Progr.Num. 1897/2011

GIUNTA DELLA REGIONE EMILIA ROMAGNA

Questo giorno lunedi 19 del mese di dicembre

dell’ anno 2011 si @ riunita nella residenza di via Aldo Moro, 52 BOLOGNA

la Giunta regionale con l'intervento dei Signori:

1) Errani Vasco Presidente
2) Saliera Simonetta Vicepresidente
3) Bianchi Patrizio Assessore
4) Gazzolo Paola Assessore
5) Lusenti Carlo Assessore
6) Marzocchi Teresa Assessore
7) Melucci Maurizio Assessore
8) Muzzarelli Gian Carlo Assessore
9) Peri Alfredo Assessore
10) Rabboni Tiberio Assessore

Funge da Segretario I'Assessore Muzzarelli Gian Carlo

Oggetto: ISTITUZIONE DELLA RETE HUB & SPOKE PER LE MALATTIE RARE PEDIATRICHE

Cod.documento GPG/2011/2026
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Testo dell'atto

Num. Reg. Proposta: GPG/2011/2026

LA GIUNTA DELLA REGIONE EMILIA-ROMAGNA

Dato atto che questa Regione nell’ultimo decennio ha
progettato e realizzato un’ampia e specifica rete per la diagnosi
e cura dei pazienti con malattia rara organizzata secondo il
modello Hub and Spoke con le seguenti proprie deliberazioni:

e 1267/2002, avente ad oggetto “piano sanitario regionale
1999/2001-approvazione di linee guida per 1l'organizzazione
delle aree di attivita di 1livello regionale secondo il
modello hub and spoke”;

e 160/2004, avente ad oggetto “istituzione della rete regionale
per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi e la terapia
delle malattie rare”;

e 2124/2005 avente ad oggetto “aggiornamento dell'elenco dei
centri autorizzati per le malattie rare di cui alla delibera
di giunta regionale 160/04 e altri provvedimenti in materia”;

e 1110/09 avente ad oggetto: “Organizzazione della rete Hub &
Spoke per le malattie rare scheletriche”;

Rilevato che con delibera di Giunta regionale n. 2246/10 si e
approvato il progetto di realizzazione della rete di assistenza ai
pazienti con malattie rare in eta evolutiva;

Considerato che il progetto in esame individua il centro Hub
della rete per la diagnosi, cura e presa in carico complessiva dei
pazienti in eta evolutiva con malattia rara nell’Azienda
Ospedaliero-Universitaria di Bologna e rimanda ad atto successivo
1"individuazione dei nodi Spoke;

Ritenuto opportuno e necessario dare attuazione al progetto
sopra 1indicato specificando le patologie <che rientrano nella
suddetta rete di assistenza ed individuandone i nodi Spoke con 1
relativi compiti;

Individuate pertanto 1le patologie oggetto della rete di
assistenza, che si trovano descritte nell’allegato A, parte
integrante e sostanziale del presente atto;

Considerato <che alcune malattie dell’apparato scheletrico
descritte nell’allegato vengono gia seguite nell’ambito della rete
delle malattie rare scheletriche sopra menzionata, all’interno
della quale il centro Hub & costituito dell’Istituto Ortopedico
Rizzoli, dall’Azienda Ospedaliero-Universitaria di Bologna e
dell’Azienda USL di Bologna;
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Individuati inoltre 1 centri Spoke della rete di assistenza
che insistono nelle seguenti strutture:

* Azienda USL di Piacenza

* Azienda Ospedaliero-Universitaria di Parma

* Azienda Ospedaliera di Reggio Emilia

* Azienda Ospedaliero-Universitaria di Modena
* Azienda USL di Imola

* Azienda Ospedaliero-Universitaria di Ferrara
* Azienda USL di Ravenna

* Azienda USL di Forli

* Azienda USL di Cesena

e Azienda USL di Rimini

Stabiliti infine i compiti dei suddetti centri Spoke,
descritti nell’allegato B, parte integrante e sostanziale del
presente atto;

Ritenuto opportuno provvedere che all’interno di ciascuna
delle tre aree vaste della Regione - Area Vasta Emilia-Nord
(Piacenza, Parma, Reggio Emilia e Modena) Area Vasta Centro
(Bologna, Ferrara e Imola) Area Vasta Romagna (Ravenna, Forli,
Cesena e Rimini)- sia possibile diagnosticare, certificare,
prendere 1in carico complessivamente e provvedere al follow-up dei
pazienti con le malattie rare pediatriche congenito-malformative
che rientrano nell’elenco allegato al presente atto;

Ritenuto necessario pertanto, al fine di rispondere a quanto
previsto nel <capoverso precedente, promuovere all’interno di
ciascuna Area Vasta incontri organizzativi finalizzati
all’identificazione degli specifici compiti dei medici dei centri
Spoke afferenti all’area;

Considerato che la delibera di individuazione della rete delle
malattie rare scheletriche sopra menzionata

Dato atto del parere allegato:
Su proposta dell'Assessore alle Politiche per la Salute
A voti unanimi e palesi
Delibera

1. di dare attuazione, per le motivazioni in premessa indicate e
qui integralmente richiamate, al progetto di realizzazione
della rete di assistenza ai pazienti con malattia rara in eta
evolutiva, ai sensi della propria delibera n. 2246/10;

2. di individuare 1’elenco delle malattie rare pediatriche
congenito-malformative cosli come descritto nell’allegato A, da
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considerarsi quale parte 1integrante e sostanziale della
presente delibera;

di confermare che alcune malattie dell’apparato scheletrico
descritte nell’allegato wvengono gia seguite nell’ambito della
rete delle malattie rare scheletriche sopra menzionata,
all’interno della quale il centro Hub e costituito
dell’Istituto Ortopedico Rizzoli, dall’Azienda Ospedaliero-
Universitaria di Bologna e dell’Azienda USL di Bologna;

di individuare 1 centri Spoke della rete di assistenza che
insistono presso:

Azienda USL di Piacenza

Azienda Ospedaliero-Universitaria di Parma
Azienda Ospedaliera di Reggio Emilia

Azienda Ospedaliero-Universitaria di Modena
Azienda USL di Imola

Azienda Ospedaliero-Universitaria di Ferrara
Azienda USL di Ravenna

Azienda USL di Forli

Azienda USL di Cesena

Azienda USL di Rimini

di stabilire che 1 compiti dei suddetti centri Spoke sono
quelli descritti nell’allegato B, da considerarsi quale parte
integrante e sostanziale del presente atto;

di stabilire <che all’interno delle tre aree vaste della
Regione sia possibile diagnosticare, certificare, prendere in
carico complessivamente e provvedere al follow-up dei pazienti
con le malattie rare incluse nell’elenco di cui all’allegato
B;

di promuovere all’interno di ciascuna Area Vasta incontri
organizzativi finalizzati all’identificazione degli specifici
compiti dei medici dei centri Spoke afferenti all’area;

di pubblicare il presente atto sul Bollettino Ufficiale della
Regione Emilia-Romagna.
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Allegato parte integrante - 1

Allegato A

Apparato digerente

RNO0160 | Malattia ATRESIA ESOFAGEA E/O FISTOLA TRACHEOESOFAGEA
RNO0170 | Malattia ATRESIA DEL DIGIUNO

RNO0180 | Malattia ATRESIA O STENOSI DUODENALE

RNO0190 | Malattia ANO IMPERFORATO

RNO0210 | Malattia ATRESIA BILIARE

RN0220 | Malattia CAROLI MALATTIA DI

RN0320 | Malattia GASTROSCHISI

RN0200 | Malattia HIRSCHSPRUNG MALATTIA DI

RN0230 | Malattia MALATTIA DEL FEGATO POLICISTICO

Apparato scheletrico

RCGO030 | Malattia SCHMIDT SINDROME DI
RNO0260 | Malattia FOCOMELIA
RN0270 | Malattia DEFORMITA' DI SPRENGEL
RN0280 | Malattia ACRODISOSTOSI
RNO0290 | Malattia CAMPTODATTILIA FAMILIARE
RNO0310 | Malattia KLIPPEL-FEIL SINDROME DI
RNO0370 | Malattia DYGGVE-MELCHIOR-CLAUSEN (DMC) SINDROME DI
RNO0390 | Malattia GREIG SINDROME DI, CEFALOPOLISINDATTILIA
JACKSON-WEISS SINDROME DI (CRANIOSINOSTOSI-
RN0400 | Malattia IPOPLASIA MEDIOFACCIALE-ANOMALIE DEI PIEDI)
RNO0410 |Sinonimo | DISPLASIA SPONDILOCOSTALE
RN0410 | Malattia JARCHO-LEVIN SINDROME DI
RN0430 | Malattia POLAND SINDROME DI
RNO0450 | Malattia SINDROME CEREBRO-COSTO-MANDIBOLARE
RN0460 | Malattia SINDROME FEMORO-FACCIALE
RN0470 | Malattia SINDROME OTO-PALATO-DIGITALE
RN0480 | Malattia SINDROME TRISMA PSEUDOCAMPTODATTILIA
RNO0800 | Malattia ANTLEY-BIXLER SINDROME DI
RNO0810 | Malattia BALLER-GEROLD SINDROME DI
RN0930 | Malattia HOLT-ORAM SINDROME DI
RN0960 | Malattia MAFFUCCI SINDROME DI
RN0970 | Malattia MARSHALL SINDROME DI
RN1040 | Malattia PFEIFFER SINDROME DI
RN1070 | Malattia ROBINOW SINDROME DI
RN1090 | Malattia SCHINZEL-GIEDION SINDROME DI
RN1180 | Malattia SINDROME TRICO-RINO-FALANGEA
RN1190 |Sinonimo | ONICOOSTEODISPLASIA EREDITARIA
RN1190 | Malattia SINDROME UNGHIA-ROTULA (NAIL-PATELLA)
RN1390 | Malattia CARPENTER SINDROME DI
RN1440 | Malattia DISPLASIA OCULO-DIGITO-DENTALE
RN1450 | Malattia DISPLASIA SPONDILOEPIFISARIA CONGENITA
RN1630 | Malattia SINDROME ACROCALLOSA
RN1640 | Malattia SINDROME CEREBRO-OCULO-FACIO-SCHELETRICA
RN1680 | Malattia SINDROME TRICO-DENTO-OSSEA
RNG020 | Gruppo ARTROGRIPOSI MULTIPLE CONGENITE
RNGO030 | Gruppo ACROCEFALOSINDATTILIA
RNGO030 | Malattia APERT SINDROME DI
RNGO030 | Malattia GOODMAN SINDROME DI
ANOMALIE CONGENITE DEL CRANIO E/O DELLE OSSA
RNG040 | Gruppo DELLA FACCIA
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RNG040 | Malattia C SINDROME

RNG040 | Malattia CRANIOSINOSTOSI PRIMARIA
RNG040 | Malattia CROUZON MALATTIA DI

RNGO040 | Malattia DISOSTOSI MAXILLOFACCIALE
RNGO040 | Sinonimo | DISOSTOSI OCULOMANDIBOLARE
RNGO040 | Malattia DISPLASIA FRONTO-FACIO-NASALE
RNG040 | Malattia DISPLASIA MAXILLONASALE
RNG040 | Malattia DISOSTOSI CLEIDOCRANICA
RNG040 | Malattia HALLERMAN-STREIFF SINDROME DI
RNG040 | Malattia PIERRE ROBIN SINDROME DI
RNG040 | Malattia TREACHER COLLINS SINDROME DI
RNGO050 | Malattia ACONDROGENESI

RNGO050 | Malattia ACONDROPLASIA

RNGO050 | Gruppo CONDRODISTROFIE CONGENITE
RNGO050 | Malattia DISPLASIA EPIFISARIA EMIMELICA
RNGO050 | Sinonimo | DISPLASIA METATROPICA

RNGO050 | Malattia DISTROFIA TORACICA ASFISSIANTE
RNGO050 | Malattia KNIEST DISPLASIA

RNGO050 | Malattia SINDROME CAMPTOMELICA
RNGO060 | Malattia CONRADI-HUNERMANN SINDROME DI
RNGO060 | Malattia DISCONDROSTEOSI

RNGO060 | Malattia DISPLASIA CRANIOMETAFISARIA
RNGO060 | Malattia DISPLASIA DIASTROFICA E PSEUDODIASTROFICA
RNGO060 | Sinonimo | DISPLASIA EPIFISARIA MULTIPLA
RNGO060 | Malattia DISPLASIA FIBROSA

RNGO060 | Malattia DISPLASIA SPONDILOEPIFISARIA TARDA
RNGO060 | Malattia ELLIS-VAN CREVELD SINDROME DI
RNGO060 | Malattia ENGELMANN MALATTIA DI

RNGO060 | Malattia FAIRBANK MALATTIA DI

RNGO060 | Malattia McCUNE-ALBRIGHT SINDROME DI
RNGO060 | Sinonimo | OSTEITE FIBROSA DISSEMINATA
RNGO060 | Sinonimo | OSTEOCONDROPLASIA

RNG060 | Gruppo OSTEODISTROFIE CONGENITE
RNGO060 | Malattia OSTEOGENESI IMPERFETTA
RNGO060 | Malattia OSTEOPETROSI

Oculistica

RN0100 |Malattia PETERS ANOMALIA DI

RN0090 |Malattia AXENFELD- RIEGER ANOMALIA DI
RN1050 |Malattia RIEGER SINDROME

Dermatologia

RNO0510 | Malattia INCONTINENTIA PIGMENTI

RN1420 | Malattia DE SANCTIS CACCHIONE MALATTIA DI

RN1470 | Malattia HAY-WELLS SINDROME DI

RN1480 | Malattia IPOMELANOSI DI ITO

RN1500 | Malattia KID SINDROME (CHERATITE-ITTIOSI-SORDITA')
RN1510 | Malattia KLIPPEL-TRENAUNAY SINDROME DI

RN1650 | Malattia SINDROME DEL NEVO DISPLASTICO

RN1660 | Malattia SINDROME DEL NEVO EPIDERMALE (EPIDERMICO)
RN1700 | Malattia SJOGREN-LARSON SINDROME DI

RN1710 | Malattia TAY SINDROME DI

RNGO070 | Sinonimo | ERITRODERMA ITTIOSIFORME CONGENITO NON BOLLOSO
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RNGO070 | Malattia ITTIOSI CONGENITA

RNGO070 | Gruppo ITTIOSI CONGENITE

RNGO070 | Malattia ITTIOSI HYSTRIX, CURTH-MACKLIN TYPE

RNGO070 | Malattia ITTIOSI LAMELLARE RECESSIVA

RNGO070 | Malattia ITTIOSI TIPO HARLEQUIN

RNGO070 | Malattia ITTIOSI X-LINKED

RNGO070 | Malattia NETHERTON SINDROME DI

Duplicazione-deficienza cromosomica

RN0670 |Malattia CRI DU CHAT MALATTIA DEL

RN0700 |Malattia WOLF-HIRSCHHORN SINDROME DI

RN1590 | Malattia PALLISTER-KILLIAN SINDROME DI
SINDROMI DA DUPLICAZIONE/DEFICIENZA(DELEZIONE)

RNG090 | Gruppo CROMOSOMICA

Malformazioni con o senza ritardo mentale

RNO150 | Malattia BLUE RUBBER BLEB NEVUS
RNO0340 | Malattia ADAMS-OLIVER SINDROME DI
RNO0350 | Malattia COFFIN-LOWRY SINDROME DI
RNO0360 | Malattia COFFIN-SIRIS SINDROME DI
RNO0380 | Malattia FILIPPI SINDROME DI
RNO0420 | Malattia PALLISTER-W SINDROME DI
RN0490 | Malattia WEAVER SINDROME DI
RNO730 | Malattia SHORT SINDROME

IVEMARK SINDROME DI (ASPLENIA CON ANOMALIE
RNO740 | Malattia CARDIOVASCOLARI)
RNO790 | Malattia AARSKOG SINDROME DI
RN0820 | Malattia BECKWITH-WIEDEMANN SINDROME DI
RNO0830 | Malattia BLOOM SINDROME DI
RN0840 | Malattia BORJESON SINDROME DI
RNO0850 | Malattia CHARGE ASSOCIAZIONE
RNO0870 | Malattia DUBOWITZ SINDROME DI

EEC SINDROME (ECTRODATTILIA - DISPLASIA
RNO0880 | Malattia ECTODERMICA — PALATOSCHISI)
RNO0890 | Malattia FREEMAN-SHELDON SINDROME DI
RNO900 | Malattia FRYNS SINDROME DI
RN0910 | Malattia GOLDENHAR SINDROME DI
RN0920 | Malattia HERMANSKY-PUDLAK SINDROME DI
RN0940 | Malattia KABUKI SINDROME DELLA MASCHERA
RNO0950 | Malattia KARTAGENER SINDROME DI
RN0980 | Malattia MECKEL SINDROME DI
RNO0990 | Malattia MOEBIUS SINDROME DI
RN1000 | Malattia NAGER SINDROME DI
RN1010 | Malattia NOONAN SINDROME DI
RN1020 | Malattia OPITZ SINDROME DI
RN1030 | Malattia PALLISTER- HALL SINDROME DI
RN1060 | Malattia ROBERTS SINDROME DI
RN1080 | Malattia RUSSELL-SILVER SINDROME DI
RN1100 | Malattia SECKEL SINDROME DI

PENA-SHOKEIR | SINDROME DI (SEQUENZA DA IPOCINESIA
RN1110 | Malattia FETALE)
RN1120 | Malattia SIMPSON-GOLABI-BEHMEL SINDROME DI
RN1130 | Malattia SINDROME BRANCHIO-OCULO-FACCIALE
RN1140 | Malattia SINDROME BRANCHIO-OTO-RENALE
RN1150 | Malattia SINDROME CARDIO-FACIO-CUTANEA
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RN1170 |Malattia SINDROME PROTEO (PROTEUS)
RN1200 |Malattia SMITH-LEMLI-OPITZ, TIPO 1 SINDROME DI
RN1210 |Malattia SMITH-MAGENIS SINDROME DI
RN1220 | Malattia STICKLER SINDROME DI
RN1240 | Malattia TOWNES-BROCKS SINDROME DI
RN1250 | Malattia VACTERL ASSOCIAZIONE
RN1260 | Malattia WILDERVANCK SINDROME DI
RN1270 |Malattia WILLIAMS SINDROME DI
RN1280 |Malattia WINCHESTER SINDROME DI
RN1300 |Malattia ANGELMAN SINDROME DI
RN1310 |Malattia PRADER-WILLI SINDROME DI
RN1330 | Malattia SINDROME DA X FRAGILE
RN1340 | Malattia AASE-SMITH SINDROME DI
RN1350 |Malattia ALAGILLE SINDROME DI
RN1370 | Malattia ALSTROM SINDROME DI
RN1380 |Malattia BARDET-BIEDL SINDROME DI
RN1380 |Sinonimo |LAWRENCE- MOON SINDROME DI
RN1400 |Malattia COCKAYNE SINDROME DI
RN1410 |Malattia CORNELIA DE LANGE SINDROME DI
RN1460 | Malattia FRASER SINDROME DI
RN1530 | Malattia LEOPARD SINDROME
LEVY-HOLLISTER SINDROME DI (LADD/ LACRIMO-
RN1540 | Malattia AURICOLO-DENTO-DIGITALE)
RN1550 |Malattia MARSHALL-SMITH SINDROME DI
RN1620 | Malattia RUBINSTEIN-TAYBI SINDROME DI
RN1640 |Sinonimo |PENA-SHOKEIR Il SINDROME DI
RN1640 |Malattia SINDROME CEREBRO-OCULO-FACIO-SCHELETRICA
RN1670 |Malattia SINDROME PTERIGIO MULTIPLO
WAGR SINDROME DI (TUMORE DI WILMS - ANIRIDIA -
RN1730 |Malattia ANOMALIE GENITOURINARIE — RITARDO MENTALE)
RN1740 |Malattia WALKER-WARBURG SINDROME DI
RN1750 | Malattia WEILL-MARCHESANI SINDROME DI
ALTRE ANOMALIE CONGENITE MULTIPLE CON RITARDO
RNG100 | Gruppo MENTALE
Aneuploidie
RN0660 | Malattia DOWN SINDROME DI
RN0680 | Malattia TURNER SINDROME DI
RN0690 | Malattia KLINEFELTER SINDROME DI
RNGO080 | Gruppo SINDROMI DA ANEUPLOIDIA CROMOSOMICA

Sistema nervoso

RNO010 | Malattia ARNOLD-CHIARI SINDROME DI

RN0020 | Malattia MICROCEFALIA

RNOQ030 | Malattia AGENESIA CEREBELLARE

RNO040 | Malattia JOUBERT SINDROME DI

RNOQ050 | Malattia LISSENCEFALIA

RNOQ0G0 | Malattia OLOPROSENCEFALIA

RNO080 | Malattia DISAUTONOMIA FAMILIARE

RNO0080 | Sinonimo | RILEY-DAY SINDROME DI

RNO0300 | Malattia SINDROME DA REGRESSIONE CAUDALE
RN0440 | Malattia SEQUENZA SIRENOMELICA

RNO860 | Malattia DISPLASIA SETTO-OTTICA (DE MORSIER SINDROME DI)
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[RN1560 |Malattia

| NEU-LAXOVA SINDROME DI

Altre patologie

RBGO010 | Gruppo NEUROFIBROMATOSI

RC0050 | Sinonimo DONHOUE SINDROME DI
RC0050 | Malattia LEPRECAUNISMO

RC0060 | Malattia WERNER SINDROME DI
RC0080 | Malattia LIPODISTROFIA TOTALE
RCG160 | Malattia DI GEORGE SINDROME DI
RP0040 | Malattia SINDROME ALCOLICA FETALE
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Allegato parte integrante - 2

Allegato B

Funzioni dei Centri Spoke:

> ldentificazione in ambito locale di competenze specialistiche e di consolidata
esperienza necessarie per la cura globale e loro coordinamento attraverso percorsi
diagnostici e di follow-up definiti in stretta collaborazione con il centro Hub per:
o Soggetti con un sospetto di malattia rara o con una condizione
malformativa congenita non identificata
o Soggetti con malattia rara congenito-malformativa gia diagnosticata.

» Ultilizzo di procedure diagnostiche, di follow-up e terapeutiche necessarie alla
gestione complessiva del paziente formulate in linee guida e/o protocolli elaborati e
condivisi con il Centro Hub;

» Presa in carico globale della patologia nel percorso di diagnosi, cura e follow-up
utilizzando le competenze interne ed inviando i pazienti al Centro Hub ove
necessario;

> Assistenza ai pazienti e gestione dei percorsi assistenziali in tutte le fasi della
malattia (diagnosi, cura e follow-up) a seconda delle necessita in regime
ambulatoriale, DH, Day Service o in regime di ricovero ordinario;

» Garanzia della consulenza genetica ai pazienti e alle famiglie;

» Collaborazione con il Centro Hub nei processi di formazione ed aggiornamento del
personale socio-sanitario;

> Partecipazione agli incontri periodici promossi dal Centro Hub di discussione di
casistica o per la elaborazione e aggiornamento di linee guida e/o protocolli
assistenziali;

> Disponibilita alla condivisione con il Centro Hub delle informazioni relative ai pazienti
seguiti finalizzata alla definizione di progetti di ricerca;

» Collaborazione con il Centro Hub nella gestione del registro regionale.
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Allegato parere di regolarita amministrativa

REGIONE EMILIA-ROMAGNA
Atti amministrativi

GIUNTA REGIONALE

Mariella Martini, Direttore generale della DIREZIONE GENERALE SANITA' E POLITICHE
SOCIALI esprime, ai sensi dell'art. 37, quarto comma, della L.R. n. 43/2001 e della
deliberazione della Giunta Regionale n. 2416/2008, parere di regolarita amministrativa in
merito all'atto con numero di proposta GPG/2011/2026

data 22/11/2011

IN FEDE
Mariella Martini
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Progr.Num. 1897/2011 N.Ordine 47

omissis

L'assessore Segretario: Muzzarelli Gian Carlo

Il Responsabile del Servizio
Segreteria e AA.GG. della Giunta

Affari Generali della Presidenza
Pari Opportunita’
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