La gestione delle
Malattie Rare
per le persone adulte:
tra ospedale e
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Perche la Medicina Generale e

La diagnosi avviene a 30
anni

* per il 45% dei maschi

* per il 55% delle donne.
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Il problema della diagnosi

Tempo: periodi di tempo lunghi possono influire
negativamente sia sulla qualita della vita sia sul
progredire della malattia.

Migrazione sanitaria: nel 20% dei casi per avere

una diagnosi bisogna andare fuori dalla propria
regione.
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Tabella 3. Numero di pazienti con malattia rara certificati in Campania, suddivisi in residenti in

Campania e fuori Regione. M3
REGIONE DI RESIDENZA
Campania
8501
Altre Regioni
1330
Totale
9831

La Tabella 3indica che circa il 13,5% dei pazienti certificati per malattia rara in Regione Campania
migra da altre Regioni verso Presidi di Riferimento campani.

REGIONE CAMPANIA
REGISTRO REGIONALE DELLE MALATTIE RARE
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Figura 2. Regione di residenza dei pazienti non campani certificati dai medici dei Presidi di
Riferimento della Rete Regionale.




Fgura 3.6. Distribuzione regionale dei malati rari non residenti in Lombardia censiti nel ReLMaR.
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Il problema dello scambio
informativo

e Lo scambio informativo con il centro di riferimento: il
paziente e il raccordo tra i professionisti

e Scambi informativi tra MG e SSR insufficienti




Il problema della cura

e | farmaci orfani
e Le esenzioni

* Politiche socio sanitarie per ingravescenza,
invalidita, disabilita




AFT

Diagnostica I°

livell
Non meno di 20 MMG |ve. °
*Gestione
compresi i medici a quota oraria primo livello
i cinali
30.000 PAZIENTI relazione fiduciaria prmapa. I
patologie
RETE CLINICA DI AFT croniche (first
= continuita cura H24/H16 op|n|.<)n)
= uniformita approccio e metodologia * Gestione
proattiva

*= migliore assistenza
pre-condivisione dati
= migliore efficacia ed efficienza PDTA

prevenzione
*Ulteriori PDTA

" miglioramento continuo performance 'R'SPOSt? 8
individuali e della rete problzamiens
a bassa

(self audit e audit tra pari)

= expertise funzionali al gruppo complessita
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Leadership funzionali dell’ AFT

‘Scompenso Cure
Cardiaco palliative

Terapia del

Diabete dolore

Malattie
rare?




Per la Medicina
Generale non devono

esistere malattie rare
ma solo persone rare
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Grazie per I'attenzione

tommasamaio@gmail.com

@tommasamaio




