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Fuori Thema

Pensionamento anticipato, discontinuita
lavorativa ed esclusione sociale: sono queste

le conseguenze pill comuni a cui vanno in-
contro in Italia i lavoratori colpiti da patologie reu-
matiche invalidanti, se non appropriatamente trat-
tati e opportunamente seguiti. Questo il monito
lanciato a decisori politici, associazioni, societa
scientifiche e parti sociali dalla coalizione Fit For
Work Italia in occasione del convegno Malattie reu-
matiche croniche invalidanti, tra salute e lavoro
svoltosi il 26 settembre 2013 a Roma.

Le proposte e gli obiettivi della coalizione illustrati
dagli interventi di Giovanni Minisola, Francesco
Saverio Mennini e Gabriella Voltan, coordinatori
rispettivamente del Tavolo di lavoro clinico, econo-
mico e politico-sociale, sono stati condivisi e soste-
nuti dai rappresentanti delle parti sociali, che hanno
evidenziato in particolare 'importanza di agire a
livello territoriale con la creazione di specifiche reti
di assistenza e con opportuni interventi di pro-
grammazione sanitaria.

Due esempi di percorso gia iniziato: ReumaLom-
bardia e la Rete reumatologica della Regione Sicilia.
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Fit for Work Italia
Malattie reumatiche croniche invalidanti,
tra salute e lavoro

Investire sulle patologie
reumatiche giova all’economia
di tutto il Paese

Tonino AceTi

dalle Regioni

11
13

ReumaLombardia,

il progetto della Regione

Lombardia per rispondere
alle esigenze dei pazienti
reumatici

WALTER BERGAMASCHI

La rete reumatologica
in Sicilia
MaARIO BENTIVEGNA



Fit for Work Italia
Malattie reumatiche croniche
invalidanti, tra salute e lavoro

tologie croniche, rappresentano una delle

prime cause di inabilita temporanea e disa-
bilita permanente e sono la pil frequente causa di
assenza dal lavoro.
A destare preoccupazione, oltre allo scadimento
della qualita di vita di questi pazienti, ¢ anche il
forte impatto economico di queste patologie. Se-
condo I’Osservatorio Sanita e Salute sono circa 23
milioni le giornate di lavoro perse annualmente in
Italia per tre malattie reumatiche invalidanti: ar-
trite reumatoide, artrite psoriasica e spondilite an-
chilosante. Per queste condizioni patologiche il

Le malattie reumatiche, nell’'ambito delle pa-

Servizio Sanitario Nazionale sopporta solo il 30%
del costo della malattia, corrispondente ai costi di-
retti. Il restante 70% & rappresentato dai costi indi-
retti e, in particolare, dalla perdita di produttivita
dei soggetti affetti da patologie reumatiche. Con
riferimento specifico alle patologie sopra menzio-
nate, la spesa sociosanitaria annuale in Italia supe-
ra i 4 miliardi di euro, quasi la meta dei quali ¢
imputabile alla perdita di produttivita dei 287.000
lavoratori colpiti.

E in questo quadro che si inserisce attivita di Fit
for Work Italia, emanazione di Fit for Work Euro-
pa, costituita da un gruppo di esperti che intende



sensibilizzare la comunita clinica, scientifica, eco-
nomica e politica sull’importanza della diagnosi
precoce e del trattamento appropriato dei disordi-
ni muscolo-scheletrici. Diagnosi precoce e tratta-
mento appropriato sono infatti gli strumenti indi-
spensabili per garantire il mantenimento e il recu-
pero della capacita lavorativa e produttiva di questi
pazienti e per elaborare un progetto terapeutico
utile al malato, alla societa e al nostro sistema sa-
nitario nazionale e previdenziale.

I1 convegno Fit for Work Italia: malattie reuma-
tiche croniche invalidanti, tra salute e lavoro,
svoltosi a Roma presso la Sala degli Atti Parlamen-
tari il 26 settembre 2013, ¢ stato organizzato con
I'intento di presentare alle istituzioni un quadro
delle evidenze emerse dai tre tavoli di lavoro avvia-
ti da Fit for Work nel 2012 per sostenere, con studi
ed evidenze cliniche ed economiche, la necessita
che i disordini muscoloscheletrici diventino una
priorita sociale e di salute a livello nazionale ed eu-
ropeo. I tre tavoli riguardano I'ambito clinico, eco-
nomico e politico-sociale e sono coordinati rispet-
tivamente da Giovanni Minisola, Francesco Save-
rio Mennini e Gabriella Voltan.

Giovanni Minisola, Past President della Societa
Italiana di Reumatologia (SIR) e Direttore della
Divisione di Reumatologia dell’Ospedale San Ca-
millo di Roma, ha evidenziato che sebbene “il pa-
ziente reumatico sia un paziente che indubbiamen-
te costa alla collettivita, oggi abbiamo gli strumen-
ti per evitare che questa patologia degeneri in in-
validita. Penso ai percorsi assistenziali, alle risorse
umane e non ultimo agli strumenti farmacologici
oggi a disposizione che consentono, intervenendo
tempestivamente, di limitare il danno e, nei casi
fortunati, di impedire che la situazione degeneri
fino a determinare lo stato di invalidita”.

In base al confronto dei dati con altri Paesi effettua-
to da Fit for Work Italia sul livello di gravita della
patologia, purtroppo a tutt'oggi all’Italia spetta la
maglia nera: nel nostro Paese il 24,1% dei pazienti
vive in una condizione di disabilita grave contro
1’8,7% dell’Irlanda, il 9,5% degli Stati Uniti, il 10%
dell’Olanda e il 3,9% della Francia. Ad aggravare il
significato di queste percentuali ¢ il fatto che la
maggioranza dei pazienti affetti dalle patologie

reumatiche piu invalidanti ha un'eta compresa fra i
35 ei55 anni, e ¢ quindi nel pieno della vita lavora-
tiva attiva. Le malattie reumatiche sono infatti oggi
in Italia la causa del 50% delle assenze dal lavoro
superiori ai tre giorni, del 60% dei casi di inabilita
allavoro e di piti del 25% delle pensioni di invalidi-
ta erogate dallo Stato.

“Questo problema ¢ riconducibile in larga misura
all’insufficienza delle strutture reumatologiche as-
sistenziali e alla mancanza di un’efficiente rete reu-
matologica di collegamento tra territorio e ospedale,
che possa assicurare diagnosi precoci e garantire
trattamenti appropriati e tempestivi” ha proseguito
Minisola, concludendo che “é giunto il momento in
cui i decisori politici devono farsi carico delle istan-
ze e delle necessita dei pazienti reumatici e in parti-
colare di quelli che svolgono un‘attivita lavorativa”.

Sulla necessita di potenziare percorsi di integrazione
sociosanitaria, investendo di pill in questo ambito,
ha posto l'accento anche Aldo Morrone, Direttore
Generale dell’Azienda Ospedaliera San Camillo-
Forlanini, “perché il peso di questi malati ¢ in gran
parte solo a carico delle famiglie. Il collegamento tra
territorio e grandi ospedali orientati a modalita assi-
stenziali innovative ed efficaci puo essere facilmente
realizzato e puo dare risultati positivi anche nel bre-
ve termine senza costi aggiuntivi. E sufficiente defi-
nire i percorsi e individuare, tra quelle esistenti, le



risorse umane, professionali e strutturali da dedica-
re all'implementazione di progetti specifici”.

Francesco Saverio Mennini, Professore di Econo-
mia Sanitaria dell’Universita Tor Vergata di Roma e
di Economia e Programmazione Sanitaria presso la
Facolta di Scienze Statistiche della ‘Sapienza’, Uni-
versita di Roma, ha illustrato quanto costi al Sistema
Paese la gestione delle malattie reumatiche, stiman-
do tanto la numerosita dei pazienti quanto la valo-
rizzazione economica in termini di costi diretti e
indiretti. Dalla sua analisi, basata sui dati prove-
nienti dal settore previdenziale del'INPS, emerge
che negli ultimi dieci anni il 10% circa del totale
delle nuove prestazioni erogate dall'INPS ¢é ricondu-
cibile a domande accolte per assegni di invalidita
per patologie muscolo-scheletriche. Complessiva-
mente tra il 2001 e il 2012 gli assegni erogati per
malattie delle ossa e degli organi di locomozione
sono stati 165.609, un numero inferiore solo a quel-
lo registrato per le patologie legate al sistema cardio-
circolatorio (318.563) e alle neoplasie (316.706). Inol-
tre, con riferimento specifico agli assegni di invali-
dita, si evidenzia una prevalenza molto marcata di
persone in eta lavorativa, tra i 21 e i 60 anni di eta:
circa il 75% del totale degli assegni medi erogati.
Ancora piu significativi i dati relativi alla valorizza-
zione economica di queste prestazioni: dai 94 milio-
ni di euro spesi nel 2009 per assegni di invalidita,

'onere economico a carico dell'INPS ¢ cresciuto del
10% circa, raggiungendo i 141 milioni di euro del
2012. Mennini ha evidenziato che “le mancate poli-
tiche di prevenzione e i ritardi nell’accesso alle cure
innovative, determinando un peggioramento dello
stato di salute di chi ¢ affetto da patologie cronico-
degenerative, hanno un forte impatto sulla sosteni-
bilita economica non solo del nostro sistema sanita-
rio, ma di tutto il Sistema Paese”.

Gabriella Voltan, Presidente dell’Associazione Na-
zionale Malati Reumatici, ha sottolineato I'impatto
sociale di questa patologia perché incide sulla wor-
kability delle persone, dal momento che colpisce
soggetti prevalentemente in eta lavorativa, e perché



il peso dell’assistenza di chi ¢ affetto dalle forme piu
severe grava quasi totalmente sui familiari. Secondo
gli ultimi dati ISTAT, nel 56% dei casi ¢ un solo
membro del nucleo familiare ad occuparsi della cu-
ra del paziente, dedicandovi mediamente oltre 5 ore
al giorno. Le famiglie, inoltre, spendono mediamen-
te circa 8500 euro I'anno per una badante e 3700
euro per visite, esami o attivita riabilitativa a domi-
cilio. “Per questo - ha sottolineato Gabriella Voltan
- uno degli obiettivi prioritari di Fit for Work a li-
vello europeo ¢ quello di sensibilizzare la comunita
scientifica, economica e politica rispetto alla ‘early
prevention’. Non possiamo trattare le persone quan-
do ormai le malattie hanno fatto danni irreversibili.
Partendo dalle evidenze di Fit for work & necessario
che gli stakeholder facciano quel salto di qualita che
permettera di ottenere veramente, a livello naziona-
le, un grosso risparmio nell’affrontare queste pato-
logie, programmando, attivando e strutturando
percorsi sanitari rigorosi da applicare equamente su
tutto il territorio nazionale”.

“Alla luce delle evidenze del tavolo clinico e econo-
mico di Fit for Work Italia - ha commentato Toni-
no Aceti, Coordinatore Nazionale del Tribunale
dei Diritti del Malato e responsabile del Coordina-
mento nazionale delle Associazioni dei Malati
Cronici di Cittadinanzattiva, come cittadini dob-
biamo pretendere che tutte le risorse disponibili,
economiche e organizzative, siano messe a dispo—
sizione perché sia garantito il diritto alle cure, nel
rispetto dell’appropriatezza prescrittiva delle linee
guida emanate dalle societa scientifiche, a tutti i
cittadini affetti da una patologia invalidante.

Se si vogliono garantire diagnosi e trattamento pre-
coci a questi pazienti non si puo accettare che
dall’autorizzazione all’immissione in commercio
della terapia appropriata passi anche un anno e
mezzo, facendo perdere ad alcune persone I'oppor-
tunita di curarsi bene per un problema di burocra-
tizzazione o che ci siano cittadini con un’assistenza
diversa a seconda del territorio in cui risiedono”.
Proprio per questo una delle istanze fortemente so-
stenute da Fit for Work e condivisa anche da Citta-
dinanzattiva, presentata alle Istituzioni e alle Parti
Sociali, prevede la definizione urgente di un Piano
Sanitario Nazionale per le Malattie Reumatiche an-

che attraverso la costituzione di un apposito Tavo-

lo di lavoro presso il Ministero della Salute, come

e stato fatto per il diabete e 'HIV/AIDS. A questo

proposito sarebbe auspicabile la creazione di un Pia-

no Sanitario Nazionale sulle Cronicita, in modo che

tutte le patologie croniche possano essere oggetto di

una programmazione sanitaria pill organica.

Sempre Cittadinanzattiva in collaborazione con

I’Associazione Nazionale Malati Reumatici e un ta-

volo di lavoro multistakeholder ha avviato un pro-

getto finalizzato alla realizzazione di un Percorso

diagnostico-terapeutico-assistenziale (PDTA) nel-

le malattie reumatiche infiammatorie auto-immu-

ni che abbia valenza a livello regionale e nazionale

con lo scopo di:

» garantire una diagnosi precoce;

b effettuare una valutazione multidimensionale
del bisogno di salute;

> integrare gli interventi;

» garantire I'appropriatezza delle prestazioni;

» migliorare la qualita dell’assistenza;

» garantire la presa in carico del paziente senza
frammentazione del percorso;

> gestire correttamente la patologia riducendo le
complicanze;

b garantire equita di accesso ai trattamenti sul
territorio nazionale;

p garantire una maggiore sostenibilita del Sistema
Sanitario Nazionale.



I primi risultati scaturiti dal confronto costruttivo
per la definizione di questo PDTA sono stati pre-
sentati 1’8 ottobre scorso a Roma nella sede di Cit-
tadinanzattiva.

Imma La Torre, Responsabile Nazionale delle Po-
litiche Sanitarie della CISL, ha sottolineato I'impe-
gno del suo sindacato nel promuovere azioni in
grado di favorire la diagnosi precoce di questa pa-
tologia e di migliorare la situazione difficile sul
territorio a causa della carenza di servizi per i pa-
zienti disabili e delle differenze di trattamento non
solo tra nord e sud Italia, ma a volte anche all’in-
terno della stessa Regione. “Deve essere permesso
a tutti pazienti I'accesso ai farmaci biologici e in-
novativi per governare questa la patologia a mag-
gior ragione perché il suo progredire puo sfociare
in una disabilita grave. Razionalizzare significa
purtroppo troppo spesso ormai razionare. E neces-
sario intervenire perché il nostro sistema sanitario
¢ ancora organizzato con ospedali che assorbono
troppe risorse per I'acuzie, non lasciando niente al
territorio” ha concluso La Torre.

Anche Francesco Maria Gennaro, funzionario della
UIL ha concordato sul fatto che “in Italia la sanita ¢
stata costruita su misura per le malattie acute, li fun-
ziona. Funziona meno bene a livello tonico e musco-
lare perché la medicina di territorio ¢ carente e man-

ca la continuita terapeutica. Diagnosi precoce e ac-
cesso ai farmaci biologici non sono garantiti in modo
equo su tutto il territorio”. La UIL ha inoltre avviato
un percorso di sanita integrativa che si basa su una
coalizione organica tra le parti sociali e che si vuole
collegare al welfare aziendale come possibilita di ri-
tagliare su misura il lavoro per queste persone che
hanno bisogno di una maggiore attenzione.

Fabio Pontrandolfi, rappresentante di Confindu-
stria, ha ricordato che “la riforma pensionistica,
allungando i tempi di lavoro, fa si che la presa in



carico del lavoratore disabile si carichi di nuovi
aspetti e di nuove criticita”. “Occorre distinguere
- ha continuato Pontrandolfi — la malattia profes-
sionale da quella personale. Il ruolo delle imprese
deve essere importante nell’avviare azioni che fa-
voriscano il welfare aziendale e le imprese possono
essere aiutate in questo senso con opportune poli-

tiche di defiscalizzazione.

Marina Puligheddu, rappresentante del’INPS, ha
ribadito I'importanza di inserire il codice nosolo-
gico nei certificati di malattia. Il numero delle gior-
nate di malattia di cui usufruisce in Italia il lavora-
tore reumatico non é certo perché il codice nosolo-
gico non ¢ attualmente un campo obbligatorio. Il
suo inserimento consentirebbe invece di aggregare
pit facilmente i dati ottenibili da questi certificati
e studiare la presenza delle diverse patologie sul ter-
ritorio. Questi dati sarebbero quindi importanti
non solo per una ricostruzione nosologica, ma so-
prattutto per avviare unadeguata programmazione
delle azioni necessarie e dare all'INPS la possibilita
di fare proposte operative.

Le proposte emerse con chiarezza dai relatori dei
tre tavoli di lavoro organizzati da Fit for Work Ita-
lia, e che Fit for Work presenta con forza alle isti-
tuzioni, alle associazioni, alle societa scientifiche e

alle parti sociali si possono sintetizzare in tre pun-

ti fondamentali.

1. Creazione di Reti Reumatologiche e organizza-
zione di servizi per il recupero e per il manteni-
mento della ‘workability’ delle persone affette da
disordini muscolo-scheletrici invalidanti.

2. Obbligo di segnalazione del codice nosologico
nei certificati di malattia per consentire il cor-
retto inquadramento dell’impatto delle singole
patologie sulla capacita lavorativa, I'individua-
zione delle priorita e la definizione della pro-
grammazione sanitaria che consenta risparmi
senza impatto sull’accesso alle cure per il citta-
dino o diminuzione dei servizi.

3. Istituzione di un Piano Sanitario per le Malattie
Reumatiche, attraverso la costituzione di un ap-
posito Tavolo presso il Ministero della Salute, e
la promozione di un approccio di early preven-
tion in occasione del semestre italiano di Presi-
denza dell’Unione Europea. u



Investire sulle
patologie reumatiche
giova all’economia
di tutto il Paese

INTERVISTA A

TONINO ACETI

Responsabile nazionale
del Tribunale per i diritti
del malato e CnAMC
Cittadinanzattiva

dalle &i&ii

Associazioni

Cittadinanzattiva ha
contribuito in maniera
significativa ai lavori della
coalizione Fit for Work Italia.
In quale misura le malattie
reumatiche sono
paradigmatiche di una
visione della salute
come investimento
oltre che come diritto?
Le malattie reumatiche costitui-
scono certamente un esempio pa-
radigmatico di come affrontare il
loro trattamento in modo ade-
guato sia un investimento, perché
producono un tasso di disabilita
importante ogni anno. Si tratta
infatti di patologie che, limitando
la produttivita delle persone coin-
volte, incidono sull’economia ge-
nerale del Paese, laddove non cu-
rate adeguatamente.

In questo senso € chiaro che in-
vestire sulle patologie croniche
tutte, e in particolare sulle malat-
tie reumatiche, ha un’importan-
za fondamentale per lo sviluppo
e il potenziamento dell’economia
generale del nostro Paese, oltre
che per il miglioramento della
qualita della vita delle persone
che ne sono affette. Investire sul-
le patologie reumatiche oggi si-
gnifica fare un investimento che
giova a tutti, poiché, garantendo
la salute a queste persone, si rias-
segna loro la capacita di lavorare
e quindi di contribuire all’econo-
mia del nostro Paese. In questo
senso possiamo parlare di inve-
stimento.

Quali considerazioni hanno

spinto Cittadinanzattiva

a promuovere, assieme

ad ANMAR, un tavolo

di lavoro finalizzato

allimplementazione

di un PDTA per le malattie

reumatiche?
Sicuramente il primo motivo ¢
quello di migliorare la qualita del-
lassistenza sociosanitaria a favore
delle persone con patologie reu-
matiche, grazie alla costruzione
di un percorso diagnostico-tera-

[

Bisogna garantire
lequita di
accesso da parte
di tutti i malati
reumatici alle
prestazioni pitl
appropriate



peutico assistenziale (PDTA) che
possa garantire la tempestivita
della diagnosi, 'accesso appro-
priato alle prestazioni sanitarie e
sociali, I'integrazione degli inter-
venti, la presa in carico del pa-
ziente da parte dei professionisti
che si succedono nel percorso di
cura in modo che non si verifichi-
no frammentazioni. Questo per-
corso € necessario anche per ga-
rantire uniformita e parita di trat-
tamento su tutto il territorio na-
zionale, che a tutt'oggi ancora
mancano. Alcune Regioni, le pit
virtuose, hanno mostrato atten-
zione per le patologie reumatiche
nei piani sanitari regionali e av-
viando PDTA dedicati; altre lo
hanno fatto meno o fatto peggio;
altre Regioni ancora non hanno
fatto nulla. Questo ¢ il risultato di
una scarsa programmazione a li-
vello nazionale che riguardi que-
ste patologie. La collaborazione
con TANMAR, con la quale ab-
biamo poi una partnership con-
solidata da anni, ¢ nata proprio
per dare una risposta concreta a
tutte queste criticita.

Che cosa vi aspettate

dalle Istituzioni a livello

nazionale e regionale?
A livello nazionale ci aspettiamo
una grande azione di program-
mazione sociosanitaria a favo-
re delle malattie reumatiche, che
possa poi costituire una base ade-
guata e appropriata per le azioni
da avviare nei territori regionali
e quindi in quelli aziendali. Tut-
to questo per rimettere al centro
il problema dell’equita di acces-
so da parte di tutti i malati reu-
matici alle prestazioni piu ap-
propriate. n

dalle
Regioni




INTERVISTA A

WALTER
BERGAMASCHI

Direttore Generale Sanita
Regione Lombardia

Quali considerazioni

hanno spinto la Lombardia

ad istituire il progetto

‘Reumalombardia’

e che peso hanno avuto

le evidenze e la

consapevolezza dell’impatto

socioeconomico delle

patologie reumatiche?
L'indagine Multiscopo Istat 2010
rileva che le malattie reumatiche
rappresentano la condizione cro-
nica piu diffusa nella popolazio-
ne italiana. Queste malattie sono
affezioni a carattere sistemico che
comportano un notevole impatto

dalle Regioni

ReumalLombardia,
il progetto della
Regione Lombardia
per rispondere

alle esigenze dei
pazienti reumatici

sull’autonomia e sull’abilita lavo-
rativa dell’individuo, oltre che
una riduzione dell’aspettativa di
vita. Queste considerazioni han-
no reso pertanto necessario im-
plementare opportune strategie
di prevenzione primaria delle pa-
tologie reumatiche, potenziare gli
strumenti per la diagnosi preco-
ce, e garantire l'accesso alle cure.
Per rispondere ai bisogni di assi-
stenza dei pazienti con patologie
reumatiche, Regione Lombardia
ha attivato uno specifico proget-
to denominato “ReumaLombar-
dia”, che si pone quale obiettivo
prioritario la promozione del-
I’appropriatezza nell’erogazione
delle cure.

Quali sono gli elementi

costitutivi del progetto

e qual é il suo stato

di implementazione?
L'impianto organizzativo di Reu-
malLombardia & quello delle Reti
di Patologia, istituite al fine di
consentire ai professionisti della
sanita attivita sinergiche e condi-
visione collegiale dei protocolli di
procedura sulla base delle best
practice, per attivare un model-
lo di integrazione dell’offerta in
grado di coniugare esigenze di
specializzazione delle strutture
sanitarie, diffusione sul territo-
rio di eccellenze e di tecnologie
ad elevato standard, sostenibili-
ta economica, fabbisogni della
collettivita e continuo aggiorna-
mento dei professionisti. Nella
fase iniziale di definizione del



—
ReumaLombardia ha
come obiettivo primario
la promozione
dell'appropriatezza
nell’erogazione

delle cure

modello di intervento sulle ma-
lattie reumatiche, l'attenzione &
stata posta sull’artrite reumatoi-
de, per la quale in Lombardia si
stima una popolazione prevalen-
te di 30.000 casi.

Metodologicamente il progetto
ReumaLombardia ¢ sostenuto da
un Tavolo di Lavoro a cui parte-

cipano rappresentanti delle As-
sociazioni di pazienti, clinici del-
le Unita di Reumatologia della
Regione sia di area universitaria
che ospedaliera, funzionari di
ASL, medici di medicina genera-
le, epidemiologi, informatici e
direttori sanitari aziendali. At-
traverso periodici momenti di
confronto collegiale viene condi-
viso il lavoro svolto da specifici
sottogruppi di approfondimen-
to. Le direttrici principali che il
progetto affronta sono gli aspet-
ti di tipo organizzativo gestiona-
le, i percorsi diagnostico-tera-
peutico assistenziali, e la defini-
zione di un sistema di monito-
raggio e valutazione della rispo-
sta ai bisogni.

Gli aspetti organizzativi sono sta-
ti affrontati identificando sia le
caratteristiche tecniche e profes-
sionali dei diversi livelli organiz-
zativi, sia le regole di comunica-
zione tra i livelli della rete. E stato
sviluppato uno specifico percor-
so diagnostico-assistenziale che
tiene conto dei criteri di appro-
priatezza clinica, di allocazione
delle risorse e delle caratteristiche
organizzative della rete. E stato
sviluppato, inoltre, un sistema di
indicatori di qualita che consen-
tiranno di monitorare l'efficacia e
lefficienza del modello organiz-
zativo della rete e I'adesione ai
PDTA al fine di riscontrare la
continuita assistenziale che deve
essere assicurata al paziente. M



La rete reumatologica

in Sicilia

Quali considerazioni hanno

spinto la Regione Sicilia

a deliberare la costituzione

di una rete reumatologica?
Diverse sono state le motivazioni
che hanno spinto la Regione Sici-
lia a decretare la nascita della Rete
Reumatologica. In primo luogo,
in un momento felice, ammini-
stratori regionali e funzionari as-
sessoriali illuminati hanno credu-
to in un modello assistenziale
basato sul principio della gradua-
lita delle cure, dell’integrazione
fralivelli diversi sia in orizzontale
sia in verticale, del collegamento
fra tutti gli attori con un sistema
unico di comunicazione informa-
tica. Altro aspetto importante &
stato la consapevolezza di rilevare
una notevole emigrazione sanita-
ria interregionale di malati reu-
matici, dovuta anche ad una
distribuzione non capillare e
non omogenea dei servizi di
reumatologia in tutta la Re-
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gione. Ultimo aspetto, ma fonda-
mentale per la realizzazione del
modello di rete, & stato la piena
collaborazione dei reumatologi
siciliani, i quali - sollecitati anche
dalla forza propulsiva dell’asso-

ciazione dei malati — hanno sapu-
to parlare un unico linguaggio,
proponendo un modello condi-
viso, apprezzato e poi approvato
dall’Assessorato regionale.

Quali sono gli obiettivi della
rete e in che misura viene
preso in considerazione

il parametro della
workability?

Gli obiettivi generali della rete

sono:

» formulare una diagnosi pre-
coce delle malattie reumati-
che, soprattutto quelle pil in-
validanti e in cui la precocita
dell’intervento terapeutico &
fondamentale per prevenire la
disabilita (artrite reumatoide,
spondiloartriti, connettiviti,
osteoporosi), per poter otte-
nere un grande vantaggio so-
ciale ed umano nei confronti
dei pazienti ed un notevole ri-
sparmio economico in termini
di spesa pubblica. Infatti inter-
venti diagnostici e/o terapeu-
tici tardivi o non appropriati

determinano spese assisten-
ziali maggiori per i pazienti
che, a causa della patologia,
potrebbero arrivare a livelli
avanzati di handicap con le
immaginabili conseguenze
sociali e familiari;

» avviare un sistema integrato di
assistenza secondo un modello
Hub e Spoke, assicurando in
tal modo un modello di assi-
stenza territorio-ospedale che
veda la partecipazione di strut-



La collaborazione dei
reumatologici siciliani
ha consentito di
realizzare un progetto
condiviso e apprezzato
di rete reumatologica

ture operanti sul territorio e in
possesso dei requisiti necessari
per assicurare interventi tem-
pestivi ed appropriati nelle di-
verse fasi assistenziali;

» definire programmi di forma-
zione e informazione per tutti
gli operatori coinvolti (speciali-
sti e MMG), rivolti sia alla for-
mazione di base sia allo svilup-
po di competenze in grado di
garantire l'eccellenza delle pre-
stazioni;

» monitorare 'andamento clini-
co dei pazienti stabilizzati nella
diagnosi e monitorare la tolle-
rabilita e la responsivita della
terapia;

» coinvolgere le Associazioni dei
pazienti per la diffusione del
modello in ambito sociale.

Gli obiettivi specifici sono:

P garantire in tempi brevi, at-
traverso il medico di famiglia,
l’accesso del paziente allo spe-
cialista reumatologo, attivan-
do un rapporto di collabora-
zione tra le strutture, al fine di
intervenire efficacemente e in
modo precoce;

p garantire “la presa in cura” del
paziente sia nelle fasi iniziali
sia in presenza di severa pro-
gressione di malattia, per evi-
tare le complicanze della stessa
o dei farmaci somministrati, e
garantire l'accesso a tutti i far-
maci (inclusi quelli biotecnolo-
gici), monitorandone efficacia
e tollerabilita, e prevenire il
danno irreversibile di malattie
silenti (per esempio, fratture
da osteoporosi) specie nella
popolazione anziana;

> sviluppare sistemi di audit cli-
nici allo scopo di esaminare e
valutare l'appropriatezza, leffi-
cacia, l'efficienza nonché la si-
curezza delle prestazioni ero-
gate, di migliorare la qualita
dell’attivita svolta dai profes-
sionisti dei diversi centri e di
implementare protocolli e linee
guida mediante I'applicazione
della evidence-based medicine;

b attivare il Registro per le ma-
lattie reumatiche;

> potenziare la rete assistenziale
attraverso I'incremento delle

ore di attivita specialistica reu-
matologica territoriale. Il pro-
getto, infatti, prevede I'intera-
zione tra rete ospedaliera e ter-
ritoriale al fine di ottimizzare i
percorsi diagnostico-terapeuti-
ci dei pazienti e migliorare la
prevenzione primaria e secon-
daria e razionalizzare 'impie-
go delle risorse necessarie.

Qual é lo stato di
implementazione della rete
e quali i prossimi passi per
una completa attuazione?
La rete prevede I’identificazio-
ne di Centri di riferimento Hub
e Spoke sia ospedalieri sia terri-
toriali sulla scorta di differenti
livelli di complessita:

Primo livello (Spoke)
1. Livello territoriale
» medico di medicina generale
(MMG)
« specialista reumatologo ter-
ritoriale
2. Livello ospedaliero

Secondo livello (Hub)
Strutture di reumatologia ospe-
daliera con disponibilita di posti



dalle Regioni

letto funzionali nell’ambito di
Unita Operative del Dipartimen-
to di riferimento anche per ga-
rantire la somministrazione di
terapie infusionali complesse.

Terzo livello (Hub)

Unita Operative Ospedaliere di
Reumatologia con disponibilita
di posti letto dedicati.

Il cronoprogramma della rete di

assistenza differenziata per livel-

li, da attuarsi entro due anni, &

descritto nei punti seguenti.

b Incremento a tempo determi-
nato di 250 ore di specialistica
ambulatoriale interna. Ad oggi
¢ stato pubblicato 1/3 delle ore
e dall’l dicembre i primi spe-
cialisti reumatologi sono ope-

rativi in alcune provincie della
Regione (ASP 7 Ragusa).

b Rete informatica e formazione:

entro 12 mesi. Il flusso delle
informazioni tra i vari attori
dell’assistenza sara assicurato
dalla cartella clinica reumato-
logica “REUMARECORD” del
CROI (Collegio Reumatologi
Ospedalieri Italiani), societa
scientifica che raggruppa tutti
i reumatologi ospedalieri e am-
bulatoriali italiani. Tale stru-
mento informatico, gia in uso
da diversi anni tra i reumatolo-
gi italiani, offre il grande van-
taggio di uniformare I'inqua-
dramento del paziente, con la
raccolta dei dati clinimetrici e
dei valori degli esami di labo-
ratorio, annotando le prescri-
zioni effettuate, e rappresenta,
per la prima volta in una realta
regionale, la base per la raccolta
di dati epidemiologici inerenti
la reumatologia. Ogni MMG
con il proprio codice di acces-
so e con il codice fiscale del
proprio paziente potra entrare
nel sistema della cartella clini-
ca e seguire il percorso diagno-
stico e terapeutico del paziente
stesso.

b Lattivita formativa deve essere

rivolta ai MMG, PLS e specia-
listi reumatologi nonché a tut-
te le altre figure coinvolte nel
processo di cura del paziente.
Gli eventi formativi/informa-
tivi saranno realizzati entro 6
mesi dalla pubblicazione del
decreto. u






