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Vera Tarocchi, Firenze 

Andrea Valeri, Firenze 
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09.30 Registrazione dei partecipanti 

10.00  Inizio lavori e saluto delle Autorità    

 Assessore Diritto alla Salute - Stefania Saccardi 

 ITT - Gianni Amunni  

 Direzione Generale AOU Careggi - Monica Calamai 

 Dipartimento Oncologico, AOU Careggi - Marco Carini 
  

I SESSIONE 

I percorsi dei pazienti con tumori rari ad  
alta complessità 

Moderatori: P. Bechi - F. Di Costanzo - L. Fioretto  
 

10.30 L’esperienza di Careggi nei tumori rari ad alta complessità  

 Unità di Competenza: Gist, Surrene, Pancreas, Esofago  

 S. Gasperoni, G. Perigli, M. Farsi, A. Coratti 
  

11.30  Progetto ERN tumori rari (HCP representative) 

 Regione Toscana/ Direzione sanitaria AOU Careggi   

 C. Berni, K.N. Ngoy, S. Gasperoni 
 

12.00  Protocolli di ricerca attivi in Toscana 

 Firenze - E. Giommoni 

 Pisa - L. Galli, E. Vasile 

 Siena - R. Danielli 
 

12.45  Discussione 

 

13.00  Lunch 

II SESSIONE 

Moderatori: L. Livi - E. Mini - M. Mannelli  
14.00  Casi clinici  esempi di multidisciplinarietà   

 GIST - E. Giommoni, A. Coratti  

 Surrene - M. Mannelli, A. Valeri  

 Pancreas - C. Lamperini, M. Farsi  

 Esofago - E. Molinara, A. Coratti, A. Galardi, R. Manetti 

 

III SESSIONE 

Medicina Narrativa 

Moderatori: C. Berni - S. Gasperoni  
 

14.45  Saluto presidente ART   S. Gasperoni 
 

15.00  Intervento rappresentante dei pazienti   V. Tarocchi  
 

15.30  Progetto ART (Empowerment del paziente):  

 Riflessioni   I. Lanini 
 

16.00 Medicina Narrativa e tumori rari: la parola a G. Bernini 
 

16.30  Racconti ed esperienze di malattia 

 

17.00  Conclusioni 

17.15  Compilazione questionario ECM e  

 Chiusura dei lavori 

Relatori e Moderatori 
 
 

   Il percorso del paziente con tumore raro richiede 

particolare attenzione per la complessità della     

patologia e la necessità di coniugare expertice dei 

professionisti ed organizzazione del sistema. 
 

   L’organizzazione in team multidisciplinari ed in reti 

oncologiche (regionali/nazionali/europee) diviene un 

momento necessario per fornire la migliore risposta 

di cura a questa tipologia di tumori. 
 

   Il percorso del paziente con tumore raro e/o    

complesso si articola dal sospetto diagnostico   

all’impostazione della strategia di cura al follow-up, 

all’offerta di trattamenti sperimentali laddove non 

esistano più spazi di terapie standardizzate. 
 

   La rarità della patologia impone attenzione alla 

dimensione individuale dell’esperienza di malattia da 

condividere nei gruppi dei pari in un percorso di   

mutuo-aiuto e di valorizzazione del processo di 

empowerment del malato e del care-giver. 
 

   La medicina narrativa offre l’opportunità di dare 

voce all’esperienza sommersa, vissuta nell’interiorità 

di ognuno, per condividere paure, dubbi, incertezze 

e rendere universale il valore dell’esperienza umana 

davanti alla malattia. 
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