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Analisi dei costi sociali e dei bisogni in soggetti con disturbo dello spettro della
neuromielite ottica (NMO) e forme associate agli anticorpi anti-MOG (MOGAD)
NEOCOS: NEuromielite Ottica / MOGAD - COsti Sociali

Il Disturbo dello Spettro della Neuromielite Ottica (NMO/MOGAD) e le forme associate agli
anticorpi anti-MOG (MOGAD) sono patologie neurologiche rare e invalidanti, caratterizzate
da ricadute imprevedibili e da un decorso clinico ancora non completamente definito.
Entrambe le condizioni comportano un impatto significativo sulla vita dei pazienti e dei loro
familiari, ma a oggi restano poco studiate sotto il profilo socio-economico, sia in termini di
costi diretti e indiretti, sia in termini di bisogni assistenziali e sociali.
Obiettivi
L'obiettivo principale di questa indagine & stimare, in Italia, 'onere economico e i bisogni
sociali associatia NMO e MOGAD, con un doppio focus:
1. Valutazione dei costi:
- Costi diretti sanitari (ospedalizzazioni, farmaci, visite, esami, riabilitazione)
- Costi indiretti (perdita di produttivita, assistenza informale)
- Costi sociali (pensioni, invalidita - con analisi integrativa su dati INPS)
- Costi legati a ricadute e gradi di disabilita (scala EDSS)
- Valutazione della qualita della vita (strumento EQ-5D)
2. Rilevazione dei bisogni:

Individuazione dei principali bisogni clinici, sociali e psicologici dei pazienti
- Analisi del livello di accesso ai servizi, supporti ricevuti e percezione della qualita
dell'assistenza
- Approfondimento dei bisogni dei caregiver e delle famiglie



