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Razionale

L'accesso alle terapie per i pazienti affetti da
malattia rara rappresenta una sfida complessa,
caratterizzata da ritardi diagnostici,
disomogeneita territoriali, limitata disponibilita di
trattamenti e crescente complessita organizzativa
e regolatoria. In questo scenario, l'evoluzione
tecnologica e, in particolare, [IIntelligenza
Artificiale (IA), sta assumendo un ruolo sempre pil
rilevante nei processi di ricerca, sviluppo e
distribuzione dei farmaci, con potenziali ricadute
significative sulla tempestivita dell'accesso alle
cure, sull'appropriatezza terapeutica e sulla
personalizzazione dei percorsi assistenziali.

Il farmacista riveste un ruolo strategico nel
garantire un accesso tempestivo ed equo ai
trattamenti disponibili, contribuendo alla presa in
carico del paziente e favorendo l'integrazione tra
professionisti sanitari, istituzioni e territorio, al fine
di ridurre le disparita assistenziali ancora presenti.
In tale contesto, la Regione Marche, attraverso il
Centro di Coordinamento Regionale per le
Malattie Rare e con la DGR n. 230/2025, ha
approvato le Linee Guida per le attivita della Rete
regionale delle Malattie Rare, individuando i
Centri della Rete e definendo il percorso di presa
in carico dei pazienti, con lobiettivo di
semplificare l'accesso ai trattamenti e migliorare
I'organizzazione dell’assistenza.

La riorganizzazione della rete regionale ha
favorito una maggiore integrazione tra ospedale,
territorio, istituzioni sanitarie e associazioni dei
pazienti, promuovendo modelli assistenziali piu
coordinati ed efficienti. Permangono tuttavia
criticita organizzative e bisogni
clinico-assistenziali ancora insoddisfatti, che
richiedono un confronto multidisciplinare tra tutti
gli stakeholder coinvolti.

Il corso si propone pertanto di approfondire le
opportunita offerte dall'innovazione tecnologica

e dall'lA nell'ambito delle malattie rare, analizzare il
nuovo modello organizzativo regionale e favorire un
momento di confronto tra professionisti sanitari,
istituzioni e rappresentanti dei pazienti, al fine di
individuare possibili strategie operative per
migliorare tempestivita, equita e continuita
assistenziale nei percorsi di cura.
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I Corso partecipa al programma ECM con
l'accreditamento di Medico Chirurgo (tutte le
discipline), Farmacista (tutte le discipline).

Ore Formative: n. 4. Crediti ECM: n. 4. L' evento e
stato accreditato ai fini ECM per 50 partecipanti.
Obiettivo Formativo: 11 - Management sistema
salute. Innovazione gestionale e sperimentazione di
modelli organizzativi e gestionali.

Modalita di partecipazione

Liscrizione € gratuita previa registrazione on line al sito
www.events-communication.com/event/accessoterapie26/
Per informazioni contattare
segreteria@events-communication.com
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Via Rupi di Via XXIX Settembre, 12
Ancona

Programma Scientifico

14.00 Registrazione partecipanti

14.15 Presentazione del Corso:
obiettivi e contenuti
Loredana Scoccia
Andrea Caprodossi

Sessione

Moderatori: Andrea Caprodossi,
Loredana Scoccia

14.30 Virtual Hospital e Al-native healthcare:

verso una nuova governance del
paziente con malattia rara
Marco Mazzanti

15.00 La forza della rete e il ruolo delle
istituzioni per il futuro
delle malattie rare
Annalisa Scopinaro

15.30 Discussione e Dibattito

16.00 Coffee Break

Sassione

Moderatori: Walter Del Rosso,
Andrea Marinozzi, Chiara Rossi

16.15

16.45

17.15

17.45

18.30

Il Centro di coordinamento delle
malattie rare nella Regione Marche:
stato dell’arte e prospettive future
Sonia Tonucci

Accesso ai trattamenti farmacologici
e non farmacologici nei pazienti con
malattia rara: il ruolo del farmacista
nella rete regionale

delle malattie rare

Roberta Ganzetti

La gestione dei pazienti con malattia
rara in Emilia Romagna
Mauro Mancini, Carla Rega

Discussione e Dibattito

Conclusione dei lavori



