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Faculty

Roberta Alfaroli (Pisa)
Angela Arcuri (Forum Toscano Malattie Rare)
Daniela Argilli (Consulta Regionale Toscana Malattie Neuromuscolari)
Guja Astrea (Calambrone)
Mojgan Azadegan (Pisa)
Cecilia Berni (Firenze)

Maria Adelaide Caligo (Pisa)
Laura Carrozzi (Pisa)
Francesco Cinotti (Pisa)
Alessio Coi (Pisa)

Raffaele Conte (Pisa)
Stefania Dalise (Pisa)

lelizza Desideri (Pisa)

Diego Lopergolo (Siena)
Michelangelo Mancuso (Pisa)
Claudia Mannini (Firenze)
Enzo Marcheschi (UILDM)
Sabrina Matd (Firenze)

Silvia Passantino (Firenze)
Federica Pieroni (Pisa)
Alessia Pratico

Alessandra Renieri (Siena)
Giulia Ricci (Pisa)

Michele Sacchini (Firenze)
Cristina Scaletti (Firenze)
Gabriele Siciliano (Pisa)
Benedetta Toschi (Pisa)

Programma

14.30 Introduzione
Gabriele Siciliano, Giulia Ricci, Enzo Marcheschi
Saluti autorita

Prima sessione
Moderatori: Sabrina Mata, Alessandra Renieri, Michelangelo Mancuso

15.00 - 15.20 Malattie Rare Neuromuscolari: i dati del Registro regionale ed epidemiologia
Federica Pieroni, Alessio Coi

15.20 - 15.40 | PDTA delle Malattie Neuromuscolari in Toscana per |'organizzazione
dei servizi sanitari
Cecilia Berni, Cristina Scaletti

15.40 - 16.00 Le misure di esito e i ruoli professionali nei percorsi assistenziali
per le Malattie Neuromuscolari
Givlia Ricci, Gabriele Siciliano

16.00 - 16.15 Discussione
16.15 - 16.30 Coffee break

Seconda sessione
Moderatori: Guja Astrea, Diego Lopergolo, Laura Carrozzi

16.30 - 16.50 Come avviene la transizione dall’etd pediatrica all’etd adulta
Michele Sacchini

16.50 - 17.10 L'accesso alle terapie
lelizza Desideri

17.10 - 17.30 || ruolo dello pneumologo nella rete multidisciplinare
a supporto del paziente neuromuscolare
Claudia Mannini

17.30 - 17.50 Digitalizzazione dei processi verso la personalizzazione della presa in carico
(progetto InGene 2.0)
Raffaele Conte

17.50 - 18.00 Discussione

18.00 - 19.00 Tavola rotonda: Come fare rete nella presa in carico multidisciplinare
Counselling del centro esperto, la rete sul territorio, le complicanze cardiologiche,
gestione delle urgenze, le sfide della riabilitazione

Moderatori: Gabriele Siciliano, Mojgan Azadegan, Alessia Praticd
Partecipano: Adelaide Caligo, Benedetta Toschi, Silvia Passantino, Stefania Dalise,
Roberta Alfaroli, Francesco Cinotti, Daniela Argilli, Angela Arcuri



