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Innovazione e accessibilità alle cure nelle 
malattie rare: il ruolo delle reti ERN nella ricerca

ore 10.00
Saluti istituzionali
Eugenio Giani*, Presidente Regione Toscana
Michele Conti*, Sindaco di Pisa
Ilaria Cucchi*, IV Commissione Senato della Repubblica Italiana
Ylenia Zambito*, X Commissione Senato della Repubblica
Italiana 
Giovanni Donzelli*, XIV Commissione camera dei Deputati
Silvia Briani, Direttrice generale Azienda ospedaliero-
universitaria pisana

ore 10.20
Le reti ERN: quale ruolo nella attività di ricerca? L’esempio di
ERN ReCONNET
Marta Mosca, Professore Ordinario di Reumatologia Università
di Pisa, Direttore UO Reumatologia AOU pisana, Coordinatore
europeo ERN ReCONNET

ore 10.40
La transizione nelle malattie rare
Gabriele Simonini, Responsabile SOS Reumatologia Pediatrica,
AOU Meyer IRCSS, Firenze

ore 11.00
Patient pathways: come definire un percorso adeguato
Rosaria Talarico, Dirigente Medico UO Reumatologia, AOU
Pisana, Coordinatore Scientifico di ERN ReCONNET
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ore 11.20
Robotica e malattie rare: dimensioni organizzative
Giuseppe Turchetti, Professore Ordinario, Istituto di
Management, Scuola Superiore Sant'Anna, Pisa
Robotica e malattie rare: quali prospettive?
Francesco Clemente, Managing Director Prensilia

ore 11.40
Il ruolo del Centro di Coordinamento in Toscana
Cecilia Berni, Responsabile Organizzativo Rete Malattie Rare -
Regione Toscana
Cristina Scaletti, Responsabile Clinico Rete Malattie Rare -
Regione Toscana

ore 12.00
Ricerca e partecipazione dei rappresentanti dei pazienti
Claudio Pirola - ePag Representative ERN BOND

Conclusioni
Annalisa Scopinaro, Presidente UNIAMO Federazione Italiana
Malattie Rare
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