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UNIAMO

Federazione Italiana Malattie Rare

L'atrofia muscolare spinale (SMA) & una malattia rara (RFGO50)
caratterizzata da debolezza muscolare e ipotonia da degenerazione
e perdita dei motoneuroni delle corna anteriori del midollo spinale
e dei nuclei del tronco encefalico. La ricerca sull’atrofia muscolare
spinale (SMA) ha portato all'approvazione di trattamenti farmaco-
logici che, non solo stanno modificando profondamente la storia
naturale di questa patologia, ma stanno portando ad un cambia-
mento degli stessi standard di cura, in base ai nuovi fenotipi.

Il corso si propone di descrivere i modelli organizzativi regionali

per l'accesso e la presa in carico dei pazienti anche alla luce della

Legge n. 175/2021 e dei percorsi regionali implementati, trattando

i seguenti punti in particolare:

- Aggiornamento e reale implementazione del PDTA nella SMA

- Accesso all'assistenza farmaceutica e criticita connesse alle
tre differenti opzioni terapeutiche

- Collaborazione tra Clinici e farmacisti ospedalieri intra e inter-
regionali

| contenuti verranno erogati attraverso una metodologia FAD SINCRONA
che prevede la partecipazione a sessioni formative remote attraverso una
piattaforma multimediale dedicata in aula virtuale, fruibile in diretta tramite
connessione ad Internet.

La partecipazione dei discenti verra rilevata attraverso la registrazione degli
accessi alla piattaforma durante la sessione di formazione con verifica del-
lidentita del professionista.

La verifica di apprendimento dovra essere effettuata al termine del corso
e comungue entro i 3 giorni successivi.

| crediti saranno rilasciati ai partecipanti che avranno partecipato ad almeno
il 90% delle sessioni e che abbiano risposto adeguatamente al test finale
nei tempi previsti. ,
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Professioni: Medico Chirurgo - tutte le discipline;
Farmacista - territoriale e ospedaliero

Link iscrizione: hiips://fenix-srl.it/ecm-fad/SMA_
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dalle ore 14:30 alle ore 18:00

Responsabile Scientifico

Relatore

Roberto LANGELLA

Dirigente Farmacista

ATS della Citta Metropolitana di Milano

Responsabile Scientifico

Moderatore/Relatore

Angela PASQUARIELLO
Responsabile 5.5. Farmacia

IRCCS Istituto Neurologico C. Besta
Milano

PROGRAMMA
Moderatori: A. Pasquariello, A.C. Aloisi, R. Chittolina

* Introduzione al corso, R. Langella, A. Pasquariello

presentazione e obiettivi formativi

Percorsi assistenziali nell'ambito delle Malattie Rare
e Testo Unico Malattie Rare:

Focus sull’ Atrofia Muscolare Spinale
Inquadramento clinico-diagnostico e gestione

del paziente adulto con Atrofia Muscolare Spinale

* Inquadramento clinico-diagnostico e gestione
del paziente pediatrico con Atrofia Muscolare Spinale
* Aspetti gestionali e regolatori A. Pasquariello
nel trattamento della SMA
* Best practices ed esperienze del Farmacista
Ospedaliero nella gestione della terapia
per l'Atrofia Muscolare Spinale
Ruolo delle associazioni dei pazienti
« Chiusura lavori
e take home messages

E. Daina

L. Maggi

R. Masson

M. Pani

A. Scopinaro
R. Langella, A. Pasquariello

RELATORI

Erica DAINA

Medico Ricercatore, Referente Centro di Coordinamento Rete Regionale Malattie Rare
Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri IRCCS

Lorenzo MAGGI

Medico Specialista in Neurologia, Unita di Neuroimmunologia

e Malattie Neuromuscolari, IRCCS Istituto Neurologico C. Besta Milano
Riccardo MASSON

Medico Specialista in Neuropsichiatria Infantile,

U.0. Neurologia dello Sviluppo - Sezione Disordini dello Sviluppo Motorio
IRCCS Istituto Neurologico C. Besta Milano

Marcello PANI

Direttore U.0.C. Farmacia, IRCCS Policlinico Universitario A. Gemelli, Roma
Annalisa SCOPINARO

Presidente UNIAMO - Federazione Italiana Malattie Rare Aps Ets

MODERATORI

Anna Chiara ALOISI

Dirigente Farmacista - ASST Valtellina e Alto Lario

Roberta CHITTOLINA

Dirigente Farmacista - Responsabile U.0.S. Distribuzione Diretta Farmaco
U.0.C. Farmacia - ASST Mantova
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