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Introduzione

L’acromegalia è una malattia rara, grave e invalidante asso-
ciata ad un aumento della mortalità se non adeguatamente 
curata. Gli studi epidemiologici su questa patologia non 
sono particolarmente diffusi, specie in ambito nazionale, e 
pochi sono gli studi che hanno stimato i costi della malattia. 
Recenti lavori stimano che - sulla base delle informazioni 
disponibili nella letteratura internazionale - la prevalenza di 
questa malattia sia di circa 90 casi per milione di abitanti, 
con un’incidenza annua di 3 nuovi casi per milione ed una 
età alla diagnosi principalmente compresa tra i 18 ed i 30 
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anni (1-5). I pazienti con acromegalia non trattata hanno 
un’aspettativa di vita più breve, con un tasso di mortalità 
quasi doppio rispetto a quello osservato nella popolazione 
generale e una riduzione media dell’aspettativa di vita di 
circa 10 anni (6, 7).

L’acromegalia è causata da un’ipersecrezione cronica 
di ormone della crescita (GH), che in oltre il 95% dei 
pazienti ha origine da un tumore ipofisario secernente GH 
(4, 8-10).

I sintomi e i segni di acromegalia possono essere sud-
divisi in tre categorie:

1) cambiamenti fisici dovuti all’eccesso di GH e del 
fattore di crescita insulino-simile tipo 1 IGF-1;

2) effetti metabolici dovuti all’eccesso di GH;
3) effetti locali del tumore ipofisario (11).

Le principali manifestazioni cliniche di tali sintomi sono 
cefalea grave, deficit visivo severo, artropatia che rappre-
sentano una componente altamente debilitante e invali-
dante per il paziente e ne compromettono la qualità di vita.

Oltre a queste manifestazioni, ulteriori complicazioni 
riguardano il cancro ed i sistemi cardiovascolare e respira-
torio che rappresentano i fattori principali di una più ele-
vata mortalità per questa patologia (6, 7).

Per far fronte alle condizioni patologiche dell’acromegalia, 
gli obiettivi terapeutici sono rivolti alla riduzione della mor-
talità, alla prevenzione di recidive del tumore, all’alleviamento 
dei sintomi ed alla riduzione e/o stabilizzazione delle dimen-
sioni del tumore ipofisario preservando la funzionalità 
ipofisaria (8, 12).

Proprio in quest’ottica terapeutica è stato dimostrato 
che il controllo dei livelli di GH e IGF-1, mediatore 
dell’azione del GH, determina una riduzione significativa 
dell’aumentata mortalità osservata in questi pazienti 
(13-15).

Le opzioni terapeutiche per l’acromegalia compren-
dono la chirurgia, la radioterapia e il trattamento medico.

Per quel che riguarda la terapia esclusivamente medica 
possiamo comprendere: gli analoghi della somatostatina 
(SSA) quali ocreotide, lanreotide e pasireotide, gli antago-
nisti del GH (pegvisomant) e gli agonisti della dopamina 
(cabergolina e bromocriptina). Octreotide e lanreotide 
vengono usati in prima linea.

I pazienti non adeguatamente controllati dagli SSA in 
monoterapia, circa il 30-40% (6, 10, 16) vengono trattati 
con una seconda linea farmacologica che prevede:

1) pegvisomant in monoterapia;
2) la combinazione di SSA e pegvisomant e/o agonisti 

della dopamina;
3) pasireotide in monoterapia.

L’utilizzo di farmaci efficaci, oltre ad avere effetti positivi 
sulla speranza e sulla qualità di vita dei pazienti, hanno 

certamente un rilevante impatto economico. Ciò si riflette 
sia in termini di riduzione dei costi diretti, siano essi 
imputabili al Servizio Sanitario Nazionale siano le spese 
sostenute direttamente dai pazienti per la gestione e cura 
della malattia. Oltre a questi effetti positivi ulteriori van-
taggi si hanno in termini di minori costi indiretti (perdita di 
produzione).

Ad oggi, la letteratura economica nazionale in 
quest’ambito risulta piuttosto povera e fa riferimento ai 
soli costi diretti sanitari. Lo studio di Didoni et al. 2004 
stima una spesa annua per il SSN tra gli € 8.000 e € 
12.500 in base alla risposta dei pazienti alla terapia 
(17).

L’obiettivo del presente studio è stato quello di colmare 
un gap informativo sul peso economico dell’acromegalia 
per il particolare gruppo di pazienti non controllati con una 
prima linea di trattamento farmacologico. In particolare, si 
è tentato di stimare:

1) i costi sostenuti direttamente dai pazienti e dai loro 
caregiver per la cura, il monitoraggio e la gestione 
della malattia (costi diretti);

2) i costi che annualmente vengono sostenuti dalla 
società riferiti alla perdita di produzione causata 
dalla malattia (costi indiretti).

Metodi

In mancanza di dati di registro o indagini in grado di 
fornire stime sui costi sociali sopra indicati, è stata effet-
tuata un’ indagine ad hoc su un campione di pazienti a 
cui è stato somministrato un questionario precedente-
mente validato in letteratura, adattato al contesto di ana-
lisi (18, 19).

L’indagine è stata condotta grazie alla collaborazione 
dei medici di 17 Centri di endocrinologia presenti in Italia 
(Tabella I) selezionati in base al bacino di pazienti tratta-
bili ed all’accettazione da parte dei responsabili al coinvol-
gimento nello studio. I pazienti sono stati arruolati 
all’interno dello studio in modo sequenziale rispetto a 
quanto disponibile all’interno dei database di ciascun cen-
tro. I criteri di inclusione considerati per l’arruolamento 
dei pazienti sono stati:

•• età maggiore di 18 anni;
•• diagnosi confermata di acromegalia (da archivi 

clinici dei centri);
•• paziente non controllato durante la terapia con ocre-

otide LAR o lanreotide ATG in monoterapia, pegvi-
somant in monoterapia, pegvisomant associato ad 
ocreotide LAR o lanreotide ATG.

I risultati raccolti sono stati inseriti all’interno di un mo-
dello economico al fine di quantificare i costi diretti ed 
indiretti medi per paziente. Ai pazienti è stato fatto firmare 
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il consenso informato come previsto in indagini retrospet-
tive non interventistiche.

Per la stima dei costi diretti sanitari si è tenuto conto dei 
costi a carico parziale o totale del paziente e non dei costi 
a carico del SSN. Quali elementi di costo sono stati inseriti 
i farmaci non rimborsati dal SSN, gli esami e le visite 
specialistiche.

Ad essi si aggiungono, quali costi diretti non sanitari, le 
spese di trasporto sostenute dai pazienti per recarsi nelle 
strutture che erogano le prestazioni e la dispensazione dei 
farmaci.

In riferimento ai costi indiretti, si è tenuto conto delle 
seguenti condizioni occupazionali del paziente o del 
caregiver:

•• assenteismo, ovvero la mancata produttività dovuta 
all’assenza dal lavoro da parte del paziente a causa 
della malattia;

•• presenteismo, ovvero la circostanza in cui il paziente 
si reca a lavoro, tuttavia la sua produttività è minore 
rispetto allo standard a causa della malattia;

•• disoccupazione, intesa come la mancata occupazio-
ne generata dalla malattia la quale comporta 
l’impossibilità di lavorare ed avere un reddito si-
mile a chi invece è riuscito a trovare lavoro.

Per la stima dei costi indiretti è stato scelto l’utilizzo dello 
Human Capital Approach o Metodo del Capitale Umano 

(20). Ciò equivale a misurare la mancata produzione, di un 
paziente o di un caregiver, in termini di deficit di guadagni 
dovuti alla perdita di produzione causati dalla malattia. Più 
in generale, il calcolo dei costi indiretti totali è stato otte-
nuto moltiplicando il numero di giornate di lavoro perse, 
da parte del paziente o del caregiver, a causa della malat-
tia, che si può desumere dalle risposte date al questionario 
somministrato ai pazienti, ai quali è stato chiesto di indi-
care il proprio reddito.

In particolare, le stime dei costi indiretti sopra definiti 
sono state effettuate tenendo in considerazione le seguenti 
assunzioni:

•• assenteismo, stimato come prodotto tra i giorni di 
assenza dal lavoro a causa della malattia ed il red-
dito medio giornaliero del paziente (o del caregiver, 
considerando i giorni di lavoro persi a causa della 
prestazione di assistenza al paziente affetto da 
acromegalia);

•• presenteismo, stimato come prodotto tra i giorni di 
lavoro annui caratterizzati da una ridotta produtti-
vità, la percentuale di produttività media ridotta ed 
il reddito medio giornaliero del paziente;

•• disoccupazione, stimata come prodotto tra i giorni 
lavorativi presenti in un anno ed il reddito medio 
giornaliero del paziente nel caso in cui quest’ultimo 
fosse occupato.

Per la stima dei costi giornalieri indiretti, il modello 
assume che il totale giornate lavorative in un anno sia pari 
a 254.

Sulla base di questi giorni, sono state stimate le perdite 
di produzione per paziente nelle diverse ipotesi sopra indi-
cate ipotizzando un andamento lineare nel tempo che ci ha 
permesso di riportare all’anno i dati campionari riferiti ai 
tre mesi precedenti l’intervista.

Le stime relative al peso economico a livello nazionale 
sono state effettuate trasferendo i risultati del campione 
oggetto di questa analisi sul numero di pazienti presenti in 
Italia in trattamento farmacologico di seconda linea (pari a 
2.314 pazienti in Italia) (21).

Risultati

In tabella II sono riportate le caratteristiche generali dei 
pazienti appartenenti al campione oggetto di studio. 
Complessivamente sono state raccolte informazioni per 86 
pazienti con età media pari a 54 anni (Range 27-79) di cui 
il 57,0% uomini. In particolare, il numero di pazienti occu-
pati è risultato pari al 51,2% dei rispondenti mentre ben 
l’8,1% è risultato non occupato a causa della malattia.

In tabella III si osserva che dei pazienti intervistati il 
65,8% ha perso giornate di lavoro a causa della malattia, 
mentre il 64,7% ha dichiarato di aver ridotto la propria 
capacità produttiva sul lavoro a causa della malattia  

Tabella I. Centri di endocrinologia coinvolti nell’indagine.

Centro che ha partecipato alla 
rilevazione

Città

AOU Città della Salute e della Scienza 
di Torino Ospedale Molinette

Torino

Ospedale Niguarda Ca’Granda Milano
IRCCS San Raffaele Milano
Fondazione IRCCS Ca’ Granda 
Policlinico

Milano

ASST Papa Giovanni Bergamo
IRCCS S. Martino Genova
Azienda Ospedaliera di Padova Padova
Ospedale Maggiore Parma
Arcispedale S. Anna Ferrara
Ospedale Cisanello Pisa
Ospedale Riuniti Ancona
Policlinico Umberto IRoma Roma
Policlinico Gemelli Roma
AOU Federico II Napoli
Policlinico-Bari Bari
Policlinico di Palermo Palermo
AOU Policlinico G. Martino Messina

AOU: Azienda Ospedaliera Universitaria
IRCCS: Istituti di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico
ASST: Azienda Socio Sanitaria Territoriale.
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(mediamente il 23,3% in meno rispetto a quando non ha 
conseguenze negative della patologia).

Nella stessa tabella sono indicate per un periodo pari a 
tre mesi precedenti all’intervista: le giornate di lavoro 
perse per assenza dal lavoro (9,4), le giornate di ridotta 
capacità lavorativa (17,8) e le giornate di lavoro perse dai 
caregivers (6,2).

All’interno del questionario ai pazienti è stato chiesto di 
indicare la spesa media annua sostenuta in corrispondenza 
di alcune voci di costo relative a servizi che non risultano 
rimborsati dal SSN, la cosiddetta spesa out of pocket. Tali 
voci di costo (Tabella IV) hanno comportato una spesa 
media annua per paziente pari a € 481,9.

Dalle indicazioni di spesa fornite dai pazienti è emersa 
una forte variabilità, per cui, per ogni singola voce di 
costo, si passa da una situazione in cui il paziente dichi-
ara di non aver speso nulla ad una situazione completa-
mente opposta per cui la spesa annua raggiunge un 
massimo di € 3.000.

Assenteismo e disoccupazione dei pazienti

In base alle risposte fornite dai pazienti occupati in merito 
al reddito annuale netto percepito è stato possibile stimare 
il reddito medio ponderato annuale netto per un paziente 

occupato affetto da acromegalia. Tale reddito è risultato 
pari a € 18.824,8. Partendo da tale stima, ed associandola 
ai giorni lavorativi presenti in un anno, si è assunto che il 
reddito netto giornaliero di un paziente occupato affetto da 
acromegalia fosse pari a € 74,1.

Moltiplicando il reddito giornaliero netto con il numero 
di giornate di lavoro perse in un anno, il costo indiretto 
medio annuo per un paziente con acromegalia occupato 
dovuto all’assenteismo è risultato pari a € 2.783,7.

Considerando invece i pazienti che hanno dichiarato di 
non essere occupati a causa della malattia (8,1% dei 
rispondenti), si è assunto che questi pazienti abbiano avuto 
una perdita di produttività pari al reddito complessivo 
dichiarato dagli occupati (€ 18.824,8).

Presenteismo dei pazienti

Agli intervistati è stato chiesto di indicare una percentuale 
che potesse quantificare la ridotta capacità produttiva ge-
nerata dalle conseguenze della malattia. La figura 1 riporta 
una distribuzione per classi della ridotta capacità produt-
tiva dichiarata dagli intervistati. Tali percentuali sono state 
aggregate all’interno di classi e la figura 1 ne riporta le 
distribuzioni di frequenza per genere in base alle risposte 
fornite dai pazienti occupati nel campione.

Tabella II. Caratteristiche generali della popolazione oggetto di studio.

Sesso N M % F %

Pazienti 86 49 56,98% 37 43,02%

Età M F  

Età media (Min-Max) 54 (27;79) 53 (27;79) 54 (30;75)  

Età alla diagnosi N % M % F %

[0-20] 7 8,43% 4 8,51% 3 8,33%
(20-40] 35 42,17% 20 42,55% 15 41,67%
(40-60] 28 33,73% 15 31,91% 13 36,11%
(60-80] 13 15,66% 8 17,02% 5 13,89%
Totale (% di non risposta: 3,5%) 83 100% 47 100% 36 100%

Titolo di studio del paziente N % M % F %

Nessun titolo 1 1,16% 1 2,04% 0 0,00%
Elementare 9 10,47% 4 8,16% 5 13,51%
Media inferiore 30 34,88% 19 38,78% 11 29,73%
Media superiore 38 44,19% 21 42,86% 17 45,95%
Laurea 8 9,30% 4 8,16% 4 10,81%
Totale 86 100% 49 100% 37 100%

Stato lavorativo del paziente N % M % F %

Occupato/a a tempo pieno o part-time 44 51,16% 29 59,18% 15 40,54%
Non occupato/a a causa della malattia 7 8,14% 5 10,20% 2 5,41%
Non occupato/a NON a causa della malattia 20 23,26% 15 30,61% 5 13,51%
Studente/Studentessa 0 0,00% 0 0,00% 0 0,00%
Casalingo/a 15 17,44% 0 0,00% 15 40,54%
Totale 86 100% 49 100% 37 100%
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In particolare, i pazienti occupati che hanno dichiarato 
di avere avuto giorni di lavoro con una ridotta capacità 
produttiva sono risultati pari al 64,7% degli occupati. Tra 
la popolazione dei pazienti occupati che hanno dichiarato 
di avere avuto delle giornate di lavoro con una ridotta 
capacità produttiva a causa della malattia, il numero medio 
di giornate lavorative dichiarate con capacità ridotte negli 
ultimi tre mesi è risultato pari a 17,8. Considerando un 
andamento lineare nel corso dei trimestri di un anno si 
sono stimate 71,08 giornate lavorative con una ridotta 
capacità produttiva per ciascun paziente occupato.

Moltiplicando il reddito medio netto giornaliero di 
un paziente occupato affetto da acromegalia per il 
numero medio dei giorni di lavoro con ridotta capacità 
produttiva e per la percentuale di riduzione di tale 
capacità stimata dai questionari, è stato possibile 
assumere una perdita di produttività media annua pari a 
€ 1.227,1 per paziente.

Assenteismo dei caregivers

Dall’analisi è emerso che il 58,3% dei pazienti risulta 
ricorrere all’assistenza informale privata. Sulla base delle 
stime derivanti dalle risposte al questionario fornite dai 
pazienti, il 51,0% dei caregivers è risultato occupato e, di 

questi, oltre il 95% ha perso almeno una giornata lavora-
tiva a causa dell’assistenza al paziente con acromegalia.

Considerando i soli caregivers occupati, il numero 
medio di giornate di lavoro perse a causa della prestazione 
di assistenza fornita al paziente negli ultimi tre mesi è 
risultato pari a 6,2. Come fatto in precedenza, assumendo 
l’andamento lineare dei trimestri in un anno si sono sti-
mate 24,7 giornate di lavoro perse da parte dei caregivers 
a causa della malattia.

Secondo le risposte fornite da pazienti in merito al red-
dito annuale netto del caregiver occupato cui ricorrono per 
ricevere assistenza, si è stimato un reddito medio ponde-
rato annuale netto pari a € 17.088,1. Tenendo conto dei 
giorni lavorativi in un anno, il reddito giornaliero netto di 
un caregiver è risultato pari a € 67,3. Moltiplicando tale 
reddito per il numero medio di giornate di lavoro perse in 
un anno si è stimato un costo per assenteismo del caregiver 
pari a € 1.660,4 annui.

Cost of Illness. Considerando la distribuzione dei pazienti 
rispondenti al questionario, il modello di Cost of Illness ha 
stimato un costo medio annuo complessivo per paziente in 
analisi di € 3.831,9. In particolare, i costi diretti sono risul-
tati pari a € 481,9 (Figura 2), mentre i costi indiretti pari a 
€ 3.350 (Figura 3).

Tabella III. Elementi per il calcolo dei costi indiretti.

Altre variabili Stima

Percentuale dei pazienti occupati che hanno perso giornate di lavoro 65,85%
Percentuale dei pazienti occupati con giorni di lavoro caratterizzati da una ridotta capacità produttiva 64,71%
Percentuale della ridotta capacità produttiva media sul lavoro da parte dei pazienti occupati 23,30%
Percentuale dei pazienti che ricorrono all’assistenza informale privata 58,33%
Percentuale dei caregivers occupati 51,02%
Percentuale dei caregivers occupati che hanno perso giornate di lavoro a causa della prestazione di assistenza 95,83%

Giornate di lavoro perse o con ridotta capacità produttiva 
negli ultimi 3 mesi dall’intervista

Stima Min Max Dev. 
Standard

Numero medio di giornate di lavoro perse dal Paziente 
occupato a causa della malattia

9,39 1 60 12,24

Numero medio di giornate di lavoro con una ridotta capacità 
produttiva per un Paziente occupato a causa della malattia

17,77 1 90 19,99

Numero medio di giornate di lavoro perse da parte del 
caregiver a causa della prestazione di assistenza

6,17 1 70 14,04

Tabella IV. Spesa media annua per Paziente affetto da acromegalia non controllata.

Voce di costo Spesa media annua Min Max

Spostamenti per recarsi al Centro/ospedale che la segue € 194,03 € 0,00 € 3.000,00
Farmaci (con o senza prescrizione del medico) € 146,72 € 0,00 € 2.000,00
Esami per la sua malattia € 69,48 € 0,00 € 900,00
Visite specialistiche (cardiologo, diabetologo, ortopedico, ecc.) € 71,67 € 0,00 € 1.000,00
Totale € 481,89  

Oltre alle voci sopra elencate, all’interno del questionario è stata indagata anche la spesa per gli incontri di sostegno psicologico ma tale voce è 
risultata pari a zero.
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Figura 1. Ridotta capacità produttiva tra i pazienti occupati con acromegalia non controllata.

Figura 2. Costi diretti non sanitari associati ai pazienti con acromegalia non controllata in Italia.

Figura 3. Costi indiretti associati ai pazienti con acromegalia non controllata in Italia.
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Nel dettaglio, le principali voci di costo diretto sono 
rappresentate dagli spostamenti per recarsi al Centro/
ospedale e dai costi per i farmaci non rimborsati dal SSN 
che rappresentano il 70,7% dei costi diretti considerati 
nell’analisi.

Per quanto riguarda il peso economico in termini di per-
dita di produttività, le principali voci di costo sono rappre-
sentate dalla mancata occupazione e dall’assenteismo del 
paziente che complessivamente pesano per il 73,7% ris-
petto al totale dei costi indiretti analizzati.

Discussione

Una corretta valutazione dell’impatto di una patologia 
non deve tenere in considerazione le sole componenti 
epidemiologico/demografiche della malattia ma anche le 
implicazioni economiche che ne conseguono sia per il 
singolo paziente che per la società. In questa prospettiva 
la quantificazione dei costi indiretti e dei costi sostenuti 
dalle famiglie per la gestione e la cura della malattia rap-
presentano delle variabili importanti che molto spesso 
pesano più del 50% del peso economico complessivo  
(18, 22-27).

A nostra conoscenza, questo studio rappresenta il primo 
tentativo di quantificare i costi sostenuti dai pazienti non 
controllati affetti da acromegalia in Italia e dai loro  
caregivers. In particolare, si è cercato di stimare il peso 
economico gravante sui pazienti in termini di perdita di 
produttività ed i costi sostenuti direttamente dal paziente.

I costi indiretti per un paziente con acromegalia in trat-
tamento di seconda linea farmacologica in Italia ammon-
tano a circa € 3.350 annui per paziente. Tali costi 
rappresentano una variabile significativa in quanto impat-
tano non solo dal punto di vista economico del paziente, 
che potrebbe ridurre la sua capacità di curarsi e rischiare 
addirittura di rinunciare alle cure (28), ma anche sulla 
qualità di vita che il paziente percepisce a causa 
dell’insicurezza dettata dalla precaria vita lavorativa ed 
economica.

Infine, per quanto l’assunzione che il campione sele-
zionato sia rappresentativo della reale popolazione di 
pazienti a livello nazionale possa risentire di una eventuale 
distorsione campionaria, si propone comunque una stima 
dei costi complessivi diretti sanitari a carico dei pazienti, 
diretti non sanitari, e indiretti. Infatti, applicando i costi 
medi annui per paziente al numero di soggetti prevalenti in 
Italia (circa 2.314 pazienti (21)) è stato possibile ottenere 
un costo medio annuo complessivo pari a circa € 8,9 milioni. 
Di questi, oltre € 7,7 milioni associati ai soli costi indiretti 
(di cui il 28% è attribuibile all’assenteismo, il 12,1% al 
presenteismo, il 45,7% alla mancata occupazione del 
paziente ed il 14,1% all’assenteismo del caregiver). A 
questi si aggiungono oltre € 1,1 milioni in termini di costi 
diretti (di cui il 40,3% è attribuibile agli spostamenti per 
recarsi al centro/ospedale per le visite, il 30,4% all’acquisto 

di farmaci non rimborsati dal SSN ed il 29,3% a visite spe-
cialistiche ed esami a carico del paziente).

Come tutti i modelli di questo genere il presente studio 
non è esente da limiti. In primo luogo, le stime di costo 
derivanti dal campione analizzato risentono di una even-
tuale distorsione campionaria dettata dai centri coinvolti 
che, essendo particolarmente specializzati, potrebbero rappre-
sentare un bacino non rappresentativo della reale popola-
zione di riferimento. Tuttavia, tale studio rappresenta, a 
nostra conoscenza, il più ampio campione analizzato nel 
contesto nazionale in riferimento a variabili economiche 
su questa malattia.

In secondo luogo, la stima dei costi indiretti è stata 
effettuata attraverso il metodo del capitale umano se-
condo l’assunzione che una persona generi un flusso di 
produzione di valore pari al suo reddito da lavoro indi-
viduale, e che il suo livello retributivo rifletta il reale 
contributo alla produzione (29). Pur considerando le cri-
ticità sottintese a questa tipologia di approccio e la pos-
sibile sovrastima del reale peso economico rispetto al 
metodo Friction Cost (30), la limitata disponibilità dei 
dati e l’impossibilità di ottenere delle reali stime della 
frequenza e lunghezza dei periodi frizionali non ha con-
sentito stime alternative a fini comparativi. In terzo 
luogo, le informazioni socio-demografiche raccolte tra-
mite il questionario non sono risultate del tutto esaustive 
ai fini dell’analisi in quanto, se da una parte è stato pos-
sibile stimare il numero di pazienti non occupati a causa 
della malattia, dall’altra non è stato possibile desumere 
quanti tra questi sarebbero potuti risultare occupati se 
non avessero avuto la malattia. Il peso economico asso-
ciato all’acromegalia in Italia risulta tutt’altro che trascu-
rabile, soprattutto dal punto di vista sociale. Questo 
lavoro potrebbe rappresentare uno strumento utile per i 
decisori che operano nell’ambito delle politiche sanitarie 
in quanto propone una stima del peso economico di una 
patologia caratterizzata da una notevole scarsità di 
informazioni che, tuttavia, comporta un impegno eco-
nomico per le famiglie che nella quotidianità devono so-
stenere la gestione e la progressione della malattia.
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