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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
Annamaria De Luca - 10 minuti

1° modulo: Epidemiologia, mortalita, impatto economico e sociale della MG in Italia
Carico clinico ed economico della MG: analisi real-world dal 2012 al 2021
Salvatore Crisafulli — 60 minuti

2° modulo: Gestione terapeutica del paziente con MG: ottimizzazione delle cure e unmet needs
Francesco Sacca — 60 minuti

3° modulo: Horizon Scanning e Programmazione Sanitaria
*Nuove terapie per la MG

Annamaria De Luca - 10 minuti
eStrumenti di programmazione sanitaria e accesso alle cure
Andrea Marcellusi — 60 minuti

4° modulo: Gestione terapeutica del paziente con MG / somministrazione praticata dal paziente
Algoritmo di trattamento in base alla gravita dei sintomi, comorbidita e risposte alle terapie precedenti
Vincenzo Di Stefano - 60 minuti

5° modulo: Gestione terapeutica del paziente con MG / somministrazione praticata in ospedale
Algoritmo di trattamento in base alla gravita dei sintomi, comorbidita e risposte alle terapie precedenti
Rita Frangiamore — 60 minuti

Conclusioni
Annamaria De Luca  — 10 minuti

ACRONIMI
MG Miastenia Grave
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ANAGRAFICA DEI RESPONSABILI SCIENTIFICI E DEI RELATORI

ENTE DI

LIBERA
PROFESSIONE

APPARTENENZA/

DESCRIZIONE
ATTVITA’PROFESSIONALE/FORMATIVA

Dal 2022 e Presidente del Collegio dei Garanti del
Comportamento, Universita degli Studi di Bari.
Annamaria De Luca — Curriculum Vitae (breve)

Universita degli Studi di Bari “Aldo Moro”
Sezione di Farmacologia
Dipartimento di Farmacia — Scienze del Farmaco
Via E. Orabona, 4 — CAMPUS 70125 BARI (ITALY)
2
Dal 2015 al 2017 e stata nominata nella Giunta del Collegio

Nazionale dei Professori Ordinari di Farmacologia.

Dal 2017 a tutt’oggi € membro del Consiglio Direttivo della

di Verona

stkzloens . Societa Italiana di Farmacolc.)gia. E’ coordinatcore dgl Gruppo di
scientific Annamaria De Luca Farmacia Lavoro SIF “Malattie rare e Farmaci Orfani”.
o Dal 2020 Fa parte del Comitato Scientifico Prix Galien Italia ed
€ membro di numerose Societa Scientifiche nazionali e
internazionali.
Ad oggi e vice Direttore del Dipartimento di Farmacia — Scienze
Professore ordinario del Farmaco.
di Farmacologia, Dal 1991 ad oggi ha tenuto numerosi corsi di insegnamento di
Dipartimento discipline farmacologiche per Corsi di Laurea di interesse
di Farmacia - Scienze biomedico presso I'Universita degli Studi di Bari Aldo Moro.
del Farmaco, Attualmente é titolare degli insegnamenti di “Farmacologia
Universita degli Generale e Farmacoterapia |”, “Farmacologia e Farmacoterapia
Farmacologi | Studi di Bari "Aldo 2” e “Farmacovigilanza e Farmacoepidemiologia” del Corso di
a applicata Moro" Laurea in Farmacia della stessa Universita.
Dal 2/3/2022 ad oggi - Componente Comitato Etico Nazionale
per le Sperimentazioni Cliniche in ambito Pediatrico, presso
Direttore Farmacia I’Agenzia Italiana del Farmaco (AIFA)

Respons Chimica e . Ospedaliera, Dal 2/7/2021 ad oggi - Professore a contratto presso la Facolta
abile . Tecnologie Farmacologi Policlinico di Medicina e Chirurgia "A. Gemelli" nel Corso di Laurea
s Marcello Pani . a . o . . . . - . .

scientific Farmaceuti Universitario magistrale in Farmacia, nella Scuola di specializzazione in

o che Agostino Gemelli Farmacia Ospedaliera presso la sede di Roma dell'Universita
IRCCS - Roma Cattolica del Sacro Cuore
Dal 1/7/2019 ad oggi - Direttore UOC Farmacia - Policlinico
Universitario Agostino Gemelli IRCCS Roma
8/01/2024 - alla data attuale: Visiting research trainee
Division of Pharmacoepidemiology and Pharmacoeconomics of
the Brigham & Women's Hospital and Harvard Medical School
01/01/2023 - alla data attuale: Responsabile
. | Assegnista di ricerca, farmacoepidemiologo
Farmacologi . . . . o ; . .
Dipartimento di Spin-off accademico “INnovative Solutions for medical

Docente | Salvatore Crisafulli Farmacia Tossiacslogia Diagnostica e Sanita Prediction and big data Integration in REal world setting srl —

clinica Pubblica, Universita INSPIRE SRL”

01/2023 - alla data attuale: Cultore della Materia per il SSD
BIO/14 (Farmacologia) — Corso di Laurea Magistrale a Ciclo
Unico in Medicina e Chirurgia
Universita degli Studi di Verona
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Ricercatore, Centro
di Riferimento
Regionale per le
Malattie Rare

Dal 2019 al 2022: Dottorato di Ricerca in Biomedicina,
Neuroscienze e Diagnostica Avanzata (BiND); progetto:
“Genetic screening and instrumental biomarkers in ATTRv
amyloidosis: a focus on molecular diagnosis and treatment
response to RNA silencers through Neurophysiology,
Bioelectrical Impedance Analysis and Handgrip strength”.
Attivita clinica con equiparazione a Dirigente Medico per
I'attivita assistenziale presso “Centro di riferimento Regionale
per la prevenzione, diagnosi e cura delle Malattie Rare
Neuromuscolari”, U.0.S.D. di Neurofisiopatologia, A.U.O.P.

. . Medicina e . . “Paolo Giaccone” di Palermo diretto dal Prof. F. Brighina.
Docente Vincenzo Di Stefano . . Neurologia Neuromuscolari . . . .
chirurgia UOSD Dal 23 dicembre 2021: Ricercatore a tempo determinato con il
. . regime di impegno a tempo pieno - S.C. 06/D6 - Neurologia -
Neurofisiopatologia, . e . .
" S.S.D. MED/26 - Neurologia, presso il Dipartimento di
AUOP “Paolo . - . . .
Giaccone”. Palermo Biomedicina, Neuroscienze e Diagnostica Avanzata (BIND) su
! progetto PON con tematica dal titolo “Ricerca e sviluppo di
nuovi biomarcatori e metodiche di valutazione del danno
multi-organo per la
diagnosi genetica precoce e il follow-up della polineuropatia
amiloidosica ereditaria da transtiretina (hATTR)”.
Dal 2022: & dirigente medico presso I” AUOP Policlinico “P.
Giaccone”
Specialista 2012-2017: Neurologist at Fondazione IRCCS Istituto
P Neurologico Carlo Besta, ASST Fatebenefratelli Sacco,
Neurologo, SC - . .
. . Department of Pathophisiology medical-surgical and
Neuroimmunologia e
Frangiamo | Medicina e Malattie transplant.
Docente Rita & . . Neurologia . 2016-2017: Neurologist at Institut Catala de Salut (IVC),
re chirurgia Neuromuscolari, . , ;
Istituto Nazionale Hospital Vall d’'Hebron Stroke Unit
. 2017-ongoing: Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo
Neurologico Carlo .
. Besta, Neurology IV-Neuroimmunology and Neuromuscolar
Besta, Milano .
diseases
Nel 2022 e 2023 Titolare del corso di Scienze delle Finanze e
Management in public and Private Companies presso il
Dipartimento di Economia e Diritto della “Sapienza” Universita
di Roma
Dal 2016 al 2019, titolare del corso di Economia e
Programmazione Sanitaria presso I’Universita di Roma “La
Sapienza”
Tra il 2017 ed il 2021 titolare del corso di Aspects of Financial
Resource in Health, Quantitative Analysis e
Assistant Professor Business Statistics presso la Business School della Kingston
(RTT), Dipartimento University di Londra
Docente Andrea Marcellusi Scienze / di Scienze Gia docente in vari Master universitari in tema di Valutazione
Statistiche Farmaceutiche, economica e HTA

Universita degli Studi
di Milano

Relatore a numerosi corsi di formazione professionale (ECM) in
ambito sanitario
Partecipazione e coordinamento di attivita di ricerca in
progetti finanziati in tema di Economia Sanitaria
Relatore di numerose tesi di laurea specialistica e supervisor di
un dottorato di ricerca presso la Business School della Kingston
University di Londra (PhD difeso con successo nel 2021).
Abilitazione Nazionale professore di seconda Fascia SETTORE
CONCORSUALE 13/A3 SCIENZA DELLE FINANZE BANDO D.D.
2175/2018. VALIDO DAL 28/05/2021 AL 28/05/2030 (art. 16,
comma 1, Legge 240/10);
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Ricercatore a tempo determinato in tenure track (RTT), settore
concorsuale 03/D2 - Tecnologia, Socioeconomia e Normativa
dei Medicinali, settore scientifico-disciplinare CHIM/Q9 -
Farmaceutico Tecnologico Applicativo presso il Dipartimento di
SCIENZE FARMACEUTICHE, Universita degli Studi di Milano

Docente

Francesco

Medicina e

Sacca -
chirurgia

Neurologia

Professore Universita
degli studi di Napoli
Federico Il

01/05/2010-01/07/2010 Postgraduate research scholarship at
the University Federico Il of Naples:

“Clinic and basic science research in neurological diseases”.
01/01/2011-31/03/2011 Consultant in Neurology at the
University Federico Il of Naples: “Clinic and
basic science research in neurological diseases”.
31/03/2011-18/11/2021 Assistant Professor of Neurology at
the University Federico Il of Naples,

S.5.D. MED/26.
01/05/2012-ongoing Assistant Medical Director (Neurology)
AOU Federico Il Naples (Degenerative
Disease Clinic and Multiple Sclerosis Center; COVID Center)
19/11/2021 - ongoing - Associate Professor of Neurology
University Federico Il of Naples, S.S.D.

MED/26.
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