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 PREMESSA   In Italia, secondo gli ultimi dati ISTAT del 20161 le persone con diabete in Italia sono oltre 3 milioni 200 mila, il 5,3% dell’intera popolazione, quasi il doppio rispetto a trent’anni fa (nel 1980 coinvolgeva il 2,9% della popolazione). In prevalenza si tratta di casi di diabete mellito di tipo 2 (90%), che insorge soprattutto in età adulta ed è quindi destinato ad aumentare, anche solo per effetto dell’aumento della vita media della popolazione. Per ogni persona con diabete lo Stato spende mediamente 4.000 euro all'anno, per un totale di circa 16 miliardi di euro, ovvero il 15% del fondo sanitario nazionale2. Non a caso la lotta al diabete è considerata una delle tre emergenze sanitarie mondiali: in Europa circa 60 milioni di persone sono affette da questa patologia con un tasso in continuo aumento, raggiungendo già il 10-12% in alcuni Stati. L’Italia si attesta lungo la media europea, sia nella popolazione nel suo complesso (15 anni e oltre) che nella popolazione anziana (figura 1), nonostante il nostro paese sia quello con la maggiore quota di anziani.   Figura 1Persone di 15 anni e oltre che dichiarano di essere affette da diabete nei 28 paesi UE, per classi di età 

  Fonte: Istat, Indagine europea sulla salute (EHIS2)  Il diabete è una patologia che incontra tutte le aree geografiche e le persone di tutte le età, ma ad essere più svantaggiato è il Mezzogiorno e la componente femminile. Se si considera il tasso di presenza tra gli anziani, la maggiore diffusione si evidenzia in Calabria, Basilicata, Sicilia, Campania, Puglia, Abruzzo, ma anche in alcune regioni del Centro come Umbria e Lazio; mentre i tassi più bassi si hanno nelle province autonome di Trento e Bolzano, in Liguria e Valle d’Aosta (Figura 2). Ad essere più colpite sono le classi economicamente e socialmente più svantaggiate.                                                1Report Istat il diabete in Italia anni 2000-2016 2Osservatorio Arno della SID Società Italiana di Diabetologia 
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 Figura 2 Persone che dichiarano di essere affette da diabete per regione e classe di età. 

 Fonte: Istat, Indagine europea sulla salute (EHIS2)  Secondo quanto riportato nell’ultimo rapporto IBDO (Italian Barometer Diabetes and Obesity)3 1.5 milioni di persone globalmente muoiono a causa del diabete e a queste vanno aggiunte 2.2 milioni  di persone che muoiono come conseguenza della condizione di iperglicemia (soprattutto per infarto, ictus ed insufficienza renale). Il diabete riduce l’aspettativa di vita di 5-10 anni e ne pregiudica anche la qualità. Il danno cardiovascolare conseguente al diabete, ad esempio, rappresenta la principale causa di cecità. Ciò nonostante, il diabete è la malattia probabilmente sulla quale è stato messo a punto il maggior numero di interventi legislativi, a partire dal lontano 1987 con la legge 115 del 15 marzo. Inoltre l’Italia è stata la prima nazione  al mondo, nel 2012, a realizzare un Piano sulla malattia diabetica recepito con l’Accordo Stato-Regioni, coinvolgendo tutti i portatori di interesse: le Regioni, le Società Scientifiche, le Associazioni di pazienti. Ciò nonostante le difficoltà permangono, così come le diversità nell’accesso a prestazioni e servizi su tutto il territorio.                                                         3 Italian Barometer Diabetes Report 2016 
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1 L’INDAGINE CIVICA   Da diversi anni Cittadinanzattiva, attraverso le sue reti del Tribunale per i diritti del malato e del Coordinamento nazionale delle Associazioni dei Malati Cronici ed, in particolare, insieme a FAND Associazione Italiana Diabetici, è impegnata nella tutela dei diritti delle persone con diabete. A partire dal 2007 con “Diabete-Linea D” . Il progetto nato con l'obiettivo di monitorare la qualità dell'assistenza ai pazienti cronici e dei percorsi diagnostico-terapeutici integrati nell'assistenza al paziente diabetico, ha coinvolto, 60 Centri di diabetologia di 58 città. Proseguendo con la “Raccomandazione Civica-Dieci mosse per attuare il Piano Nazionale Diabete a misura del cittadino” del 2014 per  giungere alla piena attuazione e implementazione del Piano Nazionale Diabete.  Fino a al 2017 con il XV Rapporto nazionale sulle politiche della cronicità, uno strumento che accende i riflettori sulle numerose criticità che caratterizzano l'assistenza sanitaria e sociale delle persone con patologie croniche e rare e l'impatto di queste sulle famiglie. Nonostante i numerosi interventi legislativi e l’impegno civico messo in atto, siamo però ancora lontani da una reale presa in carico della persona con diabete in tutti i territori, con differenze nette, come vedremo nell’Indagine, da regione a regione, se non tra singoli distretti o Aziende Ospedaliere. Per questo motivo Cittadinanzattiva ha deciso di realizzare una indagine civica che analizzasse alla luce del Piano Nazionale Diabete, non solo quanto oggi esistente a livello legislativo, ma anche quanto realmente vissuto dalle persone con diabete e dai professionisti sanitari che si occupano della loro assistenza. Con il supporto di un panel di esperti sono stati, quindi, messi a punto tre strumenti di rilevazione ad hoc: uno rivolto alle Istituzioni, uno rivolto alle persone con diabete, uno rivolto ai professionisti sanitari, per restituire la fotografia dell’assistenza offerta alle persone con diabete nelle diverse realtà.  1.1 La costruzione degli strumenti di indagine  Dopo un attento studio sulle informazioni esistenti, considerando i diversi punti di vista istituzionali, scientifici, economici, Cittadinanzattiva ha promosso una discussione aperta sulla tematica. L’avvio del progetto è avvenuto il 4 luglio 2017 con un primo tavolo di lavoro che ha messo a fuoco le principali criticità e le buone pratiche nell’ambito della gestione del diabete. Il tavolo di lavoro ha prodotto i tre strumenti di indagine: quello rivolto alle Istituzioni, quello rivolto alle persone con diabete ed infine quello rivolto ai professionisti sanitari.  Gli strumenti di indagine sono stati realizzati da Cittadinanzattiva con il coinvolgimento delle seguenti Organizzazioni professionali, sindacali e società scientifiche: AMD - Associazione Medici Diabetologi; AME - Associazione Medici Endocrinologi; CARD - Confederazione Associazioni Regionali di Distretto; F.A.R.E. - Federazione delle Associazioni Regionali Economi e Provveditori; FIMMG - Federazione Italiana Medici di Medicina Generale; F.I.M.P. Federazione Italiana Medici Pediatri; IPASVI - Federazione Nazionale Collegi Infermieri professionali, Assistenti sanitari, Vigilatrici d'infanzia; S.I.M.D.O. - Società Italiana Metabolismo Diabete Obesità;  SID - Società Italiana di Diabetologia; SIEDP - Società Italiana di Endocrinologia e Diabetologia Pediatrica; SIFO - Società Italiana di Farmacia Ospedaliera e dei Servizi Farmaceutici delle Aziende Sanitarie; SIMG - Società Italiana di Medicina Generale; OSDI Operatori Sanitari di Diabetologia Italiani e con le seguenti Associazioni di pazienti:  AGDI Coordinamento tra le Associazioni Italiane Giovani con Diabete; AID Associazione Italiana per la Difesa degli interessi dei Diabetici; ANIAD Associazione Nazionale Italiana Atleti Diabetici; Diabete Forum Onlus; Diabete Italia; FAND Associazione Italiana Diabetici; FDG Federazione Diabete Giovanile. L’indagine si è avvalsa, inoltre, della consulenza della dott.ssa Paola Pisanti, esperta settore malattie croniche Direzione generale programmazione sanitaria del Ministero della Salute. 
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  Sulla base di una traccia preparata da Cittadinanzattiva sono stati prima discussi e poi emendati i tre strumenti di indagine.  Quello rivolto ai pazienti si compone di 57 domande, quello rivolto ai professionisti sanitari di 46 domande, quello rivolto alle Istituzioni regionali di 67 domande.  Gli ambiti indagati, per quanto riguarda le persone con diabete ed i professionisti sanitari, riguardano in particolare i servizi e la loro organizzazione, la formazione e l’innovazione; mentre per quanto riguarda le regioni: l’organizzazione della rete diabetologica, la presa in carico, la gestione della rete e la qualità di vita e burocrazia.  Tutti e tre i questionari hanno poi una specifica sezione di domande dedicate al bambino con il diabete.  1.2 La metodologia   Per i primi due questionari, quello rivolto ai pazienti e quello rivolto ai professionisti sanitari, è stata utilizzata una piattaforma online, con un trattamento dei dati completamente anonimo, nel pieno rispetto della normativa sulla privacy, per cui in nessun modo è possibile risalire all’identità dell’intervistato.   L’Indagine Civica via web è stata condotta dal 16 ottobre al 31 novembre 2017.  Quella rivolta ai cittadini affetti da diabete ha raggiunto 6181 contatti. I questionari completati  e quindi validi per la rilevazione sono stati 4927.  Quella rivolta ai professionisti sanitari ha raggiunto 349 contatti. I questionari completati e quindi validi per la rilevazione sono stati 245.  L’indagine rivolta alle Istituzioni Regionali è stata condotta dal 16 ottobre al 14 febbraio 2017 attraverso una raccolta diretta di dati.  Le Regioni che hanno risposto al questionario sono 15: Abruzzo, Basilicata, Friuli Venezia Giulia, Lazio, Liguria, Lombardia, Marche, Molise, Piemonte, Puglia, Sardegna, Toscana, Trentino Alto Adige (Provincia autonoma di Bolzano, Provincia Autonoma di Trento), Valle d’Aosta, Veneto.  Tutte le Istituzioni Regionali sono state coinvolte e contattate, con numerosi solleciti (per la Regione Sicilia si è presentata la difficoltà del periodo successivo alle elezioni). Pertanto le Regioni restanti: Calabria, Campania, Emilia Romagna, Sicilia ed Umbria  hanno espresso, direttamente (come nel caso della Emilia Romagna, con motivazione in appendice) o indirettamente non rispondendo alla richiesta, la volontà di non aderire all’iniziativa.  Prima di addentrarsi nell’analisi dell’evidenze emerse bisogna sottolineare che, pur non essendo e non volendo essere in alcun modo un’indagine di tipo statistico e, quindi, con i limiti dovuti alla casualità del campione intercettato, rappresenta uno spaccato civico ed istituzionale finora mai indagato così dettagliatamente. Attraverso una lettura complessiva emergono con forza alcune problematiche che devono essere portate all’attenzione pubblica. La nostra analisi, quindi, non esaurisce tutto quanto si possa dire di una patologia così diffusa e con tante sfaccettature come il diabete, ma offre uno spunto di discussione importante, vista la quantità di 
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contributi in essa contenuti, con un punto di vista spesso ignorato dalle istituzioni che è quello prettamente civico                                                  
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2 I RISULTATI DELLA INDAGINE CIVICA  2.1 Domande generali  Le quasi cinque mila persone raggiunte dall’indagine (figura 3) sono in prevalenza uomini (58,4%) di età compresa fra 40 e 64 anni (tabella 1). Per il 17,5% si parla, invece, di pazienti pediatrici, con un’età compresa tra zero e 19 anni. Sicuramente la dimestichezza con l’utilizzo di internet ha influenzato la composizione del campione che rappresenta una fascia di popolazione piuttosto giovane.     Figura 3  Il genere dei pazienti intervistati 

     Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva                            Tabella 1 L’età dei pazienti intervistati da 40 a 64 anni 41,8% da 20 a 39 anni 20,8% da 0 a 19 anni 17,5% da 65 a 74 anni 13,4% da 75 a 85 anni 6,5%                              Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva   Campione diametralmente opposto, invece, per quanto riguarda i  245 professionisti sanitari coinvolti. Si tratta, infatti, per lo più di donne (65%) con un’età compresa tra i 45 ed i 65 anni (figura 4). Per quanto riguarda, invece, la professione esercitata (figura 5), si tratta soprattutto di diabetologi/endocrinologi (39,3%) ed infermieri (36,8%).       

58,441,5 maschiofemmina
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      Figura 4 L’età dei professionisti sanitari intervistati 

          Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Figura 5 Professione 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  

16,3
39,6

36,3
5,7 2,1 25-44 anni45-55 anni56-65 anni66-75 annipiù di 75 anni

0 10 20 30 40psicologospecializzandodietistafarmacistaaltre specializzazioniendocrinologo/diabetol…infermiere specializzatomedico di medicina…infermiereendocrinologo/diabetol…

0,80,81,21,72,13,3 6,47,6 36,839,3



PRIMO RAPPORTO CIVICO SUL PIANO NAZIONALE DIABETE  

8 Cittadinanzattiva   

Rispetto alla provenienza dei pazienti, nell’indagine sono rappresentate tutte le Regioni italiane (figura 6). La Regione maggiormente coinvolta è stata la Lombardia (19,3%), seguita dal Veneto (9,5%), dal Lazio (9,4%) e dalla Toscana(8,2%). Subito dopo troviamo le due Isole: Sicilia (8%) e Sardegna (7,2%); mentre per quanto riguarda il Sud d’Italia, oltre la Sicilia, la Regione maggiormente rappresentata è la Campania (5,6%).  Figura 6 La Regione di residenza dei pazienti intervistati 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva   Si tratta di persone con un buon grado di istruzione (figura 6), dalla scuola media superiore (43,7%) alla laurea (19,9%), e prevalentemente con un lavoro da dipendente (tabella 2), quindi in una fase della vita attiva, in cui una buona gestione della malattia vuol dire qualità di vita e possibilità di dare il proprio contributo alla società.       

0,0 2,0 4,0 6,0 8,0 10,0 12,0 14,0 16,0 18,0 20,0MoliseValle d'AostaBasilicataUmbriaTrentino Alto AdigeAbruzzoMarcheCalabriaLiguriaFriuli Venezia GiuliaPugliaCampaniaPiemonteSardegnaSiciliaEmilia RomagnaToscanaLazioVenetoLombardia

0,30,40,70,91,21,61,62,12,13,34,35,66,47,28,08,18,29,49,5 19,3
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 Figura 6  Il titolo di studio dei pazienti intervistati 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva                          Tabella 2 L’occupazione dei pazienti intervistati lavoratore dipendente o assimilabile 36,5% pensionato 20,9% studente 18,9% lavoratore autonomo/libero professionista 13% disoccupato 4,9% casalinga  4,1% inoccupato 1,7%                              Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  In maggioranza, inoltre, non sono iscritti ad un’associazione di pazienti 74,8% (tabella 3)                           Tabella 3 È iscritto ad un’Associazione di pazienti No 74,8% sì 25,2%                              Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Un dato che sicuramente crea un po’ di stupore è quello relativo alla tipologia di diabete di cui gli intervistati dichiarano di essere affetti. Le due forme principali di diabete, come è noto, sono il diabete 

0,0 5,0 10,0 15,0 20,0 25,0 30,0 35,0 40,0 45,0master di I e II livellospecializzazione post laurealicenza elementarenessun titolo di studiolicenza di scuola media inferiorelaurea (anche breve)licenza di scuola media superiore

2,25,55,55,6 17,519,9 43,7
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mellito di tipo 1 e il diabete mellito di tipo 2, anche se gli studi più recenti ne individuano ben 5 forme diverse in età adulta4.   Entrambe le forme sono caratterizzate da un aumento nel sangue dei livelli di glucosio (la glicemia).  Il diabete tipo 1 è di origine autoimmune ed è la conseguenza di una distruzione, relativamente rapida, delle cellule del pancreas che producono insulina. Per questo tipo di diabete è assolutamente necessaria la terapia con le iniezioni di insulina perché in poco tempo l’organismo non produce più insulina (carenza assoluta di insulina). Il diabete tipo 1 compare soprattutto in bambini, adolescenti, giovani adulti e raramente inizia dopo i 40 anni. Il diabete tipo 2 si sviluppa, nell’arco di molti anni, per un deficit di produzione di insulina che però non è mai tanto grave come quello presente nel diabete tipo 1 e non dipende dall’autoimmunità. Multiple alterazioni genetiche e fattori acquisiti (ambientali) sono responsabili di un deficit di insulina che in genere si associa ad una minore efficacia dell’insulina. In questo tipo di diabete non c’è abbastanza insulina per far fronte alle necessità dell’organismo (carenza relativa di insulina). Il diabete tipo 2 compare soprattutto dopo i 40 anni ma l’età di insorgenza si sta abbassando per la sempre maggiore diffusione dell’obesità anche fra i più giovani.5 Nel campione raggiunto dall’indagine, come possiamo vedere nella figura 7, gli intervistati dichiarano di essere, in maggioranza, affetti da diabete di tipo 1 (72,8%), che invece statisticamente è molto meno frequente.  Premesso che questo è quanto ha dichiarato chi ha deciso di partecipare all’indagine, possiamo fare alcune ipotesi per spiegare questa apparente anomalia.  Una quota di coloro che hanno risposto al questionario, parliamo del 38%, è perfettamente plausibile che sia affetto da diabete di tipo 1 considerando l’appartenenza alla fascia di età 0-40 anni, Per il restante 34% ci sono due aspetti da considerare: da una parte le persone di un’età più avanzata con un diabete di tipo 1 sono certamente più motivate nel rispondere ad un questionario di questo tipo, se non altro perché combattono da più anni con questa patologia e le sue complicanze; da una altra parte c’è  chi, ancora, confonde le due tipologie ed ha la falsa convinzione che tutte le persone curate con terapia insulinica siano affette da diabete di tipo 1, quindi erroneamente pensa di avere un diabete di questo tipo. Anche quest’ultimo aspetto rappresenta un dato sul quale riflettere, che ci dice quanto sia necessaria una maggiore informazione rivolta al paziente ed ai care giver.                                                               4“The Lancet Diabetes and Endocrinology”  studio della Lund UniversityDiabetes Centre (Svezia) e dell'Institute for Molecular Medicine (Finlandia). 5Conoscere il diabete – SID Società Italiana di Diabetologia 
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Figura  7 Da che tipo di diabete è affetto? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  2.2 L’organizzazione dei servizi per il diabete  Fin qui abbiamo visto le caratteristiche delle persone affette da diabete e dei professionisti che li hanno in cura, che hanno voluto esprimere il proprio punto di vista tramite i due questionari online. Ma quale è la loro esperienza nell’accesso ai servizi socio-sanitari e nella gestione della patologia? Cosa accade tutti i giorni nella cura di una persona con diabete?  La prima domanda a cui rispondono gli intervistati è quale è la figura, o quali sono le figure, di riferimento nella gestione del diabete (figura 8) e quasi la totalità degli intervistati la individua nel proprio diabetologo (81,7%) o diabetologo pediatrico, nel caso si tratti di un bambino o ragazzo (14,1%).  Più volte tornerà questo aspetto nell’indagine. I pazienti affetti da diabete hanno, in grande maggioranza, fiducia ed attestano apprezzamento nella figura del diabetologo da cui sono seguiti, alle volte seguendolo a centinaia di chilometri dalla propria residenza. Quello che lamentano, semmai, è la  carenza nei servizi, dimostrando anche, in alcuni casi, una sincera preoccupazione nei confronti dei professionisti alle prese con un numero eccessivo di pazienti. Altra figura di riferimento, ma con ben altre percentuali, parliamo del 14,2%, è il medico di medicina generale. Stupisce che vi sia una percentuale, seppur minima, di persone che si cura da solo (1%), si rivolge a stampa e siti web (0,2%) o addirittura denuncia un totale stato di abbandono dichiarando di non essere curata da nessuno (0,2%)    

72,8
24,6 0,2 2,4
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   Figura 8  Per tutte le questioni inerenti alla gestione del diabete quale è la figura o le figure alla quale fa riferimento 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva   Per quanto riguarda la frequenza di visite (figura 9), nel caso del diabetologo, la maggioranza dei pazienti lo incontra da tre a cinque volte in un anno (27,8%) e il 13,8% anche oltre cinque, mentre solo il 2,3% dichiara di non essere in cura da un diabetologo.                     Figura 9  Quante volte ha incontrato mediamente nell’ultimo anno il suo diabetologo? 

0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 60,0 70,0 80,0 90,0medico privatonessunoassociazioni o altri pazientistampa e webaltro specialistaaltroda solo o parentiil pediatra di libera scelta (pediatra di famiglia)l'infermiereil diabetologo pediatricoil medico di medicina generale (medico di famiglia)il diabetologo
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 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Per quanto riguarda il medico o il pediatra di famiglia (tabella 4) la maggioranza di pazienti non si rivolge a lui per la cura del diabete (29,8%) mentre chi vi si affida è stato visitato, per lo più, sempre da tre a cinque volte l’anno (15,1%).  Tabella 4 Quante volte ha incontrato mediamente nell’ultimo anno il suo Medico di Medicina Generale o  Pediatra per la gestione del diabete? non mi rivolgo al medico o al pediatra di famiglia per la cura del diabete 29,8% da tre a cinque volte 15,1% due volte 14,6% oltre cinque volte 14,3% una volta 13,2% tre volte 10,4% non ricordo 2,7%                              Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva   Come è noto il diabete è fonte di numerose complicanze ed è quindi necessario nel percorso di cura rivolgersi ad altri specialisti (figura 10). In particolare si effettuano visite di controllo dall’oculista (65,1%) e dal cardiologo (40,8%).     
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 Figura 10 Quali altri specialisti ha consultato nell’ultimo anno per la gestione delle complicanze legate al diabete? 

Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Sin dal Piano Nazionale Diabete, approvato nel 2012, si sottolineava l’importanza dell’integrazione fra le cure primarie e la medicina specialistica, ma si segnalava in un passaggio del Piano stesso che “solo il 29% dei centri diabetologici dichiara di aver adottato dei modelli di integrazione/comunicazione con i MMG”. Come stanno oggi le cose?  Secondo i pazienti l’integrazione fra medicina di base e specialistica non esiste (figura 11). Infatti, il 62,8% degli intervistati dichiara di dover fare tramite tra Medico di Medicina Generale e specialista e solo nel 5,7% dei casi esiste una procedura formalizzata di comunicazione tra le due figure. Un po’ più ottimista è la visione dei professionisti sanitari coinvolti (tabella 5), secondo i quali esiste una procedura formalizzata nel 19% dei casi, ma si comunica soprattutto a seconda delle necessità (55%). C’è però, anche in questo caso, un 26% che attesta non ci sia alcuna forma di comunicazione o integrazione. Probabilmente la realtà si colloca a metà tra le due visioni, ma sicuramente quello che è certo è che solo in pochissimi casi esiste una procedura codificata di comunicazione ed integrazione 
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tra il medico di base e lo specialista, per il resto si comunica solo a seconda delle necessità e per lo più a far da tramite è il paziente.   Figura 11 Esiste una forma di integrazione/raccordo fra lo specialista ed il Medico di Medicina Generale o Pediatra di Libera scelta? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Tabella 5 Nel suo servizio/ambulatorio esiste una forma di integrazione/raccordo con il medico di medicina generale o pediatra di libera scelta? sì si comunica con loro a seconda delle necessità 55% sì comunicano attraverso una procedura formalizzata 19% no 26%                              Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva   Il 39,2% delle persone che hanno risposto all’indagine (figura 12) è in cura in un reparto ospedaliero che si occupa anche di diabete, un così detto centro di secondo livello, mentre il 37% è in cura in un centro ospedaliero dedicato solo al diabete, un così detto centro di terzo livello. Il 14% si rivolge ad un ambulatorio ASL, con una frequenza (tabella 6), per lo più, di tre/cinque volte l’anno (30,2%)  Il centro o servizio diabetologico, che sia di secondo o di terzo livello, rimane quindi il punto di riferimento nella cura per la stragrande maggioranza delle persone con diabete, mentre il territorio non sembra ancora in grado di rispondere alle esigenze di cura e di presa in carico.  
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  Figura 12 Ha effettuato nell’ultimo anno una o più visite in un centro o ambulatorio diabetologico? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva                           Tabella 6 Frequenza delle visite all’anno:  da tre a cinque volte 30,2% due volte 26,3% tre volte 22,4% una volta 12,6% oltre cinque volte 8,5%                              Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva   Un altro punto sul quale il Piano Nazionale Diabete pone l’accento in modo particolare, oltre che la necessaria integrazione tra ospedale e territorio, è l’adozione di un modello assistenziale multidisciplinare con identificazione degli attori coinvolti nel percorso assistenziale, con definizione dei compiti e delle modalità di integrazione. Anche qui, bisogna constatare che siamo ancora lontani dall’applicazione di questo modello. Se infatti la figura maggiormente presente è, ovviamente il diabetologo (81,7%), l’infermiere è presente nel 43,2% dei casi e quello specializzato nel 35,8. Una figura importante come il dietista, invece, è presento solo in un caso su tre, l’oculista in un caso su 6.     
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     Figura 13 Quali sono le figure presenti nel servizio/ambulatorio diabetologico in cui è in cura? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Per quanto riguarda il campione dei professionisti sanitari (tabella 7), si segnala una maggiore presenza nei centri degli infermieri (70,3%), ma se si sommano le due categorie (infermiere e infermiere specializzato) nel campione dei pazienti la percentuale in realtà è molto vicina (79%), ed anche una maggiore presenza della figura del dietista (48,4%) e di altre figure specialistiche; ma viene confermata, anche in questo caso, una sostanziale mancanza di multidisciplinarietà e una composizione dell’équipe che, nella maggioranza dei casi, si riduce solamente al diabetologo e all’infermiere.                      Tabella 7 Quali altre figure professionali sono presenti nel servizio/ambulatorio in cui opera? diabetologo/endocrinologo  83,5%  infermiere 70,3% dietista 48,4% infermiere specializzato 31,9% oculista 23,1% cardiologo 18,7% 
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psicologo 18,7% podologo 14,3% diabetologo/endocrinologo pediatrico 11,0% nefrologo 8,8% altro 8,8% paziente guida 4,4% medico di medicina generale 3,3% pediatra di libera scelta 1,1% farmacista 1,1%                              Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  I centri o servizi diabetologici offrono ai pazienti un buona copertura assistenziale essendo aperti mediamente 4,7 giorni a settimana, con un orario medio di 20,2 ore settimanali. Ancora oltre la metà è aperto anche di sabato (55%) ed oltre le 17 (52%). Quelli che offrono un servizio di assistenza anche la domenica sono invece il 10%. Quello che emerge, però, in un quadro comunque positivo è la grande differenza di organizzazione. Ci sono centri che, ad esempio, sono aperti solo su appuntamento e centri che offrono una copertura, addirittura, 7 giorni su 7, 24 h su 24, tramite un numero telefonico dedicato, altri che sono aperti solo uno o due giorni a settimana, altri che sono aperti solo la mattina. Un’altra differenza molto significativa, che incide tanto sulla qualità di vita della persona con diabete, è la distanza che esiste tra il luogo di residenza e il Centro o Servizio diabetologico in cui si è in cura.  Se c’è infatti chi fa solo qualche metro, c’è anche chi è costretto a fare centinaia di chilometri perché esiste un unico centro disponibile. C’è chi è costretto a fare 200 km all’andata e 200 km al ritorno, chi pur di andare presso un centro di eccellenza preferisce spostarsi anche in altra Regione, o ancora chi non potendo scegliere è costretto a curarsi nel centro legato alla propria residenza,  anche se non ci si trova bene.  Si tratta di pazienti particolarmente attenti alla cura della propria patologia, infatti, solamente il 6% di essi è stato costretto a ricorrere ad un ricovero (figura 14), con una media di giorni di ricovero di 9,5 giorni.                    



Diabete: Tra la buona presa in carico e la crisi dei territori   

   19 Cittadinanzattiva    

Figura 14 Nell’ultimo anno è stato ricoverato a causa delle complicanze sul diabete? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva   Nella maggioranza dei casi (65,2%) è stato chiesto un consulto al diabetologo o altro membro dell’équipe (tabella 8).  Tabella 8 Durante il  ricovero in Ospedale è stata richiesta la consulenza di un diabetologo o di un altro membro del team diabetologico (infermiere, dietista, ecc.)?  sì  
65,2% no 28,5% non so 6,3%                       Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Un altro tasto dolente è la mancanza di corsi sulla gestione della terapia (figura 15). Vi ha partecipato, infatti, solamente il 20,3% degli intervistati, davvero molto poco se si pensa invece quanto sia importante la prevenzione non solo primaria, per evitarne l’insorgenza, ma anche quella secondaria e terziaria, per mantenere al più lungo possibile una buona qualità di vita. Ciò attesta quanto sia necessario un intervento maggiormente programmatico, che vada oltre l’erogazione della singola prestazione, ma tenga presente un approccio globale per la persona con diabete.       
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 Figura 15 Ha partecipato nell’ultimo anno ad un corso di educazione sulla gestione della terapia? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  I corsi inoltre sono a cura quasi esclusivamente dello specialista (77,5%). Poco sfruttata la figura dell’infermiere (31,1%) che, invece, se opportunamente formato potrebbe diventare una risorsa preziosissima per la cura di questo aspetto. Quasi inesistente il territorio a cominciare dalla medicina di base (solo il 2,5%), ma va ancora peggio per le ASL che si attestano ad un misero 0,6% Fa meglio e di misura, il settore privato, che con le Aziende copre il 4,9% dei corsi (figura 16).                     
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  Figura 16 il corso di formazione/educazione sulla gestione della terapia da chi era gestito? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  In questo, il servizio pubblico può e deve fare molto di più, non demandando anche questa responsabilità al singolo centro, già totalmente oberato, come abbiamo visto nelle risposte precedenti, ma offrendo un servizio che possa partire dal territorio, magari con l’ausilio di nuove figure, quali ad esempio l’infermiere o il farmacista. Questo anche perché gli aspetti su cui si sono concentrati i corsi seguiti non sono di certo di poco conto (tabella 9): conta dei carboidrati (66,9%), l’autocontrollo della glicemia (66,8%), corretta alimentazione (63,2%) solo per citare i primi tre item (tabella).              Tabella 9 su cosa verteva il corso? Conta dei carboidrati 66,9% Autocontrollo della glicemia 66,8% Corretta alimentazione 63,2% Utilizzo di un dispositivo nuovo 52,8% Attività fisica 42,4% altro 1,1% Aspetti psicologici 0,2%                       Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva    
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  Anche rispetto al controllo della patologia, dall’indagine emerge il quadro di pazienti molto attenti. Infatti, quasi tutti hanno controllato almeno una volta nell’ultimo anno il valore della glicemia, della emoglobina glicata, la pressione arteriosa, il fondo oculare ed il colesterolo LDL. Il valore minore lo si trova nella ispezione del piede, che è stata eseguita dal 29,9% del campione (figura 17).  Figura 17 Quale dei seguenti esami ha effettuato, almeno una volta, nell’ultimo anno? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  In tutto questo l’organizzazione dei servizi sanitari regionali non aiuta, a cominciare da chi sta cercando di ottenere una diagnosi. C’è chi ha atteso oltre un anno per la prima visita diabetologica ed un anno e mezzo per quella endocrinologica, c’è chi rinuncia ad effettuare i controlli attraverso il servizio pubblico per le attese troppo lunghe, per altri, invece, i controlli sono già programmati e prenotati. Per meno della metà dei pazienti i controlli sono programmati direttamente dal Centro (tabella 10). La maggioranza dei pazienti (47,1%) prenota gli esami tramite il CUP Ospedaliero o Aziendale (24,8%) oppure tramite CUP Regionale (22,3%). C’è poi una quota che rientra nel 8,3% che rinuncia del tutto a prenotare gli esami tramite il canale pubblico e si rivolge direttamente al privato.                Tabella 10 Come è avvenuta la prenotazione degli esami/visite di controllo? sono stati prenotati direttamente dal centro/ambulatorio in cui sono in cura 44,4% li ho prenotati io tramite cup dell’azienda ospedaliera/ambulatorio asl 24,8% li ho prenotati io tramite cup regionale 22,3% altro 8,3%                       Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  

0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 60,0 70,0 80,0 90,0 100,0ispezione piedeelettrocardiogramma (ECG)misurazione della microalbuminuriamisurazione del colesterolo LDLesame del fondo ocularemisurazione della pressione arteriosamisurazione dell'emoglobina glicata (HbA1c)misurazione della glicemia

29,9 69,572,881,882,983,296,297,3



Diabete: Tra la buona presa in carico e la crisi dei territori   

   23 Cittadinanzattiva    

Il 40% degli intervistati fa uso di programmi o software per la gestione del diabete (tabella 11) ma quasi la stessa percentuale (38,4%)  ha avuto difficoltà nell’ottenere dal Sistema Sanitario i dispositivi utili per la gestione della patologia (figura 18)                Tabella 11 Fa uso di programmi/software per la gestione del diabete? no 44,4% sì 24,8%                       Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Figura 18 Ha avuto difficoltà ad ottenere da parte del Sistema Sanitario terapie e/o dispositivi che il suo specialista ritiene utili per la corretta gestione della sua patologia? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Quasi tutti i soggetti intervistati (80,2%) si curano con l’insulina (figura 19) e si rivolgono al diabetologo anche per tutte le certificazioni necessarie, dall’esenzione per la patologia (tabella12) al piano terapeutico, oltre che per la cura. Diabetologi impegnati, quindi, in molteplici attività, non solo mediche, che dedicano solo qualche minuto ad una visita di controllo attesa per mesi, trascurando aspetti importanti come l’educazione e l’aderenza terapeutica e non ultimo il rapporto umano.         
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Figura 19 Per il controllo del diabete di quali terapie e/o dispostivi fa uso? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva             Tabella  12 Da quale figura le è’ stato rilasciato il certificato di esenzione per patologia diabetica? Diabetologo del centro 44,7% Diabetologo ASL 36,4% Medico di base 11,6% Non ho presentato richiesta di esenzione 4,4% Pediatra di base 1,7% Non mi è stato concesso il tesserino di esenzione 1,2%                       Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva   Fa regolarmente attività fisica il 56,6% dei soggetti intervistati, ma lo fa a proprie spese o è costretta a rinunciare perché troppo costosa e le difficoltà economiche non lo consentono (figura 20). Anche in questo caso tutto ricade sulle spalle della persona malata. Non esiste alcuna forma di agevolazione o di contributo su questo aspetto che favorisca lo sviluppo di stili di vita salutari, ed ha lo stesso valore in termini di salute di una terapia farmacologica. Lo stesso discorso vale per gli alimenti che si acquistano in farmacia adatti a questa categoria di persone, che sono estremamente costosi o  per gli integratori alimentari, tutti a totale carico del cittadino. Insomma nutrirsi bene e mantenersi in forma diventa un lusso per pochi.    
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   Figura 20 Fa regolarmente attività fisica? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  I costi indiretti per chi ha il diabete non si fermano all’attività fisica, ma paga un ticket sui farmaci il 21,8% degli intervistati (tabella13) e paga una differenza di prezzo sul farmaco di marca rispetto al generico il 50,8% (figura 21).              Tabella 13 Paga una differenza di prezzo per acquistare un farmaco di marca anziché il farmaco generico? no 78,2% sì 21,8%                       Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva              

56,643,4 sì no
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    Figura 21 Paga una differenza di prezzo per acquistare un farmaco di marca anziché il farmaco generico? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  La spesa più onerosa (figura 22), per chi è affetto da diabete, è quella relativa all’acquisto dei sensori (49,6%), spesa che annualmente si aggira intorno ai 1500 euro, e quella per le visite private (45,9%), creando una disuguaglianza fra pazienti di diverse Regioni, quelle in cui, ad esempio, i sensori sono gratuiti per alcune categorie di pazienti (con criteri completamente diversi da Regione a Regione) e altre dove sono totalmente a carico dei cittadini perché la Regione non ha ancora provveduto a stabilire criteri di accesso. Ancora, ci sono centri dove le visite di controllo sono prenotate direttamente e garantite quindi dal Servizio Sanitario Nazionale ed altri dove il paziente deve prenotare le visite personalmente e spesso è costretto a rivolgersi al sistema privato a causa dei lunghi tempo di attesa. Segue la spesa per eseguire gli esami di controllo (25,9%) e quella per i farmaci (23,1%)  La spesa media annuale è di 867 euro. Anche in questo caso si segnala una estrema variabilità, tra chi non spende neanche un euro e chi arriva a spendere oltre tremila.          
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  Figura 22 Per cosa spende di più di tasca propria per la cura del diabete? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  A fronte dell’impegno messo in campo dai pazienti, non solo in termini economici, come scrive infatti un paziente “il mio tempo non ha prezzo”,  c’è il peso di una burocrazia assurda e spesso ingiusta ed evitabile.  Tantissime persone con diabete, spesso giovani, rinunciano a rinnovare la patente di guida. Il 17,1% del campione che dichiara di aver avuto difficoltà con il rinnovo della patente di guida (tabella 14), infatti, è la quota di chi nonostante tutto ci ha provato. Le difficoltà iniziano dal capire semplicemente quale è la procedura, a chi bisogna rivolgersi e proseguono con i costi elevati per tutti gli esami necessari, alcuni dei quali risultano di difficile prenotazione nel canale pubblico, come l’eco doppler arti inferiori, ancora l’estrema variabilità nella valutazione e mancanza di competenza delle commissioni esaminanti, che non tengono conto della valutazione del diabetologo.              Tabella 14 Ha avuto difficoltà nella concessione o nel rinnovo della patente di guida? no 17,1% sì 82,9%                       Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Le stesse difficoltà di accesso si riscontrano anche nel riconoscimento dell’invalidità civile (tabella 15), dove il 38,3% del campione dichiara di averle sperimentate, ma anche in questo caso bisognerebbe aggiungere a questa la percentuale di tutte le persone che scoraggiate rinunciano a presentare la domanda. Anche in questo caso burocrazia e variabilità di giudizio regnano sovrane.  
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C’è chi al raggiungimento della maggiore età ha visto decadere tutti i diritti fino ad allora riconosciuti, chi lamenta che avendo un bambino affetto da diabete ha ottenuto solamente il 50% di invalidità, chi denuncia il comportamento del medico della commissione ai limiti dell’aggressione verbale con atteggiamento inquisitorio persino davanti ad un bambino, chi è in attesa di oltre 9 mesi per la visita medico legale e chi non sapeva nemmeno che potesse averne diritto.               Tabella 15 Ha avuto difficoltà nel riconoscimento dell’invalidità civile? no 61,7% sì 38,3%                       Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  La percentuale di chi dichiara di avere un problema sale per quanto riguarda il riconoscimento dell’handicap (figura 23). Quasi la metà del campione (47,8%) ha riscontrato problemi in questo ambito, anche perché fra questi ci sono molti genitori di bambini con diabete che hanno necessità di usufruire dei tre giorni di permesso previsti nell’art.3 comma 3 della legge 104/92. L’aspetto più preoccupante è che molti sono stati costretti a rivolgersi ad un avvocato e solo tramite il ricorso al giudice hanno ottenuto il riconoscimento del diritto negato.   Figura 23 Ha avuto difficoltà nel riconoscimento della legge 104 (handicap)? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  2.2 Il bambino con diabete  Se chi ha il diabete è costretto a subire discriminazioni, disagi, complicazioni di ogni genere; il discorso si fa ancora più delicato quando si parla di minori.  Abbiamo deciso di dedicare una parte dell’indagine a questi piccoli pazienti. I genitori che hanno risposto al questionario rappresentano il 16% dell’intero campione (tabella 16). 



Diabete: Tra la buona presa in carico e la crisi dei territori   

   29 Cittadinanzattiva    

La maggioranza dei bambini o ragazzi con diabete è curato in un centro pediatrico (75%) ma esiste anche un 15% che viene curato in un centro solo per adulti ed il 4,8% che è curato in un reparto ospedaliero che si occupa prevalentemente di adulti, ma che comprende anche la componente pediatrica (figura 24).               Tabella 16 È genitore di un bambino/ragazzo affetto da diabete? no 84% sì 16%                       Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Figura 24 Il suo bambino/ragazzo è in cura in una struttura ambulatoriale/ospedaliera che si occupa specificatamente di diabete? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Due aspetti che sono fondamentali nella gestione della malattia sono l’alimentazione e l’attività fisica ma in nessuno dei due la famiglia, nella maggior parte dei casi, viene aiutata. Infatti, il 43,9% non ritiene soddisfacente il servizio di mensa a scuola  (tabella 17) e molti genitori sono costretti a far mangiare a casa i propri figli. Troppi carboidrati e grassi, poca rotazione dei cibi, rifiuto di fornire la grammatura per la conta dei carboidrati, solo per fare alcuni esempi. Esistono però anche esempi positivi di scuole dove c’è una collaborazione tra la famiglia e il personale che si occupa della preparazione dei pasti.  Il problema che però leggiamo tra le righe non è solo per i bambini che hanno il diabete, ma tutti i bambini che non seguono la dieta mediterranea e sono a rischio obesità e che nella mensa scolastica vedono serviti piatti poco sani e poco bilanciati.              Tabella 17 Il servizio di mensa a scuola è adeguato rispetto alla gestione della patologia? 

0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 60,0 70,0 80,0ambulatorio ASLaltroDiabetologo pediatrico privatonon è in cura in un centroIn Ospedale (che si occupa di adulti e bambini)Un centro per adultiUn centro pediatrico
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sì  56,1% no 43,9%                       Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Se le cose non vanno bene per quanto riguarda l’alimentazione a scuola, molto peggio va per quanto riguarda l’attività sportiva. Solo il 22% dei bambini è stato coinvolto in interventi per la promozione dell’attività fisica (figura 24) ed è un vero peccato, oltre che per un motivo di prevenzione, perché da quello che scrivono i genitori, si tratta di esperienze istruttive che edificano i ragazzi e le loro famiglie. Si tratta per lo più di iniziative promosse da Associazioni di pazienti o sponsorizzazioni privare e si va dai campi estivi, alle maratone, trekking tour, corsi di vela, attività subacquea, ecc. Le Istituzioni sono presenti in attività, anche se scarsissime, promosse dai centri diabetologici, mentre la scuola è completamente assente  Figura 24 Suo figlio ha mai partecipato ad interventi  rivolti alla promozione dell'attività fisica del bambino come momento di prevenzione? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Anche il sostegno psicologico ai bambini/ragazzi affetti di diabete e di conseguenza alle famiglie, perché, come scrive una mamma, quando un figlio ha il diabete è tutta la famiglia ad essere malata, risulta essere piuttosto carente. Solamente il 35,9% ne usufruisce (tabella 18). Per il 75% il sostegno psicologico viene offerto dai centri diabetologici o dalle ASL, ma il servizio è ritenuto insufficiente: colloqui brevi o magari qualche sparuto incontro solo all’esordio della malattia, nel 13% dei casi ci si rivolge allo psicologo privato e nel 12% se ne fa carico l’associazione di pazienti.              Tabella 18 La sua famiglia ha usufruito di una forma di sostegno psicologico? no  64,1% sì 35,9% 
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                      Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Un altro aspetto che risulta fortemente problematico per le famiglie con un bambino diabetico è rappresentato dalla misurazione della glicemia e somministrazione di insulina a scuola, soprattutto fino alla scuola primaria. In oltre la metà dei casi (53%) il personale scolastico non è stato formato per la gestione di questo aspetto così importante della malattia del bambino (figura 25).  È poi un argomento, questo, su cui vige la più assoluta difformità. Molti genitori, soprattutto mamme, sono costrette a recarsi a scuola per la somministrazione dell’insulina e magari anche di corsa, in caso di alterazione grave del valore della glicemia. Ci sono bambini che pur di non dover fare l’insulina a scuola non mangiano, né a merenda, né a mensa.  Ancora c’è chi paga un infermiere privato. Anche perché non è prevista una modalità unica, ma tutto sta alla buona volontà del personale docente, oppure di qualche bidello, che volontariamente decide di aiutare la famiglia. In molti casi gli insegnanti, soprattutto quando esiste un dispositivo per la misurazione della glicemia, si prestano a comunicare il valore della glicemia ai genitori che di persona o telefonicamente aiutano il bambino/ragazzo nella somministrazione del farmaco. Alle volte è presente l’infermiere della ASL, ma non più di due, tre volte a settimana, come se l’insulina fosse necessaria a giorni alterni.  Ci sono poi esempi di insegnanti meravigliosi che prendono a cuore il bambino e fanno di tutto per farlo sentire come gli altri e invece scuole, meno sensibili a dire poco, dove ci hanno messo anni a recepire il protocollo d’intesa, o ancora dove è andato deserto il corso per la gestione del bambino diabetico perché nessun insegnante si era reso disponibile. Altre, dove pur essendo stato formato il personale scolastico, al massimo si limitano alla somministrazione di zucchero in presenza di ipoglicemie.  Per arrivare sino alla discriminazione vera e propria, come un asilo, dove dopo molta insistenza è stata concessa l’autorizzazione ai genitori per poter accedere all’androne e non oltre, per la somministrazione dell’insulina; o ancora, scuole in cui gli insegnanti ostacolavano i ragazzi nella misurazione della glicemia perché disturbavano la lezione e ragazzi tacciati di essere lavativi o troppo distratti quando in realtà erano gli effetti della patologia, come se il diabete fosse una scusa per non concentrarsi e studiare come gli altri.                                 
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 Figura 25 Il personale scolastico è stato formato  per la  misurazione della glicemia e la somministrazione dei farmaci? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Vogliamo concludere questa lunga disamina sulle difficoltà che incontrano i pazienti affetti da diabete e le loro famiglie con una nota positiva.   Nonostante tutte le criticità che abbiamo elencato, infatti, c’è da dire che il giudizio complessivo sulle cure fornite è sicuramente positivo (figura 26), grazie soprattutto alla professionalità del personale medico e infermieristico che segue queste persone. Alla domanda su come considerano la terapia o le terapie, il 64,8% risponde abbastanza soddisfacente ed il 22,7% addirittura del tutto soddisfacente.  Figura 26 Ritiene la terapia o le terapie: 
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 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva   Un altro dato che ci da sicuramente speranza è quello relativo ai PDTA (Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale). Se, infatti, solamente il 12% dei pazienti dichiara di essere inserito in un percorso (tabella 20); percentuale  che sale notevolmente, quando la stessa domanda viene posta ai professionisti sanitari, che dichiarano che il 43,2% dei propri pazienti è inserito in un PDTA, (figura); c’è da dire che dove il Percorso esiste davvero e non è solo un atto formale, gli effetti sono estremamente positivi (figura 28), come il maggiore controllo della malattia, a cominciare dai livelli di glicemia, continuando con un migliore controllo del peso corporeo (16,4%), fino ad una maggiore continuità delle cure e migliore organizzazione: controlli effettuati tutti in un solo giorno, possibilità di parlare sempre con lo stesso diabetologo, gratuità anche dei dispositivi più innovativi, una migliore qualità di vita che ha portato una donna a concepire un bambino in tutta serenità, multidisciplinarietà, meno tempo per i presidi, corsi di educazione terapeutica, solo per fare alcuni esempi (14,9%). Altri pazienti pongono l’accento sulla maggiore consapevolezza, maggiore attenzione e cura percepita e maggiore informazioni (3,7%), altri sul fatto di aver ottenuto finalmente il consenso all’utilizzo di dispositivi innovativi che, come abbiamo visto nelle domande precedenti, può fare la differenza tra l’autonomia del bambino nella misurazione della glicemia e il necessario intervento del genitore o di un adulto (2,7%). Tutto ciò testimonia che si può fare. Si possono garantire cure più efficaci, ottenere una maggiore consapevolezza e compliance del paziente e migliorare notevolmente la qualità di vita delle persone con diabete, con un maggiore controllo della malattia, se si mettono in campo soluzioni organizzative 
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che partano dalle esigenze della persona e coinvolgano tutti i protagonisti della cura, costruendo dei veri PDTA.  Tabella 20 Le è stato comunicato di essere stato inserito in un PDTA (Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale)? no  53% Non so  35% sì 12%                       Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva  Figura 27  I pazienti che hai in cura seguono un PDTA (Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale) specifico per il diabete? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva                 
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Figura 28 Quali cambiamenti ha apportato l’inserimento in un PDTA? 

 Fonte: Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale Diabete- Cittadinanzattiva                           

0 5 10 15 20 25 30 35 40giudizio negativo/ peggiorato rispetto aprima altroutilizzo di dispositivi innovativipiù attenzione verso il paziente, piùinformazione e consapevolezzaGiudizio buono /ottimonon sopiù continuità, più organizzazionemaggiore controllo della malattia(glicemia e peso) maggiore complianceNessuno  o pochi Cambiamenti
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 3 IL QUADRO REGIONALE   Fin qui abbiamo visto quale è il punto di vista dei pazienti e dei professionisti sanitari, ma per completare il quadro analitico abbiamo chiesto alle Istituzioni Regionali quale fosse la modalità ed il grado di assistenza fornito ad i pazienti con diabete, con uno strumento messo a punto dal tavolo multistakeholder. La prima cosa da sottolineare è la difficoltà di contattare i responsabili regionali che potessero fornire le informazioni richieste, in alcuni casi, senza riuscirci nonostante infinite telefonate ed email. Segno questo di quanto le Regioni non siano abituate a rendere conto del proprio operato. Altro aspetto che merita una nota è il fatto che, nonostante la disponibilità dimostrata, in molti casi i dati richiesti non sono mai stati raccolti o non sono aggiornati. Ci si chiede pertanto sulla base di quali informazioni venga decisa la programmazione regionale per una patologia così diffusa come il diabete. La raccolta dei questionari regionali, condotta da ottobre 2017 a febbraio 2018, ha visto la collaborazione di 15 Regioni: Abruzzo, Basilicata, Friuli Venezia Giulia, Lazio, Liguria, Lombardia, Marche, Molise, Piemonte, Puglia, Sardegna, Toscana, Trentino Alto Adige (Provincia autonoma di Bolzano, Provincia Autonoma di Trento), Valle d’Aosta, Veneto. Le altre cinque Regioni, pur contattate più volte, hanno deciso di non rispondere al questionario e quindi partecipare alla ricerca. L’unica Regione che ha fornito una motivazione circa la mancata risposta e che inseriamo in appendice è l’Emilia Romagna. La Calabria, la Sicilia, l’Umbria e la Campania non hanno mai risposto.  3.1 I dati regionali   La prima differenza palese che emerge dai dati regionali è che alcune Regioni hanno una conoscenza esatta di quanti pazienti affetti da diabete di tipo 1 e quanti pazienti affetti da diabete di tipo 2 siano presenti.   Il numero di pazienti  Conoscono il numero esatto dei pazienti DM1 e DM2: il Friuli Venezia Giulia, la Lombardia, le Marche, il Molise, il Piemonte, la Toscana, il Trentino Alto Adige e la Valle d’Aosta. Ne hanno una stima, attraverso fonti secondarie di informazione, come il consumo di farmaci per la cura del diabete: la Liguria, la Puglia e la Sardegna. Il Lazio dispone di dati non aggiornati, per i DM1 fermi al 2014, mentre l’Abruzzo dispone di un dato complessivo dei pazienti diabetici. Stante i dati forniti, il numero più elevato di pazienti diabetici (sia DM1 che DM2) si trova  in Lombardia, quello inferiore in Molise.  Il costo del diabete  Le Regioni che hanno quantificato la spesa per il diabete sono 7 su 15: Basilicata, Lombardia, Piemonte, Puglia, Sardegna, Toscana e Provincia Autonoma di Bolzano. Le cifre si attestano, anche solo per il diabete di tipo 2 in Lombardia, oltre il milione di euro. L’unica Regione che fornisce una stima dei fondi stanziati per la cura del diabete è il Piemonte. Quindi, per la maggior parte di esse, quando si dice, come un vecchio leitmotive, che non ci sono soldi, lo si fa sulla base di dati inesistenti.  L’organizzazione del sistema di cura   Esiste un PDTA Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale regionale in: Abruzzo, Basilicata, Friuli Venezia Giulia, Lazio, Liguria, Molise, Piemonte, Toscana, Trentino Alto Adige, Valle d’Aosta e Veneto. Quando però chiediamo di specificare la percentuale di pazienti inserite nel PDTA, 
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rispondono solo: il Friuli Venezia Giulia, il Lazio, il Piemonte, la Toscana e la Valle d’Aosta. Non è pertanto sufficiente recepire un documento perché il PDTA diventi uno strumento di governance, con i positivi effetti che abbiamo visto e non un semplice atto formale.  Differenza evidenziata anche nell’indagine di Core “PDTA Lab” che mostra, non solo, come non tutte le Regioni abbiano adottato un PDTA Regionale, ma quanto poi i PDTA si differenzino, nelle fonti di informazione utilizzate, ed anche nei contenuti (Figura 29).   Figura 29 Dati PDTA diabete 2016 

 Fonte: CORE (Collaborative OutcomeResearch) - a CINECA partner  - PDTA LAB 2016  Anche rispetto l’articolazione dei servizi diabetologici esistono evidenti evidenze tra le Regioni italiane. La Puglia e la Sardegna non forniscono alcuna informazione circa la presenza di Centri di terzo, secondo e primo livello, non è quindi dato sapere che tipo di organizzazione offrono ai propri pazienti diabetici, ma forse l’aspetto più grave e che non abbiano conoscenze neanche loro.  I Centri di Terzo Livello ad alta specializzazione, sono presenti in 10 Regioni: Abruzzo, Basilicata, Friuli Venezia Giulia, Lazio, Liguria, Marche, Molise, Piemonte, Toscana e Veneto; ma si va dalla Basilicata ed il Friuli che hanno un unico Centro di questo tipo ai 16 del Lazio, o i 13 della Toscana, o ancora i 10 dell’ Abruzzo. La differenza non è, poi, solo nel numero, ma anche nelle attività svolte. È stata stimata la quota di pazienti in questa tipologia di centri in sole 4 Regioni: Marche (36,38%), Molise (12.000 pazienti), Piemonte (31.169 pazienti), Toscana (40%). Ancora, se l’unico centro del Friuli Venezia Giulia, si occupa unicamente di pazienti ad alta complessità o intensità di cura, quello della Basilicata effettua genericamente visite; i sedici centri di terzo livello del Lazio, invece, si occupano di: piede diabetico, tecnologie avanzate, programmazione e gestione della gravidanza in donne diabetiche, complicanze croniche in fase attiva che necessitano di gestione multidisciplinare, retinopatia diabetica, scompenso metabolico acuto; ed i sei del Piemonte 
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di: diabete in età pediatrica, diabete altamente instabile che necessita di device particolari, piede diabetico lesioni avanzate, gravidanza a elevato rischio, chirurgia bariatrica, trapianti di pancreas e rene e pancreas, diagnostica complessa di endocrinopatie; negli otto centri del Veneto si fa anche didattica e ricerca, solo per fare alcuni esempi. Rispetto alla composizione delle équipe, in generale, questi centri sono dotati oltre che della figura dell’endocrinologo ed infermiere specializzato, di altri specialisti dedicati. In Abruzzo, la collaborazione si limita al dietista, psicologo e chirurgo esperto, mentre in Basilicata, si aggiungono il nefrologo, l’oculista ed il cardiologo. In Friuli Venezia Giulia e Piemonte si inserisce anche la figura del farmacista. In Toscana il podologo ed il paziente guida. In Veneto il neurologo, l’ ortopedico, il chirurgo vascolare, il chirurgo plastico e l’infettivologo. Rispetto ai giorni ed orari di apertura, coincidono quasi perfettamente con quanto dichiarato dai pazienti, infatti, la maggioranza dei centri è aperto 5 giorni a settimana, da un minino di 30/35 ore settimanali della Basilicata, alle 68 del Molise o le 50 della Toscana. Ancora, sono aperti anche di sabato i Centri di: Basilicata, Friuli Venezia Giulia, Marche, Molise, Toscana ed in Friuli Venezia Giulia, anche la domenica.  I Centri di Secondo Livello, quelli che si collocano a metà strada fra Ospedale e territorio, sono presenti in: Basilicata, Friuli Venezia Giulia, Lazio, Liguria, Molise, Piemonte, Trentino Alto Adige, Valle d’Aosta e Veneto. Anche qui si va dai 12 centri del Piemonte e gli 11 del Veneto, ai 3 del Molise e all’unico centro presente in Valle d’Aosta.  Anche rispetto alla conoscenza della quota di pazienti in cura in questi centri, si hanno informazioni di sole 4 realtà fra Regioni e Province: Basilicata (15%), Molise (3000 pazienti), Toscana (20%), Provincia Autonoma di Bolzano (45%).   Anche in questo caso i servizi offerti variano, dalle visite della Basilicata, alla diagnosi, cura, followup, educazione terapeutica dell’Abruzzo, passando per il Lazio, dove gli otto centri di secondo livello si occupano di: inquadramento diagnostico terapeutico, terapia educazionale, presa in carico prevalente dei casi a maggiore complessità assistenziale, coordinamento di eventuali attività di diabetologia presenti in ambito territoriale, adeguata continuità assistenziale tramite specifici PDTA, rilascio del certificato di patologia per esenzione ticket, prima prescrizione dei piani terapeutici e formazione; alla Toscana dove i 9 centri presenti seguono i pazienti DM2, monitoraggio complicanze e diabete gestazionale; alla Liguria che offre un setting Ambulatoriale, Day Service, Day Hospital; al Piemonte dove i dodici centri, uno per ogni ASL, effettuano la presa in carico, il governo del PDTA ed erogazione delle relative prestazioni di prevenzione, diagnosi, cura del diabete e terapia educativa, al Veneto in cui  la presa in carico è svolta in condivisione con i Medici di Medicina Generale ed i Pediatri di Libera Scelta.  Anche rispetto la composizione delle équipe si notano grosse differenze. In Basilicata le uniche figure presenti sono l’endocrinologo e l’infermiere, in Abruzzo si aggiunge l’infermiere specializzato, in Friuli Venezia Giulia sono presenti anche il dietista, il farmacista, lo psicologo e indirettamente gli specialisti di qualsiasi unità operativa coinvolta nei percorsi assistenziali; nel Lazio il podologo (presente in alcuni centri), il dietista, l’oculista, il nefrologo e lo psicologo; in Liguria si aggiunge solamente il podologo, in Molise il cardiologo e l’oculista; in Toscana, l’infermiere ed il dietista, in Valle d’Aosta il  cardiologo, il dietista, l’ oculista ed il nefrologo, in Veneto, il nefrologo, il neurologo, l’ ortopedico, i chirurghi vascolari, i chirurghi plastici, gli infettivologi.  I Centri di Primo Livello, quindi quelli presenti sul territorio e più vicini al paziente, sono presenti in: Basilicata, Friuli Venezia Giulia, Lazio, Marche, Molise, Piemonte, Toscana, Provincia Autonoma di Trento, Valle d’Aosta e Veneto. Solamente in Lazio e Piemonte è esplicitato il coinvolgimento del Medico di Medicina Generale e del Pediatra di Libera Scelta. Le Regioni che forniscono dei dati rispetto alla presa in carico dei pazienti in questi centri sono 5: Basilicata (60%), Marche (63,62%), Molise (2000 pazienti), Piemonte (182.431 pazienti), Toscana (5%).  
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Le attività svolte sono prevalentemente diagnosi, inquadramento terapia e follow up, con un richiamo al PDTA nel Lazio ed in Veneto ed una specificazione più dettagliata dei compiti nelle Marche, dove si esegue il controllo dietologico, podologico, lo studio SN periferico e autonomico, vascolare, oculistico, andrologico (disturbi erettili), cardiologico, endocrinologico, la gestione del microinfusore, il DH diabetologico,  lo screening retinopatia, ambulatorio, gravidanza, supporto psicologico. In questo caso l’orario è notevolmente differente, e si va da un’ora a settimana garantita in Basilicata, Toscana e Provincia Autonoma di Bolzano, alle due ore della Valle d’Aosta e del Molise, alle cinque ore e più delle Marche e del Piemonte, dove i centri risultano operativi anche la domenica.  Normativa ed Organismi Regionali  Hanno dato seguito, con un proprio Piano Attuativo Regionale, al Piano Nazionale Diabete, approvato in Conferenza Stato Regioni sei anni fa, solamente in 9 fra Regioni e Province: Abruzzo, Friuli Venezia Giulia, Lazio, Marche, Piemonte, Sardegna, Toscana, Provincia Autonoma di Trento, Veneto. Sappiamo, inoltre, che viene monitorato, con cadenze diverse,  solo in: Abruzzo, Friuli Venezia Giulia, Lazio, Piemonte, Toscana e Veneto. Non esiste un Organismo Regionale per la gestione del diabete solamente in Valle d’Aosta, ma nel resto delle Regioni esistono organismi di tipo diverso.  C’è, ad esempio, solamente un tavolo tecnico in: Abruzzo, Lazio, Puglia, Provincia Autonoma di Bolzano. Ancora, c’è invece solamente una commissione regionale per il diabete in: Basilicata, Liguria, Marche, Molise, Piemonte, Toscana, Provincia Autonoma di Trento. Infine, esistono entrambi gli Organismi in: Friuli Venezia Giulia, Sardegna e Veneto.  La Lombardia, non ha nessuno di questi, ma il comitato esecutivo della rete. Ancora ci sono commissioni o tavoli tecnici che non si sono mai riuniti, come nella Provincia Autonoma di Trento, o si sono riuniti una sola volta dalla loro costituzione, come nella Provincia Autonoma di Bolzano; c’è chi si riunisce una volta l’anno, come la Commissione regionale del Veneto e ancora chi si riunisce una volta ogni sei mesi: Abruzzo, Lombardia, Marche e Veneto.  Chi si è riunito tre volte in tutto, come in Sardegna e chi si riunisce ogni tre mesi: Liguria e Piemonte, o ancora una ogni mese o ogni due mesi, come in Friuli Venezia Giulia, Lazio e Puglia. Ci si chiede però a cosa servano, in fondo, tutte le normative e le commissioni, se poi la qualità della vita dei pazienti diabetici di quella Regione non si sposta di una virgola e le aspettative vengono costantemente disattese.  Rete, innovazione e tecnologie  Anche sul fronte della messa in rete e dell’innovazione ci sono luci ed ombre in tutta Italia. Non esiste una Rete Assistenziale Regionale in: Molise, Puglia e Provincia Autonoma di Bolzano.  Per quanto riguarda le altre Regioni, viene coinvolta la medicina di base in: Abruzzo, Lazio, Lombardia, Piemonte, Toscana, Provincia Autonoma di Trento e Veneto. Ma di quali strumenti tecnologici si avvale la rete?  Esiste un registro di pazienti solamente in: Friuli Venezia Giulia, Lombardia, Marche, Piemonte, Toscana (ma solo per DM1), Trentino Alto Adige, Valle d’Aosta e Veneto. Non esiste un registro di pazienti in: Abruzzo, Basilicata, Lazio, Liguria, Molise, Puglia e Sardegna. Alcuni di questi registri consentono la condivisione della cartella clinica del paziente fra i diversi centri, come nelle Marche, o anche nei confronti dei Medici di Medicina Generale, come in Piemonte. In Veneto, invece, il registro viene utilizzato  per la prescrizione e la distribuzione dei dispositivi per l’autocontrollo e l’autogestione del diabete. Sono state realizzate delle esperienze di telemedicina in: Abruzzo, Basilicata, Friuli Venezia Giulia, Lazio, Marche, Puglia, Toscana, Provincia Autonoma di Trento e Veneto. Si tratta, soprattutto, della trasmissione di parametri vitali come il livello di glucosio nel sangue, il peso corporeo, la pressione 



PRIMO RAPPORTO CIVICO SUL PIANO NAZIONALE DIABETE  

40 Cittadinanzattiva   

sanguigna e ancora la dose di insulina assunta, tramite sistemi informatici o app che mettono in comunicazione diretta il paziente con lo specialista diabetologo.   Non esiste una procedura a livello regionale per l’accesso all’innovazione nella cura del diabete (che valuti nuove terapie e dispositivi) in: Abruzzo, Basilicata, Molise, Puglia e Provincia Autonoma di Bolzano. Ancora, non esistono centri prescrittori specifici per tecnologie o farmaci innovativi in: Abruzzo, Lombardia, Molise, Puglia e Valle d’Aosta. Non esiste una specifica delibera per l’accesso ai sensori in: Abruzzo, Lazio, Molise, Puglia e Provincia Autonoma di Bolzano.  Visite ed esami  Hanno cognizione del tempo di attesa per la prima visita diabetologica solamente il Friuli Venezia Giulia, le Marche, la Toscana, il Trentino Alto Adige e la Valle d’Aosta (si va da 0 a 6 giorni del Friuli Venezia Giulia con priorità B a minimo 10 e massimo 144 giorni della Provincia di Bolzano). Dati specifici sul tempo di attesa sulle visite di controllo sono, invece, forniti solo da: Marche e Toscana. Esiste poi una stima dei pazienti che nell’ultimo anno hanno eseguito esami come il fondo oculare o l’elettrocardiogramma, solo in: Basilicata, Liguria, Marche, Piemonte, Toscana e Veneto  Piano terapeutico e distribuzione presidi  Come detto nel corso dell’indagine questo rappresenta un punto davvero dolente per le persone con diabete, spesso costrette ad interfacciarsi con uffici aperti solo la mattina, che richiedono complesse procedure ed in attesa di avere la necessaria fornitura sono costretti ad acquistare privatamente quanto necessario. Effettivamente, rispetto questo punto, anche dalle risposte delle Istituzioni emerge una eccessiva difformità di comportamenti. Ha facoltà di rilasciare il certificato di esenzione della patologia anche il Medico di Medicina Generale solo in: Friuli Venezia Giulia e Toscana. Per quanto riguarda le modalità di prescrizione e distribuzione dei presidi ci sono Regioni dove il prescrittore è il diabetologo del Centro, ma poi bisogna passare per il Medico di Medicina Generale che trascrive la prescrizione su ricetta SSR, come l’Abruzzo; altre dove è previsto il rinnovo del medico di medicina generale con procedura online con specifico applicativo, come in Lombardia; altre ancora dove il Medico di Medicina Generale prescrive la terapia orale per DM2,  i diabetologi la terapia orale insulinica per DM1 e DM2, c’è poi l’autorizzazione da parte di distretti territoriali e ritiro presso le farmacie pubbliche o private, come in Toscana. La stessa variabilità è prevista per la prescrizione e distribuzione di farmaci innovativi, microinfusori e sensori. Tutte le Regioni prevedono un tetto massimo per la prescrizione dei dispositivi per l’autocontrollo glicemico (strisce per il controllo della glicemia), tranne l’Abruzzo, tetto al quale è possibile però derogare. Non accade lo stesso per il tetto massimo prescrivibile di sensori. In questo caso non è accettata deroga ai limiti indicati da Valle d’ Aosta e Veneto.  Educazione Terapeutica, Sport e Lavoro  Non sono state realizzate attività rivolte all’educazione terapeutica strutturata in: Lombardia, Marche, Puglia e Sardegna. In alcuni casi, si tratta di campi scuola (Friuli Venezia Giulia) in altri in iniziative a livello aziendale (Lazio), altre Regioni non hanno informazioni precise su cosa si faccia. Un po’ troppo poco davvero per un aspetto essenziale della cura. Normalmente le iniziative di questo tipo sono gestite dal diabetologo e l’infermiere, ci sono però esperienze dove sono stati coinvolti anche il paziente guida (Basilicata e Friuli Venezia Giulia), altre dove è stato coinvolto il dietista (Basilicata, Friuli Venezia Giulia, Molise, Piemonte, Trentino Alto Adige e Valle d’Aosta). Il medico di medicina generale ed il pediatra di libera scelta, invece, è stato coinvolto solamente in Piemonte. È un’attività però poco strutturata e legata a singole esperienze o momenti.  
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Non è previsto alcun accompagnamento nell’attività sportiva in Basilicata e Sardegna, ma c’è una figura dedicata solo nel Lazio e nelle Marche. Ancora peggio per quanto concerne l’aspetto lavorativo. In nessuna Regione è prevista una figura che agevoli l’ inserimento lavorativo.  Il bambino con diabete  Non esiste una specifica modalità di presa in carico del paziente in età evolutiva in strutture di secondo/terzo livello specialistiche pediatriche in Basilicata e Molise. Non si hanno informazioni sulla modalità di gestione della parte pediatrica dalla Lombardia, Puglia e Sardegna.  Anche rispetto al numero di servizi diabetologici pediatrici presenti ci sono grandi differenze. Esiste, ad esempio, un unico centro nelle Marche ed in Molise, quattro centri hub e cinque ambulatori spoke in Piemonte, nove servizi in Toscana. C’è chi effettua solo visite, come in Basilicata, chi sta approcciando ad un percorso che coinvolga i pediatri di libera scelta, come il Lazio o il Piemonte, chi offre il servizio psicologico come nelle Marche la Toscana e la Valle d’Aosta, chi pensa anche alla formazione dei medici di base e alla sensibilizzazione della popolazione alla conoscenza del diabete tipo I  e si occupa della formazione di insegnanti e personale non docente con incontri di gruppo e individuali per le scuole che ne fanno richiesta, come nella Provincia Autonoma di Trento.  I Centri pediatrici di terzo livello sono aperti anche il sabato e/o oltre le 17.00 solo in Toscana, Marche  e Valle d’Aosta. Non esiste alcun protocollo di transizione strutturata dalla gestione del  centro pediatrico a quello dell’adulto e dal PLS al MMG in: Basilicata, Molise e Valle d’Aosta. Non forniscono informazioni a riguardo: Liguria, Lombardia, Puglia e Sardegna. Non sono previste linee guida per le mense scolastiche in Basilicata, Marche, Molise, Puglia, Toscana, Valle d’Aosta. Non forniscono informazioni: Lombardia, Sardegna e Provincia Autonoma di Bolzano. Non si fanno campagne di prevenzione rispetto al diabete di tipo 1 in: Lazio, Lombardia, Marche, Molise e Piemonte; e campagne di prevenzione sul diabete di tipo 2 in: Basilicata, Lazio, Marche, Molise, Piemonte.  Sardegna, Trentino Alto Adige e Veneto non forniscono alcuna informazione a riguardo.  Non esistono o non ci sono informazioni su percorsi di formazione/sensibilizzazione del personale docente a contatto con bambini diabetici sulla prevenzione e sul trattamento dell’ipoglicemia o per la somministrazione dei farmaci a scuola in Basilicata, Lazio, Liguria, Lombardia, Molise, Puglia e Provincia Autonoma di Bolzano.  Non sono stati realizzati eventi a livello regionale e/o aziendale dedicati all’educazione strutturata dei bambini/ragazzi e famiglie (per esempio campi educativi, ecc.) in: Basilicata, Liguria, Lombardia, Molise, Puglia, Sardegna e Provincia Autonoma di Bolzano.                
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 CONCLUSIONI E PROPOSTE  In conclusione quello che emerge dal Primo Rapporto civico sul Piano Nazionale diabete è la generale mancanza di uniformità nella gestione di questa malattia che coinvolge un numero sempre maggiore di cittadini. Nonostante essa rappresenti una vera e propria emergenza sanitaria, solo alcune Regioni si sono dotate di una organizzazione strutturata dei servizi per la cura del diabete, altre si limitano ad erogare prestazione senza una reale programmazione, a cominciare dal semplice aspetto epidemiologico. Non tutte dichiarano di conoscere, infatti, l’esatto numero di pazienti affetti da diabete di tipo 1 e di tipo 2, né quanto spendono esattamente per la loro cura, o in quali strutture vengano seguiti. Non in tutte le realtà sono presenti centri di terzo livello per adulti e per bambini, o esistono dei PDTA - Percorsi Diagnostici Terapeutici Assistenziali. Alcune Regioni si sono dotate di un registro dei pazienti diabetici e di strumenti di gestione dei dati ed altre no. In alcune si paga il ticket sui farmaci, in altre no; in alcune è previsto un accesso gratuito alle cure e dispositivi più innovativi ed in altre no, ma sempre con criteri differenti. Solo per citare alcuni aspetti evidenziati nell’indagine. In questa estrema variabilità si muovono le persone affette da diabete, che quotidianamente si trovano a gestire, spesso autonomamente, una malattia cronica che puo' diventare molto invalidante se non gestita correttamente.  Nella maggior parte dei casi, come emerge dall’esperienza delle persone con diabete che hanno participato all'indagine, è il cittadino a dover far da collante tra le diverse figure assistenziali, a cominciare dal medico di medicina generale o pediatra di libera scelta e il diabetologo. Deve gestire da solo visite ed esami di controllo, prenotandoli personalmente e spesso è costretto a mettere mano al portafoglio per garantirsi le cure più innovative. In tutto ciò, deve combattere con un muro di burocrazia inutile. Come abbiamo visto, molti, sebbene in giovane età, rinunciano a guidare l’automobile, per la frequenza e complicatezza della procedura di rinnovo, oltre che per i costi necessari per visite ed esami da presentare in commissione. Ancora, molti rinunciano a presentare la domanda di invalidità o handicap, o sono costretti a ricorrere al giudice per ottenerne il giusto riconoscimento. In tanti sono costretti a fare i salti mortali con le assenze a lavoro per poter, ad esempio, ritirare nella farmacia territoriale quanto necessario per la gestione della malattia, perché' gli orari di apertura sono troppo ridotti o solo di mattina. Chi poi ha un bambino affetto da diabete, deve organizzarsi autonomamente per la misurazione della glicemia a scuola e la somministrazione dell’insulina. Sono pochissimi gli Istituti che garantiscono questo servizio e dove non ci sono indicazioni regionali il tutto è demandato alla buona volontà del singolo docente. Troppo poco si fa per la prevenzione all’interno delle scuole, a cominciare dal servizio mensa e dall’educazione alimentare, continuando con l’attività sportiva per bambini, ma anche per adulti. L’informazione è un altro aspetto su cui le persone con diabete chiedono sia fatto di più. I colloqui con il diabetologo durano spesso solo pochi minuti, non vengono realizzati eventi o corsi per l’educazione terapeutica strutturata per favorire il self management, i medici di base non vengono coinvolti nel percorso di cura e così per trovare risposte si rivolgono a forum sul web o siti internet non sempre attendibili. Molto e' necessario realizzare in diverse aree del Paese, quindi, per garantire un livello uniforme di cure e una buona qualità di vita per le persone con diabete.  Premesso quanto detto Cittadinanzattiva – Coordinamento nazionale delle Associazioni dei Malati Cronici raccomanda alle Istituzioni di mettere in atto 5 attività semplici e prioritarie per aggredire le principali difficoltà che oggi incontrano le persone con diabete le relative famiglie.  1. Verificare la reale attuazione del Piano Nazionale Diabete   A distanza di sei anni dall’intesa Stato Regioni sul Piano Nazionale diabete ancora solo nove Regioni sulle 15 analizzate che hanno un Piano Attuativo. Piano che non è monitorato in maniera stringente  



Diabete: Tra la buona presa in carico e la crisi dei territori   

   43 Cittadinanzattiva    

dal Ministero della Salute. Chiediamo, pertanto, che venga effettuata una azione di verifica della sua attuazione, non solo formale, ma sostanziale, considerando anche gli esiti delle attività messe in campo in questi anni; valorizzando le buone pratiche e sostenendo le realta' regionali in difficolta' nella corretta implementazione.  2. Garantire uniformità ed equità di accesso alle cure su tutto il territorio  Troppe, come abbiamo visto, sono le differenze nell’accesso alle cure e nella presa in carico della persona con diabete. Rispettando le differenze, anche di conformazione territoriale, le persone con diabete delle diverse Regioni hanno, tuttavia, diritto alla stesso livello di garanzia di accessibilita', qualita' e sicurezza delle cure da qualunque Regione provengano. L'accesso a programmi di educazione terapeutica, l'uniformita' nella compartecipazione alla spesa sanitaria per I farmaci salvavita, la garanzia di prossimita' dell'assistenza e della corretta gestione della transizione (da eta' pediatrica e eta' adulta o tra setting assistenziali), lo stesso grado di accesso alle terapie innovative.  3. Sviluppare ed implementare Percorsi Diagnostici Terapeutici e Assistenziali non solo sulla carta  Abbiamo visto che dove i Percorsi non sono meri atti formali ma quando diventano modalità gestionali ed organizzative realizzate partendo dai bisogni della persona, migliora la qualità di vita e l’aderenza alle terapie. È pertanto necessario la realizzazione di Percorsi che coinvolgano tutti gli attori dell’assistenza a cominciare dal medico di medicina generale e il pediatra di libera scelta e che valorizzino la specificità di ogni categoria professionale, come ad esempio, quella degli infermieri per l’aspetto educazionale. E' necessario altresi' che la persona con diabete sia correttamente informata di cio' che offre il Pdta, per poter giocare il suo ruolo da protagonista e poter intervenire tempestivamente se qualcosa nella erogazione dei servizi (e non solo dal punti di vista clinico) non funziona. Il Pdta, infatti, puo' considerarsi tale se, e solo se, la persona vive i benefici di un percorso: riduce la burocrazia, garantisce tempestivita', rimuove le incombenze inutili e offre la flessibilita' di personalizzare l'intervento coerentemente con il progetto di vita della persona.     4. Semplificare gli ostacoli, eliminando la burocrazia inutile   Occorre semplificare e rendere più omogenee su tutto il territorio le procedure burocratiche, come nel caso di: rilascio del piano terapeutico; riconoscimento di invalidità ed handicap; rinnovo della patente di guida; distribuzione dei farmaci e dei dispositivi.  5. Garantire l’integrazione scolastica anche attraverso procedure uniformi per somministrazione dei farmaci (misurazione della glicemia e somministrazione dell’insulina)  La gestione del bambino con diabete in ambito scolastico non deve essere demandata ai genitori, costretti a rinunciare all’attività lavorativa, o alla buona volontà del singolo docente, ma deve essere garantita a tutti i bambini da parte delle Istituzioni con modalità certe ed uniformi su tutto il territorio nazionale. Su questo e' necessario che il documento contenente le Linee guida in materia di somministrazione dei farmaci a scuola realizzate dal Comitato Paritetico Nazionale (istituito nel 2012 tra ministeri dell’Istruzione e della Salute, Conferenza unificata Stato-Regioni, Istat e un team di esperti) completi rapidamente tutti I passaggi istituzionali e diventi realta' per tutti I bambini 
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  DIREZIONE GENERALE CURA DELLA PERSONA, SALUTE E WELFARE  SERVIZIO ASSISTENZA TERRITORIALE IL RESPONSABILE ANTONIO BRAMBILLA      Oggetto: risposta in relazione alle richieste contenute nella vostra lettera – e mail del 26.10.17- (Diritti dei cittadini con diabete: il monitoraggio di Cittadinanzattiva).   Gent. sig.ra Maria Teresa Bressi,  in relazione alla sua richiesta relativa alla ricerca portata avanti da Cittadinanzattiva con il contributo non condizionato di Abbott nell'ambito di un protocollo di intesa biennale, attraverso il Tribunale per i diritti del malato, il Coordinamento nazionale delle Associazioni  dei  Malati Cronici e insieme a FAND, si specifica quanto segue:  1. L’attività della DG Cura della Persona, Salute e Welfare della Regione Emilia-Romagna è finalizzata all’organizzazione, coordinamento e monitoraggio degli interventi volti a garantire il mantenimento o ripristino dei più elevati livelli di salute nella popolazione della regione. Questo è l’obiettivo prioritario. La collaborazione con altre regioni, generalmente sotto il coordinamento del Ministero della Salute, è un altro degli obiettivi, evidentemente rivolto a una popolazione più ampia. 2. La Regione Emilia-Romagna è fra le regioni italiane con più ricca produzione e pubblicazione di flussi sanitari. Da anni, la politica della regione è stata quella di rendere accessibili, gratuitamente, i dati contenuti nei propri flussi nell’ottica della trasparenza e  della collaborazione http://salute.regione.emilia-romagna.it/siseps/reporter. 3. Ogni ulteriore raccolta e/o analisi di dati e/o produzione di report deve essere concordata e finanziata all’interno di progetti ritenuti prioritari per la nostra popolazione, soprattutto in  caso di indagini così onerose come quella da voi proposta. È evidente che richieste di questo tipo richiedono un’attività, e quindi risorse, dedicate.  Sulla base di quanto sopra detto vi invitiamo a consultare i dati già resi pubblici sui temi di  vostro interesse http://salute.regione.emilia-romagna.it/siseps/reporter. Se questi non fossero sufficienti, sarà necessario concordare un incontro e un progetto specifico.  Cordiali saluti.    

 TIPO ANNO NUMERO REG. DEL  / / / 
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