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Descrizione dell’attivita svolta (max 400 parole)

Lo studio & stato pensato come uno studio di cqguaspettico multicentrico finalizzato ad acquisimormazioni
clinico-laboratoristiche dei casi prevalenti edidenti di malattia epatica autoimmune (epatite maboune, cirrosi
biliare primitiva, colangite sclerosante primitivaerlap syndrome) nel nostro paese. E’ statogstmpin occasione
della riunione annuale AISF 2008 e si & reso op@rafal primo gennaio 2010. L’'anno solare 2010d@presentato i
periodo di tempo dedicato all'arruolamento dei patiiosservati da parte dei centri italiani chertaaderito
all'iniziativa (46 i centri attivati). Poiché allne del 2010 il numero di centri che avevano alato pazienti era
ancora basso si e deciso di prolungare la pogaililinserire dati (sempre relativi ai paziens@wvati nel 2010) a
tutto il 2011 per potere aumentare la numerositia dasistica. Gli ultimi pazienti arruolati datadicembre 2011 ed
il numero complessivo delle schede compilate amenar62. Lo studio & quindi da considerarsi corajfibed
Dicembre 2011. Un testo sui dati del lavoro & stat@to da me in collaborazione con la prof. Féorie e rigettato ad
una prima sottomissione a DLD. E’in corso unaséa stesura del testo e si sta valutando a quatarinviarlo.

Problematiche riscontrate e proposte di soluzione (max 200 parole)

Il numero dei centri che hanno attivamente compilatschede dei pazienti € rimasto limitato a 1BeRon
consapevolezza che le patologie oggetto del prestmtlio sono relativamente rare e che l'inserimelei dati
laboratoristici & procedura abbastanza laboriosaichiede tempo il risultato complessivo dellodstuinteso come
numerosita della casistica non € completamenteisfaddnte avendo arruolato solo un terzo dei ceh&iavevano
aderito allo studio. La possibilita di acquisirdidche dai centri che seguono pochi pazientirnalattie autoimmuni
e di centrale importanza per avere una fotografigpresentativa del territorio nazionale. | certtig banno inserito
dati provengono da 10 diverse regioni e molte mamcampletamente all’appello. Questa esperienzareapnta
comunque un punto di partenza per pensare ad tura fmodalita di raccolta dati delle malattie antwiuni che
abbia la finalita di condividere dati clinici e digere problemi con i ricercatori che siano intsadisa queste patologiT.




