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MALATTIE RARE IN TOSCANA
INFORMAZIONE, FORMAZIONE, ASCOLTO 

IL PUNTO DI VISTA DI RETE TOSCANA MALATTIE 
RARE, FARMACISTI OSPEDALIERI E CLINICI
FOCUS AMILODOSI AL E ATTRV, SINDROMI 
MIELODISPLASTICHE

INFORMAZIONI GENERALI
SEDE 
Auditorium Ospedale San Donato Via Pietro Nenni, 20 -  Arezzo

ISCRIZIONI 
L’iscrizione al corso è gratuita, potrà avvenire esclusivamente attraverso procedura online sul nostro sito: www.mitcongressi.it selezionando il 
corso dal catalogo. NON SARÀ GARANTITA LA POSSIBILITÀ DI ISCRIVERSI PRESSO LA SEDE CONGRESSUALE

INFO ECM 
Il corso è stato accreditato in modalità RES (Formazione residenziale). N. ECM 1509-446750 - Ore 6 - Crediti 6. 

Professioni accreditate: Farmacista (Farmacista Pubblico del SSN, Farmacista Territoriale, Farmacista di altro settore), Medico Chirurgo (Cardiologia, 
Ematologia, Medicina Interna, Oncologia, Medicinagenerale (Medici di Famiglia), Direzione Medica di Presidio Ospedaliero), Infermiere.

ISTRUZIONI ECM 
A conclusione del corso, Questionario ECM e Attestato di Partecipazione saranno disponibili online accedendo alla nostra piattaforma formazione.mitcongressi.
it nella sezione “I miei corsi” della propria area riservata. Ai fini dell’acquisizione dei crediti formativi è INDISPENSABILE la presenza effettiva al 90% della durata 
complessiva dei lavori e il raggiungimento di almeno il 75% delle risposte corrette al questionario di valutazione dell’apprendimento. La compilazione del questionario 
darà diritto ai crediti SOLO se associata alla verifica dell’effettiva presenza all’evento e alla compilazione contestuale del questionario di gradimento del corso. La 
scadenza per la compilazione del questionario di valutazione ECM e del questionario di gradimento del corso è fissata entro le 72 ore dalla fine del corso. 
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http://www.mitcongressi.it


In un panorama in continua evoluzione nel trattamento delle malattie 
rare la collaborazione tra clinici e farmacisti ospedalieri è diventa-
ta imprescindibile. In particolare, negli ultimi anni sono diventate 
disponibili un sempre maggior numero di terapie innovative, sarà 
fatto un focus nell’ambito di Amiloidosi a catene leggere, ed ami-
loidosi da transtiretina. L’evento si focalizza sull’importanza della 
sinergia tra Regione, centri prescrittori per garantire una gestione 
ottimale delle terapie che consenta di migliorare i risultati clinici per 
i pazienti affetti da malattie rare. Attraverso sessioni di approfondi-
mento sull’organizzazione regionale per la cura delle malattie rare, 
su alcune di queste patologie, con una discussione e condivisione 
delle sfide comuni, l’obiettivo del corso è promuovere un approccio 
integrato e centrato sul paziente nella cura di specifiche patologie 
rare. In sintesi, l’evento si prefigge di ispirare e motivare i parteci-
panti a collaborare insieme per assicurare una gestione terapeutica 
avanzata e sostenibile per i pazienti affetti da malattie rare.

	 PROGRAMMA
09:00-09:30	 Accoglienza e registrazione dei partecipanti

09:30-09:45	 Saluti Istituzionali Direttrice Sanitaria Dott.ssa Barbara Innocenti
	 invitati a partecipare Direttore Generale Dr. Marco Torre, Direttrice Amministrativa Dott.ssa Biancamaria Rossi

09:45-10:00	 Presentazione della giornata e dei suoi obiettivi Fabiola Del Santo, Alessandra Caremani, Alessandra Sabini

	 RETE TOSCANA MALATTIE RARE: REALTÀ, CRITICITÀ E PROSPETTIVE
Moderatori:	 Alessandra Caremani, Fabiola Del Santo
10:00-10:20	 Piano Nazionale Malattie rare Adriano Turchi
10:20-10:40	 Centri Riferimento Regionali - percorso accreditamento Cecilia Berni, Cristina Scaletti

10:40-11:00	 Coffee break

SESSIONE 1	 STATO DELL’ARTE DELL’AMILOIDOSI AL
Moderatori:	 Alessandra Caremani, Fabiola Del Santo
11:00-11:20	 Inquadramento della AL casistica regionale e diagnosi Federico Perfetto
11:20-11:40	 Inquadramento della AL percorsi diagnostici terapeutici Gabriele Buda
11:40-12:00	 Difficoltà che un malato raro affronta nella vita quotidiana e cosa fare per aiutarlo Sara Mercatelli

SESSIONE 2	 STATO DELL’ARTE DELL’AMILOIDOSI ATTR
Moderatori:	 Marcello Micheli, Alessandra Sabini
12:00-12:20	 Inquadramento della amiloidosi ATTR, quando sospettarla Elisa Saletti
12:20-12:40	 ATTR: percorso diagnostico e caso clinico Valentina Andrei
12:40-13:00	 ATTR: prospettive terapeutiche e studi clinici in corso Michele Ciabatti

13:00-14:00	 Light lunch

SESSIONE 3	 STATO DELL’ARTE SINDROMI MIELODISPLASTICHE
Moderatori:	 Alessandra Caremani, Fabiola Del Santo
14:00-14:30	 Le sindromi mielodisplastiche casistica regionale e percorsi diagnostici Adele Santoni 
14:30-15:00	 Strategie terapeutiche nelle mielodisplasie a basso rischio Valeria Santini

	 TAVOLA ROTONDA
15:00-16:00	 La collaborazione tra RTMR clinico e farmacista: 
	 come velocizzare il percorso di cura e trattamento del paziente affetto da malattia rara
HOT TOPICS:	 Accesso all’innovazione terapeutica, Gestione dei registri AIFA DG
	 Valentina Andrei, Gabriele Buda, Alessandra Caremani, Michele Ciabatti, Fabiola Del Santo, Barbara Innocenti, 
	 Barbara Meini, Sara Mercatelli, Anna Minasi, Daniela Morisciano, Federico Perfetto, Alessandra Sabini, Elisa Saletti, 
	 Valeria Santini, Adele Santoni, Cristina Scaletti, Adriano Turchi

16:30-17:00	 Conclusioni Fabiola Del Santo, Alessandra Caremani 
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