IL PIANO NAZIONALE
MALATTIE RARE:

LUCI E OMBRE

P.Facchin
Coordinamento inter regionale Malc
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Cambiamento della Costituzio}\e
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Assunto il compito di disegnare e
far funzionare la rete di assistenza
per le persone con MR



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 i
Reti cure palliative

Tutela disabilita- handicap

Comuni



ORGANIZZAZIONE/
PROGRAMMAZIONE

RETI VERTICALI
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-Definire il Plano ASS|stenZ|aIe
Individuale e coordinare la presa
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- indirizzare immediatamente al Centro
Accreditato al primo sospetto diagnostico

- collaborare con il Centro per I'attuazione
del Piano Assistenziale Individuale e* ~
realizzare la presa in carico del.-paziente '~



L'elemento unificante e
I'informazione
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PERCORSI

CONDIZIONI, OPZIONI E SCELTE I
ASSISTENZIALI TRASPZRENTI E CONDI

CARTELLA CLINICA CONDIVISA TRA R |
DEI CENTRI E RETI PROSSIME AL LUO@ l |
VITA DELLA PERSONA

S| BASA SU CARTELLE CLINICHE CON ;g' "
ELEMENTI COMUNI E SPECIFICI

ALBERI DECISIONALI
GRADI DI LIBERTA’



CREARE LA
RETE DEI
CENTRI
ACCREDITATI




.dedicato a gruppimie

.composto da piu unita -
operative
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NON TUTTE LE REGIONI HANNO TUTTI
I CENTRI AL PROPRIO INTERNO:
ACCORDI INTERREGIONALI
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- Garantire risorse, competenze e
sanizzazi | anche per il futuro

svolto come nuove
di prestazioni (es.
teleconsulenza)

o della complessita




PERCORSI
DI PRESA
IN CARICO?




Dalle reti

al percorsi assistenziali
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SISTEMA
INFORMATIVO

PIANI
ASSISTENZIALI

PROTOCOLLI

PERCORSI







Centro

paziente
MMG/ped
OSPEDALI
esenzione
Cartella

clinica

‘ Altre fgn_til

DIAGNOSI

Piano

terapeutico

Percorsi

Farmaci
parafarmaci

Dispos. medici
farmaci orfani

farmaci esteri
Galenici
Dietetici

Centri di Exp
Altri ospedali
MMG/ped
Distretti
Farmacie



54.000 pazienti
3.500 professionisti
701 nodi della rete

Numeri del smte!pﬁg B



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




L’aséssme 1t
diagnostico

supporta il piano

di intervento
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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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Come
garantire .. -
prodott] -&

essenzialgel .

ettivo



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

Revisione sistematica
letteratura per patologia e
per principio attivo

m (attraverso il metodo EBM)
Consenso tra Centri della |
rete per specifiche patologie
e Servizi Farmaceutici

e

Delibere regionali




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




115 milioni
23 milioni X 1,000,000 ab

7% della spesa farmaceutica totale
della Regione Veneto




PERCORSI

CONDIZIONI, OPZIONI E SCELTE V,I:“ .'.'s ! fo

CARTELLA CLINICA CONDIVISA TRA R: |
DEI CENTRI E RETI PROSSIME AL LUOG@
VITA DELLA PERSONA -

S| BASA SU CARTELLE CLINICHE CON ;};' "
ELEMENTI COMUNI E SPECIFICI B

ALBERI DECISIONALI
GRADI DI LIBERTA’



Controlli clinici-Cartella clinica

— - - = Utent E ntro_ped
condizione del Paziente ETESoTnesss TSR

ROSSI MARIO

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

Codice fiscale: Seg n i e Si

Malattia: SCLEROSI LATERALE AMIOTROFICA
Data certificato: 13/07/2012
Medico certificato: Dr.ssa mr centro pedpd

Comorbidi

Menomaziq

Epicrisi




SLA

ALBERO DECISIONALE

Uso di scala standardizzata comune
(ALSFRSr), segni/sintomi,
menomazioni, comorbidita



Diagnosi &
centro di | |Certificazione
Riferimento / I
. N |
Esenzione =
Distretto SS

‘ > Gastroenterologo

Piano terapeutico pERSONA

(farmaci, presidi, ausili,...)| quu—) Cartella

Distretto SS cllnlca Fisiatra
MMG/PLS
SFT, Farmacie Osp

Piano assistenziale neumologo

(ADI)
Distretto SS
MMG/PLS

Nutrizionista

BeneﬁC|
Commissione Invalidita/handicap




Esenzione
Distretto SS

Piano terapeutico

(farmaci, presidi, ausili,...)

Distretto SS
MMG/PLS
SFT, Farmacie Osp

Piano assistenziale
(ADI)

Distretto SS
MMG/PLS

Diagnosi
Certificazione
Centro di expertise

ematologo

gastroenterologo

PERSONA -
Cartella fisiatra
I clinica

|

odontoiatra

infettivologo

ortopedico chirurgo

Benefici

Commissione Invalidita/handicap



Quanto e quando
basta?




