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USCITE RADIOE TV

- Radio Capodistria, programma "Calle degli orti grandi”. Intervista a
Andrea Taddio di Miriam Monica. In onda giovedi 16 giugno 2022 alle 9.

- Radio Rai Fvg, Gr. Intervista ad Andrea Taddio a cura di Eva Ciuk. In onda
venerdi 17 giugno 2022 alle 7.20.

- Radio Rai Uno, programma Sconfinamenti. Intervista ad Andrea Taddio a
cura di Francesco Zardini. In onda giovedi 21 luglio 2022 alle 16.
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IL SOLE 24 ORE
PLATINUM

La cura per le malattie
rare in eta pediatrica
passa dalla condivisione
delle informazioni

Italia e Slovenia insieme nel progetto Cattedra tra
Irccs Burlo Garofolo e lo Univerzitetni Kliniéni Center di Lubiana

Interreg H

ITALIA-SLOVENDA

campo della ricerca medica questa volta
i concentra sui bambini e sulle malattie
immunomediate rare che possono colpirt, in
particolare dermatomiosite giovanile, lupus
eritematoso sistemico, artrite idiopatica
giovanile e malattie autoinfiammatorie e
immunodisregolative. A raccontare il progetto
Cattedra, “Collaborazione Transfrontaliera per
diagnosi innovative di patologie rare in pediatria’,
che coinvolge Ustituto di Ricovero e Cura a
Carattere Scientifico matero infantile Burlo
Garofolo di Trieste e lo Univerzitetni Klinicni Center
di Ljubljana, & l responsabile Andrea Taddio.
“si tratta di un progetto Interreg di cooperazione
transfrontaliera che ha obiettivo di riunire,
integrare, condividere e migliorare le metodologie
terapeutiche e le possibilita diagnostiche delle
malattie rare immunomediate in eta pediatrica.
Oltre al nostro Ircs e allstituto sloveno, coinvolge
tre aziende di cui due, la veneziana b [ it team di

I_ a collaborazione tra Italia e Slovenia nel

pediatrica diretto dal prof. Avcin
slovena Cobik, impegnate sul fronte dello sviluppo  presso [0spedale Pediatrico di Lubiana - UKCL

di test diagnostici i supporto rivolti ai pazienti, e
una, a slovena Better, che si sta occupando della
piattaforma informatico sanitaria’.

base della malattia. “Insieme alle ditte specializzate, stiamo costruendo

dell ione & Lo sviluppo di test diagnostici i di cogliere | pathway di infiammazione -
database integrato dei pazienti che afferiscono spiega Andrea Taddio - perché questa & lapproccio strategico oggi prevalente
alle due strutture, in prospettiva anche a quelle verso questo tipo di malattie. La novita consiste nel fatto che si supera (a
i altr stitut, per condividere le informazion, classificazione basata sui sintomi messi in luce dal paziente, che potrebbero

identificare e classificare meglio le malattie essere identici in malattie anche molto diverse, per cercare di cogliere i processi

per le quali ci sono pochi casi e d i alla base. Cosi facendo riusciamo anche a comprendere il

Uofferta diagnostica e terapeutica & disomogenea.  motivo per cui alcuni pazienti non rispondono a determinate terapie”. Alla

La collaborazione parte dalle metodologie diagnosi segue la dei casi su un database comune, quell

diagnostiche e si basa sulla conoscenza e ad hoc da Better, specializzata in questo tipo di strutture informatiche a livello
i del percorso i ioall europeo ed extraeuropeo. Ad oggi, il database & stato creato ed & cominciato

Slovenia 2022

Il gruppo di reumatologia e immunologia clinica insieme al personale del laboratorio di ricerca della Pediatria dell'IRCCS Burlo Garofolo

Uinserimento dei pazienti. Il progetto & in ritardo rispetto ai tempi Uirces Burlo Garofol nuovi
acausa dellemergenza Covid-19. £ partito a gennaio 2020 e avrebbe dovuto i e sopr una i
concludersi a dicembre 2021,  stato prolungato fino ad aprile 2022 ma che vada oltre e diventi stituzionale, prima di
probabilmente si protrarra fino allestate. “Indipendentemente dalla durata del  tutto con Ustituto di Lubiana, complementare

progetto europeo - precisa lo specialista - da parte di i gl istituti 2 la p P p
volonta di proseguire, conservare il rapporto e di pils, aprire la condivisione delle I vantaggi per i pazienti ci saranno, ma nel lungo
informazioni anche a ospedali di altri Paesi dellEst Europa a partire dall‘area periodo, grazie alla possibilita di avere piit dati e
diriferimento dell'Alpe Adria”. Uemergenza sanitaria ha interrotto anche gli quindi anche una visione piit completa di patologie
incontri con i colleghi esteri, Austria, Slovenia, Slovacchia i Paesi di rferimento, autoinfiammatorie che oltre a essere rare sono

ma anche Serbia, Bulgaria e Bosnia. Proprio per sviluppare una piit ampia anche complesse”, precisa Andrea Taddio. m
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= m m MISSIONE ALTA SPECIALIZZAZIONE

LIstituto di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico materno infantile Burlo Garofolo di Trieste & uno dei pochi
Irccs pediatrici in Italia: & Uistituto di riferimento in Friuli Venezia Giulia e ospedale ad alta specializzazione
e dirilievo nazionale nel settore pediatrico e della tutela della maternita e della salute della donna.

E provider di crediti formativi Ecm, sede di attivita didattica e di ricerca in particolare, per l'area pediatrica,
nei campi il ico e ico, icoe i

WWW.burlo.trieste.it s
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Reportaza

Nova raven spremljanja otrok
z reviatskimi boleznimi

Brez digitalne baze p danes ni vec kak spremljanja bolnikov in raziskav, ment prof. T b e b 9
dr. Tadej Avéin, pre ik KOza aler in klinicno i jjo Pediatricne zahteve in inienh segistion cenils
Klinike UKC Lji T k ki so zato zdruzili moci s kolegi s pedlatrzcne Klinike vizualizacijske poglede, ki na enem ekranu Darija S omenja prav Pediatricno

Danuleg soreme Kijoénihparametrov. ik UKC Ljubiana ndriavnd programe

IRCCS Burlo Garofolov Trstu inv projektu Cattedra zasnovalz klmxcne registre za stiri najpogo-

ste}se (a e vedno redke) pedzatrlcne I ke bolezni: j ki artritis, st k 'lupus
Juvenilni der loziti: m avtamﬂamatorne bolezru. Informacuske resitve so pripra-

vzlx v podjetju Better. Dodatno so ki in italijanski strok ki zdruzili moci tudi v spremljanju

avtoimunskih zapletov v povezavi s covidom-19.

aso apnwilivellkodeln, govori
jstvo,da zanobenoodteh

boleani n e patognono-
nicnegatesta, napodlagi kate-

rega bilahko postavili diagnozo, ampak
setapostavljanapodlagi klasifikacijskih
meril in Kliniéne ocene. »Juveniln idi-
opatski artritis ima kot klasifikacijska
merila, da se pojavi pi otroku, mlajem
od 16 Jet, da trajaartrits vec kot Sest te-

aradliénimi pwzkom
zdravjenjem. Enako
ipus ritematozus, ki
imae zahtevnejia klasifikacijskamerila,

Platforma podjetja Better

Jedro registra pediatri¢nih revmaticnih

bolezni je platforma podjetja Better, ki

©omogo¢a shranjevanje nodz(kav nz snuk-

turiran nacin po standardu Oper

nam je razlozila Dar]]a Salehar, kA v vod]et}u
3if

kazalnike in podatke. Tako bodo ves ¢as
vedal ka e  otrokom dogala.« Ocenle,
da e to tudi trend v
posebno pri redkih in oniénh baenin
Qvirepitem o lahkorazlénlinformacisd

Registri so zdaj pripravljen za vnos podat-
Kov. Velik el jih bo treba vnesti ro¢no, v
nadaljevanju pa naj bi se del laboratorij-
skih podatkov v Slovenii v sistem prena-
€al samodejno. Darja Salehar pojasnjuje:
»Zeleli so dobiti zelo kakovostne podatke.
Za svoje paciente bi zelo poglobljeno in
natanéno skozi ¢as spremjali stevilne

e sledenje posameznemu bolniku. Zagotavja, da
bodo v register v Trstu vkljucevali vse bolnike, ki
jih bodo obravnavali. Kot pravi, jih nameravajo
il v 250,

odkrivanja raka.

Slcer pae Better zagotou tud laormo
je SMS-spor v éasu
carida1dvel preyemall S testiran).
»Cas pandemije je pokazal, da se da tudi
zelo v kratkem Easu na podroc]
cije zelo veliko narediti,« ugotavlja Darija
Salehar.

pa omogoda primerjavo. Zdravnik iz enega centra
tako ne more poimensko pogledati podatkov bolni-
Kov iz drugega centra, lahko pa opravi primerjave
uspesnosti zdravljenja, frekvence zapletoy, Klinicne

bkt
ors \bodo zaradi tega poznejie analize modno

e.» o éasa smo si Zeleli, da bi imeli
o funkeionalen in stabilen registe, kije prlagojen

dr. Avéin.
Sicer sta centra sodelovala Ze pri visti uspeino
izvdenih projeklov i abay takoda e e dobro

viaj

primerjamo z vodilnimi referenénimi centri. Posto-
pno bomo torej gradili dragoceno bazo podatkoy,
K bo omogotaly anli n primerjave skori ved
generaciy

Dellaboratoriskih podatkovse b peiridoma

15t

manjio Wmlhc\lo, 15 lml\lona prebivalcev v Fur-

laniji - Juli ini. Skupaj smo pripravili tudi

viogo 7 rapis EU Tnterreg.Tojo bl piloinost,

date dodait posnotimo nacin Sbraviav. Hiza:

ti smo si olajiali delo, ker razvoj registra z vsemi
ronberrich . ;

aw
PROJEKTA
2 CATTEDRA
jeizmenjava

DARIJA SALEHAR,
Better:

ter tudiza juvenilni dermatomiozitis in
avtoinflamatorne bolezni. Tako smo za ratorijskeg negu er 11 V projekt
vsako od teh kategorj bolezni posebej bo pomeml tudiveliko pndabl(ev zakliniéno razi-  pa smo vkljudil tudi del raziskave o interferonski Dr. ANDREA PROJEKTA:
razviliplatormo, Kjer bomo imeli - i i i TADDIO iz,
einlaboratorijske podatketer opx:\vha o raziskovalno delo. To pomeni,da  boleznih, kjer smo kot zunana partnerja povabili triéne Klinike IRCCS
boomogoéeno dolgoroéno spremljanje i i & 3 i Cobik in Experteam. Burlo Garofolo
bolezni,« razlaga prof.dr. Avéin. Interrega, kjer 1+ Trstu meni,

Moznost spremljanja in primerjave

V register bodo vnesl tako demografske
kot liniéne podatke Gtevilo pr mdalih
sklepov, tevilo prizadetih kitnih ovoj-
i aboratorake Kazaike osmovne
in imunoseroloke), terapijo, predvsem
pasoveseli, daso vljudil tudi kazalnike
7a spremljanje aktivnost bolezni »Med-

Prof. dr. TADE] AVEIN, Pediatricna klinka UKC Ljubljana:
Zelimo, da ta register postane integralni del bolniko

in spremljamo uspesnost zdravlenja. Possmezne
raziskave v sklopu raziskovalnega projekta Cattedra
se ukvarjajo 2 izboljéevanjem diagnosticnega po-

Lni dva, ampak i ali ved,« ugotavlja prof. dr. Avéin.
‘Tudi dr. Taddio meni, da lahko izmenjava raz-
liénih Kliniénih izkusen; pri redkih prirojenih

pka, saj
pravlno diagnozo,da bomo ko agodaj n e bol
usmerjeno i ter s tem iboll dolgoroin
potek.

don od aaivow 2a pribodnost je sledenje bol-
nikom tudi potem, ko jih kot odrasle predajo v

&eprav sta centra Ze zdaj partnerja v evropskem
zdruenju za pediatriéno revmatologijo ter so med-
arodne rashovalne i Kiniéne smernice obeh
ustanov v skladu 2 zlatim evropskim standardom.
»Veéja kolicina podatkov omogoda tudi boljSo pri-

fx::f;;if“ﬁ;{‘i‘f{:{fﬂ;;‘f ambulantne ali bolninicne obravnave in nam olajsa dolgorocno e —————— merjavo znotraj raliénih skupin bolnikor; hkrati registre
stibole spremljanje uspesnosti zdravljenja tako pediatriéno kot odraslo nbdabje, Kot e pojasnjuje prot. dr. Avin, snut:\lu-msluml p

Ker nimamo enostavnegalaboratorijske-
et poskudamo st boleni
ovrednotiti na podlagi nabora razliénih

tronskem registru, do zdaj so namreé imeli zbirke n.nmm i
podatkov zgolj za dolocene skupine bolnikov, na rof.dr. Avéin, i

dobrega vpogleda, kaj se 7 n:
dogaj oo dr vt

Kolegi de

10 e zbrali skup1] tudi vse bolnike, i

Kliniénih in laboratorijskih kazalnikov.
Ta register nam bo omogodil sprotno
izradunavanje kazalnikov aktivnosti
bolezni, za kar v rutinskem Kliniénem
delu ni dovolj éasa, ter seveda s tem
dolgorocne analize, spremljanje uéin-

primer bolnike z juvenilnim idiopatskim artriti- ||\]| priiino 400 bolnkova J1A 330 s raaiénimi

som (JLA), ki imu-
‘nomodulatorno zdravljenje. »Zdaj pa to nebodole  ganskim vnetnim: nnzlmmom(MIS -C) po covidu-19.
ki

prilagojena za vsakodnevno Kliniéno prakso, e pri-  vnesti vse historiéne Dodatke an&]e bodo novi

Dr. Andrea Taddio med prednostmi sodelovanja
poudarja tudi veéje mv.lu bolnikov, ki jih bodo

) vljué-
10 2 MIS-C in razlénimi vmsknlnpalunmx Tako
50 zbrali podatke 0 192 otrocih 7 avtoimunskimi
zapleti po covidu-19, 0d tega je imelo 112 bolnikov
MIS-C. Clanek o temje trenutno v recendiinje ze

abrali skupaj. »Res
jega skvlhhelmkovz .sm boleanijo. Ker govorimo
o redkih bo

prav tako e bila opravljena analiza v

vemumevanje Hioitns pojavmost bolean, boje

rof. | chotin
nam je vnaprej razkil, da so pri otrocih a

razliénin
obrazcevza
pogloblieno
spremljanje
bolnikov.

Kovitosti zdravljenja in moznost nepo- belezenje robustnega nabora pedmknv inamlze nglslemb yekemaninianinem prge, Nigou adravijenja in boljie izhode.« SKi7apleti po pkubi osemktt pogoste kot hud Razkrig

sredne primerjave s podatki iz drugih terjepragodiivav pimeru prbodn 0 . Andrea Taddiospeditricne e posebno, ker gre z redke bolezni, je torej pri-  potek covida-19. @

referenénih pediatriénih revmatoloskih er o mm Minike IRCCS1 d ‘merjava iz vet centrov zelo pomembna. »Register petase

centrov,« poudarja prof. dr. Avéin. integralni del ot shiranje podatkov ne prinada dad.nlnnga deln, je narejen tako, da so podatki za centra lodeni in Jepodprio
Glavna prednost paje, da bodo ime- olnniéne obravnave n nam oljia dolgorotno e 2 podatke, ki i v Kinic praki ot i i ikljué d podietje

livse te bolnike prvic zavedene v elek- spremljane in i Better

B veocow s e s Jre— [rm— [ee————
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IL PICCOLO

SALLTE
Pediatririuniti
alMolo IV

sulle malattice
autoimmuni

Dorvani al Molo IV 51 ter-
raleventoconclusivodel
progemo“Carredra™ , una
collhbomzone italo-slo-
venaoontro le malartie m-
re auEroimmin e autoin-
fiammatorie dei bambi-
na.

1l progettn ha coinvol-
ro [Trocs marermo infanti-
le Burlo Garofolo di Trie-
ste, lo Univerzitetni Kli-
niéni Cenrer di Ljubljana
e tre aziende: la venezia-
na Experteam e la slove-
na Cobik, impegrate sul
fronte dello sviluppo di
restdiignosticd di suppor-
to rivolol ai paziend, e Lo
slovena Beter, che sié oc-
cupsita della realizzazio-
ne delly piatraforms in-
formatico sanitaria,

Principale obiettivo
del progeo ésmw losvi-
luppodiundatabase inte-
grato dei pazienti che af-
feriscono alle due struttu-
re, per condividere i dati
clinici, identificare e clas-
sificare meglio e malat-
tie per ke quali ci sono po-
chi cist & dungue anche
I'offerta diagnostca e te-
rapeithey € disomope-
nea

Secondole stims eurn-
pee lemalattie rre colpi-
scononel loro complesso
circs 20 persons ogni 10
mila, il 70% delle quali
proprio n etd pediamrica.
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LA VOCE

DEL POPOLO

m Friuli Venezia Giulia

Trasmissione radiofonica della Sede Regionale
RAI per FFVG, curata da Massimo Gobessi
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11*Team Taddio™ deil rces materno infantile Burlo Garofola di Trieste
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Interreg «Cattedra»

insieme a fin di bene

N

Una collaborazione
italo-slovena contro

le malattie autoimmuni
dei bambini

Prosague la pro-
grammazione della
trasmissione radiofonica
“Sconfinamenti” ogni giomo
dalle 16.00 alle 16.45 e la do-
menica dalle 14.30 alle 15.30.
Viene diffusa in onda media
sulla frequenza AM 936 e
anche, in diretta streaming, dal
sito internet www.sedefvg.ral.it.
La settimana di Sconfinamenti
inizia, oggi, con il 48.esimo
numero della Rivista di studi
adriatici “Fiume”, della Societa
di Studi Fiumani di Roma. Un

ed oggi cuore dell'Ecomu-
seo “Egea”, che l'armatrice
di origine bolognese veleggia
davanti alle coste trestine e
istriane, progettando iniziative
di gemellaggi e collaborazioni.
Giovedi: in apertura, il nuovo
inserto *In pil Abbazia" de “La
Voce del Popolo”, in edicola
venerdi, 22 luglio. Segue il
progetto Interreg “Cattedra”;
una collaborazione italo-sio-
vena contro le malattie rare
autoimmuni e autoinfiamma-
torie dei bambini, che vede
coinvolti lrccs mateno infan-
tile Burio Garofolo di Trieste,
lo Univerzitetni Kliniéni Center
di Ljubllana e tre aziende
italo-slovene dal campo dello
sviluppo di metodi diagnostici e
piattaforme informal

tiche.

Venerdi, i contenuti dell'81.
esimo numero della rivista
web gratuita di arte e cultura
“Il Ponterosso™. Fra gli appro-
fondimenti, una selezione di
letture contemporanee sul
tema della malattia mentale.

Sabato, presentazione del
romanzo storice di Rossella
Scherl “Pepi I'americano”
(Rubettino). E la storia di Pepi,
Istriano di Fianona. Linfanzia
difficile tra disagi e umiliazioni,
il desiderio di riscatto, la serena
= travolta dall

ento sul C 0

'ami-

“La cullura ftallana a Fiume:
rhvoni finguistici, letterari e sto-

. promosso dall'Universita di
Fume e dalla Socleta di Studi
Fiumani & sugli aspetti demae-
grafici fiumani fra il 1918 ed 1
1840,

Martedi: in occasione del tren-
tennale dell'attentato di stampo
mafioso di via D'Amelio, a
Palermo, nel quale persero
la vita il magistrato  Paclo

la pumala all'attivitd (anche
transfrontaliera) della D.1A.-
Direzione igati

vestigativa Antimafia
con un'intervista al dirigente ge-
nerale di PS Maurizio Vallone,
diretiore della D.LA.
Mercoledi: la storia di Serena
Galvani e della sua barca “Aria”,
spinta dal vento della passione
per la vela e per la storia delle
terre adriatiche. E infatti con la
bandiera di Fertilia, storico vil-
laggio giuliano in terra sarda

stizio dell'8 settembre 1943;
gli eventi storici che, minando
ogni cerezza, determinano,
per amore dei figl, la scelta di
Igsciare per sempre, la terra
Domenlu illustrazione del
romanzo storico dl Gabriele
Marconi "Eden in fiamme”
(Castelvecchi); a seguire i con-
tenuti del volume LI degli “Att"
del Centro di Ricerche Storiche
di Rovigno; infine la tesfimo-
nianza di Lucio Sabadin: da
Cittanova d'lstria, al CRP di
San Giovanni, a Trieste, per

Ricordiamo che, nel servizio
podcast, & possibile riascol-
tare e scaricare le trasmissioni
andate gia in onda. Si accede
sempre dalla pagina web www.
sedefvg.raiit, cliccando su
Sconfinamenti, presente nella
home page del sito, e succes-
sivamente su ascolta e scarica,
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A Trieste conclusione del progetto
“Cattedra”, collaborazione italo-slovena
contro malattie rare autoimmuni dei bami

m & Redazione @ 08 Glugno 2022 Condividi sui social °

Secondo le stime europee le malattie rare colpiscono nel loro complesso circa 20 persone
nani 10 000 il 70% delle anali in eta nediatrica | @ malattie aitnimmiini ad
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autoinfiammatorie ne rappresentano solamente una parte, ma possono comportare un
netto peggioramento della qualita di vita dei bambini affetti.

Il principale ostacolo alla loro prevenzione, diagnosi e trattamento @ rappresentato dalla
mancanza di conoscenze, che per molte patologie rare sono insufficienti o nulle.

@

Si & occupato proprio di riunire, integrare e condividere le informazioni, adeguatamente
anonimizzate, sui piccoli pazienti, e di migliorare le metodologie terapeutiche e le
possibilita diagnostiche delle malattie rare immunomediate in eta pediatrica, il progetto
Interreg V-A ltalia-Slovenia Cattedra (“Collaborazione transfrontaliera per diagnosi
innovative di patologie rare in pediatria”), di cui il Molo IV a Trieste ospitera, venerdi 17
giugno dalle 8 alle 17.30, lI'incontro conclusivo.

Il progetto ha coinvolto I'lrccs materno infantile Burlo Garofolo di Trieste, lo Univerzitetni
Kliniéni Center di Ljubljana e tre aziende: la veneziana Experteam e la slovena Cobik,
impegnate sul fronte dello sviluppo di test diagnostici di supporto rivolti ai pazienti, e la
slovena Better, che si & occupata della realizzazione della piattaforma informatico sanitaria.

La collaborazione tra Italia e Slovenia nel campo della ricerca medica si & concentrata
dunque stavolta sui bambini e sulle malattie immunomediate rare che possono colpirli, in
particolare la dermatomiosite giovanile, il lupus eritematoso sistemico, |'artrite idiopatica
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giovanile e malattie autoinflammatorie e immunodisregolative.

Il principale obiettivo del progetto, spiega il responsabile Andrea Taddio, pediatra
reumatologo dell'Irccs Burlo Garofolo e professore di Pediatria dell’'Universita di Trieste, e
stato “lo sviluppo di un database integrato dei pazienti che afferiscono alle due strutture,
con la prospettiva di estenderlo anche ad altri istituti, per condividere i dati clinici,
identificare e classificare meglio le malattie per le quali ci sono pochi casi e dunque anche
I'offerta diagnostica e terapeutica & disomogenea”. La collaborazione é partita dalle
metodologie diagnostiche e si & basata sulla conoscenza e quantificazione del percorso
inflammatorio alla base della malattia. Insieme alle ditte specializzate, sono stati costruiti
dei test diagnostici aggiuntivi capaci di cogliere i pathway di infiammazione dei pazienti. E'
questo infatti l'approccio strategico oggi prevalente verso questo tipo di malattie, perché
consente di oltrepassare la classificazione basata sui sintomi descritti dal paziente, che
potrebbero essere simili in malattie anche molto diverse, per cercare di coglierne i processi
autoinflammatori alla base. In questo modo € anche possibile comprendere le ragioni per
cui alcuni pazienti non rispondono a certe terapie. Dopo la diagnosi, i casi vengono
condivisi sul database creato dall'azienda Better, che ha un'esperienza internazionale nella
realizzazione di questo tipo di piattaforme. A oggi il database & stato creato e sono gia stati
inseriti i dati relativi ai pazienti dei due istituti. Il progetto, finanziato con un contributo
europeo di circa 750mila euro, & partito il primo gennaio 2020 e avrebbe dovuto durare 24
mesi, ma a causa dell'emergenza Covid e stato prolungato fino a luglio 2022.
Indipendentemente dalla sua durata, ¢'@ comunque la volonta dei due istituti di proseguire
la collaborazione e aprire la condivisione delle informazioni anche a ospedali di altri Paesi
dell'Est Europa, a partire dall'area dell'Alpe Adria.

Nel lungo periodo, spiega Taddio, ci saranno indubbi vantaggi per i pazienti, grazie alla
possibilita di avere pil dati a disposizione, difficili da ottenere autonomamente per malattie
che colpiscono un basso numero di individui. Cosi si potra ottenere anche una visione pil
completa di patologie autoinflammatorie che, oltre a essere rare, sono anche
particolarmente complesse.

Tadej Avéin dell'Univerzitetni Kliniéni Center di Ljubljana sottolinea come gradualmente
sara implementata questa preziosa banca dati, che consentira analisi e confronti tra piu
generazioni. “La nostra é stata una vera cooperazione nello spirito del Progetto Interreg,
dove 1 + 1 non fa due, ma tre o molto di pit”.
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Progetto Cattedra malattie
rare: la chiusura a Trieste

TRIESTE. Secondo le stime europee le
malattie rare colpiscono nel loro complesso
circa 20 persone ogni 10.000, il 70% delle
guali in eta pediatrica. Le malattie
auktoimmuni ed autoinfiammatorie ne
rappresentano selamente una parte, ma
possono comportare un netto
peggioramento della qualita di vita dei
bambini affetti. Il principale ostacolo alla loro
prevenzione, diagnosi e trattamento é
rappresentato dalla mancanza di conoscenze,
che per molte patologie rare sono
insufficienti o nulle. Si & occupato proprio di

riunire, integrare e condividere le
infoermazioni, adequatamente anonimizzate,

Team Av€in Ljubljana

sui piccoli pazienti, e di migliorare le

metodologie terapeutiche e le possibilita

diagnostiche delle malattie rare immunomediate in eta pediatrica, il progetto Interreg V-A Italia-
Slovenia Cattedra ("Collaborazione transfrontaliera per diagnosi innovative di patologie rare in
pediatria™), di cui il Molo IV a Trieste ospitera, venerdi 17 giugno dalle 8 alle 17.30, l'incontro
conclusivo.

Il proegetto ha coinvolte U'lrecs materno infantile Burle GaroFole di Trieste, lo Univerzitetni Kliniéni
Center di Ljubljana e tre aziende: la veneziana Experteam e la slovena Cobik, impegnate sul fronte
dello sviluppo di test diagnostici di supporto rivelti ai pazienti, e la slovena Better, che si & occupata
della realizzazione della piattaforma informatico sanitaria. La collaborazione tra Italia e Slovenia nel
campo della ricerca medica si & concentrata dungue stavolta sui bambini e sulle malattie
immunomediate rare che possono colpirli, in particolare la dermatomiosite giovanile, il lupus
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immunodisregolative.

Il principale obiettivo del progetto, spiega il
responsabile Andrea Taddio, pediatra
reumatologe dell'irecs Burlo Garofolo e
professore di Pediatria dell'Universita di
Trieste, & stato "lo sviluppo di un database
integrato dei pazienti che afferiscono alle
due strutture, con la prospettiva di
estenderlo anche ad altri istituti, per
condividere i dati clinici, identificare e
classificare meglio le malattie per le quali ci
sono pochi casi e dungue anche 'offerta
diagnostica e terapeutica & disomogenea”. La
collaborazione @ partita dalle metodologie

diagnostiche e si & basata sulla conoscenza e
guantificazione del percorse infiammatorio

Team Taddio Burlo

alla base della malattia. Insieme alle ditte

specializzate, sono stati costruiti dei test
diagnostici aggiuntivi capaci di cogliere i pathway di infiammazione dei pazienti. E' questo infatti
|'approccio strategico oggi prevalente verso questo tipo di malattie, perché consente di oltrepassare
la classificazione basata sui sintomi descritti dal paziente, che potrebbero essere simili in malattie
anche molto diverse, per cercare di coglierne i processi autoinfiammateri alla base.

Mel lungo periodo, spiega Taddio, ci saranno indubbi vantaggi per i pazienti, grazie alla possibilita di
avere piu dati a disposizione, difficili da ottenere autonomamente per malattie che colpiscono un
basso numere di individui. Cosi si potra ottenere anche una visione pit completa di patologie
autoinfiammatorie che, oltre a essere rare, sono anche particolarmente complesse. Tadej AvEin
dell'Univerzitetni Kliniéni Center di Ljubljana sottolinea come gradualmente sara implementata
gueska preziosa banca dati, che consentira analisi e confronti tra pit generazioni. "La nostra é stata
una vera cooperazione nello spirito del Progetto Interreg, dove 1 + 1 non fa due, ma tre o molto di
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Italia e Slovena alleate contro le malattie rare: progetto

Cattedr
16 Glugno 2022 | Aggiornato: | giormo (s
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16.06.2022 — 10.56 — |l 17 giugno a Trieste, presso il Molo IV, si terra I'evento conclusivo del G I U NTA
progetto “Cattedra”, una collaborazione italo-slovena contro le malattie rare autoimmuni e
autoinfiammatorie dei bambini. Il progetto ha coinvolto I'lrccs materno infantile Burlo Garofolo di
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slovena Cobik, impegnate sul fronte dello sviluppo di test diagnostici di supporto rivolti ai pazienti,

e la slovena Better, che si & occupata della realizzazione della piattaforma informatico sanitaria. o
e et P . ‘ pee ——— amazon buoniregalo
Principale obiettivo del progetto & stato lo sviluppo di un database integrato dei pazienti che Buon compleanno!

afferiscono alle due strutture, per condividere i dati clinici, identificare e classificare meglio le S
; B 4 % x _ i T J Scopri di piti »
malattie per le quali ci sono pochi casi e dunque anche l'offerta diagnostica e terapeutica &

disomogenea.

Paritetica, Morettuzzo (Patto):
"Serve confronto costante”

17 Giugno 2022
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Secondo le stime europee, ogni 10.000 persone circa 20 sono colpite da
malattie rare, il 70% delle quali viene colpito in eta pediatrica. Le malattie autoimmuni ed
autoinfiammatorie ne rappresentano solamente una parte, ma possono comportare un netto
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patologie rare sono insufficienti o nulle, rappresenta il principale ostacolo alla loro prevenzione,
diagnosi e trattamento. Il progetto Interreg V-A Italia-Slovenia Cattedra ("Collaborazione
transfrontaliera per diagnosi innovative di patologie rare in pediatria”) si & occupato proprio di
riunire, integrare e condividere le informazioni, adeguatamente anonimizzate, sui piccoli pazienti, e
di migliorare le metodologie terapeutiche e le possibilita diagnostiche delle malattie rare
immunomediate in eta pediatrica, di cui il Molo IV a Trieste ospitera, venerdi 17 giugno dalle 8 alle
17.30, l'incontro conclusivo.

La collaborazione tra Italia e Slovenia nel campo della ricerca medica si & concentrata dunque
stavolta sui bambini e sulle malattie imnmunomediate rare che possono colpirli. Insieme alle ditte
specializzate, sono stati costruiti dei test diagnostici aggiuntivi capaci di cogliere i pathway di
infiammazione dei pazienti. E questo infatti 'approccio strategico oggi prevalente verso questo tipo
di malattie, perché consente di oltrepassare la classificazione basata sui sintomi descritti dal ULTIME NOTIZIE
paziente, che potrebbero essere simili in malattie anche molto diverse, per cercare di coglierne i
processi autoinflammatori alla base. In questo modo & anche possibile comprendere le ragioni per
cui alcuni pazienti non rispondono a certe terapie. Dopo la diagnosi, i casi vengono condivisi sul
database creato dall’azienda Better, che ha un'esperienza internazionale nella realizzazione di
questo tipo di piattaforme. A oggi il database & stato creato e sono gia stati inseriti i dati relativi ai
pazienti dei due istituti. Il progetto, finanziato con un contributo europeo di circa 750mila euro, &
partito il primo gennaio 2020 e avrebbe dovuto durare 24 mesi, ma a causa dell'emergenza Covid &
stato prolungato fino a luglio 2022. Indipendentemente dalla sua durata, c'& comunque la volonta
dei due istituti di proseguire la collaborazione e aprire la condivisione delle informazioni anche a " . .
ospedali di altri Paesi dell'Est Europa, a partire dall'area dell’Alpe Adria. ;i::‘;g’;:;;:"s(f tatlﬁ:.:ts::i)u?\?uo:il:raersité
Nel lungo periodo, spiega Taddio, ci saranno indubbi vantaggi per i pazienti, grazie alla possibilita di  Pisa

avere pil dati a disposizione, difficili da ottenere autonomamente per malattie che colpiscono un hedszione Trieste AL News:« 17 Gigno 20122

basso numero di individui. Cosi si potra ottenere anche una visione pit completa di patologie
autoinfiammatorie che, oltre a essere rare, sono anche particolarmente complesse.

Tadej Avcin dell’'Univerzitetni Klinicni Center di Ljubljana sottolinea come gradualmente sara
implementata questa preziosa banca dati, che consentira analisi e confronti tra piu generazioni. “La
nostra é stata una vera cooperazione nello spirito del Progetto Interreg, dove 1 + 1 non fa due, ma N OTI ZI E
tre o molto di pit"“.
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Italia e Slovenia insieme per combattere le
malattie rare dei bambini

Siterra a Trieste il 17 giugno I'evento conclusivo del progetto Interreg "Cattedra”: una collaborazione italo-
slovena contro le malattie rare autoimmuni e autoinfiammatorie dei bambini

Team Taddio Burlo

econdo le stime europee le malattie rare colpiscono nel loro complesso circa 20 persone
S 0gni 10.000, il 70 per cento delle quali in eta pediatrica. Le malattie autoimmuni ed
autoinfiammatorie sono solamente una parte, ma possono compotrtare un netto
peggioramento della qualita di vita dei bambini affetti. Il principale ostacolo alla loro
prevenzione, diagnosi e trattamento é rappresentato dalla mancanza di conoscenze, che per
molte patologie rare sono insufficienti o nulle.
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Interreg V-A ltalia-Slovenia Cattedra: I'evento

| Sieoccupato proprio di riunire, integrare e condividere le informazioni, adeguatamente
anonimizzate, sui piccoli pazienti, e di migliorare le metodologie terapeutiche e le possibilita
diagnostiche delle malattie rare immunomediate in eta pediatrica, il progetto Interreg V-A
Italia-Slovenia Cattedra (“Collaborazione transfrontaliera per diagnosi innovative di
patologie rare in pediatria”), di cui il Molo IV a Trieste ospitera, venerdi 17 giugno dalle 8 alle
17.30, 'incontro conclusivo.

Il progetto ha coinvolto I'Irccs materno infantile Burlo Garofolo di Trieste, lo
UniverzitetniKlini¢éni Center di Ljubljana e tre aziende: la veneziana Experteam e la slovena
Cobik, impegnate sul fronte dello sviluppo di test diagnostici di supporto rivolti ai pazienti, e

| la slovena Better, che si & occupata della realizzazione della piattaforma informatico sanitaria.

Gli obiettivi

La collaborazione tra Italia e Slovenia nel campo della ricerca medica si e concentrata dunque
stavolta sui bambini e sulle malattie immunomediate rare che possono colpitli, in particolare
la dermatomiosite giovanile, il lupus eritematoso sistemico, I'artrite idiopatica giovanile e
malattie autoinfiammatorie e immunodisregolative.

Il principale obiettivo del progetto, spiega il responsabile Andrea Taddio, pediatra
reumatologo dell’Irces Burlo Garofolo e professore di Pediatria dell’Universita di Trieste, &
stato “lo sviluppo di un database integrato dei pazienti che afferiscono alle due strutture, con la
prospettiva di estenderlo anche ad altri istituti, per condividere i dati clinici, identificare e
classificare meglio le malattie per le quali ci sono pochi casi e dunque anche Uofferta diagnostica
e terapeutica é disomogenea’.

La collaborazione é partita dalle metodologie diagnostiche e si & basata sulla conoscenza e
quantificazione del percorso infiammatorio alla base della malattia. Insieme alle ditte
specializzate, sono stati costruiti dei test diagnostici aggiuntivi capaci di cogliere i pathway di
inflammazione dei pazienti. Questo & infatti I'approccio strategico oggi prevalente verso
questo tipo di malattie, perché consente di oltrepassare la classificazione basata sui sintomi
descritti dal paziente, che potrebbero essere simili in malattie anche molto diverse, per cercare
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di coglierne i processi autoinfiammatori alla base. In questo modo e anche possibile
comprendere le ragioni per cui alcuni pazienti non rispondono a certe terapie. Dopo la
diagnosi, i casi vengono condivisi sul database creato dall’azienda Better, che ha
un’esperienza internazionale nella realizzazione di questo tipo di piattaforme. A oggi il
database e stato creato e sono gia stati inseriti i dati relativi ai pazienti dei due istituti.

Il progetto

Il progetto, finanziato con un contributo europeo di circa 750mila euro, & partito il primo
gennaio 2020 e avrebbe dovuto durare 24 mesi, ma a causa dell’emergenza Covid é stato
prolungato fino a luglio 2022. Indipendentemente dalla sua durata, c’e comungque la volonta
dei due istituti di proseguire la collaborazione e aprire la condivisione delle informazioni
anche a ospedali di altri Paesi dell’Est Europa, a partire dall’area dell’Alpe Adria.

Nel lungo periodo, spiega Taddio, ci saranno indubbi vantaggi per i pazienti, grazie alla
possibilita di avere piu dati a disposizione, difficili da ottenere autonomamente per malattie
che colpiscono un basso numero di individui. Cosi si potra ottenere anche una visione piu
completa di patologie autoinfiammatorie che, oltre a essere rare, sono anche particolarmente
complesse.

TadejAv¢in dell’'UniverzitetniKlini¢éni Center di Ljubljana sottolinea come gradualmente sara
implementata questa preziosa banca dati, che consentira analisi e confronti tra pit
generazioni. “La nostra é stata una vera cooperazione nello spirito del Progetto Interreg, dove
uno + uno non fa due, ma tre o molto di piu”.

La migliore offerta per internet casa ultraveloce. Naviga senza
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