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3.4.4.	Il modello SVSeD (Soccorso Violenza Sessuale e Do-
mestica) nella presa in carico della persona vittima di 
violenza di genere

Il Centro Antiviolenza Pubblico SVSeD – Soccorso Violenza Sessuale 
e Domestica – è collocato all’interno della Fondazione IRCCS Ca’ Granda 
Ospedale Maggiore Policlinico, presso la Clinica Mangiagalli e in stretta 
continuità con il Pronto Soccorso Ostetrico Ginecologico, e offre assisten-
za sanitaria, medico legale e supporto psicologico e sociale alle persone 
vittime di violenza sessuale e domestica. Il centro è stato fondato nel 1996 
dalla Dott.ssa Alessandra Kustermann con un gruppo di ginecologhe, tutte 
donne, convinte dell’importanza di offrire alle donne vittime di violenza 
non solo una efficace assistenza sanitaria, ma anche un’accoglienza empa-
tica e un supporto psicologico. L’accesso avviene in modo diretto da parte 
della donna stessa o previo contatto telefonico, su invio in emergenza dal 
Pronto Soccorso del Policlinico o di altri ospedali o da parte delle Forze 
dell’Ordine.

Le ginecologhe, affiancate dai medici legali, dalle infermiere o oste-
triche, dalle psicologhe, dalle assistenti sociali, garantiscono l’accoglienza 
diurna e notturna in emergenza alle vittime di violenza sessuale. L’acco-
glienza diurna in emergenza alla vittima di violenza sessuale è di tipo in-
tegrato; ginecologa e psicologa raccolgono insieme il primo racconto della 
donna, fornendo supporto e ascolto attivo. Negli orari notturni e nei giorni 
festivi la ginecologa e l’ostetrica di turno accolgono la donna e svolgono 
l’attività sanitaria e di raccolta delle prove prevista, compreso gli esami 
tossicologici, fissandole un successivo appuntamento con la psicologa, re-
peribile comunque telefonicamente.

Successivamente all’accoglienza in emergenza e alla valutazione gi-
necologica, se la donna lo desidera viene offerto un percorso psicologico 
per il superamento del trauma, costituito da un ciclo di 12/14 incontri, a 
seconda delle necessità emergenti. Il supporto psicologico ha come focus il 
superamento dello stress post-traumatico e in particolare la stabilizzazione 
dello stato psichico. 

Una descrizione precisa delle lesioni eventualmente presenti, una com-
pleta descrizione delle condizioni psico-fisiche della donna e la ricerca 
delle tracce biologiche dell’aggressore riveste un ruolo cruciale: l’accurata 
documentazione costituisce infatti un valido aiuto per le vittime da un pun-
to di vista giudiziario, qualora decidano di presentare querela per la vio-
lenza subita. A tal fine è importante ricordare che la legge prevede che una 
donna abbia un anno di tempo per decidere se vuole presentare una querela 
per la violenza subita e questo tempo, apparentemente lungo, può essere 
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necessario per consentirle di prendere una decisione che comunque è forie-
ra di importanti conseguenze, anche in termini di rischio di vittimizzazio-
ne secondaria. Indagine e processo per violenza sessuale hanno tempi lun-
ghi, comportano modalità investigative complesse e suscitano, purtroppo, 
un’attenzione indesiderata da parte dei media. La donna ha bisogno, se sce-
glie di denunciare, di incontrare professionisti esperti che possano fornirle 
supporto psicologico e un’assistenza legale competente. Rivolgersi a un 
centro antiviolenza diventa in questi casi ancora più importante. Le forze 
dell’ordine, infatti, hanno l’obbligo di ascoltare sollecitamente la donna, di 
raccogliere gli elementi necessari alle successive indagini e di indirizzare 
a un centro antiviolenza le donne che decidono di presentare querela per la 
violenza subita.

Alcune forme di violenza sessuale sono ancora più difficili da denun-
ciare, come la “violenza senza memoria”. In questo caso l’aggressore può 
essersi approfittato delle condizioni di momentanea inferiorità della donna 
o da lui stesso determinate con la somministrazione delle cosiddette dro-
ghe dello stupro (alcool, benzodiazepine, acido gammaidrossibutirrico, 
ketamina) o per averle la donna assunte spontaneamente. Il consenso a un 
atto sessuale deve essere validamente espresso e il fatto che la donna ha 
abusato di alcool e/o droghe costituisce per il presunto reo un’aggravante 
del reato. I media spesso, e specialmente in questi casi, tendono a riportare 
dettagli sulla vita precedente della donna, che esulano dalle indagini ne-
cessarie e che dovrebbero essere inessenziali in un processo per violenza, 
ma che possono porre la donna in una condizione di vulnerabilità e vitti-
mizzazione secondaria.

La frequenza di denunce in Italia è molto bassa, sia per violenza ses-
suale che per violenza domestica: meno del 12% di chi ha subito violenza 
nell’arco dell’intera vita sceglie di affrontare l’iter giudiziario. Senza un 
radicale cambiamento culturale le donne continueranno a pensare che il 
clima sociale non sia favorevole per chi sceglie di denunciare. La paura di 
non essere credute, la vergogna di descrivere nei particolari quanto è avve-
nuto, il senso di colpa per non essere state in grado di difendersi, la consa-
pevolezza che la propria vita privata sarà pubblicamente violata, il timore 
del giudizio degli altri contribuiscono a perpetuare un senso di impunità 
negli aggressori. 

A maggior ragione questi elementi, che scoraggiano il percorso di usci-
ta dalla violenza, sono presenti anche nelle donne che subiscono violenza 
psicologica, fisica o economica dal loro partner o ex partner. A differenza 
di quanto si pensi comunemente, lo stesso “Ciclo della Violenza” è un de-
terrente alla presentazione della querela.

Il “Ciclo della Violenza” è da intendersi come “il progressivo e rovi-
noso vortice in cui la donna viene inghiottita dalla violenza continuativa, 
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sistematica, e quindi ciclica, da parte del partner” (Figura 2). Leonore 
Walker per prima teorizzò una teoria della violenza che contempla l’esi-
stenza di tre fasi nelle dinamiche legate alla violenza all’interno di una 
relazione intima, che si ripetono ciclicamente. La Walker aveva notato che 
le donne non subiscono aggressioni continue ma che esistono delle fasi 
della violenza che hanno una durata variabile e diverse manifestazioni. 
L’alternarsi delle diverse fasi rende più difficile per una donna trovare il 
coraggio di denunciare quanto le è successo: il diverso atteggiamento del 
partner la porta a pensare che si sia trattato di un episodio isolato che non 
si ripeterà.

Fig. 2 - Il Ciclo della Violenza

fase 1
crescita 

della 
tensione

fase 3
contrizione 

amorosa

fase 2
violenza 
espressa

Nella prima fase della “Crescita della tensione” si assiste a un progres-
sivo aumento della tensione caratterizzato da litigi e atteggiamenti violenti. 
Non ha una durata precisa, può durare da settimane ad anni. In questa fase 
la donna cerca di adottare comportamenti che non infastidiscano il partner, 
cerca di calmarlo pensando che in tal modo i conflitti possano risolversi e 
tende a incolparsi. La successiva fase della “Violenza espressa” è la fase 
più breve. Coincide col momento in cui si manifesta la violenza fisica, psi-
cologica e sessuale vera e propria. L’ultima fase è quella della “Contrizione 
amorosa o luna di miele”. In questa fase solitamente l’aggressore chiede 
scusa e promette che cambierà. Si serve di strategie di manipolazione emo-
tiva affinché la relazione continui.

Copyright © 2023 by FrancoAngeli s.r.l., Milano, Italy. ISBN 9788835157533



125

3.4.5.	Che fare?

Per cambiare una cultura diffusa che di fatto continua a giustificare 
la violenza contro le donne attraverso stereotipi di genere è necessaria la 
formazione di tutte le persone che a qualunque titolo entrano in contatto 
con coloro che hanno subito o potrebbero subire violenza: dagli operatori 
sanitari agli operatori sociali, dalle forze dell’ordine alla magistratura, da-
gli avvocati difensori dei presunti rei ai giornalisti. Per prevenire la violen-
za la formazione non basta: è necessario educare fin dalla prima infanzia 
bambini e bambine al rispetto per gli altri, alla gentilezza, alla generosità, 
a riconoscere i limiti invalicabili, a rinunciare alla soddisfazione imme-
diata delle loro pulsioni. Senza questo impegno collettivo che coinvolga le 
famiglie e i genitori, gli insegnanti (fin dalle scuole materne), le possibili 
sentinelle sul territorio non si estinguerà la violenza di genere e le sue con-
seguenze si perpetueranno nelle generazioni future.
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3.5.	Violenza nei luoghi di lavoro in ottica di genere: cosa 
cambia dopo il recepimento della convenzione ILO 
n. 190

di Giovanna Spatari*, Rudy Foddis**

3.5.1.	Riferimenti al tema di genere nei luoghi di lavoro

Con un comunicato del Ministero degli Affari Esteri e della Coopera-
zione Internazionale pubblicato sulla Gazzetta Ufficiale (GU Serie Gene-
rale n. 276) è stata ufficializzata l’entrata in vigore della Convenzione del- 
l’ILO sull’eliminazione della violenza e delle molestie nel mondo del la-
voro, a far data dal 29 ottobre 2022, a seguito del perfezionamento della 
relativa procedura, avviata dalla Legge n. 4, firmata dal Presidente della 
Repubblica il 15 gennaio 2021. Non è a oggi ancora chiaro se gli obblighi 
normativi introdotti dalla Convenzione n. 190 e dalla Raccomandazione 
ILO n. 206, da considerare parte integrante la convenzione stessa, siano da 
considerarsi operativi o se sia necessario un ulteriore passaggio giuridico 
che fornisca indicazioni applicative più indirizzanti per la realizzazione in 
concreto dell’obbligo normativo.

Ciò nonostante, è da sottolineare come la Convenzione ILO abbia un 
portato etico e di indirizzo tecnico-operativo che va ben oltre la mera va-
lenza giuridico-normativa, vincolante solo per i 31 stati membri firmatari, 
ben evidenziando anche le ricadute tanto di salute, quanto di iniquità so-
ciale con particolare riferimento alle donne, che la violenza nei luoghi di 
lavoro può determinare (Figura 1). 

Fig. 1 - Estratto dai richiami in introduzione della Convenzione ILO n. 190

* Professoressa Ordinaria di Medicina del Lavoro, Università degli Studi di Messina, 
Dip. di Scienze Biomediche, Odontoiatriche e delle Immagini Morfologiche e Funzionali 
(BIOMORF); Presidente della Società Italiana di Medicina del Lavoro. Prorettrice al Wel-
fare e politiche di genere nell’Università di Messina.

** Professore Associato di Medicina del Lavoro, Università di Pisa, Dip. di Ricerca 
Traslazionale e delle Nuove Tecnologie in Medicina e Chirurgia; Direttore SOD Medicina 
Preventiva del Lavoro, Azienda Ospedaliero-Universitaria Pisana.

La convenzione riconosce che “la violenza e le molestie nel mondo del lavoro hanno 
ripercussioni sulla salute psicologica, fisica e sessuale, sulla dignità e sull’ambiente 
familiare e sociale della persona” “la violenza e le molestie influiscono anche sulla 
qualità dei servizi pubblici e privati e possono impedire che le persone, in particola-
re le donne, entrino, rimangano e progrediscano nel mercato del lavoro”.
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La necessità di un inquadramento in ottica di genere di questo tema è 
sottolineata in diversi passaggi testuali della Convenzione. Nell’articolo 4 
comma 2 si legge: “in conformità con il diritto e le circostanze nazionali 
e in consultazione con le organizzazioni di rappresentanza dei datori di 
lavoro e dei lavoratori, i Membri sono tenuti ad adottare un approccio in-
clusivo, integrato e incentrato sulla prospettiva di genere per la prevenzione 
e l’eliminazione della violenza e delle molestie nel mondo del lavoro”. Del-
lo stesso tenore è l’articolo 9 quando recita “Ciascun Stato membro dovrà 
adottare leggi e regolamenti che richiedano ai datori di lavoro di intra-
prendere misure adeguate e proporzionate al rispettivo livello di controllo 
in materia di prevenzione della violenza e delle molestie nel mondo del 
lavoro, ivi comprese la violenza e le molestie di genere, e in particolare, 
nella misura in cui sia ragionevolmente fattibile, attraverso quanto segue: 
(…), che richiama alla necessità di adeguare alle differenze di genere tutte 
le conseguenti misure preventive. La convenzione definisce la ‘violenza e 
le molestie di genere’ come un sottoinsieme della categoria più ampia della 
‘violenza e molestie’, qualora si caratterizzi per atti nei confronti di perso-
ne eseguiti ‘in ragione del loro sesso o genere, o che colpiscano in modo 
sproporzionato persone di un sesso o genere specifico, ivi comprese le mo-
lestie sessuali’”.

3.5.2.	Riflessi normativi 

Il più immediato degli esiti sotto il profilo normativo è conseguenza 
dell’inclusione della violenza e delle molestie nella gestione della salute e 
della sicurezza sul lavoro, verso la quale il Datore di Lavoro assume una 
posizione di garanzia a tutela della salute e sicurezza dei propri lavoratori 
e lavoratrici, per diritto civile, penale e consolidata giurisprudenza. Viene 

Fig. 2 - Definizione di violenza e molestie

“violenza e molestie” nel mondo del lavoro: insieme di pratiche e di comportamenti 
inaccettabili, o la minaccia di porli in essere, sia in un’unica occasione, sia 
ripetutamente, che si prefiggano, causino o possano comportare un danno fisico, 
psicologico, sessuale o economico; l’espressione include la violenza e le molestie di 
genere;
“violenza e molestie di genere”: la violenza e le molestie nei confronti di persone in 
ragione del loro sesso o genere, o che colpiscano in modo sproporzionato persone di 
un sesso o genere specifico, ivi comprese le molestie sessuali.
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quindi ad ampliarsi il campo delle attività da porre in essere nella sua ve-
ste di figura garante di tutele per terzi. In questo senso, poiché convenzione 
stabilisce che, come criterio di inclusione, la violenza e le molestie nel 
mondo del lavoro sono tali quando si verificano in occasione, in connes-
sione o che scaturiscano dal lavoro, l’ambito di responsabilità datoriale si 
allarga rispetto a quanto tradizionalmente e comunemente riconosciuto fino 
a oggi (Figure 3 e 4). Ancor più, l’art. 3 esplicitamente declina una serie di 
circostanze in cui sia lecito considerare l’evento come lavoro-correlato, tra 
cui si indica anche il tragitto casa lavoro. In questa direzione va letto anche 
il passaggio della raccomandazione, all’art. 18 lett. d) “inclusione della vio-
lenza domestica nella valutazione dei rischi sul luogo di lavoro”. Quest’ulti-
ma deve tenere essere in grado di valutare anche i rischi di violenza o mo-
lestia esercitate attraverso sistemi di comunicazione di lavoro che oggi non 
sono più riassumibili nella mail aziendale, ma includono una serie di social 
media sempre più in uso anche per finalità di comunicazione aziendale di 
gruppo, che dal punto di vista del potenziale impatto lesivo assumono una 
valenza molto maggiore. La mancata valutazione del rischio di violenza e 
molestia nei luoghi di lavoro, al pari delle altre tipologie di valutazione dei 
rischi espone il datore di lavoro a sanzioni previste dal D.Lgs. 81/2008, e 
peggiora il profilo di responsabilità colposa in caso di evento esitante in un 
danno alla salute. Si intravede qui una criticità che la giurisprudenza dovrà 
affrontare nel momento in cui sarà necessario valutare la corresponsabilità 
del Datore di Lavoro, sotto il profilo penalistico, di fronte a comportamenti 
dolosi di altri lavoratori, di terzi, clienti, ecc. verso un lavoratore o una la-
voratrice dipendente.

Fig. 3 - Art. 3 Convenzione ILO n. 190

“La presente Convenzione si applica alla violenza e alle molestie nel mondo del 
lavoro che si verificano in occasione di lavoro, in connessione con il lavoro o che 
scaturiscano dal lavoro:
a) nel posto di lavoro, ivi compresi spazi pubblici e privati laddove questi siano un 
luogo di lavoro; 
b) in luoghi in cui la lavoratrice o il lavoratore riceve la retribuzione, in luoghi de-
stinati alla pausa o alla pausa pranzo, oppure nei luoghi di utilizzo di servizi igieni-
co-sanitari o negli spogliatoi;
c) durante spostamenti o viaggi di lavoro, formazione, eventi o attività sociali corre-
late con il lavoro;
d) a seguito di comunicazioni di lavoro, incluse quelle rese possibili dalle tecnologie 
dell’informazione e della comunicazione; 
e) all’interno di alloggi messi a disposizione dai datori di lavoro;
f) durante gli spostamenti per recarsi al lavoro e per il rientro dal lavoro”.
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3.5.3.	Ruolo del Medico Competente

Le novità introdotte dall’adozione della Convenzione 190 e della colle-
gata Raccomandazione 206 non possono non riguardare anche l’operato del 
Medico Competente, figura centrale e volutamente riconosciuta dalla norma 
come “figura terza” nell’equilibrio delle risorse dedite alla tutela della sa-
lute e sicurezza, sebbene sempre in linea con la norma, allo stesso tempo, 
debba assumere anche un ruolo consulenziale per il datore di lavoro.

Si è detto che tra le misure preventive richieste è esplicitamente richia-
mata la valutazione dei rischi, considerato che la violenza e le molestie nei 
luoghi di lavoro debbano essere considerati come qualsiasi altro rischio 
occupazionale. Il primo degli obblighi del Medico Competente, ancor pri-
ma della sorveglianza sanitaria, è quello di collaborare alla valutazione dei 
rischi con il Datore di Lavoro e il Responsabile del Servizio Prevenzione e 
Protezione aziendale ed eventuali consulenti esterni. Sicuramente il contri-
buto che l’unica “figura sanitaria” del team di valutazione può dare su que-
sto tema è fondamentale. Il tema della violenza e delle molestie si collega 
e si intreccia in maniera significativa con il tema dei rischi psico-sociali e 
dello stress lavoro-correlato. Quest’ultimo, da considerare come un rischio 
non specifico di particolari ambiti lavorativi, bensì rischio trasversale a 
tutte le realtà lavorative, vede già il Medico Competente in prima linea. 
Infatti, nella valutazione del rischio da stress lavoro-correlato, che nei 
paesi dell’UE deve essere condotta secondo i criteri e i contenuti condivisi 
dall’accordo europeo dell’8 ottobre 20041, il Medico Competente è figura 

1. Accordo europeo sullo stress sul lavoro siglato a Bruxelles in data 8 ottobre 2004da 
CES – sindacato Europeo; UNICE – “Confindustria europea”; UEAPME – associazione 

Fig. 4 - Art. 8 Raccomandazione ILO n. 206

“La valutazione dei rischi sui luoghi di lavoro di cui all’art. 9 c) della Convenzione 
dovrebbe tenere conto dei fattori che aumentano la probabilità di violenza e mole-
stie, ivi compresi i pericoli e i rischi psicosociali. Un’attenzione particolare dovrebbe 
essere prestata ai pericoli e ai rischi che:
a) siano conseguenza delle condizioni e delle modalità di lavoro, dell’organizzazione 
del lavoro e della gestione delle risorse umane, a seconda dei casi;
b) riguardino soggetti terzi, quali clienti, fornitori di servizi, utenti, pazienti e il pub-
blico;
c) siano conseguenza della discriminazione, dell’abuso dei rapporti di potere e delle 
norme culturali, sociali e di quelle relative al genere che favoriscono la violenza e le 
molestie”.
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centrale in grado non solo di collaborare ma anche di fornire contributi 
essenziali alla lettura di dinamiche stressogene, che solo una preparazione 
medica di Medicina del Lavoro può supportare.

L’analisi del rischio di violenza o molestia nei luoghi di lavoro ha im-
portanti punti di contatto con la valutazione dello stress lavoro-correlato, 
facendo rientrare il primo nell’orbita delle competenze del Medico Com-
petente. Il Medico Competente è figura consulenziale del Datore di La-
voro, ma è anche l’unico vero elemento al centro di una rete di relazioni 
con altre figure come il Servizio di Prevenzione e Protezione aziendale, i 
Rappresentanti dei Lavoratori per la Sicurezza, i responsabili delle Risorse 
Umane, i consulenti datoriale esterni, gli addetti alla formazione aziendale, 
gli organismi di parità, ecc. In ragione della dimensione aziendale, nonché 
del grado di complessità organizzativa il suo ruolo assume una valenza e 
specificità diverse. Nelle micro e piccole imprese, molto spesso gestisce 
ancor più direttamente, e in maniera esclusiva, molte delle attività che in 
aziende più complesse sono maggiormente incardinate in ruoli diversi. 
Oltre a tutto ciò è naturalmente la figura incaricata di mettere in atto le 
misure di sorveglianza sanitaria che racchiudono in sé stesse azioni di pre-
venzione primaria, secondaria e terziaria. 

La sorveglianza sanitaria costituisce un momento cruciale dell’inte-
razione medico-lavoratore/ice, dove possibilmente si instaura un rapporto 
fiduciario, che può essere funzionale alla raccolta di testimonianze di vio-
lenza o molestie, che non potrebbero essere intercettate con altri canali. 
La valutazione dei rischi richiamata dalla Convenzione e dalla Raccoman-
dazione, infatti, non può prescindere da una analisi degli eventi pregressi 
e correnti al fine di identificare aspetti quantitativi della valutazione del 
rischio. La somministrazione di questionari da parte della dirigenza non 
necessariamente è efficace nella raccolta di informazioni che il lavoratore 
o la lavoratrice temono possano essere gestite senza garanzia di anonimato 
(qualora fosse questo un aspetto importante per il lavoratore o la lavora-
trice), diffuse o, addirittura, utilizzate a proprio svantaggio, considerando 
anche che un tale modalità di indagine non passa attraverso un rapporto 
diretto e fiduciario. Il Medico Competente, al contrario, potrebbe rappre-
sentare il filtro e allo stesso tempo il garante diretto della gestione di infor-
mazioni, che a volte meritano di essere gestite con una dovuta delicatezza 
e perizia professionale, a garanzia di protezione contro eventuali possibili 
fenomeni di vittimizzazione o ritorsione. C’è poi tutto l’aspetto che riguar-

europea artigianato e PMI; CEEP – associazione europea delle imprese partecipate dal 
pubblico e di interesse economico generale. L’Accordo quadro europeo è stato accettato e 
siglato a livello nazionale in data 9 giugno 2008 con accordo interconfederale.
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da la presa in carico sanitaria per gli aspetti di trauma psicologico/psichico 
post evento e la successiva fase di reintegro nella forza lavoro che, sebbene 
possano prevedere la necessità di intervento di altre figure specialistiche 
di ambito medico (psichiatri, psicologi del lavoro, ecc.), non possono non 
essere organizzate, gestite e dirette se non dal Medico Competente, esat-
tamente come accadrebbe nel caso di una lesione biologica determinata da 
un qualsiasi altro fattore di rischio occupazionale.
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3.6.	Il ruolo delle donne nella comunità delle malattie ge-
netiche rare

di Francesca Pasinelli*

3.6.1.	 Introduzione

Occuparsi di ricerca per arrivare alla cura delle malattie genetiche rare 
significa innanzitutto partire dalla relazione con i portatori d’interesse: i 
pazienti e le loro famiglie.

Per questo, in molti anni di lavoro con Fondazione Telethon, ho acqui-
sito una conoscenza molto ravvicinata di questa comunità.

Raccogliere il mandato dei pazienti vuol dire rispondere alle loro esi-
genze e alle loro speranze. Significa anche confrontarsi quotidianamente 
con i tanti genitori che vogliono poter fornire una prospettiva futura ai pro-
pri figli e sono pronti a mettersi in gioco in prima persona per realizzarla. 
Molte di loro, da che faccio questo lavoro, sono donne.

3.6.2.	Le malattie genetiche rare

Una malattia è considerata rara quando colpisce meno di una persona 
ogni duemila.

Tenuto conto della eterogeneità dei criteri di classificazione per queste 
patologie a livello internazionale, possiamo considerare che il numero di 
malattie rare a oggi conosciute sia compreso tra le seimila e le ottomila.

Parliamo dunque di malattie croniche, che limitano la qualità e le pro-
spettive di vita di chi ne è affetto e che, singolarmente, interessano piccoli 
gruppi di pazienti ma che, complessivamente, riguardano centinaia di mi-
lioni di persone nel mondo. 

Secondo i dati più recenti pubblicati dalla rete internazionale Orphanet, 
una percentuale compresa tra il 3,5% e il 5,9% della popolazione mondiale 
sarebbe, infatti, affetta da una patologia rara o ultra rara: circa 30 milioni 
di persone in Europa.

L’80% delle malattie rare è di origine genetica, deriva dunque da un’a-
nomalia nel DNA del paziente, e nella maggior parte dei casi si manifesta 
in età pediatrica.

Per questo nel considerare la portata del fenomeno è più corretto parla-
re di famiglie interessate oltre che di singoli individui. 

* Direttore Generale Fondazione Telethon ETS.
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Benché le malattie rare siano un gruppo eterogeneo di patologie, molte 
delle quali estremamente complesse, le persone che ne sono colpite sono 
accomunate da alcune difficoltà legate proprio alla condizione di rarità. 
Rarità che ha fatto sì che storicamente queste malattie fossero poco studia-
te, poco conosciute anche in ambito medico e fondamentalmente neglette 
se paragonate alle patologie più diffuse. 

Di conseguenza tutte le persone che vivono con una malattia rara so-
no accomunate da almeno due sfide principali: la difficoltà a ottenere una 
diagnosi rapida e precisa e la carenza, o in molti casi l’assenza, di opzioni 
terapeutiche. 

Ciò ha un impatto determinante sulla gestione di queste patologie. Per 
chi ne è affetto e per la sua famiglia ogni aspetto della vita è profondamen-
te toccato dalla malattia. 

Nel corso degli ultimi decenni è cresciuta nelle Istituzioni la consape-
volezza rispetto al tema delle malattie rare – diverse iniziative nazionali e 
sovranazionali lo testimoniano – ma sono ancora numerose e significative 
le istanze a cui è necessario dare una risposta per migliorare la qualità e le 
prospettive di vita per queste persone e per le loro famiglie.

3.6.3.	Mamme rare: prendersi cura di una comunità

Le donne sono quasi sempre il caregiver principale in una famiglia.
Ciò fa ampiamente parte dell’esperienza di noi tutti ed è costantemente 

confermato dalle statistiche generali. 
Per quanto riguarda le famiglie che affrontano una malattia rara, le in-

dicazioni più recenti in merito emergono da uno studio che Eurordis, orga-
nizzazione che riunisce più di mille associazioni di pazienti in Europa, ha 
realizzato nell’ambito del dibattito sulle politiche europee per promuovere 
l’equilibrio tra vita e lavoro. 

In base a quanto rilevato da questa analisi, la figura di caregiver prin-
cipale per una persona con malattia rara è la madre nel 64% dei casi, se si 
considerano anche i pazienti adulti, e nel 79% delle famiglie con bambini 
malati. 

In particolare, prendersi cura di una persona con malattia rara richiede, 
oltre a un carico assistenziale spesso molto oneroso, anche un impegno non 
indifferente per quello che è stato definito il “coordinamento della cura”. 
Con ciò s’intende la necessità di interagire con molteplici medici e operato-
ri socio-sanitari che si occupano di diversi aspetti della patologia, che spes-
so non sono collegati da una rete strutturata di collaborazioni e scambio di 
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informazioni e che in molti casi non possiedono un’adeguata conoscenza 
della malattia. Chi ha una malattia rara ed è in grado di gestirla in prima 
persona o chi si prende cura di una persona con una malattia rara deve 
sopperire a tutto questo.

Si tratta di un impegno che per i pazienti adulti attivi nel mondo del la-
voro o per i caregiver comporta, nel 70% dei casi, la necessità di ridurre il 
carico lavorativo o addirittura, per il 13% dei genitori di bambini con una 
malattia rara, la rinuncia alla propria occupazione per dedicarsi a tempo 
pieno alla cura dei figli. 

Questa realtà è stata denunciata anche dall’indagine “Rare 2030”, a 
cui anche Fondazione Telethon ha partecipato, nel contesto di una serie di 
raccomandazioni per migliorare le politiche europee a favore delle persone 
con malattie rare.

In Fondazione Telethon, gli interlocutori di riferimento nella relazione 
con le famiglie sono nella gran parte dei casi le madri di bambini o ragazzi 
affetti da una malattia genetica rara. 

E nella nostra esperienza di dialogo con loro abbiamo osservato come 
molto spesso alla gestione familiare, che pure, come già visto, richiede una 
considerevole quantità di tempo ed energia, si accompagni anche un forte 
impegno in attività di advocacy o di promozione e supporto della ricerca 
sulla propria patologia d’interesse. 

Forse proprio per la necessità di assumere la responsabilità del coordi-
namento della cura, le madri, e, in generale, i genitori che svolgono il ruolo 
di caregiver principale, sviluppano una conoscenza molto approfondita 
della patologia del figlio, desiderano informarsi sugli avanzamenti della 
ricerca, comprendere le logiche che la governano e, in definitiva, acquisire 
gli strumenti per avere un ruolo attivo in questi processi.

Negli anni il confronto con le 260 associazioni di pazienti che fanno 
parte della nostra rete e, in generale, con le famiglie che si rivolgono a noi, 
si dunque è focalizzato sempre di più sulle dinamiche della scienza e sulla 
costruzione di percorsi mirati a far progredire la ricerca sulle malattie più 
neglette.

Da questa collaborazione è nato, per esempio, il bando Seed Grant 
dove la parola “seed” (seme) sta a indicare proprio la semina che serve ad 
avviare progetti su malattie mai studiate o riorientare gli studi verso aspetti 
scientifici ancora inesplorati: azioni di attivazione della ricerca che possono 
essere realizzate anche con investimenti relativamente piccoli, ma mirati. 

In questa iniziativa, Fondazione Telethon mette a disposizione risorse e 
competenze per gestire il processo di valutazione, selezione e monitoraggio 
dei progetti che vengono finanziati grazie ai fondi raccolti dalle associa-
zioni o in maniera congiunta con fondi Telethon. È un’esperienza di parte-
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cipazione attiva della comunità dei pazienti alla ricerca che sta generando 
risultati molto incoraggianti.

Personalmente, non riuscirei a indicare un momento preciso in cui sia 
nata l’idea del progetto Seed Grant perché è il risultato di anni di ascolto 
delle esigenze dei pazienti e delle loro famiglie, di ricerca di soluzioni 
percorribili e, per dirla in termini molto concreti, di centinaia di incontri, 
telefonate, riunioni e scambi di e-mail con rappresentanti delle associazioni 
che molto spesso erano genitori di bambini con una malattia rare e molto 
spesso erano delle mamme.

Da qualche anno la nostra principale campagna di sensibilizzazione si 
chiama “Io per lei” ed è dedicata proprio alle mamme rare. È un’occasione 
per far conoscere la realtà delle malattie genetiche rare tramite la condivi-
sione di testimonianze e storie delle donne che, dalla fondazione di Tele-
thon a oggi, continuano a essere una forza trainante in questa comunità.

Riferimenti bibliografici

“Juggling care and daily life: the balancing act of the rare disease community A 
Rare Barometer survey” - May 2017 EURORDIS.

www.istat.it/it/files//2019/11/Report-Conciliazione-lavoro-e-famiglia.pdf
www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php
www.rare2030.eu/recommendations

Copyright © 2023 by FrancoAngeli s.r.l., Milano, Italy. ISBN 9788835157533



136

Dallo studio delle malattie genetiche rare alla Medicina di 
Genere

La comprensione dei meccanismi molecolari acquisita tramite lo studio 
delle malattie genetiche legate al cromosoma X sta portando a chiarire 
le basi genetiche della diversa suscettibilità tra maschi e femmine anche 
verso patologie più comuni quali, per esempio, le malattie autoimmuni 
o le infezioni, e costituisce una base di conoscenza fondamentale nello 
sviluppo di una medicina, e di un’impostazione della ricerca, che tenga 
conto delle differenze di genere. 
Le malattie genetiche rare che colpiscono in maniera prevalente o pres-
soché esclusiva un genere, o che si manifestano con gravità diversa tra i 
generi, sono perlopiù legate al cromosoma X.
Il cromosoma X è presente in singola copia nei maschi, che lo hanno ere-
ditato dalla madre, e in duplice copia nelle femmine che hanno ereditato 
un cromosoma paterno e uno materno. 
L’altro cromosoma sessuale, il cromosoma Y, è presente solo nei maschi, 
che lo ereditano dal padre, e contiene un numero relativamente piccolo di 
geni in gran parte responsabili della determinazione del sesso maschile e 
della spermatogenesi e le cui anomalie causano principalmente infertilità. 
Studi recenti hanno comunque evidenziato il coinvolgimento del cromo-
soma Y anche in alcuni meccanismi patologici come, per esempio, lo 
sviluppo di certe forme tumorali. 
Il cromosoma X contiene oltre 800 geni che codificano proteine e sono 
coinvolti nello sviluppo e nella funzione di molteplici tessuti; a tali geni, 
a oggi, sono state associate più di 500 malattie genetiche che si manife-
stano con maggiore gravità nei maschi. 
Molte di queste patologie si manifestano solo nei maschi mentre le fem-
mine eterozigoti, che cioè presentano il difetto solo in uno dei due cromo-
somi X, si dicono “portatrici sane” perché non sviluppano la malattia e 
hanno il 50% di probabilità di trasmetterla ai figli maschi – le loro figlie 
femmine avranno, invece, il 50% di probabilità di essere a loro volta por-
tatrici della malattia.
Fanno parte di questo gruppo patologie come l’emofilia e la distrofia mu-
scolare di Duchenne.
In altri casi anche le femmine possono manifestare la malattia ma con 
sintomi meno gravi rispetto a quanto osservato nei maschi.
Per comprendere l’intera casistica delle malattie legate all’X va innanzi-
tutto considerato che la gran parte di queste sono cosiddette “recessive”, 
vale a dire che si manifestano solo se l’alterazione genica non è compen-
sata da una copia “sana” del gene presente sull’altro cromosoma dell’in-
dividuo.
Ciò vale ovviamente solo per le femmine mentre qualsiasi anomalia 
genica che sia presente sull’unico cromosoma X di un maschio avrà un 
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impatto sulla sua salute. Le femmine hanno, per così dire, un “back-up” 
rappresentato dall’altro cromosoma X che può compensare l’impatto del 
difetto genetico. Fanno eccezione i casi, molto più rari, in cui la femmina 
abbia ereditato la mutazione sia dal padre che dalla madre. 
Inoltre, nella maggior parte dei mammiferi incluso l’uomo, entra in gioco 
anche il fenomeno dell’inattivazione del cromosoma X per cui in tutte le 
cellule delle femmine uno dei due cromosomi è silenziato. L’inattivazione 
del cromosoma X materno o di quello paterno avviene, generalmente, in 
modo casuale in ciascuna cellula facendo sì che tutti i tessuti delle fem-
mine siano di fatto dei “mosaici” composti, in proporzione grossomodo 
simile, da cellule che esprimono il gene alterato e da cellule “sane”. 
L’impatto del difetto genico viene dunque mitigato o perché la proteina 
funzionante è trasportata dalle cellule che la producono a quelle che ne 
producono una forma non funzionale (o non la producono affatto), oppure 
perché il difetto genico conferisce alle cellule che lo esprimono uno svan-
taggio tale da essere gradualmente rimpiazzate da quelle “sane” nel corso 
dello sviluppo. Entrambi i fenomeni possono verificarsi in tessuti diversi e 
in momenti diversi della vita dell’individuo. 
In alcuni casi possono verificarsi delle anomalie rispetto a queste dinami-
che: quando, per esempio, l’inattivazione del cromosoma X non segue un 
andamento casuale, nello sviluppo di un tessuto sono favorite le cellule 
che esprimono la mutazione rispetto a quelle sane o in alcuni tessuti non 
può realizzarsi la “condivisione” della proteina funzionante. Queste ec-
cezioni possono determinare la manifestazione della malattia anche nelle 
femmine sebbene queste abbiano solo una copia del gene mutato. 
Ciò si verifica, per esempio, in patologie quali la malattia di Fabry e l’a-
drenoleucodistrofia.
Queste differenze tra maschi e femmine per quanto riguarda le ma-
lattie genetiche legate al cromosoma X spiegano anche quelle malattie 
genetiche che si osservano solo nelle femmine. Si tratta, infatti, di 
patologie legate a difetti genetici che influiscono su funzioni talmente 
essenziali per la cellula da essere incompatibili con la vita. Per questo 
motivo la malattia si osserva solo nelle femmine poiché queste sono in 
grado in grado di sopravvivere mentre i maschi muoiono in utero o in 
fase neonatale. 
Questo è il caso, per esempio, di patologie come la sindrome di Rett, l’in-
continentia pigmenti e la sindrome oro-facio-digitale di tipo 1.
Le malattie genetiche legate al cromosoma X che colpiscono prevalente-
mente i maschi sono state peraltro oggetto di studi per valutarne l’impatto 
psicologico sull’intera famiglia. Nella maggior parte dei casi è stato rile-
vato lo sviluppo di un forte senso di colpa da parte delle madri e il timore 
di essere colpevolizzate dal partner stesso per aver trasmesso la malattia 
ai figli; il senso di colpa è stato osservato anche nelle sorelle dei ragazzi 
affetti e nelle nonne materne.
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3.7.	 Disabilità: come migliorare la qualità di vita

di Vincenzo Falabella*

3.7.1.	 Definizione di disabilità e diritti esigibili secondo la con-
venzione ONU

Il mondo della disabilità non è un mondo a parte, ma è una parte del 
mondo: possiamo partire da queste parole per delineare una definizione 
di cosa si debba intendere oggi con il termine “disabilità” e per spiegare 
come da poco più di quindici anni, ossia dal 2006, vi sia stata una vera e 
propria svolta, un vero e proprio cambiamento di paradigma, conseguente 
all’approvazione della Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con Di-
sabilità, la prima Convenzione delle Nazioni Unite del nuovo millennio.

La Convenzione, divenuta nel 2009 la Legge dello Stato italiano 
18/2009, parla chiaro: “per persone con disabilità si intendono coloro che 
presentano durature menomazioni fisiche, mentali, intellettuali o sensoriali 
che in interazione con barriere di diversa natura possono ostacolare la loro 
piena ed effettiva partecipazione nella società su base di uguaglianza con 
gli altri”.

La cesura è epocale e si può riassumere così: si è più o meno persone 
con disabilità a seconda del contesto circostante, di come questo sia più o 
meno adeguato a consentire alle persone con disabilità di avere le stesse 
opportunità di tutti gli altri, in altre parole di dove e come si vive.

La conseguenza è quasi logica e fa pensare che il welfare di protezione 
finora adottato per “proteggere” le persone con disabilità, che durante la 
pandemia da Covid, per esempio, non ha svolto affatto la propria funzione 
di “protezione”, debba segnatamente lasciare spazio a un welfare di inclu-
sione, di prossimità territoriale e partecipazione, basato appunto sulla con-
creta applicazione di quanto stabilito dalla Convenzione ONU.

Anche nel nostro Paese vi è stata una svolta recente, dal punto di vista 
normativo, con l’approvazione della Legga Delega al Governo in materia di 
disabilità (227/2021), di cui entro la metà del 2024 dovranno essere definiti 
i vari Decreti Attuativi. Essa, infatti, stabilisce sin da subito nuovi criteri 
di valutazione basati sulla definizione di persone con disabilità, proprio 
riferendosi al primo articolo della Convenzione ONU e sancisce un profilo 
di funzionamento che tenga conto della persona nella sua abilitazione e 
nella sua consapevolezza e autodeterminazione, tramite progetti persona-

* Presidente FISH – Federazione Italiana per il Superamento dell’Handicap.
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lizzati che vedano la persona stessa pienamente partecipe delle decisioni su 
come, dove e con chi vivere.

Anche sul piano della Salute la Convenzione parla chiaro, con un arti-
colo (il 25°) interamente dedicato a tale tema. Vale la pena citarlo integral-
mente: “Gli Stati [che hanno ratificato la Convenzione] riconoscono che le 
persone con disabilità hanno il diritto di godere del migliore stato di salute 
possibile, senza discriminazioni fondate sulla disabilità. Gli Stati adottano 
tutte le misure adeguate a garantire loro l’accesso a servizi sanitari che 
tengano conto delle specifiche differenze di genere, inclusi i servizi di ri-
abilitazione. In particolare, devono: (a) fornire alle persone con disabilità 
servizi sanitari gratuiti o a costi accessibili, che coprano la stessa varietà 
e che siano della stessa qualità dei servizi e programmi sanitari forniti alle 
altre persone, compresi i servizi sanitari nella sfera della salute sessuale e 
riproduttiva e i programmi di salute pubblica destinati alla popolazione; 
(b) fornire alle persone con disabilità i servizi sanitari di cui hanno neces-
sità proprio in ragione delle loro disabilità, compresi i servizi di diagnosi 
precoce e di intervento d’urgenza, e i servizi destinati a ridurre al minimo 
e a prevenire ulteriori disabilità, segnatamente tra i minori e gli anziani; 
(c) fornire questi servizi sanitari alle persone con disabilità il più vicino 
possibile alle proprie comunità, comprese le aree rurali; (d) richiedere agli 
specialisti sanitari di prestare alle persone con disabilità cure della mede-
sima qualità di quelle fornite agli altri, in particolare ottenendo il consenso 
libero e informato della persona con disabilità coinvolta, accrescendo, tra 
l’altro, la conoscenza dei diritti umani, della dignità, dell’autonomia, e dei 
bisogni delle persone con disabilità attraverso la formazione e l’adozione di 
regole deontologiche nel campo della sanità pubblica e privata; (e) vietare 
nel settore delle assicurazioni le discriminazioni a danno delle persone con 
disabilità, le quali devono poter ottenere, a condizioni eque e ragionevoli, 
un’assicurazione per malattia e, nei paesi nei quali sia consentito dalla legi-
slazione nazionale, un’assicurazione sulla vita; (f) prevenire il rifiuto discri-
minatorio di assistenza medica o di prestazione di cure e servizi sanitari o 
di cibo e liquidi in ragione della disabilità”.

A oggi la Convenzione ONU è stata ratificata da un altissimo numero 
di Stati, quasi 190, ed è effettivamente illusorio pensare che le prescrizioni 
or ora citate siano una concreta realtà in tutti quei Paesi. Non lo sono nem-
meno nel nostro e un esempio recente e lampante lo si è avuto proprio con 
la pandemia da Covid, di cui si è già accennato, rispetto alla quale attendia-
mo con curiosità di vedere prossimamente gli esiti del progetto DISCOVID, 
preziosa ricerca condotta dal Dipartimento di Psicologia dell’Università di 
Milano-Bicocca, in collaborazione con diversi enti che si occupano di disa-
bilità, per capire quali siano stati gli effettivi impatti della pandemia sulle 

Copyright © 2023 by FrancoAngeli s.r.l., Milano, Italy. ISBN 9788835157533



141

persone con disabilità e sulle loro famiglie, svelandone i vissuti e i bisogni, 
oltreché identificando strategie utili a rispondervi al meglio.

E tuttavia, anche senza particolari approcci scientifici, la realtà di 
quanto accaduto durante la pandemia è stata sotto agli occhi di tutti: per-
sone con disabilità in grave situazione di disagio, chiuse nelle loro case 
insieme ai propri cari, per non parlare di quanto ancor più tragicamente si 
è verificato nelle strutture residenziali, con numerosi decessi, nei casi peg-
giori, e in generale con il totale distacco dalla vita “di fuori”.

Che poi le prescrizioni della Convenzione in tema di salute siano ancor 
più disattese nei confronti delle donne con disabilità è anche questo un dato 
inconfutabile, pensando soprattutto al fatto che le ragazze e le donne con 
disabilità hanno non solo minori opportunità rispetto alle donne senza disa-
bilità, ma sono anche soggette a discriminazioni multiple, sia per l’appar-
tenenza al genere femminile, che le svantaggia rispetto agli uomini – con 
e senza disabilità –, sia per l’essere appunto persone con disabilità, che 
si trovano di fronte a tutte le barriere fisiche, sensoriali e culturali presenti 
in un ambiente progettato e costruito senza tenere conto delle loro caratte-
ristiche. E in tal senso proprio il minore accesso ai servizi sanitari è una 
delle aree in cui le donne con disabilità sono maggiormente penalizzate.

3.7.2.	Le sfide

Le “basi”, dunque, ci sono e parlano chiaro a chiunque decida di voler-
ne rendere realtà, sia a livello di normativa internazionale che nazionale. 
Cosa serve quindi per migliorare effettivamente la qualità di vita delle 
persone con disabilità e delle loro famiglie, ciò che costituisce anche il fon-
damentale punto di impegno delle principali organizzazioni impegnate per 
il rispetto dei loro diritti nel settore della Salute, della Scuola, del Lavoro e 
della Società tutta?

Ci sono una serie di temi da evidenziare, centrali da sempre per la 
FISH, la Federazione per il Superamento dell’Handicap che chi scrive ha 
l’onore di rappresentare, temi contraddistinti tutti da una parola chiave che 
è diritti, o ancora più precisamente, diritti umani. È la parola su cui ci si 
muove quotidianamente e che dovrà essere la “stella polare” anche per il 
futuro a breve e lunga scadenza, rispetto alle tante sfide ancora da vincere, 
nel campo della salute, ma anche, come detto, della scuola, del lavoro e 
della lotta alla segregazione delle persone con disabilità, delle donne e dei 
minori con disabilità e in altri settori ancora.

Ma prima di tutto, tornando a citare la Legge Delega 227/2021 in ma-
teria di disabilità, alla base c’è quanto fissato dal primo articolo di tale 
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norma, ossia i nuovi criteri e le nuove modalità di riconoscimento della 
condizione di disabilità, tema che apre la strada allo sviluppo di servizi e 
sostegni inclusivi, basati sulla progettazione personale e individuale di vita 
per ogni persona con disabilità, comprese quelle che necessitano di mag-
giori sostegni. È una questione che marcia in parallelo con un’azione a dir 
poco doverosa, quale l’aumento delle pensioni di invalidità, ferme da anni 
a un livello a dir poco inaccettabile, specie pensando all’attuale difficile 
momento economico che coinvolge molte famiglie del nostro Paese e tanto 
più quelle con disabilità. Né si tratta di un aspetto legato solo alla presente 
congiuntura, se è vero che la disabilità è uno dei primi fattori determinanti 
di povertà e impoverimento, in una sorta di circolo vizioso tra causa ed 
effetto. La disabilità, infatti, comporta sin troppo spesso una serie di costi 
non tenuti in considerazione, né quindi compensati. Una consapevolezza, 
questa, che dovrebbe diffondersi nella società tutta.

Sul piano della salute, non si può non fare riferimento a uno strumento 
come i LEA, i Livelli Essenziali di Assistenza Sanitaria, che continuano a 
essere tutt’altro che applicati nella loro interezza e con l’uniformità che do-
vrebbe esserci nei vari territori del nostro Paese.

Si parla di un diritto fondamentale, quello alla salute appunto, con tutto 
ciò che questo comporta in termini di cura, di diagnosi e di abilitazione 
per persone con disabilità causate da patologie o da traumi, senza dimen-
ticare come a tutt’oggi sia gli ausili che i dispositivi sanitari monouso non 
vengono affatto considerati come un presidio di prevenzione, di diritto alla 
salute, di supporto alla mobilità e all’inclusione, ignorando sin troppo spes-
so la stessa libertà di scelta delle persone su ciò che ricade direttamente 
sulla qualità della loro vita.

Un’applicazione concreta e uniforme dei LEA, da armonizzare per 
altro in modo stretto e profondamente connesso con i LEPS (Livelli Essen-
ziali delle Prestazioni Sociali) è l’unica strategia di intervento possibile in 
questo settore.

E poi la scuola, da cui “tutto incomincia”, che nonostante veda il 
nostro Paese assolutamente all’avanguardia per le norme prodotte negli 
ultimi decenni, fa registrare ancora troppi disagi, problemi burocratici e 
mancanza di continuità didattica per alunni, alunne, studenti e studentesse 
con disabilità che hanno il diritto di frequentare “la scuola di tutti insieme 
a tutti”.

Anche qui il percorso è segnato ed è quello del passaggio da un ap-
proccio quantitativo a un approccio qualitativo dell’inclusione di alunni e 
studenti con disabilità, superando uno dei principali problemi che si sono 
letteralmente da tempo cristallizzati, quale la delega dei progetti inclusivi 
ai soli docenti per il sostegno. Tutte le componenti della scuola, infatti, 
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devono essere una volta per tutte coinvolte nell’inclusione degli alunni 
e degli studenti con disabilità, con la messa a disposizione di ogni ser-
vizio necessario, da parte degli Enti Pubblici di volta in preposti, dagli 
assistenti all’autonomia e alla comunicazione, ai servizi di trasporto a 
scuola, fino alla distribuzione, sempre a scuola, dei farmaci necessari 
per alcune patologie.

Dopo gli studi dovrebbe arrivare il lavoro, ma in questo campo i dati 
continuano purtroppo a essere particolarmente impietosi sul grande tasso 
di disoccupazione che coinvolge tutte le persone con disabilità e ancor 
più le persone con disabilità intellettive e del neurosviluppo e anche qui le 
donne con disabilità.

Le politiche attuate da quasi venticinque anni per incentivare il lavoro 
delle persone con disabilità non hanno risolto i problemi: avrebbero dovu-
to favorire le assunzioni e il cosiddetto “collocamento mirato”, mettendo 
ogni persona “al posto giusto”, a seconda delle sue capacità, ma così non 
è stato. È un settore, questo, che richiede una profonda revisione, a partire 
dalla necessaria formazione di chi si deve occupare di impiego, guardando 
anche con attenzione alle azioni di responsabilità sociale che cominciano a 
essere intraprese, spesso con successo, da parte del settore privato.

Altri due temi di particolare importanza vorrei in questa sede evi-
denziare, strettamente interconnessi tra loro. Da una parte vi è quello già 
accennato, riguardante la vita indipendente di ogni persona con disabilità, 
anche di chi è solo parzialmente in grado di autodeterminarsi, vale a dire 
il diritto a vivere nella società, costruendo il proprio progetto di vita, otte-
nendo i supporti adeguati a vivere e abitare in autonomia, per contare su 
sostegni personalizzati e autodeterminati.

Arrivare a questo risultato, superando i problemi di disponibilità eco-
nomica, di disparità territoriali, di modelli organizzativi superati, di vincoli 
amministrativi talora vessatori, è il risultato a cui si deve tendere con forza.

E in parallelo, ma profondamente intrecciato, vi è il tema della lotta 
alla segregazione delle persone con disabilità nelle strutture “chiuse”, un 
tema che porta segnatamente alla necessità di desitituzionalizzare le stesse 
persone con disabilità e in particolare quelle con disabilità intellettive e del 
neurosviluppo rare e ad alta complessità, maggiormente esposte ai rischi 
presenti in quelle strutture.

Lo si può fare, oltreché monitorando puntualmente e attentamente la 
situazione delle varie strutture istituzionali, riconvertendole in chiave in-
clusiva, e più in generale rendendo possibile superare qualunque situazione 
istituzionalizzante o segregante che sia presente in ogni contesto, promuo-
vendo per esempio soluzioni dell’“abitare possibile”, rivolte proprio a per-
sone con disabilità altamente complesse.
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Sono tante e complesse le sfide da superare per rendere effettivi, con-
creti ed esigibili i diritti sanciti dalla Convenzione ONU sui Diritti delle 
Persone con Disabilità, con i suoi cinquanta chiari articoli.

Ma sono anche sfide che diventeranno ulteriormente difficili, se conti-
nuerà a mancare una base imprescindibile, quella della conoscenza, ovvero 
la disponibilità di dati statistici attendibili e testati scientificamente sulla 
disabilità.

Senza quel tipo di conoscenza, infatti, diventa particolarmente com-
plicato ideare, proporre e programmare. E purtroppo il problema della 
carenza e dell’inadeguatezza del sistema statistico, della rilevazione di dati 
disaggregati che tengano conto della variabile disabilità, è una questione 
centrale, a livello nazionale, regionale e locale, che si estende addirittura 
oltre i confini del nostro Paese.

3.7.3.	Conclusioni

Ancora alla Convenzione ONU voglio riferirmi in conclusione ed esat-
tamente all’articolo contenente gli Obblighi generali di essa (il 4°), ove si 
scrive tra l’altro che “nell’elaborazione e nell’attuazione della legislazione e 
delle politiche da adottare per attuare la presente Convenzione, così come 
negli altri processi decisionali relativi a questioni concernenti le persone 
con disabilità, gli Stati operano in stretta consultazione e coinvolgono at-
tivamente le persone con disabilità, compresi i minori con disabilità, attra-
verso le loro organizzazioni rappresentative”.

Ebbene, anche questo è un passaggio fondamentale, per rendere con-
creto il motto internazionale del movimento delle persone con disabilità, 
che è Nulla su di Noi senza di Noi. Solo infatti collaborando strettamente 
con coloro che sono direttamente coinvolti nei temi legati alla condizione 
di disabilità e con le principali organizzazione che ne tutelano i diritti, si 
potrà avviare effettivamente una nuova cultura sulle differenti tematiche 
che riguardano il mondo della disabilità.
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4.	Gender gap in sanità, nella ricerca scientifica 
e nell’innovazione digitale

4.1.	 Come superare il bias di sesso e genere nella ricerca 
scientifica

di Elena Ortona*, Anna Ruggieri*

4.1.1.	 Introduzione

È ormai noto come siano importanti, nella ricerca preclinica e clini-
ca, una attenta valutazione e analisi degli aspetti relativi sia al sesso, cioè 
quelli di natura biologica, sia al genere, con riferimento agli aspetti psico-
sociali, culturali ed economici, che differenziano uomo e donna.

Quali dovrebbero essere le fasi di una ricerca scientifica attenta alle 
differenze di sesso e genere? 1) individuare le eventuali differenze di sesso/ 
genere nella fisiologia e nelle diverse patologie; 2) identificare i fattori alla 
base di tali differenze che possono essere genetici, epigenetici, ormonali, 
legati alla diversa composizione del microbiota o a fattori ambientali e agli 
stili di vita. L’identificazione e caratterizzazione dei fattori determinanti le 
differenze di sesso/genere consentirà interventi mirati e lo sviluppo di per-
corsi di prevenzione, diagnosi e cura sesso e genere specifici. 

Per anni nella ricerca medica si è pensato che corpo maschile e fem-
minile differissero solo per le dimensioni e per la fisiologia riproduttiva, 
assumendo di fatto un’ipotetica norma maschile dalla quale le donne sfug-
givano per alcune caratteristiche. 

L’epidemiologia ha avuto un ruolo fondamentale nel far emergere le 
differenze tra uomini e donne nello sviluppo, nella sintomatologia e nel de-

* Centro di riferimento per la Medicina di Genere, Istituto Superiore di Sanità, Roma, 
Italia.
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corso di alcune patologie trasmissibili e non trasmissibili, facendo slittare 
il paradigma di una norma maschile verso l’idea di una medicina di gene-
re. Uomini e donne non si ammalano, infatti, allo stesso modo, incidenza 
e prevalenza delle patologie, ma anche prognosi, manifestazioni e risposte 
alle terapie sono diverse nei due sessi e, di conseguenza, anche il loro im-
patto, in termini di utilizzo di risorse sanitarie è differente. Sebbene sussi-
stano queste importanti differenze, la variabile “sesso e genere” non viene 
sempre considerata in modo appropriato nella ricerca epidemiologica, le 
analisi vengono spesso presentate riportando un dato complessivo, che 
comprende sia gli uomini sia le donne, non disaggregando i dati per sesso 
e quindi non dando la possibilità a eventuali differenze di poter emergere.

Occorre inoltre sottolineare che il determinante sesso/genere andrebbe 
considerato non solo nelle analisi dei dati, ma anche nella progettazione 
dello studio. Questo aspetto è molto importante specie quando si tratta di 
studi di farmaco-epidemiologia, che vanno, quindi, a misurare efficacia e 
sicurezza di un trattamento farmacologico. È importante sviluppare ade-
guate ipotesi di ricerca mirate a studiare le differenze fra uomini e donne; 
un approccio orientato alle differenze di sesso/genere dovrebbe essere 
applicato dalla raccolta dei dati nelle survey, che dovrebbero includere le 
variabili correlate al genere.

È importante includere l’età come variabile anagrafica da correlare con 
le differenze di sesso/genere, in particolare esaminare la popolazione in 
gruppi di età che rappresentano i cambiamenti ormonali e metabolici, che 
per esempio contribuiscono ad aumentare notevolmente il rischio di malat-
tie croniche correlate all’età.

4.1.2.	 La ricerca clinica

Per quanto riguarda la ricerca clinica, nel corso dei secoli le donne 
sono state escluse o poco rappresentate negli studi clinici, in quanto consi-
derate non idonee a causa di alcune variabili, in particolare relative al ciclo 
ormonale e perché potenzialmente in stato di gravidanza inconsapevole. 
Di conseguenza il genere femminile poteva ricevere diagnosi errate, per-
dere opportunità di trattamento, ricevere dosi non appropriate di farma-
ci e vaccini o, addirittura, ricevere prescrizioni farmacologiche “errate”. 
Tutto questo ha ridotto la possibilità di generalizzare i risultati degli studi 
clinici all’intera popolazione. Col passare degli anni si è evidenziata una 
forte correlazione tra sesso e incidenza, prevalenza, sintomi, età di esordio 
e gravità di certe patologie, nonché una diversa risposta ai farmaci e ai 
vaccini. Le donne rispondono in maniera diversa rispetto agli uomini ai 
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farmaci e questo è principalmente connesso a differenze fisiologiche, ana-
tomiche e ormonali. Le donne mostrano un profilo farmacocinetico diverso 
rispetto all’uomo sia per assorbimento, sia per distribuzione, metabolismo 
ed eliminazione del farmaco. Hanno un peso corporeo medio inferiore, 
una percentuale di massa grassa più alta, un minore volume plasmatico e 
un profilo di legame tra farmaco e proteine plasmatiche diverso. È quindi 
evidente come negli studi dei farmaci tutti questi parametri dovrebbero 
essere considerati nel disegno degli studi. La pratica clinica e i dati epi-
demiologici hanno inoltre evidenziato come le donne siano maggiormente 
esposte a possibili reazioni avverse ai farmaci e vaccini. Responsabile è 
spesso il diverso metabolismo e destino del farmaco nella donna rispetto 
all’uomo e può dipendere da vari motivi, come la classe farmaceutica del 
medicinale, il tipo di effetto avverso, l’età e lo stato fisiologico della donna. 
Nel caso della risposta alle vaccinazioni, di solito le donne producono li-
velli di anticorpi doppi rispetto agli uomini e hanno più frequentemente re-
azioni avverse ai vaccini, per la loro maggiore immunoreattività. Tuttavia, 
queste differenze fra sessi nella risposta immunitaria non sono considerate 
nel design o nel dosaggio dei vaccini o dei farmaci.

Le donne sono ancora sottorappresentate nei trial clinici randomizzati: 
la percentuale di donne arruolate supera di poco il 20% negli studi clinici 
di fase 1; ne risulta, quindi, che in alcuni casi l’approvazione dei farmaci 
si basa su risultati ottenuti su una popolazione prevalentemente di sesso 
maschile.

Nonostante sia la stessa epidemiologia a mettere in evidenza differenze 
tra uomini e donne, parte della comunità scientifica continua a trascurare 
queste disparità, annullandole nella presentazione di un dato neutro o limi-
tandosi a stratificare per genere un dato neutro in un’analisi che nella sua 
impostazione non prevedeva alcun approccio di genere. 

La stratificazione dei dati per sesso/genere a valle di uno studio è si-
curamente necessaria, ma non è sufficiente. Bisogna impostare il disegno 
dello studio ponendo fin da subito le domande giuste e individuando gli 
strumenti più adeguati per comprenderle e analizzarle. 

4.1.3.	 Studi preclinici

Per quanto riguarda gli studi preclinici, questi possono essere studi in 
vitro (su cellule isolate e coltivate in laboratorio, o organi isolati e tessuti 
isolati), in vivo (su animali da laboratorio) ed ex vivo (su materiale o cellule 
isolate di fresco da animali da esperimento o da soggetti umani volontari, 
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per esempio dal sangue periferico). Tuttavia, in questi studi il sesso del 
donatore viene spesso ignorato: nella maggioranza degli studi su linee 
cellulari o cellule fresche isolate da tessuti non viene riportato il sesso di 
origine dell’organismo da cui derivano e per quanto riguarda gli studi in 
vivo su modelli animali, nella maggioranza dei casi vengono usati animali 
di sesso maschile. 

Le linee cellulari utilizzate negli studi in vitro sono in coltura in ge-
nere ormai da decenni e questo potrebbe aver causato modifiche impor-
tanti del cariotipo, incluse la perdita o la presenza di cromosomi sessuali 
soprannumerari, cosicché in molti casi la stessa linea cellulare è risultata 
diversa tra un laboratorio e l’altro. Per esempio, l’American Type Culture 
Collection (ATCC) riporta che nell’ambito della loro raccolta circa 100 li-
nee cellulari che derivavano all’origine da soggetti di sesso maschile hanno 
ora “perso” il cromosoma Y e ciò è accaduto in particolare nelle linee cel-
lulari tumorali. Le linee cellulari trasformate infatti sono suscettibili alla 
perdita sia dei cromosomi autosomici che di quelli sessuali e queste perdite 
non si verificano in modo uniforme, formando un mosaico di diversi mo-
delli cromosomici. Di conseguenza, le linee cellulari trasformate non per-
mettono di valutare le differenze che dipendono dal sesso biologico. Tenere 
conto del sesso del donatore è invece fondamentale poiché è noto che molti 
tipi di cellule maschili e femminili reagiscono in modo diverso a stimoli 
chimici e ambientali a causa di differenze genetiche e fenotipiche. A parità 
di “stress” (uno stress ossidativo, per esempio) le cellule femminili sembra-
no capaci di contrastare le alterazioni indotte (per esempio le ossidazioni 
delle proteine) meglio di quelle maschili, sono più resilienti e plastiche e 
sanno adattarsi ai cambiamenti ambientali. Sottoposte allo stesso tipo di 
stress le cellule maschili vanno più facilmente incontro a morte cellulare 
per apoptosi rispetto a quelle femminili, che invece innescano più efficace-
mente i processi di citoprotezione (antiossidanti, autofagici) che consentono 
alla cellula di sopravvivere. Questo fenomeno è almeno in parte causato da 
un sistema di detossificazione più o meno efficiente. Risulta quindi eviden-
te l’importanza di utilizzare cellule che derivano da organismi di entrambi 
i sessi per tutti gli “screening” di nuovi farmaci e per le valutazioni di tos-
sicità. 

Per quanto riguarda gli studi in vivo su modelli animali è essenziale 
prevedere l’inclusione di animali di entrambi i sessi. Le possibili differen-
ze legate al sesso dovrebbero essere osservate in animali adulti, maschi e 
femmine della stessa età riproduttiva con gonadi intatte. Inoltre, è impor-
tante che gli animali studiati, maschi e femmine, siano compagni della 
stessa cucciolata. Infatti, l’uso di roditori con lo stesso background geneti-
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co, ma allevati in siti e ambienti diversi può introdurre differenze fenotipi-
che nella prole non correlate al sesso.

Fra gli ulteriori aspetti da considerare per quanto riguarda il bias di 
sesso nella ricerca, è il sesso degli sperimentatori che potrebbe influenza-
re, per esempio la risposta al dolore dei roditori e l’ora e la stagione in cui 
vengono effettuati gli esperimenti per tenere conto delle oscillazioni ormo-
nali conseguenti. 

Non ultimo, bisogna tenere in considerazione il ruolo delle fonti esoge-
ne di estrogeni che potrebbero influenzare alcuni parametri in modo ses-
sualmente dimorfico. Alcuni esempi di fonti esogene di estrogeni sono il 
cibo per roditori (fitoestrogeni di soia), le lettiere (pannocchia), le gabbie e 
bottiglie d’acqua (bisfenolo-A della plastica), ma anche i terreni di coltura 
e le plastiche usate per la cultura delle cellule in vitro.

4.1.4.	 Ricerca in digital health

Con l’avvento delle nuove tecnologie si è resa subito evidente una nuo-
va sfida per la ricerca scientifica: la necessità di superare i bias di genere 
anche nell’ambito della salute digitale. Per salute digitale si intendono tutti 
quei percorsi terapeutici abilitati dalla tecnologia, che consentono alle 
persone di accedere a informazioni, servizi sanitari e cure personalizzate. 
Nonostante l’efficacia e i benefici di queste tecnologie, che implementano 
l’efficienza dell’assistenza sanitaria, comincia a essere evidente la scarsa 
rappresentatività femminile nei database su cui si costruiscono gli algorit-
mi alla base dei sistemi di machine learning. Le applicazioni digitali per 
monitorare l’attività fisica e per suggerire diagnosi precoce auto-riferita si 
rivolgono e sono calibrate sui sintomi maschili e questo può generare dia-
gnosi errate, con conseguenze anche gravi, come per esempio nel caso di 
attacco cardiaco che si presenta con sintomi diversi fra i sessi e che nelle 
donne spesso può essere confuso con attacco di panico. Tutto ciò è ancora 
più rilevante se si considera che nei Paesi ad alto reddito, le donne sono più 
prone a usare strumenti digitali per la salute, rispetto agli uomini. Pertan-
to, l’evoluzione della ricerca medico-scientifica dovrà sempre più prestare 
attenzione alla scelta dei database su cui si basa lo sviluppo della digital 
health e al coinvolgimento femminile nel disegno e sviluppo dei test e del-
le app relative. 
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Tab. 1 - Considerazioni metodologiche per la ricerca delle differenze di sesso e di genere

•	 Considerare se per la malattia studiata sono note differenze di sesso nell’incidenza, nel-
la prevalenza, nella presentazione e nella sopravvivenza

•	 Applicare una prospettiva “life course” per analizzare se i determinanti di sesso e gene-
re hanno un effetto diverso in diverse finestre temporali

•	 Considerare l’impatto dell’ambiente sociale genere-specifico

•	 Per gli studi di base e preclinici, considerare nei modelli murini le opzioni della gona-
dectomia classica, knockout o esperimenti con i four core genotype per valutare il ruolo 
di ormoni e geni

•	 Considerare il sesso degli organismi da cui derivano le cellule per gli studi in vitro

•	 Essere consapevoli delle differenze di sesso e genere nella farmacocinetica e nella far-
macodinamica; la stessa dose può avere effetti diversi nei maschi e nelle femmine o può 
variare in base alla corporatura

•	 Considerare l’utilizzo di ormoni esogeni: contraccettivi, terapia ormonale in menopausa, 
testosterone e altro uso di steroidi

•	 Registrare i dati sul ciclo riproduttivo (follicolare/luteinico) e sullo stadio (prepubertà, 
pubertà, gravidanza, allattamento, premenopausa e postmenopausa)

•	 Raccogliere dati sulle covariate influenti che possono variare in base al sesso e al gene-
re nella popolazione dello studio

•	 Interpretare le apparenti differenze di sesso e genere alla luce della plausibilità biologi-
ca e del contesto sociale

Per ulteriori dettagli consultare le Linee di indirizzo per l’applicazio-
ne della Medicina di Genere nella ricerca e negli studi preclinici e clinici 
14f83e05-f47e-035b-aaf2-dcb3d85d2a4a (iss.it).
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4.2.	Leadership al femminile in sanità: a che punto siamo

di Antonella Vezzani*, Fabiola Bologna**, Luciana Bovone***

4.2.1.	 La femminilizzazione della professione medica 

La femminilizzazione della categoria medica mostra una curva destina-
ta a crescere, alla luce della prevalenza del genere femminile tra i profes-
sionisti più giovani.

A partire dalla generazione dei “baby boomers”, nati tra il 1950 e il 
1964, sempre più donne hanno scelto di studiare medicina. Il numero di 
laureate è più che raddoppiato dai primi anni Settanta ai primi anni Ottan-
ta. Le donne della Generazione X, nate tra il 1965 e il 1979, hanno colma-
to il divario e dal 1995 le studentesse partecipano alla medicina in misura 
uguale o maggiore rispetto agli studenti maschi.

Il termine “femminilizzazione” porta con sé il messaggio che qualcosa 
viene trasformato in una forma femminile e che le donne in medicina sono 
qualcosa di straordinario e diverso dalla norma che si ritiene maschile. 

In una società paritaria non ci sarebbe bisogno di un’espressione speci-
fica per formalizzare la partecipazione paritaria delle donne. Dovrebbe es-
sere normale che circa la metà dei membri di quasi tutte le professioni sia 
di sesso maschile. Inoltre, per molti anni non è stato necessario chiamare 
il fatto che (quasi) tutti i medici fossero uomini, “mascolinizzazione della 
medicina”. Quindi riteniamo che sia più corretto parlare di “partecipazione 
femminile” piuttosto che di “femminilizzazione” della professione medica.

Oggi i medici italiani, iscritti alla FNOMCeO, sono 474.096 di cui 
206.944 (44%) donne. Nella Figura 1 sono illustrate le percentuali dei me-
dici divisi per sesso e per fascia di età. Le donne medico con meno di 50 
anni si avvicinano al 60%.

Nella Figura 2 vengono presentate le percentuali di medici donne e 
uomini nelle regioni italiane. La Sardegna è l’unica regione dove la percen-
tuale di donne medico (52%) supera quello degli uomini, mentre in Cala-
bria e in Campania sono solo il 36%.

Anche la percentuale di dirigenti medici donna del SSN è cresciuta 
progressivamente negli ultimi anni, passando dal 38,4% nel 2010 al 49,9% 
nel 2020, e tale trend è destinato a crescere considerata la prevalenza del 
genere femminile nelle classi di età più giovani. In particolare, con riferi-

* Presidente Nazionale Associazione Italiana Donne Medico (AIDM).
** Vicepresidente AIDM Nord.
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Fig. 1 - Percentuale medici per sesso e fascia di età, Centro Elaborazione Dati 
FNOMCeO marzo 2023

Fig. 2 - Percentuale medici uomini e donne per regione, Centro Elaborazione Dati 
FNOMCeO marzo 2023

mento ai soli medici del SSN di età inferiore ai 45 anni, i dati mostrano 
che il 63,8% di essi è donna, diversamente da quanto si rileva nelle classi 
di età superiori in cui c’è una netta prevalenza di uomini rispetto alle don-
ne che rappresentano solo il 43,9% del totale dei medici.
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Nonostante l’incremento numerico, si assiste a una segregazione di 
tipo sia orizzontale sia verticale delle donne medico. La presenza fem-
minile è elevata soprattutto nelle discipline di area funzionale di medici-
na (Neuropsichiatria infantile 78,7%, Pediatria 72,9%, Oncologia medica 
70%) e di area funzionale dei servizi (Genetica medica 65,5%, Scienza 
dell’alimentazione 61,2%, Medicina fisica e riabilitazione 62,1%, Anestesia 
e Rianimazione 56,3%) mentre il numero di donne medico è inferiore al 
30% nell’area funzionale di chirurgia (Chirurgia generale 26,5%, Chirurgia 
toracica 26,5%, Cardiochirurgia 18,2%, Ortopedia 16,7%, Urologia 15,4%) 
con l’unica eccezione di Ginecologia e Ostetricia dove le donne medico 
raggiungono il 59%. Si crea così una segregazione di tipo orizzontale che 
vede le donne medico più polarizzate, anche se in misura inferiore rispetto 
al passato, verso le discipline meno prestigiose e meno retribuite.

In alcune specialità come l’oncologia, la psichiatria e la pediatria pos-
sono apportare un quid in più: le donne sanno gestire al meglio l’affettività 
delle persone, la loro parte emotiva, hanno maggior capacità di ascolto e 
sono più abili nell’affrontare situazioni emotivamente difficili, usando un 
linguaggio più empatico. Per le specialità chirurgiche o a elevato impatto 
tecnologico come la radiologia, le donne medico possono essere scoraggia-
te dallo stereotipo che ritiene queste discipline più adatte agli uomini, dal 
pregiudizio sperimentato durante il training, dalla mancanza di mentor e 
dallo scarso numero di donne medico in posizioni apicali.

A fronte di una quasi parità di genere numerica di medici con contratto 
a tempo indeterminato solo l’8,3% delle donne medico riveste un incarico 
di Struttura Semplice o Complessa, a fronte del 20,6% di medici maschi. 
Nello specifico solo il 18% dei direttori di Struttura Complessa è di sesso 
femminile, mentre questa percentuale sale al 35,5% tra i responsabili di 
Struttura Semplice.

La mancanza di donne medico nelle posizioni apicali è il risultato di 
un labirinto, una serie tortuosa di barriere che sono sia visibili sia invisi-
bili, piuttosto che un limite improvviso e chiaro che impedisce alle donne 
di raggiungere l’ultimo livello superiore di leadership. Queste barriere 
esistono a livello individuale, interpersonale, istituzionale e comunitario, 
fino al livello delle politiche pubbliche. La forza lavoro sanitaria e sociale 
globale ha un problema che non si limita all’effetto “soffitto di cristallo”. 
Piuttosto, è l’intera filiera a perdere progressivamente le donne fino al li-
vello di governo.

Nel 2013 l’Economist ha pubblicato il Glass Ceiling index, una misura 
del ruolo e dell’influenza delle donne nella forza lavoro. È un indice per vi-
sualizzare la metafora del “soffitto di cristallo” che combina dati sull’istru-
zione superiore, la partecipazione alla forza lavoro, la retribuzione, i costi 
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di assistenza all’infanzia, i diritti di maternità e paternità e la rappresentan-
za nei posti di lavoro di alto livello. Se consideriamo la rappresentanza nei 
posti di lavoro di alto livello delle donne nel SSN, il Glass Ceiling Index è 
ben lontano da 1, valore che esprime la parità:

49,5% (% di donne medico del SSN) / 28,7% (% di donne medico con 
incarico di SC o SS) = 1,76

I divari nella leadership di genere sono determinati da stereotipi, di-
scriminazione, squilibrio di potere e privilegi, ma ci sono anche mecca-
nismi di autoesclusione che portano le donne a rinunciare alla carriera: le 
donne che occupano posizioni elevate e hanno figli vengono spesso etichet-
tate come cattive madri; il “confidence gap”, cioè la tendenza a sottostima-
re le proprie capacità e la “sindrome dell’impostore”, cioè ritenere i propri 
successi professionali il risultato di un colpo di fortuna più che un risultato 
meritato. Questi sono fenomeni che affliggono soprattutto le donne.

A causa della scarsa presenza femminile nei luoghi di potere il nostro 
Paese è sceso di ben 16 posti nella classifica stilata dal World Economic 
Forum che monitora i progressi di 147 Paesi in tema di parità di genere. 
L’Italia è passata dal 63° al 79° posto nella classifica stilata nel 2023.

Il mancato riconoscimento del ruolo delle donne nella sanità pubblica 
si è reso evidente anche a livello istituzionale quando è stato realizzato 
il primo decreto per la creazione del comitato tecnico scientifico per l’e-
mergenza Covid-19 dove le donne medico non erano state inserite. Anche 
quest’anno nel primo decreto per la creazione del Tavolo Tecnico per lo 
studio delle criticità emergenti dall’attuazione del Regolamento dell’assi-
stenza ospedaliera (DM 2 aprile 2015, n. 70) e dall’attuazione del Regola-
mento dell’assistenza territoriale (DM 23 maggio 2022, n. 77) erano pre-
senti solo uomini. Dopo una forte azione di protesta che ha mobilitato le 
donne del Paese, il tavolo è stato modificato con l’inserimento di 23 donne 
su un totale di 52 membri.

È evidente che la competenza femminile non è sufficiente a raggiunge-
re posizioni di leadership, ma è necessario avanzare con azioni antidiscri-
minatorie su più fronti, da quello personale a quello istituzionale. 

L’analisi compiuta dall’Organizzazione Mondiale della Sanità nel 2019 
sull’equità di genere dei sistemi sanitari afferma che poiché le donne rap-
presentano il 70% della forza lavoro nel settore sanitario e sociale, non 
sarà possibile colmare le lacune nell’offerta di operatori sanitari senza 
affrontare le dinamiche di genere della forza lavoro nel settore sanitario 
e sociale. Le operatrici sanitarie e sociali che forniscono la maggior parte 
delle cure in tutti i contesti si trovano ad affrontare barriere sul lavoro che 
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i loro colleghi maschi non incontrano. Questo non solo mina il loro benes-
sere e i loro mezzi di sostentamento, ma limita anche i progressi in materia 
di uguaglianza di genere e ha un impatto negativo sui sistemi sanitari e 
sull’erogazione delle cure.

4.2.2.	Il ruolo delle donne medico per il futuro della Sanità

La presenza femminile nel mondo medico è stata un processo di 
emancipazione conquistato nel tempo che ha richiesto impegno, attitudi-
ne e ancora oggi è necessaria una dedizione quotidiana contro pregiudizi, 
disparità e discriminazioni prevalentemente interne al sistema per il man-
tenimento della titolarità professionale. Persistono inoltre preconcetti in 
una quota non irrilevante di pazienti nei confronti delle donne medico, in 
particolare in ambito chirurgico.

Negli ospedali le équipe al femminile delle unità operative sono nume-
rose ma i ruoli apicali rimangono ancora appannaggio, nella maggior parte 
dei casi, della componente maschile. Le Donne Medico oggi hanno poche 
possibilità di esprimere le loro capacità organizzative e manageriali, a dif-
ferenza di altre figure sanitarie emergenti. Le motivazioni sono molteplici, 
dal lungo percorso di studi, sei anni per la laurea e dai quattro ai cinque 
anni per la specializzazione e il successivo ingresso nel mondo del lavoro 
in una età dove sarebbe fondamentale la conciliazione lavoro-famiglia per 
avere la possibilità di iniziare un percorso di carriera alla pari con la com-
ponente maschile. Un ostacolo per la donna medico è il rientro al lavoro 
dopo l’assenza per maternità oppure dopo un periodo di aspettativa per 
occuparsi di genitori anziani o di familiari con disabilità. Le difficoltà ri-
guardano sia il reinserimento che la carriera professionale. La mancata so-
stituzione delle donne medico, durante la maternità e l’aspettativa, provoca 
un sovraccarico di lavoro negli altri colleghi medici, con un peggioramento 
della organizzazione che incide sul piano ferie e sui riposi e che genera un 
clima di malessere generale. La conciliazione lavoro/famiglia per la donna 
medico è complessa per cui spesso rinuncia a formare una famiglia e ad 
avere figli: il 30% delle donne medico è single mentre solo il 10% degli 
uomini medico lo è; una donna medico su tre è senza figli contro un uomo 
medico su cinque; inoltre l’età della prima gravidanza si è spostata ben ol-
tre i 30 anni. 

Un altro problema da non sottovalutare è l’aumento delle aggressioni 
negli ambienti di lavoro: tra i casi di aggressione denunciati all’Inail il 
70% di questi episodi di violenza hanno riguardato le donne. La violenza 
può avere varie espressioni dalle molestie al mobbing, ai ricatti morali e 
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sessuali fino alla violenza fisica. Si tratta di un fenomeno sottostimato e 
difficilmente denunciato. La violenza di genere ha un impatto profondo 
sulla salute fisica e mentale delle donne che la subiscono, per questo si 
stanno sviluppando gruppi di lavoro all’interno degli Ordini dei Medici per 
elaborare strategie di prevenzione.

Nelle Aziende Sanitarie sono stati istituiti i Comitati Unici di garanzia 
(CUG) nati per garantire il rispetto delle pari opportunità, la valorizzazione 
del benessere e il contrasto a qualsiasi forma di discriminazione e di vio-
lenza morale o psichica per i lavoratori. Attualmente hanno un mandato es-
senzialmente consultivo, i suoi componenti sono nominati all’interno dell’a-
zienda, non hanno autonomia decisionale né sono organismi finanziati.

Il “Sistema di certificazione della parità di genere” è un intervento del 
Piano Nazionale di Ripresa e Resilienza (PNRR) che incentiva le imprese 
ad adottare policy adeguate a ridurre il divario di genere in tutte le aree 
maggiormente critiche per la crescita professionale delle donne. Le azien-
de sanitarie che adotteranno questa certificazione otterranno un duplice 
risultato: quello di realizzare la parità di genere al loro interno e quello di 
essere un esempio per le altre imprese del territorio.

Una forza lavoro diversificata (per genere e generazione) in medicina 
e nella ricerca può contribuire alla scoperta scientifica e al miglioramen-
to dell’assistenza ai pazienti più di quanto potrebbe fare una forza lavoro 
omogenea. La diversità di genere e l’apertura alla diversità sono fattori pre-
dittivi di elevate prestazioni di gruppo e l’equilibrio di genere può miglio-
rare il livello di intelligenza collettiva.

La storia della medicina ci racconta che, a differenza di altri settori sa-
nitari, la maggioranza femminile delle donne medico si sta affermando ne-
gli ultimi anni e sconta una “storia di comando” tutta al maschile, con un 
approccio direttivo-conservativo presente ancora nei passaggi generaziona-
li. Da questa storia emerge il “paradosso” del “maschilismo delle donne”, 
dove una parte delle donne medico che raggiungono ruoli apicali “scim-
miotta” i colleghi uomini relegandosi a “brutte copie” di uno stile maschile 
o a interpreti di esso, non esprimendo fino in fondo le proprie peculiarità e 
riproponendo gli stessi schemi di “disparità” di genere.

I sistemi sanitari devono affrontare la sfida di un cambiamento de-
mografico. Mentre i medici più anziani iniziano ad andare in pensione, le 
nuove generazioni di medici sono attratti da qualità e standard lavorativi 
diversi. I millennials e la generazione Z cercano un maggior equilibrio tra 
lavoro e vita famigliare, non sono più disposti a sacrificare la vita persona-
le per la professione e hanno altri interessi oltre alla medicina, riconoscono 
e apprezzano i vantaggi di lavorare in team diversificati per generi e gene-
razioni e hanno un’opinione più evoluta sul ruolo delle donne.
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Le nuove generazioni scelgono di sfruttare la tecnologia per semplifi-
carsi la vita, ridurre gli errori medici e migliorare la comunicazione con 
i pazienti. La prossima generazione di medici utilizzerà la tecnologia per 
supportare le proprie preferenze di lavoro e stile di vita, rendendoli più re-
sistenti al burnout rispetto alle generazioni precedenti.

Siamo in un momento di grande fermento nel mondo della Sanità che 
ha come punto fermo il nostro sistema sanitario universalistico, che non 
vuole lasciare nessuno senza cure e attenzione, compresi i suoi lavoratori. 
Con il rilascio del decreto per il “Piano formativo per la Medicina di Ge-
nere” avremo la possibilità di una azione formativa trasversale dalle uni-
versità, alle aziende ospedaliere, agli ordini in tutti gli ambiti e specialità. 
Sono state le Donne Medico che hanno intrapreso dagli anni ’90 questo 
filone di ricerca che, proprio perché emerso dall’impegno delle Donne 
Medico, è stato poco compreso e relegato a una medicina per le donne, 
travisandone la portata “rivoluzionaria” in termini di salute, di benessere 
che oggi finalmente è diventata consapevolezza per il futuro della “scienza 
medica personalizzata”. L’applicazione della Medicina di Genere permet-
terà la comprensione e la conoscenza del ruolo che le differenze di sesso e 
genere giocano in qualità di determinanti di salute; ci permetterà di appro-
fondire le tematiche di stereotipi e pregiudizi di genere, i gender bias nella 
relazione di cura e favorirà la disseminazione di una cultura professionale 
che faccia propria la consapevolezza del ruolo delle differenze di sesso e 
genere secondo i bisogni formativi specifici di ciascun professionista in 
considerazione del proprio ruolo, mansione e background. Tutto questo 
avrà un riscontro, oltre che per la sostenibilità del sistema sanitario, anche 
nell’ambito della professione e del benessere lavorativo.

Le organizzazioni sanitarie devono comprendere e accompagnare una 
evoluzione culturale in una dimensione di conciliazione, a partire da una 
valorizzazione delle competenze che segua percorsi paralleli in termini di 
carriera ed economici tra settore tecnico professionale e manageriale, in 
modo da sostenere il talento del singolo professionista. Le nuove genera-
zioni di donne medico mostrano grande interesse per la gestione manage-
riale, lo dimostra la grande presenza delle donne medico ai corsi manage-
riali universitari legati alla sanità e ai master in management sanitario di 
primo e secondo livello, segno che le donne medico vogliono essere prota-
goniste delle scelte decisionali del loro mondo sanitario del futuro.

Qualsiasi sia la strada che una donna medico oggi voglia percorrere, 
“professionale” o “manageriale”, è necessario acquisire fiducia e coraggio 
e proporsi in prima persona con le proprie peculiarità per costruire, insie-
me alle Istituzioni, una organizzazione che tenga conto dei cambiamenti e 
che sia sostenibile. Un migliore equilibrio tra lavoro e famiglia richiede un 
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grande lavoro che parte dalle Istituzioni e dalle organizzazioni che hanno 
bisogno di evolversi verso una cultura del benessere lavorativo, costruendo 
una rete affidabile attorno agli operatori sanitari e alle donne medico, in 
cui credere e investire. È necessaria una visione di lungo periodo dove gli 
obiettivi della formazione, la conoscenza, l’esperienza, la sensibilità, la tec-
nica, il benessere e la condivisione, diventano sostanza per cui ogni donna 
medico oggi deve rivendicare il suo ruolo sul tavolo decisionale della sani-
tà del futuro.
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4.3.	La progressione delle donne nella carriera scientifi-
ca: criticità, barriere e soluzioni

di Adriana Albini*

4.3.1.	 Il contesto globale

Le cifre che ricorrono nelle numerose statistiche condotte a livello 
mondiale, europeo e italiano continuano a darci un quadro che, pur con in-
teressanti e, si spera, promettenti variazioni, per ora mantiene la sua forma 
“a forbice”, ribadendo il crescente divario di genere nel corso delle carriere 
accademiche e scientifiche. Negli ultimi decenni la percentuale di ragazze 
iscritte all’università in Italia ha superato quella dei ragazzi. In media, le 
studentesse si impegnano di più, vanno meno spesso fuori corso e si laure-
ano con voti più alti. Il perno delle forbici, in cui donne e uomini raggiun-
gono un maggior livello di parità, corrisponde al periodo del dottorato di 
ricerca. Il primo impiego e il primo stipendio in linea di massima si equi-
valgono, anche se ci sono variazioni a seconda del settore. Ma, a partire da 
cinque anni circa dall’inizio della carriera, le lame della forbice comincia-
no a divaricarsi in maniera sempre più drastica a favore degli uomini. Le 
ragioni sono molteplici, dalla gravidanza e nascita dei figli che comportano 
riorganizzazioni di tempo ed energia, al tipo e frequenza di nuovi impieghi 
e incarichi, a ragionamenti economici o di stabilità del lavoro, alle discri-
minazioni culturali, ancora profondamente radicate. Questo intreccio di 
cause è noto come “soffitto di cristallo”, e cioè una barriera invisibile ma 
tangibile che impedisce alle donne (e ad altri gruppi svantaggiati) di rag-
giungere posizioni di leadership e successo nella loro carriera professiona-
le, a parità di qualifiche e competenze. Il soffitto di cristallo può impedire 
alle donne di accedere a posizioni di leadership in settori tradizionalmente 
dominati dagli uomini, come la politica, l’azienda o la scienza. A questo 
proposito, il Reykjavík Index for Leadership, che dal 2018 misura la per-
cezione di uguaglianza fra donne e uomini nella leadership, ha riscontrato 
che nei Paesi del G7 non c’è stato un misurabile progresso nella percezio-
ne delle donne in posizione di potere negli ultimi cinque anni. Inoltre, le 
donne risultano solo leggermente meno prevenute degli uomini riguardo 
all’idoneità della leadership al femminile. Più preoccupante ancora è che 
i giovani sembrano avere ancora più bias dei loro genitori, una tendenza 
da monitorare con grande attenzione, indicativa della frammentazione dei 
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media tradizionali e dell’impatto online di materiale misogino visionato 
dai giovani, che nel tempo potrebbe far perdere terreno all’uguaglianza di 
genere. Secondo il 2023 Gender Social Norms Index (GSNI), pubblicato 
dal Programma di Sviluppo delle Nazioni Unite e che copre l’85% della 
popolazione mondiale, quasi la metà delle persone crede che gli uomini si-
ano leader politici migliori delle donne, e due persone su cinque ritengono 
che gli uomini siano dirigenti aziendali più capaci delle donne. 

Nella scelta dei corsi universitari, le ragazze tendono a mostrare pre-
ferenza per le materie umanistiche o sociali rispetto alle discipline STEM 
(Scienza, Tecnologia, Ingegneria e Matematica), che rimangono sottorap-
presentate, particolarmente Ingegneria e ICT (Tecnologie dell’informazione 
e della comunicazione), e registrano iscrizioni rispettivamente sotto al 30 
e al 15%. Questo fenomeno è influenzato da fattori culturali, sociali ed 
educativi. I ruoli di genere tradizionali e gli stereotipi culturali possono 
influenzare le aspettative delle ragazze e delle loro famiglie riguardo alle 
scelte educative e professionali. Consciamente o inconsciamente i genito-
ri possono plasmare anche biologicamente lo sviluppo dei figli fin dalla 
più tenera infanzia, per esempio stabilendo un rapporto più fisico con il 
maschio e più discorsivo con la femmina. È probabile che si regalino più 
giochi scientifici ai maschi che alle femmine. Le discipline STEM sono 
spesso percepite come “maschili”, mentre le materie umanistiche o quelle 
scientifiche, ma legate alla cura (es.: infermieristiche), sono viste come più 
“appropriate” per le ragazze.

Fig. 1 - Proporzione di donne e uomini in una tipica carriera accademica: studenti e per-
sonale docente e ricercatore - anni 2005 e 2021 (fonte: Focus “Le carriere femminili in 
ambito accademico” - Ministero dell’Università e della Ricerca, marzo 2023)
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4.3.2.	Il dream gap

Con il termine “dream gap” si intende il divario tra le ambizioni e il 
potenziale di una ragazza e le limitazioni percepite o imposte dalla socie-
tà, che ne influenzano autostima, ambizioni e percezioni delle opportunità 
disponibili. La presenza di modelli di riferimento femminili nelle STEM 
può essere un importante fattore di ispirazione. Ma ancor più, gli esempi 
di vite vere possono essere fonte di fascino e incoraggiamento. Uscito nel 
2016, il film Il diritto di contare (titolo originale: Hidden Figures) ha avuto 
un significativo influsso sulle scelte di carriera delle ragazze, in particolare 
nei campi della scienza, della tecnologia, dell’ingegneria e delle materie 
scientifiche (STEM). Il film, basato sulla vera storia di tre matematiche 
afroamericane che hanno svolto ruoli cruciali alla NASA durante gli anni 
iniziali del programma spaziale statunitense, è stato una fonte di ispira-
zione per le ragazze, mostrando protagoniste femminili forti e intelligenti 
che hanno avuto successo in ruoli legati alle STEM, superando pregiudizi 
e discriminazioni. Ha dimostrato che le donne possono eccellere in campi 
tradizionalmente dominati dagli uomini, spezzando gli stereotipi e infon-
dendo fiducia. Il film ha anche aumentato la consapevolezza dei significati-
vi contributi storici delle donne alla scienza e all’ingegneria. Sulla scia del 
film, sono state riscoperte molte altre matematiche e ingegnere, che, per 
esempio, lavoravano nell’osservatorio astronomico di Greenwich già a fine 
Ottocento. Vedere personaggi con cui le ragazze possono identificarsi può 
incoraggiarle a immaginare di intraprendere carriere nelle STEM. Questo 
tipo di messaggio culturale può enfatizzare l’importanza dell’istruzione e 
della perseveranza nel perseguire i propri sogni. Serve il messaggio che 
con determinazione e duro lavoro, chiunque può superare gli ostacoli e 
raggiungere i propri obiettivi. Infine, può contribuire a ispirare genitori ed 
educatori a incoraggiare le ragazze negli studi STEM e a fornire loro il 
supporto e le risorse necessarie. 

Per prendere un esempio di biografie scritte, la grande scienziata Pre-
mio Nobel Rita Levi Montalcini scrisse un libro intitolato Le tue antenate. 
Donne pioniere nella società e nella scienza dall’antichità ai giorni nostri, 
uscito postumo nel 2017, il quale racconta alle giovani lettrici la storia di 
settanta donne che apportarono contributi fondamentali alla scienza, anche 
nei periodi storici più nettamente patriarcali, come l’Antichità e il Medio 
Evo. Il libro ci presenta una carrellata di donne che hanno saputo affronta-
re difficoltà e tragedie, animate da un’incrollabile passione per la scoperta, 
allevando figli, a volte anche numerosi, e spesso infondendo anche in loro 
l’amore del sapere. Montalcini inoltre era solita ripetere che la qualità più 
importante di uno scienziato non è il genio, bensì la curiosità. Altre qualità 
fondamentali sono precisione, pensiero critico, creatività, comunicazione, 
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collaborazione, pazienza, determinazione, integrità, nessuna delle quali è 
patrimonio esclusivo dei maschi.

4.3.3.	Donne e STEM

È di vitale importanza incoraggiare le ragazze a intraprendere carriere 
nell’area STEM. La diversità di genere in questo e in altri settori stimola 
soluzioni più innovative e comprensive. Le donne portano prospettive uni-
che e diverse alla risoluzione dei problemi scientifici e tecnologici, e tutto 
è un passo avanti verso l’uguaglianza di genere. Ma è anche fondamentale 
che le donne continuino a progredire nella carriera scientifica, assumendo 
ruoli di maggior rilievo, fino a sfondare il soffitto di cristallo e raggiungere 
posizioni apicali. Per arrivare a questo, però, bisogna prima capire e risol-
vere il fenomeno dello “sticky floor”, il “pavimento appiccicoso” che fa ri-
manere le donne incollate ai ranghi più bassi e non raggiungere nemmeno 
il livello di middle-management. Oltre alla maternità che penalizza su più 
piani la carriera femminile e che dovrebbe essere affrontata in maniera 
radicale sul piano legislativo e sociale, oltre alle discriminazioni di genere 
presenti sul posto di lavoro, esiste anche un “confidence gap”, una mino-
re autostima, per cui la donna spesso sottovaluta le proprie competenze. 
Questo può influenzare il tipo di assunzioni, incarichi, borse di studio a 
cui fa domanda, ma anche il modo in cui presenta le proprie capacità. In 
contrasto, gli uomini tendono a enfatizzare le proprie esperienze e qualità 
e a essere quindi più assertivi nella ricerca di lavoro. Mentre la genitoriali-
tà può portare alcune donne a sospendere la propria carriera, riducendo la 
ricerca di nuovi impieghi o le ore lavorative, esercita l’effetto opposto tra 
gli uomini. Un padre di famiglia spesso lavora più dei colleghi senza figli 
e cerca promozioni con maggior determinazione. Il rimanere più a lungo in 
impieghi dai salari più bassi influenza anche il salario successivo, calcolato 
dai datori di lavoro in base a quello attuale. 

Un possibile “gatto che si morde la coda” è la bassissima presenza di 
ragazze negli studi informatici e ingegneristici. In un’epoca in cui gli al-
goritmi influenzano e determinano le scelte in modo sempre crescente, in 
cui l’Intelligenza Artificiale viene addestrata a svolgere mansioni sempre 
maggiori, la mancanza di un input femminile può portare a bias di genere, 
spesso inconsci, svantaggiosi anche nel campo delle assunzioni. Di questo 
se ne erano già accorti colossi quali Amazon e LinkedIn che qualche anno 
fa hanno dovuto ritirare e riscrivere gli algoritmi che usavano per filtrare 
i canditati perché appunto presentavano bias sfavorevoli alle assunzioni 
di donne. Oltre a dover sanare le aggressioni e micro-aggressioni ricevute 
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dalle donne in sede di lavoro, esistono anche tutti quei pregiudizi inconsci, 
quelle associazioni implicite che sono più sfuggenti e difficili da eradicare. 
Solo con una presenza femminile più alta nel settore dell’informatica e del-
la comunicazione possiamo sperare di creare deep learning più oggettivi.

Sebbene sostenere le giovani ricercatrici sia essenziale per ridurre il di-
vario di genere, il sistema accademico continua a perdere donne a un ritmo 
più elevato in tutte le fasi della loro carriera. Di conseguenza, concentrarsi 
solo sulle ricercatrici junior potrebbe non essere sufficiente. Le donne, rice-
vendo meno gratificazioni, spesso stipendi inferiori e facendo meno carrie-
ra, si ritirano dalla realtà lavorativa prima, con drop-out precoci o pensioni 
anticipate. L’effetto cumulativo di questa tendenza acuisce la disparità di 
genere tra i mentori senior, contribuendo così a mantenere il ciclo di minor 
permanenza e avanzamento delle donne scienziate. Uno studio condotto 
dal gruppo di Junming Huang ha utilizzato la ricostruzione delle carriere 
accademiche dei ricercatori per confermare l’esistenza di differenze so-
stanziali nella produttività e nell’impatto tra scienziate e scienziati in di-
verse discipline e Paesi, a partire dal 1955. Lo studio indica che l’aumento 
graduale della presenza delle donne nelle discipline STEM ha contribuito, 
paradossalmente, all’accentuarsi delle disparità di genere sia in termini di 
produttività che di impatto. Questo però non sembra doversi a una reale 
differenza nel ritmo delle pubblicazioni e nel loro impatto, che sono nel 
complesso molto simili, quanto alle variazioni nella lunghezza delle carrie-
re accademiche delle donne e nei maggiori tassi di abbandono femminile.

Anche se le oscillazioni numeriche osservate nelle statistiche vanno 
studiate e monitorate, è difficile identificare una tendenza precisa nella 
progressione delle donne nella scienza in questi ultimissimi anni. Su un 
arco di tempo più vasto, le conquiste in questo settore si vedono distinta-
mente, si pensi per esempio che solo 10 donne ricevettero Premi Nobel per 
la scienza nei primi 100 anni, contro le 5 che l’hanno ottenuto dal 2004 
a oggi. Nel dettaglio, dall’inizio fino al 2023 compreso, ci sono stati 13 
premi per la Fisiologia o Medicina, 8 premi per la Chimica e appena 5 per 
la Fisica. Sottoscritta dai membri dell’ONU nel 2015, l’Agenda per lo Svi-
luppo Sostenibile poneva tra i suoi obiettivi l’uguaglianza di genere entro 
il 2030. Siamo ormai a metà strada, ma le proiezioni sono cambiate verso 
un futuro purtroppo molto più lontano. La crisi dovuta al Covid-19, la con-
seguente nuova normalità del lavoro ibrido e l’alto esodo, forzato o volon-
tario, delle donne dal mondo del lavoro, assieme all’emergenza ambientale, 
la crescente insicurezza economica e politica, stanno aggravando le sfide 
nel cammino verso l’uguaglianza di genere. Le crisi sanitarie, climatiche, 
umanitarie e sociali hanno aumentato l’incidenza di aggressioni fisiche e 
verbali, violenze sessuali e, non ultimi, di omicidi. Le reazioni contro i 
diritti delle donne già da tempo consolidati, gli “hate speech” legati alla 
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comunicazione online danneggiano l’indipendenza e indeboliscono la fidu-
cia delle donne nella società e in sé stesse. Per assurdo, questo senso di in-
sicurezza le fa volgere verso leader maschili, considerati “storicamente” più 
capaci di risolvere difficili situazioni politiche ed economiche, perché i va-
lori patriarcali sono ancora saldamente intrecciati nelle trame della nostra 
cultura. Solo quando la presenza di donne sotto i riflettori sarà considerata 
la normalità invece che un’eccezione, potremo concentrarci sul valore delle 
persone, nel rispetto della diversità che sta alla base dell’innovazione.

Le associazioni di donne top nei loro settori sono importanti punti di 
riferimento pratico e forniscono modelli di ruolo particolarmente impor-
tanti in questo momento per superare la china e rimettersi in carreggiata 
con rinnovata fiducia sulla via dell’uguaglianza di genere. La passione per 
la scienza, la soddisfazione delle scoperte, sostenuta da un ambiente inco-
raggiante, non solo contribuiscono al progresso della scienza, ma aprono 
opportunità economiche più interessanti e carriere potenzialmente più soli-
de. Inoltre, le nazioni che promuovono la partecipazione delle donne nelle 
STEM spesso migliorano la loro competitività economica e tecnologica a 
livello globale. Sviluppare il potenziale delle donne nei settori STEM può 
contribuire alla crescita economica e all’innovazione di un intero Paese.

4.3.4.	Il Club TIWS (Top Italian Women Scientists) di Fonda-
zione Onda

Nel campo scientifico e accademico, l’impiego di indicatori bibliometri-
ci rappresenta un criterio fondamentale per l’assegnazione di finanziamenti 
alla ricerca e per l’avanzamento nella carriera dei ricercatori. L’h-index, ab-
breviazione di “Hirsch index”, è la metrica più utilizzata per quantificare la 
qualità e la rilevanza delle pubblicazioni accademiche di un individuo. Pro-
posto dal fisico teorico Jorge E. Hirsch nel 2005, l’h-index tiene conto sia 
del numero di lavori scientifici pubblicati da un ricercatore che del numero 
di citazioni ricevute da questi lavori. Un ricercatore ha un h-index di “n” se 
ha pubblicato “n” lavori che sono stati citati almeno “n” volte ciascuno. 

Top Italian Scientists (TIS) di Via-Academy è un censimento degli 
scienziati italiani di maggior impatto nel mondo, basato sull’h-index. Da 
questa lista abbiamo selezionato un gruppo di ricercatrici nel settore bio-
medico con h-index pari o superiore a 50, per invitarle a far parte di un 
club di scienziate, il Top Italian Women Scientists. Sostenuto da Fonda-
zione Onda, il Club si è costituito nel 2016 al fine di promuovere il rico-
noscimento e la visibilità delle donne nell’ambito della ricerca scientifica, 
in cui spesso sono sottorappresentate in posizioni di leadership e visibilità 
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mediatica. Iniziative come il Club TIWS sono importanti per promuovere 
l’uguaglianza di genere nel mondo accademico e scientifico e per ispirare 
altre donne a perseguire carriere di successo nella ricerca scientifica.

Tuttavia, è fondamentale comprendere che l’h-index ha dei limiti. La 
frequenza delle citazioni può variare notevolmente tra i diversi campi della 
scienza e della ricerca. Alcuni campi, come la fisica delle particelle o l’im-
munologia, tendono a ricevere un numero significativamente maggiore di 
citazioni rispetto ad altri campi. L’h-index tiene conto delle citazioni accu-
mulate nel tempo. Ciò significa che un ricercatore con una carriera più lun-
ga avrà generalmente un h-index più alto rispetto a uno con una carriera più 
breve, anche se quest’ultimo potrebbe aver avuto un impatto significativo in 
un periodo più breve. L’h-index spesso non distingue tra autori principali e 
coautori. Pertanto, può essere influenzato da collaborazioni con altri ricer-
catori, specialmente in campi di ricerca in cui i lavori sono spesso firmati 
da team di scienziati. Infine, alcune pubblicazioni possono ricevere molte 
citazioni perché sono state criticate, non necessariamente perché sono state 
accettate o ritenute influenti. Altri metodi dovrebbero affiancarsi all’h-index 
per meglio stabilire le performance scientifiche. Inoltre, per una più equa 
rappresentanza ai concorsi, come giustamente suggerito per esempio da 
Giovanni Abramo nei suoi articoli, un intervento di impatto immediato per 
compensare lo svantaggio di contesto delle donne potrebbe essere quello di 
applicare misure di performance scientifica che distinguano tra i generi.

La visibilità mediale è anche di grande utilità, sia come incoraggia-
mento alla carriera di altre donne, sia per la propria, perché apre vie di 
comunicazione nuove e fa conoscere il proprio lavoro. Gli esperti don-
na esistono e andrebbero interpellati più spesso dai media. Il Manifesto 
#equalpanel di EWMD (European Women’s Management Development) 
consiste in 10 linee guida o impegni morali nell’organizzazione dei panel 
relatori e ha l’obiettivo di invitare imprese, Istituzioni, associazioni, pubbli-
che amministrazioni ad aderire a un patto per la parità di genere nei panel 
di conferenze, seminari ed eventi. 

Partecipare a interviste, panel e intervenire sui social sono tutti ele-
menti che aprono il dialogo, promuovono i lavori di ricerca delle donne e le 
future collaborazioni. 
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4.4.	Digital health, innovazione ed equità di genere: stato 
dell’arte

di Eugenio Santoro*

4.4.1.	 Introduzione

Le prove di efficacia della digital health iniziano a essere sempre più 
disponibili in letteratura, documentando benefici sulla salute dei pazienti. 
Tuttavia, tali benefici rischiano di non essere ugualmente distribuiti tra uo-
mini e donne a causa della disparità di genere che contraddistingue molti 
aspetti della digital health. Tali disparità comprendono il differente impie-
go di questi strumenti, il supporto al loro sviluppo, la rappresentatività del 
pubblico femminile nei campioni sui quali algoritmi di machine learning 
vengono istruiti, la posizione apicale del genere femminile nelle società di 
digital health e nelle università. 

4.4.2.	Le disuguaglianze nell’impiego di strumenti di digital 
health 

Negli ultimi anni, complice la necessità di gestire i pazienti durante 
il periodo Covid-19, abbiamo assistito a un’accelerazione nell’impiego di 
strumenti di digital health. Prestazioni di telemedicina, telemonitoraggio 
e televisita, supporti digitali (attraverso app o tecnologia indossabile) per 
il monitoraggio da remoto dei pazienti, software per migliorare l’aderenza 
al trattamento farmacologico, strumenti digitali per diagnosticare e curare 
i pazienti (magari dotati di sistemi di intelligenza artificiale), sono sempre 
più impiegati, soprattutto all’estero.

Quello che però già da qualche tempo viene documentato è che l’im-
piego di questi strumenti introduce delle disuguaglianze nella gestione dei 
pazienti.

Uno dei primi studi a documentarle è stato condotto in Ontario (Cana-
da). Confrontando il numero di televisite prima e dopo la fase acuta della 
pandemia i ricercatori hanno scoperto che c’è stata una forte crescita del 
numero di televisite, ma a favore delle zone urbane rispetto alle zone rura-
li. Limitando l’analisi ai pazienti che hanno usufruito di prestazioni di tele-

* Unità di Ricerca in sanità digitale e terapie digitali, Laboratorio di Metodologia per 
la Ricerca Clinica, Dipartimento di Oncologia Clinica, Istituto di Ricerche Farmacologi-
che Mario Negri IRCCS.
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medicina si è osservato che la crescita si è concentrata tra i pazienti adulti, 
lasciando invece ai margini gli anziani e i giovani.

Dati simili sono stati riscontrati in ambito chirurgico. Confrontando le 
prestazioni di tele-visita chirurgica prima e dopo la fase acuta della pande-
mia, si è assistito a un loro aumento dall’1% (pre-Covid) al 34% (dopo la 
fase acuta di Covid-19). Tuttavia, analizzando le caratteristiche dei pazienti 
che usufruivano di queste prestazioni si è scoperto che ne facevano mag-
giormente ricorso coloro che vivevano nelle zone urbane e in quelle avvan-
taggiate dal punto di vista economico rispetto a coloro che vivevano nelle 
zone rurali e in quelle zone particolarmente svantaggiate economicamente.

Risultati simili sono stati osservati in ambito oncologico. Esistono cor-
relazioni inverse tra le caratteristiche demografiche/socio-economiche dei 
pazienti con una diagnosi di tumore testa e collo e il ricorso a prestazioni 
di telemedicina. L’analisi dei dati ha potuto dimostrare che i pazienti non 
assicurati, e, in generale, quelli con redditi familiari più bassi, hanno avuto 
meno probabilità di completare una visita di telemedicina rispetto agli altri 
pazienti. 

Le differenze non riguardano solo gli adulti. Pazienti pediatrici che 
provengono da famiglie economicamente svantaggiate hanno meno pro-
babilità di fruire delle prestazioni di telemedicina secondo un altro studio 
pubblicato su Jama Pediatrics.

4.4.3.	Il report dell’OMS sulle disuguaglianze nel campo della 
digital health

Questi dati sono stati confermati da uno studio sistematico, condotto 
dall’Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS) e dal titolo esplicativo 
“Equità all’interno della tecnologia sanitaria digitale nella regione europea 
dell’OMS: una scoping review”.

Nello studio, condotto su 22 revisioni sistematiche e meta-analisi quan-
titative pubblicate tra il 2016 e maggio 2022 e aventi come oggetto di valu-
tazione clinica proprio gli strumenti di digital health, le tecnologie digitali 
sono state mappate (e analizzate) rispetto ad alcuni specifici parametri co-
me il luogo di residenza, l’etnia, la cultura/lingua, l’occupazione, il genere, 
la religione, la formazione scolastica, lo stato socioeconomico, l’età e le 
eventuali disabilità o esigenze complesse degli utenti ai quali tali sistemi 
erano rivolti.

In sintesi, sono state trovate prove del maggiore uso di strumenti di 
digital health nelle aree urbane rispetto a quelle rurali, in individui di ori-
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gine caucasica e anglofoni rispetto a coloro che appartengono a minoranze 
etniche o caratterizzati da barriere linguistiche, in soggetti con istruzione 
superiore rispetto a coloro con un’istruzione più bassa, nei soggetti con 
condizione economica più elevata rispetto a coloro che appartengono alle 
classi disagiate dal punto di vista socio-economico, nei soggetti più giovani 
rispetto agli anziani, negli individui senza disabilità o esigenze sanitarie 
complesse rispetto a coloro in condizioni peggiori di salute.

Il report dell’OMS dedica un focus particolare al genere dei pazienti, 
evidenziando un ampio divario nell’adozione e nell’utilizzo del digitale 
tra le donne rispetto agli uomini di tutte le età. Le differenze di genere 
sono più marcate in età avanzata e nelle comunità emarginate (come le 
minoranze etniche e tra le persone con disabilità). Tali differenze sono 
più accentuate nei Paesi con una minore inclusione digitale, in particolare 
nell’Europa meridionale e orientale, nei Balcani occidentali e nell’Asia cen-
trale. Questo divario di genere nell’accesso digitale è accompagnato da un 
divario di genere nell’uso significativo del digitale. Per esempio, le donne 
utilizzano un’area limitata di servizi digitali e utilizzano meno spesso e 
meno intensamente i servizi digitali rispetto agli uomini. Tuttavia, i dati 
che provengono dai Paesi ad alto reddito indicano che le donne tendono a 
utilizzare le tecnologie digitali più frequentemente degli uomini per acce-
dere alle informazioni relative alla salute e per sostenere la propria salute, 
incluse le attività legate al benessere mentale e al sostegno sociale. 

4.4.4.	I bias di selezione

Esistono poi i bias (o pregiudizi) di selezione della casistica su cui gli 
algoritmi sono chiamati a prendere decisioni cliniche o suggerire percorsi 
diagnostico-terapeutici, basati o meno sull’intelligenza artificiale.

Tra questi si segnalano i bias che contraddistinguono certi algoritmi 
che sono alla base dei sistemi esperti o di quelli di machine learning. I 
database sui quali questi sistemi “imparano” contengono spesso dei bias le-
gati alla sotto-rappresentazione di casi in cui le donne sono coinvolte, con 
il risultato che l’algoritmo fallisce il suggerimento. 

Un esempio è Babylon, l’app rilasciata nel 2017 nel Regno Unito (da 
poco tempo dismessa) e per diversi anni usata dal National Health Service 
per suggerire online ai pazienti diagnosi basate sui loro sintomi auto-rife-
riti, filtrare i casi e prenotare prestazioni o visite mediche. L’algoritmo di 
intelligenza artificiale alla base delle decisioni è stato addestrato in manie-
ra scorretta. A parità di sintomatologia dichiarata, capitava di diagnosticare 
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attacchi di panico nelle donne invece della più corretta diagnosi di infarto 
miocardico associata agli uomini.

A ciò occorre aggiungere il fatto che le donne afroamericane potreb-
bero essere più colpite da tali bias rispetto alle donne caucasiche perché 
sviluppano malattie cardiovascolari prima e hanno tassi più alti di mortali-
tà per malattie cardiovascolari e una minore consapevolezza delle malattie 
cardiovascolari come principale causa di morte. Tali distorsioni non sono 
molto diverse dalle distorsioni dell’algoritmo in termini di appartenenza 
etnica, ampiamente riportate in letteratura. Per esempio, è capitato che 
negli Stati Uniti un algoritmo alla base di un sistema decisionale che 
raccomandava se i pazienti avessero bisogno di cure maggiori sulla base 
dei costi, erroneamente assegnasse le stesse cure ai pazienti di colore e a 
quelli di pelle bianca, nonostante i pazienti di colore siano complessiva-
mente più bisognosi di cure supplementari. Donne e persone appartenenti 
a minoranze etniche sono state a lungo sottorappresentate nel campo della 
ricerca medica e gli algoritmi di intelligenza artificiale che si addestrano 
su tali dati riflettono questi pregiudizi e possono fornire risultati e suggeri-
menti distorti.

4.4.5.	L’effetto gender nello sviluppo degli strumenti di digital 
health

Nei Paesi ad alto reddito come gli Stati Uniti, le donne sono più pro-
pense a usare gli strumenti di digital health rispetto agli uomini. Tuttavia, 
la maggior parte degli strumenti disponibili non si rivolge a un pubblico 
femminile e gli uomini sono spesso considerati il target predefinito nel 
disegno dell’interfaccia e nella realizzazione delle funzioni. Per esempio, 
le app possono monitorare l’attività fisica con maggiore affidabilità se i 
telefoni vengono posizionati vicino al corpo (per esempio, nelle tasche dei 
pantaloni), ma poiché i telefoni sono spesso troppo grandi per entrare nelle 
tasche degli abiti femminili, le donne spesso li custodiscono in borsette, 
borse o zaini, rendendo di fatto difficile o impraticabile il loro corretto 
funzionamento. In analogia, l’attività fisica svolta durante le faccende do-
mestiche (che vedono coinvolte più spesso le donne che gli uomini) è trac-
ciata dagli smartphone in maniera meno accurata.

La discrepanza tra ceti sociali nell’accesso a servizi sanitari basati 
sulla digital health genera ulteriori bias amplificati dalla differenza di ge-
nere. Per esempio, le donne di colore negli Stati Uniti usufruiscono meno 
dei servizi digitali offerti alle donne in gravidanza nonostante il tasso di 
mortalità infantile tra queste donne sia il più alto registrato negli USA. Le 

Copyright © 2023 by FrancoAngeli s.r.l., Milano, Italy. ISBN 9788835157533



172

donne di colore sono sotto-rappresentate negli interventi digitali che favori-
scono l’attività fisica, anche se sono le meno attive fisicamente tra le donne 
statunitensi. E per finire, sempre negli USA, le donne di colore si servono 
di interventi digitali per diagnosticare, gestire e curare le malattie sessual-
mente trasmesse meno frequentemente rispetto alle altre donne americane, 
pur essendo colpite da un maggiore tasso di questo genere di malattie.

Il genere condiziona anche il disegno, il layout e il linguaggio di mol-
te app per la salute. Uno studio rileva che mentre la maggior parte delle 
app per la salute rivolte agli uomini erano “neutrali” sotto questo punto di 
vista, le app per le donne erano contraddistinte da design che riflettevano 
lo stereotipo femminile, in cui disegni, uso del colore rosa, cuori e fiori 
erano sistematicamente presenti. Diversi, in base al genere, sono anche gli 
approcci e gli argomenti per favorire l’uso degli strumenti di digital health. 
Per esempio, le app di fitness rivolte agli uomini spesso esaltano gli obiet-
tivi legati alla forza e alla muscolatura, mentre le app rivolte alle donne si 
concentrano sulla magrezza e sulla femminilità. 

4.4.6.	L’effetto gender nel campo della imprenditoria digitale e 
in quello della ricerca

Quando si parla di digital health non si può non sottolineare le dif-
ferenze di genere esistenti nel campo imprenditoriale. Per esempio, negli 
USA nel 2020, solo il 12,2% dei partner di fondi di venture capital nel 
campo della digital health erano donne, mentre quelle che ricoprivano la 
posizione di amministratore delegato era solo il 10%.

Non va meglio in campo accademico e in quello della ricerca scienti-
fica. Rispetto agli uomini, le donne hanno il 50% in meno di probabilità 
di comparire nell’ultima posizione (quella più ambita) tra gli autori di un 
articolo scientifico pubblicato su rivista peer-review e il 21% in meno di 
probabilità che siano invitate da una rivista medica a commentare un arti-
colo che tratta argomenti di digital health rispetto a colleghi uomini con la 
stessa esperienza. 

4.4.7.	 I rimedi per superare le disuguaglianze per genere

Diverse azioni potrebbero essere intraprese per eliminare, o quantome-
no limitare, i bias di genere nel campo della digital health. Il primo passo 
è quello di coinvolgere le donne, soprattutto quelle appartenenti a mino-
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ranze, nel processo di disegno, sviluppo e test delle app e degli strumenti 
di digital health. Il loro lavoro di co-creazione è fondamentale per arrivare 
a sviluppare strumenti che includano tutte le donne, facili da usare e che 
tengano conto anche delle condizioni nelle quali esse li usano. Secondo 
l’OMS, approcci di progettazione inclusivi e partecipativi saranno sempre 
più necessari al fine di garantire che gli strumenti di digital health siano 
effettivamente usati e soddisfino le esigenze di tutti i gruppi di popolazione 
(cittadini, pazienti, medici) ai quali sono rivolti. È inoltre necessario che i 
Paesi mettano in piedi un quadro strutturato per la valutazione e il repor-
ting delle tecnologie digitali e delle equità nell’intera gamma di potenziali 
utenti, meglio se prodotto secondo metodologie standard e condivise.

Occorre infine registrare che esistono alcune linee guida che sottoline-
ano la necessità di considerare l’equità nello sviluppo e nell’implementazio-
ne delle tecnologie digitali nella pratica dei sistemi sanitari. Per esempio, il 
National Institute for Health & Clinical Excellence (NICE) nel Regno Uni-
to ha identificato degli standard relativi agli strumenti di digital health che 
si focalizzano su concetti come design, valore, prestazioni, implementazio-
ne ed equità. A proposito di equità, lo standard prevede che gli strumenti 
di digital health debbano essere realizzati riducendo le disuguaglianze e 
migliorando, con appositi studi scientifici, l’accesso alle cure tra le popo-
lazioni difficili da raggiungere. La raccolta e la condivisione di modelli 
prodotti dai sistemi sanitari e assistenziali per affrontare l’equità nello svi-
luppo e nell’introduzione degli strumenti di digital health, secondo il NICE 
potrà inoltre favorirne la diffusione. 

L’alfabetizzazione digitale è un fattore chiave per ridurre le disugua-
glianze nel campo della digital health. Una serie di revisioni esaminate 
dal report dell’OMS si è concentrata sulle differenze nell’uso e nei diversi 
aspetti del concetto di equità e ha identificato l’alfabetizzazione digitale 
come un fattore chiave. Secondo l’OMS occorre incrementare (a livello 
nazionale) quei progetti che hanno l’obiettivo di migliorare le competenze 
digitali in sanità per i pazienti e gli operatori sanitari. Tutto ciò è coerente 
con gli intenti da parte dell’OMS di “accelerare lo sviluppo e l’adozione di 
soluzioni sanitarie digitali incentrate sulla persona adeguate, accessibili, 
convenienti, scalabili e sostenibili per prevenire, rilevare e rispondere a 
epidemie e pandemie, sviluppando infrastrutture e applicazioni che con-
sentano ai Paesi di utilizzare i dati sanitari per promuovere la salute e il 
benessere e raggiungere gli Obiettivi di Sviluppo Sostenibile relativi alla 
salute”.

Al di là dei rimedi per favorire l’impiego di tali strumenti da parte del 
genere femminile (e delle categorie di persone oggi meno avvezze al loro 
uso), le disuguaglianze potrebbero essere ridotte agendo anche su altri ver-
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santi. Per esempio, si potrebbe limitare (o addirittura evitare) l’impiego di 
database e dati che contengano evidenti bias di selezione (e in particolare 
quelli relativi al genere) per fini di addestramento di sistemi di machine 
learning e di intelligenza artificiale, preferendo a questo scopo dati più 
imparziali. Infine, si auspica una maggiore presenza femminile nel campo 
dell’imprenditoria, della ricerca e dell’università affinché gli strumenti di 
digital health vengano presentati, sviluppati e studiati da una prospettiva 
finora troppo poco considerata.

Per concludere, è utile ricordare che è fondamentale condurre studi cli-
nici in grado di misurare l’efficacia e la sostenibilità economica dei sistemi 
di digital health e condurre ricerche in grado di identificare quali sono i 
pazienti, le patologie e le aree mediche che possono beneficiare maggior-
mente dell’impiego di questi strumenti, garantendo al tempo stesso l’equità 
nell’accesso.

4.4.8.	Conclusioni

Affrontare il divario digitale di genere (così come il divario asso-
ciato alle altre caratteristiche dei pazienti che limitano l’impiego degli 
strumenti di digital health) è fondamentale per raggiungere i significativi 
potenziali benefici per la salute che le tecnologie digitali possono appor-
tare alle donne, alle loro comunità e alla società in generale. Il divario 
di genere digitale è particolarmente importante perché se continuasse a 
non essere affrontato, le disuguaglianze sanitarie potrebbe ulteriormente 
aumentare.
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Conclusioni. Verso un’equità di genere 
nella salute e nella ricerca scientifica

di Silvio Brusaferro*1

 

Trarre le conclusioni di un’opera è sempre piuttosto difficile e lo è an-
cor più se la tematica affrontata è così attuale e in continuo divenire come 
quella dell’equità e della sua declinazione rispetto al genere. 

Una prima considerazione merita la stessa realizzazione di questa 
opera: il fatto che sia stata concepita, redatta e abbia visto protagonisti 
moltissimi attori esperti di mondi diversi e allo stesso tempo complementa-
ri, è un evento significativo e particolarmente rilevante e impattante rispet-
to alla necessità di una conoscenza approfondita dello stato dell’arte della 
tematica nel nostro Paese. Di questo va dato merito all’Osservatorio nazio-
nale sulla salute della donna. Disporre di uno strumento che consenta di 
avere una panoramica largamente esaustiva delle problematiche così come 
del lavoro fatto, è un momento essenziale e necessario per meglio collocare 
le iniziative in essere così come per calibrare quelle del futuro.

Secondo l’Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS) il termine 
“genere” si riferisce alle caratteristiche socialmente riconosciute quali per 
esempio ruoli, attività e opportunità tra donne e uomini, mentre il termine 
“sesso” è principalmente associato a caratteristiche biologiche dell’essere 
maschile e femminile. La Medicina di Genere studia l’impatto del genere 
e del sesso sulla fisiologia, la patologia e le caratteristiche cliniche delle 
malattie, rappresentando una nuova dimensione trasversale da considerare 
in tutte le specialità mediche. Essere uomo o donna ha infatti un ruolo 
importante nel determinare differenze in termini di salute e di malattie in 
particolare per quanto riguarda i fattori di rischio, l’insorgenza, l’incidenza, 
la progressione, la risposta ai trattamenti e la prognosi. Lo stato di salute o 
malattia può essere quindi influenzato non solo da aspetti biologici legati 
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al sesso ma anche da fattori dipendenti dall’ambiente e dallo stile di vita 
legati al genere.

Questo dato diventa particolarmente rilevante in un tempo come quello 
attuale, ricco di sfide, di fragilità ma anche di opportunità. Vi è una perce-
zione diffusa dell’importanza della salute e del suo legame con il benessere 
anche economico di un Paese, così come della necessità di modellare, 
(adattando, rafforzando e trasformando) le risposte alla domanda di salute. 
Salute la cui dimensione percepita si sta ampliando e dove, accanto alla 
crescente capacità di risposta tecnico scientifica, si pongono (tra gli altri) 
i temi dell’equità, dell’integrazione tra sociale e sanitario, della qualità e 
sicurezza delle risposte, della sostenibilità e del protagonismo dei singoli 
e delle comunità nel trovare continuamente il miglior equilibrio possibile.

Determinanti sociali e differenze di genere: l’importan-
za della strada proposta dall’Agenda 2030 per lo sviluppo 
sostenibile

È all’inizio degli anni ’90 che si inizia a parlare delle differenze di sa-
lute dovute alle caratteristiche biologiche/fisiologiche dei due sessi mentre 
la consapevolezza del genere come determinante di salute è ancora oggi 
limitata a esperti del settore. 

L’appartenenza a un genere rispetto a un altro determina una diver-
sa probabilità di esposizione ai principali determinanti sociali di salute 
in grado di influenzare e determinare il livello di salute. Perfino quando 
uomini e donne sono ugualmente esposti ai determinanti sociali le conse-
guenze sulla salute, misurate in termini di morbosità e mortalità, possano 
essere diverse.

Secondo stime aggiornate (Global Health Observatory), globalmente i 
decessi e la disabilità (DALY – Disability Adjusted Life Years) nelle donne 
sono inferiori di circa il 15% rispetto agli uomini. Tuttavia, le donne tra-
scorrono circa il 20% in più di anni convivendo con la disabilità (YLD – 
Years Lived with Disability).

Una seconda considerazione parte dalla constatazione che “genere-
equità-salute” sono strettamente collegati.

Per perseguire un’equità di genere nella salute è quindi opportuno pro-
muovere un approccio multidisciplinare che tenga in considerazione tutti 
quei fattori socio/economici che, interagendo con il genere di appartenen-
za, possono essere causa di disuguaglianze di salute. 

L’analisi della Agenda 2030 per lo Sviluppo Sostenibile è un chiaro 
esempio di come il genere interagisce trasversalmente con gli altri deter-
minanti sociali considerati nei 17 obiettivi di sviluppo sostenibile (OSS). 
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Il contesto socioeconomico e politico (politiche macroeconomiche, cul-
tura, norme e valori sociali), la posizione sociale (istruzione, occupazione, 
etnia) e l’ambiente sociale (coesione sociale e comportamenti individuali) 
sono determinanti in grado di influenzare e modificare in senso positivo 
ma anche negativo le disuguaglianze di genere. 

Porre attenzione agli OSS 3 (Salute e Benessere) e 5 (Uguaglianza di 
Genere) non è quindi sufficiente ma è necessario agire anche su tutti gli 
altri OSS. 

Per esempio, l’OSS 4 (Istruzione di Qualità) ha un impatto diretto 
sugli esiti di salute. Ampia letteratura scientifica mostra che le persone 
adulte con un più basso livello di educazione hanno maggiore probabilità 
di ammalarsi e di morire prematuramente. Sebbene l’accesso all’istruzio-
ne stia migliorando a livello mondiale permane ancora uno svantaggio a 
carico delle bambine e delle ragazze. Inoltre, il contesto socio-politico può 
determinare una stratificazione sociale delle persone responsabili delle 
disuguaglianze sociali. A questo livello si collocano per esempio l’OSS 1 
(Povertà Zero), l’OSS 2 (Fame Zero), l’OSS 8 (Lavoro Dignitoso e Crescita 
Economica), l’OSS 9 (Industria Innovazione e Infrastrutture) e l’OSS 10 
(Ridurre le Disuguaglianze). L’esposizione a questi fattori e l’impatto sulla 
salute sono influenzati dal genere di appartenenza, spesso a svantaggio del 
sesso femminile.  

Perseguire l’equità di genere in salute è, come immediatamente si co-
glie, una priorità globale che necessita interventi coordinati tra la sanità 
pubblica e gli altri settori che impattano sulla salute. 

Una terza considerazione parte dal fatto che conoscendo i meccani-
smi e i fattori che determinano le disuguaglianze di genere (fortunatamente 
dati e analisi focalizzate su questo tema sono sempre più numerose) abbia-
mo la possibilità di ripensare a quali priorità dovrebbero essere poste al 
centro delle agende delle istituzioni locali, nazionali e internazionali. Ed 
è proprio in questo contesto che la ricerca in sanità pubblica ha un ruolo 
chiave nel determinare gli interventi e le azioni efficaci e sostenibili da 
implementare. Prioritario è partire dall’evidenza epidemiologica e sociale, 
stabilire e implementare una strategia di intervento interdisciplinare e in-
tersettoriale e definire un chiaro piano di monitoraggio e valutazione delle 
azioni/interventi per meglio comprendere e definire la “personalizzazione” 
rispetto ai singoli e alle comunità. Si tratta di approcci concreti oggi resi 
ancor più realizzabili grazie alla crescente attenzione della ricerca rispetto 
ai dati “real world” e alla disponibilità diffusa di tecnologie che operano 
su “big data” come l’Intelligenza Artificiale. Per i programmi di successo 
fondamentale poi è la loro diffusione e condivisione, così che possano di-
ventare pratiche utilizzate in modo diffuso. 
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Equità di genere nella salute: l’Italia all’avanguardia

In Italia, con l’approvazione della Legge 3/2018 “Applicazione e diffu-
sione della Medicina di Genere nel Servizio Sanitario Nazionale” pubbli-
cata sulla Gazzetta Ufficiale del 31-01-2018, per la prima volta in Europa, 
viene garantito l’inserimento del “genere” in tutte le specialità mediche, 
nella sperimentazione clinica dei farmaci (nell’art. 1) e nella definizione di 
percorsi diagnostico-terapeutici, nella ricerca, nella formazione e nella di-
vulgazione a tutti gli operatori sanitari e ai cittadini (nell’art. 3). 

Nella legge si prevede la predisposizione di un Piano per l’applicazione 
e la diffusione della Medicina di Genere a cui hanno contribuito il Centro 
di riferimento della Medicina di Genere dell’ISS e il Ministero della Salute 
col supporto di un tavolo di referenti regionali, degli IRCCS e di Agenas 
e Aifa. Nel Piano sono descritte le 4 grandi macroaree di intervento per 
l’applicazione della Medicina di Genere che sono: 1) i percorsi diagnosti-
ci, terapeutici e assistenziali; 2) la ricerca e innovazione scientifica; 3) la 
formazione del personale sanitario e 4) la comunicazione alla popolazione. 
Per ogni area di intervento sono stati definiti gli obiettivi strategici a breve, 
medio e lungo termine, le azioni necessarie per raggiungere tali obiettivi, 
gli attori coinvolti e gli indicatori di monitoraggio.

La Legge 3/2018 prevede inoltre l’istituzione di un Osservatorio dedi-
cato alla Medicina di Genere. L’ISS è stato individuato quale ente vigilato 
titolare dell’Osservatorio e garante della attendibilità e appropriatezza dei 
dati rilevati. Obiettivo generale dell’Osservatorio è assicurare l’avvio, il 
mantenimento nel tempo e il monitoraggio delle azioni previste dal Piano, 
aggiornando nel tempo gli obiettivi in base ai risultati raggiunti, in modo 
da fornire al Ministro della Salute gli elementi per riferire annualmente 
alle Camere. 

Altri Obiettivi dell’Osservatorio sono: i) assicurare il contributo delle 
diverse Istituzioni centrali; ii) assicurare il monitoraggio del Piano e il suo 
aggiornamento periodico; iii) garantire che tutte le Regioni italiane, in tutti 
i contesti appropriati, abbiano avviato programmi di diffusione della Medi-
cina di Genere secondo le indicazioni del Piano; iv) promuovere l’interatti-
vità delle azioni di diffusione della Medicina di Genere tra gli assessorati 
regionali. 

L’Osservatorio è stato istituito a settembre 2020 con decreto ministeria-
le e a febbraio 2021 sono stati nominati i membri dell’Osservatorio, appar-
tenenti alle principali Istituzioni e Ordini Professionali in ambito sanitario, 
oltre che rappresentanti delle Regioni.

L’Osservatorio ha istituito al suo interno 6 Gruppi di Lavoro:
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1.	 percorsi clinici; 
2.	 ricerca e innovazione;
3.	 formazione universitaria e aggiornamento professionale;
4.	 comunicazione e informazione;
5.	 farmacologia di genere;
6.	 diseguaglianze di salute legate al genere.

Gli obiettivi dei Gruppi di Lavoro sono il monitoraggio delle attività 
a livello centrale e regionale mediante l’utilizzo di indicatori specifici e la 
promozione di attività atte a supportare la sensibilizzazione sulla tematica 
e l’applicazione di pratiche ed evidenze capaci di perseguire l’equità di ge-
nere per la salute.

L’Italia, e questa è una quarta considerazione, ha strutturato e avvia-
to un percorso istituzionale che mira a far progredire il Servizio Sanitario 
Nazionale, sia in termini di appropriatezza che di equità nelle cure per pro-
gressivamente rimuovere le diseguaglianze.

Inclusione delle differenze sesso/genere specifiche nelle 
linee guida e nella pratica clinica 

Un esempio concreto è il processo in essere per l’integrazione delle 
evidenze rispetto alle differenze di sesso e di genere nei percorsi clinico-
assistenziali e nel Sistema Nazionale Linee Guida (SNLG) previsto dalla 
Legge 24/2017. Le linee guida pubblicate nel SNLG, infatti, sono docu-
menti realizzati con il metodo GRADE che contengono raccomandazioni 
finalizzate a ottimizzare l’assistenza per i pazienti basate, tra gli altri, su 
una revisione sistematica delle evidenze e sulla valutazione di benefici e 
rischi di opzioni alternative; rappresentano, pertanto, il punto di riferi-
mento più importante per professionisti sanitari e pazienti, oltre che uno 
standard di qualità dell’assistenza e uno strumento essenziale nel supporto 
alle decisioni. 

Nonostante ciò, l’inclusione delle differenze sesso/genere specifiche 
nelle linee guida e nella pratica clinica oggi evidenzia ampi margini di 
miglioramento, anche se l’aumento costante negli ultimi dieci anni dei trial 
clinici e delle revisioni sistematiche che disaggregano i risultati in base al 
sesso, rende sempre più frequentemente disponibili evidenze su cui basare 
le raccomandazioni specifiche per sesso nelle linee guida. Recentemente, 
grazie alla collaborazione tra il Centro Nazionale per l’Eccellenza Clinica, 
la Qualità e la Sicurezza delle Cure e il Centro di riferimento della Medi-
cina di Genere dell’ISS, nonché al lavoro dell’Osservatorio dedicato alla 
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Medicina di Genere, le differenze di sesso e genere sono state incluse negli 
standard metodologici per lo sviluppo e l’aggiornamento delle linee guida 
di pratica clinica, da pubblicare nel sito del Sistema Nazionale Linee Guida 
(SNLG). Il SNLG nell’attuale contesto normativo costituisce l’unico punto 
di accesso a linee guida di pratica clinica e salute pubblica ufficiali e rico-
nosciute per norma a uso di professionisti sanitari, manager, decisori, uten-
ti e caregiver. Nello specifico, il “Manuale metodologico per la produzione 
delle linee guida dell’ISS” e il “Manuale Operativo per Procedure di invio 
e valutazione di linee guida per la pubblicazione nell’SNLG” richiedono 
che chi si cimenta con la produzione di linee guida debba includere nello 
corso dello sviluppo raccomandazioni sesso e genere specifiche, laddove 
necessario, dopo un’accurata revisione della letteratura scientifica sulle 
eventuali differenze di sesso e genere nella epidemiologia, nella presenta-
zione clinica, nella prognosi, nella risposta al trattamento, farmacologico e 
non farmacologico, e nell’accesso alle cure.

È doverosa a questo punto una quinta considerazione per sottolineare 
il protagonismo dell’Italia sulla tematica. L’inserimento dei determinanti 
sesso e genere nel SNLG italiano, infatti, accanto alla strutturazione del 
quadro istituzionale, rappresenta un concreto e significativo passo per per-
seguire l’equità di genere rispetto alla salute.

Equità di genere nella ricerca scientifica

Se la ricerca scientifica e le evidenze da questa generate sono al cen-
tro del processo che guida politiche e interventi volti a garantire equità 
di genere rispetto alla salute, va evidenziato come siano necessari ancora 
molta attenzione e impegno nel disegno degli studi scientifici, nella rac-
colta dei dati, nell’elaborazione dei risultati e nella comunicazione scienti-
fica in generale. 

Un significativo progresso è stato fatto nel 2020, quando la Commis-
sione Europea ha richiesto nel programma Horizon Europe l’inserimento 
delle analisi per sesso e genere nel disegno delle ricerche, incentivando co-
sì l’approfondimento delle tematiche di genere nella ricerca.

Molto importante è stato inoltre l’inserimento nelle istruzioni per gli 
autori di molte riviste scientifiche, tra le quali Nature e Lancet, della ri-
chiesta di includere il sesso e il genere tra i parametri oggetto di analisi 
nel proprio studio. In particolare, viene richiesto di specificare se i risultati 
esposti nell’articolo si applichino in maniera uniforme a donne e uomini o, 
viceversa, siano state notate differenze tra i generi. L’ispirazione di queste 
richieste si basa sulle linee guida SAGER (Sex And Gender Equity in Re-
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search) a cura della Gender Policy Committee della European Association 
of Science Editors (EASE). Le linee guida sono rivolte agli editori di rivi-
ste scientifiche e agli autori con l’obiettivo di inserire i determinanti di ses-
so e genere nelle ricerche. In particolare, si richiede di analizzare quando 
possibile entrambi i sessi e presentare i dati disaggregati.

Una spinta importante all’applicazione e diffusione della Medicina di 
Genere proviene dalle Società Scientifiche e per facilitarne il coinvolgimen-
to l’Osservatorio dedicato alla Medicina di Genere ha istituito un tavolo 
di rappresentanti delle società scientifiche interessate all’applicazione della 
Medicina di Genere nelle loro specialità. Obiettivo del tavolo è la condivi-
sione di metodi e strumenti per inserire l’attenzione al genere nella ricerca 
e nella formazione e aggiornamento scientifico all’interno di ogni società. 

Rispetto alla ricerca clinica e farmacologica è fondamentale inoltre 
sensibilizzare i Comitati Etici nella verifica del reclutamento e della rap-
presentazione della componente femminile negli studi clinici. È infatti 
essenziale analizzare l’impatto di sesso e genere sull’efficacia e la sicurezza 
dei farmaci e dei dispositivi medici. 

In sintesi, sesta considerazione, il mondo della ricerca sta rapidamente 
adottando degli standard in grado di garantire nel tempo l’inclusione della 
dimensione del genere all’interno dei protocolli di ricerca così da poter 
supportare con evidenze i processi mirati alla equità di genere rispetto alla 
salute.

Conclusioni

In conclusione, applicare un approccio di genere nella ricerca e nei per-
corsi di cura è importante non solo per migliorare la comprensione dei fat-
tori determinanti la salute e la malattia in senso più ampio ma rappresenta 
anche un anello di congiunzione fondamentale verso una maggiore equità 
di accesso alle cure e una medicina focalizzata sulle caratteristiche specifi-
che del paziente contribuendo a rafforzare la “centralità della persona”. 

Viviamo un tempo di grande trasformazione, di incertezza e allo stesso 
tempo di grandi opportunità dove garantire equità di genere nella medicina 
e nel perseguimento della salute rappresenta un obiettivo strategico per la 
sanità pubblica.

È un tempo in cui sono richieste delle scelte per dare continuità e raf-
forzare il nostro SSN. A ognuno di noi è chiesto di essere protagonista atti-
vo e per farlo abbiamo necessità di sviluppare continuamente conoscenze e 
condividerle. Questa opera è un contributo in questa prospettiva.
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Fondazione Onda dedica l’edizione 2023 del Libro Bianco al tema dell’e-
quità che costituisce uno dei pilastri del nostro Servizio Sanitario Naziona-
le. Mentre l’uguaglianza presuppone di poter fruire dei medesimi diritti, in-
dipendentemente da qualsiasi differenza, l’equità si basa sulla modulazio-
ne degli interventi in relazione alle differenze, alle specificità, ai bisogni.

Ed è proprio sulla valorizzazione delle differenze che si basa la Medicina
di genere, con l’obiettivo di assicurare pari opportunità nell’ambito della
prevenzione, della diagnosi e della cura.

La Medicina di genere è, quindi, il leitmotiv di questo libro che, a partire
dall’analisi dei determinanti sociali che influenzano la salute, approfondi-
sce il ruolo di un approccio sesso e genere-specifico a garanzia di interven-
ti appropriati ed equi nelle diverse fasi della vita, con particolare riferi-
mento all’età pediatrica, fertile e geriatrica.

Sono inoltre trattate le differenze di genere e salute rispetto ad alcuni
ambiti specifici come quello, ad esempio, delle malattie rare, della disabi-
lità, della violenza nonché della popolazione straniera e carceraria.

L’ultima parte del volume, incentrata sul gender gap nella sanità, nella ri-
cerca scientifica e nell’innovazione digitale, evidenzia quanto ancora sia
lunga e tortuosa la strada da percorrere per raggiungere un’effettiva parità
di genere.
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