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ASSISTENZA Al MALATI RARLSISTEM A

COMPLESSO - - B

Rete centri di esperienza
Sistema di riferimento

Rete ospedaliera periferica

Reti territoriali cure primarie
Farmacie ospedaliere e territori [
Reti cure palliative

Tutela disabilita- handicap

Comuni



ORGANIZZAZIONE/
PROGRAMMAZIONE

RETI VERTICALI
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Diagnosticare e
curare la malattia

Informazione



CREARE LA
RETE DEI
CENTRI
ACCREDITATI




Cos’e un Centro
Come si seleziona
Come funziona
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A che cosa deve essere dedicato

Da cosa deve essere composto
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.dedicato a gruppimie

.composto da piu unita -
operative




U.O. Centro per le MR...

Ematologia _ --.del metabolismo
Gastroenterologi
Genetlcae - == w= == = el sistema immunitario

Odontoiatria™ _~ -
N ~

Ortopedia == =~....ematologiche
Fisiatria ~ e

Neurologia ~ ...del SNC
Nefrologia

Infettivologia® ...
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LARGHI BACINI

POCHI CENTRI PER
REGIONE

R B B N B RO O

NON TUTTE LE REGIONI HANNO TUTTI
I CENTRI AL PROPRIO INTERNO:
ACCORDI INTERREGIONALI



Anno 2013

Circa 25
milioni di

R

abitanti



Presidi dove
insistonouno o, 19§
piu centri

Alcuni hanno solo
1 centro o 1 unita
operativa

Altri hanno

molti centri {
Rete nazionale



Tassi regionali  Presidi per MR per 100.000 ab.
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CAPACITA’ DI
PORRE
DIAGNOSI

CAPACITA’ DI
DEFINIRE IL
PIANO
TERAPEUTICO-
ASSISTENZIALE

Due compiti, due
criteri essenziali









PER FARE UNA
RETE NON
BASTANO I
NODI, SERVONO
LE
CONNESSIONI
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Farmaci esteri
Trattamenti off label
Dietetici
Parafarmaci

Galenici magistrali
Dispositivi medici
Protesi ed ausili

Presidi



Proposta da ciascun centro
di prodotti in integrazione in
O base alla propria esperienza

'c prescrittiva

0 Revisione sistematica
etteratura per patologia e
q) oer principio attivo

E (attraverso il metodo EBM)

Consenso tra Centri della
rete per specifiche patologie "";
e Servizi Farmaceutici




Registro Malattie Rare

Provincia Autonom

one Emilla Romagna » Ao
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Regione Umbria

idi

Regione Campamna

Regione Sardegna

COORDINAMENTO REGIONALE
Malattie Rare T accedi »




Piattaforma ad uso Gruppi di Lavoro

ISu:hEu:I;a nalattis

Pareri del gruppo di lavero

Terna alla ricerca

Schede malattie
materiale bibliografico di supporto
scambio pareri dei clinici



‘DECRETO NAZIONALE 27.9/2001.--
Elenco di MR '

. codici esenzione.................. 33L......
“"NOMI"” del Decreto 581i) o
categorie nosologiche : 13 Ju:"d"
CNGML TOTALT MR e S E

(entita/mal. comprese)



TUTTI | CONTENUTI PRESCRITTIVI E | PASSI DEL PERCORSO
ASSISTENZIALE COMPRESO IL MONITORAGGIO CLINICO E

LACCESSO Al BENEFICI IMMEDIATAMENTE DISPONIBILI
NEL SISTEMA

....

GdL conclusi

malattie esami

PA esaminati = {

. . . |
di cui approvati




DA PRASSI
ONDIVISA A
DIRITTO ESIGIBILE
DEL PAZIENTE
ATTRAVERSO
DELIBERE
REGIONALI
EMELLE




Prevalenza grezza
5X 1.000

abitanti

5.000 malat ilione



le+se

e16-06
e68-S8
epg-08
e6/-SL
ep/-0L
 £69-59
 ep9-09
 £65-SS
epS-05
2G-St
epb-ob
e6E-SE
epe-0¢
e6Z-ST
epz-02
e6T-ST
epT-0T
£60-50
 e10-00

Eta
33% ped

800
700
600
500
400
300
200
100



INTEGRAZIONI LEA

42

Farm

Galenici Protesi e ausili
Dispositivi medici

rappresentano il 48% sul tot prescrizioni



Risparmiare lavorando sull’appropriatezza
prescrittiva attraverso i1 protocolli

Spesa massima prevedibile per

tutti i protocolli individuati . _
per anno/per milione di

abitanti
Risparmio prevedibile grazie
al conseguente controllo
dell’'appropriatezza prescrittiva per anno/

abitanti
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CHI FA COSA,
DOVE, COME,
QUANDO

,- - _
‘.

PERCORSI DEI MALATE



Sistema di riferimento

Luoghi fisici dove si ,{'h
fanno cose specifiche [ & o G0

Logica clinica che porta
a fare cosa per chi

Organizzazione che |
accompagna il paziente @ &
da un luogo ad un altro [ &
in modo “automatico”

PERCORSI DEMAL
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CHE INFORMAZIONE SI
RACCOGLIE ?

QUEL

DECIII)-SRE E FARE SUL

PAZIENTE
7 3 ol e ‘HMGQ*&




Definizione
paziente e malattia
Prescrizioni

Cartella clinica e percorso
paziente

Diagnosi genetica

moduli



I Centri Accreditati
gli ospedali
I Distretti Sanitari

1 Servizi farmaceutici
territoriali e le
farmacie ospedaliere

Le riabilitazioni

Le reti territoriali
(cure palliative, [
domiciliari integrate, :‘“‘“L 0 s




Facilitare la prescrizione: fascia del farmaco trasparente al medico
prescrittore, moduli predefiniti per farmaci galenici ed orfani,
acquisizione consenso informato per farmaci off-label, relazione per
farmaci esteri ed extra-LEA

Nel modo piu economico possibile:farmacie ospedaliere

Vicina al luogo di vita del paziente e/o al Centro prescrittore
secondo necessita, monitoraggio clinico e controllo della spesa
farmaceutica regionale

Vicina al luogo di vita del paziente e/o al Centro prescrittore
secondo necessita, stretto monitoraggio di efficacia e sicurezza
del farmaco nella pratica clinica



Farmaci orfani

Tutti gli altri farmaci
Trattamenti off-label
Dietetici

Parafarmaci

Farmaci esteri
Galenici magistrali
Dispositivi medici
Protesi ed ausili

Altri trattamenti

(Riabilitazione-procedure chirurgiche)

IL SI coinvolge diversi attori,

funzioni e luoghi

Prescrizione

Centri di expertise
Approvvigionamento
farmacie ospedaliere, altre

Erogazione

Servizi farmaceutici
ospedalieri e territoriali
distretti
Somministrazione e

monitoraggio
Centri di Exp
Altri ospedali
domicilio



TRE livelli di erogazione dei benefici previsti
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121.868 pazienti
7.203 professionisti
1126 nodi

NUMERI DEL

SISTEMA | 9°



43.675 piani assistenziali

112.455 prescrizioni e
approvvigionamenti

56.074 prodotti dispensati

43.594 episodi di,,
dispensazione |

Numeri del sis‘:em



Piano Terapeutico Personalizzato Utente connesso: gh_me_centro
Paziente: BIANCHI LINA 10/10/2000

[ PP da ric

: solo medici dei Centri di .
riferimento

Farmacia che Eroga:

Nome Commerciale Posologia Ruta oty Non-
— AIFA  Label

Sost

O O

Farmacia che Procura: |

: solo trattamenti per MR
previsti dai Lea, o dai protocolli, o
motivati e autorizzati per o o e 2 e s
integrazione individuale

Farmacia che Eroga: (_De

Farmacia che Eroga:

Off- Non-
Label Sost

: ordine nelle prescrizioni ’

Gruppo me commerciale Posologia

2

Aggiungi d

Farmacia che Procura:

Farmacia che Eroga:

Trattamento




Piano Terapeutico Personalizzato
Paziente: BIANCHI LINA 10/10/ 2000

[ pTP da ricovero

Farmacia che Procura: |/ Di

Farmacia che Eroga: |

Nota-  Off- Non-
AIFA  Label Sost

[ izl O 0O O

Aggiungi farmaco

Principio Attive Nome Commerciale Posologia

Farmacia che Procura:

Farmacia che Eroga: ') Del

off- Non-
Label Sost

,7 J ’7J ,7 D D D mostra

Principio Attive Nome Commerciale Posologia

F Proc
Farmacia che Eroga: () Del Centro

off- Non-
Label Sost

Y | I Y | A

Principio Attivo Nome Commerciale Posologia

Farmacia che Eroga: () De

Trattamento

Galen. Relaz.

Sezione 1: protocolli terapeutici regionali

Sezione 2: LEA ed extra-LEA a carico
dell’assistito

Sezione 3: richieste extra-LEA individuali

Sezione 4: galenici magistrali

Sezione 5: dietetici prescrivibili in regime di
esenzione dal costo

Sezione 6: altri trattamenti

Il modulo del PTP



Registro Malattie Rare

Malattie Rare

Scadenzario Piani
Piano Terapeutico Personalizzato Utente connesso: aneuralogol

Nuovo Certificato Paziente: ROSSI MARIO 01/02/1947

Cerca Pazienti

Cerca Paziente
con PIN

Ricerca nei Pian

Terapeutici

Segnalazione Terapia Nome commerciale 2 | Lookup Table -- Finestra di dizlogo pagina Web

Malattie non = ; p— . )
comprese [CHININASOLFATO | [cHinINA SOLFATO=20CPR 2 7 | []L&8 tt/mdsticmrtestdiis/SiGenelzatookupiséte= famacclgh
Elenco Malattie | AMITRIPTILINA V| [aDErRIL30CRR RIV25MG - | >> | Esti | pag.1

non comprese

| FLURAZEPAM V| [paLMADORM*30CPS 15MG [ -]

NOMECONFEZIONE NOMEPATTIVO DITTA SPEC FASCIA

= ' e e LLMADORM* g URAZEPAM
Estrazione Dati Aggiungi farmaco 5 ?;rhg“mm 30CPS EWLOJSDCESEEERA'C MEDA PHARMA SpA * c
GESUDUE . Farmacia che Procura: () Del Centro () di Residenza S ?ﬁaﬁgmom : -
Somministrazione Messaggio dalla pagina Web
Orfani 8| Feuison=3oc
Farmacia che Eroga: |_/Del Centro () di Residenza
Elaborazione 545 8| Feurson30c

Stai prescrivendo un farmaco con un uso off-label,
. ﬂ FLUNOX*20CH ! Hai raccolte il consenso informato del paziente e firmate |'assunzione
Cambio Password di responsabilita 77
| 8| FLuNoX*30cH
Manuale Principio Attive Nome Commerciale

|

g VALDORM*30Q
15MG

Aggiungi farmaco

5 VALDORM*30
30MG

Farmacia che Procura: () Del Centro () di Residenza

Farmacia che Eroga: (Del Centro () di Residenza




Registro Malattie Rare

Scadenzario Piani
Nuove Certificato
Cerca Pazienti

Cerca Paziente
con PIN

Ricerca nei Pian
Terapeutici
Segnalazione
Mzlattie non
comprese

Elenco Malattie
non comprese

Estrazione Dati
Gestione
Somministrazione
Orfani
Elaborazione SAS
Cambio Password

Manuale

Piano Terapeutico Personalizzato Utente connesso: aneurologo1

Paziente: ROSSI MARIO 01/02/1347

Terapia Nome commerciale Posologia E:{;E' :(?:t_
| CHININA SOLFATO  v/| |CHII-.III-.I.£.SSL?ETO"ZCICJREJZCICI ma per 2/die v 0
(AMITRIPTILNA ~ v| [ADEPRIL*30CPR RIV 25MG > |[50 ma/die v 0
| FLURAZEPAM V| [pawmaporr30ces 15MG 7 |[15 mo/die v

Aggiungi farmaco

Farmacia che Procura: ':'DE| Centro ‘: Residenza |S-S- Farmacia TerritDriale-OspedaleS Antonio V|

Farmacia che Eroga: () Del Centro (® i Residenza |S.S Farmacia Territoriale-Ospedale S. Antonio V|

Nota- Off- Non-

Principio Attivo Nome Commerciale Posologia AIFA  Label

Sost
[R1LUZOLO J|RILUTEK“SSCPR RIV 50MG J 50 mo/die N 0 N
Aggiungi farmaco
Farmacia che Procura: () Del Centro () di Residenza v

Farmacia che Eroga: (el Centro ® di Residenza
5.5 Farmacia Teritoriale-Ospedale S. Antonio
Servizio di Farmacia-P.0. Piove di Sacco

off- Non-
Label Sost

J | J | 0 Il Il mostra

Aggiungi trattamento in esenzione

Principio Attivo Nome Commerciale Posologia Galen. Relaz.

Farmacia che Procura: (_ Del Centro () di Residenza v

Farmacia che Eroga: () Del Centro () di Residenza v

La prescrizione di
altri trattamenti
(LEA) e la scelta
della struttura
erogatrice




Registro Malattie Rare

Scadenzario Pian . _—
aaenzaro Fia Regione di residenza:

) EeiElES Stato estero di residenza:

Cerca Pazienti

Cerca Paziente

con PIN Domicilio diverso dalla

residenza:
Ricerca nei Pian
Terapeutici

Indirizzo:

Comune di domicilio:
Segnalazione
Malattie non
comprese

Regione di domicilio:

Stato estero di domicilio:
Elenco Malattie
non comprese Assistenza fornita da:

Estrazione Dati
Gestione

Somministrazione
Orfani

Malattia:

Elaborazione SAS Malattia di riferim.:

- Codice esenzione:
Cambio Password

Manuale Medico certificatare:

Usa Dietetici:

Usa farmaco orfano:

Primo centro che ha
effettuato la diagnosi:

Data diagnosi;

Fonte dati esordio:

Centro che certifica
Presidio che certifica:
Azienda che certifica:

Data certificato:

Stampa Certificato

1l paziente non ha attivo 3

renets
2

e

Si @ No

® Azienda ULSS di
residenza

Azienda ULSS di
domicilio

Azienda ULSS di residenza: [PADOVA

Cap:

Prov:

Azienda ULSS di domicilio:

|5CLERDSI LATERALE AMIOTROFICA

Vedi scheda sul sito

|SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

RFO100

|Dr‘ neurologe aneurclogo

335.20

Codice ICDICM:

5i ®No  Nome farmaco

|
—

Riferiti da paziente

Data esordio malattiz (mm/azas):

Da documentazione

|U.O. Clinica Neurologica

|Azienda Ospedaliera di Padova

|Azienda (Ospedaliera di Padova

10/12/2015

e Controlli

Gestiong terapeutici pers.

[Inserisci segnalazione errore]

Il neurologo puo aprire
la cartella clinica alle
altre UO del Centro:

«condivisione paziente»




Reqistro Malattie Rare

- " Utente : aneurologol
Condizione del Paziente A= el

Muovo Certificato
Cerca Pazienti

Cerca Paziente
con PIN

Ricerca nei Pian
Terapeutici

Segnalazione
Malattie non
COmprese

Elenco Malattie
Non comprese

Il neurologo
eleziona le UO
del Centro di

ROSSI MARIO

Data di nascita:
Luogo di nascita:
Codice sanitario:
Codice fiscale:

Malattia:

Data certificato:
UD certificatore:
Medico certificato:

01/02/1947
PADOVA (PD)

SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

10/12/2015

U.0. di Neurologia - U.0.5 di Neuropatologia e Psicopatologia - Azienda Ospedaliera di Padova

Dr. neurologo aneurologo

Seleziona una o pitt U0 dal "Centro per le malattie rare del sistema nervoso centrale-Padova” con le quali condividere il paziente:

Estrazione ﬁ riabilitazione AISM Padova

Gestione
Somministrazione
Orfani
Elzborazione SAS

Cambio Password

Manuale

d

[] Pneumologia

[ v.o. Neuropsich

[] Fisiopatologia respirataria
(] .0 0SP SAN CAMILLO

+| U.0. di Neurologia - U.0.5 di Neuropatologia e Psicopatologia

iatnia Infantile

] v.0. Clinica Neuro ogica II
[] Riabilitazione ortopedica

[] Fondazione Federico Milcovich Padova (gia UILDM)

[] Dipartimento di Pediatria

‘ Salva Condivisioni

iferimento per
la

kcondivisione»

del paziente

Messaggio dalla pagina Web

9 Vuoi condividere il paziente con le UO scelte?

ok || Annull




PTP nr.49164 valido dal: 10/12/2015 al: 10/12/2016

Da parte di: Dr. neurologo aneurologo A favore di: MARIO ROSSI

del Centro:  U.0. di Neurologia - U.0.5 di Neuropatologia e data di nascita: 01/02/1947
Psicopatologia - Azienda Ospedaliera di Padova  |yogo di nascita: PADOVA (PD)

Tel/Fax: | residenza: VIA ISTRIA, 1 - PADOVA (PD)
ULSS: A.0. PADOVA
affetto da: SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA

; : ] Off- Non-
Terapia Nome commerciale Posologia Label Sost Scheda
AMITRIPTILINA ADEPRIL*30CPR RIV 25MG 50 ma/die o
CHININA SOLFATO CHININA SOLFATO*20CPR 250MG 200 mg per 2/die o
FLURAZEPAM DALMADORM*30CPS 15MG 15 mg/die o

Farmacia che procura: 5.5. Farmacia Territoriale - Ospedale 5. Antonio (PADOVA)
Farmacia che eroga: 5.5. Farmacia Territoriale - Ospedale 5. Antonio (PADOVA)

N _ _ _ Nota- Off- Non-
Principio Attivo Nome Commerciale Posologia AIFA  Label Sost Scheda

RILUZOLO RILUTEK*S6CPR RIV 50MG 50 mg/die

Farmacia che procura: 5.5, Farmacia Terntoriale - Ospedale 5. Antonio (PADOVA)
Farmacia che eroga: 5.5. Farmacia Territoriale - Ospedale 5. Antonio (PADOVA)

Off- Non-

Principio Attivo Nome Commerciale Posologia Galen. Relaz. Scheda
Label Sost I I f- =
RESOURCE THICKENUP _ - » ISIatra
NEU 227G NP 2 barattoli/mese mostra

Farmacia che procura: 5.5, Farmacia Terntoriale - Ospedale 5. Antonjgg® I i nteg ra i I p i a n O

— gia esistente

redatto dal
neurologo

Farmacia che eroga: 5.5. Farmacia Territoriale - Ospedale 5. An

controllo tra...

Integra il plano PTP nr.49164

Elenco FTP Nuovo piano Integra per Ricovero Ristampa




Terapia Nome commerciale
AMITRIPTILINA ADEPRIL*30CPR RIV 25MG
CHININA SOLFATO CHININA SOLFATO*20CPR 250MG
FLURAZEPAM DALMADORM*30CPS 15MG

Principio Attivo Nome Commerciale
RILUZOLO RILUTEK*S6CPR RIV 50MG

Principio Attivo

Si fa presente che nel piano sono presenti anche le sequenti prescrizioni

Nome Commerciale
RESOURCE THICKENUP NEU 227G NP

Terapia Nome commerciale Posologia

Sceqli una terapia V| \ J|

Aggiungi farmaco

Farmacia che Procura: ' Del Centro () di Residenza

Farmacia che Eroga: ' Del Centro () di Residenza

terapeutico a p

Principio Attivo Nome Commerciale Posologia

| 2l 2l

Aggiungi farmaco

Farmacia che Procura: = Del Centro (_di Residenza
Farmacia che Eroga:  Del Centro (_) di Residenza
Principio Attivo Nome Commerciale Posologia

2l 2

Aggiungi trattamento in esenzione

Farmacia che Procura: ' Del Centro (_)di Residenza

Farmacia che Eroga: = Del Centro (_ di Residenza

L'integrazione
avviene nel
contesto del

piano

assistenziale

esistente e
secondo la
struttura

consueta del

piano

m N\

u
livelli



REGIONE Veneto

Centro per le malattie rare del sistema nervoso centrale-Padova
Azienda U.L.S.5. N. 16 Padova

Centro di riabilitazione AISM Padova

Integrazione id n. 49165
del Piano Terapeutico Personalizzato (PTP) n. 49165 Per il Medico
{valido dal 10/42/2015 al 101212018)

del signor ROSS! MARIO

CF. TS

con esenzione per malattia rara RFO100 (=x DM 278/01)

Trattamentoli in attesa di autorizzazione all'erogazione in ione dalla partecipazione al costo da parte
dell'Azienda ULSS di residenza:

IABLE - MYTOBII P10 -
Antonie{PADCVA)

Consapsvols ch I Plano Terapsutico Personallzzato comprands gl s saguentl prescrizion:
- ADEPRIL'ICPR RIV 25MG - 50 mgidle

- CHININA SOLFATO"20CPR 250ME - 200 mg per 21

- DALMADORM'30CPS 15ME - 15 mgiie

- RILUTEK"S6CPR RIV SOMG - 50 myide

- RESOURCE THICKENLUIP NEU 227G NP - 2 barstiollimese

Stampato ! Timorg deflfunita operativa Firma oellmac Le1] EFe‘jdiIB‘.E Pag 1di2
i2a01s . - Dr_fisiatra afisiafra

5.5. Farmacia Temitoriale-Ospedale 5.

REGIONE Veneto

Centro per le malattie rare del sistema nervoso centrale-Fadova
Azienda UL.S.5. N. 16 Padova

Centro di riabilitazione AISM Padova

Integrazione id n, 49165
del Piano Terapeutico Personalizzato (PTP) n. 49165 Per il Paziente
(valido dal 10/12/2015 al 10/1212016)

del signor ROSSI MARIO

CF. TS

con esenzione per malattia rara RFO100 (ex DM 278/01)

Trattamentoli in attesa di autorizzazione all' in ione dalla partecipazione al costo da parte
dell'Azienda ULSS di residenza:
|ABLE - MYTOBII P10 - 5.5. Farmacia Territoriale-Ospedale 5.
Antonio{PADOVA)

Conzapevole che Il Plana Terapsutico Peraonalizzato comprands gid Ia saguentl prescriziont:
- ADEPRIL"3ICOR RIV 25MG - S0 mgide

- CHININA SOLFATO"20CPR 250MG - 200 mg per 2de

- DALMADORM"20CPS 15MG - 15 myile

- RILUTEK'SECRR AIV SIMG - 50 my'dis

RESCURCE THICKENUP NEU 2276 NP - 2 baratiolimese

Duplice
copia del
PTP

-
Stampaio I Timioro dellunita cparativa I n teg ra to
inn2as Dr_fisiatra afisiatra
dal

Firma del madico specialita Pag.2di2




 PraTErO |

ALGLUCOSIDASI ACIDA UMANA RICOMBINANTE - MYOZYME*1F SOMG/F 20ML

> 32 prodotti commerciali con

qualifica di farmaco orfano
hanno nel sistema informativo
una scheda specifica per la
prescrizione ed il follow-up

21 principi attivi sono cosi
monitorati

97 entita nosologiche collegate

a livello del DB ad uno o piu
farmaci orfani

Scheda di prescrizione e follow-up
FARMACI ORFANI

(incluso monitoraggio reazioni avverse)



Farmaco Orfano:

Parametri di Efficacia: I

MYOZYME*1F 50MG/F 20ML

Peso

Altezza (nei pazienti pediatrici)

Circonferenza cranica (nei pazienti pediatrici)

Massa Ventricolo Sinistro

Test dei sei minuti marcia®

Efficacia clinica

Capacitd vitale forzata (FwC)™*

Dosaggio Ac anti-alfa-gucosidasi acida umana
G

ricombinante Ig

Dosaggio Ac anti-alfa-gucosidasi acida umana

ricombinante IgE

Ventilazione invasiva [
Prestazioni motorie correlate all'eta |

——

Data Somministrazione:

Dosaggio: |
Premedicazioni: ) si @ Mo Se si quali:
Eventuali effetti awvwersi a distanza I

Agitazione grave
Agitazione liewve
Agitazione moderata

Aumento della pressione artericsa grave

Aumento della pressione arteriosa lieve
Aumento della pressione arteriosa moderato
Cefalea grave

Cefalea liewve

Cefalea moderata

Eritema

Irrequietezza

Nausea grave

MNausea lieve

Mausea moderata

Firescia grave

Piressia lieve

FPiressia moderata

Prurito

Rash grave

Rash lieve

Rash moderato

Reazione di ipersensibilitad di tipo allergico grave
Reazione di ipersensibilita di tipo allergico lieve
Reazione di ipersensibilitad di tipo allergico moderata
Reazione nel punto di infusione grave
Reazione nel punto di infusione lieve
Reazione nel punto di infusione moderata
Senso di costrizione al petto

Tachicardia grawve

Tachicardia lieve

Tachicardia moderata

Tosse grave

Tosse lieve

Tosse moderata

Tremore grave

Tremore lieve

Tremore moderato

ooooobooOooOooooodoooooooooooooooooooooon

Wertigine grawve

Ewventuali effetti avwversi alla so strazione

[] affaticamento grave

[ affaticamento lieve

[] affaticamento moderato

[Jaumento della pressione arteriosa grave
[Jaumente della pressione arteriosa lieve
[Jaumente della pressione arteriosa moderato
[ Brividi grave

[er

[ Brividi moderato

sidi liewe

[ cefalea grave
[ cefalea lisve

Sicurezza (ADR

[1cefalea moderata

[ Dispnea grave

[ bisprea lieve

(| Dispnea moderata

[J Edema angioneurctico grawve
[[] Edema angicneurctico lieve
[] Ederma angioneurctico moderato
[ iperidrosi grave
Dlperidrcsi liewve

(I Iperidrosi moderata

|:| Mausea grave

O Nausea lieve

[ nausea moderata

[ orticaria grave

[l orticaria lisve

[ orticaria moderata

|:| Piressia grave

[l riressia lisve

[ piressia moderata

[ rantali grawvi

[ rantoli liewi

[1rantoli moderati

[ rash grave

[ rash lieve

[J rash moderato

[ reazione di ipersensibilita di tipo allergico grave

[ | Reazions di ipersensibilita di tipo allergico lisve




P.A.
Utenti Attivi Sistema MR Regione Bolz [P.A.

\Veneto \Veneto |ano |Trento

Centri di riferimento 832

Medici/amministrativi Distretti

Farmacie Ospedaliere

Servizi Farmaceuticli 30
Somministratori 34

Altri utenti di servizio 40
Totale 1.651 | 138 | 126




Percheé i distretti contattano il Centro

Informazioni?

Diritto all'esenzione

Accesso a terapia

Orientamento ai centri di riferimento
Informazioni sulla malattia

Supporto ai percorsi assistenziali
Alimenti a fini medici speciali

Informazioni su eventi

(=)

10

15

20

25

35



Perché il Centro Informazioni contatta i distretti?

Supporto per la valutazione dei trattamenti extra-LEA

Supporto per la semplificazione dell'accesso alle terapie

Segnalazione di errori nella gestione dei PTP (MR,GH) fuori
Area Vasta

Coinvolgimento dei servizi per la presa in carico

Gestione e distribuzione di alimenti speciali per i pazienti
con malattia metabolica

Raccolta di informazioni clinico-assistenziali su casi
complessi

%

5%

10%

15%

20%

25%

35%

40%



ATTIVITA’ DI FORMAZIONE ed AGGIORNAMENTO

Gennaio 2016 Corsi di formazione sulle nuove funzioni 30
«integra» e «condividi».

Giugno 2014 Corso di formazione per la richiesta di 32
rimborso per i comunicatori

Ottobre 2013 Nuova gestione di dietetici speciali e 90
Registro GH.

Aprile 2015 Stato dell’assistenza alle persone con MR 68
in Italia.

Febbraio-marzo 2010 Corso di formazione sul PTP. 102

Corsi di formazione ad personam per gli autorizzatori e i
medici di distretto.



Inserimento
certificati fuori
regione

Azienda ULSS Certificati

Provincia Autonoma di

Bolzano 71
Provincia Autonoma di Trento 209
Regione Veneto 1976
Altre regioni consorziate 9903

Totale 12159



Inserimento PTT.

Azienda ULSS PTP

Provincia Autonoma di Bolzano 79 44
Provincia Autonoma di Trento 51 25
Regione Veneto | 1185 | 443 |
Regione Emilia 1282 577

Totale 2597 1089



LILELCUE UrssaMr_CEnto pedpd - A favore di GABRIELE VERDICCHIO
del Centro: Dipartimento di Pediatria - data di nascita: 10/10/2000

Azienda Ospedaliera di Padova

del ULSS: A.0. PADOVA

PTP nr.: 12415

valido dal: 14/06/2011 al: 14/06/2012

luogo di nascita: FADOVA (FD)
residenza: VIA MAZZINI 12 - FADOVA (FD)

affetto da : FENILCHETONURIA
Data Valutazione; 06/02/2012

Trattamento Posologia
- COLECALCIUM 20BUSTINE 1 bs die Relazione

Riservato all'autorizzatore:

Autorizzo: 5 No

Motivo Risposta Negativa:

poiché al momento non ci sono evidenze scientifiche che documentino I'efficacia e/o sicurezza rispetto all'uso di tale
trattamento per la Sua patologia.

poiché le informazioni ricevute a supporto della richiesta non sono sufficienti a dimaostrare 'efficacia /o |a sicurezza di tale
trattamento per la Sua patologia, considerando la Sua specifica condizione clinica.

Altro

Trattamenti extra-LEA

essenziali ed insostituibili d
autorizzare in regime di
esenzione dal costo




Le richieste ad personam di
trattamenti extra-LEA

richieste

valutate
entro 10gg
in 30 giorn

senza valutazione,
PT scaduti
perdenti

Fonte Registro MR- Luglio 2015



Azienda ULSS/AO

dietetici dispensati per malattie
metaboliche ereditarie

N.

Azienda U.L.S.S. N. 22 Bussolenio 18

Azienda U.L.S.S. N. 1 Belluno 93
Azienda U.L.S.S. N. 2 Feltre 1
Azienda U.L.S.S. N. 3 Bassano del
Grappa 57
Azienda U.L.S.S. N. 4 Alto
Vicentino 111
Azienda U.L.S.S. N. 5 Ovest
Vicentino 1
Azienda U.L.S.S. N. 6 Vicenza 60
Azienda U.L.S.S. N. 8 Asolo 71
Azienda U.L.S.S. N. 9 Treviso 48
Azienda U.L.S.S. N. 12 Veneziana 124
Azienda U.L.S.S. N. 13 Mirano 181
Azienda U.L.S.S. N. 15 Alta
Padovana 8
Azienda U.L.S.S. N. 16 Padova 136
Azienda U.L.S.S. N. 17 Este 19
| Azienda U.L.S.S. N. 18 Rovigo 73 ]
Azersda-U.L.S.S. N. 20 Verona 538
Azienda U.L.S.S. N. 21 Leghago 84
\



pazienti con SLA con richiesta di
comunicatore




Rimborsi richiesti per il noleggio dei
comunhnicatori da gara

Periodo Richieste rimborsi
spese

Anno 2014 Semestre -
Tutti 190.680,78 €

Anno 2015 Semestre I 197.689,85 €
Anno 2015 Semestre II 211.148,95 €

.otale oggi, dopo
ara
y g

599.519,58 €




IMMUNOGLOBULINE SOTTOCUTE

FATTORI DELLA COAGULAZIONE

PERSONALE
OSPEDALIERO (DH o

EPERSONALE

I

OSPEDALIERO (DH o T S
AMBULATORIALE) )

MMG/FAMILIARI DEL
MMG/FAMILIARI DEL PAZIENTE O LO STESSO
PAZIENTE O LO STESSO

PAZIENTE

DITTA ESTERNA
CONVENZIONATA

PAZIENTE

130 DITTA ESTERNA
CONVENZIONATA

PERSONALE DISTRETTO
(ADI/ADIMED)

1 PERSONALE DISTRETTO
(ADI/ADIMED)

100% a domiciolio

939% a domicilio

FARMACI ANGIOEDEMA EREDITARIO SOSTITUTORI ENZIMATICI

HPERSONALE
- OSPEDALIERO (P.S.) NPERSONALE
9 OSPEDALIERO (DH o
AMBULATORIALE)
MMG/FAMILIARI DEL
PAZIENTE O LO STESSO MMG/FAMILIARI DEL
PAZIENTE PAZIENTE O LO STESSO
PAZIENTE
DITTA ESTERNA
CONVENZIONATA DITTA ESTERNA
41 CONVENZIONATA
PERSONALE DISTRETTO
(ADI/ADIMED) 2 PERSONALE DISTRETTO

(ADI/ADIMED)

80% aq domicilio 94% in ospedale




PAZIENTI IN TERAPIA CON GH IN VENETO

Prima e dopo I'avvio del S.I.

PRIMA: 887
PZ. TOTALI
DOPO: 736
PRIMA: 577
PZ. PEDIATRICI
DOPO: 425

PRIMA: 1.328.524 E
SPESA MEDIA

TRIMESTRALE - - 23 %
DOPO: 1.028.492 E




Prescrizioni biosimilare

HUMATR

OPE
GENOTROPIN

MINI

13,2

SAIZEN
GENOTROPIN

% SUI PRIMI PIANI
TERAPEUTICI



Accesso migliorato ai Farmaci
Orfani

N pazienti eleggibili al trattamento con orfani

Pazienti entrati in terapia con un farmaco orfano

Luogo di erogazione e somministrazione

> Nel caso della ERT, in oltre il 47% dei PTP si e
realizzata una erogazmne/sommwns?e,
farmaco orfano vicino al luogo di vita del pazi
riducendo lo spostamento del paziente pe

terapia
> 22 centri di ospedali di residenza della reg
collegati ad hoc al sistema informativo regio
(+50% rispetto allo scorso anno) fon il ruolo di
somministratori di farmaci orfani




Complessita

Macrogruppo diagnosi Trattamenti Media N. max
prescritti per PTP per PTP

W
(+]

Malformazioni congenite

Sangue e organi ematopoietici
Sistema nervoso-SNC

Metabolismo (aminoacidi)

Apparato visivo

Ghiandole endocrine

Disturbi immunitari

Sistema nervoso-SNP

Sistema digerente

Metabolismo (carboidrati)

Pelle e tess. sottocutaneo
Metabolismo (minerali)

Sist. osteomuscolare e tess. connettivo
Metabolismo (lipidi)

Apparato genito-urinario

Metabolismo (altro)

Sistema circolatorio

Tumori

Condizioni morbose di orig. perinatale
Metabolismo (proteine)

N =B ~ N ~ N
OO PR P ®

Nwup ool



100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

34.1

TEORICA

12.4

11.3

REALE

% Spesa

Elaprase

B Tracleer-Volibris-Revatic
-Thelin-Ventavis
Firazyr

® Kuvan

B Soliris

H Inovelon
Exjade
Wilzin

m Cystadane

® Naglazyme

® Aldurazyme

® Myozyme

®m Carbaglu

Zavesca

® Replagal-Fabrazyme
\



ERCORSQ

4‘ i,

STENZIALE
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ASSISTENZIALI







eve S

Jportare

o«







tagliato sul paziente
e sulla famiglia

dinamico nel tempo

che assicuri continuita tra
Il centro di riferimento,
I'ospedale, il territorio,
il'luogo di vita della persona



lani-assister







Dalla malattia
al profilo di menomazione

1CO

Dalla menomazione
al functioning

nost

Dal functioning

alle attivita

(cosa puo fare, cosa ci si aspetta
che faccia, cosa vuole fare)

Dalle attivita

all'ambiente di vita
(famiglia, scuola, lavoro...)

Assesment dia
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IL VERO ESITO DI OGNI
ZIONE E LA CIVILTA" DELLA
OSTRA SOCIETA’ SI

ISURA SUL RISPETTO,
IGNITA’, COMPLETEZZA E
SIGNIFICATO DELLA VITA
DELLE PERSONE






