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RAZIONALE

Le malattie rare rappresentano oggi una realtà molto 
importante sia dal punto di visto clinico- diagnostico, 
ma anche per gli aspetti di una corretta gestione 
del welfare in una realtà complessa come quella del 
territorio Lombardo.  
Dall’entrata in vigore del DPCM 12.1.2017 sono state 
introdotte nuove malattie croniche e invalidante 
esenti, sono state introdotte nuove malattie rare 
esenti e alcune malattie croniche e invalidante esenti 
sono diventate rare esenti. 
Per i nefrologi è stato introdotto un codice specifico 
(RJG020) per le glomerulopatie primitive (esclusa 
GN a lesioni minime), che diventano a tutti gli effetti 
parte del gruppo delle malattie rare di con potenziale 
prevalente danno renale, affiancando le già note 
patologie quali la sindrome emolitico uremica, le 
vasculiti, le malattie cistiche e tubulari, le malattie da 
accumulo. 
Per i pazienti si tratta di un riconoscimento dell’esercizio 
di un diritto; per la nefrologia di un corretto 
accreditamento della popolazione che abbiamo in 
carico e della valorizzazione della complessità clinica 
e sociale dei nostri pazienti, fattori di estrema utilità 
anche per avere un corretta allocazione delle risorse. 
I database regionali malgrado l’incrocio dei dati clinici 
ed amministrativi non sono in grado di determinare il 
numero totale e la complessità clinica dei pazienti con 
malattie rare che abbiamo in carico effettivo presso le 
nefrologia del nostro territorio. 
Diventa quindi imperativo utilizzare i codici di 
esenzione corretti per evitare la mancata accettazione 
delle ricette da parte degli erogatori e dalle farmacie 
con notevoli disagi per gli utenti. Lo scopo dell'incontro 
in oggetto è di comprendere l’impatto di questi 
aspetti nelle diverse realtà delle nefrologie lombarde 
attraverso un aggiornamento epidemiologico e 
clinico delle malattie rare di interesse nefrologico e di 
condividere le modalità pratiche gestionali secondo il 
quadro normativo vigente.

PROGRAMMA

13.30      Registrazione 

UPDATE SULLE GLOMERULOPATIE PRIMITIVE 
Moderatori: G. Rombolà, E Sabadini

14.00 Glomerulopatia membranosa 
            A. R. Sinico 

14.25 Glomerulopatia membranoploriferativa
            P. Iatropoulos 

14.50 Glomerulosclerosi focale e segmentaria
            G. Moroni

15.15 Discussione

15.45 Coffee Break

MALATTIE RARE DI INTERESSE NEFROLOGICO
Moderatori: M. A. Gallieni, S. Vettoretti

16.00 Malattie di accumulo: malattia di Fabry
            F. Pieruzzi  

16.25 Tubulopatie
            M. E. De Ferrari

16.50 Discussione

TAVOLA ROTONDA
LE MALATTIE RARE: ASPETTI GESTIONALI
Moderatore: TBD

17.15 Certificazione, piano terapeutico e registro 
            malattie rare: chi, come e dove
            M. Bersani, E. Daina, A. Piperno 

17.45 Conclusione dei Lavori
 
18.15 Compilazione questionari ECM
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