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RAZIONALE

La gestione delle prescrizioni per le cure dei pazienti affetti da malat-
tie rare richiede da parte del farmacista ospedaliero competenze acces-
sorie, predisposizione di istruttorie, disponibilita economiche impreviste.

Conoscere e comprendere le dinamiche assistenziali e saper comunicare con
clinici, pazienti e responsabili del distretto risulta indispensabile per ottimiz-
zare e garantire i percorsi di cura contribuendo al monitoraggio degli esiti.

FACULTY/

Vincenzo Lolli UOC Farmacia Ospedale Adria (Ro), ULSS 5 Polesana
Ezio Zanon Azienda Ospedaliera Universitaria di Padova

Margherita Andretta  Servizio Farmaceutico Territoriale Azienda
ULSS 9 Scaligera, Verona

Gianni Carraro UO di Nefrologia e Dialisi, Azienda Ospedaliera di
Padova

Paola Facchin Dipartimento di salute della donna e del
Bambino, Universita degli Studi di Padova

Cinzia Minichiello Coordinamento Malattie Rare, Regione
Veneto, Padova

Samatha Pasca UOSD Coagulopatie, Azienda Ospedaliera di
Padova

Chiara Poggiani UOSD Ricerca Clinica e Valutazione Farmaci,
Azienda ULSS 9 Scaligera, Verona

Stefano Vianello Distretto Unico della Azienda ULSS 3 Serenissima,
Mirano (Ve)

Gabriella Zagatti UOC Anestesia e Rianimazione, Azienda

ULSS 5 Polesana, Adria (RO)
Elena Zattoni S.C. Farmacia OSA, Ulss 6 Euganea
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RROGRAMMA

Registrazione dei partecipanti
Introduzione dei lavori: presentazione del corso — V. Lolli

Programmi regionali sulle malattie rare: focus sui nuovi LEA e
organizzazione della rete. - P. Facchin / C. Minichiello

Gestione dei trattamenti ad alto costo in ambito malattie rare
C. Poggiani

Continuita assistenziale: la presa in incarico dei distretti,
validazione dei piani di cura e criticita. — S. Vianello

La distribuzione diretta dei farmaci e la gestione del
Registro Malattie Rare. - E. Zattoni

pausa

TAVOLA ROTONDA: La domiciliazione delle cure
Presentazione case report malattia di Fabry - G. Carraro
Discussant: V. Lolli, C. Minichiello, C. Poggiani, S. Vianello,
E. Zattoni,

Lunch

Medicina di precisione: la terapia personalizzata in emofilia A
congenita - E. Zanon

Real life della personalizzazione della terapia — S. Pasca

La gestione dell’emofilia A acquisita alla luce delle recenti
innovazioni terapeutiche - E. Zanon

Presentazione della gestione di un caso clinico fuori dal
centro emofilia - G. Zagatti

TAVOLA ROTONDA: Criticita in Emofilia.
Discussant: M. Andretta, C. Minichiello, C. Zagatti, E. Zanon

Conclusioni
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