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Razionale

Il contesto legislativo italiano in tema di malattie rare ha subito negli ultimi anni dei
profondi cambiamenti, volti alla tutela sempre maggiore dei pazienti malati rari. In
questo ambito, la Regione Campania ha recepito ed attuato quanto predisposto
dalla nuova normativa, rafforzando le opportunita gia esistenti verse a soddisfare i
bisogni dei pazienti con malattia rara, attraverso la stesura di percorsi diagnostici
terapeutici assistenziali dedicati nonché introducendo importanti novita nel settore
della farmaceutica, come la predisposizione di Prontuario Terapeutico Regionale
unico sul territorio nel quale vengono inseriti anche i farmaci per malattia rara, nonché
I'istituzione di una rete Galenica Regionale anche per l'allestimento di preparati per
queste patologie, al fine di uniformare |'assistenza farmaceutica in ambito regionale.
Levento vuole quindi fornire una panoramica delle novita legislative introdotte,
dell'attuale organizzazione regionale della Rete delle malattie rare nonché offrire un
approfondimento dell'importante contributo del farmacista che svolge la sua attivita

nelle istituzioni regionali, nei presidi di riferimento e nelle Asl di residenza del paziente.

Responsabill Scientifici:

Maria Galdo, UOSD Gestione Clinica del Farmaco AO dei Colli;

Referente Regione Campania UODOG6 - Malattie Rare

Piera Maiolino, Direttore SC Farmacia IRCSS G. Pascale

Ugo Trama, Direttore UOD Politiche del Farmaco, Regione Campania

Adriano Vercellone, Direttore UOC Assistenza Farmaceutica Distretti Nord ASL NA3 sud

Programma
8:30 Registrazione partecipanti
9:00 Apertura dei lavori e presentazione degli obiettivi del corso
Piera Maiolino
9:30 Saluti istituzionali

Pietro Buono, Arturo Cavaliere, Antonio Postiglione, Ugo Trama,
Adriano Vercellone

12 SESSIONE Il contesto normativo: confronto tra regioni

Moderatori: Arturo Cavaliere, Adriano Cristinziano

10:10 Legge 175/2021 e nuovo piano nazionale MR come e cosa cambia
Giuseppe Limongelli

10:30 L'esperienza di un Presidio della

Rete di Malattie Rare nella Regione Lazio
Alessandra Mecozzi

10:50 Discussione
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27 SESSIONE La governance farmaceuticanelle .
malattie rare tra accesso alle cure e innovazione

Moderatori: Gaspare Guglielmi, Piera Maiolino

11:20 Malattie rare e prontuario terapeutico regionale: il valore dell'innovazione
Rosamaria lommelli

11:40 L'Health System Governence per il Patient's Journey nel malato raro
Valentina Orlando

12:00 Terapie convenzionali e terapie geniche delle malattie rare neuromuscolari
Antonio Varone, Giovanna Margiotta

12:30 Discussione

13:00 Pausa

32 SESSIONE Le cure di prossimita per i malati rari
Moderatori: Maria Rosaria Cillo, Simona Serao Creazzola

14:00 Stesura dei PDTA/PT in Regione Campania e la loro applicazione:
* il PDTA del Rachitismo ipofosfatemico X-linked
Anna Grandone, Rosa Annibale, Mariangela Mercaldo

* il PT del Deficit dell'alfa1 antitripsina
Anna Annunziata, Antonella Piscitelli

14:50 La Rete MEC e la Cabina di Regia: un esempio HUB e Spoke
Massimo Triggiani, Maria Galdo, Antonietta Vozza
15:20 La continuita delle cure dal PDR al territorio:

* il caso cannabidiolo per la cura delle malattie rare
Michelangela Fabbrocini

« il caso cistite interstiziale
Maria Riemma

42 SESSIONE Confronto coni pazienti

16:00 La comunicazione in tempi social: presentazione

del progetto "Il Paese delle Rarita"”

Chiara De Stasio
16:20 TAVOLA ROTONDA

Closing the Gap: le Associazioni pazienti e le Istituzioni
Conducono: Mariano Fusco, Barbara Morgillo, Adriano Vercellone
Partecipano: Rosa Annibale, Francesca Futura Bernardi, Vincenzo Del Pizzo,

Michelangela Fabbrocini, Grazia Formisano, Mattia |zzo, Lorenzo Latella, lvana Lieto,
Giuseppe Limongelli, Mariangela Mercaldo, Eduardo Nava, Annamaria Plomitallo,
Antonietta Vozza

17:00 CHIUSURA DEL CORSO
Compilazione questionario ECM
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Chiara De Stasio, Centro Coordinamento Malattie Rare, Regione Campania
Vincenzo Del Pizzo, Direttore Dipartimento farmaceutico, ASL Benevento
Michelangela Fabbrocini, Farmacista Dirigente ASL Napoli 3 sud

Grazia Formisano, Referente Malattie Rare, ASL Napoli 3 sud

Mariano Fusco, Direttore Dipartimento Farmaceutico, ASL Napoli 2 Nord

Maria Galdo, UOSD Gestione Clinica del Farmaco AO dei Colli; Referente Regione Campania
UODOG6 - Malattie Rare

Anna Grandone, Professore Associato di Pediatria, Universita degli Studi della Campania L. Vanvitelli
Gaspare Guglielmi, Direttore UOC Farmacia AORN "“A. Cardarelli” Napoli

Rosamaria lommelli, UOD Politica del Farmaco e Dispositivi, Regione Campania

Mattia Izzo, Referente Malattie Rare, ASL Napoli 1 centro

Lorenzo Latella, Segretario Regionale Cittadinanzattiva, Regione Campania

Ivana Lieto, Farmacista Dirigente, U.O.S.D. Farmaceutica territoriale, ASL Avellino

Giuseppe Limongelli, Direzione Centro Coordinamento Malattie Rare, Regione Campania
Piera Maiolino, Direttore SC Farmacia IRCSS G. Pascale

Giovanna Margiotta, Direttore U.O.C. Farmacia A.O.R.N. Santobono-Pausilipon, Napoli
Alessandra Mecozzi, Direttrice UOC Farmacia, Ospedale “S. Eugenio” Direttore UOC Farmacia
Ospedaliera SE/CTO e verifica appropriatezza prescrittiva Ospedale-Territorio, Asl Roma 2
Mariangela Mercaldo, Farmacista Dirigente, UOC Farmacia ASL Caserta

Barbara Morgillo, Referente Regionale Malattie Rare, Direzione Generale Tutela della Salute,
Giunta Regionale della Campania

Eduardo Nava, Direttore Coordinamento Farmaceutico ASL Napoli 3 sud

Valentina Orlando, Dipartimento di Farmacia, Universita degli Studi di Napoli “Federico II"
Antonella Piscitelli, Dirigente farmacista, AORN dei Colli-Presidio Monaldi, Napoli
Annamaria Plomitallo, Direttore Dipartimento farmaceutico ASL Caserta

Antonio Postiglione, Direttore Generale Coordinamento Tutela della Salute, Regione Campania
Maria Riemma, Farmacista Dirigente, ASL Napoli 1 Centro

Simona Serao Creazzola, Direttore Dipartimento Farmaceutico ASL Napoli 1 Centro

Ugo Trama, Direttore UOD Politiche del Farmaco, Regione Campania

Massimo Triggiani, Direttore UOC Medicina Interna, AOU Policlinico Ruggi D'Aragona
Antonio Varone, Direttore UOC Neurologia, AORN Santobono Pausilipon

Adriano Vercellone, Direttore UOC Assistenza Farmaceutica Distretti Nord ASL NA3 sud
Antonietta Vozza, Direttore UOC Farmacia centralizzata, AOU Federico II, Napoli

www.horizonacademy.it



