
Pancreatic Enzymes

Inhaled Tobramycin

Antipseudomonal antibiotics

Airway clearance

rhDNase

Antistaphylococcal antibiotics

0
5

10
15
20
25
30
35
40

1930 1940 1950 1960 1970 1980 1990 2000 2010

A
ge

 
(y

ea
rs

)

Azithromycin
HTS

AZLI

1° phatologic 
description

1° successful 
pregnancy

Sweat chloride 
test developed

Discovery of high salt 
in sweat

CF gene 
identified

CF protein 
identified

Improved Survival with Treatment Innovation



• Trattano tutti gli aspetti inerenti la FC

• Hanno sede nelle maggiori Università e  Ospedali

• Aperti ai pazienti 24 ore su 24

• Lavorano con equipe multispecialistiche in  
gastroenterologia, epatologia, endocrinologia, ENT, chirurgia 
pediatrica e generale, radiologia, malattie infetttive, reumatologia, 
oftalmologia, nefrologia, servizio di microbiologia dedicata, altri 
laboratori

• Dispongono di strutture per trattare pneumotorace, emottisi, 
ABPA, infezioni batteriche, DIOS, sanguinamento delle varici, 
ipertensione portale, cirrosi, diabete, osteoporosi, insufficienza 
respiratoria, pancreatite, perdita di udito ed altre complicanze ORL

• Coordinano le cure  con strutture di I e II livello
assumendosi le responsabilità di ogni decisione

• Lavorano in  collegamento con I Centri di trapianto 

I Centri di Cura della FC

Verona

Firenze

Ed altri 29……..Roma



European CF Society Standard of Care: 
Framework for the CF Centre: 

Steven Conway et al, 
J Cyst Fibros 2014 (13), 3-22

• Team multidisciplinare
• Disponibilità altri specialisti
• Infrastrutture adeguate
• Segregazione
• Servizi e laboratori innovativi
• Ricerca traslazionale
• Capacità di educazione del paz 

e famiglia; disponibilità 
continuità scolastica

• Attivare iniziative politiche

Toronto Copenhagen

UK CF 
Working Party 1982

2005

2001 (& 2007)

1996

UK CF 
Working Party 1982

2005

2001 (& 2007)

1996

Sviluppo continuo di protocolli e linee  guida………

20142014
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Medical 

Complexity

«catastrophic»  category: (quadriplegia, cystic fibrosis, spina bifida bifida )
0,4%  paz. Ric.  ma: 24% ospedalizzazioni, 11% delle risorse

E. Cohen et all .Pediatrics 2011, 127 (3):529



Il costo della Fibrosi cistica: analisi dei costi
di trattamento in un centro specializzato del
Nord Italia



Valutazione dei costi sanitari
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RISULTATI
Costo medio annuo di trattamento

• Il costo medio annuo per paziente aumenta con l’età e con la gravità
della malattia.

• da € 4.164 nei soggetti ≤5 anni a € 30.123 nei soggetti >5 anni con
malattia polmonare severa

Mean annual cost

Total Drugs
Outpatient 
medical 

interventions
Hospitalizations Devices Dietetic 

products

Group I (n = 55)  € 4.164 € 2.704 € 728 € 524 € 164 € 44

Group II – mild  (n=64) € 12.186 € 9.625 € 797 € 1.495 € 168 € 102

Group II – moderate  
(n=29) € 19.300 € 13.996 € 1.045 € 3.886 € 144 € 229

Group II – severe (n=13) € 30.123 € 19.625 € 1.158 € 8.793 € 312 € 236

P‐value° <0.001 <0.001 0.002 <0.001 0.07 0.039



Direttiva 2011/24/UE del Parlamento europeo e del Consiglio, del 9 marzo 
2011, concernente l'applicazione dei diritti dei pazienti relativi all'assistenza 
sanitaria transfrontaliera.

Gli Stati membri cooperano per agevolare l'attuazione 
della direttiva. In particolare, sostengono la creazione 
di reti di riferimento europee di fornitori di assistenza 
sanitaria allo scopo di contribuire a promuovere la 
mobilità degli esperti in Europa e l'accesso a cure 
altamente specializzate, grazie alla concentrazione e 
all'articolazione delle risorse e delle competenze 
disponibili.


