell’accessibilità” per la sua 
attività sui social. Un vulca-
no di energie che ha scelto di 
mettere al servizio degli al-
tri, sostenuta da una profon-
da sensibilità e una fede in-
crollabile, condivisa con la 
sua famiglia. 
«La gravidanza di mia mam-
ma è stata molto complicata: 
i medici dissero che io e la 
mia gemella saremmo state 
dei vegetali e che la nostra 
aspettativa di vita sarebbe 
stata di 2 anni. Purtroppo la 
mia sorellina non ce l’ha fat-
ta, ma so che mi accompa-
gna sempre e vive dentro di 

me». Marta è nata con lesio-
ni cerebrali a entrambi gli 
emisferi ed è rimasta in tera-
pia intensiva per tre mesi. 
«Crediamo fortemente che io 
sia anche il frutto di un mira-
colo: le suore di Santa Mari-
nella insistettero affinché i 
miei genitori mi adagiassero 
sulla tomba di Maria Crocifis-
sa Curcio, fondatrice della 
congregazione delle Carme-
litane Missionarie di Santa 
Teresa del Bambin Gesù. Io 
sono uno dei motivi della sua 

beatificazione, che è avvenu-
ta nel 2005». Nonostante le 
difficoltà iniziali, caratteriz-
zate da deficit mnemonici e 
problemi motori, grazie an-
che al costante supporto del-
la nonna, Russo ha raggiun-
to traguardi inimmaginabili: 
«Oggi riesco a camminare 
per brevi tratti senza sedia a 
rotelle, con il sostegno di 
qualcuno, e ho una memoria 
di ferro. È un enorme passo 
avanti, frutto di un lavoro im-
menso». Guardando indie-

tro, neppure lei riesce a cre-
dere ai progressi compiuti. 
Tra le esperienze più intense, 
l’incontro con papa France-
sco: «Un’emozione grandis-
sima, indescrivibile. Ogni tra-
guardo per me ha un valore 
immenso, lo devo a Dio, alla 
mia famiglia e a tutte le per-
sone che hanno pregato per 
me». Un sentimento di grati-
tudine che si traduce in un 
forte spirito di servizio: «Ho 
sentito l’esigenza di metter-
mi al servizio delle persone 
con disabilità. Aiutare gli al-
tri mi è sempre venuto natu-
rale». Da questa vocazione è 
nato il suo impegno per col-
mare la mancanza di infor-
mazioni sull’accessibilità dei 
luoghi: «Lo faccio personal-
mente, verificando se le strut-
ture sono realmente accessi-
bili. Molte si definiscono ta-
li, ma in realtà non lo sono». 
Nel 2017 ha creato il suo ca-

nale YouTube “I Pensieri di 
Marta”, con l’obiettivo di rag-
giungere più persone possi-
bili: «Porto avanti una rivo-
luzione culturale: bisogna 
cambiare mentalità, capire 
che la disabilità non è qual-
cosa di estraneo ma una con-
dizione che può riguardare 
chiunque, in qualsiasi mo-
mento della vita. Serve mag-
giore inclusione, anche nel 
mondo del lavoro».  
Poi il pensiero ritorno al 26 
febbraio e al titolo di Cava-
liere dell’Ordine al Merito 
della Repubblica italiana: 
«Mi sento ripagata di tutti gli 
sforzi che nessuno conosce, 
delle difficoltà che la mia fa-
miglia ha vissuto». Con la sua 
storia vuole lanciare anche 
un altro messaggio: «Sono 
stata una diagnosi senza spe-
ranza, eppure oggi sono qui. 
Vorrei dire a quei genitori 
che si sentono sopraffatti 
dalla paura di non arrender-
si. Credere, pregare, e non 
perdere la speranza può fa-
re la differenza». 
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LA 24ENNE RICEVERÀ L’ONORIFICENZA DA MATTARELLA IL 26 FEBBRAIO AL QUIRINALE 

Marta, l’influencer-cavaliere voce della disabilità

Marta Russo con il Papa

«La diagnosi  
in gravidanza 
parlava chiaro:  
non dovevo 
sopravvivere più di 
due anni. Invece...» 
La sua vita è un 
vero miracolo: di 
coraggio, e di fede

 

Cure palliative, avanti (molto) adagio

15Giovedì 6 febbraio 2025
BIOETICA e salute

FONDAZIONE TELETHON E SR-TIGET DI MILANO

Quindici anni fa il primo studio clinico, 
finanziato da Fondazione Telethon, 
sulla sindrome di Wiskott-Aldrich 
(Was), una malattia genetica rara del 
sistema immunitario. Ora il 
trattamento, messo a punto grazie 
all’attività di ricerca dell’Istituto San 
Raffaele-Telethon per la terapia 
genica (Sr-Tiget) di Milano, potrà 
essere reso disponibile per tutti i 
bambini, ovunque si trovino, se verrà 
approvata. Telethon ha infatti 
presentato all’Ema, l’Agenzia europea 
del farmaco, la richiesta di 
autorizzazione all'immissione in 
commercio della sua terapia genica 
per la Was; come era già successo 
per la prima volta in assoluto nel 2023, 
quando Telethon ha deciso di rendere 
disponibile la terapia per una rara 

immunodeficienza (Ada-Scid), per 
evitare che i piccoli pazienti 
restassero senza trattamento a causa 
dei costi elevati che hanno allontanato 
le aziende dalla produzione dei 
farmaci. «Nei prossimi mesi – anticipa 
il direttore generale di Telethon, Ilaria 
Villa – siamo pronti ad avviare questo 
percorso anche negli Stati Uniti». E 
così anche i bambini d’oltreoceano 
che ne sono affetti potranno 
sottoporsi a un trattamento che evita 
il rischio di sviluppare malattie 
autoimmuni e linfomi. Come ha potuto 
fare Jacob Thomas, nato nel New 
Jersey 15 anni fa: dopo la diagnosi, a 
soli 4 mesi, l’unica speranza sarebbe 
stata il trapianto di cellule staminali 
ematopoietiche, ma non c’era un 
donatore compatibile. Le sue 

condizioni peggiorano. Fino a quando, 
nel 2011 il piccolo viene sottoposto a 
un trattamento sperimentale: la 
terapia genica, all’Istituto Sr-Tiget di 
Milano. E così finalmente il suo 
organismo è in grado di produrre la 
proteina di cui aveva bisogno. 
«Quando è arrivato da noi aveva poco 
più di un anno e una forma severa di 
malattia – ricorda Francesca Ferrua, 
immunologa pediatrica all’Ospedale 
San Raffaele di Milano, referente per 
la sperimentazione clinica sulla 
terapia genica per la sindrome di Was, 
insieme ad Alessandro Aiuti, 
vicedirettore dell’Istituto Sr-Tiget –. 
Ora ha 15 anni, va a scuola, pratica 
persino lo snowboard. E non esclude 
l’idea di voler fare il ricercatore». 
Graziella Melina

Secondo farmaco italiano “non profit” per pazienti di tutto il mondo affetti da malattia rara
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