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Razionale

Il piano sanitario nazionale indica le malattie rare come una priorita di
sanita pubblica. il d.m. 270/2001 istituisce la rete nazionale delle malattie
rare e l'esenzione dalla partecipazione al costo delle relative spese
sanitarie. Questo decreto stabilisce che le regioni devono individuare
presidi accreditati per la prevenzione, sorveglianza, diagnosi e
trattamento delle malattie rare. queste reti assistenziali devono garantire
interventi sanitari inclusi nei livelli essenziali di assistenza ai pazienti
affetti da malattia rara. inoltre, sempre su indicazione del d.m. 279/2001 i
dati epidemiologici delle reti regionali devono confluire nel registro
nazionale malattie rare all'istituto superiore di sanita. questo network
epidemiologico-assistenziale deve essere sviluppato e monitorato per
garantire sia l'assistenza che una efficace attivita di sorveglianza
epidemiologica finalizzata al miglioramento dell'assistenza stessa.
I'attivita formativa proposta ha il fine di fornire agli operatori sanitari le
conoscenze necessarie a svolgere attivita sia assistenziale che
epidemiologica. Obiettivo formativo: Le malattie rare rappresentano una
importante sfida per il Farmacista Ospedaliero in quanto le peculiarita
epidemiologiche e terapeutiche necessitano di una visione congiunta,
diagnostico clinico terapeutica in grado di offrire risposte di assistenza
efficaci ed efficienti in termini di tempi, risorse e valutazione degli esiti. |
modelli di riferimento sono correlati alla normativa nazionale che
demanda alle Regioni la creazione di processi organizzativi coerenti, che
principalmente si basano sulla identificazione di specifici centri di
riferimento per singola patologia (fase diagnostica e identificazione della
terapia) e meccanismi di accesso e di rimborso della terapia che variano
molto all'interno della stessa regione. Inoltre nell'ambito delle malattie
rare & emersa la necessita di elaborare modalita di relazione piu efficaci
tra operatore sanitario e persona con malattia rara. A tal proposito, ci si
propone di promuovere le competenze comunicativo - relazionali delle
diverse figure professionali, con riferimento specifico all'intervento di
counselling, nonché di aggiornare le conoscenze tecnico-scientifiche
con lo scopo di favorire interventi centrati sulle esigenze di ogni singola
persona coinvolta nelle problematiche delle malattie rare. un ulteriore
obiettivo & quello di favorire la condivisione delle diverse esperienze
professionali per una reale e fattiva collaborazione tra colleghi all'interno
dei singoli servizi (lavoro di équipe) e tra operatori di altri servizi presenti
sulterritorio (lavoro direte).
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