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Esperienza dell’ Azienda 
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nel contesto Europeo
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Malattie rare e 
screening neonatale
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I numeri che fotografano l’Azienda

Ricoveri 
58.563

Valore dei 
ricoveri
254 mln

Accessi
Pronto

Soccorso 
108.445

Ricoveri 
Alta 

Complessità
6.443

Trapianti 
d’organo

316
Atti 

Operatori
46.351

Ricoveri 
Urgenti

48%

Prestazioni
Ambulatoriali 

vs. esterno
6.837.198

Esami di 
Laboratorio vs. 

esterno
5.541.691

Attrazione 
extraregionale

11%

Anno 2016
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Un giorno 
in Azienda Ospedaliera di Padova

Anno 2016

Fonte: Controllo 
di Gestione
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Attività trapiantologica
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Pazienti con Malattie Rare seguiti in 
Azienda Ospedaliera di Padova

Fonte: Dati Registro regionale per le malattie 
rare al 31/12/2016

N° paz

269

1542

178

1800

809

1190

2914

249

1166

598

2027

1304

796

1785

119

162

598

250

17756

Rare skin disorders

Rare urogenital diseases

Totale

Rare malformations and developmental anomalies and rare intellectual disabilities

Rare multi-systemic vascular diseases

Rare neurological diseases

Rare neuromuscular diseases

Rare pulmonary diseases

Rare renal diseases

Rare eye diseases

Rare inherited and congenital anomalies

Rare haematological diseases

Rare hepatic diseases

Rare hereditary metabolic disorders

Rare immunological and auto-inflammatory diseases

ERN

Rare bone diseases

Rare connective tissue and musculoskeletal diseases

Rare craniofacial anomalies and ENT (ear, nose and throat) disorders

Rare endocrine diseases



 

Dott. Luciano FlorPadova, 5 maggio 2017

Pazienti con malattie rare in AOP

Presenze giornaliere
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ERN
European Reference 

Network

Le Malattie Rare come primo passo per lo sviluppo 
della Medicina Transfrontaliera

ERN come strumento per creare RETI riconosciute
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Medicina Transfrontaliera

Azienda Ospedaliera di Padova identificata 
come punto di contatto regionale del Veneto 
per la Medicina Transfrontaliera 
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CENTRI ERN

Health care provider 
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Azienda Ospedaliera Padova Italy X X X X X X X X X X X X X X X X* X* X 18

Karolinska University Hospital Sweden X X X X X X X X X X X X X X X X 16

Erasmus Medical Centre - Rotterdam Netherlands X X X X X X X X X X X X X X X 15

University Hospital NECKER, Paris France X X X X X X X X X X X X X X X 15

Academic Medical Centre, University of 

Amsterdam Netherlands X X X X X X X X X X X X X X 14

University Hospitals Leuven Belgium X X X X X X X X X X X X X X 14

Ospedale Pediatrico Bambino Gesù Italy X X X X X X X X X X X X X 13

Great Ormond Street Hospital, Foundation Trust United Kingdom X X X X X X X X X X X 11

Radboud University Medical Center Netherlands X X X X X X X X X X X 11

Ghent University Hospital Belgium X X X X X X X X X X 10

Charité - University Medicine Berlin Germany X X X X X X X X X X 10

University Medical Center Utrecht Netherlands X X X X X X X X X X 10

Hospital Universitari Vall d'Hebron Spain X X X X X X X X X X 10

Rigshospitalet, Copenhagen University Hospital Denmark X X X X X X X X X 9

Clinique Universitaires Saint-Luc - Université 

catholique de Louvain Belgium X X X X X X X X X 9

Motol University Hospital Czech Republic X X X X X X X X X 9

Centro Hospitalar e Universitário de Coimbra - 

CHUC Portugal X X X X X X X X 8

IRCCS Ca' Granda Ospedale Maggiore Policlinico 

Milano Italy X X X X X X X X 8

Birmingham Children's Hospital United Kingdom X X X X X X X X 8

University Hospital Freiburg Germany X X X X X X X X 8

* da rivalutare febbraio 2017
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Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN  
maggio 2016

Posizione AOP rispetto agli altri Centri 
nazionali
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Totale gruppo 1325

Totale primi 10 796

Percentuale primi 10 sul tot

60,0

8%

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN  
maggio 2016

Rare hepatic diseases
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Rare endocrine 
diseases

Totale gruppo

1280

6

Totale primi 10 6678

Percentuale primi 10 sul tot

52,0

4%

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN  maggio 2016
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Rare neuromuscular 
diseases

Totale gruppo

1729

7

Totale primi 10 8527

Percentuale primi 10 sul tot

49,2

3%

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN  maggio 2016
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Rare connective tissue and 
musculoskeletal diseases

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN  maggio 2016
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Rare gastrointestinal 
diseases

Totale gruppo 4726

Totale primi 10 2879

Percentuale primi 10 sul tot

60,8

1%

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN  maggio 2016
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Rare hereditary metabolic 
disorders

Totale gruppo

1592

3

Totale primi 10 7854

Percentuale primi 10 sul tot

49,3

2%

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN  maggio 2016
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ERN: lavoro di Squadra
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ERN: lavoro di squadra
Oltre alle Unità Cliniche :

UOC Medicina di Laboratorio
UOC Microbiologia
UOC Anatomia Patologica
UOC Patologia Cardiovascolare
UOC Radiologia Universitaria 
UOC Radiologia I
UOC Medicina Nucleare
UOC Neuroradiologia
UOC Qualità e Accreditamento
UOC Programmazione e Controllo di Gestione
UOC Ingegneria Clinica
UOC Direzione Medica 
Ufficio Relazioni con il Pubblico
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Percorso Aziendale per ERN

• Riconoscimento Endorsement  Ministeriale per tutte 
le ERN a cui AOP ha partecipato (21 ERN)

• Inserimento in 18 ERN da parte dei rispettivi 
Network Coordinator

• processo di “Documentation Review” per 6 ERN

AOP non è stata ad oggi selezionata per “On site visit” 
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Valutazione Documentation Review 
(AOP selezionata  per 6 ERN)

ERN Punteggio in 
fase doc review

Rare Skin Diseases 136/140

Rare Renal Diseases 137/140

Rare Malformations and 
Developmental Anomalies

137/140

Rare Endocrine Diseases 139/140

Rare Haematological Diseases 139/140

Rare Hepatic Diseases 140/140
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Per tutte e 6 le ERN sottoposte a Documentation Review: 

Punteggio AOP nei requisiti generali: 100%
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Attività 
trapiantologica 

pediatrica

AOP inserita anche in  ERN per trapianti 
pediatrici- Transchild



 

Dott. Luciano FlorPadova, 5 maggio 2017

Sviluppi in corso

Ambulatorio integrato multidisciplinare

Percorso paziente ADULTO con malattia metabolica rara

Presa in carico in fase acuta, cronica e di follow up

Diagnosi pre impianto

Di portatori del gene in difetto
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Prossime tappe

• Perfezionamento ulteriori percorsi 
multidisciplinari per pazienti con malattie rare

• Sviluppo percorsi per “accompagnamento 
transizionale” da età pediatrica ad età adulta

• Rinforzo supporto amministrativo ad utilizzo 
di tutte le strutture aziendali incluse in ERN


