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OGGETTO: LA GESTIONE INTEGRATA DELLE EMOGLOBINOPATIE IN EMILIA-ROMAGNA:
RETE HUB AND SPOKE E AGGIORNAMENTO DEL DOCUMENTO DI PROGRAMMAZIONE
REGIONALE
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RAZIONALE DELL’EVENTO:

La Beta-talassemia € una patologia genetica cronica ad elevata complessita clinica e assistenziale,
che richiede una presa in carico strutturata, continuativa e altamente specialistica. In Emilia-
Romagna, la gestione delle emoglobinopatie si fonda su un modello di Rete Hub & Spoke, finalizzato
a garantire equita di accesso alle cure, appropriatezza dei percorsi e integrazione tra i diversi livelli
assistenziali sull’intero territorio regionale.

La Rete Hub & Spoke rappresenta lo strumento organizzativo attraverso cui vengono coordinati i
processi di diagnosi, presa in carico, follow-up e continuita assistenziale, assicurando la
centralizzazione delle competenze ad alta specializzazione nei centri Hub e la prossimita delle cure
nei centri Spoke. In tale contesto, la definizione e l'aggiornamento del Percorso Diagnostico
Terapeutico Assistenziale (PDTA) costituiscono un elemento chiave per rendere ilmodello condiviso,
omogeneo e misurabile.

In questo scenario, il confronto tra i professionisti della Rete Hub & Spoke, le istituzioni regionali e le
associazioni dei pazienti rappresenta un passaggio essenziale per individuare criticita, bisogni
emergenti e opportunita di miglioramento, nonché per supportare ’aggiornamento del documento
di programmazione regionale pluriennale. L’obiettivo ¢ il consolidamento di un modello di presa in
carico regionale sostenibile, replicabile e orientato alla qualita, capace di rispondere in modo efficace
ai bisogni complessi delle persone con Beta-talassemia.

OBIETTIVI DEL CORSOQ:

Il corso ECM FAD si pone come un momento cruciale di confronto tra professionisti, istituzioni e
associazioni di pazienti
Piu nel dettaglio, gli obiettivi sono:

e Consolidamento della rete: rafforzare la collaborazione e il lavoro in rete tra i centrihub e
spoke per migliorare la gestione della talassemia e della drepanocitosi.

e Revisione dei percorsi clinici: analizzare criticamente le fasi di diagnosi, presa in carico,
follow-up e continuita assistenziale per individuare aree di miglioramento.

e Integrazione multidisciplinare: promuovere il confronto tra diversi specialisti (ematologi,
pediatri, cardiologi, ecc.) Per rispondere alla complessita clinica dei pazienti.

e Aggiornamento programmatorio: supportare attivamente il percorso di aggiornamento del
documento di programmazione regionale pluriennale, rendendo il modello di presa in
carico piu sostenibile e orientato alla qualita.

e Coinvolgimento degli stakeholder: integrare il punto di vista delle associazioni dei pazienti
e delle istituzioni regionali nei processi decisionali e organizzativi.
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PROGRAMMA:
Incontro ECM FAD - da remoto — 27 Maggio | H 14.00-17.30

14.00-14.10
Introduzione e obiettivi dell’incontro
e |lvalore del lavoro in rete nelle emoglobinopatie Filomena Longo
e Percorso di aggiornamento del documento di programmazione regionale
pluriennale

SESSIONE 1: La Rete Hub and Spoke e la talassemia

14.10-15.10

Tavola rotonda in cui si discutera di:
e Diagnosie presain carico Moderazione di F.
e Follow-up Longo della All
e Continuita assistenziale Faculty

e  Multidisciplinarieta

e Criticita e bisogni emergenti

SESSIONE 2: La Rete Hub and Spoke e la drepanocitosi

15.10-16.10

Tavola rotonda in cui si discutera di:
e Diagnosie presain carico Moderazione di G.
e Follow-up Palazzi della All
e Continuita assistenziale Faculty

e  Multidisciplinarieta
e Criticita e bisogni emergenti

16.10-16.20 Pausa

SESSIONE 3: Documento di programmazione regionale pluriennale

16:20-17:10

. . . . . All Faculty
Aggiornamento del documento di programmazione regionale pluriennale

17:10-17:20
Discussione conclusiva Filomena Longo
e Sintesi dei punti emersi

17:20-17:30
Saluti finali e chiusura lavori

17:30
Compilazione del questionario di apprendimento online

Responsabile Scientifico: Filomena Longo
| DESTINATARI:

ILcorso € rivolto un max di 70 partecipanti. L’Accreditamento prevede U'attribuzione di crediti ECM alle
seguenti professioni sanitarie:
e Medico Chirurgo (Discipline: Ematologia, Pediatria, Medicina trasfusionale, Medicina
interna, Oculistica, Cardiologia, Endocrinologia, Gastroenterologia)
e Farmacista (Farmacista Ospedaliero)
e Infermiere
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QUALIFICHE PROFESSIONALI E SCIENTIFICHE DEL RESPONSABILE SCIENTIFICO E

DELLA FACULTY:
Nome e Cognome Laurea Specializzazione Affiliazione
Filomena Longo Me(’jlcm.a e Ematologia e Pediatria UQC Talassemie ed Emoglobinopatie —AOU
Chirurgia di Ferrara
. . . Medicina e R UOC di Oncoematologia Pediatrica— AOU di
Giovanni Palazzi . . Pediatria
Chirurgia Modena
Medicina e SIMT - Servizio di Immunoematologia e
Patrizia Albertini . . Ematologia Medicina Trasfusionale Ravenna- AUSL
Chirurgia
della Romagna
- U.0.C. Pediatria e Oncoematologia
. Medicina e N . . .
Angelica Barone Chirureia Pediatria (Dipartimento Materno-Infantile)
g Azienda Ospedaliero-Universitaria di Parma
Monica Benni Medicina e Ematologia Ambulatorio di Medicina Trasfusionale,
Chirurgia g SIMT AMBO - AUSL di Bologna
Patrizia Bernuzzi Mefjlcm.a e Ematologia U.OQ Ematologia e Centro trapianti - AUSL
Chirurgia di Piacenza
Medicina e SIMT Immunoematologia e Medicina
Rino Biguzzi Chirursia Patologia Clinica Trasfusionale/Officina Trasfusionale Forli
g Cesena - AUSL della Romagna
. Medicina e . UOC Ematologia e Centro trapianti —- AUSL
Costanza Bosi . . Ematologia -
Chirurgia di Piacenza
Simona Bulgarelli Medicina e Ematologia SIMT Immunoematologia e Medicina
g Chirurgia g Trasfusionale Cesena — AUSL Romagna
Benedetta Cambo Mec.:llcm.a e Ematologia UOC Ematologiae C.T.M.0.-AOU di
Chirurgia Parma
. Medicina e Patologia Clinica e UO Medicina Trasfusionale — AUSL di
Monica Caruso . . . o . . -
Chirurgia Biochimica Clinica Reggio Emilia
Erminia Di Medicina e Medicina trasfusionale UO Medicina Trasfusionale — AUSL di
Bartolomeo Chirurgia clinica Reggio Emilia
Elena Facchini Medicina e Pediatria UO Oncologia Pediatrica - AUSL Bologna
Chirurgia
Medicina e S UOC di Medicina Interna - AOU Policlinico
Francesca Ferrara . . Medicina interna .
Chirurgia di Modena
. S Medicina e A SSI Oncoematolgia Pediatrica — Rimini-
Beatrice Filippini Chirurgia Pediatria AUSL della Romagna
- UOC Immunoematologia e Medicina
. . Medicina e . . I
Annalisa Gabriele . . Ematologia Trasfusionale — Rimini - AUSL della
Chirurgia
Romagna
Liliya Kodzhebash Me@cm.a e Mgd_lcma trasfusionale Mec_il_cma Trasfusionale — AUSL di Reggio
Chirurgia clinica Emilia
Nesrine Gamal Medicina e Medicina trasfusionale Medicina Trasfusionale — AUSL di Reggio
Mohamed Abdelall Chirurgia clinica Emilia
Medicina e Patologia Clinica ad UO SIMT - Servizio di Immunoematologia e
Cinzia Moretti . . indirizzo Medicina Trasfusionale - Ravenna - AUSL
Chirurgia .
Immunoematologico della Romagna
Micol Quaresima Medicina e Ematologia UO Ematologia, Arcispedale S. Maria
Chirurgia g Nuova — AUSL di Reggio Emilia
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Farmaceutica

Farmaceutica

Caterina Radice Medicina e Pediatria UOC Pediatria e Neonatologia — Ravenna —
Chirurgia AUSL della Romagna
Medicina e . . Servizio Immuno-Trasfusionale - AUSL di
Francesco Romeo . - Patologia Clinica .
Chirurgia Piacenza
Maria Beatrice Medicina e If:;itr(;i%gr:z_c'g:;;foeigl SIMT - Servizio di Immunoematologia e
Rondinelli Chirurgia clinica ’ g Medicina Trasfusionale — AUSL di Bologna
Daniele Vallisa Medicina e Medicina interna e UOC di Ematologia e Centro Trapianti -
Chirurgia Ematologia AUSL di Piacenza
Medicing e Ematologia Clinica e di Responsabile Ambulatorio di
Donatella Venturelli . . Laboratorio Emoglobinopatie SIMT Policlinico di
Chirurgia
Modena
Responsabile
UOS Area Farmaco, UOC Farmacia
. . . Ospedaliera
Anna Marra Farmacia Farmacia Ospedaliera Azienda Ospedaliero Universitaria S. Anna,
Ferrara
. . Scienze . . Associazione per la Lotta alla Talassemia
Marco Bianchi Politiche Scienze Politiche ALT Rino Vullo — Ferrara
Nabu Dieng Letteratura Letteratura Francese Associazione Bambini Affetti da
Seynabou Francese Drepanocitosi — ABAD odv - Bologna
Daniele Rispoli Diploma Diploma Associazione Talassemici Modena
- Settore Assistenza Ospedaliera della
Chimicae - . L
. Chimica e Tecnologia Direzione Generale Cura della Persona,
Matteo Volta Tecnologia . . -
. Farmaceutica Salute e Welfare della Regione Emilia-
Farmaceutica
Romagna
Centro di coordinamento Malattie Rare -
Chimicae Chimica e Tecnologia Settore Assistenza Ospedaliera della
Elisa Rozzi Tecnologia g Direzione Generale Cura della Persona,

Salute e Welfare della Regione Emilia-
Romagna

Maria Rosaria Medicina e Endocrinologia UOC malattie endocrine/diabetologia
Ambrosio Chirurgia del’AOU Sant’Anna di Ferrara
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