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Razionale

Sentendo parlare di medicina di innovazione Breakthrough, terapie agnostiche, target therapy, terapie geniche, CAR T, terapie digitali, viene da
chiedersi a che punto siamo nel Nostro paese in termini di accesso all'innovazione? Riusciremo ad uscire dallo stato di inerzia generata dalle molte
pastoie burocratiche e a recuperare in ambito di accesso il terreno perso negli ultimi 20 anni? Occorre anche chiedersi quale ruolo si voglia giocare
come Paese Italia nella fase che precede questo percorso e che riguarda la ricerca e la programmazione delle risorse?

Per la comunita scientifica che spesso ha dovuto cedere i frutti delleccellenza industriale e di ricerca italiana ad altri paesi, sarebbe altrettanto
prezioso e decisivo come per il sistema industriale e per la societd.

Esistono delle eccellenze tra le regioni a livello nazionale in termini di percorsi aperti allinnovazione? Quella innovazione tecnologica (diagnostica e
terapeutica) in grado di impattare sull'aspettativa e sulla qualita di vita di molti pazienti con patologie fino a qualche tempo fa considerate
incurabili. Ma in grado di impattare anche sui modelli organizzativi assistenziali.

L'Osservatorio Innovazione di Motore Sanitd, sulla spinta delle istanze delle associazioni dei cittadini incontrati nel corso degli eventi macroregionali
deglli Stati generali del'Oncologia e delle Malattie Rare di Motore Sanitd, ha avviato un percorso di approfondimento per quel che riguarda I'accesso
ai farmaci nelle varie regioni. Da questi primi incontri & emerso che alcune azioni organizzative sono state attivate a macchia di leopardo e alcune
buone pratiche non sono ancora diventate patrimonio comune, in un settore dove 'aspettativa dei cittadini - soprattutto dei piu fragili - e di coloro
che non possono permettersi di aspettare & sempre pil crescente. Ma sono emerse anche dei modelli di eccellenza.

Nel panorama Nazionale, la regione Friuli Venezia Giulia infatti, ha dimostrato di essere un benchmark nazionale per la sua capacitd di accogliere e
dare rapido accesso allinnovazione, riducendo i tempi di ogni passaggio del processo di acquisizione e dando cosi dimostrazione di estrema
attenzione ai bisogni dei propri cittadini. Oltre a cid la regione pur non accedendo al fondo nazionale farmaci innovativi, con proprie risorse ha
deciso di affrontare il tema della sostenibilita di questi confermando per il secondo anno ['istituzione di un nuovo fondo dedicato ed ulteriormente
implementato. In poche parole un modello da esportare per ogni regione Italiana a cui dare ampia visibilita.

L'iniziativa € rivolta agli stakeholders regionali della Sanitd, ai giornalisti ed & organizzata al fine di divulgare alcune buone pratiche messe in atto
dalla Regione Friuli Venezia Giulia.
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MODERANO:
Enrico Rossi, Relazioni con le Regioni e le Autonomie Motore Sanita
Anna Maria Parente, Progetti Istituzionali e Innovativi Motore Sanita

SALUTIISTITUZIONALI

Carlo Bolzonello, Presidente Ill Commissione Sanitd Regione Friuli Venezia Giulia
Laura Mattioni, Direttore SOC Farmacia Centrale ARCS (Azienda Regionale di Coordinamento della Salute), Udine
Joseph Polimeni, Direttore Generale ARCS Friuli-Venezia Giulia

Maurizio Scarpa, Direttore Centro Coordinamento Regionale Malattie Rare Friuli AOU Udine e coordinatore METABERN - European Reference
Network For Rare Hereditary Metabolic Diseases

Gianna Zamaro, Direttore dell’Area Politiche Sociali della Direzione Centrale Salute, Politiche Sociali e Disabilitd, FVG
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ORGANIZZAZIONE e SEGRETERIA

Cristiana Arione
Tel. 328 8443678

Anna Maria Malpezzi
Tel. 329 9744772

segreteric@gcnocecscs.com
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