ITALIA SANITA

L'assistenza sanitaria diseguale,
cronicita al palo

“Fra Piano della Cronicita (PNC) inattuato, Lea non aggiornati e rischio di autonomia differenziata,
le disuguaglianze tra cittadini rischiano di acuirsi”. Questo € quanto sottolinea, in sintesi,
il XX Rapporto nazionale sulle politiche della cronicita “Fermi al Piano” di Cittadinanzattiva.
Il Rapporto mostra che le persone con patologia cronica e rara ad oggi in ltalia
non SoNno ancora una vera e concreta priorita per le politiche pubbliche sociosanitarie
e che bisogna rafforzare la medicina del territorio

it di un cittadino su tre con
P patologia cronica ha atteso

oltre dieci anni per arrivare
alla diagnosi e uno su quattro fra
chi soffre di una malattia rara deve
spostarsi dal proprio luogo di resi-
denza per curarsi. Le liste di attesa,
ancora allungate dalla crisi pande-
mica, pesano sulla salute dei citta-
dini affetti da queste patologie, in
particolare oltre la meta di essi de-
nuncia tempi lunghi di attesa per
gli esami diagnostici e per le visite
di controllo. E resta la chimera del
supporto psicologico che due terzi
dei pazienti devono pagare di tasca
propria. Sono questi alcuni dei dati
che emergono dal XX Rapporto
sulle politiche della cronicita, pre-
sentato dal CnAMC, ossia il Coor-
dinamento nazionale delle circa
100 associazioni di malati cronici e
rari, di Cittadinanzattiva e realizzato
grazie al sostegno non condiziona-
to di MSD ltalia.
Il Rapporto nasce dalle interviste a
871 pazienti ed a 86 Presidenti di
altrettante associazioni di patologia
cronica o rara. Quasi il 36% delle
associazioni denuncia la mancata
attuazione del Piano della Cronicita
e il 15% l'attuazione soltanto in al-
cuni territori.

La salute non e
uguale per tutti

Le disuguaglianze fra i territori si an-
nidano, a detta di oltre 1'80% delle
associazioni che hanno partecipato
alla redazione del Rapporto, nella
modalita di gestione delle prenota-
zioni e dei tempi di attesa, per |l
78,6% nella garanzia di un sostegno
psicologico e nelle differenze nel ri-
conoscimento di invalidita, accom-
pagnamento ed handicap; per circa il
76% nella presenza o meno di Cen-
tri specializzati e di Rete; per il 73%
nella diffusione a macchia di leopar-
do dei servizi di telemedicina, tele-
consulto, monitoraggio online e, nel-
la stessa percentuale, nella presenza
di percorsi di cura o PDTA; per |l
50% nell’accesso all'innovazione.

“Per porre un freno alle disugua-
glianze sanitarie che attraversano il
nostro Paese in maniera cosi impor-
tante, abbiamo un decreto da acce-
lerare e una riforma da frenare: nel
primo caso ci riferiamo al Decreto
Tariffe, del quale da mesi chiediamo
con urgenza l'approvazione al fine di
"“sbloccare” i Livelli essenziali di as-
sistenza, fermi al 2017; nel secondo
alla riforma dell'autonomia differen-
Ziata che - per salvaguardare la te-

16 m M.D. Medicinae Doctor - Anno XXX numero 2 - 2023

nuta del Ssn e uguali diritti per tuttii
cittadini - richiederebbe, come del
resto previsto dalla Costituzione,
adeguati contrappesi preventivi, in
mancanza dei quali & impossibile
anche solo parlarne” ha dichiarato
Anna Lisa Mandorino, segretaria
generale di Cittadinanzattiva.

Malati cronici e rari: il problema
delle diagnosi tardive e delle cu-
re fuori regione. Tra i cittadini in-
tervistati, oltre il 26% & in cura per
una patologia (cronica o rara) dia-
gnosticata da piu di 20 anni; il 19%
dal11a20eda6allanniil 18,5%
da 3 a 5 anni. Piu di un paziente su
tre ha atteso oltre 10 anni dalla
comparsa dei primi sintomi alla dia-
gnosi e quasi uno su cinque da 2 a
10 anni. | motivi dei ritardi nella dia-
gnosi sono, per due pazienti su tre,
la scarsa conoscenza della patolo-
gia da parte del medico di famiglia
o del pediatra, per oltre la meta la
sottovalutazione dei sintomi, per il
45% circa la mancanza di persona-
le specializzato sul territorio, per
quasi il 26% le liste di attesa.

Solo il 39% di coloro che ha una pa-
tologia rara & in cura presso un cen-
tro che parte della rete delle malat-
tie rare, istituita nel 2001; il 28%
non sa se il centro fa parte 0 meno



di una rete di malattie rare; il 18%
dice che non ne fa parte e il 14%
non € in cura presso Nessun centro.
Facendo due conti pit del 60% dei
malati rari non riceve cure standar-
dizzate sul territorio e un ulteriore
17,5% si affida ad un centro privato.
Inoltre, circa il 27% €& costretto a
spostarsi presso un'altra Regione: il
38% dichiara di migrare per riceve-
re le cure di cui ha bisogno verso la
Lombardia, il 14% verso il Lazio, la
Liguria e la Toscana, il 9,5% verso
I'Emilia-Romagna, circa il 5% verso
Campania e Veneto.

Liste di attesa e costi: per cosa si
attende, per cosa si paga di tasca
propria. Uno degli aspetti che risul-
ta essere piu problematico per i pa-
zienti con patologia cronica e rara
quello della difficolta di accesso a
causa della presenza di lunghe liste
di attesa. Gli ambiti maggiormente
segnalati come critici riguardano per
circa il 60% l'accesso alle prime visi-
te specialistiche e agli esami diagno-
stici; per il 55% le visite di controllo/
follow-up; per circa il 43% i lunghi
tempi per il riconoscimento della in-
validita civile o accompagnamento.
Ed & proprio la necessita di fare esa-
mi e visite in tempi giusti a determi-
nare costi privati per i cittadini: lo

segnala il 67% di essi, preceduto
dal supporto psicologico dichiarato
come ambito di costo privato dal
76% circa dei pazienti. Si paga di ta-
sca propria anche per la prevenzio-
ne terziaria e parafarmaci (51%), per
I'adattamento dell'abitazione alle
esigenze di cura (33%), per l'acqui-
sto di farmaci necessari e non rim-
borsati dal Ssn (37%), per protesi
ed ausili non riconosciuti o insuffi-
cienti (circa 36%); per la retta delle
strutture residenziali e/o semiresi-
denziali (circa il 19%).

Sanita digitale. Dal Rapporto emer-
ge che negli ultimi 12 mesi circa I'11%
dei pazienti & stato coinvolto in pro-
grammi di telemedicina o di E-health
in particolare sui trattamenti, la pre-
venzione, la diagnosi e I'aderenza al-
le terapie. Passando al fascicolo sa-
nitario elettronico, il 53% dei rispon-
denti lo ha attivato e il 72% ha utiliz-
zato spesso la ricetta dematerializza-
ta (raramente il 16,6%, mai I'11%).

Le proposte

Finanziare e monitorare il rispetto
dei Livelli Essenziali di Assistenza
(Lea) su tutto il territorio, anche attra-
verso lo sblocco in tempi rapidi del
Decreto tariffe presso la Conferenza
Stato Regioni.
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Dare piena attuazione al piano di
recupero delle liste di attesa renden-
do trasparenti le informazioni sui mo-
delli organizzativi applicati, sulle tem-
pistiche e sui criteri di priorita.

Rendere operativo concreta-
mente il Piano Nazionale della cro-
nicita su tutto il territorio e monito-
rare il raggiungimento degli obiet-
tivi previsti.

Dare piena attuazione alla legge
167/2016, “disposizioni per l'avvio
dello screening neonatale per la
diagnosi precoce di malattie meta-
boliche ereditarie”.

Emanare i provvedimenti attuativi
previsti dal Testo Unico sulle malat-
tie rare, n. 175 del 2021, al fine di ga-
rantire la piena operativita.

Prevedere percorsi di coinvolgi-
mento e partecipazione, a livello na-
zionale e locale, delle associazioni
dei pazienti e delle organizzazioni ci-
viche nella definizione dei bisogni e
nella programmazione e condivisio-
ne dei percorsi assistenziali.

Attraverso il presente
QR-Code ¢ possibile
scaricare con tablet/
smartphone il pdf

sul XX Rapporto
nazionale sulle politiche
della cronicita

PNRR E CASE DELLE COMUNITA: PUNTI DI FORZA E DI DEBOLEZZA

Visto I'impatto che il Pnrr & destinato ad avere sulla gestione
della cronicita, Cittadinanzattiva ha indagato sul livello di
coinvolgimento delle associazioni: soltanto poco piu dell"11%
dei Presidenti afferma che I'associazione & stata formalmen-
te coinvolta dalle istituzioni Regionali e/o Aziendali in speci-
fiche progettualita derivanti dal Piano nel territorio regionale
e appena |'1,4% nella definizione, programmazione o imple-
mentazione delle Case della Comunita.

Dal loro punto di vista, il modello delle Case della Comunita
e funzionale a supporto della gestione delle cronicita, per la
presenza in un unico luogo di pit professionisti sanitari e di
avere servizi disponibili h12 e 7 giorni su 7, per la possibilita

di semplificare il percorso di cura e di favorire il coordina-
mento degli interventi sanitari e sociosanitari. Per contro
gli aspetti critici che e necessario tenere sotto controllo so-
no rappresentati dalla loro collocazione che dovrebbe esse-
re garanzia di un'effettiva prossimita, dalla possibilita di
generare lunghe attese a causa della concentrazione dei
servizi in un unico luogo, e dal rischio che, a causa del lavo-
ro in équipe dei Mmg, venga meno il rapporto di fiducia con
il paziente.

In generale, senza medici, infermieri e personale sociosanita-
rio e senza la formazione degli stessi, le nuove Case di Comu-
nita sono destinate a restare un contenitore vuoto.
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https://www.md-digital.it/site/files/pdf/10646.pdf

