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Accessi

Ricoveri Pronto
Soccorso

108.445
Anno 2016

Valore dei \ ‘ Ricoveri
ricoveri Alta
254 min Complessita

Trapianti
d’organo

_ 316
Atti

Operatori
46.351
Attrazione
extraregionale
11%

Padova, 5 maggio 2017

| numeri che fotografano |I’Azienda

Ricoveri
Urgenti
48%

Prestazioni
Ambulatoriali
vs. esterno
6.837.198

Esami di
Laboratorio vs.
esterno
5.541.691

Dott. Luciano Flor



Anno 2016

Fonte: Controllo
di Gestione

Un giorno

in Azienda Ospedaliera di Padova

Pazienti
Ricoverati

Dimissioni
ricovero
ordinario

125
Dimissioni
ricovero

diurno
36

Atti
Chirurgici
127

Padova, 5 maggio 2017

Bambini
nati
9 Accessi Prestazioni
PS centrale ambulatoriali
Codici 33.000

rossi

12 Esami

~radiologici
Accessi 718

PS

pediatrico
63 Esami di

laboratorio

Prelievi 28.000

490

Utenti per
visite e esami

4.425

Dott. Luciano Flor



Attivita trapiantologica

Trapianti d’organo 2015 2016
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Pazienti con Malattie Rare seguiti in

Azienda Ospedaliera di Padova

Rare cranlofamal anomalles and ENT (ear, nose and throat) disorders -

Rare malformations and developmental anomalies and rare intellectual disabilities

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

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor



Pazienti con malattie rare in AOP

Presenze giornaliere

Pazienti in regime di ricovero 70
Pazienti ambulatoriali 150 (stima)

Nuove diagnosi 6

238/die

Dati Registro regionale per le malattie rare

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor



ERN

European Reference
Network

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

ERN come strumento per creare RETI riconosciute

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor



Medicina Transfrontaliera

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

DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE n. 75 del 27 gennaio 2015

Istituzione del Punto di Contatto Regionale del Veneto. D. L marzo 2014, n. 38 relativo all'attuazione della
Direttiva 2011/24/UE concernente 1'applicazione dei diritti dei pazienti relativi all'assistenza sanitaria transfrontaliera.
[Sanita e igiene pubblica]

Note per

Con il pres
Contatto Re

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor
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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 16
Erasmus Medical Centre - Rotterdam Netherlands X X X | X X X X X X X X X 15
University Hospital NECKER, Paris France X X|IX|X]| X X X X X X X 15
Academic Medical Centre, University of
Amsterdam Netherlands X X X X X X X X 14
University Hospitals Leuven Belgium X X X X X X X 14
Ospedale Pediatrico Bambino Gesu Italy X X X X X X X X 13
Great Ormond Street Hospital, Foundation Trust United Kingdom X X X X X X X 11
Radboud University Medical Center Netherlands X X X X X X 11
Ghent University Hospital Belgium X X X X X 10
Charité - University Medicine Berlin Germany X | X X X X 10
University Medical Center Utrecht Netherlands X X X X X X 10,
Hospital Universitari Vall d'Hebron Spain X | X X X X X 10,
Rigshospitalet, Copenhagen University Hospital [Denmark 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 Universitario 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
University Hospital Freiburg Germany X X X

* da rivalutare febbraio 2017




Posizione AOP rispetto agli altri Centri
nazionali

Posizione
ranking
nazionale
Rare connective ti and musculoskeletal
Rare endocrine dise
Rare gastrointestinal diseases
Rare hepatic diseases

Rare hereditary metabolic disorders

¢ 1|

Rare skin disorders

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN
maggio 2016

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor
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Rare hepatic diseases

Totale gruppo
Totale primi 10
Percentuale primi 10 sul tot

o[ | patial31-12-2014

Nan-e Presidio/Centro @!&

- Centro per le malattie rare epatiche - Padova -

2|IRCCS OSPEDALE PEDIATRICO BAMEBINO GESU'
ISMETT - ISTITUTO MEDITERRANEO PER | TRAPIANTI E TERAPIE AD ALTA
3|SPECIALIZZAZIONE

J
n
-z

B B Y

---

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN
maggio 2016

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor



AZIENDA

Rare endocrine
diseases

Totale gruppo
Totale primi 10
Percentuale primi 10 sul tot

2|azienda Ospedaliero-Universitaria di Bologna

mccs. OSPEDALE PEDIATRICO BAMBINO GESU'

,.5,{} CITTA' DELLA SALUTE E DELLA SCIENZA DI TORINO Piemonte

| s 2 -
-
" dousoumeomemer |l
7|Centro per le malattie endocrine - Verona Veneto --
.-'-".CI'I_l Ospedali riuniti di Ancona -
I VPP e e
.-’-‘n.zienda Ospedaliera Universitaria Cagliari

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN maggio 2016

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor
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Rare neuromuscular
diseases

Totale gruppo
Totale primi 10
Percentuale primi 10 sul tot

0000 [ | patial3112-2014

[ —— @H@

ltpntm per le malattie neuromuscolari rare - Padova
O CITTA' DELLA SALUTE E DELLA SCIENZA DI TORINO

OU SECONDA UNIVERSITA DI NAPOLI
---

-

BlAOU E]_.[JE'dEﬂI riuniti di Ancona --
-
9]AZIENDA POLICLINICO UNIVERSITA' DI MESSINA
10[Centro Clinico Nemo - Fondazione Serena ONLUS

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN maggio 2016

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor
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Rare connective tissue and
musculoskeletal diseases

Totale gruppo
Totale primi 10
Percentuale primi 10 sul tot

Name Presidio/Centro @!

Cm‘ntm per malattle rare del tessuto connettivo e muscoloscheletrico - Padova

9 1'n-:‘m:lal deed aliero-Universitaria di Ferrara

10jA0U POLICLINICO GEMELLI Lazio

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN maggio 2016

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor
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Rare gastrointestinal
diseases

Totale gruppo
Totale primi 10
Percentuale primi 10 sul tot

e | o
-

Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN maggio 2016

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor
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Rare hereditary metabolic
disorders

Totale gruppo
Totale primi 10
Percentuale primi 10 sul tot

P

OU MEYER FIRENZE -

Dspedale Pediatrico "Giovanni XXIII' - Bari
Dati Organismo Nazionale Coordinamento e Monitoraggio ERN maggio 2016

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor



ERN: lavoro di Squadra

RARE BONE DISEASES - BOND

UOC Clinica Medica |- Clinica Medica Ill- Dipartimento Salute Donna e Bambino (DSDB)

RARE CARDIAC DISEASES

RARE CONNECTIVE TISSUE AND
MUSCULOSKELETAL DISEASES-
RECONNET

RARE CRANIOFACIAL ANOMALIES AND
ENT DISORDERS

UOC Cardiologia - UOC Cardiologia Pediatrica (DSDB)- UOC Patologia Cardio-Vascolare
UOC Reumatologia -UOSD Reumatologia Pediatrica- DSDB — UOC Clinica Neurologica -UOC Ematologia

UOC ORL- UOC Neurochirurgia -UOC Clinica di Odontostomatologia- UOC Chir. Maxillo-Facciale- UOC Clinica Neurologica ‘

RARE ENDOCRINE DISEASES- ENDO-ERN ‘ UOC Endocrinologia -Servizio di Endocrinologia Pediatrica (DSDB) — UOC Clinica Chirurgica | - UOC Clinica Medica 3

RARE EYE DISEASES

‘ Centro Ipovisione (DSDB)- UOC Clinica Oculistica- UOC Clinica di Odontostomatologia - UOC Chir. Maxillo-Facciale

RARE GASTROINTESTINAL DISEASES -
ERNICA

UOC Clinica Chirurgica lll - UOC Gastroenterologia- UOC Clinica pediatrica DSDB- UOC Clinica Medica |-Clinica Chirurgica |

RARE HAEMATOLOGICAL DISEASES

UOC Clinica di Onco-ELmatologia Pediatrica DSDB - UOSD Coagulopatie-UOSD Malattie Trombotiche ed emorragiche - UOC
Ematologia — UOC Clinica Medica | — UOC Clinica Medica Il - UOC Medicina Trastusionale - UOC ORL - UOC Malattie Infettive
e Tropicali - UOC Riabilitazione Ortopedica - UOC Ortopedia e Traumatologia - UOC Clinica di Odontostomatologia

RARE HEPATIC DISEASES- RARE LIVER

UOC Gastroenterologia
UOC Clinica Chirurgica |

UOC Clinica Pediatrica DSDB- UOC Chir. Pediatrica- UOC Chir. Epatobiliare e trapianto di fegato

RARE HEREDITARY METABOLIC
DISORDERS

RARE MALFORMATIONS AND
DEVELOPMENTAL ANOMALIES

RARE NEUROMUSCULAR DISEASES

UOC Malattie Metaboliche - UOC Clinica Medica |- UOC Ematologia- UOC Clinica Pediatrica- UOC Nefrologia

UO di Genetica ed Epidemiologia Clinica - UOC Clinica pediatrica DSDB

UOC Clinica Neurologica - UO Fisiopatologia Respiratoria - UOC Clinica Pediatrica DSDB - UQC Riabilitazione Ortopedica

UOC Pneumologia

RARE PULMONARY DISEASES - ERN
LUNG

UOC Pneumologia - UOC Ematologia - UO Fisiopatologia Respiratoria
UOC Clinica Medica |

UOC Chirurgia Toracica - UOC Clinica Pediatrica DSDB

RARE SKIN DISEASES - ERN SKIN

UOC Clinica Dermatologica - UOC Gastroenterologia -UQC Clinica di Odontostomatologia - UOC Chirurgia Maxillo-Facciale

RARE RENAL DISEASES- ERKNet

WUOSD Nefrologia Pediatrica - UOSD Nefrologia Clinica - UOC Nefrologia 2 - UOC Urologia - UOC Clinica Medica 3

RARE UROGENITAL DISEASES

UOC Urologia - UOC Chirurgia Pediatrica - UOC Ematologia

RARE PEDIATRIC TUMOR- ERN PaedCan

UOC Oncoematologia Pediatrica

RARE Transchild

UOC Clinica Pediatrica- UOC Chirurgia Epatobiliare e dei Trapianti Epatici- UOC Chirurgia Toracica- UOC Cardiochirurgia

UOC Chirurgia dei Trapianti di Rene e Pancreas




ERN: lavoro di squadra

Oltre alle Unita Cliniche :
UOC Medicina di Laboratorio
UOC Microbiologia
UOC Anatomia Patologica
UOC Patologia Cardiovascolare
UOC Radiologia Universitaria
UOC Radiologia |
UOC Medicina Nucleare
UOC Neuroradiologia
UOC Qualita e Accreditamento
UOC Programmazione e Controllo di Gestione
UOC Ingegneria Clinica
UOC Direzione Medica
Ufficio Relazioni con il Pubblico

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor



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

e processo di “Documentation Review” per 6 ERN

AOP non e stata ad oggi selezionata per “On site visit”

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor



Valutazione Documentation Review
(AOP selezionata per 6 ERN)

R -
fase doc review

Rare Malformations and 137/140
Developmental Anomalies
Rare Endocrine Diseases 139/140

Rare Haematological Diseases 139/140
Rare Hepatic Diseases 140/140

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor



Andalusian Agency for Healthcare Quality
Independent Assessment Body

Healthcare Provider’s Assessment Report (Reviewed)

Azienda Ospedaliera di Padova (AOP)

Per tutte e 6 le ERN sottoposte a Documentation Review:

Punteggio AOP nei requisiti generali: 100%

Scoring Table

General Criteria

Patient Empowerment and Patient Centred Care

Total Score out of a Possible 30 Percent of Total

Organisation, Management and Business Continuity
Total Score out of a Possible 20 20 | Percent of Total

Research, Education and Training

Total Score out of a Possible 24 Percent of Total

Expertise, Information Systems and e-Health Tools

Total Score out of a Possible 12 Percent of Total

CQuality and Safety
Total Score out of a Possible 18 18 | Percent of Total
Sub score 104 | Percent of Total

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor
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AOP inserita anche in ERN per trapianti
pediatrici- Transchild

Trapianti d’organo 2015 2016
Attivita PANCREAS

trapiantologica FEGATO
pediatrica POLMONE

RENE-PANCREAS
CUORE
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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

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor



Prossime tappe
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e Perfezionamento ulteriori percorsi
multidisciplinari per pazienti con malattie rare

* Sviluppo percorsi per “accompagnamento
transizionale” da eta pediatrica ad eta adulta

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

Padova, 5 maggio 2017 Dott. Luciano Flor



