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Evento Formativo  

 

CORSO DI FORMAZIONE MALATTIE RARE 

 
 Date e orari 

 

10 ottobre - 17 novembre 

15 dicembre 

10.00 – 16.30 

Aula Ghirotti 

Via san Secondo 29 

Terzo  piano 

 

Modalità di iscrizione 
www.formazionesanitapiemonte.it 

 

Corso accrediato ECM : 
Codice  52350 

Crediti  ECM: 21 

 

Destinatari:  
Medici, Infermieri, Fisioterapisti, 

Farmacisti, Amministrativi che si 

occupano di Malattie Rare  

 

Articolazione del corso: 
Il corso si articola in tre giornate per 

un totale di ore 16 

 

   Punti di attenzione:  
 - verificare il funzionamento 

delle credenziali di accesso e 

della correttezza del proprio 

indirizzo elettronico di 

comunicazione (in Profilo) 

 - Attestato scaricabile dal portale 

ECM piemonte entro il 90° 

giorno dalla conclusione 

dell’edizione. 

 

 

 

Finalità 

 

Il corso intende rispondere ai bisogni formativi dei professionisti 

della rete, creando un momento di aggiornamento e confronto 

su temi di elevata rilevanza clinica e organizzativa, con l’obiettivo 

ultimo di migliorare la qualità della presa in carico delle persone 

affette da malattie rare e dei loro caregiver.  

 

Responsabili Scientifici: 
Prof.ssa Roberta Fenoglio – Prof. Dario Roccatello  

Prof. Savino Sciascia 

 

Docenti del corso: 

 

Dott.ssa Mirella Alpa 

Dott.ssa Rosa Bellomo 

Dott.ssa Roberta Bracci 

Dott.ssa Guendalina Brunitto 

Dott.ssa Luisa Brussino 

Dott. Roberto Cavallo 

Dott. Michele Cioffi 

Dott. Alessio Conti 

Dott.ssa Daniela Corsi 

Dott.ssa Paola Crosasso 

Dott.ssa Erica Daina 

Dott.ssa Chiara Eandi 

Dott.ssa Roberta Fenoglio 

Dott.ssa Arabella Fontana 

Dott. Giovanni Battista Ferrero 

Dott. Fabio Luigi Massimo Ricciardolo 

Dott.ssa Federica Riccio 

Prof. Dario Roccatello 

Dott.ssa Daniela Rossi 

Dott. Savino Sciascia 

Dott. Marco Spada 

Dott. Domenica Taruscio 

 

Progettista e Segreteria Organizzativa:  

 

Rita Allemandi 

S.C. Formazione,  Obiettivi Sanitari, Qualità,  

Accreditamento e Rischio Clinico 

Tel 5662390 - Int. 52390 - Cellulare aziendale 3601064708 

 



 

 

Programma 

 

Prima giornata  

10 ottobre 

 

      10.00 Introduzione al corso – Dario Roccatello  

      10.30 Le Malattie rare: definizione ed epidemiologia – Roberta Fenoglio  

      11.00 L’assetto delle Malattie rare in Italia – Domenica Taruscio  

      11.45 La Rete delle Malattie Rare in Piemonte e Valle d’Aosta  

      Dario Roccatello 

      12.30 La rete delle malattie rare nelle regioni limitrofe:  

           - Lombardia – Erica Daina 

           - Liguria – Rosa Bellomo 

    13.30 Fine lavori 

 

      Pausa pranzo 

 

  14.30 Interazione tra le reti disciplinari – Federica Riccio 

  15.00 Organizzazione del sistema di esenzione in Piemonte e Valle d’Aosta – Alessio Conti                            

  15.30 L’attività di interazione utente – Centro di Coordinamento  -  Roberta Bracci 

  16.00 L’attività di registro – Michele Cioffi 

  16.30 Fine lavori 

 

Seconda giornata  

17 novembre 

 

10.00 Farmaci e malattie rare - Paola Crosasso – Mirella Alpa 

11.00 Percorso di inserimento dei farmaci per le malattie rare in Regione Piemonte 

Guendalina Brunitto 

11.30 La rete dei galenici – Paola Crosasso 

12.00 Le malattie senza diagnosi – Domenica Taruscio – Savino Sciascia 

12.30 Gli ERN  Savino Sciascia – Roberta Fenoglio 

13.30 Fine lavori 

 

      Pausa pranzo 

 

14.30 PDTA, PSDTA, Raccomandazioni regionali – Dario Roccatello 

15.00 La rete delle retinopatie – Chiara Eandi 

15.30 La rete MEC - Arabella Fontana 

16.00 Gli Screening neonatali – Marco Spada 

16.30 Fine lavori 

 

Terza giornata  

15 dicembre 

 

10.00 La transizione età pediatrica – età adulta – Daniela Corsi 

11.00 Problematiche assistenziali delle malattie rare:                         

- nelle patologie da accumulo - Mirella Alpa              

- nei disordini dell’autoimmunità – Luisa Brussino                    

 - nei disordini reumatici - Daniela Rossi 

- in nefrologia - Roberta Fenoglio 

 13.30 Fine lavori 

 

   Pausa pranzo 

 

14.30 Problematiche assistenziali delle malattie rare: 

- in patologia vascolare - Dario Roccatello 

- in pneumologia – Fabio Luigi Massimo Ricciardolo 

-  in neurologia - Roberto Cavallo 

- nei disordini ematologici – Giovanni Battista Ferrero 

- nelle condizioni trombofiliche - Savino Sciascia 

16.00 Verifica ECM 

16.30 Fine lavori 

►  

►   

►  

►  

 

 

 

 

 
Criteri per ottenere  

i crediti ECM PIEMONTE: 

 
- partecipare al 90% dell’orario 

complessivo del corso; 

- registrare la propria presenza 

all’inizio e al termine del corso 

firmando il modulo presenza; 

- compilare il gradimento, 

OBBLIGATORIO, corso e 

docente sulla piattaforma ECM 

Piemonte, dopo il ricevimento 

della mail dal sistema ECM 

Piemonte. 

Obiettivi ECM:  

 
Ambito / obiettivo formativo di 

interesse nazionale:   

18 - Contenuti tecnico-
professionali (conoscenze e 
competenze) specifici di ciascuna 
professione, di ciascuna 
specializzazione e di ciascuna 
attività ultraspecialistica, ivi 
incluse le malattie rare e la 
medicina di genere  
 
Obiettivi area del dossier 

formativo: Finalizzati allo 

sviluppo delle competenze e delle 

conoscenze tecnico professionali 

individuali nel settore specifico di 

attività  (obiettivi) 

Attività formativa privilegia la 

seguente tematica specifica di 

interesse regionale o nazionale 

16 - Cronicità, Continuità   

Assistenziale 

Ambito / obiettivo formativo di 

riferimento regionale:  

Area specialità mediche 

 

 


