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Analisi del Contesto! Malattia Rara

• La SLA è una patologia degenerativa del motoneurone caratterizzata da progressiva paralisi muscolare, evolutiva e a prognosi infausta 

• Il tasso di incidenza in Europa varia da 1.7 a 2.5 nuovi casi per 100.000 ab/anno (Beghi E et al. Incidence of ALS in Lombardy, Italy. Neurology 2007).  

• La sopravvivenza media dalla comparsa dei sintomi è stimata tra i 2-3 anni, per la forma bulbare, 3-5 anni per la forma spinale 

• In assenza di terapie efficaci, particolare cura deve essere posta a assicurare la miglior qualità di vita del paziente  

• Tenendo conto dell’andamento della malattia, le LG internazionali sottolineano quali punti nodali dei PDTA rivolti ai pazienti con SLA:  
• la presa in carico multi-professionale,  
• la continuità di cura,  
• l’appropriatezza delle prestazioni fornite  
• il costante sostegno/informazione ai pazienti ed alle loro famiglie
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• Casi incidenti dal 01.01.2009 al 31.12.2017 = 1082 – incidenza 2.45 per 100.000 ab
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Il Registro Regionale per le 
malattie rare dell’Emilia-
Romagna (2007-2018) 

Esenzioni per malattia rara che si 
riferiscono al periodo giugno 2007-
dicembre 2018. 

I pazienti con malattia rara residenti 
in Regione sono 28.384 (dicembre 
2018).

Il Registro regionale per le malattie rare dell’Emilia-Romagna 
Analisi dei dati di attività 2007-2018 e confronto con altri flussi 
informativi  
- DECIMA EDIZIONE - 



Esenzioni per malattia rara che si 
riferiscono al periodo giugno 
2007-dicembre 2018. 

In AUSL Romagna la SLA è la 4° 
patologia rara per numero di 
certificazioni.

Il Registro Regionale per le 
malattie rare dell’Emilia-
Romagna (2007-2018) 

Il Registro regionale per le malattie rare dell’Emilia-Romagna 
Analisi dei dati di attività 2007-2018 e confronto con altri flussi 
informativi  
- DECIMA EDIZIONE - 
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 Sottogruppi: 

• Accessibilità, diagnosi e comunicazione diagnosi 

• Valutazione multidisciplinare e follow up 

• Gestione complicanze 

• Presa in carico fase territoriale 

• Gruppo Direttive Anticipate 

• Gruppo psicologhe 

• Gruppo Servizi Sociali



Presa in carico interdisciplinare

I professionisti che compongono il Team ristretto SLA sono 
di seguito indicati: 

• Case manager 
• Neurologo 
• Pneumologo 
• Fisiatra 
• Palliativista 

 All’interno del team si individua: 
•Responsabile organizzativo  
•Responsabile clinico

Team allargato 
o Medico di Medicina 

Generale 
o Gastroenterologo 
o Otorino 
o Medico nutrizionista 
o Dietista 
o Rianimatore 
o Psicologo 
o Fisioterapista 
o Case Manager cure 

palliative 
o Logopedista- foniatra 
o I n f e r m i e r e 

d e l l ’ a s s i s t e n z a 
domiciliare
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Fase preospedaliera

Accesso al percorso
Formulazione del sospetto 
diagnostico R*   

 
 R*  

Fase ospedaliera
Approfondimento diagnostico I R  C  C  
Comunicazione diagnosi  R C     
Presa in carico team I  R     
Valutazioni specialistiche      R  
Definizione Follow up I  R     
Organizzazione visite ed esami 
per follow up ambulatoriale  C C R    

Gestione della progressione della malattia
a. Ricovero ospedaliero   R   C  
a. Attivazione ADI R*  R*  C   

Fase post ospedaliera
Presa in carico domiciliare R*  R  R* C C

Componenti del team



Case Manager - ruolo

Funzioni:  
• Facilitazione attraverso l’integrazione e il coordinamento dell’assistenza, nelle 

diverse fasi di presa in carico; 
• Continuità clinico - assistenziale ospedale-territorio, grazie all’estensione del 

progetto assistenziale in tutti gli ambiti di svolgimento del percorso; 
• La Presa in carico Integrata Socio-Sanitaria attraverso l'interazione costante con 

l’Assistente Sociale di riferimento; 
• Interventi mirati e finalizzati per promuovere la Qualità di Vita della persona 

Disabile attraverso l'elaborazione e la condivisione del Progetto Assistenziale 
Individualizzato (PAI) con un coinvolgimento attivo della persona disabile, 
famiglia/tutore/amministratore di sostegno, Assistente sociale territoriale di 
riferimento ed eventuali altre figure coinvolte nella presa in carico. 



Case Manager garantisce: 

• Mantenimento di un rapporto costante con la persona e l'ascolto attivo dei bisogni emergenti e relativa attivazione di risposte adeguate; 

• Partecipazione ai team multidisciplinari, e la circolarità della comunicazione, interfacciandosi con gli operatori del Team SLA che hanno in carico 
il pz; 

• Facilitazione dell’organizzazione di visite specialistiche ambulatoriali e/o in Day Service e la comunicazione con gli specialisti delle UU.OO 
ospedaliere coinvolte nel percorso di presa in carico;  

• Collaborazione per la pianificazione di tutti gli interventi sanitari necessari, riducendo situazioni di potenziale criticità sanitaria (evitare visite e 
ricoveri inappropriati, prevenire riacutizzazioni);  

• Disponibilità come punto di riferimento per le problematiche sanitarie alla persona disabile e alla famiglia; 

• I percorsi di dimissione protetta in caso di ricovero ospedaliero attraverso la collaborazione con il NUCOT/UVM e UVG; 

• La Facilitazione dei percorsi di accesso all'Ospedale per indagini diagnostiche; prenotazione del trasporto secondario, in ragione della 
complessità assistenziale della persona con SLA, al fine di ridurre i tempi di permanenza in Ospedale;  

• Collaborazione nella realizzazione degli interventi volti al riconoscimento e sostegno dei familiari/caregivers avvalendosi di servizi/strutture 
adeguate (attivazione formazioni, contributi economici previsti DGR 1122 e 2068), con l’obiettivo di promuovere la permanenza al domicilio. 

• La facilitazione della presa in carico del paziente nei nodi della Rete Cure Palliative, attraverso l’integrazione e il confronto con l’infermiere CM 
della Rete Cure Palliative. 

• Il rispetto delle esigenze e delle volontà della persona con SLA, attraverso l'ascolto e il rispetto della normativa vigente.  

• Il coinvolgimento dell’Associazionismo Territoriale, in condivisione con la persona affetta da SLA, per supportare alcuni bisogni, in sintonia, con 
l'attività dei servizi.  

• La partecipazione alle valutazioni /rivalutazioni annuali da parte dei Team di valutazione multidimensionale ospedalieri/territoriali (disabili/ DGR 
2068/04) delle persone SLA rese ascrivibili. 



Percorso del 
paziente e presa 
in carico

Rappresentazione del team e 
della presa in carico. 

Potenza del team nel 
coinvolgimento dei 
professionisti


