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q PREMESSE

Il periodo a cavallo tra il 2025 e il 2026 rappresenta per Fondazione
Speranza un tempo di cambiamento.

In questo lasso temporale, infatti, la Fondazione € chiamata a cambiare
le proprie regole statutarie per adeguarle alla normativa sugli ETS (Enti
del Terzo Settore) e soprattutto per recepire gli stimoli avuti in questi
primi anni del suo funzionamento.

E anche tempo nel quale si dovra procedere con il rinnovo degli
accreditamenti. In primis I"accreditamento istituzionale che ci qualifica
quale soggetto erogatore di prestazioni sanitarie e socio-sanitarie
incardinato nell’ambito del Sistema Sanitario della Regione Veneto.
Parallelamente scade e si rinnova I'accreditamento quale “provider” di
attivita formative in ambito ECM - Educazione Continua in Medicina per
Regione Veneto, a completamento e corollario della nostra attivita.

Ma € anche in questo intervallo temporale che Fondazione dovra
garantire I'aggiornamento e la manutenzione del flusso dei propri dati
verso il Fascicolo Sanitario Elettronico.

Infine, last but not least, in questo periodo saranno poste le basi per
I’apertura del centro riabilitativo a nuove e sempre piu pressanti
richieste di erogazione di cure laddove le stesse non siano disponibili in
tempi ragionevoli presso il Servizio Sanitario Nazionale. In questo
contesto il rafforzamento del gruppo medico del centro riabilitativo
pone le basi per una potenziale offerta di prestazioni di ampio ventaglio.

Per queste ragioni si é ritenuto di “valenza strategica” formulare un
piano triennale in grado di indirizzare e orientare la gestione e i processi
decisionali futuri.

Il documento di piano si integra con tutti i documenti prodotti da
Fondazione e quindi non verranno duplicate informazioni in quanto
reperibili dall’insieme delle fonti informative.
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q 1. CONTESTO EPIDEMIOLOGICO E TERRITORIALE

Nel 1971, era il 2 febbraio, il Presidente della Direzione Nazionale
autorizzava la nascente sezione UILDM di Verona auspicando
I’organizzazione dell’attivita medico-scientifica e medico-sociale, al fine
dello studio e delle cure della miodistrofia....

Nel 2024 Fondazione Speranza Onlus ha preso in carico e assistito
pazienti afferenti a 66 diverse patologie classificate ICD9 (International
Classification of Diseases) tutte riferibili a malattie rare.

In particolare le attivita assistenziali di Fondazione Speranza (FS) -
UILDM di Verona sono dedicate alla riabilitazione multidimensionale,
ambulatoriale e domiciliare, e multidisciplinare dei pazienti pediatrici ed
adulti affetti prevalentemente da Malattie Neurologiche Rare (MR) e
Malattie Neuromuscolari, nonché al supporto socio-sanitario dei pazienti
stessi, delle famiglie e dei caregiver. Inoltre, un numero crescente di
pazienti presi in carico dalla Fondazione soffre di malattie neurologiche
epidemiologicamente piu frequenti, degenerative (ad esempio Malattia
di Parkinson e Parkinsonismi) o inflammatorie/immunomediate (ad
esempio, Sclerosi Multipla ed altre malattie demielinizzanti).

Le malattie rare

L’ambito delle malattie rare ha una genesi relativamente recente le cui

principali tappe in Europa e in Italia sono di seguito sintetizzate

= 1993: la Commissione Europea identifica le malattie rare come priorita di sanita pubblica

= 1999: viene approvato il Regolamento (CE) n. 141/2000 sui medicinali orfani, che definisce
i criteri per incentivare la ricerca e la produzione di farmaci per malattie rare

= 2001: in Italia viene emanato il DM 279/2001, che istituisce la rete nazionale e |'elenco delle
malattie rare esenti da ticket

= 2008-2015: il progetto EUROPLAN, finanziato dalla Commissione Europea, promuove lo
sviluppo di piani nazionali per le malattie rare nei Paesi UE

= 2021: approvazione del Testo Unico sulle Malattie Rare (Legge n. 175/2021), che rafforza
la tutela dei pazienti, istituisce il Comitato Nazionale Malattie Rare e prevede fondi per la
ricerca e I'assistenza

= 2023: viene approvato il Piano Nazionale Malattie Rare 2023-2026, che interviene su
prevenzione, diagnosi, assistenza, farmaci e ricerca

= Per il Veneto si fa riferimento principalmente alla DGR n. 1460 del 27 novembre 2023.

In UE una malattia si definisce rara se colpisce non piu di 1 caso ogni
2000 persone. Il numero di MR conosciute e potenzialmente
diagnosticabili &€ di circa 10.000. Secondo la rete Orphanet, in Italia i
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malati rari sono circa 2.000.000: nel 70% dei casi si tratta di pazienti
in eta pediatrica; il Registro Nazionale Malattie Rare dell'lstituto
Superiore di Sanita (ISS), stima 20 casi di malattie rare ogni 10.000
abitanti ed ogni anno sono segnalati circa 19.000 nuovi casi.

Queste cifre sono destinate ad aumentare con I’avanzare della ricerca
genetica. Infatti, ’'80% delle MR riconosce una causa genetica; nel
complesso, 8.000 malattie genetiche colpiscono il 10% della
popolazione generale rappresentando un grande problema ed una sfida
per la sanita pubblica.

Anche considerando il 5% dei pazienti con malattie monogeniche per le
quali esistono terapie disponibili, al di fuori delle poche terapie geniche
0 genetiche gia approvate, quasi nessuna di quelle terapie tratta la
causa ma piuttosto é indirizzata al controllo farmacologico o riabilitativo
cronico dei sintomi. Per quanto riguarda le MR neuromuscolari, esse
hanno fatto da apripista per lo sviluppo di terapie geniche o genetiche,
gia approvate dalle agenzie regolatorie FDA ed EMA, in fase
approvazione o comungue in fase di sperimentazione clinica avanzata
(studi di fase 3).

Le terapie geniche o genetiche gia disponibili stanno modificando le
traiettorie evolutive, la prognosi e la qualita di vita, proponendo nuove
necessita ed imponendo un cambio radicale degli scenari di ricerca,
assistenza e cura sia dei centri neurologici di riferimento, per lo piu
presso Policlinici Universitari o IRCSS, che riabilitativi territoriali.

Tra i link consultabili si segnalano

@ https://www.eurordis.org/information-support/what-is-a-rare-disease/
@ https://www.malattierare.gov.it

@ https://www.malattierare.eu/index.php

Fondazione Speranza e le reti territoriali

In conclusione, Fondazione Speranza €& impegnata da molti anni nel
trattamento riabilitativo continuativo, ambulatoriale e domiciliare, di
pazienti affetti dalle malattie sopra accennate, contando su risorse
strutturali e strumentali adeguate ed un team multidisciplinare di figure
professionali che comprendono pediatri, neurologi, neurofisiologi,
fisiatri, pneumologi, cardiologi, fisioterapisti, logopedisti e psicologi oltre
alla figura dell’assistente sociale. FS sta implementando le opportunita
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offerte in ambito riabilitativo dalle nuove tecnologie quali dispositivi
digitali e piattaforme per la telemedicina.

FS fa parte del Network veneto e nazionale delle MR ed é integrata
direttamente con tutte le altre strutture assistenziali della Provincia di
Verona coinvolte nella diagnosi, terapia e cura delle MR e
Neuromuscolari; nei casi di SLA e di SM il personale di FS interagisce con
le equipe territoriali di Cure Palliative (CP) e partecipa con i Centri
Neurologici di Riferimento e/o le CP al processo di Pianificazione
Condivisa delle Cure prevista dalla Legge 219/2017.

In questi ultimi anni € progressivamente cresciuto il numero dei pazienti
indirizzati a FS da parte dei Centri di riferimento Neurologici e Pediatrici
dell’Azienda Ospedaliera Universitaria Integrata (AOUI) di Verona. Del
resto, quei Centri di riferimento sono dedicati primariamente alla
diagnosi sempre piu sofisticata delle MR e neuromuscolari complesse,
alla prescrizione e somministrazione in regime ospedaliero delle terapie
innovative, alla ricerca di base e clinica, alle sperimentazioni cliniche pre
e post-marketing; tutte queste attivita vengono svolte mirabilmente
nonostante la necessita di assolvere in prima battuta alle patologie
acute ed alle lacune della medicina di base.

A livello europeo la rete € rappresentata dagli ERN - European Reference
Networks, per le malattie rare di origine neurologica e neuromuscolare
é I’Azienda Ospedaliera Universitaria di Padova a rappresentare |l
segmento. Infine Fondazione Speranza € presente anche nella Consulta
Malattie Neuromuscolari del Veneto per il tramite di UILDM Verona OdV.

Nel contesto del modello sanitario di sussidiarieta orizzontale,
Fondazione Speranza intende ampliare |'offerta ed il target di
riferimento come struttura neuro-riabilitativa di alto profilo.

Alcuni numeri

“Attualmente in Veneto sono residenti 57.500 persone affette da
malattie rare. La rete dei Centri ospedalieri veneti segue 66.600 malati.
Questi risultati indicano che il 97 % dei malati rari veneti si fanno seguire
da centri attivi in regione e solo il 3% si rivolge a centri fuori regione,
mentre il 16% dei malati seguiti dagli ospedali veneti & residente fuori
regione, con un tasso di attrazione oltre 5 volte superiore a quello di
fuga. Tra i malati rari residenti o seguiti in Veneto i bambini adolescenti
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fino ai 18 anni costituiscono il 18% del totale, mentre gli anziani sopra
il 65 anni sono ormai il 22%” - prof. Paola Facchin (Coordinatrice del
Tavolo Tecnico Interregionale Malattie Rare presso la Commissione
Salute, Conferenza delle Regioni).

(tratto da https://www.enordest.it/2025/02/23/paola-facchin-cosa-fa-il-veneto-per-66-mila-pazienti/)-

Per quanto riguarda piu nello specifico le malattie neuromuscolari i
numeri per il Veneto sono i seguenti:
- 5.439 pazienti con patologie neuromuscolari residenti in Veneto
- 614 con SLA, 206 con SMA
- 18% dei pazienti proviene da fuori regione (alta attrattivita)

- 2% mobilita extraregionale (bassa fuga).
(tratto da: https://mondosanita.it/malattie-rare-neuromuscolari-la-rete-veneta-fortemente-attrattiva/).

Allo scopo di inquadrare adeguatamente I'attivita svolta dal Centro,
anche con riferimento ai numeri sopra esposti, si riporta uno stralcio del
bilancio sociale 2024.

“Considerando la numerosita dei casi a fine 2024 le prime 7 (su 30 = 23%) patologie o
gruppi di patologie contribuiscono al’80% dei casi trattati. Se invece si considerano le
singole patologie non raggruppate I’'80% dei casi viene conseguito con le prime 17 patologie
(su un totale di 62 = 27%). A conferma del relativo grado di specializzazione del centro pur
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Sclerosi multipla
Malattia del motoneurone
Neuropatie
Paralisi, paresi e plegie
Atrofie muscolari spinali
Morbo di Parkinson
Malattie extrapiramidali
Altre degenerazioni cerebrali
Leucodistrofia
Altre malattie del midollo spinale
Emorragie intracraniche
Deficit cognitivo
Insufficienza respiratoria cronica
Sclerosi sistemica
Aterosclerosi cerebrale
Poliartrite cronica giovanile
Cifoscoliosi e scoliosi

Altre anomalie del sistema...
Sindrome di Down
Anomalie autosomiche

Atassie e malattie spinocerebellari
Altre degenerazioni cerebrali...

Distrofie muscolari a altre miopatie
Neuropatia periferica del sistema...
Altri ritardi specificati dello sviluppo
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in presenza di un alto numero (62) di patologie trattate e relative a malattie rare
degenerative”
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2. OBIETTIVI STRATEGIC/

Alla luce del quadro d’insieme che deriva

= dalla storia del centro dalla sua nascita ad oggi

= dal potenziale organizzativo

— dall’evoluzione delle patologie prese in carico dal centro
= dall’evoluzione del quadro normativo

= dalle limitazioni di budget sempre piu pesanti

sono stati identificati una serie di obiettivi strategici che dovranno
guidare 'azione organizzativa nel prossimo futuro.

| gruppo: Eccellenza nella riabilitazione integrata

©)

Implementare |'appropriatezza: verso protocolli riabilitativi
“sartoriali” i.e. “Progetti Riabilitativi Individuali” (si veda appendice)

Perseguire maggiori livelli di qualita nell’assistenza domiciliare
Partecipare attivamente ai team territoriali delle cure palliative

Proseguire sulla strada della collaborazione con i reparti ospedalieri
del territorio funzionali alla nostra attivita concordando percorsi
integrati per accesso (per lo piu in situazioni di urgenza) e per
dimissioni protette

Promuovere I'uso della telemedicina

Accreditarsi a livello Locale e Regionale (in stretta collaborazione
con le due universita Padova e Verona) per entrare a far parte di
gruppi di lavoro che promuovano I’adozione di PDTA (Percorso
Diagnostico Terapeutico Assistenziale) riferiti alle patologie per le
quali possiamo vantare doti di eccellenza.

Il gruppo: Sviluppo del capitale umano

©)

©)

©)

Curare la formazione continua ECM per il personale sanitario
Fidelizzare i collaboratori attraverso percorsi di crescita

Assicurare continuita e livello di alta professionalita per tutte le
posizioni con responsabilita.
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Hll gruppo: Innovazione e qualita

o Sperimentare forme innovative di telemedicina applicata alle cure
riabilitative
o Migliorare strutture e attrezzature riabilitative

o Awviare il monitoraggio continuo degli outcome clinici e sociali,
implementando, per i pazienti in trattamento con terapie
innovative, il monitoraggio della loro sicurezza ed efficacia.

IV gruppo: Governance trasparente e partecipativa
o Mantenere e rafforzare il collegamento con UILDM Verona

o Coinvolgere attivamente gli stakeholder (utenti, famiglie,
caregiver, ULSS, mondo del volontariato, sponsor)

o Adottare e migliorare gli strumenti di controllo interno, di
rendicontazione sociale e compliance.

V gruppo: Espansione e sostenibilita

o Assicurare il mantenimento e il rinnovo dell’autorizzazione e
dell’accreditamento regionali

o Partecipare attivamente ai diversi tavoli di coordinamento a livello
regionale e ampliare la rete delle collaborazioni a livello associativo

o Allargare il raggio d’azione aprendosi alla domanda di prestazioni
da parte dell’utenza che per varie ragioni non pud contare sul
supporto del SSN

o Nuova convenzione con il Comune di Verona per il prolungamento
temporale della concessione in uso della sede e parallelo
ampliamento degli spazi e ammodernamento impiantistico
(risparmio energetico, ecosostenibilita, ecc.)

La sede del Centro Riabilitativo

E forse I'obiettivo strategicamente piu rilevante. Si tratta innanzi tutto
di ottenere dal Comune di Verona un significativo allungamento del
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termine della concessione d’uso allo scopo di dare una prospettiva
temporale di lungo periodo al centro.

Sulla sede dobbiamo quindi investire per dotarla di spazi maggiori legati
sia al costante adeguamento degli standard sia soprattutto al fine di
dare “ospitalita” alle nuove formule di offerta assistenziale e di cura
(nuovi ambulatori medici, ambulatori riabilitativi di maggiori dimensioni
da affiancare agli esistenti, spazi per sperimentare nuove attrezzature,
adeguamento degli uffici e soprattutto miglioramento dell’accessibilita
e dello spazio riservato agli utenti che sono in attesa).

Ampliamento della sede si deve infine coniugare con ammodernamento
impiantistico finalizzato ad ottenere risparmi energetici e gestione
ecosostenibile.

Verso un modello “HUB and SPOKE”

Il significato lo andiamo a prendere dalla Treccani

“Sistema di gestione e sviluppo delle reti nel quale le connessioni si realizzano, usando per
analogia un’espressione riferita alla ruota della bicicletta, dallo spoke («raggio») verso I’hub
(«perno») e viceversa....”

Fondazione Speranza e prima di essa UILDM Verona hanno saputo
realizzare nel tempo un modello integrato di assistenza che ha saputo
creare reale valore aggiunto nell’ambito delle pratiche sanitarie e socio-
sanitarie a favore di pazienti affetti da malattie rare e in primis dalle
neuropatie muscolari degenerative. Questo modello ha il suo focus nel
Centro Riabilitativo di Via Berardi.

Nel prossimo futuro si tratta quindi di rafforzare il legame con Il
territorio, attualmente garantito dalle prestazioni domiciliari, ricercando
ALLEANZE con attori locali allo scopo di organizzare “sul posto” un
centro integrato al servizio della comunita locale dei pazienti e dei loro
caregiver.

Per evitare costi diversamente non sostenibili saranno privilegiate
soluzioni che ci vedano assegnatari, anche per orari prestabiliti, di
ambulatori riabilitativi e/o palestre gia attivi e possibilmente gia
autorizzati a livello sanitario.

Il modello quindi tendera a replicare i servizi oggi operativi in sede. In un
primo momento sara I’attivita riabilitativa la presenza piu rilevante a cui
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seguiranno attivita di medicina specialistica e attivita di carattere socio-
sanitario quali I'assistenza psicologica prevedendo anche possibili
interventi dell’assistente sociale. Per assicurare una presenza territoriale
costante saranno ricercate nel tempo le giuste professionalita anche a
livello locale.

Sono state individuate due zone meritevoli di attenzione in quanto
storicamente decentrate rispetto alla citta e soprattutto rispetto alla
sede e precisamente la zona sud e la zona est della provincia di Verona.

Per quanto riguarda la zona sud la scelta, coerentemente, vede in Cerea
la localizzazione ideale potendosi realizzare in pieno il modello integrato
in quanto I'esistenza di una sede UILDM garantisce non solo un supporto
generico ma soprattutto l'integrazione con il servizio trasporto disabili.

E’ in fase di avanzata verifica la possibilita di utilizzare gli spazi che ci
saranno messi a disposizione dalla locale RSA.

Per quanto riguarda I’est veronese il luogo ideale & certamente il comune
di San Bonifacio essendo sede di un importante ospedale e di altri servizi
che gia si integrano con la nostra attivita. Nei prossimi mesi saranno
svolte delle indagini per individuare i possibili ambiti di collaborazione in
grado di condurre all’apertura del secondo centro periferico.

Per ogni sede periferica a livello organizzativo ci si dovra porre
I'obiettivo di individuare un
collaboratore in grado di
assicurare alcune attivita di
coordinamento e di raccordarsi
con i colleghi della sede di
Verona.
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q 3. ANALISI SWOT (PUNTI DI FORZA E DI DEBOLEZZA)

Perseguire gli obiettivi richiede conoscenza del sé, delle proprie capacita
e dei propri limiti ma anche consapevolezza dei propri punti di forza e
delle competenze e attitudini che in tutta la loro storia UILDM prima e
Fondazione poi hanno saputo maturare e consolidare nel tempo.

Nello schema che segue vengono messi in evidenza alcuni di questi
aspetti, non sono tutti e forse non sempre i piu importanti in relazione
alle diverse situazioni. Si tratta ad ogni modo di un punto di partenza.

Strengths Weaknesses
@  Accreditamento SSR Veneto Limitata capacita di espansione O
N a a ('D
— r . . . territoriale
o Specializzazione in malattie rare O
L neuromuscolari Dipendenza da fondi pubblici e )
. ) ) convenzioni D
Esperienza consolidata in N
riabilitazione domiciliare Carenza di personale N
) specializzato @
Collaborazione con UILDM
Verona e rete associativa Digitalizzazione dei processi
. Kl h 2 )
Analisi SWOT
.5 Crescente domanda di servizi Riforme normative e requisiti pid
4+~ per malattie rare stringenti
cC Concorrenza da parte di altri ICR
=5 Collaborazioni con centri ERN e e centri privati <
+  universita . —-
5 Invecchla[nent_o ‘€ aumento -
& Sviluppo di telemedicina e complessita clinica Q
O [BSSEtenzaEmoLs Rischio di riduzione dei 32
O finanziamenti regionali M
Opportunities Threats

A livello generale gli obiettivi fissati dal piano cercano di sintetizzare le
risposte e le sfide che dovranno caratterizzare il prossimo triennio e
tengono conto della situazione di partenza soprattutto per quanto
riguarda debolezze e minacce.
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%4;. IL SISTEMA DI INDICATOR! (KP! - KEY PERFORMANCE INDICATOR

Il focus é fatto su indicatori in grado di cogliere la capacita di perseguire
gli obiettivi di medio-lungo periodo stabiliti dal piano, si interseca con gli
obiettivi annuali e di breve periodo che ne rappresentano la proiezione
a livello annuale.

Area Clinica

@ % di pazienti con patologie neuromuscolari rare sul totale
trattato

@ Numero medio di prestazioni per paziente per patologie prioritarie
@ Numero valutazioni di équipe sul totale

@ Tasso di miglioramento funzionale (es. scale valutative)

Area Clinico-Organizzativa
@ % di prestazioni domiciliari sul totale
@ Tempo medio di attesa per presa in carico

@ % di personale sanitario formato su specifici aspetti (es.
trattamenti a fronte di problematiche respiratorie)

@ Numero trattamenti in telemedicina (compreso utilizzo
attrezzature da remoto)

Area Qualita e Impatto
@ Soddisfazione utenti e caregiver (survey annuale)
@ Numero di progetti di ricerca/innovazione attivati
@ Numero di convenzioni attivate

@ Tasso di fidelizzazione dei pazienti extra SSR (follow-up >12
mesi)

Area Governance e trasparenza
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@ Momenti di incontro e verifica con UILDM Verona
@ Qualificazione e quantificazione delle attivita di controllo

Area Finanziaria
@ % disavanzo/avanzo su patrimonio totale (mantenere posizione
di equilibrio nel medio periodo)
@ Tariffe per prestazioni al di fuori del SSN (benchmarking
tariffario)
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Per meglio comprendere gli impegni che caratterizzeranno il triennio

Q5. ROADMAP TRIENNALE

entrante si sono suddivise le elaborazioni distinguendo le attivita
ricorrenti, per queste si é elaborato uno scadenzario istituzionale, dai

veri e propri progetti considerati singolarmente.

Scadenzario Istituzionale

Questionari qualita utenti+operatori
Incontro annuale collaboratori sanitari
Riesame direzione

Bilancio preventivo

Scadenze annuali (ECM)

Nucleo Aziendale di Controllo
Bilancio d'esercizio e Bilancio sociale

Accreditamento Istituzionale
Autorizzazione all'esercizio
Accreditamento ECM

Fasccicolo Sanitario Elettronico
Nuova versione software gestionale

Revisione DVR e nomine D.Lgs 81/2008
Revisione documentazione Privacy

Kk Kk

Validita Autorizzazione 31 dic. 2028
Validita Accreditamento 16 mag 2026

Validita Accreditamento ECM 11 nov. 2025

2026
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

Scadenza Accordo contrattuale A Ulss 9-Scaligera 31 dic. 2026

2027
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12| 5 Wi i il Al e R
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Progetto Cerea
Nel 2026

= Incontri per rafforzamento del team di operatori locali

= Pratica per ampliamento autorizzazione

= Riorganizzazione della gestione utenti (tra domiciliari e
ambulatoriali)

= Awvvio dell’attivita vera e propria

Nel 2027

= Primo bilancio esperienza ed eventuali correttivi

Est Veronese
Nel 2026

= Incontri con gli operatori da organizzare in zona

= Individuazione dei possibili stakeholders da coinvolgere nel
progetto

= Individuazione del sito e accordo di utilizzo

= Avvio delle pratiche autorizzative

Nel 2027

= Incontri per rafforzamento del team locale

= Riorganizzazione della gestione utenti (tra domiciliari e
ambulatoriali)

= Verifica della possibilita di delocalizzare il servizio trasporto

= Awvvio dell’attivita vera e propria nella sede locale

= Primo bilancio esperienza ed eventuali correttivi

Ampliamento Sede
Nel 2026

= Presentazione progetto definitivo e sua approvazione
= Nuovo comodato diretto con Comune di Verona

= Ricerca possibili finanziatori

= Progetto esecutivo e sua approvazione

= Appalto lavori

Nel 2027

= Inizio lavori
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Nel 2028

= Fine lavori

= Agibilita

= Adeguamento autorizzazione
Prestazioni professionall extra SSN
Nel 2026

= Individuazione tipologia prestazioni

= Definizione aspetti economici e procedurali
= Awvvio attivita

= Prima verifica modalita funzionamento

Nel 2027

= Verifica dati di accesso e compatibilita economica
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Q 6. PIANO ECONOMICO-FINANZIARIO

PIANO PLURIENNALE 2024 2025 2026 2027 2028
dati quantitativi
Pazienti mediamente in carico 546 532 550 570 600
p I i bili
Attivita Ambulatoriale
visite di presain carico 91 90 90 90 90
visite specialistiche 820 860 900 900 900
trattamenti riabilitativi 11148 10056 10100 10100 10100
Attivita Domiciliare
visite specialistiche 64 70 70 70 70
trattamenti riabilitativi 19765 19807 20000 20000 20000
p - f . l
visite specialistiche 100 200 400
trattamenti riabilitativi 500 1500 3500
PIANO PLURIENNALE 2024 2025 2026 2027 2028

dati economici

Totale produzione SSN 1.688.760 1.639.557 1.654.861 1.687.960 1.687.960
contratto SSN 1.567.000 1.567.000 1.567.000 1.600.000 1.600.000
attivita a pagamento 35.000 95.000 215.000

TOTALERICAVI 1.567.000 1.567.000 1.602.000 1.695.000 1.815.000
operatori sanitari -1.025.549 -1.015.669 -1.046.247 -1.094.351 -1.180.351
altri costi variabili -114.468 -111.133 -111.689 -112.247 -112.808

MARGINE DICONTRIBUZIONE 426.983 440.198 444.064 488.402 521.841
collaboratori sett. sanitario -107.442 -126.021 -135.000 -137.025 -139.080
collaboratori tecn.amministrativi -146.797 -133.444 -150.000 -152.250 -154.534
altri costi fissi -111.307 -107.000 -110.000 -111.650 -113.325

MARGINE OPERATIVO LORDO 61.437 73.733 49.064 87.477 114.902
ammortamenti -12.244  -12.000 -12.000 -12.000 -12.000

MARGINE OPERATIVO 49.193 61.733 37.064 75.477 102.902
gestione finanziaria 32.740 20.000 25.000 25.000 25.000
donazioni 6.050 6.100
gestione straord.e fondi -65.395 -61.829 -34.997 -72.417 -98.136

RISULTATO D'ESERCIZIO LORDO 22.588 26.004 27.067 28.060 29.766
imposte -26.154  -26.004  -27.067 -28.060 -29.765

RISULTATO D'ESERCIZIO NETTO -3.566 0 0 0 0
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%7. APPENDICE: RIFLESSIONI MEDICO-SCIENTIFICHE

Schede riferite a malattie tra le piu significative tra quelle prese in carico
da Fondazione Speranza.

La Distrofia Muscolare di Duchenne (DMD) & una malattia X-recessiva causata
da mutazioni del gene distrofina che colpisce i piccoli maschi con ritardo dello
sviluppo motorio, possibilmente anche cognitivo, e progressiva compromissione dei
muscoli scheletrici, respiratori e del cuore che porta al decesso tra la prima e
seconda decade di vita.

Per la DMD l'agenzia regolatoria europea EMA non ha approvato la terapia genica
sostitutiva ed altre terapie geniche approvate in USA dalla FDA. Piuttosto, sono stati
approvati in Europa, ma ancora in fase di negoziazione del prezzo in Italia, due nuovi
farmaci che potranno concorrere a migliorare e modificare il decorso di malattia: il
vamorolone, nuovo steroide dissociativo ad azione antiinfflammatoria con profilo di
sicurezza migliore rispetto ai corticosteroidi classici, ed il givinostat, un farmaco ad
azione antifibrotica. Per la DMD e per la correlata distrofinopatia Distrofia Muscolare
di Becker (BMD) la terapia riabilitativa e la gestione multidisciplinare neurologica,
pneumologica e cardiologica rimangono ancora il gold standard del trattamento.

L’Atrofia Muscolare Spinale (SMA), una malattia autosomica recessiva ad
esordio neonatale, infantile o giovanile, con progressiva invalidita motoria, deformita
scheletriche ed evoluzione fatale per insufficienza respiratoria, € causata dalla
perdita di funzione del gene SMN1 ed ha tre terapie alternative prescrivibili anche in
ltalia:

I’oligonucleotide antisenso (ASO) Nusinersen somministrato per via intratecale;

il Risdiplam, una piccola molecola somministrata per os che aumenta I’espressione
del gene backup SMNZ2;

I’Onasemnogene-abeparvovec, una terapia genica endovenosa sostitutiva che
sfrutta un vettore AAV9.

La disponibilita di queste terapie efficaci ha portato al'implementazione dello
screening diagnostico genetico neonatale da parte del SSR Veneto (gennaio 2024).

Si tratta di terapie che hanno un impatto significativo sulla sopravvivenza, sulla
sopravvivenza senza supporto ventilatorio, sull’acquisizione/mantenimento delle
funzioni motorie. Sono terapie molto costose (1.5 MIn per la terapia genica one-
shot) per le quali il SSN puo prevedere un sistema di rimborso di Payment-at-Results,
condizionato alla verifica periodica dell’efficacia e sicurezza. Va sottolineato tuttavia
che queste terapie curano ma non guariscono la malattia richiedendo ancor di piu,
quantitativamente e qualitativamente, di un supporto riabilitativo, multidisciplinare
e multidimensionale nonché lo sviluppo di nuovi modelli organizzativi che
garantiscano continuita assistenziale nella fase di transizione dall’eta pediatrica a
quella adulta.
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Altri disturbi neuromuscolari geneticamente determinati comprendono
I’eterogenea malattia di Charcot-Marie-Tooth (CMT) e le paraparesi

spastiche ereditarie (HSP). Nel suo insieme la CMT & la malattia genetica piu
frequente del sistema nervoso periferico (prevalenza nella popolazione generale
1:2000); essa puo manifestarsi con un amplissimo spettro clinico, neurofisiologico,
patologico e genetico di polineuropatie demielinizzanti, assonali o intermedie che
causano deficit di forza distali ai quattro arti con disturbi della deambulazione e
dell’equilibrio cosi come della destrezza manuale.

Le HSP sono causate da una degenerazione del primo neurone di moto e dei relativi
fasci cortico-spinali con debolezza e rigidita (spasticita) degli arti inferiori; talvolta
manifestano segni di interessamento centrale quali, ad esempio, deficit cognitivo o
disturbi sfinteriali.

Le CMT e le HSP condividono alcuni aspetti generali: esse sono trasmesse con tutti
i tipi di ereditarieta mendeliana; possono manifestarsi in tutte le fasce di eta; hanno
generalmente un’evoluzione molto lenta ed un handicap motorio cronico di varia
gravita, le forme ad esordio infantile esprimenti una compromissione funzionale piu
marcata; hanno un’estrema eterogeneita genetica di locus (entrambe hanno piu di
cento geni noti associati) ed allelica (le diverse mutazioni hanno effetti funzionali
diversi e colpiscono dominii diversi dei geni coinvolti); le forme assonali di CMT e le
HSP hanno un certo grado di sovrapposizione clinica, genetica e fisiopatologica; per
entrambe sono in corso sperimentazioni terapeutiche precliniche ed alcuni trial in
fase 2 o 3 con approcci di terapia genetica o farmacologica per lo piu tesi a
correggere meccanismi di malattia convergenti per i diversi sottotipi genetici di CMT
o HSP. E prevedibile che nei prossimi anni il trattamento riabilitativo rimanga il gold
standard terapeutico comprendente il potenziamento della resistenza muscolare, lo
stretching, I’adozione di ortesi, la terapia occupazionale, la correzione chirurgica
delle deformita scheletriche e, nel caso delle HSP, il trattamento della spasticita.

L’atassia di Friedreich (FDRA) & una malattia autosomica recessiva, prototipo
di un gruppo vasto ed eterogeneo di atassie geneticamente determinate, causata
da difetti genetici che portano alla perdita di funzione del gene frataxina (FXN) che
codifica una proteina importante per il funzionamento mitocondriale e del ferro.

Si tratta di una malattia multisistemica sostenuta da una neuronopatia sensitiva e
da degenerazione spino-cerebellare; nella forma piu frequente si manifesta
tipicamente nell’adolescenza con difficolta progressive di equilibrio nella
deambulazione e stazione eretta e scoliosi; subentrano poi sintomi da
interessamento del sistema nervoso centrale quali disartria e disfagia e disturbi
dell’oculomozione.

La FDRA si associa a diabete insulino-dipendente e ad una cardiomiopatia ipertrofica
la quale, intorno alla terza-quarta decade, € la principale causa di morte insieme
allinsufficienza respiratoria. Da un anno circa AIFA ha inserito I'Omaveloxolone
nell’elenco dei farmaci erogabili a carico del SSN (in attesa della negoziazione,
tramite la legge 648/96). | trial registrativi hanno mostrato un beneficio modesto
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nel rallentare il decorso. Al momento € indicato per i pazienti con 16 anni o piu con
un mFAERS (modified Friedreich's Ataxia Rating Scale) <80; sono in corso studi per
estenderne 'uso anche a pazienti piu giovani e per verificarne I'efficacia a lungo
termine che dagli studi registrativi. Anche per la FDRA rimangono quindi
fondamentali i trattamenti riabilitativi e la presa in carico multidisciplinare.

La recente e futura disponibilita di terapie disease modifying che
modificano la prognosi “quoad vitam et valetudinem” (sopravvivenza e
recupero) delle malattie sopra delineate non restringono anzi, piuttosto,
amplificano il _ruolo della riabilitazione in tutti i suoi aspetti,
enfatizzandone la  necessita di  un’applicazione  articolata,
multidimensionale e multidisciplinare in tutte la fasi della vita, dall’eta
pediatrica, a quella di transizione fino all’eta adulta.

Considerazioni analoghe potrebbero essere sviluppate per la Sclerosi

Multipla (SM) ed altre malattie infiammatorie acquisite del sistema nervoso
centrale: da una parte nuovi marcatori radiologici ed immunologici hanno permesso
di tipizzare differenti forme cliniche ed eziopatogenetiche; dall’altra, la disponibilita
di un crescente numero di terapie immunosoppressive ed immunomodulanti disease-
modifying prescrivibili presso i centri neurologici regionali di riferimento stanno
contribuendo a modificare la storia naturale di questo gruppo di malattie; infatti, alle
terapie di prima linea, di minore efficacia ma con buon profilo di sicurezza si sono
aggiunte terapie di seconda linea con maggiore efficacia ma associate al rischio di
effetti collaterali anche rilevanti. Di pari passo cio ha fatto emergere la necessita di
attivare programmi di interventi sintomatici, farmacologici e riabilitativi,
individualizzati e multidisciplinari, finalizzati ad alleviare la fatica, migliorare la
mobilita, prevenire le retrazione articolari, trattare la spasticita cosi come il dolore,
la disfagia, il disequilibrio, e le disfunzioni sfinteriali.

Fondazione Speranza & sempre piu impegnata anche in un’attivita
quantitativamente onerosa e qualitativamente complessa dedicata alla
gestione ambulatoriale e domiciliare dei pazienti affetti da Sclerosi
Laterale Amiotrofica (SLA) ed altre malattie degenerative del
motoneurone, nonché al supporto socio-sanitario dei pazienti stessi e

delle loro famiglie. La SLA é causata dalla perdita dei motoneuroni nella corteccia
frontale, del tronco encefalico e del midollo spinale che porta progressivamente alla
paralisi, atrofia e spasticita dei muscoli di tutti i distretti somatici.

La sopravvivenza media non va in genere oltre i 3 anni dall’esordio; la mortalita e
dovuta per lo piu all’insufficienza respiratoria oltre alle complicazioni legate alla
disfagia, alla malnutrizione ed alla completa immobilita. In circa il 50% dei casi ricorre
una compromissione cognitiva piu 0 meno manifesta, talora una vera e propria
demenza di tipo fronto-temporale.
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Le cause di malattia sono ancora sconosciute nella maggior parte dei casi che
ricorrono in forma sporadica. Circa il 10% delle SLA tuttavia rivela una causa
monogenica; per una quota minore di pazienti portatori di mutazioni del gene SOD1
(circa il 2% di tutte le SLA) é approvata in Italia una terapia genetica con un ASO
somministrato per via intratecale (tofersen) che puo rallentare I'evoluzione. Per i
restanti casi € disponibile un’unica terapia orale, il riluzolo, che pure puo rallentare
di qualche mese la progressione di malattia.

Nella realta, le uniche terapie che impattano sulla qualita di vita e, in taluni casi, sulla
sopravvivenza sono rappresentate da tutta una serie di interventi riabilitativi
multidisciplinari tesi al trattamento sintomatico della debolezza muscolare, della
spasticita e dei crampi, del dolore, della scialorrea, della tosse inefficace, delle
problematiche nella comunicazione legate all’anartria (con comunicatori a controllo
oculare o a sensori, sintetizzatori vocali personali), della costipazione, dell’ansia e
depressione e, soprattutto, della disfagia e malnutrizione e dell’insufficienza
respiratoria che richiedono in ultimo, consenziente il paziente la PEG (gastrostomia)
e la ventilazione assistita non-invasiva o invasiva.
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q 8. NOTE CONCLUSIVE

La visione quasi profetica che ha caratterizzato, all’inizio degli anni
settanta, i primi passi della nascente sezione di Verona di UILDM,
costituita allo scopo di

“

. organizzare [lattivita medico-scientifica e medico-sociale, al fine dello
studlio e delle cure della miodistrofia...”

ha intravisto nell’assistenza domiciliare il fulcro sul quale far ruotare
I’attivita della sezione.

A distanza di oltre cinquant’anni Fondazione Speranza, avendo ereditato
da UILDM il lascito di esperienza e risorse, si ritrova a svolgere un vero
e proprio ruolo di punta, quasi di avanguardia, rispetto agli attori che
operano sul nostro territorio.

La copertura del fabbisogno espresso dalla popolazione, per le patologie
curate, € pressoché totale proprio grazie alla capacita di raggiungere
tutti al loro domicilio. La progressione nella malattia si accompagna con
diversificate capacita di risposta: dai trattamenti presso il centro
ambulatoriale, al trasporto protetto e infine agli interventi domiciliari.

La sfida che si prospetto nel prossimo futuro € quella di poter disporre
delle risorse, gestite con efficienza, sufficienti a dare risposte efficaci
ed appropriate alla costante domanda di cura.

Efficienza perseguita mediante il rafforzamento del modello gestionale
costruito in tutti questi anni che ha saputo coniugare in maniera
ottimale, anche dal punto di vista economico, flessibilita nella risposta
in presenza di elevati contenuti di professionalita.

Efficacia intesa come capacita di perseguire e raggiungere gli outcome
attesi per la cura. Le patologie affrontate quotidianamente non
implicano una “guarigione”, gli obiettivi di cura nel nostro campo sono
focalizzati sul mantenimento nel tempo delle principali funzionalita
fisiche e in generale puntano a concorrere nel perseguire un buon livello
di benessere fisico, psichico e sociale. La verifica degli outcome non puod
che avvenire nel confronto periodico (in genere in occasione della
verifica del progetto di riabilitazione individuale) tra il paziente e i
professionisti impegnati nelle attivita (medici e operatori della
riabilitazione).
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L’appropriatezza rappresenta la vera sfida per il futuro anche per il
nostro centro. Ciascun singolo caso deve essere affrontato avendo a
mente obiettivi di outcome individualizzati in un’ottica bio-psico-sociale
che solo il costante confronto di équipe € in grado di individuare e quindi
monitorare.

Progetto Rlabllltatlvo Individuale

famigliari tech-care
e
caregiver approccm olistico

QKO

bio-psico-sociale
contesto
sociale

ricerca
terapie genetiche
e farmacologiche

équipe

Per Fondazione Speranza la sfida dei prossimi anni sara |'integrazione.

Integrazione organizzativa interna che si sostanzia nel lavoro d’équipe,
integrazione con altre strutture socio-sanitarie cooperanti nella gestione
dei casi, integrazione con il mondo universitario e della ricerca per
indirizzare e consigliare i pazienti, integrazione con i fornitori di
tecnologie medicali e digitali, integrazione con il territorio.

Nella sostanza si tratta di promuovere 'integrazione con il mondo che
ruota attorno alle persone che assistiamo.
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