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News Letter della Rete Regionale
Hub & Spoke per le  Malattie Rare 

Scheletriche



Segreteria della SSD di Genetica Medica e Segreteria della SSD di Genetica Medica e Segreteria della SSD di Genetica Medica e Segreteria della SSD di Genetica Medica e 
Malattie Rare Ortopediche IORMalattie Rare Ortopediche IORMalattie Rare Ortopediche IORMalattie Rare Ortopediche IOR

*

difficoltà dei pazienti con Malattia Rara a trovare 
risposte alle loro domande (confusione informativa di 

internet, lacune presenti all’interno dello stesso 
sistema sanitario

*

Il lavoro con la scheda di triage ha mostrato che le 
persone hanno bisogno informazioni corrette e mirate



Cosa abbiamo fatto per rispondere al Cosa abbiamo fatto per rispondere al Cosa abbiamo fatto per rispondere al Cosa abbiamo fatto per rispondere al 
bisogno di informazione sulle Malattie bisogno di informazione sulle Malattie bisogno di informazione sulle Malattie bisogno di informazione sulle Malattie 

Rare di cui ci occupiamo?Rare di cui ci occupiamo?Rare di cui ci occupiamo?Rare di cui ci occupiamo?
Mettendo a 
disposizione personale 
preparato e 
correttamente 
informato

Informando gli utenti 
dell’esistenza di un 
centro specializzato 
dedicato alle Malattie 
Rare Scheletriche 
attraverso

•Internet
•Eventi pubblici 



Luglio 2009:  istituzione Rete Hub & Spoke Luglio 2009:  istituzione Rete Hub & Spoke Luglio 2009:  istituzione Rete Hub & Spoke Luglio 2009:  istituzione Rete Hub & Spoke 
per le  Malattie Rare Scheletricheper le  Malattie Rare Scheletricheper le  Malattie Rare Scheletricheper le  Malattie Rare Scheletriche

Informare:Informare:Informare:Informare:
oltre che una fondamentale esigenza dei oltre che una fondamentale esigenza dei oltre che una fondamentale esigenza dei oltre che una fondamentale esigenza dei 

pazienti diventava un obiettivo delle Retepazienti diventava un obiettivo delle Retepazienti diventava un obiettivo delle Retepazienti diventava un obiettivo delle Rete

“Dare informazione ai cittadini ed alle associazioni dei malati e dei loro 
familiari in ordine alle malattie rare scheletriche”
“diffondere conoscenze corrette e mirate relative alle displasie 
scheletriche che siano fruibili sia dalla componente sanitaria che da 
tutte le persone interessate”



EppureEppureEppureEppure…………
Tante persone rimanevano ancora tagliate fuori 
dall’accesso alle informazioni

Ci voleva una idea nuova per portare le 
informazioni là dove servivano, per raggiungere 
le persone



Progetto News LetterProgetto News LetterProgetto News LetterProgetto News Letter

•Formato cartaceo

�per essere distribuita nelle strutture di ogni 
centro della Rete

�Per  raggiungere anche chi non ha internet

•Target: pazienti e operatori della Rete
•Periodicità: Semestrale

•Comitato di redazione con rappresentanti di tutti i 
centri della Rete (garanzia di appropriatezza dei 
contenuti medico scientifici)



Maggio 2011Maggio 2011Maggio 2011Maggio 2011

esce il primo esce il primo esce il primo esce il primo 
numero di Rare in numero di Rare in numero di Rare in numero di Rare in 

ReteReteReteRete



Raccontare la Rete Raccontare la Rete Raccontare la Rete Raccontare la Rete 
attraverso le persone attraverso le persone attraverso le persone attraverso le persone 
che insieme, ciascuno che insieme, ciascuno che insieme, ciascuno che insieme, ciascuno 
con la propria con la propria con la propria con la propria 
professionalitprofessionalitprofessionalitprofessionalitàààà (medico (medico (medico (medico 
infermiere biologo infermiere biologo infermiere biologo infermiere biologo 
amministrativo) lavorano amministrativo) lavorano amministrativo) lavorano amministrativo) lavorano 
ogni giorno per voiogni giorno per voiogni giorno per voiogni giorno per voi



IntervisteIntervisteIntervisteInterviste
Morena Tremosini, che Morena Tremosini, che Morena Tremosini, che Morena Tremosini, che 
incontrate in ambulatorio incontrate in ambulatorio incontrate in ambulatorio incontrate in ambulatorio 
e al telefono del Centro e al telefono del Centro e al telefono del Centro e al telefono del Centro 
di Coordinamento della di Coordinamento della di Coordinamento della di Coordinamento della 
ReteReteReteRete



Rubriche Rubriche Rubriche Rubriche 
In Ricercatori della Rete In Ricercatori della Rete In Ricercatori della Rete In Ricercatori della Rete 
conoscerete i ricercatori conoscerete i ricercatori conoscerete i ricercatori conoscerete i ricercatori 
che lavorano nei nostri che lavorano nei nostri che lavorano nei nostri che lavorano nei nostri 
laboratori:laboratori:laboratori:laboratori:
vogliamo farvi sapere cosa vogliamo farvi sapere cosa vogliamo farvi sapere cosa vogliamo farvi sapere cosa 
stanno studiando e vi stanno studiando e vi stanno studiando e vi stanno studiando e vi 
aggiorneremo sui loro aggiorneremo sui loro aggiorneremo sui loro aggiorneremo sui loro 
risultatirisultatirisultatirisultati



E il futuro?E il futuro?E il futuro?E il futuro?

Ogni 6 mesi uscirà un nuovo numero di Rare in 
Rete, uno ad uno tutti i centri della Rete si 
presenteranno

Grazie al sostegno del nostro Istituto speriamo di 
avere una edizione web di Rare in Rete, con la 
possibilità di abbonarsi on line per ricevere sulla 
propria posta elettronica i nuovi numeri



Grazie per lGrazie per lGrazie per lGrazie per l’’’’attenzioneattenzioneattenzioneattenzione

• Luca, AnnamariaLuca, AnnamariaLuca, AnnamariaLuca, Annamaria

• Morena, Paola, Morena, Paola, Morena, Paola, Morena, Paola, 

• Marina, Luchino, Marina, Luchino, Marina, Luchino, Marina, Luchino, 

• Manuela, Valentina, Manuela, Valentina, Manuela, Valentina, Manuela, Valentina, 

• Martina, Elena, Monia,Martina, Elena, Monia,Martina, Elena, Monia,Martina, Elena, Monia,

• Betta, Alessandro, Betta, Alessandro, Betta, Alessandro, Betta, Alessandro, 

• Margherita, FedericaMargherita, FedericaMargherita, FedericaMargherita, Federica


