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RAZIONALE

In tempi molto recenti, Internazionalmente, la questione delle malattie rare & stata posta come
topic di rilevante importanza.

Quello che adesso si tenta di approfondire, da parte della Comunita Scientifica, € il trattamento
farmacologico di tali patologie.

Anche se la dizione di “rara”, come patologia, pud far pensare a un numero limitato di pazienti,
la numerosita ormai riconosciuta nel Mondo (10.000), rappresenta un numero decisamente
incisivo di affetti (circa 30 milioni in Europa).

Tentando di descrivere quale sia la dimensione “clinica” delle malattie rare, ne discende
I'importanza che assumono in queste patologie gli Operatori Sanitari, sia, in primo luogo, per
accertare quella che & una prima diagnosi, quanto per dirigere correttamente il percorso
farmacologico (quando disponibile).

OBIETTIVI DEL CORSO

Il Corso, si propone di far acquisire ai Discenti nozioni aggiornate relativamente alle malattie
rare, la relativa prescrizione medica, la preparazione galenica [in quei casi di mancanza di
farmaci adatti (in quanto non prodotti dalla industria) in merito a forma farmaceutica, via di
somministrazione, principio attivo, eccipienti, etc.]

RESPONSABILI SCIENTIFICI

Dott.ssa Tiziana Corsetti
Direttore UOC Farmacia — IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma
Coordinatore Area Scientifico-Culturale SIFO - Malattie Rare

Dott. Luigi Bellante
Ricercatore UOC Farmacia - IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma
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PROGRAMMA SCIENTIFICO

Sessione 1: Raccordare le esigenze cliniche, normative, economiche, produttive

Moderatori: T. Corsetti, L. Bellante

09:00-09:15 Registrazione partecipanti

09:15-09:30 Presentazione del Corso e saluti

09:30-10:00 Il processo produttivo delle Materie Prime per preparati
galenici

Marcello Cattani

10:00-10:30 Progetto di produzione galenica in un ospedale pediatrico, costi e
benefici
Arturo Maria Greco, Lorella Scorteccia

10:30-11:00 I vantaggi delle preparazioni galeniche nel trattamento dei pazienti
con malattie rare
Leonardo Vallesi

11.00-11.15 Coffee Break

11:15-11:30 La Normativa Italiana a garanzia dell’accesso ai migliori
trattamenti disponibili per i pazienti affetti da malattie rare
Paola Minghetti

11:30-11.45 Il punto di congiunzione tra la produzione galenica personalizzata e
la produzione industriale: le esperienze della officina farmaceutica
Concetta Quintarelli

11.45-12.00 La sostenibilita economica per il Sistema Sanitario Nazionale delle
malattie rare
Federico Spandonaro

12.00-12.15 I requisiti delle preparazioni galeniche mantenuti da rigorosi
controlli di processo (ambienti dedicati, personale, Linee Guida
operative)

Francesca Nasorri
12.15-12.45 La gestione delle malattie rare, dalla clinica alla governance del

Sistema Sanitario: quali opportunita e quali ostacoli
Eugenio Di Brino

12.45-14.00 Light Lunch
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PROGRAMMA SCIENTIFICO

Sessione 2: I pazienti affetti da malattie rare e i programmi di supporto a loro dedicati

Moderatori: T. Corsetti, L. Bellante

14.00-14.30 La galenica nelle malattie rare neurologiche
Giacomo Garone, Antonella Mongelli, Arturo Maria Greco

14.30-15.00 La galenica non sterile nelle malattie rare oncoematologiche -
anemia falciforme: i difficili equilibri da raggiungere tra le terapie
convenzionali e i trattamenti curativi
Mattia Algeri, Federica Tangari

15.30-16.00 La galenica nelle malattie rare neurodegenerative
Adele D’Amico, Giuseppe Bianco

16.00-16.45 Discussione e test apprendimento
Conclusione lavori
Tiziana Corsetti, Luigi Bellante

FACULTY

ALGERI Mattia
Resp. di Alta Specializzazione Oncoematologia, Trapianto Emopoietico e Terapie Cellulari
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma

BIANCO Giuseppe
Dirigente Farmacista UOC Farmacia
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma

BELLANTE Luigi
Ricercatore UOC Farmacia
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma

CATTANI Marcello
Presidente Farmindustria

CORSETTI Tiziana

Direttore UOC Farmacia

IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma
Coordinatore Area Scientifico-Culturale SIFO - Malattie Rare

D'AMICO Adele
Responsabile Unita Operativa Semplice malattie muscolari e neurodegerative
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma
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DI BRINO Eugenio
Professore aggiunto ALTEMS - Health Economics and HTA — UCSC Roma

GARONE Giacomo
Ricercatore neurologia dell'epilessia e disturbi del movimento
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma

GRECO Arturo Maria
Ricercatore UOC Farmacia
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma

MINGHETTI Paola
Professore ordinario del dipartimento di scienze farmaceutiche dell'Universita degli studi di
Milano

MONGELLI Antonella
Dirigente Farmacista UOC Farmacia
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma

NASORRI Francesca
Dirigente Biologo UOC Farmacia
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma

QUINTARELLI Concetta
Resp.le unita operativa semplice terapie cellulari innovative
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma

SCORTECCIA Lorella
Refer. Att. Project management officer controllo di gestione
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma

SPANDONARO Federico
Professore aggregato presso I'Universita degli studi di Roma “Tor Vergata”
e Presidente del Comitato Scientifico di C.R.E.A. Sanita

TANGARI Federica
Dirigente Farmacista UOC Farmacia
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesu - Roma

VALLESI Leonardo
Dirigente Farmacista UOC Farmacia
IRCCS Ospedale Pediatrico Bambin Gesu - Roma
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INFORMAZIONI GENERALI

Obiettivo di riferimento Nazionale: 18 - Contenuti tecnico-professionali (conoscenze e
competenze) specifici di ciascuna professione, di ciascuna specializzazione e di ciascuna attivita
ultraspecialistica, ivi incluse le malattie rare e la medicina di genere

Destinatari:

Il corso € rivolto a n. 40 Farmacisti soci SIFO di tutte le Regioni Italiane, in regola con la
quota associativa 2024 e n. 10 tra Biologi, Infermieri, Infermieri Pediatrici, Medici
Chirurghi (tutte le discipline), Tecnici della prevenzione nell’'ambiente e nei luoghi di
lavoro di tutte le Regioni Italiane (tutte le discipline).

La partecipazione all’attivita formativa proposta & da intendersi gratuita per i
destinatari sopra elencati.
Non é previsto reclutamento dei discenti da parte dello sponsor.

Modalita d’Iscrizione: pubblicate sul sito www.sifoweb.it nella pagina dedicata al corso (sez.
Eventi ed ECM/Formazione_Residenziale/Corsi).

Sede: Auditorium V. Nobili - Ospedale Pediatrico Bambino Gesu, VialeF. Baldelli 38, Roma
Data di svolgimento: 18 dicembre 2024

ECM: L'attivita formativa proposta € stata inserita nel piano formativo di SIFO per I'anno 2024
per la professione di Farmacista e Medico Chirurgo.

SIFO ha assegnato all’evento n. 6 crediti ECM

Si ricorda che il rilascio della certificazione dei crediti € subordinato alla partecipazione di
almeno il 90% della durata dei lavori, al superamento della prova di apprendimento e alla
compilazione della scheda di valutazione dell’evento.

Durata formativa: 6 ore

Sistema di Gestione certificato Provider e Segreteria Iscrizioni:
UNI EN IS0 9001:2015 SIFO (Provider Standard Nazionale ID n. 313)
certificato n°2884 Via della Giustizia, 10 - 20125 Milano
per progettazione ed erogazione di formazione professionale e specialistica tel. 026071934 fax 0269002476
universitaria. Progettazione, organizzazione e sviluppo di progetti di ricerca in . . . . .
ambito farmaceutico e organizzativo. sedg I’eterla . eCI’n@SIfO. |t - WWW. S|f0Web. |t

Segreteria Organizzativa:
FONDAZIONE SIFO srl

Via della Giustizia, 10
Milano - 20125
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mailto:segreteria.ecm@sifo.it
http://www.sifoweb.it/

