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Oggetto: Avviso per progetti per il miglioramento dell'organizzazione dei percorsi ¢ della gestione di
pazienti con malattie rare (DD 18057/2024): invito alla partecipazione e richiesta diffusione

Alla c.a. Direzioni Generali e Sanitarie delle Aziende e
degli Enti del Servizio Sanitario Regionale
e/o della Rete Regionale Malattie Rare

e p.c. Responsabili Uffici di formazione

Responsabili Centri di Coordinamento malattie
rare e sottoreti cliniche

Comitato Tecnico Organizzativo Rete
Regionale delle Malattie Rare

Advisory Board Rete Regionale Malattie Rare

Gentilissimi,

con DGR n. 802/2024 ¢ stato approvato I’accordo di collaborazione tra la Regione Toscana e 1’Universita
degli Studi di Firenze — Dipartimento di Medicina sperimentale e clinica per il Master universitario di II
livello in “Malattie Rare” con riserva di posti per il personale delle Aziende e degli Enti del SSR e/o della
Rete Regionale Malattie Rare. Con successivo DD n. 18057/2024 ¢ stato quindi approvato un avviso per
progetti per il miglioramento dell'organizzazione dei percorsi e della gestione di pazienti con malattie
rare.

Le Aziende ed Enti del Servizio Sanitario Regionale e/o della Rete Regionale Malattie Rare possono
presentare una o piu proposte progettuali che dovranno riguardare obbligatoriamente innovazioni di
processo o servizio nell’ambito dell’assistenza per le Malattie Rare. Il termine di scadenza per I’inoltro
della domanda di partecipazione é fissato al 15 ottobre 2024.

Per partecipare ¢ necessaria la presentazione della domanda di partecipazione (attraverso il modulo
in allegato al bando), sottoscritta dal Direttore Generale e inviata tramite PEC, al seguente indirizzo
di posta elettronica regionetoscana@postacert.toscana.it indicando nell’oggetto “Candidatura Avviso
Regionale Borse Master Malattie Rare”.

A ogni proposta progettuale dovra essere associato un candidato di riferimento del progetto, individuato tra
il personale dell’Azienda/Ente in possesso dei requisiti per poter partecipare al Master di II livello in
Malattie Rare dell’Universita degli Studi di Firenze e di quelli previsti dall’avviso.

I premi per i candidati di riferimento dei progetti vincitori previsti nel bando consisteranno in borse
di studio, fino a un massimo di 10, per la partecipazione al Master universitario di II livello in
Malattie Rare della Universita degli Studi di Firenze per I’anno accademico 2024/2025.

Il Master ¢ finalizzato all’acquisizione delle competenze per affrontare la gestione complessiva del paziente
con malattia rara, dagli aspetti clinici a quelli assistenziali, sociali, di ricerca, etici e legislativi attraverso un
approccio integrato e multidisciplinare.

Tutte le informazioni, gli atti e la modulistica sono resi disponibili anche sul sito dedicato alla rete delle
malattie rare toscana (malattierare.toscana.it) nonché nella sezione del sito di Regione Toscana dedicata a
“Bandi e opportunitd”. Le informazioni sul Master sono disponibili al seguente link:
https://www.unifi.it/master. Vi ringrazio fin d’ora per la vostra collaborazione nella promozione della
partecipazione all’iniziativa.

Cordiali saluti,
La Dirigente Responsabile
Dott.ssa Michela Maielli
In allegato:
e DDn. 18057/2024 (Approvazione avviso per progetti per il miglioramento dell'organizzazione dei
percorsi e della gestione di pazienti con malattie rare — vd. Allegato A)
e Domanda di partecipazione in formato doc.

Dott.ssa Cecilia Berni — Dott. Eliseo Biancalana
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