Titolo Progetto: Creazione archivio delle malattie rare presso la UOC Clinica Neurologica e Malattie Neurometaboliche e registrazione dei pazienti sul Registro Toscano delle Malattie Rare 
Soggetto proponente:Prof. Antonio Federico
                                                                                            
Descrizione Progetto: Obiettivi / Finalità
	 Acquisizione elaborazione, inserimento dati e creazione di un archivo delle malattie rare presso la UOC Clinica Neurologica e Malattie Neurometaboliche diretta dal Prof. Antonio Federico, referente per la Regione Toscana della Rete Toscana delle Malattie Rare ed inserimento dati raccolti nel Registro Toscano delle Malattie Rare (http://malattierare.toscana.it/ )- servizio informazioni sui percorsi e modalità assistenziali e funzione di raccordo tra i pazienti e la UOC.


Indicazione del Responsabile Progetto
	  Prof. Antonio Federico

	Il Responsabile del Progetto (programma o fase di esso) garantisce il rispetto delle modalità di espletamento della collaborazione oggetto del contratto stesso, al solo fine di valutare la rispondenza del risultato con quanto richiesto e la sua funzionalità rispetto agli obiettivi prefissati.


Eventuale descrizione COMPLESSIVA Progetto
Obiettivo / Finalità
	 Elaborazione ed inserimento dati relativi alle schede dei pazienti affetti da malattie rare del sistema nervoso in un archivio presso la UOC Clinica Neurologica e Malattie Neurometabliche diretta dal Prof.Antonio Federico , struttura di coordinamento e presidio regionale riconosciuto dalla Regione Toscana per le malattie rare del sistema nervoso , e nel Registro Toscano Malattie Rare ; servizio informazioni per l’inserimento dei pazienti in percorsi di cura e diagnosi delle Malattie Rare.

	Dovranno essere indicate le fasi/sottofasi e i tempi di realizzazione del progetto (arco di tempo complessivo). Si richiede di prevedere i tempi di realizzazione anche per le fasi del progetto che si estendono oltre l'anno, anche se in modo meno puntuale. Nell'ultima colonna devono essere indicati i risultati che si intende raggiungere per ciascuna fase. Il numero delle fasi deve essere proporzionato alla durata del contratto di collaborazione. 


	
         
	Descrizione fasi e sottofasi Progetto
	Tempi di realizzazione (n. mesi) 
	Obiettivi delle singole fasi

	1
	Acquisizione ed elaborazione dati pazienti Malattie Rare Servizio informazioni telefonico 
	3
	Costruzione di un archivio pazienti Malattie Rare presso la UOC Clinica Neurologica e Malattie Neurometaboliche . Servizio di accoglienza telefonica per i pazienti, 

	2
	Archiviazione dei dati raccolti Registrazione pazienti sul Registro Toscano delle Malattie Rare Servizio informazioni telefonico 
	3
	Redazione dell’archivio presso la Clinica ed inserimento dei pazienti sul Registro Toscano Malattie Rare. Servizio di accoglienza telefonica per i pazienti 


Durata Progetto [giorni/mesi]:   0/6
	Il Proponente 


Prof. Antonio Federico
	Il Responsabile Progetto
per accettazione della responsabilità 

Prof. Antonio Federico





 


                                                                                              
