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j et Introduzione

Di cosa stiamo parlando?

Si stima che in Italia almeno 80.000-100.000 pazienti siano affetti da

Malattie Neuromuscolari (MNM) (prof. Antonio Toscano, Professore Ordinario
di Neurologia, Preside della Facolta di Medicina e Chirurgia, Universita di Messina,
Societa Italiana di Neurologia).

Le malattie neuromuscolari colpiscono | muscoli, I nervi, le giunzioni
neuromuscolari e i motoneuroni, sia in eta adulta che pediatrica.

Si tratta, nella maggior parte dei casi, di malattie rare, difficili da
diagnosticare e molto diverse tra loro per caratteristiche cliniche e
gravita e per questo presuppongono un diverso carico assistenziale e
gestionale della malattia.
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i Obiettivi, materiali e metodi

Obiettivo
Descrivere il percorso di assistenza del paziente affetto da malattie neuromuscolari
in Toscana.

Materiali
Utilizzo dei flussi sanitari amministrativi correnti regionali (ricoveri, prestazioni
ambulatoriali, esenzioni, farmaci...) per

»ldentificare al 1° gennaio dell’anno 2019 gli assistiti residenti in Toscana
prevalenti per malattie neuromuscolari

»Misurare sui prevalenti indicatori di monitoraggio del percorso di cura e
assistenza

Metodi

Gli indicatori di monitoraggio del percorso di cura dei pazienti con malattie
neuromuscolari sono calcolati per i casi prevalenti nell’anno di follow up e
stratificati per macro categoria delle patologie in esame e per ex Asl di residenza.

casi —_— S
prevalenti
1-1-2019 Follow up al 31-12-2019 =
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Utilizzando i dati amministrativi sanitari, al 1-1-2019 si
identificano 6.211 pazienti con malattie neuromuscolari

»Polineuropatia demielinizzante inflammatoria cronica
»Miastenia grave

»Sla

» Atrofia muscolare spinale

» Distrofia muscolare

» Disturbi miotonici

»Neuropatia periferica ereditaria
»Polineurite infettiva acuta

» Disordini del metabolismo mitocondriale
» Glicogenosi

»Miopatie inflammatorie

Complessivamente la prevalenza e di circa 2 per 1000 residenti
toscani
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Y oo Indicatori di monitoraggio del percorso di
assistenza e cura

Prestazioni «comuni» al gruppo di malattie
considerate

*visita neurologica

evisita pneumologica
*prestazioni di riabilitazione
elettromiografia

ricovero in day hospital
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"i"gasmsmm Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari

che hanno effettuato almeno una visita neurologica
per macro categoria delle patologie
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Mediamente 1 paziente su 3 effettua almeno una -
visita neurologica nel corso dellanno =
ﬁ{ ARS TOSCANA

R

apenzia ragionakd di sanitss



‘.’msmsmm Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari
''''''''''''''''''''''' che hanno effettuato almeno una visita neurologica
per ex Asl di residenza
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Mobilita delle visite neurologiche effettuate dai pazienti con
malattie neuromuscolari per ex Asl di residenza e azienda di
erogazione della visita — valori percentuali - anno 2019
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Asl 101 Massa Carrara k 04 1.1 00 00 00 00 00 00 00 00 248 LT 04 00
Asl 102 Lucca 05 wﬁ\ 05 00 05 0.0 0.0 00 00 05 00 00 203 00 1.0
Asl 103 Pistoia 03 23 \4{ 1.7 00 00 00 00 00 06 14 03 282 11 17.0
Asl 104 Prato 0.0 0.0 04 & 0.0 0.0 0.0 0,0 04 0.0 0.0 0.0 132 04 325
Asl 105 Pisa 02 06 00 00 % 06 00 00 0.0 00 02 02 762 10 g8
Asl 106 Livorno 0.0 03 0.0 0.0 1.1 % 0.0 0,0 03 0.0 03 1.1 475 3.0 06
Asl 107 Siena 00 0.0 00 00 00 00 \K 13 13 04 00 00 71 80 4 58
Asl 108 Arezzo 0.0 0,0 0.0 0.0 0.0 0,0 04 42 0,0 0.0 0,0 0.0 38 75 40
Asl 109 Grosseto 00 0.0 00 00 06 00 00 00 \{ 00 00 00 133 18,8 N5
Asl 110 Firenze 0.0 0,0 049 12 0.0 01 0.0 01 0,0 ﬂ 12 0.0 6,6 16 76,7
Asl 111 Empoli 00 00 34 0.0 15 04 04 00 00 23 { 04 30,0 8.0 87
Asl 112 Viareggio 72 20 0.0 0.0 0.0 07 0.0 0.0 0,0 0.0 0,0 *IE,AI 441 0.0 07
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. Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari
W' arstoscana — che hanno effettuato almeno una visita pneumologica
per macro categoria delle patologie

24,9

Mediamente 1 paziente su 4 effettua almeno una _
visita pneumologica nel corso dell’'anno -
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. Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari
l arsoscana  che hanno effettuato almeno una visita pneumologica
per ex Asl di residenza
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ﬁ A—— Mobilita delle visite pneumologiche effettuate dai pazienti con

T malattie neuromuscolari per ex Asl di residenza e azienda di
erogazione della visita — valori percentuali - anno 2019
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Asl 103 Pistoia 03 X 64,8 06 00 00 00 00 00 03 06 00 25,8 23 32
Asl 104 Prato 00 00 } 748 00 00 00 00 07 00 00 00 15,5 07 74
Asl 105 Pisa 02 02 00 } 89 05 00 00 00 00 02 00 88,9 09 00
Asl 106 Livorno 00 07 00 00 x 35,3 00 00 07 00 00 03 56,5 48 07
Asl 107 Siena 00 00 00 00 00 } 74 06 06 06 06 00 57 81,1 34
Asl 108 Arezzo 00 00 00 00 00 00 } 404 | 404 00 0,0 0,0 37 32 6,7
Asl 109 Grosseto 00 00 00 00 00 09 00 } 64,9 00 00 00 12,6 19,8 18
Asl 110 Firenze 00 00 26 11 00 00 00 00 } 326 26 00 11,9 37 45,6
Asl 111 Empoli 00 00 50 00 19 06 00 00 00 } 425 06 375 63 19
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(- Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che
W WA hanno effettuato almeno una prestazione di riabilitazione
per macro patologia
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Mediamente 1 paziente su 5 effettua almeno una _
prestazione di riabilitazione nel corso dellanno-— =
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agenzia regionale di sanita
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Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che
hanno effettuato almeno una prestazione di riabilitazione
per macro patologia e setting riabilitativo

m Ambulatoriale mDomiciliare = Ospedaliero = Residenziale
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ﬁlfmmmm Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che
'''''''''''''''''''''''' hanno effettuato almeno una prestazione di riabilitazione
per ex Asl di residenza
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.f ARS TOSCANA Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che

hanno effettuato almeno una elettromiografia per macro
patologia
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~i§,§ Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che
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“rE - hanno effettuato almeno un ricovero in regime day hospital
per macro patologia
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In sintesi cosa dicono | dati....

1 paziente su 3 effettua almeno una visita neurologica nel corso
dell’'anno, variabilita a livello territoriale

1 paziente su 4 effettua almeno una visita pneumologica nel
corso dell’anno, variabilita a livello territoriale

1 paziente su 5 effettua almeno una prestazione di riabilitazione
nel corso dell’anno prevalentemente in setting ambulatoriale e
variabilita a livello territoriale

Elettromiografie e ricoveri in day hospital effettuati nell’anno in
linea con l'atteso.
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