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accreditamento ECM
Sono state avviate le procedure per richiedere 
l’accreditamento ECM dell’evento per le seguenti 
figure: medici, biologi, assistenti sanitari, infermieri, 
ortottisti, ostetriche, fisioterapisti, tecnici di 
laboratorio, farmacisti, dietisti, psicologi. 

iscrizione
La partecipazione al Convegno è gratuita. Sarà 
possibile iscriversi al convegno via Internet, 
tramite accesso al sito https://salute.regione.
emilia-romagna.it/agenda/regione/malattie-rare-
formazione-informazione-ed-ascolto-in-emilia-
romagna entro e non oltre il 5 marzo 2024.

attestato di partecipazione
Al termine del Convegno sarà rilasciato un attestato 
di partecipazione a chi ne farà richiesta e, a procedure 
di accreditamento espletate, l’attestato con il numero 
di crediti formativi ECM ai partecipanti dei profili 
professionali per i quali la manifestazione è stata 
accreditata.

segreteria organizzativa
Elisa Rozzi, Matteo Volta
Settore Assistenza Ospedaliera
Direzione Generale Cura della Persona,  
Salute e Welfare
Regione Emilia-Romagna
Viale Aldo Moro, 21 – 40127 Bologna
Tel. 051 5277272 / 71 / 80 / 79
E-mail
elisa.rozzi@regione.emilia-romagna.it 
matteo.volta@regione.emilia-romagna.it  
segrosp@regione.emilia.romagna.it

sabato 9 marzo 2024
ore 9
Terza Torre della  
Regione Emilia-Romagna 
Viale della Fiera 8  
Bologna
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IN BUS
Prendere l’autobus 35 e scendere alla fermata Fiera 
Aldo Moro.

In auto
› Dalla Tangenziale: uscita 7 o 8 Direzione Fiera / 
Regione Emilia-Romagna
› Dall’Autostrada A14: uscita Bologna Fiera e poi 
seguire per Regione Emilia-Romagna

come raggiungerci

formazione,  
informazione  
ed ascolto 
in emilia-romagna
13° edizione

giornata mondiale delle malattie rare 2024

TERZA TORRE
REGIONE E-R



programma

Il giorno 9 marzo 2024, in occasione della Giornata 
mondiale delle malattie rare, la Regione Emilia-Romagna 
è lieta di organizzare presso la Terza Torre della Regione  
Emilia-Romagna, Viale della Fiera 8, Bologna, 
la tredicesima edizione del convegno regionale 
“Malattie rare: formazione, informazione ed ascolto in 
Emilia-Romagna” che si rivolge a medici ospedalieri, 
medici e pediatri di famiglia, professionisti sanitari, 
professionisti di organizzazione sanitaria, pazienti 
e loro Associazioni, e a tutti i soggetti impegnati a 
diverso titolo nel campo delle malattie rare.
L’obiettivo principale dell’evento è: diffondere 
informazioni ed esperienze su patologie rare e 
complesse, per favorirne il rapido riconoscimento e 
l’immediata e corretta presa in carico dei pazienti.

L’evento si aprirà con una sessione di relazioni 
cliniche relative a Malattie Mitocondriali, Ittiosi, 
Narcolessia e Cataplessia, Displasie scheletriche 
pediatriche e Miastenia, mentre il pomeriggio sarà 
interamente dedicato alla Sindrome alcolico fetale 
– malattia rara che si può evitare con una scelta di 
prevenzione – con interventi relativi al suo percorso 
organizzativo, alla fase diagnostica e alla presa 
in carico del Pediatra ospedaliero, del Pediatra di 
Libera Scelta e del Neuropsichiatra, e una riflessione 
dell’associazione di riferimento. 
Eccellenti relatori della giornata saranno gli specialisti 
dei centri di riferimento regionali per le patologie 
rare e i rappresentanti delle associazioni dei pazienti, 
e gradita ospite sarà la Presidente della Federazione 
malattie rare UNIAMO, che parlerà delle loro attività 
e dei loro progetti. 

AFFERENZE 
Altini Mattia 
Settore Assistenza Ospedaliera 
Regione Emilia-Romagna
Caporali Leonardo 
IRCCS AUSL Bologna
Cervi Francesca 
AUSL Bologna
Cordelli Duccio Maria 
IRCCS AUSL Bologna 
Drago Giuseppina 
Pediatra di libera scelta Bologna
Ferro Salvatore 
Settore Assistenza Ospedaliera 
Regione Emilia-Romagna
Garavelli Livia 
AUSL Reggio Emilia
Garone Caterina 
AUSL Bologna 
Mazzanti Laura 
IRCCS AOSP Bologna
Neri Iria 
IRCCS AOSP Bologna
Pisa Alessandra 
Associazione Italiana Disordini  
da Esposizione Fetale ad Alcol  
e/o Droghe 
Plazzi Giuseppe
IRCCS AUSL Bologna
Rozzi Elisa 
Settore Assistenza Ospedaliera 
Regione Emilia-Romagna
Salvi Fabrizio 
AUSL Romagna
Saponaro Alessio 
Settore Assistenza Territoriale 
Regione Emilia-Romagna
Scarano Emanuela 
IRCCS AOSP Bologna
Scialpi Valeria 
Pediatra di libera scelta Bologna
Scopinaro Annalisa 
Federazione UNIAMO 
Serra Giorgio 
Associazione Miastenia Insieme
Volta Matteo 
Settore Assistenza Ospedaliera 
Regione Emilia-Romagna

Terza sessione
Sindrome alcolico 
fetale e Spettro dei 
disordini feto-alcolici 
(FASD): la malattia 
rara che si può evitare 
con la prevenzione
Moderatori:
Valeria Scialpi 
Francesca Cervi 

14.00–14.20
FASD: dall’epidemiologia 
alla diagnosi 
Emanuela Scarano 

14.20–14.40
Fenotipo neurologico 
e neuropsicologico 
nello spettro FASD
Duccio Maria Cordelli

14.40–15.00
FASD: qualche dato  
che fa riflettere 
Alessio Saponaro 

15.00-15.20
Diffondiamo la cultura
Alessandra Pisa 
 
15.20-15.40
Discussione e chiusura 
della giornata

8.45-9.00 
Accoglienza e registrazione

9.00-9.30
Apertura dei lavori e 
saluti istituzionali 
Mattia Altini

Le novità sulle 
malattie rare 
Elisa Rozzi

Aggiornamento dati del 
registro e novità dal 
sistema informativo 
malattie rare 
Matteo Volta

Prima sessione
La presa in carico del 
paziente con malattie 
rare ad interesse 
neurologico
Moderatori: 
Caterina Garone 
Salvatore Ferro 

9.30-9.50
Lo spettro delle 
malattie mitocondriali: 
dal letto del paziente al 
laboratorio 
Leonardo Caporali 

9.50-10.10
Narcolessia e Cataplessia
Giuseppe Plazzi 

10.10-10.30
Miastenia Gravis: 
la grande misconosciuta 
Fabrizio Salvi 

10.30-10.50
Associazione Miastenia 
Insieme
Giorgio Serra

10.50-11.10
Discussione 

11.10-11.40
Pausa caffè

Seconda sessione
Condividiamo 
le esperienze e 
rinforziamo la rete 
Medicina di base 
- Ospedale - Territorio
Moderatori:
Laura Mazzanti 
Giuseppina Drago

11.40–12.00
Federazione UNIAMO 
Annalisa Scopinaro

12.00–12.20
Approccio clinico al 
bambino con sospetta 
displasia scheletrica
Livia Garavelli 

12.20 – 12.40
Ittiosi: forme comuni 
e forme rare 
Iria Neri

12.40–13.00
Discussione

13.00–14.00
Pranzo
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