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MERCOLEDI 16 LUGLIO

13.30
14.15

14.20

Accreditamento dei partecipanti

Presentazione del Gonvegno
A. Caprodossi, A. Marinozzi, C. Rossi

Saluti Istituzionali

| Sessione

La ricerca e I'assistenzialismo
nelle malattie rare

Tutor: A. Marinozzi
Moderatori: A. D'Arpino, E. Colino, E. Abbritti

14.30

14.50

15.10

15.50

16.30

16.50

17.10

17.30

18.00

18.20
18.40

Lettura Magistrale

Malattie Rare: da priorita a modello per la ricerca della
Sanita Pubblica

D. Taruscio

Epidemiologia, economia e accesso alle cure

L. Mantovani

Reti Regionali nell’ambito della nuova Legge sulle Malattie
Rare e il ruolo del Centro di Coordinamento delle Malattie
Rare — Regioni a confronto

P, Prontera — Umbria

S. Tonucci — Marche

S. Di Michele — Abruzzo

Malattie Rare e accesso alle cure — Regioni a confronto
R. Ganzetti — Marche

G. Calagreti — Umbria

C. Di Sciascio — Abruzzo

Discussione

Coffee Break

La farmacovigilanza e le malattie rare

1. Senesi — Abruzzo

A. Pompilio — Marche

Strumenti di monitoraggio dell’appropriatezza prescrittiva
e accesso alle terapie innovative

F. Verri - Marche

V. Blandini - Umbria

V. Scurti — Abruzzo

Il punto di vista della Federazione Italiana delle Malattie
Rare — UNIAMO

A. Scopinaro

Discussione

Conclusione dei lavori

GIOVEDI 17 LUGLIO

08.45 Introduzione ai lavori

Il Sessione

La pratica clinica e la sostenibilita

nelle malattie rare

Tutor: A. Caprodossi, C. Rossi

Moderatori: F. Bartolini, L. Nicasi, M. Cannas

09.00 Novita terapeutiche e protocolli assistenziali in fibrosi cistica
N. Palladino

09.20 Il parere dell’internista nelle malattie rare: casistica e novita
terapeutiche
G. Moroncini

09.40 1l parere del neurologo nelle malattie rare: casistica e novita
terapeutiche
L. Biscetti

10.10 1l parere del nefrologo nelle malattie rare: casistica e novita
terapeutiche
F. Timio

10.30 Il parere dell’ematologo nelle malattie rare: casistica e
novita terapeutiche
A.M. Scortechini

10.50 Discussione

11.10  Coffee Break

11.30 Il parere del pediatra nelle malattie rare: casistica e novita
terapeutiche
A. Sisto
11.50 Progetto ARGO Helaglobe
L. Politi
12.10 Sostenibilita e farmacoeconomia nelle malattie rare
A. Marcellusi
12.30 Le politiche di accesso ai farmaci per le malattie rare in
ambito regionale: indicatori e prospettive
C. Rossi — Marche
A. Costantini — Abruzzo
M. Carini — Umbria
13.00 Discussione

13.30 Conclusioni

www.geniusec.it
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