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Rete Hub&Spoke per le Malattie Rare Scheletriche

Hub & Spoke per le Malattie Rare Scheletriche

PASSATO, PRESENTE E FUTURO A DUE ANNI DALLA NASCITA DELLA RETE CHE UNISCE I PRESIDI
REGIONALI E GARANTISCE CURE PIU EFFICACI E RISPOSTE PIU RAPIDE A CHI E AFFETTO DA UNA

MALATTIA RARA SCHELETRICA

Intervista a
Luca Sangiorgi

Medico Genetista, Responsabile S.S.D. Genetica Medica e Malattie Rare Ortopediche - Istituto Ortopedico Rizzoli di Bologna

Il 27 luglio 2009 la Regione Emilia-
Romagna ha sancito l'istituzione della
Rete Regionale Hub & Spoke per le
Malattie Rare Scheletriche; dopo due
anni di lavoro vogliamo fare un
bilancio dell'attivitd svolta, dei
risultati raggiunti, dei problemi
incontrati e soprattutto delle novita
che potranno essere realizzate nei
prossimianni.

Ne parliamo con uno dei promotori
della Rete Regionale: il Dott. Luca
Sangiorgi, responsabile del Centro di
Coordinamento della Rete Hub &
Spoke per le Malattie Rare
Scheletriche.

Come é nata la Rete per le
Malattie Rare Scheletriche in
Emilia-Romagna?

Siamo partiti con la creazione di un
Registro regionale delle malattie rare
scheletriche per rendere disponibili ai
ricercatori le informazioni sui pazienti
presenti in Regione e per agevolare lo
scambio e l'integrazione di dati con gli
altri centri specialistici a livello
nazionale e internazionale. Ma la
motivazione principale ¢ stata garanti-
re ai paziente una tempestiva diagnosi
e delle terapie appropriate: era
necessario che il paziente trovasse
strutture in grado di accoglierlo e
specifici protocolli condivisi.

E' stato difficile attuare un
progetto esteso in tutta la
Regione?

La difficolta principale é stata attivare i
rapportitrale diverse aziende sanitarie
cercando di renderli efficaci e produtti-
vi, coordinando esigenze e modalita
operative di specialisti che lavorano

su un territorio esteso come la nostra
Regione ein aziende diverse.
Fortunatamente abbiamo avuto il
costante supporto del Centro per le
Malattie Rare del Servizio Presidi
Ospedalieri della Regione e la possibi-
litd di avvalerci del Sistema
Informativo perle Malattie Rare, attivo
in Emilia-Romagna dal 2007 che
collega i Centri che effettuano le
diagnosi ai Dipartimenti di Cure
Primarie che rilasciano la certificazio-
nediesenzione.

Quali sono stati gli aspetti piu
significativi del lavoro di questi
due anni?

Naturalmente all'inizio c¢i siamo
dedicati soprattutto alle attivita
interne della Rete, definendo le
modalita di interazione, attivando il
Centro di Coordinamento e comincian-
do a promuovere le attivita della Rete.
Si sono svolte riunioni ed incontri che
hanno coinvolto tutti i referenti
regionali al fine di realizzare un team di
lavoro allargato che supportasse poi
l'attivazione di reti intra-aziendali
(all'interno di ogni singola azienda
sanitaria locale) in modo da rendere
capillare la diffusione della Rete sul
territorio.

Un aspetto molto importante & stata
l'attivita di aggiornamento ideata e
realizzata dal nostro Centro di
Coordinamento e rivolta agli operatori
della Rete: grazie al contributo di alcuni
fra i massimi specialisti in campo
internazionale, ogni anno si svolgono le
Giornate Formative di Rete, tre
giornate di formazione

specifica sulle

malattie rare scheletriche.

Da un anno poi € attivo un Tavolo
Tecnico con le Associazioni di pazienti
affetti da malattie Rare Scheletriche: il
primo risultato del lavoro fatto insieme
e stata la realizzazione del Convegno
Nazionale “Rari ma Uguali” svoltosi lo
scorso maggio all'interno delle
Giornate Formative di Rete.

La Rete é servita a orientare il
paziente?

Assolutamente si! In molte occasioni
abbiamo verificato che il paziente
all'interno del proprio percorso ha
sviluppato maggiore consapevolezza.
Questo grazie soprattutto all'accoglienza
che trova nel percorso offerto dalla Rete
e al fatto che ha a disposizione referenti
preparati e informazioni piu specifiche

sulla propria patologia. Segue pag.2 >
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Il Web potrebbe aiutare a promuo-
vere i servizi offerti dalla Rete?
Ormai la comunicazione telematica in
campo sanitario rappresenta una
risorsa fondamentale per raggiungere
un sempre maggiore numero di utenti.
E' necessario aumentare l'accesso degli
utenti ad informazioni sulla salute di
alta qualita, coinvolgendoli e renden-
doli pitt responsabili rispetto alla
propria salute e piu consapevoli
riguardo la propria malattia, le cureed i
trattamenti sanitari, il tutto ovviamen-
te nel totale rispetto delle norme a
tutela della Privacy.

Anche come S.S.D. di Genetica Medica
al Rizzoli ci stiamo muovendo su
questo fronte, in particolar modo sui
social network, utilizzati sempre pil
frequentemente come strumento di
comunicazione anche in ambito
sanitario.

Quali sono gli obiettivi per il
SJuturo?

Vogliamo migliorare all'interno della
Rete la condivisione dei dati dei
pazienti con l'utilizzo di specifici
software: avere casistiche pili ampie e
dati raccolti in modo omogeneo dara ai
medici e ai ricercatori la possibilita di
studiare le patologie per mettere a
punto nuovi protocolli di cura e di
assistenza.

Svilupperemo anche progetti specifici
sulla comunicazione, per aiutare i
nostri pazienti e i loro familiari a
sentirsi meno disorientati e piu
facilitati nel rapporto con chili cura.

(Rete Hub&Spoke per le Malattie Rare Scheletriche )
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E-HEALTH: NUOVE TECNOLOGIE AL SERVIZIO

DELILA SALUTE

LE INNOVAZIONI IN CAMPO SCIENTIFICO E TECNOLOGICO
CAMBIANO LO SCENARIO DELLA RICERCA MEDICA E
CONSENTONO LO SVILUPPO DI NUOVI STRUMENTI PER LA

GESTIONE DELLA SALUTE

E-Health, ovvero “Sanita Elettronica”,
é il termine utilizzato per indicare il
complesso delle risorse, soluzioni e
tecnologie informatiche di rete
utilizzate per sostenere e promuovere
la prevenzione, la diagnosi, il tratta-
mento e il monitoraggio delle malattie
e la gestione della salute e dello stile di
vita.

La possibilita di prenotare una visita o
un esame specialistico tramite CUP, la
trasmissione telematica dei certificati,
latelemedicina sono le applicazioni pit
note dell'E-Health gii attive nel nostro
Servizio Sanitario Nazionale.

Lo sviluppo dell'E-Health apre nuove
frontiere nello studio delle malattie
rare, grazie alla possibilita di mettere a
punto sistemi che consentano la
interoperabilita a livello internaziona-
le, lo scambio di dati (data-merge) per
la realizzazione di banche dati condivi-
se nel rispetto della privacy e dei dati
sensibili.

All'interno dell'Istituto Ortopedico
Rizzoli e attivo da oltre due anni il
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BioInformatics): nato dall'esperienza
della S.S.D. Genetica Medica e Malattie

1l team del Clibi, a destra il responsabile Dott. Luca Sangiorgi

Rare Ortopediche, CLIBI opera nel
campo della Bioinformatica Clinica
con 'obiettivo di sviluppare strumenti
informatici innovativi nell'ambito
dell'e-health.

CLIBI progetta in particolare sistemi
per collezionare e organizzare dati
clinici, genetici, genealogici e di
imaging di pazienti affetti da patologie
ereditarie, favorendo lo scambio dei
dati nel mondo sanitario attraverso
l'interscambio tra strutture secondo i
pit diffusi standard internazionali.
CLIBI rivolge la propria attenzione
all'aspetto innovativo della gestione
dei dati dei pazienti al fine di
comprendere meglio le cause che
stanno all'origine di una patologia e i
meccanismi per cui essa sisviluppa.
CLIBI fa parte del Dipartimento
Rizzoli RIT - Research, Innovation &
Technology che ha come mission la
ricerca ed il trasferimento tecnologico
nell'area Scienze della Vita e
Tecnologie per la Salute della Rete
regionale dell'Alta Tecnologia -
Tecnopolo di Bologna.










