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La prima Consulta: Piemonte e Valle d'Aosta

Dal 2019 un percorso comune.

Diversi ma accomunati nell’ambito neuromuscolare:

- presa in carico globale, puntuale e multidisciplinare

- diagnosi

- fisioterapia

- ausili

- problematiche respiratorie

- problematiche cardiologiche

- farmaci

- ……………………..

Essere piu’ forti e incisivi
insieme pur preservando la 
propria autonomia

Dare voce anche ad 
associazioni con pochi
pazienti

Costituire un (indipendente) terzo
attore

Stare assieme per:
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Chi siamo oggi
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La situazione sul territorio Nazionale

Le Consulte attive 
➢ Consulta Piemonte e Valle d’Aosta
➢ Consulta Sardegna
➢ Consulta Toscana
➢ Consulta Emilia Romagna
➢ Consulta Liguria
➢ Consulta Lazio
➢ Consulta Veneto
➢ Consulta Sicilia

Le Consulte in via di costituzione
➢ SUD (Calabria, Basilicata, Puglia)
➢ Abruzzo, Marche e Umbria
➢ ?

Il lavoro di promozione della nascita delle Consulte e del loro funzionamento è svolto  in stretta collaborazione da 
Francesco Ieva (AltroDomani) e Fabio Amanti (Parent Project).
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Il compito delle Consulte Neuromuscolari Regionali: 

DRIVER: inclusione, ricerca intese comuni, collaborazione

➢ Focus sugli aspetti comuni a tutte le patologie neuromuscolari

➢ Identificare e valorizzare le buone prassi regionali

➢ Evidenziare le criticità territoriali comuni a associazioni / pazienti

➢ Interfacciarsi con le istituzioni politiche e sanitarie locali 

➢ Proporre soluzioni condivise tra associazioni, clinici e istituzioni

➢ Creare «relazioni e interscambi positivi» tra tutti gli attori della RETE

Tutto questo per il miglioramento della qualità della vita delle persone affette dalle patologie 
neuromuscolari e con lo scopo di rendere il tutto più omogeneo su tutto il territorio nazionale. 
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REGOLAMENTO per definire scopi e modalita’ di partecipazione, 
improntato su documenti: 

CONVENZIONE DELLE NAZIONI UNITE SUI DIRITTI DELLE PERSONE CON DISABILITÀ (RATIFICA CON LA 
LEGGE 3 MARZO 2009, N. 18). 

CONSULTA MINISTERIALE SULLE MALATTIE NEUROMUSCOLARI
(D.M. 07.02.2009) (http://www.salute.gov.it/imgs/C_17_minpag_637

_documenti_documento_0_fileAllegatoDoc.pdf) 

ACCORDO del 25 maggio 2011 in CONFERENZA UNIFICATA
STATO-REGIONI E STATO-CITTA' ED AUTONOMIE LOCALI

(EX ART. 8 DEL DECRETO LEGISLATIVO 28 AGOSTO 1997,
N. 281)”

http://www.salute.gov.it/imgs/C_17_minpag_637
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Criticita’ preminenti rilevate nelle regioni:

• Assenza di numeriche precise

• Mancanza di PDTA e/o linee specifiche di intervento.

• Transizione pediatrico adulta

• Distanza fisica e di comunicazione tra i centri di presa in carico e le strutture del territorio

• Interventi riabilitativi / fisioterapici

• Fornitura ausili

• Titolo V della Costituzione sul Federalismo Sanitario: 20 sistemi diversi di gestione

che portano a prese in carico differenti (Es. SNE per la SMA)
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Il quadro EPIDEMIOLOGICO: quanti siamo?

L’esempio della Toscana: uno studio allo scopo di ricavare dati utili. 

(per gentile concessione Dott.ssa Giulia Ricci, 2021)

Usati come input i flussi sanitari correnti (normalmente usati a scopo ammnistrativo-finanziario) i quali vengono 

alimentati dalle singole aziende sanitarie che vi inseriscono tutte le prestazioni erogate ai propri assistiti e sono 

anonimizzati.

Creato Sotware ad hoc che ha come input:

- Dati relativi ad ospedalizzazioni

- Dati relativi a codici di patologia (esenzione, IDCxx quando noto)

- Registri (anagrafe assistiti)

Il software e’ programmato per rilevare ed eliminare le duplicazioni di nominativo. 



Giornata Malattie Neuromuscolari

www.consultaneuromuscolare.it   - info@consultaneuromuscolare.it 9

Italy, 18 marzo 2023



Giornata Malattie Neuromuscolari

www.consultaneuromuscolare.it   - info@consultaneuromuscolare.it 10

Italy, 18 marzo 2023

FOCUS: PDTA, fisioterapia, ausili

➢ Collaborazioni con clinici e Forum Toscano Malattie Rare

➢ Collaborazione per PDTA (appena approvati CMT e Duchenne, in definizione SMA)

➢ Richieste verso ASL/Assessorato per una presa in carico fisioterapica continuativa e 

semplificazione ottenimento ausili, ADI

➢ Lettera ad Assessore Sanità inerente alle criticita’ rilevate

➢ Collaborazione per apertura servizio di psicologia specifico per MNM (ASL Toscana Sud-Est)

TOSCANA
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FOCUS: Presa in carico multidisciplinare.

➢ Interlocuzioni con clinici e istituzioni per fare fronte alla chiusura del centro NEMO e per i 

problemi all’ospedale di Cervello di Palermo

➢ Incontri con direttore sanitario policlinico ME e lavoro per soluzioni condivise da portare in 

Regione

➢ Incontro con  segreteria dell’assessorato alla Sanità

SICILIA
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FOCUS: Equipe multidisciplinare, fisioterapia, disuniformità territoriale

➢ Mappatura dei servizi sul territorio

➢ Incontro con responsabile Registro Malattie Rare per determinare numeriche epid. 

➢ Censimento specialisti di riferimento

➢ Incontro con specialisti neurologi di riferimento

➢ Incontro con  Assessore alla Sanità per esportare criticità e organizzare tavolo di lavoro 

permanente

➢ Previsto incontro con Coordinamento Malattie Rare Veneto e Neurologi Toscana per definizione 

numeriche malattie neuromuscolari

VENETO
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FOCUS: disuniformità territoriale, PDTA, territorialita’

➢ Incontro con specialisti neurologi di riferimento,

condivisione problematiche

➢ Incontri e contatti con assessorato per esportare criticità

➢ Mappatura dei reali servizi in regione con due Survey (centri clinici e territorio)

➢ Incontro con  assessorato per organizzazione tavolo di lavoro su PSDTA

➢ Produzione della bozza del PSDTA in gdl ristretto specialisti neurologi e Consulta

➢ Produzione bozze delle schede di patologia allegate

PIEMONTE E VALLE D’AOSTA
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FOCUS: PDTA, ADI, PEBA, Registro regionale MN

➢ Collaborazione con comune Albano per consulenza redazione PEBA

➢ Contatti con amministrazione regionale e tavolo Malattie Rare

LAZIO

EMILIA ROMAGNA
FOCUS: Screening Neonatale, fisioterapia, presa in carico multidisciplinare

➢ Collaborazioni con clinici e istituzioni

➢ Realizzato convegno «Qualita’ di vita per le persone con malattie neuromuscolari. Verso 

un diritto possibile?»
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FOCUS: Omogeneità presa in carico, fisioterapia

➢ Fase interlocutoria tra le associazioni

LIGURIA

FOCUS: Centri clinici, presa in carico multidisciplinare

➢ Incontri con direzione regionale Sanità

➢ Collaborazione in assessorato salute per il gruppo di lavoro sul PDTA delle MNM. 

➢ Contributo per ottenimento della somministrazione di farmaco per la SMA RISDIPLAM

➢ Partecipazione al convegno « Le malattie Neuromuscolari e i nuovi percorsi di diagnosi e cura»

SARDEGNA
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www.consultaneuromuscolare.it
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Neuropsichiatra

Fisiatra

Nutrizionista

Logopedista

Neurologo

Centro di riferimento

Strutture ospedaliere 

territoriali

Scuola e occupazione

Tempo libero

ASL

Ricerca scientifica

Fisioterapista

Medico di base

Pneumologo

Cardiologo

Ortopedico

Psicologo

Altri soggetti

Professionisti

Ospedali    Strutture 

pubbliche

Occupazione e 

tempo libero

Ricerca

Obiettivo: far si che si realizzi una corretta presa in carico multidisciplinare
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Next Step:

DRIVER: Le Consulte raccolgono ed evidenziano le criticità comuni alle associazioni del territorio, ma 
non possono e non intendono sostituirsi alle associazioni stesse, le quali hanno specificità proprie in 
relazione alle patologie che rappresentano.

➢ Sono necessari dati epidemiologici regionali/nazionali più certi per poter definire una corretta 
programmazione sociosanitaria ->  azioni di coinvolgimento istituzioni e clinici, istituzione tavoli di 
lavoro

➢ Occorre una presa in carico il più omogenea, simile e standardizzata possibile anche in vista dei 
numerosi trial in arrivo, i quali rischiano di avere risultati non confrontabili tra soggetti di regioni 
diverse ->  ricognizione dello stato di presa in carico e proposte di azioni di miglioramento verso 
clinici e istituzioni. Collaborazioni tra le Consulte. Proposte di adozione / aggiornamento PSDTA 
regionali

➢ Occorre maggiore formazione sul riconoscimento precoce delle malattie neuromuscolari per MMG e 
PLS per ottenere diagnosi piu’ precoci -> istituzione di programmi specifici di formazione

➢ E’ necessaria una maggiore collaborazione e l’istituzione di percorsi specifici, anche allo scopo di 
valorizzare e condividere buone prassi tra i vari attori -> richiedere l’istituzione delle Reti Regionali 
(e interregionali) NMD che comprendano Centri Clinici di riferimento per la presa in carico, PLS 
(Pediatri Libera Scelte), MMG (Medici di Medicina Generale), ASL, con ruoli e protocolli definiti.
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Spostiamo assieme i confini.
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