Malattie rare e PNRR
Lunedi 12 Dicembre 2022 17:44 -

OSSERVATORIOFARMACIORFANI

JOINT VEN

j )
ITURE BY CREA Sori’5 & OSSERVATORIOMAL ATTIERARE
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Pubblicato il 7° Quaderno dell’Osservatorio Farmaci Orfani - OSSFOR




Malattie rare e PNRR
Lunedi 12 Dicembre 2022 17:44 -

SCARICA QUI IL 7° QUADERNO DI OSSFOR

Roma, 12 dicembre 2022 disponibile da oggi i7° Quaderno dell’Osseivittoaio Farmaci Orfarfi - OS!
PNRR e Digital Health: dalle malattie rare un modello per la sanita del futuro
un momento di dibattito pubblico
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COME FAVORIRE UNA NUOVA CULTURA DEL DATO

- Stimolare una nuova cultura del dato che punti non solo alla raccolta massiva, ma a una raccolta
- Investire nella formazione del personale e anche di figure essenziali per I'elaborazione dei dati, ¢
- Rendere i registri di popolazione per le malattie rare sostenibili, attingendo anche alle esperienze
- Lavorare per superare problemi di interoperabilita, data sharing e accesso ai dati, rispettando al t
- Aumentare la fiducia di pazienti e medici verso la sanita digitale, soprattutto verso strumenti come

RIPENSARE | PROCESSI GUARDANDO ALL’ESPERIENZA DELLE MALAT

- Ripensare i processi e i percorsi assistenziali prima di scegliere le tecnologie, soprattutto al fine di
- Utilizzare I'esperienza e la complessita delle malattie rare per ridefinire I'assistenza e la formazion
- Impostare un’assistenza personalizzata, sui reali bisogni dei pazienti rari e non standardizzata;

- Inserire nei Livelli Essenziali di Assistenza - LEA tutte le tecnologie utili per I'assistenza sanitaria,
- Coinvolgere i pazienti a tutti i livelli di assistenza e ricerca (dai trial alla partecipazione ai registri)

Ciascuna di queste raccéédegafoaaideene dhnBSHOR mardepitdetthgli@zcotono le posizioni di diver:
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L Osservatorio Farmaci Orfani - OSSFOR ¢ il primo centro studi e think-tank i
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UFFICIO STAMPA OSSERVATORIO MALATTIE RARE (OMaR)

llaria Ciancaleoni Bartoldix3®o88@4326ABRoriomalattierare.it

Arianna Cioffi: +39 339 2¢iifig2rhrelab.eu

Rossella Melchionna: +388384di@4xdd@rarelab.eu

OMaR - Osservatorio Malattie Rare
www.osservatoriomalattierare.it

4/5


mailto:direttore@osservatoriomalattierare.it
mailto:cioffi@rarelab.eu
mailto:melchionna@rarelab.eu
https://customer16815.musvc2.net/e/t?q=5%3dKdPSO%26J%3dM%26F%3dMYLZ%269%3dbRZSh%26C%3d0DR8_Jk1h_Uu_Piuj_Zx_Jk1h_TzUEO.9QA7BTsL9P1G7943DR17B907.3R_0smx_JWLh%26v%3dEEQD5L.LwL%263Q%3dJY3u9sRgL&amp;mupckp=mupAtu4m8OiX0wt

Malattie rare e PNRR
Lunedi 12 Dicembre 2022 17:44 -

info@osservatoriomalattierare.it
P.IVA: 02991370541

Sede Legale: Via XXIV Maggio, 46 - 00185 Roma
Direttore Responsabile: llaria Ciancaleoni Bartoli
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