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INTRODUZIONE

La Sclerosi Multipla (SM) rappresenta oggi una delle prospettive piu rilevanti attraverso cui osservare l'evoluzione
delle politiche sanitarie regionali. Si tratta di una patologia cronica complessa che richiede un modello organizzativo
capace d’integrare competenze specialistiche, continuita della presa in carico e strumenti efficaci di governo dei
dati: ovvero gli elementi centrali per una programmazione sanitaria basata sulle evidenze.

Un ulteriore elemento che conferisce alla SM una particolare rilevanza dal punto di vista delle politiche sanitarie é
il suo profilo epidemiologico. La malattia colpisce prevalentemente giovani adulti, con una maggiore prevalenza nel
sesso femminile, spesso in una fase cruciale per la progettualita personale e professionale. Questo dato impone una
riflessione che supera la dimensione clinica: la sfida delle istituzioni e infatti garantire non solo la cura della malattia,
ma anche la possibilita per la persona di mantenere un pieno progetto divita. In altre parole, non si tratta soltanto di
somministrare un trattamento efficace, ma di assicurare che ogni individuo possa continuare a sviluppare le proprie
aspirazioni lavorative, sociali e familiari con la stessa dignita. Anche la cosiddetta “disabilita invisibile” - caratteriz-
zata da sintomi come stanchezza cronica o disturbi cognitivi - assume un rilievo particolare, perché puo incidere
profondamente sulla qualita della vita ben prima della comparsa di una disabilita fisica. Negli ultimi anni, nel quadro
nazionale, sono stati progressivamente definiti alcuni riferimenti per la gestione delle patologie croniche complesse,
valorizzando il ruolo delle reti cliniche, dei percorsi diagnostico-terapeutici assistenziali (PDTA) e della capacita dei
sistemi regionali di raccogliere e utilizzare i dati per orientare le decisioni di programmazione sanitaria. In questo
scenario, la SM rappresenta un banco di prova particolarmente significativo per l'integrazione tra la dimensione
clinica e quella organizzativa, poiché richiede una forte connessione tra centri di alta specializzazione, servizi terri-
toriali e strumenti di monitoraggio dell’assistenza.

LA SM NELLA SOCIETA

LOMBARDA
on oltre 20.000 persone
con Sclerosi Multipla e cir-

C ca 1.000 nuove diagnosi

ogni anno, la Lombardia rappresenta
uno dei contesti piu rilevanti a livello
nazionale per la gestione della pa-
tologia. La prevalenza della malattia
€ in progressivo aumento, anche in
relazione al miglioramento delle te-
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rapie e dell’aspettativa di vita delle
persone che ne sono affette.

Il Sistema Sanitario Regionale dispo-
ne di una rete di centri di elevata qua-
lificazione scientifica e assistenziale,
con una significativa concentrazione
di competenze cliniche e attivita di
ricerca. Alcuni di questi centri rap-
presentano punti di riferimento an-
che a livello nazionale, attirando una
quota significativa di pazienti prove-
nienti da altre regioni.
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Proprio la ricchezza e l'articolazio-
ne di questa rete rendono tuttavia
necessario rafforzare gli strumenti
di coordinamento e di governance,
affinché le esperienze maturate nei
diversi contesti possano essere va-
lorizzate all'interno di una visione
programmatica condivisa e orientata
alla qualita dell’'assistenza.

Su questa linea si colloca listituzio-
ne di una Commissione Regionale
dedicata alla SM, il cui obiettivo &
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la costruzione di uno spazio stabi-
le d'indirizzo e confronto capace
di mettere in relazione istituzioni,
comunita scientifica, organizzazio-
ne dei servizi e rappresentanze dei
pazienti. La governance della pa-
tologia diventa cosi uno strumento
strategico per rafforzare la capacita
del sistema sanitario di affrontare la
complessita, promuovendo modelli
organizzativi piu integrati e orientati
alla continuita della presa in carico.
Nel quadro dell’evoluzione organiz-
zativa della rete regionale per la SM,
il Percorso Diagnostico-Terapeutico
Assistenziale (PDTA) lombardo, gia
sviluppato nelllambito della rete dei
centri specialistici, € ormai in dirittu-
ra d'arrivo nella sua versione aggior-
nata, con l'obiettivo di consolidare
un modello di presa in carico piu
omogeneo e strutturato sull'intero
territorio regionale.

In questa fase emerge con chiarez-
za 'esigenza di rafforzare una visio-
ne di medio-lungo periodo capace
di accompagnare I'evoluzione delle
conoscenze scientifiche, I'innovazio-
ne terapeutica e la crescente com-
plessita organizzativa della gestione
della malattia. La costruzione di una
governance dedicata rappresenta
quindi un passaggio rilevante per so-
stenere questo processo, favorendo
una maggiore coerenza tra program-
mazione sanitaria, pratica clinica e
bisogni delle persone che convivono
con la SM.

| n percorso diag- |

| nostico-terapeu-
tico assistenziale

| (PDTA) lombardo |
ha Tobiettivo di

| consolidare un mo- |

| dello di bresa in |
carico piu omoge-

| neo e strutturato |
sull’intero territo-

| rio regionale. |
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INNOVAZIONE SCIENTIFICA
E NUOVI CRITERI
DIAGNOSTICI

Sul piano scientifico, la gestione
della Sclerosi Multipla sta attraver-
sando una fase di trasformazione
significativa, sia per I'evoluzione del-
le conoscenze fisiopatologiche, sia
per I'introduzione di terapie sempre
pit efficaci nel modificare il decorso
della malattia. Uno degli elementi
piu rilevanti riguarda la crescente
importanza della diagnosi precoce e
dell’intervento terapeutico tempe-
stivo, che consentono d’intervenire
nelle fasi iniziali della malattia e di ri-
durre il rischio di accumulo di disabi-
lita nel lungo periodo. In questo am-
bito si inserisce anche il dibattito in
corso sulla revisione della Nota AIFA
65, che potrebbe modificare i criteri
di prescrizione delle terapie ad alta
efficacia: I'orientamento emergente
e quello di superare logiche basate
prevalentemente su considerazioni
economiche, introducendo invece
indicatori prognostici che permet-
tano di identificare precocemente i
pazienti con maggiore probabilita di
un’evoluzione sfavorevole e di avvia-
re tempestivamente trattamenti piu
efficaci. Questo approccio riflette
una visione sempre piu orientata al
valore delle cure: investire precoce-
mente in terapie efficaci puo infatti
ridurre, nel lungo periodo, sia I'im-
patto clinico della malattia sia i costi
sociali ed economici legati alla pro-
gressione della disabilita.

IL RAFFORZAMENTO DELLA
GOVERNANCE DELLA RETE
DEI CENTRI

La decisione di istituire una Commis-
sione regionale dedicata alla Sclerosi
Multipla nasce dalla consapevolezza
che la gestione di una patologia cro-
nica complessa non puo essere affi-
data esclusivamente alla dimensio-
ne clinica, ma richiede strumenti di
coordinamento istituzionale capaci
di garantire coerenza e omogeneita
nell’organizzazione dei servizi.

In Lombardia la presenza di nume-
rosi centri di riferimento per la SM
rappresenta un punto di forza del
Sistema Sanitario Regionale. At-
tualmente la rete comprende 36
centri distribuiti sul territorio, molti
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dei quali caratterizzati da un’eleva-
ta specializzazione clinica e da una
significativa attivita di ricerca. La
piena valorizzazione di questo patri-
monio richiede tuttavia una cornice
organizzativa in grado di favorire la
collaborazione tra le diverse struttu-
re, promuovere la condivisione delle
esperienze e sostenere I'adozione di
modelli assistenziali sempre piu in-
tegrati. In questo scenario, la Com-
missione regionale & concepita come
uno strumento di governance fina-
lizzato a rafforzare il coordinamento
della rete dei centri e a supportare le
scelte di programmazione sanitaria.
Il suo ruolo non si limita a una fun-
zione consultiva, ma si estende alla
capacita di promuovere una visione
sistemica della gestione della pato-
logia, favorendo lintegrazione tra
le diverse componenti del Sistema
Sanitario Regionale. La costruzione
di una governance dedicata alla SM
rappresenta quindi un passaggio
strategico per rafforzare la capacita
del sistema sanitario lombardo di
affrontare le sfide poste dalle pato-
logie croniche complesse. Attraverso
il coordinamento tra istituzioni e co-
munita scientifica diventa possibile
cosi sviluppare modelli organizzativi
pit evoluti e orientati alla continuita
della presa in carico.

RUOLO DEI DATI CLINICI
NELLA PROGRAMMAZIONE
SANITARIA

Uno dei temi centrali riguarda il ruolo
dei dati nella gestione della SM e, piu
in generale, nella programmazione
delle politiche sanitarie. In una pa-
tologia caratterizzata da un decorso
di lunga durata e da una significativa
variabilita clinica, la disponibilita di
informazioni strutturate rappresen-
ta infatti uno strumento essenziale
per orientare sia le decisioni cliniche
sia le scelte organizzative. | dati cli-
nici consentono innanzitutto di mo-
nitorare I'andamento della malattia
nel tempo, valutare la risposta alle
terapie e identificare precocemente
eventuali criticita nel percorso as-
sistenziale. Allo stesso tempo, per-
mettono alle istituzioni di disporre
di indicatori utili per comprendere
come funziona la rete dei servizi,
quali siano le aree di maggiore pres-
sione assistenziale e quali interventi
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organizzativi possono migliorare I'ef-
ficacia complessiva del sistema.
Tuttavia, la disponibilita dei dati non
e di per sé sufficiente: affinché pos-
sano diventare uno strumento ef-
fettivo di governo della sanita € ne-
cessario che siano raccolti in modo
sistematico, integrati tra i diversi
livelli organizzativi e resi disponibili
in una forma che consenta di uti-
lizzarli per I'analisi e la programma-
zione. Questo implica lo sviluppo di
sistemi informativi interoperabili,
capaci di mettere in relazione le in-
formazioni provenienti dai centri
specialistici con quelle generate nei
servizi territoriali. La costruzione di
un “ecosistema informativo condivi-
so” rappresenta quindi una delle sfi-
de principali per il futuro della rete
regionale della SM. Attraverso l'in-
tegrazione dei dati clinici e organiz-
zativi diventa infatti possibile svilup-
pare strumenti di monitoraggio piu
sofisticati, capaci di restituire una
fotografia aggiornata dell’'andamen-
to della patologia e delle modalita di
presa in carico dei pazienti. Un ulte-
riore elemento riguarda la possibilita
di utilizzare i dati per sostenere la
ricerca clinica e la valutazione delle
politiche sanitarie: la SM & un ambito
in cui I'innovazione terapeutica pro-
cede con grande rapidita e in cui la
raccolta di dati real world puo fornire
informazioni preziose sull'efficacia e
sulla sostenibilita delle nuove opzio-
ni di trattamento. In questo senso, la
governance regionale pud contribui-
re a creare le condizioni affinché 'u-
tilizzo dei dati diventi parte integran-
te della programmazione sanitaria.

INTEGRAZIONE DEI
PERCORSI ASSISTENZIALI
E PRESA IN CARICO DI
LUNGO PERIODO

La gestione della SM richiede un mo-
dello assistenziale capace di accom-
pagnare il paziente lungo tutte le fasi
della malattia, dalla diagnosi precoce
fino alla gestione delle eventuali di-
sabilita e delle complicanze associa-
te. Questo implica la presenza di una
rete organizzativa in cui i centri spe-
cialistici dialoghino in modo struttu-
rato con i servizi territoriali e con le
diverse componenti dell’assistenza
sociosanitaria. Uno dei punti focali
riguarda proprio la continuita della
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presa in carico: i pazienti con SM ne-
cessitano infatti di un monitoraggio
clinico costante, di accesso a terapie
farmacologiche complesse, inter-
venti riabilitativi e per il supporto
multidisciplinare. La qualita dell’assi-
stenza dipende quindi dalla capacita
del Sistema Sanitario di garantire un
coordinamento efficace tra le diver-
se strutture coinvolte nel percorso di
cura. La rete dei centri rappresenta
il fulcro dell'assistenza specialistica,
ma il suo funzionamento deve essere
integrato con una pit ampia organiz-
zazione dei servizi, in cui la collabo-
razione con la medicina territoriale,
con i servizi di riabilitazione e con le
strutture sociosanitarie diventa fon-
damentale per assicurare un percor-
so assistenziale realmente continuo
e centrato sui bisogni della persona.
La governance regionale pud svol-
gere un ruolo decisivo nel favorire
quest'integrazione, promuovendo
modelli organizzativi che facilitino
la comunicazione tra i diversi livelli
del sistema sanitario e che rendano
piu fluida la transizione tra le diverse
fasi della presa in carico. Allo stesso
tempo, pud contribuire a definire
standard organizzativi condivisi che
garantiscano una maggiore omoge-
neita nell’accesso ai servizi e nella
qualita dell’assistenza erogata sul
territorio.

CONCLUSIONI

Lavvio di una governance regionale
dedicata alla SM rappresenta per la
Lombardia un passaggio significati-
vo nel percorso evolutivo delle po-
litiche sanitarie: la creazione di uno
spazio istituzionale di coordinamen-
to tra comunita scientifica, istitu-
zioni e rappresentanze dei pazien-
ti consente infatti di affrontare in
modo piu strutturato le sfide poste
da una patologia cronica complessa
e in continua evoluzione. Una visio-
ne di sistema per il prossimo trien-
nio prefigura I'obiettivo prioritario di
trasformare questa nuova architet-
tura di governance in un processo
operativo capace di produrre risul-
tati concreti per il sistema sanitario
e per le persone che convivono con
la malattia. Questo significa innan-
zitutto consolidare il percorso dia-
gnostico-terapeutico  assistenziale
regionale, rafforzare il coordinamen-
to tra i centri e sviluppare strumenti
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| La governance |
regionale do-

| vrebbe promuovere |

| modelli organizza- |
tivi che facilitino la

| comunicazione tra |

| 1 diversi livelli del |
sistema  sanitario

| rendendo piu fluida |
la transizione tra

| le diverse fasi della |

| presain carico. |
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di monitoraggio in grado di restituire
una lettura dinamica dell’andamento
della rete assistenziale.
Parallelamente, sara importante pro-
seguire nel percorso d'integrazione
tra dimensione clinica e dimensio-
ne organizzativa. La SM rappresen-
ta infatti un ambito in cui la qualita
dell'assistenza dipende in larga misu-
ra dalla capacita del sistema sanitario
di mettere in relazione competenze
specialistiche, servizi territoriali e
strumenti di programmazione ba-
sati sui dati. Infine, la prospettiva
dei prossimi tre anni richiedera una
particolare attenzione alla dimen-
sione evolutiva delle politiche sani-
tarie. Linnovazione terapeutica, lo
sviluppo delle tecnologie digitali e
la crescente disponibilita d'informa-
zioni cliniche stanno trasformando
profondamente il modo in cui ven-
gono gestite le patologie croniche.
In questo contesto, la Commissione
regionale potra svolgere un ruolo di
osservatorio permanente, capace di
accompagnare 'evoluzione del siste-
ma e di favorire I'adozione di modelli
organizzativi sempre piu efficaci.

In conclusione, se sostenuto da una
visione strategica e da un dialogo
costante tra istituzioni e comunita
scientifica, questo percorso potra
contribuire a rafforzare la capacita
del Sistema Sanitario lombardo di
affrontare la complessita delle pato-
logie croniche e di sviluppare model-
li di governance innovativi, orientati
alla qualita dell’assistenza e alla so-
stenibilita del sistema.
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