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LA RETE DELLE MALATTIE RARE: ESPERIENZE A CONFRONTO
24 febbraio 2022 || 9:00 - 14:00

Sala convegni, IRCCS San Raffaele - Via di Val Cannuta, 247 - Roma

In diretta streaming su Zoom: https//bit W/Z00OM |LARETEDELLEMA|ATTIERARE

PROGRAMMA
PRESENTAZIONE Il SESSIONE
900~ 830 Modaratone Livia Azzart - medico e gismalista
INTRODUZIONE T
i R AT i il coardinamento delle ASL
SALUTIISTITUZIONALI Relatare; Enico Nonnis

= OnAlgsio NAmato - Aspssore alla Sanith Reglone Lazio

* Dott Dandebs Leador - Vicepreskdente Regions Lazio

= On Hodollo Lena - Pesidente Vil Commissions - Sanith. politiche socisll
Integrizione soclosanitana wellare

* Son Pacla Binettl - Coodd|natone delTntergnappo parlamentane per e

Malottie Rare

On Lulsa Regimentl - Europariamentare del Parlamenis Europea

Dottssa Valenting Crimaddi - PLS. Consiglien Ordine disl Medici Chinemghi

e degll Cdontolatr di Roma

* Dattssa Francesca Milito - Dimttom Conerale. ASL Roma &

Dottssa Dandela Sgrol - Direttom sanitstio. ASL Roma 3

On. Fablala Bologna - Companente della Commissione affad soclall della

Camera daf Deputat]

| SESSIONE

Moderatore Livia Azzarlll - medeo e glomalista

O30

La situazione delle malattie rare in Italia
Rwlntone: Damanica Taracio

o945

Il primo approccio tra diagnosi-informazione-
ﬂ:huu.ﬂfm

Rolatonn Clawdin Condoluc

1000

Le malattie rare, dal sospetto alla diagnosi
Rolatone: Marina Macchialolo

1315

Le malattie rare e | disturbl del neuresviluppo
Relatore: Facdo Mariatii

-

1030
Il Bambino con malattia rara e il suo pediatra
Relatore: Terosa Gongal

1045
Coffee Break

RELATORI

EG
La presa in carico
Retaton: Antonels Piciullo

1145

La transizione alle cure dell'adulto per e persone con
malattie rare

Relatorm Angelo Carfl

1200

La Sindrome di Prader-willi come modelio di intervento
multidisciplinare

Aelatore: Antoning Crind

1215
In prima
Relatone: Marcells Carcfinale

Moderatone Massima Fird - Direttore Schentifice IRCCS San Raffaele
1230 - JacD0
= ASMARA - Associazione Sclemodermia ed altre Malattie Rane "Elisabetia
Chultré® Onlus
= ANIPS - Azsocinrions italiana Vivere la Pampanesl Spastica Onlus
AlSA - Associarions [talians per la lotts slle Sindromi Atassiche
= AMPTT- Associnzions Nazionale Porpara Trombelitica Trombocitopenica
Onhes
* UNITAS - Linitad Associazione chtchi @ ipovedenti della Svizzen italiana
= ACMT: Roto per la moadattia di Chancot-Marie-Tooth
o AMARAM - Agsoclazions Malattie Rare dollAlla Murgia
-
L

Associazions Prader Willk
Antocingions WAYS

CONCLUSIONI

Ernico Garaci ¢ Amalia Allocca

= Prof Entico Goraci - Presidente del Comitato Tecnico Sciontifico, IRCCS San Ratfagio

= Dottssa Amalla Allecca - Coardinatore delle Ditezioni Sanitatke. IRCCS San Rafanie

= Dottssa Domenica Tarusclo - Direttom Centfo Nazionake Malattle Rane, Isthuto Superiomn gl Sanith

* Dysia Terasn Rongal, PLS & Segretaso Federazions italinna Medsci Pediatr Lazio

= Dot Angelo Corfl - Cetlatra, Centro dl Medicina dollinvecchinments, Fondazione Policfinico Universitario A Gemuelll IRCCS

= Marcolla Cardinale - Studentessa uniersitara con diagnost ol ralattia rasa

» Drssa Claudia Condobuch - Pediptra Rlabditazione Pedintrica o dolle Disabaliva dotlo Sviluppo |RCCS San Raffasle

= D, Anganing Crind - Endocrinologo » Diabetologs - Pediatr IRCCS San Raffasle - Centro Malattie Rare. Fondazione Policlinico Germell

= Dy, Paolo Mariotti - Newmlogo, NBI -« Comulente Fondazione Policlinico Linlversitario A Comaelli IRCCS

» D¢ Entico Noanls - NPI, Dinitore UOC TSMREE ASL Roma 3

* Drssa Antonella Ficiulio - Neuropsichiatra Infantile, Paicoterspeuta, Medico Respomsabile Exk Evolutiva, San Ralfeele Viterbo e Centro o) Riabilitazione San
Raffaslo

= Dottssa Macchlalolo - Pedintra della Unjth Operativa Complessa Makattie Rare @ Canetica Medica Ospecdale Bambing Gesi df Roma - Specializzata in Malattie
Rare non Dlagnosticate @ Respansabile dellambulatono Malattie are non Disgnosticabe




