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Responsabili Scientifici
Gabriele Siciliano
Clinica Neurologica Azienda Ospedaliero - Universitaria Pisana

Giulia Ricci
Clinica Neurologica Azienda Ospedaliero - Universitaria Pisana

Elena Procopio
Azienda ospedaliera universitaria Meyer IRCCS - Firenze

Faculty

13:45 Registrazione

14:15 Apertura dei lavori e saluti Autorità
Cristina Scaletti, Responsabile Clinico Rete Malattie Rare Regione Toscana, Sindaco di Fiesole
Cecilia Berni, Responsabile Organizzativo Rete Malattie Rare Regione Toscana
Simone Bezzini, Assessore alla Sanità
Pasquale Palumbo, Presidente della Società di Neuroscienze Ospedaliere
Elisabetta Luppichini, Fondazione un Passo per Te
Fabio Amanti, Consulta Malattie Neuromuscolari - ETS
Gabriele Siciliano, Coordinamento Regionale Malattie Neuromuscolari Università di Pisa

Introduce: Cecilia Berni
14:45 - 15:05 Lettura: Evoluzione del concetto di cura ed epidemiologia 

delle Malattie Neuromuscolari: rare, ma non troppo 
Gabriele Siciliano

I SESSIONE
Moderatori: Elena Procopio, Michelangelo Mancuso

15:05 - 15:25 Il percorso di Transizione dall’età pediatria all’età adulta

15:25 - 16:25 Gli attuali scenari terapeutici

Distrofia muscolare di Duchenne 
Bianca Buchignani

Atrofia muscolare Spinale 
Chiara Ticci

Malattie di Pompe 
Francesca Torri

16:25 - 16:40 Coffee break

II SESSIONE
Moderatori: Alessandro Barilaro, Roberta Battini

16:40 - 17:00 Nuovi fenotipi e nuove sfide della presa in carico 
Giulia Ricci

17:00 - 17:30 Discussione di casi clinici 
Matteo De Bartolo, Sabrina Matà

17:30 - 17:50 Dal Territorio al Centro esperto: andata e ritorno - modelli organizzativi 

Introduce: Cristina Scaletti
17:50 - 18:10 La presenza delle Associazioni dei Pazienti in Toscana 

Fabio Amanti

18:10 - 19:10 Tavola rotonda: Gruppi Operativi Multidisciplinari nei PDTA
Alessandra Fornaro, Federico Lavorini, Claudia Mannini, Gabriele Siciliano
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