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Il Comitato Nazionale per la Bioetica (CNB) vuole portare l'attenzione delle
Istituzioni e dell'opinione pubblica sulle criticita assistenziali alla nascita che si
verificano in molte Regioni del nostro Paese e che sono riconducibili
allorganizzazione del sistema sanitario e delle sue strutture. Si tratta di criticita che
devono essere identificate, denunciate e combattute.

I CNB ha gia affrontato il tema delle problematiche alla nascita in vari documenti,
Venire al mondo (1995), La gravidanza e il parto sotto il profilo bioetico (1998), |
grandi prematuri. Note bioetiche (2008), evidenziando, in particolare nel parere
Venire al mondo, che I'evento nascita, “influenzato dalle variabili del sistema sociale
ed economico, richiede protezione sociale, giuridica e medica nel contesto di servizi
efficienti”. Il ripetersi di tragici eventi, soprattutto in alcune Regioni meridionali del
nostro Paese, mette in luce oggi gravi criticita a livello di tale protezione, rendendo
necessaria ed urgente un’attenta riflessione sui diversi livelli di responsabilita e sul
loro diseguale manifestarsi nelle diverse Regioni italiane.

Ingiuste diseguaglianze nell’assistenza alla nascita nel nostro Paese mettono,
infatti, in seria crisi il rispetto del principio di giustizia in una delle sue piu importanti e
vitali espressioni, ossia nell’integrazione di due diritti umani fondamentali, il diritto
all’eguaglianza e il diritto alla cura della salute, raggiungibile attraverso un’equa
ripartizione delle risorse per la sanita. Non c’e@ dubbio che il problema di inique
differenze nella fruizione del diritto alla salute sia molto articolato e riguardi tutti
coloro che vivono in Italia, a qualsiasi fascia d’eta appartengano, ed e intenzione del
Comitato approfondire adeguatamente questo tema nella sua prospettiva piu ampia
e secondo le sue diverse, specifiche articolazioni'. Tale problema presenta, pero,
risvolti di particolare responsabilita nella fase immediatamente successiva alla
nascita: questi primi momenti della vita non sono solo segnati da una particolare
vulnerabilita, ma sono anche decisivi, in positivo 0 in negativo, per il futuro della
persona. E sempre pil evidente che molte malattie dell’eta adulta, cosi come molte
disabilita, possono essere indotte da condizioni sfavorevoli presenti nell’eta
neonatale e infantile, e che devono quindi, Ia dove sia possibile, essere prevenute da
un’accorta ed equa politica sanitaria.

Occorre anche sottolineare I'importanza di quest’opera di prevenzione durante la
fase prenatale e come il problema delle diseguaglianze alla nascita trovi le sue
premesse nella cura della salute della donna nel corso della gestazione e molto
spesso anche prima della gravidanza stessa. Esiste un preciso rapporto tra
condizioni di svantaggio socio-culturale e maggior rischio di esiti avversi, che
possono riguardare sia le condizioni di salute materna che quelle del feto. Numerose
indagini mostrano come possano incidere in particolare il Paese di origine, la
scolarita, il tipo di lavoro, i precedenti ostetrici, i precedenti ginecologici, le condizioni
generali di salute, l'alimentazione, ligiene personale, il tipo di abitazione. In
particolare, le donne straniere, provenienti da Paesi a forte pressione migratoria,
spesso effettuano pochi controlli ostetrici durante la gravidanza, si sottopongono a
visite mediche per la prima volta quando la gravidanza €& gia avanzata, non

L Il Comitato ha gia dedicato un parere al tema dellequitd nel’ambito della cura della salute
(Orientamenti bioetici per 'equita nella salute, 25 maggio 2001), e ha richiamato, piu di recente,
l'attenzione sul tema specifico di ingiuste diseguaglianze nell’assistenza delle donne anziane (Le
condizioni di vita della donna nella terza e quarta eta: aspetti bioetici nella assistenza sociosanitaria,
16 luglio 2010).

2



effettuano analisi di alcun tipo, non controllano la pressione e il peso, hanno
un’alimentazione spesso inadeguata quantitativamente e qualitativamente. Accade,
cosi, che queste donne, piu delle italiane, si ammalino in gravidanza di forme
morbose che non vengono diagnosticate o sono segnalate troppo tardi: patologie
tiroidee, diabete, nefropatie, carenze vitaminiche, ipertensione e malattie dovute alla
gravidanza. E frequente la restrizione della crescita fetale, spesso non diagnosticata
precocemente.

Un’efficace opera di prevenzione delle diseguaglianze alla nascita dovrebbe
dunque prevedere gia nella fase della gestazione:

a) il rafforzamento del lavoro dei consultori, che dovrebbero svolgere una
funzione di accoglienza, promozione culturale e integrazione sociosanitaria,

b) 'implementazione di corsi di accompagnamento alla nascita, dove le donne
(soprattutto le straniere) possano essere informate circa le possibilita di
un’appropriata assistenza dalla gravidanza al parto e al rientro a casa con |l
bambino;

c) I'attuazione e il contestuale monitoraggio del “percorso nascita” (dall’accordo
Stato-Regioni del 2010), ossia la presa in carico della donna in gravidanza sin dalla
prima visita con un programma che preveda gli esami necessari per monitorare la
salute della madre e del feto.

I CNB e, dunque, consapevole dellestrema complessita del tema delle
diseguaglianze alla nascita, ma attraverso questa mozione vuole sottolineare, in
particolare, quegli aspetti che dipendono strettamente da carenze di tipo
organizzativo nella fase immediatamente successiva alla nascita. Constata, infatti,
che il diritto alla cura della salute e, in questa fase, un diritto che, a causa di tali
carenze, trova realizzazione in modo ingiustamente diverso a seconda della Regione
nella quale si ha la sorte di nascere.

In Italia, grazie al miglioramento delle condizioni di vita e delle conoscenze
mediche, si € avuta negli ultimi anni una significativa diminuzione della mortalita
infantile, che ha raggiunto livelli paragonabili a quelli oggi osservati nei Paesi
occidentali piu avanzati. La riduzione della mortalita infantile, rappresentata per |l
70% dalla mortalita neonatale, non &€ perdo avvenuta in modo omogeneo. Nelle
Regioni meridionali essa rimane circa del 30% piu elevata rispetto alle Regioni
settentrionali®. Le cause di questo fenomeno vanno ricondotte a numerosi fattori.

Oltre alla nota differente incidenza di problemi di ordine economico e sociale, su
Cui in questa sede e impossibile soffermarsi, un elemento che gioca un ruolo decisivo
e rappresentato da un’insufficiente organizzazione delle cure perinatali e dalla
presenza di tante piccole maternita.

La frammentazione dei punti nascita, contrariamente a quanto molti continuano a
credere, non favorisce la gestione delle emergenze e aumenta di molto il rischio
clinico sia per la mamma che per il neonato. Molto spesso i centri con meno di 500
nati all’anno, particolarmente numerosi nelle Regioni meridionali, sono sprowvisti di
attrezzature dedicate ed il personale presente non €& specializzato ed idoneo ad
affrontare situazioni di emergenza.

% Gli ultimi dati del’ISTAT, consultabili sul sito http://www.istat.it/it/archivio/14562 relativi alla mortalita
infantile fanno riferimento all'anno 2012, in quanto per il 2013 non sono disponibili i dati di mortalita
per eta, ma solo quelli di natalita e natimortalita. Nel 2012 i nati vivi nel Nord Italia e nel Mezzogiorno
sono stati rispettivamente 242.388 e 182.922; i morti nel 1° anno di vita sono stati rispettivamente 697
e 704. 1l tasso di mortalita infantile & stato pari a 2,88 per mille nati vivi nel Nord ed a 3,85 per mille
nati vivi nel Mezzogiorno. Il tasso di mortalita infantile del Mezzogiorno é risultato superiore del 33% a
guello del Nord Italia.
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Le amministrazioni, nonostante le indicazioni dell’accordo Stato-Regioni del
2010, che prevedeva nel “percorso nascita” la razionalizzazione/riduzione
progressiva dei punti nascita con numero di parti inferiore a 1000/anno, hanno
difficolta a chiudere queste strutture®. Ugualmente lo stesso accordo prevedeva
I'attivazione, il completamento e la messa a regime del sistema di trasporto assistito
materno (STAM) e neonatale d'urgenza (STEN), che invece non sono ancora
presenti in vaste aree del Paese. Per la mancanza di un servizio di trasporto
neonatale in molte Regioni e in vaste aree metropolitane si verifica un significativo
ritardo nell’inizio di terapie ed un aumento del rischio di morte in epoca neonatale o
di insorgenza di danni neurologici con esiti invalidanti in neonati che nascono in
centri privi di terapia intensiva neonatale (TIN).

E importante che le donne con gravidanze a rischio partoriscano in maternita
dove é presente una terapia intensiva neonatale, ma bisogna sempre tener presente
che anche una gravidanza decorsa normalmente puo, in modo inaspettato,
complicarsi al momento del parto e determinare delle situazioni di emergenza per la
madre ed il neonato. Quindi ogni punto nascita, anche quello sprovvisto di un reparto
di terapia intensiva neonatale, deve essere in grado di affrontare situazioni di
emergenza in attesa del trasferimento in un centro attrezzato.

Occorre notare anche che le Unita di TIN, che sono in un numero superiore
rispetto agli standard raccomandati, non lo sono in termini di posti letto
effettivamente disponibili. Cio dipende spesso da carenze di personale medico e/o
infermieristico o da un’insufficienza di spazi o di attrezzature valide da un punto di
vista tecnologico.

E un dato di fatto che le Regioni con le situazioni assistenziali pit critiche sono
proprio quelle con i piani di rientro dal deficit economico regionale nelle quali non &
possibile assumere personale e neanche sostituire quello che é andato in pensione.
Per la mancanza di posti letto di TIN, infatti, spesso bambini anche molto prematuri e
nati in un centro attrezzato, non possono essere assistiti nello stesso ospedale e
debbono essere trasferiti in un altro centro dove & disponibile un posto in TIN?,
Questi trasferimenti, soprattutto nei casi dei neonati piu critici, possono determinare
gravi conseguenze per la salute.

Senza un potenziamento delle Unita di TIN e una migliore organizzazione della
rete perinatale non si potranno ridurre i tassi di mortalita neonatale nelle Regioni
meridionali. Alla luce delle criticita su indicate, sembra opportuno evidenziare come
dal punto di vista etico sia inammissibile che la salvaguardia dei diversi parametri
imposti dai piani di rientro possa incidere in modo cosi grave sul diritto alla salute.

Un’altra diseguaglianza nell’'offerta sanitaria ai neonati riguarda I'esecuzione
dello screening neonatale allargato, in grado di permettere la diagnosi precoce di piu
di 40 patologie rare, molte delle quali disabilitanti. Questo esame oggi e effettuato

% Accordo, ai sensi dell'articolo 9 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, tra il Governo, le
Regioni e le Province autonome di Trento e Bolzano, le Province, i Comuni e le Comunita montane sul
documento concernente «Linee di indirizzo per la promozione ed il miglioramento della qualita, della
sicurezza e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nel percorso nascita e per la riduzione del
taglio cesareo». (Rep. atti n. 137/CU) (11A00319);
http://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/dettaglioAtto?id=36591&completo=true

* Nella Regione Lazio, nel 2014, sono stati trasferiti, per mancanza di posto letto, da un centro di Il
livello cioe di TIN ad un’altra TIN, 101 neonati, dei quali 96 erano pretermine e ben 25 con un’eta
gestazionale inferiore a 28 settimane (Regione Lazio, Direzione Sanitaria Salute ed Integrazione
Sociosanitaria. Trasporti Neonatali nel Lazio 2004-2014)

http://www.regione.lazio.it/binary/rl_sanita/tbl contenuti/Trasporti neonatali 2004 2014.pdf



http://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/dettaglioAtto?id=36591&completo=true
http://www.regione.lazio.it/binary/rl_sanita/tbl_contenuti/Trasporti_neonatali_2004_2014.pdf

solo in alcune Regioni del nostro Paese®, ma recenti interventi legislativi (Legge di
stabilita 2014) dovrebbero risolvere in un prossimo futuro questo problema. E inoltre
auspicabile che tutti i punti nascita siano in grado di effettuare lo screening
audiologico, finalizzato ad identificare precocemente l'ipoacusia e la sordita, e lo
screening oftalmologico per diagnosticare precocemente anomalie della visione.

Il CNB ritiene, quindi, urgente richiamare I'attenzione del Governo, delle Regioni
e delle Province autonome sulla necessita di una concreta applicazione su tutto il
territorio nazionale dei percorsi diagnostico-terapeutico-assistenziali previsti per la
nascita®, di un controllo sui criteri di tali percorsi e di un loro periodico monitoraggio,
noncheé di efficaci e decisi interventi laddove le Regioni si trovino in situazioni di
sofferenza per quel che concerne I'assistenza neonatale. Come prevede l'art.117
della Costituzione, i livelli essenziali delle prestazioni concernenti i diritti civili e sociali
devono essere garantiti su tutto il territorio nazionale, né &€ ammissibile che il rispetto
degli equilibri di bilancio incida negativamente sul diritto alla cura della salute.

Pertanto, € necessario bloccare la tendenza alla differenziazione dell’offerta
sanitaria fra le diverse Regioni ed e indispensabile una loro integrazione, finalizzata
ad assicurare a tutti, a partire dal momento della nascita, il diritto di "godere del
migliore stato di salute possibile”, perché la tutela della salute & un “fondamentale
diritto dell'individuo e interesse della collettivita” (art. 24, comma 1 della Convenzione
ONU sui diritti dell’infanzia e delladolescenza del 1989 e articolo 32 della
Costituzione).

kk kok kok

Il testo e stato elaborato dal Prof. Mario De Curtis, con il contributo della Prof.ssa
Marianna Gensabella.

Il testo, discusso in sede plenaria, € stato votato e approvato allunanimita dei
presenti, i Proff.: Luisella Battaglia, Carlo Caltagirone, Stefano Canestrari, Carlo
Casonato, Francesco D’Agostino, Lorenzo d’Avack, Antonio Da Re, Mario De Curtis,
Carlo Flamigni, Silvio Garattini, Marianna Gensabella, Demetrio Neri, Andrea
Nicolussi, Laura Palazzani, Massimo Sargiacomo, Monica Toraldo di Francia, Grazia
Zuffa.

Hanno aderito i membri, non aventi diritto di voto: Dott. Maurizio Benato, Dott.ssa
Carla Bernasconi, Dott. Carlo Petrini.

Assenti alla plenaria, hanno espresso successivamente |'adesione, i Proff.
Salvatore Amato, Rodolfo Proietti.

® Dal rapporto tecnico sui programmi di screening neonatale in Italia del’lanno 2013 della Societa
italiana per lo studio delle malattie metaboliche ereditarie e lo screening neonatale emerge che la
copertura nazionale & totale per le iperfenilalaninemie e l'ipotiroidismo congenito, stabile a circa 80%
per la fibrosi cistica e al 30% per lo screening allargato alle malattie metaboliche.
(http://www.simmesn.it/it/documents/rt_screening/rt_screening 2013.pdf)

® Accordo tra il Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e Bolzano, le Province, i
Comuni e le Comunita montane sul documento concernente "Linee di indirizzo per la promozione ed il
miglioramento della qualita della sicurezza e dell'appropriatezza degli interventi assistenziali nel
percorso nascita e per la riduzione del taglio cesareo” (16 dicembre 2010).



http://www.simmesn.it/it/documents/rt_screening/rt_screening_2013.pdf

Postilla

Postilla a firma della Prof.ssa Cinzia Caporale

Chi scrive aderisce allidea affermata dalla Mozione secondo la quale €

eticamente assai rilevante affrontare le diseguaglianze nella fruizione del diritto alla
salute che persistono nelle diverse aree del Paese. Tali diseguaglianze sono in
aumento tra gli anziani, ma certamente assumono un significato specialissimo nelle
fasi immediatamente successive alla nascita, come giustamente rilevato dagli
Estensori.

In merito a specifici contenuti della Mozione, chi scrive desidera tuttavia

evidenziare quanto segue:

1.

Riguardo al tasso di mortalita infantile, I'ltalia presenta livelli piu bassi rispetto a
qguelli di Paesi quali ad esempio Francia, Germania, Gran Bretagna, Canada e
Stati Uniti e comunque tassi che la collocano tra i migliori Paesi al mondo nelle
classifiche internazionali piu accreditate.

Secondo i dati dell'lstat, la diminuzione del tasso di mortalita infantile & stata
costante dagli anni Cinquanta ad oggi su tutto il territorio nazionale, con
decrementi percentuali maggiori nel Mezzogiorno. Ad esempio, dal 1951 al 2011,
il tasso di mortalita infantile & sceso di circa 17 volte al Nord e di circa 22 volte
nelle regioni meridionali.

Nonostante i miglioramenti pit marcati al Sud, i dati segnalano ancora un livello
di mortalita infantile piu elevato in quest’area. Tuttavia, anche in considerazione
dei numeri assoluti presentati nella Mozione (7 morti I'anno di differenza tra Nord
e regioni meridionali su un totale di 1.401 morti per 425.310 nati vivi),
l'interpretazione dei dati richiede molta cautela poiché, come in tutti i fenomeni
socio-sanitari, le cause sottostanti sono senz’altro molteplici e andrebbero
approfondite al fine di comprendere il loro contributo singolo o in associazione e
al fine di valutare quali risultino “decisive” nei diversi contesti. Come suggerito
anche dalla Mozione — ma a parere di chi scrive non a sufficienza — sono infatti
svariati i fattori endogeni ed esogeni che concorrono a determinare differenti
situazioni di rischio alla nascita e nel primo anno di vita: I'assistenza sanitaria &
soltanto una delle cause determinanti. Non a caso, la mortalita infantile viene
generalmente considerata come un indicatore di persistenza del disagio sociale
che puo essere contrastato attraverso interventi e azioni di prevenzione a largo
raggio. Per chi scrive non e pertanto possibile aderire alla seguente affermazione
riportata nella Mozione: “Senza un potenziamento delle Unita di TIN e una
migliore organizzazione della rete perinatale non si potranno ridurre i tassi di
mortalitd neonatale nelle Regioni meridionali”.

Relativamente alle diseguaglianze generali tra regioni e macro aree del Paese,
nel caso delle prestazioni sanitarie, nel corso del tempo, e segnhatamente negli
ultimi dieci anni, si & realizzato un miglioramento rilevante degli indicatori di esito.
Questo sia nella media nazionale sia, a partire soprattutto dalla meta del
decennio scorso, con specifico riferimento alle regioni del Sud. Gli indicatori
disponibili segnalano infatti un miglioramento significativo nei dati medi nazionali
e un processo di convergenza negli standard di servizio assicurati nei diversi
territori, con una riduzione delle condizioni di inefficienza tecnica. Ad esempio, la
razionalizzazione dell’offerta di servizi sanitari indotta dall’introduzione, nel 2006,
dei Piani di Rientro, ha accelerato su tutto il territorio nazionale il processo di
chiusura delle strutture marginali, con la concentrazione dei ricoveri per parto in
un numero relativamente contenuto di centri e con un innalzamento delle
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condizioni di efficienza tecnica e dei livelli di efficacia, misurata sulla base di
indicatori di esito. Tali progressi vanno menzionati e sottolineati, seppure in
presenza del permanere di criticita che & necessario superare, particolarmente
nelle regioni meridionali.

In generale, i dati disponibili non supportano la tesi secondo cui la riforma
federale introdotta nel 2001 avrebbe indotto, di per sé, un’amplificazione dei
divari di outcome sanitario tra i territori. Al contrario, il monitoraggio costante in
termini di congruita dei livelli di spesa rispetto a benchmark efficienti ha introdotto
una pressione costante verso il miglioramento delle soluzioni organizzative e dei
livelli di servizio. Una volta assicurata 'omogeneita dei criteri nella definizione dei
livelli essenziali delle prestazioni sanitarie, la presenza di una differenziazione tra
i territori ha cioe rappresentato uno stimolo positivo per il miglioramento dei livelli
di servizio e degli standard di efficienza tecnica.

In ogni caso, a giudizio di chi scrive la valutazione dei Piani di Rientro e degli
specifici aspetti economici delle politiche sanitarie esula dalle competenze del
Comitato Nazionale per la Bioetica.



