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I “viaggi della speranza” dei pazienti con tumori rari.

Mettere in Rete i Centri per avvicinare le cure

Le persone colpite da un tumore raro hanno più di altri pazienti la necessità di rivolgersi a Centri di eccellenza in possesso delle competenze e dell’esperienza clinica necessarie per arrivare a una diagnosi certa e tempestiva e ottenere un’assistenza adeguata: oggi in Italia i pazienti con tumori rari sono quindi inevitabilmente esposti a una migrazione sanitaria “di lunga distanza”. Che dimensione ha il fenomeno e quali sono le ricadute sui pazienti?

La migrazione sanitaria dei pazienti con tumori rari in Italia è un fenomeno non ancora misurato perché difficile da quantificare, sebbene un tavolo di lavoro presso il Ministero della Salute se ne occuperà. Per quanto manchino numeri certi, si tratta comunque di un fenomeno molto importante e l’esperienza quotidiana pone costantemente noi oncologi che lavoriamo in centri di riferimento per neoplasie rare a contatto con pazienti che provengono da altre Regioni. La domanda è davvero molto forte, il flusso migratorio riguarda tutto il Paese. Le ricadute, com’è prevedibile, sono pesanti in quanto alla drammaticità della malattia e ai problemi che essa pone si sommano i disagi e le problematiche, non ultime quelle economiche, dei “viaggi della speranza” che questi pazienti devono affrontare con le loro famiglie. Peraltro, se possiamo considerare accettabile la migrazione di un paziente oncologico che deve sottoporsi a un trattamento di breve durata (intervento, ad esempio), non è tollerabile giustificare lo spostamento in altra Regione per trattamenti lunghi (chemioterapia, ad esempio). In questi casi, oltretutto, il paziente, una volta rientrato dopo ad esempio un ciclo di chemioterapia, deve affrontare da solo la relativa tossicità (effetti collaterali), lontano dalla struttura sanitaria che lo ha in cura e senza punti di riferimento oppure, viceversa, è obbligato a trasferirsi.

Anche nel caso dei tumori rari la migrazione sanitaria penalizza maggiormente le Regioni del Sud?

Probabilmente sì e non perché manchino le strutture, anzi ce ne sono e anche di qualità. Può essere vero che i Centri di riferimento per diversi tumori rari siano più numerosi al Nord, ad esempio per i sarcomi molti pazienti si rovolgono a Bologna e Milano. Il problema vero è che numericamente sono pochi i Centri di riferimento. La filosofia della Rete dei tumori rari, che nasce come tentativo di arginare e contrastare la migrazione sanitaria, è quella della collaborazione fra strutture di riferimento per singole neoplasie rare e buoni Centri di oncologia medica. L’obiettivo è di mantenere il paziente quanto più possibile vicino casa. Una Rete che funziona ha diversi vantaggi: da una parte si minimizza e razionalizza la migrazione, dall’altra il Centro di Oncologia medica che collabora con il Centro di riferimento matura esperienza clinica. 
Cosa è cambiato per un paziente italiano con tumore raro dopo il recepimento della Direttiva UE sull’assistenza sanitaria transfrontaliera? Si tratta effettivamente di una norma che aumenta le opportunità di cura per i pazienti italiani o è un diritto destinato a rimanere su carta, in assenza di percorsi uniformi per avvalersene?

Il recepimento di questa Direttiva è l’inizio di un percorso. Come negare che l’affermazione in linea di principio di un diritto, come quello di un cittadino che può andare a curarsi dove vuole, anche all’estero, ed essere rimborsato dal suo Paese, sia giusta? Quanto ai tumori rari, è ancora più apprezzabile, e comunque potrebbe rappresentare uno stimolo al miglioramento del nostro sistema sanitario, oltre a incentivare il riferimento di pazienti da altri Paesi europei in Italia. I limiti non mancano: ad esempio il cittadino non può ricevere un trattamento che non è rimborsabile nel nostro Paese e bisogna anticipare le spese (e non tutti i pazienti sono in grado di poterlo fare). 
Credo che i vantaggi di questa, che è la prima Direttiva sulla salute a livello UE, non li vedremo a brevissimo tempo. Tra l’altro, la Commissione ha previsto che ogni Paese debba mettere a disposizione dei pazienti liste dei Centri di riferimento al proprio interno e inoltre istituisce Reti europee di riferimento, che verranno create in futuro sulle malattie rare con l’obiettivo di mettere insieme le competenze di tutti i Centri. Non sappiamo ancora come tutto questo potrà essere organizzato, al momento c’è una sola certezza che, direi, è stata chiarita qualche giorno fa a Bruxelles durante un incontro sulla materia: non sono previsti grossi finanziamenti specifici. In conclusione, il paziente europeo di oggi deve essere consapevole dei limiti di questa Direttiva, è probabile che a lungo termine invece ne coglieremo i benefici. Qualcosa, comunque, cambierà sicuramente sul fronte delle malattie rare.
Qual è il modello organizzativo che potrebbe contemperare la concentrazione delle competenze sui tumori rari in pochi Centri altamente specializzati con l’esigenza di non sottoporre i pazienti a lunghi e vessatori “viaggi della speranza”? La Rete dei tumori rari può permettere ai pazienti di eseguire nel proprio territorio la diagnosi?

L’unica soluzione, e il modello organizzativo più adatto, è quello della Rete. I tumori rari rappresentano il 20% di tutti i tumori, non sono numeri piccoli. L’esperienza è concentrata nei Centri di riferimento, ma questi non possono far fronte a tutta la domanda di assistenza: altrimenti si rischia di favorire l’accesso solo ad alcuni pazienti, per esempio i più informati o i più ricchi. Qualunque centralizzazione implica un razionamento, che si tratti di liste d’attesa o altro. La Rete che abbiamo, nata alla fine degli anni ’90, è sorta dal basso, da noi professionisti, e ha dei limiti, ad esempio trattiamo circa 1.000 casi all’anno mentre dovremmo arrivare a 10.000 casi. Nel 2013, per iniziativa dell’allora ministro della Salute Renato Balduzzi e della Conferenza Stato-Regioni, si stanziarono 15 milioni di euro e 55 milioni di euro sono stati stanziati per il 2014 (in condivisione con la Rete per le malattie rare, cioè quelle non oncologiche). Lo sforzo attuale è riuscire ad usare effettivamente queste risorse per finanziare le attività dei Centri della Rete e il suo coordinamento. Riguardo alla diagnosi, nel caso dei tumori rari si tratta di favorire una centralizzazione della diagnosi istologica, che è fondamentale per il paziente oncologico. La Rete riesce a centralizzare circa 2.000 diagnosi istologiche di tumori rari all’anno.

