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L'Azienda Ospedaliero-Universitaria S.Orsola-Malpighi di Bologna & un Centro di Riferimento Europeo
ufficialmente riconosciuto per I'assistenza alle Condizioni Endocrine Rare (Endo-ERN).

Che cosa € Endo-ERN (European Reference Network for Endocrinology)
La “Rete di Riferimento Europea per le Condizioni Endocrine Rare” (www.endo-ern.eu) rappresenta un
gruppo di Centri Ospedaliero-Universitari in tutta Europa (71) che sono stati accreditati, prima a livello
Nazionale (9), e poi dall'Unione Europea (UE), per fornire assistenza sanitaria di alta qualita alle persone
con disturbi ormonali rari. Queste condizioni sono spesso complesse e richiedono un lungo periodo di cura,
con necessita di assistenza sia pediatrica che adulta. Pertanto, la missione principale di Endo-ERN & quella
di fornire questa assistenza ai pazienti per tutto I'arco della vita e, in definitiva, portare assistenza
specialistica omogenea a tutti i pazienti in Europa. Il raggiungimento di questo obiettivo avverra tramite
I'uso dei mezzi informatici messi a disposizione dalla Commissione Europea ai Centri di Riferimento. La
piattaforma informatica CPMS (Clinical Patient Management System) & un'applicazione web sicura per
supportare le reti di riferimento europee nella diagnosi e nel trattamento di condizioni complesse a bassa
prevalenza oltre i confini nazionali. Il sistema consentira la consultazione virtuale transfrontaliera, dopo
specifico consenso informato del paziente, assicurando che |'esperienza necessaria possa arrivare al
paziente, invece del contrario. In un secondo momento, il CPMS sara disponibile per gli operatori sanitari al
di fuori delle ERN per consultare esperti altamente specializzati all'interno delle ERN.

La rete Endo-ERN & organizzata in 8 Gruppi Tematici Principali (MTGs) e 5 Pacchetti di Lavoro (WGs)
(Fig. 1). Ogni MTG ha una serie di sotto-temi (Fig.2), che costituiscono le condizioni endocrinologiche rare
di cui si occupa attualmente la rete (network).
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Fig.1 Pacchetti di Lavoro (WP, Work Package) e Gruppi Tematici Principali (MTG, Main Thematic Group).
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MTGs Sotto-temi
1. Alterazioni Cortisol Adreno-
Surrenaliche Sporadic producing cortical Adrenal Familial
PCC/PGL adenomas Carcinoma insufficiency Hyperaldo

8. Alterazioni Congenital
Tiroidee TH signaling hypo- and Thyroid
disorders hyperthyroidism Carcinoma

Fig.2 Sottotemi dei Gruppi Tematici Principali di Endo-ERN.

Per adempiere alla missione di Endo-ERN, 'HCP “A.0.U. S.Orsola-Malpighi di Bologna” (Health Care
Provider = Fornitore di Assistenza Sanitaria) ha raccolto in un Centro denominato “CARENDO BO”,
coordinato dal Dott. Antonio Balsamo e dalla Prof.ssa Alessandra Gambineri,

. University Hospital
e $.0rs0la Malpighi
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Endocrine Conditions @@
le competenze multidisciplinari gia esistenti nel Policlinico sia di ambito pediatrico (Direttore Prof.
A.Pession) che adulto (Direttore Prof. U.Pagotto). Pertanto, CARENDO BO ha individuato le strutture ed i
referenti per le diverse aree tematiche per le quali &€ accreditato e che sono incluse nel seguente elenco:
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Altre UU.0O0. del Dipartimento Integrato della
“Donna, Bambino e Malattie Urologiche”

Consulenze inerenti le problematiche di competenza

(Neonatologia, Neuropsichiatria Infantile, Chirurgia Pediatrica,

Ostetricia e medicina dell’Eta prenatale, Ginecologia e
Fisiopatologia della Riproduzione Umana)
Anestesia e Rianimazione Pediatrica

U.O. Radiologia sezione pediatrica

Indagini radiologiche, ecografie, RM/TC

U.O. Dermatologia

Consulenze, esami bioptici

U.O: Terapia Fisica

Consulenze

U. O. Laboratorio Centralizzato

Indagini di competenza

U.O. Cardiologia Pediatrica e dell’Eta Evolutiva

Consulenze esami strumentali

U.O. Chirurgia Vascolare

Consulenze, indagini ecodoppler

U.O. Oculistica

Consulenze

U.0. Medicina Nucleare

Ecografie e scintigrafie

U.0. Otorinolaringoiatria

Consulenze, esami strumentali

U.O. Neurochirurgia Osp. Bellaria Consulenze
U.O Genetica Medica Consulenze
S.S.D. Malattie del Metabolismo e Dietetica Clinica  Consulenze

Servizi Sociali

Attivita di competenza

IRCS Rizzoli

Consulenze



http://www.aosp.bo.it/content/ambulatorio-di-endocrinologia-pediatrica
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Attraverso la piattaforma CPMS, i diversi specialisti del Centro potranno mettersi in rete con | colleghi
Europei esperti nel campo, e cio permettera di gestire in maniera ottimale tutti i casi di malattie rare
endocrinologiche per giungere nel minor tempo possibile alla diagnosi e al migliore trattamento.



