
I percorsi di assistenza dei pazienti con malattie I percorsi di assistenza dei pazienti con malattie 
neuromuscolari: dalle prestazioni specialistiche ai neuromuscolari: dalle prestazioni specialistiche ai 

servizi di riabilitazioneservizi di riabilitazione
Elisa Elisa GualdaniGualdani e Paolo e Paolo FrancesconiFrancesconi

(elisa.gualdani@ars.toscana.it(elisa.gualdani@ars.toscana.it,  paolo.francesconi@ars.toscana.it)paolo.francesconi@ars.toscana.it)



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 Facoltà di Medicina e Chirurgia, Università di Messina, 
Società Italiana di Neurologia).
Le malattie neuromuscolari colpiscono i muscoli, i nervi, le giunzioni 
neuromuscolari e i motoneuroni, sia in età 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 
gravità e per questo presuppongono un diverso carico assistenziale e 
gestionale della malattia.

Di cosa stiamo parlando?Di cosa stiamo parlando?

IntroduzioneIntroduzione



Obiettivi, materiali e metodiObiettivi, 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 

Identificare 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 followfollow up up e 
stratificati per macro categoria delle patologie in esame e per ex Asl di residenza.

casi 
prevalenti
1-1-2019 Follow up al 31-12-2019



Utilizzando i Utilizzando i dati amministrativi sanitari dati amministrativi sanitari , al 1, al 1--11--2019 si 2019 si 
identificano 6.211 pazienti con malattie neuromuscolari identificano 6.211 pazienti con malattie neuromuscolari 

Polineuropatia demielinizzante infiammatoria cronica 
Miastenia grave 
Sla
Atrofia muscolare spinale 
Distrofia muscolare 
Disturbi miotonici
Neuropatia periferica ereditaria
Polineurite infettiva acuta
Disordini del metabolismo mitocondriale
Glicogenosi
Miopatie infiammatorie 

Complessivamente la prevalenza Complessivamente la prevalenza èè di di circa 2 circa 2 per 1000 residenti per 1000 residenti 
toscanitoscani



Prestazioni «comuni» al gruppo di malattie 
considerate

•visita neurologica
•visita pneumologica
•prestazioni di riabilitazione
•elettromiografia
•ricovero in day hospital

Indicatori di monitoraggio del percorso di Indicatori di monitoraggio del percorso di 
assistenza e curaassistenza e cura



Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari 
che hanno effettuato almeno una visita neurologica che hanno effettuato almeno una visita neurologica 

per macro categoria delle patologieper macro categoria delle patologie

Mediamente 1 paziente su 3 effettua almeno una Mediamente 1 paziente su 3 effettua almeno una 
visita neurologica nel corso dellvisita neurologica nel corso dell’’annoanno



Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari 
che hanno effettuato almeno una visita neurologica che hanno effettuato almeno una visita neurologica 

per ex Asl di residenzaper ex Asl di residenza

33,2

40,9

30,3 28,5
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MobilitMobilitàà delle visite neurologiche effettuate dai pazienti con delle visite neurologiche effettuate dai pazienti con 
malattie neuromuscolari per ex Asl di residenza e azienda di malattie neuromuscolari per ex Asl di residenza e azienda di 

erogazione della visita erogazione della visita –– valori percentuali valori percentuali -- anno 2019anno 2019



Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari 
che hanno effettuato almeno una visita che hanno effettuato almeno una visita pneumologicapneumologica

per macro categoria delle patologieper macro categoria delle patologie

Mediamente 1 paziente su 4 effettua almeno una Mediamente 1 paziente su 4 effettua almeno una 
visita visita pneumologicapneumologica nel corso dellnel corso dell’’annoanno



Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari 
che hanno effettuato almeno una visita che hanno effettuato almeno una visita pneumologicapneumologica

per ex Asl di residenzaper ex Asl di residenza

29,1

40,4

29,4 27,3

21,5

26,9 24,9 21,7 24,1

15,5

26,9 27,0



MobilitMobilitàà delle visite delle visite pneumologichepneumologiche effettuate dai pazienti con effettuate dai pazienti con 
malattie neuromuscolari per ex Asl di residenza e azienda di malattie neuromuscolari per ex Asl di residenza e azienda di 

erogazione della visita erogazione della visita –– valori percentuali valori percentuali -- anno 2019anno 2019



Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che 
hanno effettuato almeno una prestazione di riabilitazione hanno effettuato almeno una prestazione di riabilitazione 

per macro patologiaper macro patologia

Mediamente 1 paziente su 5 effettua almeno una Mediamente 1 paziente su 5 effettua almeno una 
prestazione di riabilitazione nel corso dellprestazione di riabilitazione nel corso dell’’annoanno



Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che 
hanno effettuato almeno una prestazione di riabilitazione hanno effettuato almeno una prestazione di riabilitazione 

per macro patologia e per macro patologia e settingsetting riabilitativoriabilitativo



Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che 
hanno effettuato almeno una prestazione di riabilitazione hanno effettuato almeno una prestazione di riabilitazione 

per ex Asl di residenzaper ex Asl di residenza

23,5

27,7

14,1
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Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che 
hanno effettuato almeno una elettromiografia per macro hanno effettuato almeno una elettromiografia per macro 

patologiapatologia



Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che Percentuale di pazienti con malattie neuromuscolari che 
hanno effettuato almeno un ricovero in regime hanno effettuato almeno un ricovero in regime dayday hospital hospital 

per macro patologiaper macro patologia



In sintesi cosa dicono i In sintesi cosa dicono i datidati……..

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

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

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

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



Grazie per lGrazie per l’’attenzione!attenzione!


