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chio sono state definite le modalita di rac-
colta dati, basate sull’utilizzo dei flussi in-
formativi correnti (SDQO), integrati da un
set di variabili aggiuntive riguardanti inter-
vento, dispositivo tmpiantato e caratteristi-
che del paziente. A oggi, tre Regioni hanno
gia istituito un registro regionale (Lombar-
dia, Emilia Romagna, Puglia) e stanno par-
tecipando alla fase pilota sull’anca alire
dieci Regioni (Valle d’Aosta, Piemonte, PA
di Bolzano, PA di Trento, Veneto, Toscana,
Lazio, Marche, Basilicata e Sicilia) [www.
riap.info].

Per quanto riguarda la mobilita inter-regio-
nale per intervento primario sia di anca sia
di ginocchio, resta immutata la tendenza,
gia misurata nel 2008, a migrare dalle Re-
gioni meridionali verso le Regioni setten-
trionali.

tipo di intervento (Anno 2009)

2.5.4. Valutazione critica

[.a popolazione mondiale sta invecchiando
in tutti i Continenti: lo scenario demografi-
¢o dei prossimi decenni indica che il numero
degli ultrasessantacinquenni ¢ destinato a
raddoppiare tra il 1990 ¢ 1l 2025. Nel 2030,
pit del 25% della popolazione europea e,
nel 2050, piu del 30% degli italiani avranno
pit1 di 65 anni. Tutto cio ha pesanti implica-
zioni sulla diffusione delle malattie reumati-
che. Molte di esse, come Partrosi e 'osteo-
porosi, sono associate all’eta avanzata, pur
non essendo conseguenze ineluttabili dell’in-
vecchiamento. Altre malattie, come la lom-
balgia, sono frequenti in tutte le fasce di eta
¢ la loro diffusione é destinata a crescere per
I'aumento di abitudini di vita non corrette
(sedentarieta, obesita, fumo ecc.).
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Fonte: Ministero della Salute — Database SDO - Elaborazione Istituro Superiore di Saniti.
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Fonte: Mimistero della Salute = Database SDO - Elaborazione Istituto Superiore di Sanita.

Il confronto delle prevalenze per artrosifar-
triti e osteoporosi misurate nel 2010 con i
dati del 2008 mostra piccole variazioni sul
totale della popolazione, mentre si rilevano
variazioni di qualche punto percentuale sia
nelle diverse classi di eta sia nelle Regioni
(vedi Tabelle 2.5 e 2.6). 1l periodo di osser-
vazione (2 anni), tuttavia, ¢ troppo breve
rispetto ai tempi di evoluzione della malat-
tia o al tempi necessari per apprezzare gli
effetti dell’introduzione di nuove terapie e
poter considerare queste variazioni signifi-
cative, traendone indicazioni riguardo al
loro trend temporale. E importante, per-
ranto, continuare a monitorare Pevoluzione
delle malattie reumariche.

Sebbene queste patologie siano lungamente
state considerate come neglette, negli ultimi
anni si € assistito a un notevole cambiamen-
to culturale e anche a un rinnovato interesse
nei confronti di queste affezioni, sia in con-
siderazione del fatto che coinvolgono ampi
strati della popolazione, sia a causa dell’enor-
me impegno economico e sociale che i siste-
mi sanitari sono costretti ad affrontare.

In particolare, per tentare di ridurre I'im-
patto sanitario e sociale dell’osteoporosi, si
sta perseguendo un approccio di promozio-
ne della salute e di sensibilizzazione della
popolazione sui vantaggi collegati all’ado-
zione di suili di vita sani, in una visione che

abbracci Pintero corso della vita. I provve-
dimenti non farmacologici (adeguato ap-
porto di calcio e vitamina D, attivita fisica)
e I'eliminazione di factori di rischio modifi-
cabili (fumo, alcool, rischi ambientali di ca-
dute) vanno sempre raccomandati come pri-
ma scelta e rappresentano un momento fon-
damentale nella prevenzione della malattia.
La prevenzione deve cominciare in etd gio-
vanile, quando 'apporto di calcio attraver-
so gli alimenti viene assorbito efficacemente
dall’organismo e contribuisce attivamente
al consolidarsi della massa ossea. Cio ¢ ne-
cessario, in particolare, per le donne, che
presentano il maggiore rischio e la maggio-
re probabilita dello sviluppo di osteoporosi.
Le cure per I'osteoporosi sono lunghe e non
conducono alla guarigione, ma servono so-
lo al contenimento della malattia e alla ri-
duzione di fratture. Alcune {limitate) attivi-
ta di prevenzione sono ancora possibili
nell’eta adulta, ma a prezzo di un impegno
e di una determinazione notevoli,

Le evidenze della letteratura internazionale
concordano nell’affermare che lapproccio
diagnostico-terapeutico tempestivo alle pa-
tologie del connettivo e dei reumatismi in-
fiammatori cronici e il trattamento precoce
sono in grado di modificare nettamente la
progressione della malattia. Cio ha portato
alla creazione delle “Early Arthritis Clinic”
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(EAC), auspicate da Emery nel 1991 e ora
realta in molti contesti sanitari internazio-
nali. Le EAC sono strutture di riferimento
che prevedono l'accesso del paziente con
artrite o con connettivite a esordio artritico
sin dai primi sintomi, offrendo visite am-
bulatoriali in tempi brevi (accesso entro 7
giorni e diagnosi entro 20) e un percorso
clinico-strumentale agevolato basato sui
principi guida della centralita del paziente
e dell’azione di un team multidisciplinare
{reumatologo, infermiere, fisioterapista, te-
rapista occupazionale). La diagnosi preco-
ce consente di iniziare la terapia nella co-
siddetta “finestra di opportunita”, ossia
quella fase della malattia che precede I'in-
staurarsi di danni irreversibili. Le EAC per-
mettono, inoltre, di effettuare controlli cli-
nici programmati in base alla gravita della
malattia.

La programmazione sanitaria in reumato-
logia presenta attualmente in Italia diversi
modelli assistenziali regionali. Tuttavia,
tutti dovrebbero essere accomunati dalla
filosofia “bub and spoke”, ossia da un’assi-
stenza a elevata complessita da concentrare
in pochi centri di riferimento (bub — centri
di eccellenza) e da una rete di centri perife-
rici territoriali {spoke) per casi pitt semplici
o per la diagnosi precoce di quelli pit com-
plessi. In Italia, le reti cliniche integrate so-
no ampiamente attive in Emilia Romagna
per molte discipline. Dal momento che mol-
ti malati all’esordio dei sintomi non si rivol-
gono agli specialisti reumatologi, la figura
del MMG ¢ fondamentale nell'individuare i
red flags (segni d’allarme) della malattia e
indirizzare il paziente allo specialista in
tempi brevissimi, seguendo un percorso
preferenziale. L'obiettivo sarebbe quindi la
realizzazione di un chronic care model ba-
sato sull’infrastruttura (risorse della comu-
nita, sistemi informativi, Linee guida, ser-
vizi sanitari e sociali integrati, MMG) e sul
sistema di erogazione dell’assistenza, mo-
dulata sulla base del livello dt rischio clini-
co e del bisogno assistenziale del paziente,
Sono dunque auspicabili la diffusione delle
EAC e una migliore distribuzione sul terri-
torio di centri specializzati ¢ di medici spe-
cialisti, cosi da garantire un accesso veloce

e adeguato alla diagnosi e un efficiente pas-
saggio dalla terapia in fase iniziale alla ge-
stione cronica della patologia.

La terapia delle malattie reumatiche & pre-
valentemente di tipo farmacologico e si av-
vale, per alcune patologie, oltre che dei far-
maci antinfiammatori anche dei farmaci
cosiddetti “biologici”, prodotti da biotec-
nologic ¢ sclettivamente mirati ai meccani-
smi patogenetici. Questi principi attivi si
sono dimostrati efficaci nel migliorare gli
aspetti clinici della malattia e nel rallentare
o arrestare la progressione del danno strut-
turale, che inevitabilmente conduce alla di-
sabilita e alla ridotta qualita di vita dei pa-
zienti, Nell'ultimo anno sono stati messi in
commercio tre nuovi biologici dalla docu-
mentata efficacia. §i pud quindi affermare
che, mai come oggi, il reumatologo ha a di-
sposizione un ampio ventaglio di opzioni
terapeutiche. Cio che ancora deve essere af-
finata é I'individuazione di fartori preditti-
vi di efficacta che permettano di iniziare il
trattamento con il farmaco pin adatto al
singolo paziente. [ costi elevati delle terapie
con farmaci biologici, nonché la necessita
di un monitoraggio clinico a lungo termi-
ne, impongono 'attivazione di veri e propri
“registri”, allo scopo di monitorare il profi-
lo rischio/beneficio nel lungo termine, ri-
spondendo all’esigenza di costituire dura-
turi sistemi di sorveglianza. A questo scopo
sono stati attivati in alcune Regioni, come
la Lombardia, registri dei pazienti in trat-
tamento con biologici.

E interessante notare che mentre alcune
malattie reumatiche vengono frequente-
mente sottotrattate, questo non accade nel
caso dell’osteoporosi, per la quale, nell’ulti-
mo decennio, si € osservato un trattamento
farmacologico molto intenso. Infatti,
l'osteoporosi € una malattia reumatica ben
nota a tutti i medici che utilizzano adegua-
tamente i farmaci specifici a disposizione.
[’analisi condotta nella popolazione a di-
sposizione dell’Osservatorio  Nazionale
sull’'Impiego dei Medicinali (OsMed) ha
rilevato che 'uso di farmaci per l'osteopo-
rosi, in particolare i bisfosfonati, ¢ piu che
decuplicato tra gennaio 2000 ¢ dicembre
2009. Non ¢ ancora noto quanto questo at-
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teggiamento abbia prodotto un effettivo ri-
sultato a livello sociosanitario nel diminui-
re 'incidenza delle fratture e delle loro con-
seguenze.

2.5.50 Indicazioni per la programma-
Z10n¢

I dati precedentemente illustrati evidenziano
che le malattie dell’apparato muscoloschele-
trico sono affezioni a carattere sistemico che
comportano un notevole impatto sull’auto-
nomia e sull’abilita lavorativa dell’individuo,
oltre che una riduzione dell’aspettativa di vi-
ta. Per contrastare la diffusione di queste
patologie, anche in considerazione del fatto
che il loro impatto ¢ destinato ad aumentare
nel tempo a causa del progressivo invecchia-
mento della popolazione generale, occorre
considerarle priorita nelle agende politiche
sanitarie, adottando sia una strategia euro-
pea sia piant dazione nazionali. Questo &
quanto emerso anche a livello europeo dalla
“EU Presidency Conference on Rbeumatic
and Muscoloskeletal Diseases”, organizzata
11 19 ottobre 2010 dalla presidenza del’UE
in collaborazione con ’EULAR.

Sulla base di tali raccomandazioni, ¢ per-
tanto necessario implementare opportune
strategie di prevenzione primaria mediante
fa diffusione di interventi di contrasto alla
sedentarieta e di promozione di stili di vita
attivi. E altresi necessario potenziare gli
strumenti per la diagnosi precoce, sia au-
mentando linformazione ai MMG, che de-
vono essere coinvolti nella diagnosi precoce
e nella gestione dei pazienti con malattia
reumatica, sia sensibilizzando la popola-
zione e i pazienti, che devono collaborare
consapevolmente alla terapia; garantire
'accesso alle cure, sia investendo sulla ri-
duzione delle disparita territoriali nell’ac-
cesso a percorsi diagnostici ¢ terapeutici
appropriati, sia supportando la ¢reazione
delle EAC; promuovere adeguati program-
mi di ricerca. F stato infatti dimostrato che
un intervento terapeutico appropriato nelle
fasi precoci di malattia ¢ efficace nel ridur-
re la morbilitd, mantiene la funzione e mi-
gliora la prospettiva di vita del malato reu-

matico. E inoltre indispensabile porre at-
tenzione alla qualita di vita sociale ed eco-
nomica del paziente, garantendogli il man-
tenimento del posto di lavoro, Tutte queste
azioni contribuirebbero, infine, alla ridu-
zione sia dei tassi di ospedalizzazione, sia
dei costi per la cura e la riabtlitazione.

A sostegno di quanto sopra citato, la Con-
ferenza permanente per i rapporti tra lo
Stato, le Regioni e le PA di Trento e Bolza-
no, il 29 aprile 2010 ha approvato il PNP
2010-2012, che comprende tra le sue linee
di intervento anche le malattie osteoartico-
lari. In particolare, é stata posta l'attenzio-
ne su due patologie muscoloscheletriche per
le quali le Regioni si impegnano a destinare
fondi per sostenere attivita di prevenzione e
di sviluppo det sistemi di sorveglianza sul
loro territorio: AR e l'osteoporosi.

Per tutte le altre patologie osteoarticolari,
il contributo che puo derivare dallapplica-
zione del PNP & di natura metodologica
mediante la promozione di studi mirati a
individuare la diffusione di tali patologie
tramite indicatori indiretti (SDO, consumo
di farmaci antinfiammatori, pensioni di in-
validita e giornate di assenza dal lavoro); la
predisposizione di percorsi diagnostici an-
che per le forme algiche acute, improntati
all’evidenza di efficacia e all’analisi costi-
benefici; la diffusione di programmi di sup-
porto, merenti allattivitd motoria, che as-
sume un ruolo fondamentale in integrazio-
ne con i trattamenti farmacologici.
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2.6. Malattie del sistema nervoso

2.6.1. Introduzionce

I dati OMS ed ECNP {2011) indicano che
nel 2020 avremo in Europa circa 80 milio-
ni di pazienti affetti da un “disorder of the
brain”; nei soggetti con piu di 75 anni que-
sta percentuale arrivera al 52%, con un co-
sto diretto {pari al 35% del costo totale) di
550 bilioni di euro.

Le malattie del sistema nervoso che richie-
dono Pintervento dello specialista neurolo-
go mostrano un’incidenza del 7,5% l'anno e
una prevalenza del 30%. A questi numeri
vanno aggiunte quelle situazioni di malattia
del sistema nervoso che non arrivano - per
qualsiasi ragione — allo specialista neurolo-
go, come per esempio le cefalee, le demenze,
il low-back-pain (che rappresenta la mag-
giore causa di assenza dal posto di lavoro
nel mondo occidentale) e altre ancora.
Questo significa che un MMG che dovesse
seguire nel 2020 una coorte di 1.000 pa-
zienti vedra circa 50 nuovi pazienti neuro-
logici “acuti” Panno e circa 300 pazienti
afferti da malattie del sistema nervoso
{comprese le demenze) di tipo subacuto-
Cronico.

2.6.2. Rappresentazione det dati

Vengonoe esposti in questa RSSP 1 dati su
alcune malattie neurologiche molto “pe-
santi” dal punto di vista epidemiologico,
quali le cefalee, il dolore neuropatico, le va-
sculopatie, le epilessie. Le demenze sono
trattate al Paragrafo 2.7, Le malattie della
mielina ¢ le malattie “rare” vengono tratta-
te per la particolare azione del Ministero
nel biennio 2009-2010.

Per motivi di spazio, non vengono trattate
malattie importanti per prevalenza e inci-
denza, quali i disturbi del sonno, i tumori
cerebrali (trattati in altro Paragrafo), le ma-
lattie extrapiramidali e altri capitoli della
neurologia. Delle malattie trattate, non vie-
ne ripetuto quanto eventualmente gia pre-
sentato nella RSSP del biennio 2007-2008.

Cefalee. 1| termine “cefalea” racchiude in sé
una serie di forme, caratterizzate da dolore
localizzato alle strutture cranio-facciali ¢ al
collo, suddivise in cefalee “primarie”, le pit
numerose, apparentemente senza causa or-
ganica, ¢ in cefalee “secondarie” ad altre
condizioni patologiche, spesso gravi.

La cefalea & uno dei motivi di maggiore con-
sultazione del medico, & la causa pit frequen-
te di accesso a un pronto soccorso ospedalie-
ro, ma solo una minoranza di “cefalalgici” si
rivolge al proprio medico per cercare aiuto e
solo il 16% consulta uno specialista.

Epidemiologia. La cefalea appare una ma-
lattia di genere, con un rapporto uomo:donna
di 1:3. La percentuale della popolazione
adulta, che presenta una qualsiasi forma di
cefalea, & del 46%, dell’11% per 'emicra-
nia, del 42% per la cefalea tensiva e del 3%
per la cefalea cronica quotidiana. Questi
dati porterebbero le “cefalee” tra le 10 for-
me di condizioni piu disabilitanti per en-
trambi i sessi e tra le 5§ forme pitt disabili-
tanti se si considera il solo sesso femminile.
Nella fascia di eta compresa trai 55 ¢i 94
anni, la prevalenza della cefalea primaria &
del 40,5% e si associa a una significativa
compromissione della qualita di vita.

La forma di cefalea che presenta non solo
un’alta prevalenza ma anche un alto impatto
sociale e I'emicranta, con esordio in eta in-
fanto-giovanile, caratterizzata da un dolore
moderato-severo associato a nausea, talora
vomito, fono- e fotofobia, tali da compro-
mettere in maniera rilevante 'etficienza del
soggetto, spesso giovane, e la sua qualita di
vita nella fase di massima attivita produtti-
va, sociale e familiare: la perdita in anni at-
tivi & dello 1,4% e del 2% nelle donne.

Nei Paesi occidentali la prevalenza dellemi-
crania nella popolazione generale ¢ del
10-12% ({6-12% nel sesso maschile ¢ 15-
18% nel sesso femminile). I 25% dei sog-
gettl emicranici ha il primo attacco in eta
prescolare. La cattiva gestione delle cefalee
e la scarsa percentuale di pazienti che ri-
corrono allo specialista neurologo portano
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facilmente all’'abuso di farmaci sintomatici
e alla cronicizzazione della cefalea (cefalea
da abuso di farmaci), con un conseguente
ulteriore impatto negativo sulla qualita del-
la vita e sui costi sociali.

Costi. La spesa in Iralia ogni anno per I'ac-
quisto di farmaci contro 1l mal di testa si ag-
gira su 1.000 euro. Il costo globale {(diretto e
indiretto) delle cefalee non € perd noto. Una
considerevole percentuale di emicranici per-
de almeno un giorno di lavoro I'anno a cau-
sa della cefalea e molti emicranici si recano
al lavoro con la cefalea o sotto leffetio di
analgesici, in condizioni di limitata attivita
psicofisica con riduzione della produttivita.

Indicazioniper la programmazione. Un’ope-
razione di prevenzione pud essere svolta
verso le cefalea da abuso, con interventi sia
sul MMG sia sul controllo della vendita dei
farmaci analgesici “da banco™. Inoltre, la
presenza dello specialista neurologo al DEA
pud permettere un piu corretto indirizzo
diagnostico e terapeutico delle cefalee che
si rivolgono al pronto soccorso.

Dolore neuropatico. Il termine “dolore
neuropatico” si riferisce a tutte le condizio-
ni di dolore secondario a patologia del si-
stema nervoso a tutti 1 livelli: nervi, radici
spinali, midollo spinale, encefalo. Gli esem-
pi pitl noti sono le neuropatie dolorose (tra
cui quella diabetica), le radicolopatie spon-
dilogenetiche (la sciatica), I'herpes zoster,
la nevralgia del trigemino, le mielopatie
traumatiche, la sclerosi mulripla, il dolore
centrale post ischemico.

Epidemiologia e costi. 1l costo del dolore
cronico nelPUE ha raggiunte i 40 miliardi
di euro, superando le malattic cardiovasco-
lari. La prevalenza del dolore cronico ¢ sti-
mata tra 27% e 31% e la prevalenza di
quello neuropatico & 6,9% nella popolazio-
ne europea. In Italia la prevalenza del dolo-
re cronico, secondo le ultime stime, € 27%.
Mancano dati precisi in Italia circa il dolo-
re neuropatico. Ipotizzando lo stesso rap-
porto di frequenza tra dolore cronico e neu-
ropatico rilevata in Europa, la prevalenza

di dolore neuropatico dovrebbe essere at-
torno al 6% nella popolazione italiana.

Oltre ai costi sanitari andrebbero conside-
rati 1 costi sociali, La maggior parte dei pa-
zienti con dolore neuropatico ha anche un
severissimo impatto sulla qualita di vita,
con riduzione delle capacita funzionali, di-
sturbi del sonno e depressione secondaria.

Indicazioni per la programmazione. Con i
tondi della recente “normativa 38” in tema
di dolore € cure palliative esiste la possibili-
ta di organizzare reti territoriali con com-
petenze multidisciplinari e di avviare un
adeguato processo formativo indirizzato al
MMG. [ neurologi, pur essendo esperti sia
dell'organizzazione anatomofunzionale del
sistema dolorifico, sia della fisiopatologia
dello stesso sistema, sia della diagnosi e te-
rapia del dolore neuropatico, non sono sta-
ti pero comnvolti.

Vasculopatie cerebrali. Lictus cercbrale
rappresenta la seconda causa di morte a li-
vello mondiale (6 milioni di morti per il
2010) e la terza causa di morte in Italia e
nei Paesi del G8, preceduta di poco dalle
malattie cardiovascolari € dai tumori, cau-
sando 1l 10-12% di tutti i decessi per anno.
E invece la prima causa di invalidita e la se-
conda causa di demenza con perdita dell’au-
tosufficienza.

Entro 'anno 2020 la mortalita per ictus sa-
ra duplicata a causa dell’aumento degli an-
ziani ¢ della persistenza dell’abitudine al
fumo di sigarctra.

[ictus rappresenta anche la prima causa di
disabilita nell’'anziano, con un rilevante im-
patto individuale, familiare e sociosanitario.
Per questi motivi il Ministero della Salute
ha rivolto particolare attenzione alle pro-
blematiche dell’ictus cerebrale, sia attraver-
so il PNP delle malattie cardiovascolari,
che per la prima volta contiene una sezione
rivolta espressamente alla prevenzione ce-
rebrovascolare, sia con il Quaderno del Mi-
nistero della Salute n. 3, che prende in esa-
me la problematica dell’organizzazione del-
le Stroke Units, presentato nel febbraio
2010. [.a Commissione nominata dal Mini-
stro sta attualmente ultimando un secondo
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Quaderno sull’ictus, dedicato agli aspetti
di assistenza sia nella fase acutissima sia
fuori da questa, e sia nelle forme ischemi-
che che emorragiche, ¢ infine agli aspetti di
riabilitazione.

Epidemiologia. In Italia si verificano circa
200.000 nuovi ictus ogni anno. Di questi,
circa I’'80% ¢ rappresentato da nuovi episo-
di. ictus acuto causa piu morti dell’infar-
to del miocardio (7,28 vs 4,95 per 10.000
abitanti). La mortalita a 30 giorni dopo
ictus ischemico & il 20%, dopo ictus emor-
ragico ¢ il 50%. Il tasso di prevalenza di ic-
tus nella popolazione anziana (eta 65-84
anni) ttaliana & del 6,5%, leggermente piu
alto negli uomini (7,4%) rispetto alle donne
(5,9%). T tassi grezzi di incidenza sulla po-
polazione italiana in diverse localita varia-
no tra 1,54 ¢ 2,89 per 1.000 abitanti, an-
che in rapporto alla variabilita dell’eta me-
dia delle popolazioni considerate.

Per la sua elevata incidenza Iictus cerebrale
costituisce un problema assistenziale, riabi-
litativo e sociale di grandi dimensioni. La
domanda assistenziale ¢ difficilmente quan-
tificabile, se non come assorbimento di ri-
sorse. Facendo riferimento alla gestione
della fase acuta e al ricovero ospedaliero, la
stima per difetto si basa sui dati epidemio-
logici relativi alle schede di dimissione
ospedaliera, con i limiti dovuti alla corretta
compilazione, raccolta ¢ trasmissione dei
dati. L'assorbimento delle risorse assisten-
ziali nella fase acuta, per il 2008, mostra
113.288 dimissioni, con una degenza me-
dia di 10,4 giorni. Il DRG 14 occupa it 6°
posto per frequenza di dimissione. Som-
mando i DRG 14 ¢ 15 {172.045 dimessi), il
numero totale pone l'ictus acuto al 4° posto
per frequenza.

2.6.3, Indicaziom: per la programma-
zione

Nell’analisi del Ministero della Salute, l'of-
ferta assistenziale all’ictus appare assai di-
versa nelle varie Regioni e nelle differenti
realta sanitarie della stessa Regione, sia in
termini di trattamento fibrinolitico per via

sistemica nell’ictus ischemico acuto, sia co-
me presenza di letti dedicati alla cura
dell’ictus nelle varie arce geografiche, per-
tanto assai differente risulta la mortalita
per ictus nelle diverse Regioni.

E evidente che ai fini della riduzione della
mortalita, della disabilita residua e della ne-
cessita di istituzionalizzazione della perso-
na colpita da ictus, il problema va visto in
un’ottica globale, che va dal riconoscimento
dei primi sintomi dell’evento cerebrovasco-
lare allattivazione del servizio territoriale
delPemergenza urgenza, all'individuazione
¢ allertamento delle strutture adeguate al
trattamento dell’ictus e dell’attacco ische-
mico transitorio (transient ischemic attack,
TIA), alla gestione intraospedaliera, al pro-
getto ¢ al trattamento riabilitativo, alla pre-
venzione secondaria, all’auspicabile rientro
al domicilio, alla presa in carico della per-
sona colpita da ictus da parte del MMG,
dello specialista territoriale o del’ADI (As-
sistenza Domiciliare Integrata).

Epilessia. In Italia vi sono circa 500.000
pazienti affetti da epilessia, di cui circa
125.000 con forme di epilessia resistenti al-
la terapia farmacologica. La prevalenza in
Europa nella popolazione generale si atte-
sta al 6%o: nell’eta infantile e adolescenziale
¢ del 4,5-5%o, nell’eta adulta del 6%. e dopo
165 anni del 7%..

L'incidenza della prima crisi non provocata
€, aggiustata per eta, compresa tra 18,9 e
69,5 per 100.000 abitanti. L’incidenza an-
nuale di epilessia in Italia & di 33,1 nuovi
casi per 100.000 abitanti, per un totale di
29.500-32.500 nuovi casi per anno.
Un’indagine condotta su scala nazionale ha
evidenziato che a livello di pronto soccorso
I'epilessia ¢ tra le pit frequenti cause di con-
sulto neurologico.

I costi diretti dell’epilessia sono molto va-
riabili e significativamente correlati con la
gravita della malattia e la risposta al tratta-
mento. Le principali fonti di spesa consi-
stono nei ricoveri ospedalieri (dovuti a pri-
ma diagnosi o alla persistenza di crisi} e
nelle terapie farmacologiche (in particolare
nell’utilizzo sempre pili frequente dei far-
maci antiepilettici di nuova generazione), A
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questi costi vanno aggiunti quelli indiretti,

come la perdita di ore lavorative e quindi di

produttivita, e il notevole impatto che l'epi-

lessia ha sulla qualita di vita del paziente
stesso e, spesso, su quella dei suol familiari.

A causa della frequenza, della durata, del

grado di handicap per i pazienti, del costo e

dell'impatto sociale, I'epilessia ¢ stata inclu-

sa nel gruppo delle malattie sociali ai sensi

del DM del 5 novembre 1965 (GU del 19

febbraio 1966, n. 44).

Le indicazioni dell’attuale programmazio-

ne dovrebbero:

m essere finalizzate al potenziamento del nu-
mero del centrifstrutture specializzate per
la diagnosi e cura dell’epilessia che rispon-
dano a standard previsti dalle Linee guida
internazionali e delle Societa scientifiche
nazionali ¢ anche a particolari esigenze
dei pazienti, quali per esempio epilessia
in gravidanza, lepilessia nell’anziano,
lepilessia nell’infanzia;

m consentire che ogni centro disponga di-
rettamente/indirettamente di competenze
muludisciplinari: neurofisiologia clinica,
farmacologia, genetica, neuroradiologia,
neuropsicologia e servizi di counseling;

m essere finalizzate al potenziamento dei
centri per il trattamento neurochirurgico
dell’epilessia, considerando che, nono-
stante i numerosi progressi tecnicl sia nel-
la valutazione neurofisiologica prechirur-
gica sia nelle tecniche chirurgiche, esiste
tuttora una forte differenza tra i pazienti
che potrebbero trarre beneficio dall'inter-
vento e il numero relativamente basso dei
trattamenti effettuati. Infatti, attualmen-
te in Italia vengono operati circa 250 pa-
zienti 'anno, mentre i candidati al tratta-
mento st aggirano tra 7.000 e 8.000. A
tale proposito, pazienti con forme farma-
co-resistenti non candidabili a intervento
di chirurgia resettiva potrebbero essere
candidati a terapie palliative allo scopo di
diminuire le crisi e/o la somministrazione
dei farmaci antiepilettici, come la stimo-
lazione vagale (vagal nerve stimulation,
VNS) e la stimolazione cerebrale profon-
da {deep brain stimulation, DBS);

m essere finalizzate alla predisposizione di
Linee guida per il rilascio della patente di

guida ai pazienti affetti da epilessia (DM
30 novembre 2010 relativo al “Recepi-
mento della Direttiva 2009/112 CE della
Commissione del 25 agosto 2009, recante
modifica della Direttiva 91/439/CEE con-
cernente la patente di guida, pubblicato

nella GU del 27 dicembre 2010, n. 301).

[ punti rilevanti e innovativi del DM sono

i seguenti:

a. il DM contiene un’importante premes-
sa che, oltre a definire “I’epilessia” (2 o
pill crisi non provocate a distanza di
meno di 3 anni), introduce il concetto
di “guarigione clinica” (non presente
nella dirertiva CE): 10 anni in assenza
di crisi e senza terapia;

b. modifica delle restrizioni temporali: nel
DM si riduce a 1 anno il periodo di
astensione dalla guida per 1 soggetti con
diagnosi di epilessia appartenenti al
gruppo 1 (patente a uso privato A e B},
mentre si richiede un periodo di 10 anni
senza crisi in assenza di terapia, senza
patologia cerebrale e con EEG normale
per coloro che appartengono al gruppo
2 (patente commerciale C, D);

c. diversificazione dei limiti sulla base
della tipologia di crisi: sono previste si-
tuazioni diverstficate secondo il tipo di
crisi con conferma dell'idoneita alla
guida dopo periodi inferiori a quell:
sopra stabiliti a seconda delle circo-
stanze per entrambi i gruppi;

d.la Commissione Medico Locale (CML)
si riserva, fino al raggiungimento dello
“status” di guarigione clinica, di effet-
tuare controlli seriati i cui intervalli
saranno discussi e stabiliti caso per ¢a-
so, dopo il vaglio della certificazione
emessa dallo specialista in neurologia
o disciplina equipollente.

Sclerosi multipla. La sclerosi multipla ¢
una malattia inflammatoria cronica demie-
linizzante che colpisce la mielina del siste-
ma nervoso centrale (SNC). La sua patoge-
nesi & attribuita a fattori ambientali che si
sovrappongono a una predisposizione gene-
tica. E una delle pin frequenti cause di disa-
bilita nei giovani; 'eta di esordio puo varia-
re dai 15 ai 50 anni, ma piu frequentemente
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si manifesta trai 20 e 1 30 anni, al culmine
della produttivita di un individuo. St carat-
terizza clinicamente per la comparsa acuta
(“poussée™} di uno o pit deficit neurologici
che tendono a regredire in alcuni giorni o
settimane. Le recidive possono mostrare la
comparsa di nuovi deficit neurologici, op-
pure un aggravamento della sintomatologia
preesistente. La “poussée” acuta di sclerosi
multipla & dovuta alla migrazione di linfo-
citi atrivati in senso autoimmunitario che
attraversano la barriera ematoencefalica
producendo una cascata autoimmunitaria
che termina, infine, in una placca sclerotica
perivenosa, caratterizzata da inflammazio-
ne, deplezione oligodendrocitaria, astroci-
tosi, fenomeni di de- e ri-mielinizzazione e
anche degenerazione assonale. La remissio-
ne della ricaduta clinica di malattia puo es-
sere completa, specie ai primi attacchi, op-
pure incompleta con aggravamento pro-
gressivo della sintomatologia neurologica.

La teoria della congestione venosa. Un ruo-
lo di un potenziale blocco venoso come mec-
canismo patogenetico della sclerosi multipla
era stato gia avanzato nel 1981, senza parti-
colari echi nel mondo scientifico e medico.
Dal 2006 un gruppo italiano di chirurgia
vascolare ha iniziato a proporre un paralleli-
smo tra I'inflammazione sidero-dipendente
dell'insufficienza venosa cronica degli arti
inferiori e le lesioni perivenulari cerebrali
della sclerosi mulupla. Gli stessi autori, in
collaborazione con gruppi neurologici, han-
no riportato una straordinaria coincidenza
fra la sclerosi multipla e una condizione di
stenosi venosa a livello giugulare-cervicale
profondo, da loro denominata CCSVI {chro-
nic cerebrospinal venous insufficiency) e
hanno cosi proposto il trattamento endova-
scolare della CCSVI come terapia della scle-
rosi multipla.

Queste notizie hanno avuto una notevole
visibilita nei media a livello internazionale
e in gruppi di pazienti con sclerosi multipla
sia in Iralia sia all’estero. Sul web sono ini-
ziati a comparire annunci di luoghi esteri
dove questa terapia viene effettuata, anche
in combinazione con altri trattamenti tipo
infusione di cellule staminali, senza mo-

strarne le incognite e i rischi per i pazienti.
In Italia questo movimento di opinione ¢
arrivato a tutti i livelli, politico, televisivo,
gilornalistico.

Il Ministro della Salute, sentito il Consiglio
Superiore di Sanita ¢ un’apposita Commis-
sione, ha emanato una “Raccomandazio-
ne” agli Assessori regionali alla sanita, nel-
la quale viene sottolineato come “a oggi,
efficacia di qualsiasi procedura terapeuti-
ca vascolare non & sicuramente dimostrata
ed & quindi da posporre all’acquisizione di
dati scientifici che provino una sicura asso-
ciazione tra CCSVI e sclerosi multipla™.

Il problema del trattamento endovascolare
della CCSVI proposto come terapia della
sclerosi multipla & stato discusso a livello
europeo e le Societa scientifiche europee di
neurologia e del settore sclerosi multipla
[EFNS (European Federation of Neurolo-
gical Societies), ENS (European Neurologi-
cal Society), ECTRIMS (European Com-
mittee for Treatment and Research in Mul-
tiple Sclerosis)] hanno congiuntamente in-
dicato come manchi una base razionale del-
la teoria della CCSVI, come sta assoluta-
mente importante attendere la conclusione
dello studio in corso in Italia sotto la guida
della Fondazione per la Sclerosi Multipla e
della Societa Italiana di Neurologia (SIN),
concludendo che a oggi non appare giustifi-
cato proporre “invasive, costly and poten-
tially dangerous manipulation of the deep
cervical venous system in MS patients”.

Malattie neurodegenerative e malattie
neurologiche rare. 11 gruppo delle malattie
neurodegenerative e neurologiche rare rap-
presenta un vasto numero di malattie neu-
rologiche a lenta evoluzione, spesso legate a
una patogenesi genetica e caratterizzate da
una progressiva degencrazione di sistemi
neuroassonali, con incremento di morte cel-
lulare per apoptosi, che cotnvolge vari siste-
mi cellulari. Possono portare a una sinto-
matologia che interessa il SNC, quello peri-
ferico e il muscolo. D'invecchiamento della
popolazione ¢ il miglioramento della dia-
gnostica neurofisiologica e di neuroimaging
fanno si che tali malattie abbiano una sem-
pre maggiore rilevanza epidemiologica, an-
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che perché rappresentano patologie croni-
che. Accanto a forme pili conosciute, conle
le varie demenze, trattate in altro Capitolo,
¢ la malattia di Parkinson, esistono nume-
rose altre forme con incidenza pitt bassa che
rientrano nell’ambito delle malattie rare,
malattie delle quali oltre il 50% ha un inte-
ressamento neurologico. Malattie neurode-
generative e malattie neurologiche rare rap-
presentano un notevole impegno assisten-
ziale per la neurologia, sia per la complessi-
ta dei percorsi diagnostici e terapeutici, sia
per Pimpegno riabilitativo e per le prospet-
tive di ricerca, in quanto rappresentano in-
teressanti modelli anche per nuove terapie,
dove lo studio della neuromodulazione, del-
la neurorigenerazione e della terapia cellu-
lare rappresenta le linee pit innovative e
promettentt su cui investire. Inoltre, esse
rappresentano una sfida che vede i neurolo-
gi come principali attori nell'individuazio-
ne di nuovi modelli assistenziali, che supe-
rino il classico ricovero ospedaliero.

La rilevanza epidemiologica e [interesse
scientifico hanno fatto si che il Ministero
della Salute individuasse, nell’'ambito dei
Bandi per la ricerca finalizzata nei vari an-
ni, capitoli di spesa espressamente dedicati
alle malattie eurodegenerative, e in partico-

2.7. Demenze

lare la sclerosi laterale amiotrofica (SLA),
per stimolare la ricerca traslazionale ¢ of-
frire nuove prospettive diagnostiche preco-
ci e terapie efficaci.

L'importanza epidemiologica e sociale di
queste malattie ha prodotto alcune politi-
che assistenziali, come il DM 4 ottobre
2010, per la Ripartizione delle risorse fi-
nanziarie assegnate al Fondo per le non au-
tosufficienze, che vede appunto tra i benefi-
ciari prevalentemente pazienti con tali sin-
tomatologie, ¢ la creazione della Consulta
per le Malattie Neuromuscolari (DM 27
febbraio 2009), con il compito di acquisire
informazioni sulla qualita dell’assistenza
erogata nelle diverse aree del Paese, di indi-
viduare soluzioni efficaci per affrontare le
criticita di maggiore rilievo, di fornire indi-
cazioni per lo sviluppo di percorsi assisten-
ziali appropriati ed efficaci, di promuovere
registri, nonché di suggerire aree prioritarie
per la ricerca di base, quella clinica e lo svi-
luppo di sistemi tecnologici di supporto.
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2.7 0 Introduzione ¢ quadro epidemio-
Jogico

Le demenze, nelle loro diverse articolazioni
(demenza di Alzheimer, vascolare, fronto-
temporale, a corpt di Lewy ecc.), costitui-
scono sempre di pii un rilevante problema
di sanita pubblica, dal momento che rap-
presentano una delle maggiori cause di di-
sabilita nella popolazione generale ¢ hanno
un considerevole impatto sociosanitario
per la quantita e qualita delle risorse che ri-
chiedono quando si voglia fornire una ri-
sposta adeguata.

A testimonianza della consapevolezza della
complessita della situazione, accanto all'im-

pegno dell’OMS, che da qualche anno ha
inserito i disturbi neurologici fra le priorita
della sua agenda globale, anche I'UE e la
Commissione Europea hanno posto il tema
specifico delle demenze al centro delle atti-
vitd di ricerca e di azione congiunta che
vengono promosse e sostenute negli Stati
membri.

Come & noto, il maggiore fattore di rischio
associato all’insorgenza delle demenze &
I'eta. La popolazione anziana & in continua
crescita nel mondo e in Italia e la speranza
di vita aumenta con ritmo costante, sia per
gli uomini sia per le donne, con uno sbilan-
ciamento a favore delle donne, soprattutto
nelle classi pitl vecchie.
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Il peso di questo invecchiamento contribui-
sce a confermare le stime di numerosi studi
epidemiologici internazionali che prevedo-
no, nel 2020, un numero di casi di persone
con demenza di oltre 48 milioni, che potreb-
be raggiungere, nei successivi vent’anni, una
cifra superiore agli 81 milioni di persone.
Nei soli Paesi deli’UE le stime piu attendibi-
Ii parlano della prospettiva di superare, sem-
pre nel 2020, i 15 milioni di persone affette
da demenza, con una ratio femmine/maschi
che ipotizza pit del doppio dei casi per il
sesso femminile rispetto a quello maschile.
In termini di disabilita, inoltre, basandosi
sulle valutazioni della scala Disability-
Adjusted Life Years (DALY), risulta che il
peso della demenza &, nei Paesi dell’UE,
quasi doppio di quello generato da una pa-
tologia come il diabete. Negli stessi Paesi la
stima dei costi per le demenze assommava
nel 2008 a oltre 160 miliardi di euro, con
una stima dei costi delle sole cure informali
intorno al 56% del totale. Le previsioni ba-
sate sull’evoluzione demografica in Europa
fanno ipotizzare un aumento di circa il 43%
di tali costi entro il 2030.

2

7.2, Rappresentazione ¢ valutazione
der dati

Se questo & lo scenario in cui ¢i si muove, di-
venta fondamentale analizzare attentamente
ogni fase del percorso che consente di af-
frontare una simile emergenza, dalla cono-
scenza delle dimensioni reali del fenomeno
alla promozione degli interventi pit adegua-
ti per consentire una prevenzione ad ampio
spettro, la diagnosi precoce, la presa in cari-
co tempestiva e olistica, la gestione in rete
dei servizi di assistenza e riabilitazione.

Il quadro dell’assistenza in Italia rimane so-
stanzialmente quello delineatosi a partire
dalla costruzione delle Unita di Valutazione
Alzheimer (UVA) nel 2000. A distanza di
11 anni appare evidente che la programma-
zione regionale non & stata sempre in grado
di assicurare quanto previsto e, soprattut-
to, di rimodellare tempestivamente 1 servizi
sui bisogni emergenti.

Tuttavia, in diverse Regioni italiane ¢ oggi

in corso un importante processo di riorga-
nizzazione della rete dei servizi sociosanita-
ri dedicati alla demenza, come appare evi-
dente dalle previsioni dei PSR del 2010-
2012. Dapproccio generale mira, schemati-
camente, a prevedere strutture di primo li-
vello pilt centrate sull’assistenza e strutture
specialistiche coinvolte soprattutto nella
diagnosi differenziale. Cio sta portando,
tra I'altro, anche a un cambio di denomina-
zione delle Unita di Valutazione Alzheimer
che prefigura un diverso modo di affronta-
re il problema, cosi come una transizione
da una visione centrata sull’Alzheimer a
una pitt ampia, estesa a tutte le forme di de-
menza. St trovano cosi, per esempio, 1 Cen-
tri per il decadimento cognitivo in Veneto, 1
Centri diagnostici specialistici per le de-
menze ¢ 1 Centri esperti per le demenze nel
Lazio, i Centri di Riferimento e i Centri di
assistenza territoriale in Sicilia, gli Ambu-
latori territoriali specialistici dedicati e 1
Centri per le demenze in Lombardia.

Vale la pena citare il fatto che proprio nella
Regione Lombardia sia stato effettuato (a
cura della Federazione Alzheimer Italia e
dell’Istituto Mario Negri di Milano) un in-
teressante studio sulla “Qualita delle Unita
di Valutazione Alzheimer” che utilizza in-
dicatori standardizzati e permette un con-
fronto sulle caratteristiche di questi servizi
e la loro operativita. La rilevazione verra
estesa ad altre tipologie di strutture [Centri
diurni, Residenza Sanitaria Assistenziale
(RSA)Y, Tstituti di riabilitazione] nella Re-
gione, ma & allo studio lipotesi di avviare
una ricerca di livello nazionale, che potreb-
be offrire informazioni quali-quantitative
di grande interesse per le future program-
mazioni.

Un tema di rilevante interesse riguarda la
possibilita di identificare neila popolazione
generale i soggetti a rischio di sviluppare de-
menza. Se le evidenze finora disponibili non
consentono di elaborare un modello predit-
tivo adeguato, secondo gli standard dell’epi-
demiologia clinica, va comunque ricordato
che numerose ricerche si stanno muovendo
in questa direzione. In particolare, lo studio
di popolazioni di pazienti con Alzheimer ge-
neticamente determinato appare importante
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proprio per la possibilita di intervento nelle
fasi precliniche della malattia.

Per quanto riguarda area pia specifica-
mente clinica, occorre sottolineare che nel-
la comunita scientifica & in corso un vivace
dibattito sulla definizione clinica delle di-
verse forme di demenza. In particolare, al-
cuni autori hanno proposto un nuovo set di
criteri per la diagnosi di demenza di
Alzheimer da sostituire a quelli NINCDS-
ADRDA (National Institute of Neurologi-
cal and Communicative Diseases and Stro-
ke/Alzheimer's Disease and Related Disor-
ders Association) attualmente utilizzati,
suggerendo un uso dei marcatori biochimi-
ct nella pratica clinica corrente, anche se
questl marcatorl non sono ritenuti ancora
sufficientemente validari.

Nel campo del trattamento farmacologico
del sintomi, cognitivi ¢ comportamentali,
della demenza, in cui sono coinvolte tre ca-
tegorie di farmaci (gli inibitori delle coline-
sterasi, la memantina e i neurolettici di pri-
ma ¢ seconda generazione), & possibile rile-
vare che si registra ancora oggi un notevole
uso off-label dei neurolettici nella demen-
za, al quale si contrappone un profilo ri-
schio-benefico di incerta definizione.

In termini di sanita pubblica, questo rap-
presenta una criticita che sottolinea ['ur-
genza di produrre nuove evidenze che pos-
sano consentire di assumere razionali deci-
sioni regolatorie.

In questo specifico contesto merita di essere
segnalata anche Pinterruzione, nel 2010,
dello studio AdCare finanziato dall’Agen-
zia Italiana del Farmaco (AIFA) con fondi
del 2006. Lo studio AdCare ¢ stato dise-
gnato per fornire evidenze sull’efficacia e la
sicurezza del trattamento farmacologico di
psicosl, aggressivita o agitazione nella de-
menza di Alzheimer, tra I’altro confrontan-
do Tefficacia e la sicurezza delle molecole
pin utilizzate nella pratica clinica e placebo.
L'ostacolo fondamentale che ha condotto
alla conclusione anticipata dello studio &
stato quello relativo al processo del consen-
so Informato, legato alla necessita di nomi-
nare un rappresentante legale per tutti i pa-
zienti con deterioramento cognitivo impor-
tante, come richiesto dall’attuale normativa

italiana sulla sperimentazione clinica (art. S
D.Lgs. 211/2003). Si tratta di un tema che
richiede, da parte delle istituzioni, una ri-
flessione urgente, considerato che le perso-
ne con demenza necessitano di cure efficaci
non solo nelle fasi iniziali della malattia,
ma anche nelle fasi pit avanzate, dove an-
cora molto si puo e si deve fare per alleviare
le sofferenze dei malati e dei loro familiari.
La complessita e articolazione delle que-
stioni aperte alla discussione, di cui quelle
citate rappresentano un significativo esem-
pio, depone ancora una volta a favore della
necessita di promuovere concretamente un
approccio integrato al problema, che ga-
rantisca identificazione precoce, efficacia
dei tratramenti, continuita di assistenza,
ma anche informazione e sostegno per rag-
giungere livelli piti alti di autogestione,

In questo contesto vanno segnalate due re-
centi iniziative che si muovono nella pro-
spettiva di attuare un intervento di “disea-
se management”, che risponde alle citate
esigenze di approccio integrato.

La prima riguarda la pubblicazione della
“Linea Guida sull’impiego delle tecniche di
imaging per le demenze” nell’ambito del
Sistema Nazionale per le Linee Guida
(SNLG}, che ha visto il coinvolgimento dei
referenti di ben 14 Societa scientifiche, Allo
stato attuale non esiste uniformita all’inter-
no delle strutture sanitarie in relazione
all’iter diagnostico per immagini per quan-
to riguarda I'impiego combinato di metodi-
che radiologiche (RM-TC) e di medicina
nucleare (SPECT-PET) per la diagnosi dif-
ferenziale delle demenze. Il SNLG ha quin-
di ritenuto necessario analizzare la validita
e le indicazion delle metodiche di imaging
per i diversi scenari clinici relativi alla dia-
gnosi di sindrome demenziale e poi delle di-
verse forme di demenza, allo scopo di iden-
tificare i metodi di diagnosi pit appropriati
e di formulare raccomandazioni basate sul-
le prove di efficacia.

La seconda riguarda una survey sulla co-
municazione della diagnosi eseguita su un
campione di 212 referenti delle Unita di
Valutazione Alzheimer italiane. Tale inda-
gine ha documentato che circa il 75% dei
medici comunica sempre la diagnosi e tra
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questi solo il 45% sostiene di utilizzare la
parola “Alzheimer”, mentre negli altri casi
vengono utilizzati termini pin soft, quali
“disturbo di memoria” e “deterioramento
cognitivo”™. Il tema della comunicazione
della diagnosi nella demenza & strettamente
connesso a quello, gia citato, del consenso
informato, in quanto nella maggior parte
dei casi i pazienti affetti da demenza sono
in grado, nelle prime fasi di malattia, di
prendere una decisione consapevole e per
tale ragione devono essere informati con le
modalita pit appropriate secondo gli stan-
dard condivisi nella comunita scientifica.

2.7.3. Indicazioni per la programmazionc

l.a consapevolezza del peso del fenomeno
delle demenze, con tutte le sue implicazioni
sulla tenuta del tessuto sociale, dovrebbe
richiedere un impegno straordinario da
parte delle Istituzioni pubbliche e private,
di ricerca e non, cosi come da parte delle
Societa scientifiche e dei diversi operatori
sociosanitari in collaborazione con le Asso-
ciazioni dei familiari dei pazienti.

Questo impegno dovrebbe indirizzarsi nel-
lo sviluppare quella capacita di governance
complessiva dei fenomeni complessi indi-
spensabile ad affrontare una vera e propria
emergenza soclosanitaria.

Per tale ragione ¢ in fase di stesura un do-
cumento di “Linee di indirizzo per la pro-
mozione ¢ il miglioramento della qualita e
dell’appropriatezza degli interventi assi-
stenziali nel settore delle demenze”, che do-
vra essere oggetto di Accordo in Conferen-
za Stato-Regioni per dare I"avvio a una rin-
novata operativita locale inserita in una
programmazione nazionale di sistema.

Va inoltre ricordato che il PNP 2010-2012
ha gia avviato il processo di prioritarizza-
zione del tema delle demenze, prevedendo
una specifica linea progettuale dedicata
all’assistenza ai pazienti affetti da demenza.
Le Regioni ne hanno declinato le attivita
nei loro piani regionali di prevenzione e le
Azioni di Supporto Centrali alla program-
mazione regionale sono state a loro volta
basate sulla condivisione di un documento

sulla gestione integrata e sulla formazione
multidisciplinare e multiprofessionale.
Complessivamente appare utile suggerire di:
m artuare strategie di prevenzione primaria
e secondaria del fenomeno delle demenze
orientate verso la modifica di stili di vita
{attivita fisica e obesitd) e del fattori di
rischio cardiovascolari che sono presen-
ti, per esempio, nel programma “Guada-
gnare Salute”;

individuare modalita operative e struttu-
rali che garantiscano il raccordo tra le
varie fasi di approccio alla diagnosi, pre-
sa in carico e gestione del percorso di cu-
ra e di quello riabilitativo, per consentire
anche la ptena integrazione tra offerta
sanitaria e supporto sociale;

prevedere, dunque, un naturale processo
di evoluzione del sistema assistenziale vi-
gente basato sulle UVA/UVD (Unita di
Valutazione Alzheimer/Unita di Valuta-
zione Distrettuale), che sia capace di ot-
timizzare le diverse esperienze ¢ realta
presenti, anche se in maniera difforme,
nelle diverse Regioni;

promuovere la partecipazione di tutti gli
attori coinvolti, a cominciare da MMG,
paziente e suoi familiari, a tutte le fasi di
definizione e gestione del percorso assi-
stenziale, anche al fine di rendere piu agi-
le e meglio finalizzata la fruizione delle
diverse strutture della rete integrata;
sostenere la partecipazione attiva del
Paese a tutte le iniziative di ricerca inter-
nazionale, per esempio quelle promosse
dalla “Joint Programming research ini-
tiative” dell’UE, lanciate nel 2010.
Proprio nell’ottica del coinvolgimento in-
ternazionale e con [o scopo di ottimizzare
la collaborazione e la condivisione di espe-
rienze di eccellenza, va ricordato che I'Ita-
lia attualmente partecipa al Progetto euro-
peo ALCOVE (ALzbeimer COoperative
Valuation in Europe). Si tratta di una Joint
Action promossa dalla Commissione Euro-
pea, che prevede la valutazione critica degli
studi epidemiologici finora condotti, I'iden-
tificazione delle migliori pratiche assisten-
ziali rivolte ai pazienti con demenza che vi-
vono a casa e nelle strutture per lungode-
genti, la condivisione a livello regionale de-
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gli standard nazionali e internazionah
{Raccomandazioni/Linee guida) relativi a
tutte le aree di intervento del Progetto (l'or-
ganizzazione, i requisiti informartivi, la for-
mazione degli operatori, la comunicazione
ai cittadini ecc.). Il Progetto ALCOVE ¢
partito nell’aprile 2011 e ha una durata pre-
vista di 2 anni.
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2.8.1. Introduzione

E sempre pit ampiamente condivisa e scien-
tificamente supportata la convinzione che
la salute mentale rappresenti uno dei fattori
principali che concorrono alla determina-
zione della salute e del benessere generale
della popolazione.

Tutti gli Organismi internazionali hanno
dunque, in questi ultimi anni, promosso e
sostenuto politiche di salute mentale inqua-
drate nel piu generale ambito della sanita
pubblica, di cui essa costituisce un asse
portante.

Proprio in questi mesi 'OMS sta formulan-
do nuove strategie per Pimplementazione
delle priorita d’azione scaturite dalla “De-
claration” di Helsinki del 2005 ¢ dalla sua
applicazione.

L’Organizzazione per la Cooperazione e lo
Sviluppo Economico (OCSE) sta avviando
attivita di ricerca che dovrebbero consenti-
re una pid puntuale analisi delle caratteri-
stiche del fenomeno del disagio mentale, in
relazione sia alle risposte dei sistemi sanita-
ri sia a quelle del mercato del lavoro e dei
SISTEIMI pensionisticl,

L.a Commissione Europea, infine, ha lan-
ciato nel 2008 un “Patto europeo sulla sa-
lute ¢ il benessere mentale”, che ha appro-
fondito, nei due anni successivi e attraverso
conferenze tematiche, le aree di maggiore
criticita, con lobiettivo di formulare racco-

mandazioni agli Statt membri e di lanciare
una Joint Action per la collaborazione eu-
ropea nel settore.

A tutte queste azioni UIralia ha artivamente
preso parte, nella logica di garantire una
solida base di conoscenze condivise per
ogni futura programmazione.

2.8.2. Rappresentazione ¢ valutazione
der dat

In Italia, lo European Study on the Epide-
miology of Mental Disorders (ESEMeD), a
cui 'Ttalia ha preso parte attraverso I'1SS, &
uno dei primi studi sui disturbi mentali che
abbia riguardato un ampio campione della
popolazione generale adulta (oltre 4.700
persone). Uno degli obiettivi dello studio era
stimare la prevalenza, nell’'ultimo anno e
nella vita, de1 disturbi depressivi (depressio-
ne e distimia), dei disturbi d’ansia (disturbo
d’ansia generalizzata, disturbo di panico,
fobia semplice, fobia sociale, agorafobia, di-
sturbo post-traumarico da stress) e del di-
sturbo da abuso/dipendenza da alcool.

Dallo studio & emerso che il 7,3% delle per-
sone intervistate aveva sofferto di almeno
un disturbo mentale nell’ulimo anno e 1l
18,6% di almeno un disturbo mentale nella
vita. La prevalenza nell’'ultimo anno dei di-
sturbi d’ansia é stata del 5,1%, quella dei
disturbi depressivi del 3,5%. La prevalenza



Camera dei Deputati —

95 —

Senato della Repubblica

XVI LEGISLATURA — DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI — DOCUMENTI

nella vita dei disturbi d’ansia e quella dei
disturbi depressivi sono risultate essere en-
trambe dell'11%. La depressione maggiore
e risultata il disturbo pin comune: una per-
sona su dieci aveva sofferto nel corso della
propria vita di depressione maggiore.

Dati pin recenti, quelli dell’indagine multi-
scopo delPIstat relativi agli anni 2009 e
2010 (Tubella 2.8), evidenziano una preva-
lenza “riferita” di disturbi mentali (classtfi-
cati come “disturbi nervosi”) che ¢ intorno
al 4,4% per la popolazione totale e sale al
9,8% per gli ultrasessantacinquenni. Le
donne registrano in genere un rischio piu
alto, quasi il doppio di quello maschile.
Nello studio ESEMeD erano stati valutati
anche 1 livelli di disabilita e di qualita della
vita in rapporto ai disturbi mentali. La pre-
senza di uno di essi risultava associata a li-
velli pin elevati di disabilita e di compro-
missione della qualita della vita.

Per esempio, le persone affette da qualsiasi
disturbo depressivo perdevano in media il
quadruplo dei giorni di lavoro, quelle affet-
te da qualsiasi disturbo d’ansia ne perdeva-

no quasi il triplo rispetto alle persone non
affetre. Complessivamente, i disturbi men-
tali determinavanc una compromissione
dellattivita lavorativa e della qualita di vita
pari o superiore a quella causata dalla pre-
senza dei disturbi fisici cronici esaminat
nel medesimo studio (artrite/reumatismi,
malattie cardiache, malattie polmonari,
diabete, disturbi neurologici}.

Studi recenti mostrano che esiste un pro-
blema di sottoutilizzo, da parte di ¢coloro
che soffrono di disturbi mentali comuni,
dei servizi sanitari in generale e dei servizi
per la salute mentale in particolare.
Infatti, tra le persone afferte da un qualsia-
si disturbo mentale solo una percentuale
minima si rivolge a un servizio sanitario ¢,
fra queste, una parte consistente consulta
soltanto il MMG.

Per quanto riguarda Pimpiego dei farmaci, 1
dati dell’Osservatorio Nazionale sull’Impie-
go del Medicinali (OsMed) evidenziano che
il consumo di antidepressivi nell’ultimo de-
cennio (2000-2009) in Italia ha avuto un in-
cremento medio annuo del 15,6%, con un

Tabella 2.8. Popolazione e persone di 65 anni e pill per condizioni di sahute, presenza di alcune malattie

croniche ¢ sesso (per 100 persone con le stesse caratteristiche) [Anno 2009]
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Maschi

Popolazione 737 | 355 | 162 | 463 | 46 | 146 | 63 | 125 | 17 | 42 | 93 | 33 | 32 .

Persone di®5 | 3o 5 | 758 | 504 | 267 | 162 | 434 | 192 | 405 | 68 | 152 | 72 | 73 | 74 |

anni e pil i ;

Femmine ;

Popolazione 652 | 419 | 242 | 357 | 50 | 169 | &2 | 228 i 126 | 32 | 111 i 55 | 30 |
Persone di65 1 53 | a38 | 647 | 191 | 158 | 483 | 148 | 618 | 403 | 107 | 100 | 16 | 65

anni e pIU
Maschi e femmine
Popolazione 69,3 | 388 | 203 | 404 | 48 | 158 | &2 | 178 | 73 | 36 | 102 | 44 | 31
Persone dib5 1 g4 | g0 | 586 | 221 | 160 | 462 | 167 | 528 | 261 | 126 | 88 | 98 | 69
anni e pitl

* Esprimono il gindizio “Meclto bene™ o “Bene” sullo stato di salute.
** Per 100 persone dello stesso sesso e classe di era affette da almeno una malattia cronica.

*** Inclusq asma bronchiale.

Fonte: tndagine multiscopo “Asperii della vita guotidiana ™ Istat — Anno 20069,




Camera dei Deputati

96

Senato della Repubblica

XVI LEGISLATURA — DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI — DOCUMENTI

aumento dal 16,2 di dose definita giornalie-
ra (defined daily doses, DDD)/1,000 abitan-
ti del 2001 al 34,7 del 2009. Nella scala dei
valori la Campania ¢ la PA di Bolzano si col-
locano ai livelli inferiori, mentre la Toscana
e ’Emilia Romagna a quelli superiori, anche
se "andamento non registra differenze signi-
ficative nell’articolazione regionale.

In questo ambito & interessante segnalare
che, secondo uno studio condotto nel 2007
tra 1 MMG inclusi nel sistema Health Se-
arch, la percentuale di pazienti con diagno-
si di depressione maggiore trattati con anti-
depressivi per un periodo superiore a 180
giorni, limite temporale considerato come
indicatore di appropriatezza del trattamen-
to, resta ben al di sotto del 50%.

I dati provenienti dal “Rapporto annuale
sull’attivitd dei ricoveri ospedalieri — Dati
SDO 20097, relativi ai ricoveri ordinari per
disciplina 40 (psichiatria), mostrano che a
fronte di un numero assoluto di ricoveri
(120.800), che non & fra i pit alti nell’ambi-
to delle varie discipline, il tasso di ricoveri
ripetuti in psichiatria (41.111) risulta inve-
ce essere tra i piu elevati {34,0).

Infine, in base ai dati dell’indagine Istat
sull’ospedalizzazione per disturbi psichici, i
Trattamenti Sanitari Obbligatori ({TSO)
mostrano un trend in leggera crescita negh
anni 2005-2008, passando dal 4,16% del
2005 al 4,55% del 2008 sul totale delle di-
missioni dei pazienti affetti da disturbi psi-
chici. Il trend si conferma anche per 'anali-
si di genere, dove sono comunque presenti
valori significativamente piu elevati per il
sesso maschile.

La classe d'eta pit rappresentata ¢ quella
25-44, per entrambi i sessi.

283, Indicaziont per la programma-
710N¢

I dadi illustrati forniscono elementi utili a
individuare le aree di criticita presenti in
questo ambito e le priorita su cui focalizza-
re Pattenzione nella programmazione di in-
terventi mirati, a livello sia nazionale sia
regionale e locale.

Tali interventi rappresentano anche la base

da cui si e partiti per la costruzione di un
“Piano di Azioni per la salute mentale”, che
e in fase di discussione congiunta fra Mini-
stero della Salute e Regioni e PA, al fine di
essere sottoposto alla Conferenza Stato-Re-
gioni ed essere approvato quale Accordo.
Tra le azioni prioritarie per letd adulta
vanno evidenziati:

m la promozione di attivitad di ricerca epi-
demiologica nel campo dell’eziologia,
della diffusione e dell’andamento nel
tempo dei disturbi mentali, che rappre-
senta 1l fondamento razionale per la pia-
nificazione, 'implementazione e la valu-
tazione di ogni intervento preventivo, te-
rapeutico e riabilitativo,

Pagevolazione del ricorso tempestivo ai
servizi di salute mentale per consentire
una presa in carico precoce, raccomanda-
ta dalla [etteratura e dalle Linee guida di-
sponibili sul tema, in particolare per quan-
to riguarda le patologie piu gravi, quali la
schizofrenia e il disturbo bipolare;

il raccordo operativo con i MMG, per un
precoce riconoscimento dei problemi e
un tempestivo avvio dei percorsi speciali-
stici, laddove necessari;

la diffusione nel SSN della metodologia
dei percorsi diagnostico-terapeutici e dei
percorsi assistenziali, basati il piu possi-
bile sulle prove scientifiche di efficacia,
secondo gli orientamenti del’Evidence-
Based Medicine (EBM), in particolare in
ambito psicoterapeutico ¢ riabilitativo;
la previsione, nei LEA, di percorsi di cu-
ra esigibili costruiti sui bisogni di cura e
sulle persone;

l’attivazione di specifici interventi volti
a promuovere la salute mentale dell’an-
zlano;

I'implementazione di interventi mirati
all’empowerment della famiglia, risorsa
fondamentale per la maggior parte dei
pazienti, con Pobiettivo anche di ridurne
il carico assistenziale;

la promozione di progetti di ricerca sui
fattori di rischio e protettivi per i distur-
bi mentali, sui correlati biologici di tali
disturbi, sull’efficacia e sui predittori del-
la risposta agli interventi, in particolare
quelli refativi al trattamento precoce dei



