
          
 
 

 

FILE UNICO PER CORSO ECM RESIDENZIALE 

L’ACCESSO ALLE TERAPIE PER LE MALATTIE RARE – X EDIZIONE 
 

• Nome Provider: 3P Solution Srl 

• ID Provider Standard Nazionale 327 

• Edizione: 1 – ID Evento: 327-...... 

• Titolo: L’ACCESSO ALLE TERAPIE PER LE MALATTIE RARE – X EDIZIONE 

• Data di svolgimento: 22 giugno 2026 

• Sede di svolgimento dell’evento: The Nicolaus Hotel, Via Cardinale Agostino Ciasca, 27 - 70124 Bari 

• Responsabile Scientifico dell’evento: 

Annamaria De Luca, Professore Ordinario di Farmacologia, Dipartimento di Farmacia, Scienze del 
Farmaco, Università degli Studi di Bari “Aldo Moro”, Bari 

• Numero partecipanti accreditati: 100 

• Obiettivi formativi e Aree formative: Documentazione clinica. Percorsi clinico-assistenziali diagnostici e 
riabilitativi, profili di assistenza - profili di cura (3) 

• Numero di ore: 6 ore e 20’ di formazione ECM (6 ore) 

• Numero crediti assegnati: 6 

• Metodo di Insegnamento:. Serie di relazioni su tema preordinato; confronto/dibattito tra pubblico ed esperto/i 
guidato da un conduttore ("l'esperto risponde"), non saranno presentati casi clinici. 



 
 
 

        

      
 

 

RAZIONALE 
 

In Italia si stima che oltre due milioni di persone vivano con una malattia rara, e circa un caso su cinque 

riguarda pazienti in età pediatrica. Nonostante l’evoluzione delle conoscenze e delle tecnologie disponibili, 

permangono ritardi diagnostici, limitate opzioni terapeutiche e una significativa variabilità nei percorsi di 

presa in carico. 

La decima edizione del convegno proporrà un aggiornamento sullo stato dell’arte nella diagnosi e nella 

gestione di diverse patologie rare, partendo dallo screening genetico neonatale, fondamentale per anticipare 

la diagnosi e avviare precocemente percorsi di presa in carico appropriati, e dalla complessa fase di 

transizione dall’età pediatrica a quella adulta.  

* Possibili sostituti 

      **Non accreditato ECM 

 

PROGRAMMA SCIENTIFICO 
 

09:30-10:00  Registrazione e welcome coffee** 

 
10:00-10:05  Introduzione** 
   Annamaria De Luca, Pier Luigi Canonico 

(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
10:05-10:20  Saluti istituzionali** 
   Marcello Gemmato 

(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 

 
SESSIONE I - PERCORSI INTEGRATI NELLE MALATTIE RARE: DALLO SCREENING NEONATALE ALLA 
TRANSIZIONE ADULTO, INQUADRAMENTO E MODELLI DI PRESA IN CARICO 
Moderatori: Pier Luigi Canonico, Annamaria De Luca  
(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
10:20-10:40  Il progetto Genoma Puglia 
   Mattia Gentile   

(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
10:40-11:00  Transizione pediatrico‑adulto: modelli, criticità e KPI 
   Giuseppina Annichiarico   

(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
 



 
 
 

        

      
 

 

11:00-11:20  Rachitismo ipofosfatemico vitamina D resistente     
   Francesco Gallo  

(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
11:20-11:40  Epilessie rare 
   Angela La Neve 

(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
11:40-12:00  Distrofia muscolare di Duchenne  
   Marika Pane 

(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
12:00-12:25  Discussione su ‘PERCORSI INTEGRATI NELLE MALATTIE RARE: DALLO SCREENING 

NEONATALE ALLA TRANSIZIONE ADULTO, INQUADRAMENTO E MODELLI DI PRESA IN 
CARICO’ 
Giuseppina Annichiarico, Pier Luigi Canonico, Annamaria De Luca, Francesco Gallo, 
Mattia Gentile, Angela La Neve, Marika Pane (Giuseppina Annichiarico*, Pier Luigi 
Canonico*, Annamaria De Luca*, Francesco Gallo*, Mattia Gentile*, Angela La 
Neve*, Marika Pane*) 

 
 
SESSIONE II – MALATTIE RARE DEL SISTEMA NERVOSO 
Moderatori: Annamaria De Luca, Pier Luigi Canonico (Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
12:25-12:45  Polineuropatia Demielinizzante Infiammatoria Cronica (CIDP) 
   Giammarco Milella 

(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 

  
12:45-13:05  Adrenoleucodistrofia legata all’X (X-ALD) 
   Davide Tonduti 
   (Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
13:05-13:15  Discussione su MALATTIE RARE DEL SISTEMA NERVOSO 

Pier Luigi Canonico, Annamaria De Luca, Giammarco Milella, Davide Tonduti (Pier 
Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*, Giammarco Milella*, Davide Tonduti*) 

 
13:15-14:15  Lunch** 
 
 
 
 
 
 



 
 
 

        

      
 

 

SESSIONE III – MALATTIE RARE ONCO-EMATOLOGICHE 
Moderatori: Pier Luigi Canonico, Annamaria De Luca (Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
14:15-14:35  Porpora trombocitopenica immune (ITP) 

Potito Rosario Scalzulli    
(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 

 
14:35-14:55 Sindrome di von Hippel-Lindau   
   Camillo Porta 
   (Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
14:55-15:15  Colangiocarcinoma 
   Erika Martinelli  

(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
15:15-15:35  Tumori desmoidi 

Paolo Casali 
(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 

 
15:35-15:55  Discussione su MALATTIE RARE ONCO-EMATOLOGICHE 

Pier Luigi Canonico, Paolo Casali, Annamaria De Luca, Erika Martinelli, Camillo 
Porta, Potito Rosario Scalzulli (Pier Luigi Canonico*, Paolo Casali*, Annamaria De 
Luca*, Erika Martinelli*, Camillo Porta*, Potito Rosario Scalzulli*)  

 
 
SESSIONE IV - MALATTIE RARE VARIE 
Moderatori: Pier Luigi Canonico, Annamaria De Luca (Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
15:55-16:15   Sindrome di Whim  

Laura Dotta  
(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 

 
16:15-16:35  Deficienza di timidina chinasi 2 (TK2d)  

   Daria Diodato 

(Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
16:35-16:55  Neurofibromatosi di Tipo 1   
   Chiara Leoni 
   (Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
 
 



 
 
 

        

      
 

 

16:55-17:15  Ipertensione polmonare 
   Giovanni Galgano 
   (Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*) 
 
17:15-17:35  Discussione su MALATTIE RARE VARIE 

Pier Luigi Canonico, Annamaria De Luca, Daria Diodato, Laura Dotta, Giovanni 
Galgano, Chiara Leoni (Pier Luigi Canonico*, Annamaria De Luca*, Daria Diodato*, 
Laura Dotta*, Giovanni Galgano*, Chiara Leoni*) 

 
17:35-17:40  Conclusioni  
   Annamaria De Luca (Pier Luigi Canonico*) 
 

 

ACRONIMI 

CIDP (Chronic Inflammatory Demyelinating Polyradiculoneuropathy) 
ITP (Immune Thrombocytopenia) 
KPI (Key Performance Indicators) 
TK2d (Thymidine Kinase 2 deficiency) 
X-ALD (X-linked adrenoleukodystrophy) 
 


