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connective tissue and musculoskeletal diseases

Descrizione
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and Musculoskeletal Diseasas

European Reference Network on Connective Tissue and Musculoskeletal Diseases Reference
Network (ERN ReCONNET) e un network dedicato ai pazienti affetti da malattie rare del tessuto
connettivo e muscoloscheletrico nato con lo scopo di migliorare il trattamento e I'accesso all'assistenza
sanitaria di alta qualita. Lo scopo principale del’lERN ReCONNET é di fornire una cura altamente
specializzata attraverso la condivisione delle conoscenze, i programmi di training e di educazione ed i
progetti di ricerca scientifica incentrati sul paziente.

Gli obbiettivi principali del’lERN ReCONNET sono:

¢ Realizzare la cooperazione europea tra i centri che trattano le malattie rare del tessuto connettivo
e muscoloscheletrico provvedendo un’infrastruttura europea stabile e funzionante

e Fornire una cura altamente specializzata per i pazienti affetti da malattie rare del tessuto
connettivo e muscoloscheletriche

¢ Migliorare la diagnosi, il trattamento e il monitoraggio di tali patologie in un modo
economicamente sostenibile

¢ Unire, migliorare e scambiare le conoscenze e le informazioni sulle malattie rare di riferimento
attraverso i programmi di training e di educazione dei professionisti

e Stimolare ed incoraggiare la collaborazione dei centri nei progetti di ricerca incentrati sui
fabbisogni dei pazienti

e Promuovere coinvolgimento dei pazienti affetti da malattie rare del tessuto connettivo e
muscoloscheletrico nelle comunita scientifiche che si occupano delle loro patologie

Attivita dell’Azienda Ospedaliero-Universitaria Careggi dell ERN ReCONNET- Percorsi dedicati ai
pazienti

L’Azienda Ospedaliera-Universitaria di Careggi (AOUC) partecipa alle attivita del’lERN ReCONNET sin
dalla sua costituzione, nel 2016.

Nell’ambito della rete ERN sono incluse le seguenti patologie afferenti alla Struttura Organizzativa
Dipartimentale (SOD) di Reumatologia, che gestisce anche il percorso dello Scleroderma UNIT:

Page 1
2023/09/26


https://reconnet.ern-net.eu/
https://reconnet.ern-net.eu/
https://www.aou-careggi.toscana.it/internet/diagnosi-e-cura/dipartimenti/strutture-organizzative-dipartimentali-sod/reumatologia/
https://www.aou-careggi.toscana.it/internet/diagnosi-e-cura/strutture-cliniche/units/scleroderma-unit/
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Per quanto riguarda i pazienti affetti da sclerosi sistemica i percorsi di diagnosi e cura vengono gestiti
da Scleroderma Unit in un’ottica multidisciplinare e di rete che comprende le strutture di secondo livello
AOUC, lo specialista territoriale e il medico di medicina generale del paziente.

Per migliorare coinvolgimento dei pazienti e dei care giver nel processo di cura vengono condotte
iniziative in collaborazione con le associazioni pazienti di patologia.

Il paziente che accede a una procedura, 0 a un trattamento medico o chirurgico, dopo aver ricevuto
un’adeguata informazione dal medico di riferimento riceve un modulo di consenso informato ed un
modulo per la privacy, da fornire firmato e datato.

| pazienti ai quali viene proposta I'adesione ad un protocollo sperimentale ricevono accurata
informazione dal medico di riferimento, che risponde a tutte le domande formulate dal paziente e dal
care giver, ricevono informativa scritta prima di firmare il modulo di consenso informato per il protocollo
specifico il quale e stato sottoposto all’approvazione del Comitato Etico di Area Vasta.

Per gli utenti stranieri & previsto I'accesso alla mediazione culturale. | mediatori possono tradurre in
tempo reale le informazioni fornite ai pazienti nella loro lingua madre.

E possibile inviare segnalazioni dell'esperienza di cura avuta all'interno del’AOUC tramite I'Ufficio
Relazioni con il Pubblico (URP) o rispondendo al questionario di gradimento presente negli ambulatori
delle 3 SOD sopracitate.

| pazienti inoltre possono accedere a visite di controllo a distanza mediante I'utilizzo di tecnologia
appositamente predisposta dalla Regione.

Informative su malattie rare del tessuto connettivo e muscoloscheletrico

» Sclerosi sistemica

 Sindrome di Sjogren

» Connettivite mista

» Connettivite indifferenziata

e Dermatomiosite

* Polimiosite

 Sindrome da anticorpi anti-sintetasi

Associazioni pazienti
Sclerosi sistemica

¢ ASSMAF
e GILS
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https://www.aou-careggi.toscana.it/internet/ricerca-scientifica/comitato-etico-regione-toscana-area-vasta-centro-ceavc/
https://www.aou-careggi.toscana.it/internet/come-fare-per/mediazione-linguistico-culturale/
/internet/azienda/chi-siamo/organigramma/staff-della-direzione-aziendale/comunicazione/urp/
/internet/azienda/chi-siamo/organigramma/staff-della-direzione-aziendale/comunicazione/urp/
https://televisita.sanita.toscana.it/
https://www.aou-careggi.toscana.it/internet/wp-content/uploads/2023/09/i_1010-21_SclerosiSistemica_20230216.pdf
https://www.aou-careggi.toscana.it/internet/wp-content/uploads/2023/09/i_1010-23_SindrSjogren_20230216.pdf
https://www.aou-careggi.toscana.it/internet/wp-content/uploads/2023/09/i_1010-25_ConnettMista_20230216.pdf
https://www.aou-careggi.toscana.it/internet/wp-content/uploads/2023/09/i_1010-24_ConnettIndiffer_20230216.pdf
https://www.aou-careggi.toscana.it/internet/wp-content/uploads/2023/09/i_1010-24_ConnettIndiffer_20230216.pdf
https://www.aou-careggi.toscana.it/internet/wp-content/uploads/2023/09/i_1010-20_Polimiosite_20230216.pdf
https://www.aou-careggi.toscana.it/internet/wp-content/uploads/2023/09/i_1010-22_SindrAnticorAntisintet_20230216.pdf
https://www.assmaf-onlus.org/
https://www.sclerodermia.net/
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Sindrome di Sjogren
e ANIMASS

Connettivite indifferenziata — Connettivite mista — Polimiosite — Dermatomiosite — Sindrome da
anticorpi antisintetasi

e Forum Toscana Malattie Rare
o APMARR

e ATMaR

¢ ANMAR

Linee guida e PDTA disponibili per la diagnosi e cura delle varie patologie correlate alle malattie rare
del tessuto connettivo e muscoloscheletrico inerenti alla rete ERN ReCONNET

Sclerosi sistemica

e Eular EMEUNET Systemic Sclerosis

Syndrome di Sjogren

e Eular EMENUET Sj6gren’s Syndrome

Connettivite indifferenziata

¢ Pub Med The diagnosis and classification of undifferentiated connective tissue diseases

Connettivite mista

¢ BMJ Journals Mixed connective tissue disease: state of the art on clinical practice guidelines

Polimiosite — Dermatomiosite — Sindrome da anticorpi anti-sintetasi

e Eular EMEUNET Myositis

? Linee guida Regione Toscana Reumatologia
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https://www.animass.org/
https://www.regione.toscana.it/-/forum-delle-associazioni-toscane-malattie-rare
https://www.apmarr.it/
https://www.atmartoscana.it/
https://www.anmar-italia.it/
https://emeunet.eular.org/ssc.cfm#pathogenesis SSc
https://emeunet.eular.org/sjogren.cfm
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https://www.assmaf-onlus.org/eventi-e-news/eventi-assmaf/
https://www.ails.it/eventi/sclerodermia-giornata-eventi/
https://www.animass.org/eventi
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