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Perché la Medicina Generale

La diagnosi avviene a 30
anni
• per il 45% dei maschi
• per il 55% delle donne.



Modelli di assistenza



Il problema della diagnosi 

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

Migrazione sanitaria: nel 20% dei casi per avere 
una diagnosi bisogna andare fuori dalla propria 
regione.



                                                                             
                  

 
 

 
 
 

REGIONE CAMPANIA 
 

REGISTRO REGIONALE DELLE MALATTIE RARE 
 
 

3° RAPPORTO  
 

14 Maggio 2014 
 
 

A cura del Centro di Coordinamento per le Malattie Rare  Regione Campania 
(Responsabile Prof. Generoso Andria) 

presso AOU Federico I I   Dipartimento Assinstenziale Integrato di Pediatria                                
Via S. Pansini 5 - Napoli 

 
 
 
 

 

 

 

 

Direzione Generale per 
la tutela della salute e il 

coordinamento del SSR 

Centro di Coordinamento Regionale 

per le Malattie Rare  



                                                                             
                  

 
 

 
 
 

REGIONE CAMPANIA 
 

REGISTRO REGIONALE DELLE MALATTIE RARE 
 
 

3° RAPPORTO  
 

14 Maggio 2014 
 
 

A cura del Centro di Coordinamento per le Malattie Rare  Regione Campania 
(Responsabile Prof. Generoso Andria) 

presso AOU Federico I I   Dipartimento Assinstenziale Integrato di Pediatria                                
Via S. Pansini 5 - Napoli 

 
 
 
 

 

 

 

 

Direzione Generale per 
la tutela della salute e il 

coordinamento del SSR 

Centro di Coordinamento Regionale 

per le Malattie Rare  



 

 

Tabella  3.6. Distribuzione regionale dei malati rari censiti nel ReLMaR in base alla residenza. Cod = codice utilizzato in 

figura 3.6. 

Cod Residenza 
Popolazione 

Residente 11 

Numero di pazienti 

censiti 

% dei censiti NON 

residenti in Lombardia 

PIE Piemonte 4.424.467 873 19,6 

EMR Emilia Romagna 4.450.508 579 13,0 

VEN Veneto 4.927.596 500 11,2 

SIC Sicilia 5.092.080 400 9,0 

PUG Puglia 4.090.105 316 7,1 

TOS Toscana 3.752.654 276 6,2 

LIG Liguria 1.583.263 227 5,1 

CAM Campania 5.861.529 218 4,9 

LAZ Lazio 5.892.425 217 4,9 

CAL Calabria 1.976.631 184 4,1 

MAR Marche 1.550.796 158 3,5 

TAA Trentino Alto Adige 1.055.934 116 2,6 

SAR Sardegna 1.663.286 103 2,3 

ABR Abruzzo 1.331.574 96 2,2 

UMB Umbria 894.762 52 1,2 

FVG Friuli Venezia Giulia 1.227.122 51 1,1 

BAS Basilicata 576.619 37 0,8 

MOL Molise 313.348 18 0,4 

VDA Valle d'Aosta 128.298 17 0,4 

EST Stato Estero - 13 0,3 

 Totale extra-regionali 50.792.997 4.451 100,0 

 Lombardia 10.002.615 23.059  

 Totale 60.795.612 27.510  

 

Figura 3.6. Distribuzione regionale dei malati rari non residenti in Lombardia censiti nel ReLMaR. 

 

873

579

500

400

316

276

227 218 217
184

158

116 103 96

52 51 37
18 17 13

PIE EMR VEN SIC PUG TOS LIG CAM LAZ CAL MAR TAA SAR ABR UMB FVG BAS MOL VDA EST

Residenza

N

- 26 -

 

Rete reg

 
I

C

 

RE

gionale per la

malattie

AL 3

ISTITUTO DI R

Centro di Rice

EGIS

MA

a prevenzione

e rare ai sensi

R

30 G

A

Centro d

RICERCHE FA

erche Cliniche

 

STRO

ALA

(RE

e, la sorveglia

i del d.m. 18 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

RAPPORT

GIUGN
 

 

 

 

 

 

 

 

 

A cura de

di Coordin

ARMACOLOG

e per le Malatti

O LO

ATTIE
 

ELMA

anza, la diag

maggio 200

TO 

NO 20

el: 

namento 

GICHE MAR

ie Rare Aldo e

OMBA

E RA

AR) 

gnosi, la terap

1, n. 279 

015 

RIO NEGRI 

e Cele Daccò 

ARD

ARE 

pia delle 

 

 

DO 

 



Il problema dello scambio 
informativo

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

• Scambi informativi tra MG e SSR insufficienti 



Il problema della cura

• I farmaci orfani 
• Le esenzioni
• Politiche socio sanitarie per ingravescenza, 

invalidità, disabilità



AFT
Non meno di 20 MMG 

compresi i medici a quota oraria

30.000 PAZIENTI  relazione fiduciaria

•Diagnostica I°
livello

•Gestione 
primo livello 

principali 
patologie 

croniche (first 
opinion)
• Gestione 
proattiva 

prevenzione
•Ulteriori PDTA
•Risposta a 

problematiche 
a bassa 

complessità 

RETE CLINICA DI AFT

 continuità cura H24/H16
 uniformità approccio e metodologia
 migliore assistenza 

pre-condivisione dati
 migliore efficacia ed efficienza PDTA
 miglioramento continuo performance

individuali e della rete
(self audit e audit tra pari) 

 expertise funzionali al gruppo 



Leadership funzionali dell’AFT

Medico 
di 

fiducia
BPCO

Diabete
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Cure 
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rare?



Per la Medicina 

Generale non devono 

esistere malattie rare 

ma solo persone rare



Grazie per l’attenzione

tommasamaio@gmail.com

@tommasamaio


