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Assistenza ADULTO FC

- Centro (Direttore, Ospedale di Appartenenza)

- Tipologia del Servizio (SOD Semplice/Complessa/altro)

- Tipologia centro Adulto/pediatrico/misto  CRR/SS

- Numero pazienti seguiti (adulti/pediatrici)

- Servizio Offerti: DH/ Degenza/Ambulatorio

- | Servizi sono ubicati all’interno dello Stesso Ospedale?

- Il Centro ha stanze ambulatoriali idonee alla segregazione
(ambulatori diversi per patogeno, sale d’attesa e percorsi
differenziati)?

- Il Centro soddisfa gli Standard di Cura?

- Il Centro ha effettuato il processo di Accreditamento? Con quale
esito?

- Continuate a seguire i pazienti nel post trapianto?

- Avete stanze dedicate singole per la degenza degli adulti?

- Chi e il case manager? Chi e il medico di guardia
(specializzazione)?

- Avete medici dell’ADULTO dedicati? Quanti?

- Qual & la loro specialita?

- Che percentuale di tempo dedicano alla FC?

- Avete possibilita di fare NIV? Chi esegue adattamento alla NIV?
- Avete possibilita di accesso a cure intensive e sub intensive con
percorso dedicato?

- Avete possibilita nell’ospedale di posizionare e gestire ECMO?
- Avete possibilita nell’ospedale di effettuare embolizzazione arterie
bronchiali?

- Esiste un percorso di cure palliative?

- Viene effettuata Fisioterapia quotidiana con personale dedicato?
- Avete uno psicologo dedicato?

- Avete un dietista dedicato?

- Avete percorsi di consulenza specialistica (nefrologo, ORL,
gastroenterologo, psichiatra, altro...)? Quali?
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Solo 19 Centri FC su 31 hanno aderito al Questionario proposto
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Distribuzione
pazienti per area
di provenienza

55 fuori regione

Report CRR FC 2019
(Taccetti et al.)

15 Pz pediatrici
62 Fuori Regione

316 Regione

socETmum Dati preliminari Report CRR FC 2020 (Taccetti et al.)




» I pazienti adulti sotto 1 30 anni sono ricoverati quasi due volte piu frequen-
temente di quelli sotto 1 18. Ricoveri molto prolungati sono 8 volte piu
frequenti nei pazienti adulti sopra 1 40 anni che in quelli sotto 1 18.

LIBRO BIANCO /WHITE BOOK

* Nella popolazione con fibrosi cistica sopra i 18 anni la compromissione

Gli adulti con di funzione respiratoria ¢ 10 volte piu grave che in quella sotto 1 18 anni.
Fibrosi Cistica «  Negli adulti con fibrosi cistica diabete, depressione ed osteoporosi sono
in Italia piu di 10 volte piu frequenti che nei minorenni con la stessa patologia.

* I pazienti soprai 18 anni che assumono piu di 5 farmaci ogni giorno sono
piu del doppio di quelli sotto 1 18 anni. I pazienti sopra i 18 anni che as-
sumono piu di 15 farmaci ogni giorno sono piu del triplo di quelli sotto i
18 anni.

Pazienti diabetici in terapia insulinica per eta Pazienti in terapia per osteoporos con bifosfonati per eta
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Antibiotici e antimicotici di principale utilizzo in Fibrosi Cistica

Le indicazioni di questa tabella nascono dall'analisi e dal confronto delle principali raccomandazioni presenti nella letteratura disponbile in ambito di terapia antifettiva e
fibrosi cistica. I dosaggi, le modalita di somministrazione e il monitoraggio degli antinfettivi suggeriti voglio essere d'aiuto per il loro corretto utilizzo secondo i criteri di
farmacocinetica e farmacodinamica, per ottimizzarne l'efficacia e ridurne la tossicita.
Tali indicazioni devono essere adattate ad ogni singolo paziente in base alle sue caratteristiche cliniche e al confronto all'interno dell'equipe di cura multidisciplinare.

Silvia Bresci', Lorenzo Roberto Suardi', Beatrice Borchi', Annalisa Cavallo'
Emanule Delfino?, Elisa Balletto®
con la collaborazione della commissione ADULTI della SIFC 2017-2019

'SOD Malattie Infettive e Tropicali, AOU Careggi, Firenze

?Clinica Malattie Infettive e Tropicali, Ospedale Policlinico San Martino, Genova

Revisione esterna a cura di: Dr Giovanni Taccetti, CRR della FC AOU Meyer, Firenze
Redazione: settembre 2019

Prossima revisione: settembre 2022
Campo di applicazione: pazienti affetti da fibrosi cistica

Vancomicino-resistente ed
ESBL

ql8
> 12 aa 12mg/kg
fino a 600mg

eosinofila, neutropenia
reversibile per terapia > 3
settimane (studio

In caso di infezione grave valutare
I'infusione estesa in 3-4 ore

Ceftazidime/avibacta | Non approvato in 2/5gq8hin aumentato rischio crisi Infusione di 120 minuti Utile consulenza infettivologica per
m Italia per uso comiziali in paziente con In caso di infezione grave valutare la prescrizione
pediatrico insuff.renale, reazione I'infusione estesa in 3-4 ore
FDA (USA) allergica, trombocitopenia,
< 6 mesi 40/10 aumento indici di colestasi,
mg/kg q8h aumento PT, disturbi
> 6 mesi 50/12,5 gastrointestinali, aumento
mg/kg q8h fino a rischio infezione C.difficile.
max 2/5 g q8h
Ceftolozane/tazobact | Non approvato 3gq8h aumento rischio infezione In caso di infezione grave valutare Utile consulenza infettivologica per
am uso pediatrico C.difficile, disturbi I'infusione estesa in 3-4 ore la prescrizione
gastrointestinali.
Ceftarolina < 12 aa 8mg/Kg 600 mg q8h in case report di polmonite Infusione di 120 minuti
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Completament Reazioni

0 materiale i Palliazione avverse a
informativo farmaci
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PROCREAZIONE

1. Protocollo gestionale che serva per
stratificare il rischio della paziente
durante la gestazione e per
pianificazione del timing dei controlli

2. Stesura di un paper sugli effetti dei
nuovi farmaci e degli
immunosoppressori sul gametocita

3. Addendum alla tabella degli
antibiotici con sezione dedicata alla
gravidanza

4. Stesura di un protocollo per
informazione e pianificazione sulla
crioconservazione

5. Tema della SESSUALITA’
(coinvolgimento di uno psicologo)




ATUL GAWANDE
ESSERE MORTALE

COME SCEGLIERE LA PROPRIA VITA FINO IN FONDO

| progressi della medicina ci
permettono di vivere molto a piu
a lungo e consentono di trovare
soluzioni a piccoli e grandi

fastidi. Ma puo succedere che i

medici, |mpegnat| n_e”,a”ungare 1) Fine vita: malattia end-stage

la nostra vita ad ogni costo, non quando non siano percorribili

si accorgano che il numero di ulteriori trattamenti

giorni guadagnati non e sempre 2) Palliazione dei sintomi

'unico parametro da durante la lista di attesa

considerare. Che anche Ila 3) Trattamento della sindrome

qualita di quei giorni @ algica

importante. 4) P?tologla tumorale —
5) Rigetto del graft senza -
possibilita di reinserimento in

lista di attesa.
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...nell’attesa della strutturazione dei Centri Adulti su tutto il
territorio Nazionale, NOI vogliamo e dobbiamo dare il nostro
contributo affinche vi sia piu uniformita possibile...

Together

Everyone

Achieves

More
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Grazie!
borchib@aou-careggi.toscana.it




