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Testo unico delle malattie rare: a che punto siamo?
Annalisa Scopinaro

Il Farmacista Ospedaliero nell’ implementazione dei PDTA per le malattie rare
Roberta Chittolina

Inquadramento clinico-diagnostico e gestione del paziente con amiloidosi cardiaca (TTR)
Giovanni Palladini

Inquadramento clinico-diagnostico e gestione del paziente con acromegalia
Giulia Carosi

Digital Health a supporto del paziente affetto da patologia rara
Fiorenzo Santoleri

TAVOLA ROTONDA: SKILL MIX E MONITORAGGIO DELL’ADERENZA TERAPEUTICA NELL’AMBITO
DELLE MALATTIE RARE. FARMACISTI A CONFRONTO.
Paolo Abrate, Sabrina Beltramini, Giulia La Torre, Ruggero Lasala, Fiorenzo Santoleri

Take home message
Anna Chiara Aloisi, Roberta Chittolina
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RAZIONALE SCIENTIFICO

Continua I'impegno dei Farmacisti Ospedalieri di regione Lombardia nell’ambito delle malattie rare con un corso dedicato a due patologie:
I’'amiloidosi cardiaca (TTR) e I’Acromegalia. Tra le diverse forme di amiloidosi cardiaca, una delle piu frequenti & quella correlata alla
transtiretina (TTR), una proteina di trasporto a struttura tetramerica sintetizzata principalmente (99% circa) dal fegato e che a livello ematico
trasporta la tiroxina (fT4) e la proteina legante il retinolo. L'acromegalia & una malattia rara che conta 60-120 casi per milione di abitanti.

E dovuta ad un'eccessiva produzione di ormone della crescita (GH - growth hormone) in eta post-puberale, quando non & piu possibile la
crescita staturale perché le cartilagini di coniugazione si sono definitivamente saldate. Entrambe costituiscono un importante problema
sanitario per le pesanti ripercussioni sulla qualita della vita del paziente, nei suoi aspetti psicologici, sociali, relazionali. Queste sindromi
costituisce per i professionisti sanitari una sfida per la comprensione dei meccanismi patogenetici, per la diagnosi e per le strategie
terapeutiche. L’obiettivo & fare il punto, partendo dal pit ampio tema del Testo Unico delle Malattie rare, sui percorsi assistenziali,
sull'inquadramento clinico-diagnostico, sulle terapie e sul supporto concesso dall’e-health, attraverso il confronto di specialisti afferenti a
diverse discipline, dando ampio spazio al tema del monitoraggio dell’aderenza terapeutica nel’ambito delle malattie rare e al ruolo svolto dal
Farmacista ospedaliero nell'implementazione dei PDTA.

OBIETTIVO GENERALE DELL’EVENTO

Il corso si propone di affrontare i modelli organizzativi regionali per I’accesso e la presa in carico dei pazienti, anche alla luce del recente
Testo Unico sulle Malattie rare.
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