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Rete regionale per la prevenzione, la sorveglianza, la diagnosi, la terapia delle

malattie rare ai sensi del d.m. 18 maggio 2001, n. 279

Percorso Diagnostico, Terapeutico e Assistenziale (PDTA) relativo a:

Denominazione come da D.M. 279/2001

(In caso di malattia rara afferente ad un codice di gruppo, denominazione come da elenco aggiornato dal Gruppo di Lavoro Regionale)
Codice esenzione codice come da D.M. 279/2001
Definizione
Testo


Popolazione a cui rivolgersi (criteri d’ingresso)

Sono i criteri clinici, strumentali o laboratoristici per applicare le procedure diagnostico-terapeutiche previste per arrivare a confermare o escludere la diagnosi. 

Nella pratica dovrebbero essere le condizioni cliniche in cui applicare il codice di esenzione R99.
Testo


Criteri diagnostici

Criteri di diagnosi che si ritiene debbano essere soddisfatti per effettuare un'esenzione per malattia rara

E’ previsto un campo di inserimento di “testo libero” per eventuale premessa/introduzione.

ELEMENTI CLINICI

Testo

DATI LABORATORISTICI

Testo

ELEMENTI STRUMENTALI

Testo

ELEMENTI GENETICI/BIOLOGIA MOLECOLARE

Testo

ULTERIORI ELEMENTI (NON ESSENZIALI PER LA DIAGNOSI)

Testo

CONDIZIONI CLINICHE CORRELATE CON LA PATOLOGIA IN OGGETTO DA NON CERTIFICARE

Testo

Criteri terapeutici
TERAPIE MEDICHE

Prima della tabella è previsto un campo di inserimento di “testo libero” per eventuale premessa/introduzione.

	Terapia
	Dosaggio da utilizzare
	Criteri per iniziare la terapia
	Criteri per terminare la terapia

	Testo
	Testo
	Testo
	Testo


È previsto un campo di inserimento di "testo libero" per eventuali informazioni aggiuntive,limitatamente alle terapie mediche.

INTERVENTI CHIRURGICI

Prima della tabella è previsto un campo di inserimento di “testo libero” per eventuale premessa/introduzione.

	Tipo di Intervento
	Indicazioni

	Testo
	Testo


È previsto un campo di inserimento di "testo libero" per eventuali informazioni aggiuntive, limitatamente agli interventi chirurgici.
PIANO RIABILITATIVO
Prima della tabella è previsto un campo di inserimento di “testo libero” per eventuale premessa/introduzione.

	Tipo Intervento
	Indicazioni

	Testo
	Testo


È previsto un campo di inserimento di "testo libero" per eventuali informazioni aggiuntive, limitatamente al piano riabilitativo.

Aspetti assistenziali

Testo
Prevista invalidità civile (età adulta) [indicare sì/no]
Prevista indennità integrativa (età pediatrica) [indicare sì/no]
NOTA

Per gli aspetti comuni a tutte le malattie rare consulta il documento: ''Tutele sociali per i pazienti affetti da

malattia rara''.
Monitoraggio

ELENCO DEGLI ESAMI/VISITE DA PROPORRE AL PAZIENTE DURANTE IL FOLLOW-UP CLINICO
Prima della tabella è previsto un campo di inserimento di “testo libero” per eventuale premessa/introduzione.

	Esame/Procedura
	Indicazioni

	Testo
	Testo


È previsto un campo di inserimento di "testo libero" per eventuali informazioni aggiuntive, limitatamente al follow-up clinico.
ELENCO DEGLI SPECIALISTI DA COINVOLGERE
Prima della tabella è previsto un campo di inserimento di “testo libero” per eventuale premessa/introduzione.

	Visita specialistica
	Indicazioni

	Testo
	Testo


È previsto un campo di inserimento di "testo libero" per eventuali informazioni aggiuntive, limitatamente agli specialisti da coinvolgere.

SVILUPPO DI DATASET MINIMO DI DATI
	Dati anamnestici e di base

	Testo


	Dati legati al singolo controllo clinico

	Testo


INDICI DI OUTCOME

Testo

Appendice 

È previsto un campo di inserimento di “testo libero” per eventuali note e appendici presentate dallo specifico Gruppo di Lavoro/PDTA.

È possibile anche allegare eventuali tabelle e/o immagini.

Bibliografia essenziale


· La principale bibliografia (reviews) citata da ciascun gruppo di lavoro verrà presentata seguendo le norme del Vancouver Style, che costituisce lo standard di riferimento per la redazione della bibliografia nella letteratura biomedica:

- International Committee of Medical Journal Editors: Uniform Requirements for Manuscripts Submitted to

Biomedical Journals (http://www.icmje.org/)

-   MONASH   University   Library, Melbourne, Australia

(http://www.lib.monash.edu.au/tutorials/citing/vancouver.html)

· I lavori citati verranno proposti in ordine cronologico.
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