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DEFINIZIONE DELLA RETE REGIONALE, RUOLO E CARATTERISTICHE DEL CENTRO
ESPERTO PER | PAZIENTI CON SIRINGOMIELIA-SIRINGOBULBIA E SINDROME DI
CHIARL

La Regione Piemonte con D.G.R. 22-11870 del 2 marzo 2004 ha definito la rete
regionale per la prevenzione, sorveglianza, diagnosi e cura delle malattie rare. Con il
provvedimento sono individuati, quali punti della rete, tutti i presidi sanitari regionali. La
delibera prevede una medalita di gestione dei pazienti basata su una rete diagnostico-
assistenziale diffusa su tutto il territorio regionale, con i diversi gradi di competenza che
emergono dai dati del registro delle malattie rare, allo scopo di fornire una corretta diagnosi e
la cura pil adeguata e offrire alla persona e alla sua famiglia continuita di cura e di assistenza
in tutte le fasi della malattia.

“Alla luce dell’'esperienza e dei dati del Registro Interregionale Piemonte e Valle d'Aosta
delle malattie rare, per quanto riguarda la popolazione adulta, si identifica quale centro con
maggiore esperienza per la Siringomielia-siringobulbia e la Sindrome di Chiari I'A.O.
CTO/Maria Adelaide di Torino.

Tale Centro & organizzato secondo un modello interdisciplinare, che coinvolge ﬂgure
professionali specialistiche per la diagnosi complessa e la presa in carico globale della
persona affetta da Siringomielia-siringobulbia e la Sindrome di Chiari. Dell'equipe
interdisciplinare fanno parte le seguenti figure professionali: neurologo, radiologo, neuro-
radiologo, foniatra, fisiatra, neuro-urologo, psicologo, anestesista/algologo, personale
infermieristico dedicato, assistente sociale. Tale centro dispone, inoltre, di strutture e
strumentazioni adeguati per la diagnosi, il trattamento, anche chirurgico, e il follow-up dei
_ pazienti.

In base a tali caratteristiche si ritiene opportuno qualificare la rete regionale delle
malattie rare sulle problematiche della Siringomielia-siringobulbia e della Sindrome di Chiari
con lidentificazione del Centro Esperto cui sono attribuiti i seguenti compiti: monitoraggio
dell’attuazione sul territorio regionale del protopollo diagnostico-assistenziale, funzioni
sussidiarie e di supporto alle Aziende Sanitarie Regionali nell'assistenza ai pazienti,

formazione specifica agli operétori sanitari del territorio regionale.































