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RAZIONALE SCIENTIFICO

La miastenia gravis generalizzata (gMG) € una rara malattia autoimmune cronica che provoca sintomi fisici
complessi. Promuovere |'awareness di questa patologia € fondamentale per migliorare la diagnosi, facilitare
I'accesso alle cure e incentivare pratiche che possono aiutare a migliorare la qualita di vita dei pazienti.

La diagnosi della gMG é spesso difficile e lunga, poiché i sintomi possono variare notevolmente da
un paziente all'altro e la presenza di altre malattie autoimmuni puo complicare ulteriormente il
guadro clinico. Per questi motivi, & necessario un approccio multidisciplinare: una stretta
collaborazione tra neurologi, immunologi e altri specialisti & essenziale per ottenere una diagnosi
accurata e tempestiva.

La qualita di vita delle persone affette da gMG e significativamente influenzata dalla severita della
malattia e dall'accesso alle cure appropriate. | trattamenti esistenti, pur essendo efficaci, possono
avere effetti collaterali significativi, essere invasivi e richiedere frequenti visite ospedaliere. Inoltre,
i costi dei trattamenti possono essere elevati, e I'accesso a farmaci innovativi pud essere limitato da
politiche sanitarie di rimborso. Nonostante queste sfide, la ricerca clinica continua a progredire,
offrendo speranza per terapie sempre piu efficaci e meno invasive.

In questo contesto, e cruciale promuovere attivita formative per i professionisti che si occupano di
gMG, al fine di supportare decisioni informate che ottimizzino sia la cura del paziente sia la
sostenibilita del Sistema Sanitario Nazionale (SSN).
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PROGRAMMA SCIENTIFICO

Introduzione
Claudia Laterza

1° modulo: MG — Disease awareness
Prevalenza, gestione e impatto economico della MG in Italia: dati del mondo reale
Emma Giordani

2° modulo: L’esperienza del paziente con MG
* Lavoce ai pazienti: impatto della malattia e QoL

Roberta Annunziata

* Dati a supporto: gravita della MG e ricadute sulla capacita lavorativa e le attivita quotidiane dei
pazienti

*  MG: le voci dei pazienti e dei clinici sui bisogni insoddisfatti relativi a diagnosi, terapia e qualita di
vita

Francesca De Sanctis

3° modulo: Approcci multidisciplinari alla presa in carico del paziente con MG / esperienze real world dal
Nord Italia

Condivisione di bisogni, esperienze e potenziali soluzioni

Fiammetta Vanoli

4° modulo: Approcci multidisciplinari alla presa in carico del paziente con MG / esperienze real world dal
Sud Italia

Condivisione di bisogni, esperienze e potenziali soluzioni

Carmen Erra

5° modulo: Gestione integrata della MG: dal centro specialistico al territorio
Proposte di soluzioni in ambito clinico, organizzativo e socio-sanitario
Claudia Laterza

Conclusioni
Claudia Laterza

ACRONIMI
MG Miastenia Grave
QoL Quality of Life
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Annamaria

ANAGRAFICA DEI RESPONSABILI SCIENTIFICI E DEI RELATORI

De Luca Farmacia

Farmacologia
applicata

Universita degli
Studi di Bari "Aldo
Moro", Bari

Professore ordinario di
Farmacologia, Dipartimento
di Farmacia - Scienze del
Farmaco, Universita degli
Studi di Bari "Aldo Moro",
Bari

-Farmacologia applicata
1985 Laurea in Farmacia

Marcello

Chimica e
Tecnologie
Farmaceutiche

Pani

Farmacologia

Policlinico
Universitario
Agostino Gemelli
IRCCS, Roma

Direttore Farmacia
Ospedaliera, Policlinico
Universitario Agostino
Gemelli IRCCS, Roma
1990 Specializzazione in
Farmacologia

1987 Laurea in Chimica e
Tecnologie Farmaceutiche

Roberta

Annunziata |/

AIM Campania

Paziente - Segretaria
Coordinatrice AIM Campania
- Counselor e Formatore,
Napoli

Francesca

De Sanctis |/

Roma

Giornalista e scrittrice —
Paziente, Roma

Emma

Giordani Farmacia

Farmacologia

Asl Rieti

Direttore — UOC politica del
farmaco e dispositivi medici,
Asl Rieti

2000 Specializzazione in
Farmacologia

1994 Laurea in Farmacia

Carmen

Medicina e

Erra . .
chirurgia

Neurologia

Aorn Antonio
Cardarelli UOC
Napoli

Dirigente medico - Aorn
Antonio Cardarelli UOC
Neurofisiopatologia, Napoli
2017 Specializzazione in
Neurologia

2010 Laurea in Medicina e
chirurgia

Claudia

Medicina e

Laterza . .
chirurgia

Pediatria

Agenzia Regionale
per la Salute ed il
Sociale — Puglia, Bari

Medico Pediatra e
Consulente Coordinamento
Malattie Rare -Agenzia
Regionale per la Salute ed il
Sociale — Puglia, Bari

1997 Specializzazione in
Padiatria

1993 Laurea in Medicina e
Chirurgia

Fiammetta

Medicina e

Vanoli . .
chirurgia

Neurologia

Istituto Nazionale
Neurologico Carlo
Besta, Milano

SC Neuroimmunologia e
Malattie Neuromuscolari -
Istituto Nazionale
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Neurologico Carlo Besta,
Milano

2020 Specializzazione in
Neurologia

2015 Laurea in Medicina e
Chirurgia
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