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Il registro Piemontese sulle sindromi mielodisplastiche costituisce probabilmente un’esperienza unica in Italia. L’iniziativa è stata facilitata dal fatto che il Piemonte può contare da tempo sull’attività di una rete oncologica ed ematologica e su una lunga tradizione di collaborazione tra gli ematologi piemontesi anche prima dell’esistenza della rete regionale. Il registro in questione può essere considerato innovativo per due motivi: primo perché si concentra su patologie sottostimate e di cui fino a poco tempo fa si sapeva poco, e secondo perché non ha coinvolto solo le ematologie ma anche le medicine interne, assicurando la massima ampiezza di monitoraggio di tutti gli aspetti principali della patologia. 

Il registro delle sindromi mielodisplastiche in Piemonte è nato nel 1999 quando le informazioni erano carenti e non si conosceva l’incidenza reale di questo gruppo di malattie, salvo che aumentavano con l’età. Tra il 1999 e il 2007 abbiamo registrato più di 1.000 casi. Sono state acquisite conoscenze sia dal punto di vista biologico sia clinico e si è evidenziata l’importanza che queste situazioni pre-leucemiche assumono oggi per l’aumento dell’età media della popolazione.

I malati, essendo anziani, hanno con facilità anche altre malattie associate, e spesso vengono ricoverati per altre patologie come cardiopatie e malattie polmonari o metaboliche. Fino a poco tempo fa, la mancanza di codici di dimissione ospedaliera ben definiti per le sindromi mielodisplastiche faceva sì che esse venissero osservate, spesso diagnosticate correttamente, però non perfettamente segnalate dalle statistiche ufficiali. Per questi motivi si sapeva che le stime ufficiali erano e quasi sicuramente ancora oggi sono sottodimensionate. Inoltre non esisteva - e non esiste tuttora - un registro italiano. Un registro nazionale proposto attorno al 2000 e rivolto a tutte le ematologie non è mai veramente decollato. Il nostro registro, avendo una base regionale, anche se compilato solo su base volontaria dalle strutture collaboranti, consente di fotografare in modo abbastanza corretto e senza grandi ‘bias’ selettivi il problema.  Risulta che solo la metà circa dei casi è seguita da strutture ematologiche mentre la quota rimanente, costituita prevalentemente da soggetti di età molto avanzata, è curata da medicina interne o da divisioni di geriatria. Ciò comporta l’impossibilità da parte dei centri specialistici di monitorare tutti i casi: i dati da lì provenienti – che in mancanza di un registro nazionale ampio come quello piemontese, rappresentano le fonti di informazione queste patologie -  identificano una popolazione selezionata per età più giovane della media o per la loro evoluzione in leucemia acuta, fotografando un fenomeno che non è esattamente quello reale.

Inoltre la collaborazione instauratasi in Piemonte attorno all’attività del registro tra le strutture ematologiche e le strutture internistiche ha consentito in questi anni di rendere omogenee ed aderenti alle linee guida internazionali le procedure diagnostiche e l’approccio terapeutico e assistenziale su tutto il territorio regionale.  La terapia era fino ad oggi abbastanza poco efficace e si limitava a interventi di supporto o palliativi e solo ora stanno comparendo i primi farmaci veramente efficaci. Nel complesso solo raramente si deve ricorrere ad approcci aggressivi da eseguire in centri ematologici altamente speciliazzati. Si considera perciò di notevole rilievo sotto il profilo clinico e socio-assistenziale l’aver garantito su tutto il territorio piemontese, ai malati mielodisplastici, sovente anziani e con problemi familiari e di altre malattie associate, un corretto e moderno approccio diagnostico e terapeutico senza l’esigenza di spostamenti lontano dalla propria residenza.
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