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MALATTIE RARE

 Dal 2011 è stata attivata la distribuzione diretta dei farmaci ai pazienti affetti da 
patologia rara (con esenzione in anagrafe sanitaria)

 I farmaci dispensati sono
farmaci di fascia A e H
farmaci esteri
farmaci secondo legge 648/96
farmaci di fascia C
parafarmaci 
dispositivi medici

 Nell’ anno 2014 la spesa per i farmaci delle malattie rare è stata complessivamente 
(Ospedale e Territorio) di circa 960.000 €

 Ad oggi i pazienti che ritirano farmaci per patologie rare nelle farmacie del 
Dipartimento Attività Farmaceutiche sono circa 600 (il 77% è in carico alle farmacie 
territoriali)

 Le patologie rare più ricorrenti sono
connettivite indifferenziata
connettivite mista



MODELLO ORGANIZZATIVO PER LA GESTIONE DEL PAZIENTE AFFETTO DA
PATOLOGIA RARA IN ASL 3 GENOVESE



ESEMPIO N.1
DI PIANO
TERAPEUTICO
PER RICHIESTA
FARMACI

Farmaci usati nella
Ipertrofia prostatica
benigna

antitrombotico

parafarmaco

Utilizzo di un sartano 
e un Ace inibitore 



ESEMPIO N.2
DI PIANO
TERAPEUTICO
PER RICHIESTA
FARMACI

Farmaco per la tiroide Dispositivo medico

Parafarmaci
Integratori 
alimentari

Antiepilettico

Ansiolitico

Dispositivo medico  
PPI



ESEMPIO N.3
DI PIANO
TERAPEUTICO
PER RICHIESTA
FARMACI





 La realizzazione del corso nasce dall’esigenza di :

 Raccogliere informazioni preliminari attraverso la survey del questionario 
conoscitivo

 Creare un momento di condivisione/scambio al fine di mettere in luce le 
diverse gestioni in ambito regionale e interregionale

 Gli obiettivi principali sono quelli di 

 portare a casa un messaggio di benchmarking da poter proporre e/o 
applicare nel proprio ambito lavorativo  al fine di uniformare l’accesso alle 
cure per i pazienti affetti da patologie rare

Creazioni di Protocolli terapeutici per patologie basati sulle evidenze 
scientifiche in collaborazione con gli Specialisti

 Creare una “Rete nella Rete” ovvero far si che questi incontri possano 
continuare ad esistere attraverso lo scambio di idee, proposte e migliorie con i 
referenti partecipanti.



GDL
modelli 
organizzati
vi per 
l’erogazion
e delle 
prestazioni



GDL
modelli 
organizzati
vi per 
l’erogazion
e delle 
prestazioni



MODELLO IDEALE MODELLO 
INTERMEDIO

MODELLO BASE

PROPOSTE CONDIVISE EMERSE DAL GDL
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