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Il ritardo diagnostico nel paziente affetto
da sclerosi multipla e il ruolo del medico
di medicina generale nel percorso di presa
In carico globale
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La diagnosi di un paziente potenzialmente
affetto da sclerosi multipla (SM) & un pro-
cesso clinico complesso e sfaccettato. Negli
ultimi decenni si € assistito a una significa-
tiva riduzione del tempo intercorso dall’in-
sorgenza dei sintomi alla diagnosi. Questo
¢ stato rilevato grazie a una implementazio-
ne dei modelli organizzativi di riferimento,
nei quali vengono individuati gli operatori
sanitari che devono intervenire, nonché le
modalita operative per I'intercettazione del
paziente con una verosimile diagnosi di SM,
che necessariamente devono essere chia-
re e integrate. Questo & quanto si evince
da uno studio del 2020 condotto da Barin
et al., in cui si & voluto indagare riguardo
al numero considerevole di pazienti che
subisce ancora ritardi significativi prima di
ricevere una diagnosi definitiva di SM. E
emerso che i motivi non sono completa-
mente compresi e pochi studi hanno tentato
indagini pit dettagliate sul tema del tempo
che si inserisce tra I'esordio della malattia e
I'effettiva diagnosi .

La maggior parte di questi studi non hanno
avuto la significativita statistica per defini-
re i fattori di ritardo secondo un approccio
sistematico. L'unica eccezione € rappre-

sentata da un lavoro canadese, il quale ha
rilevato che il ritardo diagnostico in questa
popolazione di pazienti pud essere legato
ai casi in cui I'esordio di SM si presenta in
eta pit giovane e con delle caratteristiche
di diagnosi di piu difficile definizione (vedi
la PPMS), a carenze legate sostanzialmen-
te ad aspetti specifici del Sistema Sanitario
Nazionale (SSN), a barriere all'accesso alle
cure e alla cascata di esami diagnostici
a cui sono sottoposti i potenziali pazienti
affetti da SM rivolgendosi al SSN — ovvero al
primo filtro di questo, il medico di medicina
generale (MMG).

Da questo assunto, proprio il ruolo del
MMG, all'interno di una Rete Integrata
che lo inserisca in un modello operativo
che contempli i Centri SM, I'Ospedale e
le strutture del territorio, pud divenire uno
degli elementi chiave per ridurre i tempi che
intercorrono dall’esordio della SM alla dia-
gnosi definitiva, con un impatto favorevole
sulla rapidita dell’inizio dei trattamenti far-
macologici e non farmacologici dei pazienti
(neuroriabilitazione, adattamento dello stile
di vita, valutazione di desideri e valori della
persona e dei familiari) 22,

Altresi, la figura del MMG & percepita come

una sentinella facilmente raggiungibile dal
paziente, in particolare in quelle situazioni
che vengono considerate delle indifferibilita
mediche, le quali caratterizzano la gestio-
ne del lungo termine di questo gruppo di
pazienti, e che, riconosciute dallo stes-
s0 MMG, vengono poi prese in carico dal
Neurologo di riferimento.

Oggi, il ruolo delle Cure Primarie nella Rete
di presa in carico deve sforzarsi di declina-
re un percorso ideale derivato dalle Linee
Guida pit aggiornate: un percorso che
tenga conto sia dei bisogni espressi dai
singoli pazienti, sia delle risorse disponibili
in termini di strutture e del team assisten-
ziale a queste afferente. Di qui I'esigenza
del MMG, con una mission volta al sup-
porto del trattamento a lungo termine e
alla condivisione delle modalita di gestio-
ne del paziente in trattamento con i vari
sistemi integrati nella Rete; una sensibilita
di cui dovra avvalersi nei prossimi decen-
ni, ricorrendo alle conoscenze relative a un
tipo di assistenza caratterizzata da bisogni
crescenti nel tempo, con una pianificazio-
ne anticipata delle cure (PAC, art 5 Legge
219/2017) che contempli i goals of care
stabiliti dal paziente e il comfort — oltre che
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il supporto dei familiari, spesso caregiver
—, come riferimento unico per le decisioni
sui trattamenti negli ultimi giorni di vita del
paziente stesso 5.

Il primo obiettivo che dovra essere raggiun-
to dal MMG sara quello di affinare la capa-
cita di identificare/intercettare e accogliere
il paziente che presenta sintomi di esordio
della malattia e assicurare una continuita di
cura.

Successivamente, sara necessario I'invio al
Neurologo per la conferma diagnostica e ci
si aspetta che il centro di riferimento SM,
che gestisce la fase diagnostica e la pre-
scrizione delle terapie, si adoperi alla resti-
tuzione dell’informazione al MMG curante.
Insieme a ci0 & prevedibile la collaborazione
con i servizi territoriali, in particolare nella
fase avanzata di disabilita.

I MMG puo divenire un punto di forza,
attraverso un arricchimento personale in
termini di formazione continua in materia
di aggiornamento sulle Linee Guida per il
riconoscimento e la diagnosi dei pazienti
affetti da SM; piu in particolare, acquisendo
appropriate informazioni riguardo all’esi-
stenza di una Rete Integrata Ospedale-
Centri SM-Territorio e agli elementi di inte-
grazione professionale del MMG nella Rete,
compresi i riferimenti (punti di accesso)
che stabiliscono I'inserimento in essa dei
propri assistiti. Dovra sviluppare una attiva
comunicazione con le figure che comple-
tano la presa in carico del paziente affetto
da SM, sia nelle indifferibilita mediche che
nel follow-up ordinario. Sara inoltre fonda-
mentale il suo contributo nel promuovere

iniziative di supporto assistenziale volte al
paziente e ai familiari, mettendoli a cono-
scenza delle caratteristiche della Rete di
Assistenza Territoriale, dei Centri SM e delle
Associazioni di Pazienti. Non ultimo, ¢ fre-
quente che sia il MMG a riconoscere i biso-
gni assistenziali nelle condizioni di comor-
bidita associate e complicanze del deficit
neurologico, come la gestione dell’incon-
tinenza, la prevenzione e gestione delle
piaghe da decubito, I'attivazione dell’ADI,
I'intercettazione del bisogno di supporto
di Unita di Cure Palliative specialistiche o,
nelle fasi avanzate di malattia, la necessita
di trasferimento in Hospice. Naturalmente i
momenti di audit con I'équipé assistenziale
saranno rilevanti per una decisione condivi-
sa anche con il caregiver, immaginandone
la necessita in particolare quando il pazien-
te avra perso completamente la sua capa-
cita decisionale.

Saper essere filtro ed elemento attivo di
promozione delle risposte rispetto ai ser-
vizi territoriali (compresa la necessita di
assistenza sociale e la richiesta di custodi
sociali), di identificazione dei percorsi atti-
vabili (ad es. la certificazione introduttiva
per il riconoscimento dell'invalidita civile,
sino al sostegno della disabilita completa) e
dei percorsi riabilitativi (assistenza protesi-
ca, counseling, ecc.), oltre che predisporre
proattivamente efficienti canali di comuni-
cazione con il Gentro SM, con il team riabi-
litativo territoriale accreditato e con le UVM,
restano oggi punti cruciali nella gestione
globale del paziente affetto da SM da parte
del MMG in tutto il percorso di malattia.
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I MMG, percid, che stabilisce in base alle
necessita contingenti del paziente dei piani
di intervento, con la conseguente attivazio-
ne delle diverse figure professionali secon-
do procedure stabilite e percorsi strutturati,
puo essere uno snodo imprescindibile nella
Rete di presa in carico dei pazienti affetti
da SM 467,
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