La rete di
assistenza per le
persone con
malattia rara nel
Veneto
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CENTRI
ACCREDITATI




Cos’e un Centro
Come si seleziona
Come funziona

A che cosa deve essere dedlcato

Da cosa deve essere composto



.dedicato a gruppimie

.composto da piu unita
operative




U.O. Centro per le MR...

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

Odontoiatria™ _~ -
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Ortopedia == =~....ematologiche
Fisiatria ~ e

Neurologia ~ ...del SNC
Nefrologia

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



Anno 2013

Circa 25
milioni di

R

abitanti



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




L SI

ZIONA

SEMA INFORMA pIY®
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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 patologle
e Servizi Farmaceutici




Registro Malattie Rare
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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 '

codii esenzione.................. 33L........
“NOMI” del Decreto 581k) J4
categorie nosologiche : 13 ﬁ“
CNGMY TOTATT MR S5 e

(entita/mal. comprese)



TUTTI | CONTENUTI PRESCRITTIVI E 1 PASSI DEL PERCORSO
ASSISTENZIALE COMPRESO IL MONITORAGGIO CLINICO E

L’ ACCESSO 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 mal ilione
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Certificati nel
Registro Veneto
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INTEGRAZIONI LEA

42

Farm

Galenici Protesi e ausili

Dispositivi medici

rappresentano il 48% sul tot prescrizioni



Protocolli

Sostenibilita economica
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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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Sistema di riferimento

Luoghi fisici dove si i
fanno cose specifiche ;&

Logica clinica che porta
a fare cosa per chi

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

PERCORSI DEmL\L
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CHE INFORMAZIONE SI
RACCOGLIE ?

QUELLA CHE SER
DECIDERE E FARE SUL

PAZIENTE |
s : » .‘n-nc‘.‘ﬁ(m- '




I Centri Accreditati
gli ospedali
I Distretti Sanitari

1 Servizi farmaceutici
territoriali e le
farmacie ospedaliere
Le riabilitazioni
Le reti territoriali
(cure palliative,




Definizione
paziente e malattia
Prescrizioni

Cartella clinica e percorso
paziente

Diagnhosi genetica

moduli



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
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131.868 pazienti
7.203 professionisti
1126 nodi

NUMERI DEL

SISTEMA | W



43.675 piani assistenziali

112.455 prescrizioni e
approvvigionamenti

56.074 prodotti dispensati

43.594 episodi di,
dispensazione |

Numeri del sis‘:em



: solo medici dei Centri di
riferimento

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

: ordine nelle prescrizioni




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

Scadenzario Piani
Muovo Certificato
Cerca Pazienti

Cerca Paziente
con PIN

Ricerca nei Pian
Terapeutici
Segnalazione
Malattie non
COMprese

Elenco Malattie
non comprese

Estrazione Dati
Gestione
Somministrazione
Orfani
Elaborazione 545
Cambio Password

Manuale

Malattie Rare

Piano Terapeutico Personalizzato
Paziente: ROSSI MARIO 01/02/1947

Utents connesso: aneurclogol

Terapia Nome commerciale

| CHININA SOLFATO V| [cHinIna soLFaTo*20cPR 2 - |

2 Lockup Table — Finestra di dizfogo pagina Web

| AMITRIPTILINA

V| [aDErRIL30CRR RIV25MG - |

| FLURAZEPAM

Aggiungi farmaco

Farmacia che Procura: | Del Centro () di Residenza

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

Principio Attive Nome Commerciale

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

|

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

Farmacia che Eroga: (Del Centro () di Residenza

..............

NOMEPATTIVO

it arha

SPEC FASCIA

Messaggio dalla pagina Web

Stai prescrivendo un farmaco con un uso off-label,
Hai raccolto il consenso informate del paziente e firmato |'assunzione

di responsabilita 77




Registro Malattie Rare

Mal~#ia Bare
“13iatie Rare

Piano Terapeutico Personalizzato (tentz connesso: anearologo:

Paziente: ROSSI MARIO 01/02/1347

Off- Non-

Ter me Cot € i
erapia Nome commerciale Posologia tabel Sost

Farmadia che Procura:

Farmaca che Eroga: ' Del Centro

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

ILUZOLO RILUTEK*56CPR RIV 50MG 50 mg/die

Farmacia che Eroga: _'Del Centro '@/ & Residenzz [

' erogatrice
Principio Attivo Nome Commerciale Posologia 08 < ho?- Galen. Relaz.
Label Sost
Agguung trettamento o es
Farmadia che Procura: ' D&l Centro

Farmacia che Eroga: | Del Centro



Registro Malattie Rare

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

VAL L ER RV
del Centro di
iferimento per

ROSSI MARIO

Codice sanitario:
Codice fiscale:

Malattia:

Data certificato:
UD certificatore:
Medico certificato:

Data di nascita: 01/02/1947
Luogo di nascita: 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

Estrazione ﬁ riabilitazione AISM Padova

Gestione
Somministrazione
Orfani
Elzborazione SAS

Cambio Password

Manuale

d

[] Pneumologia

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

+| U.0. di Neurologia - U.0.5 di Neuropatologia e Psicopatologia
[ v.o. Neuropsichiatria Infantile

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

[] Fondazione Federico Milcovich Padova (gia UILDM)

[] Dipartimento di Pediatria

‘ Salva Condivisioni

Messaggio dalla pagina Web

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

la
kcondivisione»
del paziente

0 Vuoi condividere il paziente con le UO scelte?

0K

L ‘ Annulla




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 0

— 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




Noms commercalie

L'integrazione
avviene nel
contesto del

piano
assistenziale
esistente e
secondo la
struttura
consueta del
piano

terapeutico a piu
livelli




REGIONE Veneto
Canire per le malatie rare del sistema nenvoso
Azienda ULS.S.N. 16 Padova

fro & Rabiitazione AXSM Padova

cenfrale-Padova

Integrazione id n. 49165

del Piano Terapeutico Personalizzato (PTP) n. 49165 Per § Medico

{valido dal 101272615 3 101122016)

Trattamentoli in afesa di amorizzazione allerogazions in esenzione dalla partecipazione al costo da parte

dellAzenda ULSS o residenza:

-GN SOLFATO'25C7R 250G - 20 mg per 20
- DANADORNTICPS 1S - 15 gle
- BLUTECTECOS AV TG - S myss
- FESOURCE THCKENUS NEU I06 e - 2 saaiotimese

o

™

REGIONE Veneto

Azienda U.L.S.S. N. 16 Padova
Centro di riabilitazione AISM Padova

Integrazione id n. 49165

del Piano Terapeutico Personalizzato (PTP) n. 49165
(valido dal 10/1212015 al 10/12/2016)

del signor ROSSI MARIO

CF. TS5
con esenzione per malattia rara RF0100 (ex DM 278/01)

Trattamentoii in attesa di autorizzazione all'erogazione in esenzione dalla partecipazione al costo da parte

dell'Azienda ULSS di residenza:

IABLE - MYTOBII P10

Conaapevole che Il Plano Terapeutico P P
- ADEPRIL"30CPR RIV 25MG - 50 mgide

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

- DALMADORM'30CPS 15MG - 15 maille

- FILUTEK'SECPR RIV SOMG - 50 mgdie

RESOURCE THICKENUP NEU 227G NP - 2 barasollmese

Timoro dellunita operatva

Centro per le malattie rare del sistema nervoso centrale-Padova

Per il Paziente

94 I8 saguent! prescrizionl:

5.5, Farmacia Temitoriale-Ospedale S
Antonio{PADOVA)

Duplice
copia del
PTP
integrato
dal
fisiatra

Firm3 del magico s:e;sws‘.s
Dr. fisiatra afisiatra

Pag.2di2




i)

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)
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Registro Malattie Rare

Ambiente CLONE

Malattie Rare

Richieste Farmaco Estero del Piano
Terapeutico

Ricerca Richieste
Farmaci

Ricerca Richieste
Ricovero

Utente connesso: mr_farm_

Cambio Password

Manuale

Nuova Richiesta FUCIDINE 250 MG 10 CPS

MNon esistono richieste gia caricate per questo piano terapeutico

ichi Utent es50: f: pd
Richiesta Estero ente connesso: mr_farm._|

Richiesta on-line di
Importazione del
farmaci esteri

Rivolta alla Farmacia Ospedaliera : 5.5, Farmacia Territoriale - Ospedale 5. Antonio

ACIDO FUSIDICO - FUCIDINE 250 MG 10 CPS
Posologia: 1 cp/die
Forma: CAPSULE
Via: Orale
Dosaggio Specialita: 250 mg
Confezione da: 10
Specificita della condizione

del paziente:

Definizione della Richiesta:

Bibliografia:

Riservato alla farmacia:

Data Richiesta 03 2015

Nome Commerciale |FUCIDI‘-\E 250 MG 10 CPS

Confezione da

Quantita(numero/lettere)

Ditta Produttrice

Paese di Provenienza

Ditta Import

Indirizze Ditta Import

Tel. Ditta Import

Fax. Ditta Import

Dogana

Indirizze Farmacia




Campil gonaricl dn co

Scheda nazionale on-line di
e s I | farmacovigilanza

AIFA

SCHEDA UNICA DI SEGNALAZIONE DI SOSPETTA REAZIONE AVVERSA

Tniziali Faziente 2 Data di Nascita  3.5ess0 Data Insorgenza 5.0rigine Etnica _ Codice
Reazione Segnalazione
G-B 02/02/2004 M Flv@
1.a.Fesolkg] T b Altezza(cm] T.c.Data ultima {.dGravidanza [ sconoscisia {.e Allattamento
mestruazione

[6.Descrizione della reazione ed eventuale |
Effetti avversi a distanza: Anemia grave; Efet

1" times e [ 2" inmestre [ 3 imeste [Si[ Mo

7.Indicare se la reazicne osservata deriva |
[ Interazione [ Emrore Terape
[~ Abuso ™ Misuse 2 3¢ Donaggeaf requenza
Off Label [ Overdose Via & Semmrmd weose weals Sl ub
Esposizione Professionale b
27 8 tarmaco & wiats soupens? 22 La reazione & mighieraa dopo 13 sorgentians

9.Eventuali esami di laboratorio rileval

29 8 farmaco & wists ripress?

ncompan | | untem 3000 L MASMMENRT IO
- -

31 Indeaneni o stre motteo per cis il farmace & wats wwats

11_Azioni intraprese

sospeso? % wer s dupo 1) sosoenarsoe

» igreso? 0.8 IECMPIrsi | Lo SO0 |4 E5 N Y A2r e

Meolieo ot

12. Farmacoli sospettol

1A3|.L0n0: mtace di afirl prodeth 3 bawe miwgratori slimwrean ecs
15.Via di Somministrazione:

171l farmaco & stato sospeso?:
[Si[No

19 1 farmaco & stato ripreso?:
[ Si[ Mo 3 o predsponern ee
21 Indicazioni o altro motivo per cui il farm

B}
13 Lotto:

Complda sompilacs pure i gazisntl donns g . "
ey ¥ 4 Lt ’ 15 Via di Somministrazione:

M Abre mlormaron
Infarmaziunt sul Farmaci

17 1l farmaco & stato sospeso?:
Farmaco sospaito A Si[ No

19,11 farmaco & stato ripreso’

Sl Ne

21 Indicazioni o altro motivo per cui il famm
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Registro Malattie Rare
Ambiente CLONE

Malattie Rare

Estrai flusso

DDEZ Estrazione dati Flusso DDF2 farmaci Utente connesso: Dr.referente farmacis

Estrai Flusso
FAROSP

Saranno estratti i due file del flusso DDF3 relativi all'anno e al mese specificati.

Cambio Password

ULSS di competenza: |ﬁz enda U.L.5.5. N. 16 Padova

Anno: 20

Mese:

Manuale

(® Gennaio
() Febbraio
O Marzo
-:-Aprile
':'Haggio

() Giugno

() Settembre
() ottobre

() Novembre
() Dicembre

File: (®) Dati di Prescrizione (O Dati dei Farmaci

Registro Malattie Rara: dati scar

Scarico DATI PR
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2 GH1135

Estrazione dati del flusso DDF3

orescrizioni GH



PAZIENTI IN TERAPIA CON GH

IN VENETO

Prima e dopo I’ aVVIO of=

PRIMA: 887
DOPQO: 736

PRIMA: 577
PZ. PEDIATRICI
DOPO: 425

PRIMA:
SPESA MEDIA 1328524 E

TRIMESTRALE - - 0
DOPO: 23 /O

1.028.492 E -

PZ. TOTALI




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 erogazione/somminist 0
orfano vicino al luogo di vita del paziente,
spostamento del paziente per ottenere la te
»22 centri di ospedali di residenza della regi
ad hoc al sistema informativo regionale (+50¢
allo scorso anno) con il ruolo di somministratori

farmaci orfani i




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



Exhaustivity: monitored treatments

42 % of patients treated

with OD receive
co-treatments

6%

24%

62%

¥ DRUGS+GALENICALS+PARAPHARMACEUTICALS

B DRUGS+GALENICALS

DIETETICS+DRUGS+MEDICAL DEVICES

DRUGS+PARAPHARMACEUTICALS

B DIETETICS+DRUGS+PARAPHARMACEUTICALS

M DIETETICS+DRUGS

B SYMPTOMATIC DRUGS



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

®m Aldurazyme

® Myozyme

®m Carbaglu

Zavesca

® Replagal-Fabrazyme
\



Gruppo terapeutico

Non solo farmaci
Altri farmaci ad alt

ATC

Alcuni esempi

Uso in "real world"

Fattori della coagulazione del sangue BO2BD |vari
Sostanze chelanti del ferro VO3AC |deferiprone
Anticorpi monoclonali LO1XC |bevacizumab
rituximab
Sostanze ad azione immunosoppressiva selettiva LO4AA |sirolimus
leflunomide
acido micofenolico
Inibitori del fattore alfa di necrosi tumorale (TNF-a) LO4AB |etanercept
infliximab
adalimumab
Inibitori dell'interleuchina LO4AC |[canakinumab
anakinra
Altre sostanze ad azione immusoppressiva LO4AX |azatioprina
thalidomide
methotrexate
lenalidomide
Immunoglobuline, umane normali JO6BA |lg uso intramuscolare
Ig uso endovenoso
Interferoni LO3AB |interferon alfa-2a
interferon alfa-2b
peginterferon alfa-2a
Altri preparati antianemici BO3XA |eritropoietina
Somatropina e agonisti della somatropina HO1AC |somatropina
Altri antineoplastici LO1XX |bortezomib
idroxicarbamide
Ormone anticrescita HO1CB fenxick
somatostatina
lanreotide e
Analoghi dell'ormone liberatore delle gonadotropine LO2AE |trip a

mercio in

ani
sto

N-LABEL

Italia

rtati dall’estero




LA

PERCORSO ASSISTENZIALE CONDIVISO

Gruppo di lavoro misto:

Centri di Riferimento, Fisiatri, Pneumologi, MMG, Medici
Distretto, Direttori Sanitari, Direttori Servizi Sociali,
Uffici Ausili, Farmacisti, Commissioni invalidita,
Associazioni pazienti.




Diagnosi&
centro di | [Certificazione
Riferimento L

3 Neurologo
Esenzione

Distretto SS

‘ H Gastroenterologo

Piano terapeutico pERSUNA

(farmaci, presidi, ausili,.. }M Cartella

Distretto SS Cllﬁlﬂa Fisiatra
MMG/PLS
SFT, Farmacie Osp

Piano assistenziale neumulogo

(ADI)
Distretto SS
MMG/PLS

Nutrizionista

BEHEﬂCI
Commissione Invalidita/handicap




Centro che certifica |L..C. Clinica Neurclogica
Presidio che certifica: |-—"\2ir:|"da Cszpedaliera di Padova
Azienda che certifica: |-—'xzierda Cspedaliera di Padova

Data certificato: 06/01/2012

Il paziente non ha attivo alcun piano terapeutico

Stampa Certificato [Inserizci segnalazione errore]

SLA

Gestione Controlli

Controllo
clinico

(neurologo,
fisiatra,
pneumologo,...)

Condizione del Paziente

Utente connesso: mr_centro_pedpd

ROSSI MARIO

Data di nascita: 25/01/1947
Luogo di nascita: PADOVA (PD)
Codice sanitario:

Codice fiscale:

Malattia: SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA
Data certificato: 06/01/2012
Medico certificato: Dr.ssa mr_centro_pedpd

[ ] [ ] |\
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Segni e sintomi

Impairment

Muowo




Sistema

Alterazioni

Ricerca testo

Cata

Elenco Segni

Descrizione

Bradipnea
Iperpnea
Ipocpnea

Polipnea

JOooooooooOor

Segni/sintomi e

(neurologo, fisiatra,
pneumologo,...)

Apnee notturne

Respiro di Kussmaul

Respiro disscciato di Grocco
Respirg incrociato di Wenckeback
Respiro paradosso addominale
Respiro paradosso toracico

Darmire mariadicn A

Ricerca Guidata

Apparato Respiratorio v —
Alterazioni della funzione respiratoria V|| C—

Ricerca Libera

Ricerca

St Elenco Seani

T Apnee notturng

El

Uso dei musco

El

Emiipotrofia

El

Malnutrizicne

El

Afazia globale

Sistema

Ricerca testo

Elenco Sintomi

JROEOOOOOO0OOq

escrizione

Alitosi

Conate di vemito

Crisi di dolore addominale
Defecazione dolorosa
Diarrea acquosa

Diarrea acuta

Diarrea cronica

Disappetenza

Apparato Oro-Gastrointestinale v

Ricerca Guidata

Ricerca Libera

Disfagia G

Dispepsia
Distensione addominale

Disturbi dell'appetito

—




Comorbidita

(neurologo, fisiatra,
pneumologo,...)

Ricerca Guidata

Macro Diagnosi

Sotto Diagnosi Ipert

Diagnosi a 3 cifre |C

Ricerca Libera

Ricerca testo

Elenco Diagnosi

1=uffic
maligna

malign inzufficienz

malign 1suffic

Jo0oooord




Scala ALSFRSF (neurologo, vista da tutti gli specialisti)

CALE FUMZIOMATIT Close

e

Ricerca Guidata

Scala ALSFRS
Scala - ¥ 3
Item Linguaggio
s o LR PUNZSIONAT
i Ricerca Guidata
Ricerca L >
1 Zcala ALSFRES: 3
Ricerca testo ; Ricerca ] B'fﬂlﬂ
Item Salivamicne 5

Elenco Distarbi

4 Processo fonatoro nonnak

mlE Altevamioms avidenmishile dal lmmuazzio Ricerca Libera
] Lingnagzio ntelleghile con rpetizoo

HE Lingnagzio associabo a oonmimicamone nom wocals Ricerca testo [ Ricerca

] Inmgssbilita ad un hinsuassio wile

Elenco Disturbi

Hommal _

Lieve ma chiain eccesso di saliva con posshile scol nell ore nothime
Moderastn ecresso di saliva con possibile mmino scob nell ore dnunme
Marcato eocesso di saliva con soolo rells 0w doume

Marcato soolo di saliva con coptivmia necesstd di asemzabms

KOOOO



Uscite diverse secondo

albero decisionale definito a
priori

Messaggio dalla pagina Web

P | Haisem
'r/ nchiede

Richiesta
ol consulenza, inv
Messagpio dalla pagina Web . - - mgm
P | Haisegnalatn :Lt mia globale™. Wuol prescriers mn CIVI Ie’ a u SI I I

|/ Orrhic atore’

|L| |ﬂ Hai segnalato “Punteszio O itern 7 della scala ATSFRSr™
L |/ Vuoi redigere il certificato per la comrmissione di irrealiditd?

| | Annulla |
to “Puntegzio 3 &l 1% itern scala WIWVIT™. Vool
na consilenza fisiatrica per prescrizione del

“vista” sul SI dello

| Messaggio dalla pagina Web

| | annulla

specialista,
?. H:u "Il:ll:lt }1 _1 cadente”™. Wuol richiedere una - -
- oo professionista
[®ok ][ amuila | chiamato in

- - consulenza o a fare

S1, visibili a chi (autorizzare,

.. distribuire,
ha richiesto somministrare,..)




Nz

17%
3% 31%

M Galenicals

B Treatments approved through protocols
M LEA treatments

M Other authorised treatments (not only drugs)

IC 95%

months
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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









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



MULTIDISCIPLINARE

1VIOLLISILINA

Waorkie

MULTIDIMESIONALE
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DECLINAT/




IL VERO ESITO DI OGNI
ZIONE E LA CIVILTA’ DELLA
OSTRA SOCIETA’ S|

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




