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 Tabella 14 – Casi di dimessi con età inferiore ai 10 anni 

15 1    1 2 4 3 1 3  
11     1 2 1 1 2 1 3 
14 2 2 1    2 1 1 1 4 
5      1  1 1 2  
6     3  1  1 1  
3   1    1  1   

Figura 6 – Distribuzione geografica dei casi di pazienti al di sotto dei 10 anni di età al loro primo 

ricovero. 

 

Tra questi casi la disparità tra donne e uomini è meno netta rispetto ai pazienti di età più 

avanzata. Quest’ultimo dato è passibile di estrema variabilità, poiché relativo a un collettivo 

molto esiguo di casi.  

 

 

                                                           
6 Non è stato possibile analizzare questo aspetto per le regioni che hanno fornito i dati in formato aggregato. 
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Seguono i costi medi per ogni singolo anno tra il 2010 e il 2016 e il grafico relativo all’ultimo 

anno in esame per ognuna delle casistiche. 

 

 Tabella 16 – Costi medi dei ricoveri intra-regionali 

3.593,64 € 3.053,95 € 3.030,07 € 2.970,00 € 3.238,30 € 3.441,14 € 2.942,57 € 

4.059,54 € 2.847,43 € 2.918,30 € 3.208,88 € 3.265,56 € 3.177,27 € 3.936,14 € 

3.033,00 € 3.297,95 € 3.416,24 € 2.668,99 € 2.812,56 € 2.800,56 € 2.799,38 € 

6.411,79 € 6.546,94 € 6.847,70 € 6.191,78 € 5.400,18 € 5.221,30 € 5.119,81 € 

3.687,03 € 3.339,40 € 3.545,38 € 3.534,91 € 3.492,05 € 3.543,60 € 3.041,06 € 

3.267,33 € 3.923,28 € 4.362,58 € 4.369,47 € 4.541,05 € 4.654,82 € 5.133,34 € 

4.226,37 € 4.390,66 € 3.657,64 € 3.342,59 € 3.086,59 € 2.788,46 € 3.034,91 € 

1.777,83 € 1.491,77 € 1.390,84 € 1.265,01 € 1.175,11 € 1.223,65 € 1.606,78 € 

2.680,50 € 3.176,23 € 3.208,69 € 3.292,83 € 3.247,55 € 3.265,66 € 3.424,84 € 

3.195,70 € 3.318,45 € 3.405,85 € 3.411,96 € 3.498,46 € 3.663,14 € 3.839,74 € 

3.222,11 € 2.913,55 € 3.221,91 € 2.946,93 € 2.858,23 € 2.897,14 € 2.924,52 € 

2.400,06 € 2.223,40 € 1.916,72 € 2.697,57 € 2.918,08 € 2.995,60 € 3.072,00 € 

Figura 12 - Costi medi dei ricoveri intra-regionali   
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L’ammontare dei ricoveri e dei ricoverati (per le regioni i cui enti hanno fornito i dati per teste) 

è stato analizzato per regime9. Per la Lombardia è inoltre presente uno 0,6% di casi di ricovero 

in regime di ‘Subacuti’10. 

Figura 11 - Distribuzione dei ricoveri e ricoverati per regime 

 

3. SEZIONE COSTI 
A partire dai dati relativi ai ricoveri (RO e DH) per Sclerosi Sistemica (ICD9CM: 710.1 e 

ICD9CM: 517.2) in Diagnosi Principale e Diagnosi Secondaria, sono stati stimati i costi medi 

per singolo ricovero. I risultati sono stati riportati separatamente in tre tabelle: 

a) Costi ricoveri intra-regionali  

b) Costi ricoveri in mobilità  

c) Costi ricoveri generici (per le regioni che non hanno fornito specifiche rispetto 

alla mobilità) 

                                                           
9 I dati relativi alla provincia autonoma di Trento si riferiscono al periodo 2012 – 2016. 
10 Con la DELIBERAZIONE N° IX / 1479, la Regione Lombardia ha dato il via alle attività di Cure subacute. Si tratta di 
una presa in carico che avviene in un contesto di ricovero protetto, di pazienti affetti da postumi di un evento acuto o da 
scompenso clinicamente non complesso di una patologia cronica. 

Per informazioni: 

02 898 66 586
  seguici su:          
info@sclerosistemica.info
www.sclerosistemica.info
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trattamento dei dati sulla base dell’ordinamento legislativo vigente alla data.
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La raccolta dei dati (materiali e metodi) 

Il perimetro di indagine riguarda l’arco temporale 2010 – 2016 e l’intero territorio 

nazionale, con reperimento di dati su base regionale.  In particolare, sono state contattate 

strutture che si occupano del trattamento e/o della raccolta di dati epidemiologici su base 

regionale. La richiesta, inviata ad ogni regione, verteva su informazioni relative a 

 Ricoveri Ordinari (RO) e in regime di Day Hospital (DH) desunti da flussi SDO 

(Scheda di Dimissione Ospedaliera)  

 Esenzioni attive in regione per Sclerosi Sistemica Progressiva 

 Prestazioni ambulatoriali erogate presso le strutture ospedaliere regionali a 

pazienti ricoverati e/o esenti 

Il trattamento e la storicizzazione di queste informazioni sono tuttavia non omogenei sul 

territorio nazionale, per cui la tipologia di dato fornito varia a seconda dell’istituto di 

provenienza. Per questo motivo non è stato possibile fornire tutte le misure che seguono 

per tutte le regioni uniformemente e, in alcuni casi, è stato necessario assumere alcune 

ipotesi e trattare i dati in maniera preliminare. Sebbene la raccolta sia su base regionale, 

alcune regioni non hanno fornito i dati richiesti. 

 

Le fonti 

I ricercatori del Dipartimento di Economia, Statistica e Finanza "Giovanni Anania" 

Università della Calabria, su incarico della Lega Italiana Sclerosi Sistemica,  ottenuto a seguito 

di regolamentare pubblicazione di  “Avviso a Concorrere” per incarico di ricerca datato 

10 luglio 2017, hanno esteso la richiesta di raccolta dati ai servizi competenti di  tutte le 

Regioni italiane. Gli Enti preposti hanno poi liberamente optato per la scelta di 

partecipazione all’indagine indipendente oggetto della richiesta.  
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In particolare, sono stati contattati per il reperimento dei dati e si ringraziano i seguenti 

enti: 

 

In qualità di province autonome, Bolzano e Trento storicizzano i dati epidemiologici presso enti differenti e, 
considerate le caratteristiche peculiari degli stessi, le analisi sono state svolte separatamente.
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Dalle analisi svolte, sono state estrapolate stime relative alla diffusione della Sclerosi 

Sistemica in ogni regione. 

 

1. SEZIONE ESENZIONI 
Nel trattamento dei dati relativi alle esenzioni ticket attive per Sclerosi Sistemica 

Progressiva (cod. es.: 047.710.1), è stato ipotizzato che ad ogni codice esenzione 

corrispondesse un paziente in vita, fatta eccezione per i casi in cui il decesso dello stesso 

non fosse esplicitamente indicato (in questa circostanza l’esenzione non è stata 

considerata più attiva a partire dall’anno successivo a quello del decesso). Si è ritenuto 

inoltre che l’unica causa di interruzione di un’esenzione sia il decesso del paziente esente, 

in mancanza di altre informazioni sul mancato prolungamento delle esenzioni negli anni. 

 

1.1 Prevalenza e incidenza 

La prevalenza di una malattia ne misura la diffusione attuale, come proporzione di 

casi presenti in un dato momento rispetto a una determinata popolazione. In questo 

studio, utilizzando le esenzioni attive in ogni anno in esame, si è stimato il tasso di 

prevalenza come rapporto tra l’ammontare delle stesse e la popolazione media nell’anno 

(ovvero la media tra la popolazione all’inizio e alla fine di ogni anno). Un altro aspetto 

rilevante dal punto di vista epidemiologico è il verificarsi di nuovi casi, misurato attraverso 

l’incidenza. Quest’ultima è stata calcolata come rapporto tra “i nuovi casi” della malattia in 

un lasso di tempo determinato (ovvero il verificarsi di nuove esenzioni da un anno 

all’altro) e la popolazione esposta al rischio di ammalarsi (ovvero la differenza tra la 

popolazione residente all’inizio di ogni anno e i pazienti già esenti per Sclerosi Sistemica). 

L’incidenza rappresenta quindi una stima della probabilità di ammalarsi ed in 

genere è necessario effettuare almeno due rilevazioni in istanti di tempo differenti per 

calcolarla. Tuttavia, il tipo di raccolta effettuata e la tipologia di dato richiesto hanno 

permesso, per alcune delle regioni coinvolte nell’indagine, di ottenere una stima di questo 
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indicatore. Si riportano di seguito i valori di prevalenza (dal 2010 al 2016) e di incidenza 

(dal 2011 al 20162) per le diverse regioni in ogni anno di indagine. 

 

 

 Tabella 1 – Valori di prevalenza nell’anno 2010 

– V. d’Aosta

2 Per il calcolo di questo indicatore, che rileva un aspetto dinamico della patologia, è necessario avere a disposizione i 
dati relativi alle nuove esenzioni o, alternativamente, quelli relativi alle esenzioni dell’anno in considerazione e di 
quello precedente. Per questa ragione, il calcolo della misura d’incidenza è stato possibile per tutti gli anni in esame 
ad eccezione del 2010, primo anno di cui sono stati richiesti i dati. 

Non è stato possibile raccogliere i dati relativi ai ticket di esenzione in maniera omogenea in tutto il territorio 
calabrese.
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 Tabella 2 – Valori di prevalenza ed incidenza nell’anno 2011 

– V. d’Aosta

Indicatore fornito dall’ente contribuente a
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 Tabella 3 – Valori di prevalenza ed incidenza nell’anno 2012 

– V. d’Aosta

(**) Indicatore fornito dall’ente contribuente alla raccolta dei dati
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 Tabella 4 – Valori di prevalenza ed incidenza nell’anno 2013 

– V. d’Aosta

(**) Indicatore fornito dall’ente contribuente alla raccolta dei dati
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 Tabella 5 - Valori di prevalenza ed incidenza nell’anno 2014 

– V. d’Aosta

(**) Indicatore fornito dall’ente contribuente alla raccolta dei dati
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 Tabella 6 - Valori di prevalenza ed incidenza nell’anno 2015 

– V. d’Aosta

(**) Indicatore fornito dall’ente contribuente alla raccolta
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 Tabella 7 - Valori di prevalenza ed incidenza nell’anno 2016 

– V. d’Aosta

(**) Indicatore fornito dall’ente contribuente alla raccolta dei dati

Nel quadro complessivo fornito, emergono alcune regioni sistemicamente con una più 

elevata prevalenza ed altre con una prevalenza che si attesta coerentemente nel tempo su 

valori più bassi. Risulta interessante notare che nel primo caso si tratta di regioni situate 

più a Nord, viceversa nel secondo caso. 

 

 

 



17

I dati relativi alle esenzioni ticket hanno permesso di indagare l’andamento della mortalità 

tra esenti, per le regioni che hanno fornito tutte le specifiche richieste (Provincia 

Autonoma di Bolzano, Campania, Lazio, Liguria, Lombardia, Marche, Molise, Sicilia, 

Provincia Autonoma di Trento, Veneto). 

Si è utilizzata questa misura come ‘proxy’ della mortalità per SSc. In particolare, sulla base 

dei decessi rilevati tra gli esenti, sono stati calcolati due tassi: 

 Il tasso attributo-specifico, rappresenta il tasso di mortalità tra gli esenti 

 Il tasso di mortalità, è dato dal rapporto tra i decessi rilevati tra gli esenti e la 

popolazione media nell’anno 

 

 Tabella 8 – Numero di decessi nel periodo 2010 - 2016 

 Tabella 9 – Tasso di mortalità attributo – specifico nel periodo 2010 – 2016 
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 Tabella 10 – Tasso di mortalità per 1.000.000 di abitanti nel periodo 2010 - 2016 

In conclusione, nella disamina delle misure sopraindicate, è necessario considerare la 

possibilità di una sottostima della effettiva diffusione della Sclerosi Sistemica, dovuta alle 

differenti modalità di registrazione degli esenti nelle varie regioni. Un raffronto attento tra 

le misure di prevalenza e le analisi svolte sui ricoveri permette di ottenere un quadro 

chiarificatore rispetto all’effettiva presenza di ammalati nelle regioni italiane.  

Il caso Emilia Romagna Un dato isolato è quello della regione i cui numeri sono stati forniti nel corso di 

un convegno in Regione in data  9 marzo 2019.  L’Assessore alle Politiche per la salute Sergio Venturi in 

occasione della Giornata mondiale delle Malattie Rare ha presentato il nuovo Report con i dati desunti dal 

Sistema informativo malattie rare, attivo in Emilia-Romagna da giugno 2007.  I dai dati contenuti nel 

Report, che si riferiscono al periodo giugno 2007-dicembre 2018, riportano che tra le patologie più 

certificate tra i pazienti residenti in Emilia-Romagna, al primo posto c’è il cheratocono, malattia 

degenerativa della cornea che, nel corso del tempo, può comportare gravi distorsioni visive (1.726 casi), 

seguito dalla sclerosi sistemica progressiva, patologia autoimmune del sistema connettivo (1.400 

casi). Ci sono poi difetti ereditari della coagulazione (1.371 casi) e il lichen sclerosus et atrophicus, 

malattia infiammatoria cronica che si manifesta con sclerosi, atrofia e ulcerazione dei tessuti coinvolti 

(1.205 casi). (Fonte sito regionale www.regione.emilia-romagna.it) 

 

1.2 Distribuzione per genere ed età 
La SSc potrebbe essere definita una malattia con componente “di genere”, poiché ne sono 

colpite particolarmente le donne. Questo aspetto viene pienamente confermato da questa 

indagine. Per esigenze di sintesi, si riporta di seguito la distribuzione per genere delle 

esenzioni del primo e dell’ultimo anno in esame.  
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Figura 1 - Distribuzione per genere degli esenti nel 2010  

 

Figura 2 - Distribuzione per genere degli esenti nel 2016 

 

 

Per tutte le regioni, si mostra di seguito l’età media di uomini e donne esenti in ogni anno 

del periodo in analisi.  
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 Tabella 11 – Età media per genere in ogni anno dal 2010 al 2016 

Considerando i pazienti esenti in ogni anno nel periodo di osservazione, la distribuzione 

per intervalli di età mostra con evidenza le differenze anagrafiche presenti tra gli esenti 

delle diverse regioni4. In Campania, ad esempio, i giovani che usufruiscono di uno stato di 

esenzione sono di più rispetto alla media delle altre regioni. Contraria è la situazione, ad 

esempio, della Provincia Autonoma di Trento. 

 Per la Sicilia il periodo è ristretto al 2011 – 2016 e per la provincia autonoma di Trento al 2012 – 2016.
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Figura 3 - Distribuzione per classi di età degli esenti nel periodo 2010 - 2016 

  

Nell’interpretazione di questo risultato è importante considerare che i valori mostrati nel 

grafico rappresentano l’ammontare delle esenzioni in ogni anno dal 2010 al 2016, per cui 

ogni individuo è presente tante volte quanti sono gli anni in cui è stato esente e con le 

relative età per ogni anno. 

 

2. SEZIONE RICOVERI 
Le analisi presenti in questa sezione sono ottenute a partire dai dati dei pazienti dimessi 

dalle strutture di ricovero tramite Schema di Dimissione Ospedaliera (SDO). In 

particolare sono state considerate le categorie diagnostiche di Sclerosi Sistemica in 

diagnosi principale (ICD9CM: 710.1) e complicazioni polmonari in Sclerosi Sistemica in 

diagnosi secondaria, (ICD9CM: 517.2)5 sia in Regime Ordinario sia in Day Hospital, dei 

soggetti residenti in regione. Molti ricoveri infatti, possono essere legati a manifestazioni 

della SSc e di conseguenza registrate in relazione alle sue manifestazioni piuttosto che alla 

malattia stessa. È per questa ragione che la raccolta dei dati da SDO è stata estesa alla 

diagnosi di una delle manifestazioni più frequenti della Sclerosi, ovvero le complicanze 

polmonari in corso di SSc. In generale, il ricorso al ricovero ospedaliero è un 

indicatore utile per la stima della diffusione di una malattia, esso è tuttavia legato 

Tutti gli enti regionali hanno fornito i dati relativi ai dimessi delle categorie diagnostiche ICD9CM: 710.1 e/o 
ICD9CM: 517.2, eccetto quelli di Abruzzo e Liguria, che hanno fornito i dati relativi ai ricoveri con diagnosi 
ICD9CM: 710.1 e ICD9CM: 517.2 verificate congiuntamente, e quelli di Bolzano, Piemonte, Emilia-Romagna e 
Basilicata, i cui dati sono relativi ai ricoveri con diagnosi ICD9CM: 710.1 in qualsiasi posizione. 
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alle caratteristiche intrinseche della stessa che determinano una necessità e una frequenza 

variabile del ricovero rispetto alla patologia. Esso risente inoltre di ulteriori fattori, quali le 

condizioni economiche, sociali e assistenziali di ogni regione, nonché le modalità di 

registrazione dell’accesso al servizio. Nell’interpretazione delle statistiche che seguono 

non si può prescindere da queste considerazioni.  

 

2.1 Ricoverati ( teste) e relativa distribuzione per genere ed età 

Dall’analisi dei dimessi sono stati esclusi i ricoveri plurimi nello stesso anno, le misure 

sintetiche di seguito riportate si riferiscono quindi ai singoli ricoverati ogni anno, i quali 

potrebbero avere avuto più di un ricovero nell’ anno in esame. 

 Tabella 12 – Numero di dimessi ( teste) nel periodo 2010 - 2016 

– Valle d’Aosta
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 Tabella 15 – Età media dei ricoverati nel periodo 2010 - 2016 

Figura 4 - Distribuzione per genere dei dimessi nel 2010  
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Figura 5 - Distribuzione per genere dei dimessi nel 2016 

 

Le analisi svolte in merito alle caratteristiche anagrafiche dei dimessi confermano quelli 

relativi all’analisi delle esenzioni. Emerge il quadro di una popolazione che tende ad 

invecchiare e composta in gran parte da donne. 

 

2.2 Primi ricoveri tra i più giovani (infanzia e pre-adolescenza) 

I casi noti di bambini affetti da Sclerosi Sistemica sono pochi, tuttavia circa il 10% di 

pazienti affetti dalla malattia testimonia un’insorgenza della stessa durante l’infanzia. Per 

questo motivo, è molto importante pervenire a una diagnosi precocemente, benché le 

caratteristiche cliniche della SSc in giovane età non sono ancora del tutto chiare. Durante 

lo studio, si è ritenuto dunque importante evidenziare i casi di primi ricoveri di pazienti 

affetti da Sclerosi Sistemica al di sotto dei 10 anni di età. 
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 Tabella 14 – Casi di dimessi con età inferiore ai 10 anni 

Figura 6 – Distribuzione geografica dei casi di pazienti al di sotto dei 10 anni di età al loro primo 

ricovero. 

 

Tra questi casi la disparità tra donne e uomini è meno netta rispetto ai pazienti di età più 

avanzata. Quest’ultimo dato è passibile di estrema variabilità, poiché relativo a un collettivo 

molto esiguo di casi.  

 

 

6 Non è stato possibile analizzare questo aspetto per le regioni che hanno fornito i dati in formato aggregato. 
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2.3 Ospedalizzazione e mobilità 

In questa sezione sono stati considerati tutti i ricoveri (anziché i ricoverati, teste)7, si è voluto 

quindi fornire una misura del ricorso dei pazienti alle cure mediche ospedaliere. 

I ricoveri verificati nel periodo considerato (e solo per la Provincia Autonoma di Trento nel 

periodo che va dal 2012 al 2016) sono stati suddivisi per fasce d’età per dare una misura 

sintetica ed evidente di questo aspetto dell’ospedalizzazione in ogni regione. Segue un grafico 

riassuntivo della relativa distribuzione percentuale. 

Figura 7 - Distribuzione per fasce d’età dei ricoveri in ogni regione nel periodo in esame 

 

Come appare evidente, la distribuzione per età è un’altra caratteristica, insieme alla distribuzione 

per genere, abbastanza stabile nelle diverse regioni. 

Infine, rispetto ai ricoveri, è stata analizzato anche il tasso di ricoveri effettuati in mobilità 

passiva. I dati sono stati quindi sintetizzati per aree, considerando le regioni che hanno fornito 

tale dato e rapportando il totale dei ricoveri effettuati in mobilità con il totale dei ricoveri per 

ogni area individuata. In tal senso non si può fare a meno di considerare il fatto che tali stime 

siano inficiate dalla mancanza di dati di alcune regioni che, come nel caso della Lombardia, 

sono cruciali nella determinazione di tale tasso, visto che rappresentano un aggregato di poli 

ospedalieri di estrema importanza.  

7 Le regioni che hanno contribuito all’indagine attraverso dati aggregati hanno fornito misure ‘per testa’ dei ricoverati, sono 
state quindi escluse da questa parte dell’analisi. 
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Figura 8 – Percentuale di ricoveri in mobilità nel Nord Italia (Veneto, Friuli Venezia Giulia, 

Liguria) 

 

Figura 9 – Percentuale di ricoveri in mobilità nel Centro Italia (Marche, Sardegna,Toscana8) 

 Il Lazio è stato escluso perché i dati relativi alla mobilità dei ricoveri sono in questo caso disponibili solo fino al 2013
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Figura 10 – Percentuale di ricoveri in mobilità nel Sud Italia (Sicilia, Basilicata, Campania, 

Abruzzo, Puglia) 

 

La seguente tabella mostra il dettaglio regionale rispetto al fenomeno della mobilità. Risulta 

evidente da questo prospetto, come ad esempio la Liguria determini un innalzamento 

importante del tasso di mobilità del Nord Italia. 

 Tabella 15 – Percentuale di ricoveri in mobilità 
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L’ammontare dei ricoveri e dei ricoverati (per le regioni i cui enti hanno fornito i dati per teste) 

è stato analizzato per regime9. Per la Lombardia è inoltre presente uno 0,6% di casi di ricovero 

in regime di ‘Subacuti’10. 

Figura 11 - Distribuzione dei ricoveri e ricoverati per regime 

 

3. SEZIONE COSTI 
A partire dai dati relativi ai ricoveri (RO e DH) per Sclerosi Sistemica (ICD9CM: 710.1 e 

ICD9CM: 517.2) in Diagnosi Principale e Diagnosi Secondaria, sono stati stimati i costi medi 

per singolo ricovero. I risultati sono stati riportati separatamente in tre tabelle: 

a) Costi ricoveri intra-regionali  

b) Costi ricoveri in mobilità  

c) Costi ricoveri generici (per le regioni che non hanno fornito specifiche rispetto 

alla mobilità) 

I dati relativi alla provincia autonoma di Trento si riferiscono al periodo 2012 – 2016.
Con la DELIBERAZIONE N° IX / 1479, la Regione Lombardia ha dato il via alle attività di Cure subacute. Si tratta di 

una presa in carico che avviene in un contesto di ricovero protetto, di pazienti affetti da postumi di un evento acuto o da 
scompenso clinicamente non complesso di una patologia cronica.
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Seguono i costi medi per ogni singolo anno tra il 2010 e il 2016 e il grafico relativo all’ultimo 

anno in esame per ognuna delle casistiche. 

 

 Tabella 16 – Costi medi dei ricoveri intra-regionali 

3.593,64 € 3.053,95 € 3.030,07 € 2.970,00 € 3.238,30 € 3.441,14 € 2.942,57 €

,54 € 2.847,43 € 2.918,30 € 3.208,88 € 3.265,56 € 3.177,27 € 3.936,14 €

3.033,00 € 3.297,95 € 3.416,24 € 2.668,99 € 2.812,56 € 2.800,56 € 2.799,38 €

6.411,79 € 6.546,94 € 6.847,70 € 6.191,78 € 5.400,18 € 5.221,30 € 5.119,81 €

3.687,03 € 3.339,40 € 3.545,38 € 3.534,91 € 3.492,05 € 3.543,60 € 3.041,06 €

3.267,33 € 3.923,28 € 4.362,58 € 4.369,47 € 4.541,05 € 4.654,82 € 5.133,34 €

4.226,37 € 4.390,66 € 3.657,64 € 3.342,59 € 3.086,59 € 2.788,46 € 3.034,91 €

1.777,83 € 1.491,77 € 1.390,84 € 1.265,01 € 1.175,11 € 1.223,65 € 1.606,78 €

2.680,50 € 3.176,23 € 3.208,69 € 3.292,83 € 3.247,55 € 3.265,66 € 3.424,84 €

3.195,70 € 3.318,45 € 3.405,85 € 3.411,96 € 3.498,46 € 3.663,14 € 3.839,74 €

3.222,11 € 2.913,55 € 3.221,91 € 2.946,93 € 2.858,23 € 2.897,14 € 2.924,52 €

2.400,06 € 2.223,40 € 1.916,72 € 2.697,57 € 2.918,08 € 2.995,60 € 3.072,00 €

Figura 12 - Costi medi dei ricoveri intra-regionali   
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 Tabella 17 – Costi medi dei ricoveri in mobilità regionale 

4.418,64 € 4.323,89 € 4.510,68 € 4.560,97 € 4.323,14 € 4.150,03 € 4.501,13 €

4.416,09 € 2.234,64 € 1.448,23 € 1.528,38 € 3.989,61 € 2.238,60 € 5.318,59 €

086,23 € 3.034,43 € 3.181,96 € 3.188,57 € 3.106,70 € 3.223,69 €

1.924,29 € 2.896,72 € 3.073,41 € 3.537,35 €

6.408,68 € 4.260,12 € 4.994,84 € 4.121,21 € 3.814,64 € 4.337,83 € 3.990,23 €

2.802,70 € 2.798,61 € € 3.489,77 € 2.930,42 € 3.692,95 € 3.162,56 €

3.222,63 € 0,00 € 2.950,85 € 3.076,00 € 1.073,55 € 3.180,50 € 2.890,20 €

3.969,83 € 3.802,16 € 3.742,88 € 3.393,86 € 3.722,40 € 3.395,00 €

3.329,65 € 2.752,73 € 3.230,34 € € 2.998,49 € 3.236,61 € 2.953,96 €

4.272,74 € 3.352,65 € 3.604,38 € 3.564,04 € 3.878,26 € 3.905,80 € 3.253,59 €

Figura 13 - Costi medi dei ricoveri in mobilità 

 

 Tabella 18 – Costi medi dei ricoveri generici 

2.533,56 € 3.614,00 € 4.130,10 € 4.776,18 € 4.890,23 € 4.610,24 € 5.740,00 €

2.045,49 € 1.884,32 € 2.309,60 € 3.003,55 € 2.702,32 € 2.359,49 € 2.179,10 €

3.736,51 € 3.312,57 € 3.919,14 € 3.813,00 € 4.147,02 € 3.901,51 € .648,67 €

2.419,51 € 2.021,69 € 1.969,26 € 1.815,41 € 2.077,47 € 1.307,81 € 1.670,71 €

5.545,14 € 4.929,44 € 5.094,25 € 4.831,14 € 4.971,89 €

3.841,61 € 3.847,07 € 3.563,19 € 4.926,58 € 3.713,61 € 4.001,87 € 4.210,15 €

Per Toscana e Friuli Venezia Giulia non sono noti i costi dei ricoveri avvenuti in stato di mobilità, benché la specifica sulla 
stessa sia stata fornita.



32

 Figura 14 - Costi medi dei ricoveri generici

 
Ulteriori analisi pervengono dalla raccolta dei dati relativi alle prestazioni ambulatoriali erogate 

nel periodo 2010-2016 a pazienti esenti e/o ricoverati per qualsiasi codice di prestazione. 

Pertanto le prestazioni in esame potrebbero non essere direttamente correlate con la patologia 

in esame, ma danno una misura dei costi sostenuti per prestazioni ambulatoriali a soggetti 

affetti da SSc. 

 Figura 15 – Spesa ambulatoriale media 

 



33

Considerazioni  
La raccolta dei dati ha rappresentato sicuramente la parte più ostica del lavoro svolto. 

Strettamente legata ad essa è la difficoltà riscontrata rispetto alla difformità delle informazioni 

presenti sul territorio nazionale. Ne è conseguita la necessità di adattare, di volta in volta, le 

analisi da svolgere alle particolarità emerse dallo studio dei dati delle singole regioni. In alcuni 

casi, sono risultati necessari trattamenti aggiuntivi sui dati forniti, al fine di garantire 

l’omogeneità degli indicatori sintetici estrapolati. Da ciò ne emerge un quadro che, se letto 

adeguatamente, fornisce informazioni importanti in merito alla diffusione e alla 

caratterizzazione della  Sclerosi Sistemica sul territorio. 

Al fine di una giusta interpretazione dei risultati forniti, è bene rammentare che le analisi relative 

alle esenzioni risentono dell’assenza di quei malati già esenti per altre patologie o che non 

hanno comunque richiesto l’esenzione per Sclerosi Sistemica. D’altra parte, come già 

specificato, anche le misure relative ai ricoveri sono passibili di una sottostima. Da esse 

vengono esclusi infatti sia tutti i dimessi le cui diagnosi non sono immediatamente correlate alla 

diagnosi di SSc, ma possono rappresentarne una manifestazione ( early pattern ), sia coloro i 

quali, pur se diagnosticati, non hanno effettuato alcun ricovero nell’anno di riferimento della 

analisi usufruendo magari del servizio in regime ambulatoriale. 

È importante ricordare che la disparità regionale tra i dati risultanti dallo studio, è in parte 

imputabile anche al fatto che, nel periodo a cui fanno riferimento i dati, la SSc era codificata 

come malattia cronica invalidante al codice 047.710.1 e riconosciuta come Malattia Rara solo a 

livello regionale e solo in Piemonte e Toscana. Dal 2017, il riconoscimento della Sclerosi 

Sistemica come Malattia Rara al codice RM0120, determina una maggiore attenzione anche ad 

aspetti della malattia quali il monitoraggio e la raccolta dei dati ad essa relativi. 
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Conclusioni 

Sebbene i dati raccolti negli anni di riferimento 2010-2016 non abbiano garantito uniformità di 

criterio per tutte le regioni tali da poterli elaborare insieme per ottenere il dato “totale pazienti 

affetti” sul territorio nazionale al quale poi riferirsi per le diverse valutazioni dello studio, è 

proprio questa impossibilità il segnale di una chiara sottostima e sottovalutazione della 

patologia, che evidenziano la necessità di stabilire un criterio di raccolta uniforme e mandatorio 

rispetto alle singole Regioni. 

E’ necessario calcolare l’andamento delle nuove diagnosi negli anni , il tasso di mortalità e la 

concentrazione territoriale su base nazionale. I dati emergenti potrebbero aprire nuovi orizzonti 

di ricerca circa l’eziologia e renderebbero la giusta dignità ad una malattia tanto complessa 

quanto largamente diffusa, la cui età di esordio sta rapidamente diminuendo verso giovani e 

giovanissimi e per la quale i servizi clinico-terapeutici e assistenziali si dimostrano insufficienti 

ad affrontare una nuova emergenza. 

Le campagne di sensibilizzazione alla diagnosi precoce promosse dall’Associazione Lega Italiana 

Sclerosi Sistemica sul territorio nazionale hanno portato negli anni ad una maggiore 

consapevolezza rispetto al riconoscimento tempestivo del fenomeno di Raynaud, quale sintomo da 

indagare in quanto potenzialmente correlato anche alle malattie del  tessuto connettivo. E’ 

evidente che una maggiore conoscenza porta come risultato maggiori screening e nuove 

diagnosi, cui deve necessariamente seguire una presa in carico multidisciplinare adeguata e 

qualitativamente comparabile in ogni regione,  garantita da terapie anche di nuova generazione 

che mirino a preservare le complicanze secondarie a sclerosi sistemica, che sono a tutt’oggi 

irreversibili. Fondamentale si rivela l’istituzione di un Protocollo Diagnostico Terapeutico 

Assistenziale validato a livello nazionale che garantisca uniformità di cura e assistenza nei 

territori. 
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L’associazione offre informazioni su una corretta gestione della malattia, educazione medico 
scientifica, sensibilizzazione rivolta all’opinione pubblica per accrescerne la conoscenza.
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 Tabella 14 – Casi di dimessi con età inferiore ai 10 anni 

15 1    1 2 4 3 1 3  
11     1 2 1 1 2 1 3 
14 2 2 1    2 1 1 1 4 
5      1  1 1 2  
6     3  1  1 1  
3   1    1  1   

Figura 6 – Distribuzione geografica dei casi di pazienti al di sotto dei 10 anni di età al loro primo 

ricovero. 

 

Tra questi casi la disparità tra donne e uomini è meno netta rispetto ai pazienti di età più 

avanzata. Quest’ultimo dato è passibile di estrema variabilità, poiché relativo a un collettivo 

molto esiguo di casi.  

 

 

                                                           
6 Non è stato possibile analizzare questo aspetto per le regioni che hanno fornito i dati in formato aggregato. 
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Seguono i costi medi per ogni singolo anno tra il 2010 e il 2016 e il grafico relativo all’ultimo 

anno in esame per ognuna delle casistiche. 

 

 Tabella 16 – Costi medi dei ricoveri intra-regionali 

3.593,64 € 3.053,95 € 3.030,07 € 2.970,00 € 3.238,30 € 3.441,14 € 2.942,57 € 

4.059,54 € 2.847,43 € 2.918,30 € 3.208,88 € 3.265,56 € 3.177,27 € 3.936,14 € 

3.033,00 € 3.297,95 € 3.416,24 € 2.668,99 € 2.812,56 € 2.800,56 € 2.799,38 € 

6.411,79 € 6.546,94 € 6.847,70 € 6.191,78 € 5.400,18 € 5.221,30 € 5.119,81 € 

3.687,03 € 3.339,40 € 3.545,38 € 3.534,91 € 3.492,05 € 3.543,60 € 3.041,06 € 

3.267,33 € 3.923,28 € 4.362,58 € 4.369,47 € 4.541,05 € 4.654,82 € 5.133,34 € 

4.226,37 € 4.390,66 € 3.657,64 € 3.342,59 € 3.086,59 € 2.788,46 € 3.034,91 € 

1.777,83 € 1.491,77 € 1.390,84 € 1.265,01 € 1.175,11 € 1.223,65 € 1.606,78 € 

2.680,50 € 3.176,23 € 3.208,69 € 3.292,83 € 3.247,55 € 3.265,66 € 3.424,84 € 

3.195,70 € 3.318,45 € 3.405,85 € 3.411,96 € 3.498,46 € 3.663,14 € 3.839,74 € 

3.222,11 € 2.913,55 € 3.221,91 € 2.946,93 € 2.858,23 € 2.897,14 € 2.924,52 € 

2.400,06 € 2.223,40 € 1.916,72 € 2.697,57 € 2.918,08 € 2.995,60 € 3.072,00 € 

Figura 12 - Costi medi dei ricoveri intra-regionali   
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L’ammontare dei ricoveri e dei ricoverati (per le regioni i cui enti hanno fornito i dati per teste) 

è stato analizzato per regime9. Per la Lombardia è inoltre presente uno 0,6% di casi di ricovero 

in regime di ‘Subacuti’10. 

Figura 11 - Distribuzione dei ricoveri e ricoverati per regime 

 

3. SEZIONE COSTI 
A partire dai dati relativi ai ricoveri (RO e DH) per Sclerosi Sistemica (ICD9CM: 710.1 e 

ICD9CM: 517.2) in Diagnosi Principale e Diagnosi Secondaria, sono stati stimati i costi medi 

per singolo ricovero. I risultati sono stati riportati separatamente in tre tabelle: 

a) Costi ricoveri intra-regionali  

b) Costi ricoveri in mobilità  

c) Costi ricoveri generici (per le regioni che non hanno fornito specifiche rispetto 

alla mobilità) 

                                                           
9 I dati relativi alla provincia autonoma di Trento si riferiscono al periodo 2012 – 2016. 
10 Con la DELIBERAZIONE N° IX / 1479, la Regione Lombardia ha dato il via alle attività di Cure subacute. Si tratta di 
una presa in carico che avviene in un contesto di ricovero protetto, di pazienti affetti da postumi di un evento acuto o da 
scompenso clinicamente non complesso di una patologia cronica. 

Per informazioni: 

02 898 66 586
  seguici su:          
info@sclerosistemica.info
www.sclerosistemica.info

aps


