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Focus 2B Programmare la neurologia 
complessa: reti, accesso e sostenibilità tra 
malattie rare, sclerosi multipla ed epilessia 

Area 2 —  Percorsi e reti – Macroaree cliniche, PDTA complessi e reti di 
cura 

 
Razionale: Nella neurologia ad alta complessità, la sostenibilità del SSN si gioca sulla capacità di 
connettere bisogni clinici, innovazione terapeutica e scelte organizzative. Malattie neurologiche rare, 
sclerosi multipla ed epilessia mettono infatti alla prova la tenuta dei percorsi, richiedendo 
programmazione, continuità di cura, reti efficaci e un’integrazione reale tra ospedale, territorio e 
centri di riferimento. 

La sessione propone un confronto tra clinici, istituzioni e direzioni sanitarie su come rendere più 
solidi e sostenibili questi percorsi, riducendo frammentazione e variabilità nell’accesso, nella presa 
in carico e nel follow-up. Al centro della discussione ci saranno alcuni nodi concreti: ruolo dei centri 
specialistici e delle reti, criteri di priorità, transizione tra età pediatrica e adulta, coordinamento con il 
territorio, appropriatezza prescrittiva e utilizzo di dati e indicatori per orientare risorse e decisioni. 

L’obiettivo è mettere a fuoco elementi organizzativi e di governance trasferibili, a partire da ambiti 
clinici diversi ma accomunati dalla stessa esigenza: garantire qualità, equità e continuità di cura nei 
percorsi neurologici più complessi. 

Scenario di riferimento 
La neurologia è un ambito che si rivela giorno dopo giorno più complesso: aumentano le malattie 
rare, le malattie acute si affiancano a quelle croniche, cresce il numero dei pazienti, tutte le fasce di 
età sono coinvolte. 

Molto si è fatto: la qualità della vita dei pazienti colpiti dalla sclerosi multipla è nettamente migliorata 
rispetto a 20 o 30 anni fa, e sono migliorate le aspettative di vita. 

Questo significa che i centri specialistici devono adeguarsi a nuove esigenze: pazienti in giovane età 
che devono conciliare le terapie con la frequenza scolastica; pazienti che crescono e si aspettano di 
essere accompagnati nel passaggio dai centri di cura pediatrici a quelli per adulti; pazienti che hanno 
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bisogno di assistenza per lunghi anni per i quali la telemedicina può essere una risposta alle difficoltà 
di spostamento. 

I passi avanti sono in gran parte legati alla diagnosi precoce; va dunque garantito un accesso rapido 
alle cure e una stretta collaborazione tra territorio e centri specialistici. 

Esperienze  
Sono emerse alcune esperienze condivise: 

- I contatti, gli scambi di esperienze e di competenze, il sostegno condiviso ai pazienti, 
funzionano bene su base personale; si sente però la mancanza di occasioni di confronto e 
dialogo (proposti e non imposti) che allarghino e consolidino il dialogo tra gli specialisti. 

- Il dialogo con i Medici di Assistenza Primaria e con i Pediatri di base è spesso assente, 
soprattutto a causa della rapida evoluzione dell’ambito neurologico che i Medici di base  
faticano a seguire. Si constata tuttavia che una maggior sintonia tra MAP e Specialisti 
sarebbe di grande utilità per dare fiducia ai pazienti ed incoraggiarli. 

- Qualunque tipo di sinergia risulta ostacolato dalle carenze informatiche. 

Azioni proposte 
1. Potenziare l'infrastruttura digitale e la condivisione delle informazioni cliniche 

È stata evidenziata la necessità di sviluppare sistemi informativi interoperabili che consentano una 
gestione più efficiente del percorso assistenziale. Le piattaforme digitali dovrebbero permettere una 
compilazione semplice e intuitiva della documentazione clinica, nonché la condivisione tempestiva 
e sicura di dati e cartelle sanitarie tra professionisti, strutture e regioni diverse. Una maggiore 
integrazione informatica rappresenta un presupposto essenziale per garantire la continuità 
assistenziale e ridurre ritardi e frammentazione delle cure. 

2. Favorire la circolazione dei dati nel rispetto della tutela della persona 

È stata sottolineata l'opportunità di rivedere procedure e vincoli interpretativi legati alla normativa 
sulla privacy che, pur perseguendo finalità di tutela, possono ostacolare la condivisione delle 
informazioni cliniche necessarie alla presa in carico del paziente. L'obiettivo è individuare soluzioni 
che consentano un adeguato equilibrio tra protezione dei dati e continuità delle cure. 

3. Investire nella formazione delle future competenze neurologiche 

La crescente complessità delle patologie neurologiche e l'aumento del numero di pazienti richiedono 
una programmazione di lungo periodo delle risorse professionali. La formazione di un neurologo 
esperto richiede molti anni di specializzazione e pratica clinica; per questo motivo è necessario 
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incrementare fin da ora il numero di specializzandi e di professionisti dedicati alle neuroscienze, 
garantendo un adeguato ricambio generazionale e una distribuzione equilibrata delle competenze 
sul territorio. 

4. Considerare la spesa sanitaria come investimento sociale 

E’ necessario superare una logica esclusivamente orientata al contenimento dei costi. Gli 
investimenti in diagnosi precoce, presa in carico tempestiva e trattamenti appropriati consentono di 
ridurre nel tempo i costi indiretti e sociali delle malattie neurologiche, legati alla disabilità, alla perdita 
di autonomia, alla riduzione della capacità lavorativa e al carico assistenziale sulle famiglie e sui 
servizi. 

5. Rafforzare l'utilizzo della telemedicina 

La telemedicina è stata indicata come uno strumento strategico per migliorare l'accessibilità e la 
continuità dell'assistenza, soprattutto per pazienti che necessitano di monitoraggi frequenti e follow-
up prolungati nel tempo. Le tecnologie digitali possono contribuire a ridurre gli spostamenti, 
particolarmente gravosi per molti pazienti neurologici, facilitare il contatto con gli specialisti e 
migliorare la qualità complessiva della presa in carico. 

6. Consolidare le reti cliniche e collaborative 

La complessità delle patologie neurologiche rende indispensabile il rafforzamento delle reti tra centri 
specialistici, servizi territoriali, strutture ospedaliere e professionisti coinvolti nel percorso di cura. Le 
reti devono favorire non solo la continuità assistenziale, ma anche la condivisione delle conoscenze, 
delle esperienze cliniche e delle attività di ricerca e sperimentazione. 

7. Definire indicatori di risultato e monitorare gli investimenti 

Per garantire un utilizzo efficace delle risorse disponibili è necessario affiancare agli investimenti 
sistemi di monitoraggio basati su indicatori misurabili. La valutazione degli esiti clinici, organizzativi 
e sociali consente di verificare l'efficacia delle azioni intraprese e di orientare le risorse verso gli 
interventi che producono il maggiore valore per i pazienti e per il sistema sanitario. 

8. Valorizzare il ruolo delle associazioni dei pazienti 

Le associazioni dei pazienti rappresentano un interlocutore fondamentale sia nella progettazione dei 
servizi sia nell'accompagnamento delle persone e delle famiglie lungo il percorso di cura. Il loro 
coinvolgimento può contribuire a rendere i modelli organizzativi più aderenti ai bisogni reali e a 
facilitare la diffusione delle innovazioni assistenziali. 
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Conclusioni 
Il confronto ha evidenziato come la crescente complessità delle patologie neurologiche richieda 
un'evoluzione dei modelli organizzativi e assistenziali, fondata su una maggiore integrazione tra 
centri specialistici, servizi territoriali e professionisti coinvolti nella presa in carico. 

Tra le priorità emerse figurano il rafforzamento delle reti cliniche, la disponibilità di strumenti digitali 
interoperabili, una più efficace condivisione delle informazioni cliniche e il consolidamento del 
dialogo tra specialisti, Medici di Assistenza Primaria e Pediatri di Libera Scelta. In questo contesto, 
la telemedicina rappresenta un'opportunità concreta per migliorare accessibilità, continuità 
assistenziale e qualità del follow-up. 

È stato inoltre sottolineato come la sostenibilità del sistema non possa essere valutata 
esclusivamente in termini di contenimento della spesa, ma debba considerare il valore generato da 
diagnosi precoci, percorsi appropriati e continuità delle cure, anche attraverso l'utilizzo di indicatori 
in grado di misurare esiti e impatto degli investimenti. 

Infine, è emersa la necessità di programmare lo sviluppo delle competenze professionali necessarie 
ad affrontare l'aumento della domanda assistenziale e l'evoluzione delle neuroscienze, valorizzando 
il contributo delle associazioni dei pazienti e promuovendo modelli di collaborazione stabili e 
strutturati. 
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La qualità, l'equità e la continuità dei percorsi neurologici complessi dipenderanno dalla capacità di 
tradurre questi elementi in scelte organizzative e di governance condivise, sostenibili e orientate ai 
bisogni delle persone. 

La qualità, l'equità e la continuità dei percorsi neurologici complessi dipenderanno dalla capacità di 
tradurre questi elementi in scelte organizzative e di governance condivise, sostenibili e orientate ai 
bisogni delle persone. 

In questa prospettiva, è stata inoltre richiamata l'opportunità di rafforzare la formazione continua 
nelle neuroscienze, promuovere il confronto tra modelli organizzativi e livelli assistenziali diversi, 
valorizzare l'approccio multidisciplinare e centrato sulla persona e sostenere ricerca e innovazione 
terapeutica quali leve strategiche per affrontare le future sfide della neurologia complessa e ridurre 
le disuguaglianze territoriali nell'accesso alle cure. 

Hanno partecipato  
Moderatore: Lorella Bertoglio,  Giornalista scientifica 

Facilitatore: Elisabetta Castagneri 

Partecipanti:  
Anna Ardissone, Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta, Milano  
Filippo Brighina, Università degli Studi di Palermo 
Massimo Filippi, Università Vita-Salute San Raffaele e Ospedale San Raffaele, IRCCS Ospedale 
San Raffaele, Milano 
Roberta Lo Muto, Neuraxpharm 
Davide Minniti, AOU San Luigi Gonzaga di Orbassano 
Ettore Salsano, Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta, Milano 
Maria Sessa, ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, Milano 
Davide Tonduti, ASST Fatebenefratelli Sacco, Milano 
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