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Le aziende sanitarie e i coordinamenti regionali I ibcait S A N I T A
sulle Malattie Rare dialogano fra di loro N
Cure the Future
BOLOGNA
® ) ) o 6 MARZO 2025
IRCCS Azienda Ospedaliero Universitaria di Bologna " |
Policlinico di Sant'Orsola - Aula Maestri, Pad 23 dalle 8.15 alle 17.00

Y STATI GENERALI SULLE MALATTIE RARE

s MODELLI ORGANIZZATIVI GESTIONALI A CONFRONTO E REALIZZAZIONI CONCRETE

“Modelli di “percorsi intra-ospedalieri”"multispecialistici per la presa in carico globale dei pazienti con Malattia Rara”

Avv. Anna lervolino - Direttore Generale AORN Colli

Dr. Giuseppe Limongelli - UOSD Malattie Cardiovascolari Genetiche e Rare &
Centro Coordinamento Malattie Rare Regione Campania
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I numerai:

* 40 Certificatori esperti

e 14 Unita Operative della rete malattie rare

« Expertise per 7 gruppi di patologie rare

e Oltre 70 codici di patologie rare certificabili

e Oltre 2850 pazienti rari certificati ‘




O

O

UOC Clinica Pneumologica (Universita Federico II - Monaldi)
UOSD Malattie respiratorie (Universita Federico II - Monaldi)
UOC Chirurgia Vascolare

UOC Oculistica - UOS Procedure Chirurgiche del Cheratocono
UOC Clinica Pneumologica (Vanvitelli-Monaldi)

Centro Clinico NeMo

UOC Cardiologia e UTIC (Vanvitelli - Monaldi)

UOC Fisiopatologia e riabilitazione respitatoria (Monaldi)
UOC Cardiologia pediatrica e UTIC (Vanvitelli - Monaldi)
UOSD Malattie Rare Cardiologiche (C.C.M.R.R.C.)

UOC Medicina Interna (Monaldi)

UOC di Cardiopatie Congenite dell'Adulto e aritmie congenite e familiari
UOC Medicina interna e dei trapianti

(*) UOC Cardiochirurgia Generale (Universita "L.Vanvitelli" - Monaldi)

(*) in via di approvazione.




ERN: reti europee di riferimento, costituite da centri di
riferimento/eccellenza appartenenti agli Stati membri dell’Unione
Europea

« ERN GUARD-HEART (Diseases of the heart)
« ERN-LUNG (Respiratory diseases)




TELEMEDICINA

Rappresenta un approccio innovativo che riorganizza la rete assistenziale sanitaria garantendo l'erogazione dei
servizi a distanza attraverso dispositivi digitali, internet e 1 nuovi sistemi di comunicazione a distanza.

MINISTERO DELLA SALUTE
DECRETO 21 settembre 2022.
Deliberazione N. 6
Approvazione delle linee guida per i servizi di telemedici- Assessore

na - Requisiti funzionali e livelli di servizio.

Presidente De Luca Vincenzo
Regione Campania

‘ T
DG 04 00
Il Commissario ad Acta per I'attuazione

Ll et Kot Lol e Regione Campania
4? GIUNTA REGIONALE
DECRETO N. <O DEL /l‘] Y- '29 SEDUTA DEL 12/01/2021

OGGETTO: Recepimento del’Accordo Stato — Regioni del 22 gennaio 2015 relativo EROCESRO WEEhLE

alla“Teleconsulenza al fine di potenziare il funzionamento delle reti regionali per

o o £373 S ¢y Oggetto :
malati nf‘"' (A c:!a ‘f'i' atfuazione dzgll Il'm 9"‘.’ 3";' S"V o{h .algnc;te me%o qella Ip roduttivia Linee di indirizzo regionali sull'attivazione dei servizi sanitari erogabili a distanza
della qualita dell'assistenza erogata dagli enti del Servizio Sanitario Regionale). (telemedicina) e impiego nell'ambito del sistema sanitario regionale campano.

La finalita di questo servizio nel campo delle Malattie Rare € quella di:

- ridurre spostamenti non necessari e i relativi costi sociali (aree remote, isole, consulto trans-frontaliero in accordo con la Direttiva del Parlamento Europeo 2011/24/UE), mantenendo nel
contempo la miglior qualita dell’assistenza possibile;

- ridurre il ritardo diagnostico per patologie complesse e/o “senza diagnosi”, attraverso teleconsulto multidisciplinare;

- facilitare il contatto centro Hub-spoke, favorendo la continuita del percorso del paziente e riducendo eventuali accessi ripetuti ai centri Hub e/o ospedalizzazioni ripetute.



TELEVISITA

Portale Salute
\‘ del Cittadino

[RECHAE € AMPANEY
—

Cos'e ea che cosa serve Telemadicina

Il nuovo servizio di televisita ti permette di svolgere le visite di controllo direttamente da casa, senza recarti in ambulatorio o nella

struttura ospedaliera. Le televisite hanno la stessa funzione e la stessa validita delle visite ambulatoriali, con I'unica differenza che tu Accedi SCOPRI —»

e lo specialista non sarete fisicamente nello stesso posto. Potrai quindi svolgere la televisita da casa, senza necessita di spostarti.
Accedi alla sezione per saperne di pil.

&

Idoneita alla televisita Gestione della televisita Visualizza Referto
Verifica se sei idoneo alla televisita, svolgi il test tecnico per te stesso o Visualizza i dettagli dell'appuntamento e decidi tu dove svolgere la Visualizza online il referto della televisita cosi come gia avviene per i
per altri assistiti da te gestiti. televisita. Potrai partecipare alla televisita facilmente da casa tua referti delle visite svolte in ambulatorio.

evitando spostamenti.
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“{J CENTRO COORDINAMENTO MALATTIE RARE

% Cosa deve poter garantire un centro di riferimento per i

pazienti affetti da Malattie Rare

La certificazione di diagnost di Malattia Rara a1 fini dell’esenzione

Inserimento nel registro nazionale di malattie rare

\ 4

Presa in carico “olistica” e terapia

Servizi, accoglienza, competenza e supporto




Per un’assistenza specializzata e adeguata ai bisooni dei pazienti e dei familiari
p g g p
delle persone affette da Malattia Rara ¢ necessario:

Presa in carico precoce, lobale e continuativa

Oroanizzazione procrammata. rapida ed essenziale

Convergenza coordinata di specialisti delle varie branche




E un servizio dedicato ai pazienti, con sospetto o diagnosi
nota di Malattia Rara con lo scopo di offrire loro
un’assistenza completa.

[’ambulatorio si occupa della diagnosi, follow-up
trattamento e presa in carico dei pazienti affetti da

Malattia Rara




PUNTI CHIAVE




SERVIZIO DI GENETICA - Paziente con sospetta Malattia Genetica

Il paziente effettua una visita specialistica

| Cardiologo | | Pneumologo | | Nefrologo | | Neurologo " Oncologo | Dermatologo " Ematologo | | Otorino " Oculista " Immunologo
| Territorio | > Sospetta Malattia Genetica < Centro di Coordinamento
Malattie RARE Regione
‘ Campania

Consulenza Cardiologica/Consulenza Genetica

-Counseling Genetico Pre-Test

- Sospetto NON Confermato Unita Malattie Rare e Genetiche Cardiovascolari
Follow up clinico < Ambulatorio Filtro

con lo specialista

¢ Clinical leader * Sospetto Confermato
v Cardiologist

A v Clinical and Molecolar Genetics

v Neurologist

v Nephrologist

v Dermatology

v Ophthalmologist

v Genetic Counselor

v Psychologist

v Specialized Nurse

v

TEST GENETICO

¥ N

IReferto Genetico Negativo

‘ Test Genetico Positivo

MALATTIE RARE SENZA DIAGNOSI?

Valutazione di eventuali

Presa in Carico
ulteriori test genetici Counseling Genetico Post-Test DIAGNOSI

Multidisciplinare

—>

Screening Familiari ‘




Rete italiana degli ambulatori di ascolto e presa in carico dei MRSD

Ospedale San Luigi Gonzaga, TO
Istituto Gaslini, IRCCS, GE
Ospedale San Martino, IRCCS, GE
Ospedale Sant’Anna, CO
Ospedale San Gerardo, IRCCS, Monza
Ospedale Buzzi, MI
Fondazione IRCCS Ca' Granda Ospedale Maggiore Policlinico, Ml
Arcispedale Santa Maria Nuova, IRCCS, RE
Ospedale Sant’Orsola, IRCCS, BO
Burlo Garofalo, IRCCS, TS
Ospedale Meyer, IRCCS, Fi
Azienda Ospedaliero Universitaria Senese, Policlinico Le Scotte, SI
Azienda Ospedaliero-Universitaria Ospedali Riuniti, AN
ASL Pescara, Sportello Malattie Rare, PE
Ospedale Bambino Gesu, IRCCS, Roma
Policlinico Gemelli, IRCCS, Roma
i i millo-Forlanini, Roma

Ospedale Monaldi, NA
“Casa ievo della erenza, IRCCS, S Giovanni Rotondo

Ospedale di Venere, Carbonara di Bari

Azienda Ospedaliero Universitaria Catanzaro- Policlinico Germaneto, CZ
Ospedale Binaghi, CA
Dipartimento di Scienze Biomediche e Biotecnologiche, Universita di Catania, CT
Ospedale Cervello, PA ,

NGS - Esoma Clinico - CGH array - Genoma -
Epigenetica




E RARE CARDIOVASCOLAR o, N . . . . ALl DEy
M Unita Malattie Rare e Genetiche Cardiovascolari T

Responsabile Prof. Giuseppe Limongelli MONALDI - CoTuGNS ~ C.T.0.

Descrizione attivita clinica assistenziale
- Dal Lunedi al Venerdi dalle ore 08:30 alle 13:30: Ambulatorio di Malattie Rare e Genetiche Cardiovascolari (N. 15 prenotazioni al giorno)

- 2° Giovedi del mese dalle ore 14:00 alle 18:00: Ambulatorio per i pazienti affetti da Malattia di Anderson - Fabry (N. 8 prenotazioni al giorno)
- 1°-3° e 4° Giovedi del mese dalle ore 14:00 alle 18:00: Ambulatorio per i pazienti affetti da Amiloidosi (N. 10 prenotazioni al giorno)
- 1° Lunedi del Mese dalle 14:00 alle 18:00: Ambulatorio per i pazienti affetti da Sindrome di Marfan (N. 6 prenotazioni al giorno)

- Tutti i martedi e venerdi dalle 08:30 alle 13:30: Consulenze Genetiche cliniche per i pazienti con sospetta Malattia Genetica/Rara (N. 10
prenotazioni al giorno)

- Tutti i mercoledi dalle 08:30 alle 13:30: Attivita di Counseling Genetico Pre-Test e Post-Test con pazienti e familiari (N. 6 prenotazioni al giorno)
- Attivita di consulenza Cardiologica e Genetica inter-dipartimentale ospedaliera

- Terapia infusiva in regime di Day Hospital ai pazienti affetti da malattia di Fabry

Personale

Cardiologi specializzati :

Cardiologo esperto in malattie congenite rare, collagenopatie e Aortopatie (Dott.ssa Adelaide Fusco)
Cardiologo esperto in Cardiomiopatie, Cardiopatie di accumulo e Cardiomiopatie Rare (Dott.ssa Marta Rubino)
Cardiologo esperto in Cardiopatie Congenite Sindromiche e/o Rare (Dott.ssa Annapaola Cirillo)

Cardiologo esperto in Cardiomiopatie Infiltrative e Cardiomiopatie ereditarie (Dott.ssa Federica Verrillo/Dott. Giuseppe Palmiero)
Cardiologo esperto in Sudden Death (Dott. Gaetano Diana)

Genetisti specializzati per consulenze cliniche e Attivita counseling Pre-Test e Post-Test Genetico

Genetista Medico esperto in malattie rare (Dott. Matteo Della Monica)

Genetista Biologo (Dott.ssa Martina Caiazza)

Staff Infermieristico

Responsabile Staff Infermieristico (Dott.ssa Michela Piscopo)

2 Infermiere
1 OSS



AZIENDA OSPEDALIERA DEI COLLI

LI D
?301\ £y s
o° X, . :
4 (Monaldi - Cotugno - C.T.O.) di NAPOLI

MONALDI - COTUGNO - C.T.O.
"AZIENDA OSPEDALIERA

SPECIALISTICA DEI COLLI”
Monaldi - Cotugno - C.T.O.

Servizio proponente: UOC Monitoraggio LEA ed appropriatezza delle cure

DELIBERAZIONE DEL DIRETTORE GENERALE n° 762 del 11/11/2024

OGGETTO: Percorso Diagnostico Terapeutico Assistenziale
Approvazione.

“Morte cardiaca improvvisa .

11 Direttore Generale

Avv. Anna lervolino

Percorso Diagnostico
Terapeutico Assistenziale
Morte Cardiaca
Improvvisa=A.O.R.N.
Dei Colli, Ospedale
Monaldi Positiva,
Causa Accertata
EventoMortes i Autopsi: elo
Cardiaca Improwvisa M olecol e
Negativa

Percorso Diagnostico...

—> Causa Coronarica

Ambulatorio di Malattie Rare e Genetiche
Cardiovascolari -Ambulatorio Familiari
Cardiomiopatia

- Screening Cardiologico Familiare (esamistrumentali di."l‘)'iagmsi di (ardiopa;i-(f .\

secondo livello 3 secondadella causa accertata: ECG, |
Ecocolordopplercardiaco a riposo, esami ematochimici,

«. Ereditaria o non
k cRMN); “*8%asreanhS =

: Canalopatia/
" | Sindrome Aritmica

- Consulenza Genetica Familiare (Counseling Genetico Pre
Test; Valutazione del testzenetico [tipologiz e DNA pt);
Screening Genetico Familiare

—> | Aortopatia

Follow up familiari

Consulenza Genetica Familiare
(Counseling Genetico Pre Test;
Valutazione del test genetico (tipologia

Screening Familiare Cardiologico
Ambuigtoriodi Molatrie Rore e Genetiche

Cardiovascolan -Ambulatoric Familiori € DNA pt); Screening Genetico
Familiare
Follow up
Negativa —= S,
= Familiari

Cardiomiopatia

Canalopatia

Aortopatia

..Terapeutico assistenziale Familiare

UOSD Malattie Rare Cardiologiche
(C.CM.RR.C)

UOSD Aritmologiae Diagnostica
Cardiologica Integrata

UOC Cardiologiae UTIC
=== UOC Cardiologiapediatrica e UTIC

UOC Cardiopatie congenite dell'aduito
ed aritmie congenite e familiari

UOC Cardiochirurgia pediatricae delle
cardiopatie congenite

UOC Cardiochirurgio Generale

Figura 2. percorso diagnostico terapeutico assistenziale aziendale AORN DEI COLLI, Ospedale Monaldi



LAVORI PREPARATORI DEI PROGETTI DI LEGGE @ ~pproronpimenT:

Atti Parlamentari -1 — Camera dei Deputati

XVIII LEGISLATURA — DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI — DOCUMENTI

Atto Camera: 3192

Proposta di legge: SIANI: "Disposizioni per l'introduzione dell'obbligo di diagnosi autoptica istologica e
molecolare nei casi di morte improvvisa in eta infantile e giovanile" (3192)

H Testi Emendamenti Esamein Commissione Discussionein Assemblea Dossier Votazioni OpenData CAMERA DEI DEP' |TATI N. 3_192

Fase Iter: Assegnato alla XIl Commissione Affari sociali

Natura: Proposta di legge ordinaria

PROPOSTA DI LEGGE

d’iniziativa del deputato SIANI

Presentazione: Presentata il 2 luglio 2021
Assegnazione: Assegnato alla XIl Commissione Affari sociali in sede Referente il 5 agosto 2021

Parere delle Commissioni | Affari Costituzionali, V Bilancio e Tesoro, VIl Cultura e Commissione parlamentare per le

questioni regionali ) S .. . ) ) o . .
Disposizioni per l'introduzione dell’'obbligo di diagnosi autoptica

istologica e molecolare nei casi di morte improvvisa in eta infantile
Q Mostra informazioni su iniziativa e firmatari e giovanile

PRIMA LETTURA CAMERA

Proposta di legge C. 3192 Presentata il 2 luglio 2021 Presentata il 2 luglio 2021

https://www.camera.it/leg18/1267?tab=2&leg=18&idDocumento=3192&sede=&tipo=



RCGO080: MALATTIA DI ANDERSON FABRY




| L’importanza della formazione |

Universita Scuola di Medicina e Chirurgia
degli Studi Dipartimento di Scienze Mediche
della Campania  7raslazionali

Lwgi Vanvitelli

= HOME DIPARTIMENTO

Master e Corsi di Perfezionamento

Master di | livello in Malattie Rare
Master di |l livello in Malattie Rare
Corso di Perfezionamento in Malattie Rare

Direttore: Prof. Giuseppe Limongelli
Durata: 6 mesi

Contatti: Segreteria Dipartimento di Scienze Mediche Traslazionali Via L. Bianchi
c/o Ospedale Monaldi Tel: 0812296794 / 0817062717 Email:

dip.scienzemedichetraslazionali@unicampania.it




Il nostro ambulatorio multidisciplinare nasce da un’ idea semplice,
basata sulla richiesta diretta di collaborazione fatta ai vari specialisti
presenti all’interno della nostra Azienda Ospedaliera




Come ¢ strutturato?

[JAORN dei Colli ha istituito un percorso ambulatoriale per 1 pazienti affetti da malattie

rare che prevede:
« Un’agenda di prenotazione dedicata per le prestazioni strumentali e di controllo;

« Un team multidisciplinare per garantire una presa in carico globale del paziente.




Struttura del percorso ambulatoriale
multidisciplinare

[’AORN deil Colli ha istituito un percorso ambulatoriale per 1 pazienti affetti da malattie

rare che prevede:

« Un’agenda di prenotazione dedicata per le prestazioni strumentali e di controllo;

« Un team multidisciplinare per garantire una presa in carico globale del paziente.




Pianificato il

progetto e gli
obiettivi







I1 follow-up viene stabilito dallo specialista .

Durante la fase di prenotazione viene rispettato 'intervallo di tempo
indicato dal medico

RCITA BT,

Per coloro che hanno la necessita di accedere per la prima volta al nostro

centro, un triage telefonico fatto da personale esperto, talvolta coadiuvato

dall’aiuto dei vari Cardiologi e/o Specialisti presenti in ambulatorio

garantira una presa in carico appropriata alle esigenze del singolo

)
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Giunti alla formazione del team, c1 ¢ sembrato non meno importante riuscire ad
organizzare , nella stessa giornata, il maggior numero possibile di visite ed esami

strumentali
\, <Z
a )
[esigenza di ottenere cio ci ¢ apparsa fondamentale per le condizioni cliniche
dei pazienti, per la lunga distanza che sono talvolta costretti a percorrere per
poter raggiungere il nostro centro per gli impegni lavorativi o scolastict dei
pazienti stesst
. /
PRENOTAZIONI
VISITE SPECIALISTICHE
CuP
CAMPANIA

SINFONIA
.} m CUP UNICO
REGIONALE

REGIONE CAMPANIA




Nefrologo

Oculista

Otorino

Vascolare

Nutrizionista

Genetista/Biologo Genetista

Pneumologo

Neurologo

Ortopedico

Psicologo
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M Gmail @ YouTube @ Maps E CUP Campania A% https://registri.aifa....

Per ricevere gli aggiornamenti futuri di Google Chrome, devi avere Windows 10 o versioni successive. Su questo computer € installato Windows 7. Scopridipiu X

Piattaforma E-Learning Sistema CUP Help Desk 081-18997418 hdcup@soresa.it

SINFONIA 2] l.l.
= Ospedale Monaldi Pscmhl70t53f839b o
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Contattandoci
attraverso il
numero fisso
dell’ambulatorio

I pazienti p no
effett ar#
prenotazioni

‘ttraverso ti s1s

Attraverso un numero

whatsapp

(sportello virtuale
dell’ambulatorio di Malattie
Genetiche e Rare A.O. dei

CoI]i) *

Il centro dispone
di vari indirizzi
e-mail

*Prima di avviare la chat i pz sono invitati ad esprimere il consenso al trattamento dei dati
personali ai sensi dell’art 13 del Regolamento Europeo 679/2016



II percorso ambulatoriale
multidisciplinare

[I team multidisciplinare comprende figure afferenti a diverse branche:
= Pneumologia;
= Neurologia;

= Nelrologia

= QOculistica;
= (Chirurgia Vascolare/Angiologia;

= Ortopedia




Prestazioni erogate
(1/2)

[I team multidisciplinare istituito presso '’AORN dei Colli provvede all’erogazione di

prestazioni divisita di controllo e prestazioni strumentali quali:
= velocita di conduzione nervosa motoria e sensitiva

= ecocolordoppler dei grossi vasi arteriosi addominali, arterioso e venoso degli arti

inferiori e superiori, transcranico e TSA a riposo

= spirometria semplice e diffusione alveolo-capillare del CO




Prestazioni Erogate - Dati Direzione Sanitaria*

Otorinolaringo INutrizioBaeumologia,4
Ortopedia,3% 1atria,2% Clinicagq% %

-

Nel 2024 sono state erogate 11.656

prestazioni ambulatoriali a pazienti affetti

Genetica
Medica,46%

da Malattie Rare:

= 10.244 afferenti alla branca di cardiologia;

Angiologia,12
%

= 1.421 erogate dal team multidisciplinare

*Dr.ssa MC Boccia - R. Brigida




Scenari futuri

Focus on: polilica sanilaria

Mission: Sviluppo di un modello organizzativo regionale

Vision: presa In carico globale del paziente




Deliberazione N. 13

Assessore
Presidente De Luca Vincenzo

DIR.GEN./
DIR. STAFF (*)

U.O.D. / Staff

L DG 04 91

Regione Campania

GIUNTA REGIONALE

SEDUTA DEL 16/01/2025

PROCESSO VERBALE

Oggetto :
Piano Regionale Malattie Rare 2023-2026 e Riordino della Rete Regionale delle
Malattie Rare. Determinazioni

1) Presidente Vincenzo DE LUCA PRESIDENTE
2) Vice Presidente Fulvio BONAVITACOLA
3) Assessore Nicola CAPUTO

4) & Felice CASUCCI

5) = Ettore CINQUE

6) & Bruno DISCEPOLO

7) ” Valeria FASCIONE

8) 2 Armida FILIPPELLI

9) i Lucia FORTINI

10) i Antonio MARCHIELLO
11) ” Mario MORCONE

Segretario Mauro FERRARA

)
|

L

Indicatori

1. Riorganizzazione della rete malattie rare ed integrazioni delle reti trasversali
2. Numero di Centri ERN e di riferimento per malattie rare per milione di abitanti

3. Numero di percorsi diagnostici terapeutici assistenziali e/o di protocolli terapeutici

attivati a livello regionale
4. Numero di percorsi che prevedano la transizione

5. Numero di percorsi che prevedano integrazioni con altre reti (es. rete emergenze)

6. Numero di team multidisciplinari attivi come parte dei percorsi aziendali/regionali

7. Numero di team multidisciplinari attivi per telemedicina/teleconsulto

~ e

8. Numero di centri dedicati alle terapie geniche, cellulari e tessutali;

9. Gradimento da parte degli utenti (pazienti e caregiver) dei percorsi realizzati

Soglie e Cronoprogramma

1. Analisi e mappatura del contesto: entro dicembre 2024;

2. Entro dicembre 2024: elaborazione di n. 5 PDTA e/o Protocolli Terapeutici; entro
dicembre 2025: elaborazione di n. 5 PDTA e/o Protocolli Terapeutici; entro dicembre

()26 alaborazione adin P A e/o OIOCO erane

3. Attivazione teams multidisciplinari: entro dicembre 2026; |

5. Analisi e valutazione risultati: entro dicembre 2026;
6. Condivisione con Commissione malattie rare, con report finale: entro dicembre 2026;

7. Condivisione con pazienti e cargiver per valutazione degli “unmet needs” (“bisogni

insoddisfatti”): entro dicembre 2026



TELECONSULTO M. SENZA DIAGNOSI- CENTRO MALATTIE RAR

TELECOSULTO - TEAM Multidisciplinari M.R.

Paziente
ASL (MMG/PLS)

Hub/ Spoke Malattie rare
Plesso Ospedaliero

u N\
> N |
) camrmo
LLIONE
-
* .

MALATTIE RAKS

Medici specialisti della rete MR
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632 del 07/11/2023 — Approvazione individuazione, in via provvisoria, dei Presidi di
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Nuclei Assistenziali Territoriali (NAT) Malattie Rare

Il NAT, in ciascuna Azienda Sanitaria Locale, sara composto da:

Il Referente Aziendale MR pro-tempore con esperienza/formazione su Malattie Rare, con ruolo di coordinamento del
Nucleo AT

Un direttore di distretto individuato dalla direzione strategica

Un referente delle cure primarie individuato dalla direzione strategica

Un Farmacista Aziendale con esperienza/formazione su Malattie Rare
Un assistente sociale

Uno psicologo di base

Il NAT riporta semestralmente al Direttore Sanitario ASL il monitoraggio delle attivita, ed annualmente e prevista una
attivita di audit con il CCMR e la Direzione Generale Tutela della Salute.




Livellol

Livello 2

Livello 3

Livello 4

Riorganizzazione Rete — —> Percorsi — —> Tecnhologia Applicata

APPENDICE 1

PRESIDENZA GIUNTA REGIONALE
ASSESSORATO ALLA SANITA'

RUCIONT CAMPANIL

Direzione Generale Staff 91  Staff 92 Staff 93 UoD 2 uoD 3

RECIONT CAMPANIA

DWEDONE GENERALE

Proge ammaearione Reponae

| N
DECRETO N* DEL [ IXRIZ GENIRALL
'

, | UFFICK) | STRUTT
REGIONT CAMPANIA e | memen | 4
sensmerany =
m Gragpeo Tocnico di Lavars costinvive e Experdl in Mudenie Reve - Tnsgrasione of DD 2172021

Mentficazione Percorw’ Madaftie Rame
Jevtone Aogiatro Regwvale

CENTRI Df ECCELLENZA® E DI -\“‘ 6 ‘l . D,_ - J@: ',f @

Connt MUR. Dragnost camfcazeni) o Tormpa

(prescricrone). in opmune del 17 presih defls

rete ¢ preseste un referents acendals come
refarevite dalla Teie aziendae

CENTRI SPOKE Olagnos (Carficamiene Srovvisorts snnuaie| @ prescrisonse

Nelle ASL ¢ preseie un refevente anendale, che sard affiancelo do affre Ngwe per (2 rete aniondale
(Nuglel Terrrorialll. con § compiio gV MentiNcare groblamatiche od intevfacciass con Centro
Coordinamenio. Cenlrt ecoalienzatiferimento, cxse dedls comunia, come prewvielo dal DM 77

Conosckt dola commessione Europea notle retl & rforsmentio Ewropean reference Network)

\

Griwmin Regionale defla Campanis

UOoD 6 uoD 10 UoD 12

2 9

L cenTRD

SLGMINE CamPAM A

-
L A ‘_{l o‘

e ot g h

coT Rete Emergenza

uUoD 16

HUB

Spoke

Satelliti

Case Comunita

PIANO REGIONALE MALATTIE RARE 2023-2026 (DRCG 29/2024)

REGIONE CAMPANIA

Regione

CCMR

Ospedali/
Policlinici

Territorio



Scenari futuri

Come arrivare al modello organizzativo?

Programmazione Sanitaria

\J
Atti di indirizzo (aziendale/regionale)




Together ...

¢ i Grazie per

Pattenzione







La letteratura insiste sulla necessita di
abbracciare il fenomeno delle
malattie rare a piu mant,
coinvolgendo gruppi multidisciplinari
che lavorino in modo integrato ed
organizzato

in_questo contesto, il
contributo

dell’infermiere si

esprime_in tutte le fasi.







In questo contesto, dunque, assume la gestione del caso e diventa la figura di
riferimento per il paziente, i familiari e/o caregiver e altri operatori sanitari e
sociali, con la responsabilita a suo carico di:

presentare e spiegare il processo e le fasi che lo compongono;

garantire e coordinare "applicazione del processo;

individuare e contribuire a superare le eventuall criticita




Perché creare un team multidisciplinare

Un team multidisciplinare € un gruppo di lavoro formato da professionisti che provengono
da specialistiche differenti, ma che si uniscono per raggiungere un obiettivo comune
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In definitiva




7 Cosa deve poter garantire un centro di riferimento per
s questa malattia

Il percorso diagnostico appropriato

La certificazione di diagnosi di Malattia Rara a1 fini
dell’esenzione

Inserimento nel registro nazionale di malattie rare

Le teraplie necessarie

Servizi, accoglienza, competenza e supporto




La persona affetta da
malattia di Fabry ¢ la sua
famiglia affrontano un
percorso faticoso che
richiede una presa in
carico globale .

La letteratura insiste sulla
necessita di abbracciare 1l
fenomeno delle malattie
rare a piu mani,
comnvolgendo gruppi
multidisciplinari che
lavorino in modo
integrato ed organizzato;
in questo contesto, 1l
contributo
dell’infermiere si
esprime 1n tutte le fasi.




Al momento attuale, esistono diverse terapie per 1 pazienti affetti da sindrome di
Fabry.




