
 

 

 

 
 

ISCRIZIONI IN SEDE IL GIORNO DELL’EVENTO 
                     

Moderatori: Dott.ssa Lidia Vespe - Dott. Michele Campanaro 
 
Ore 8.00  REGISTRAZIONE DEI PARTECIPANTI 

  
Ore 8.20-8.40   SALUTI AUTORITÀ   
                  
Ore 8.40-9.00   PRESENTAZIONE ASSOCIAZIONE G.F. LUPO (Michele Lupo) 
  
Ore 9.00-9.20   IL PUNTO INFORMATIVO MALATTIE RARE:  RUOLO E FUNZIONI  (Vito Cilla) 
  
Ore 9.20-9.40   ESPERIENZE SUL CAMPO (Valeria Cardinale) 
  
Ore 9.40-10.00   CRITERI CLINICI PER UN ESATTO INQUADRAMENTO DELLA MALATTIA RARA (Carmela Di Lucca) 
  
Ore 10.00-10.20  IL RUOLO DEL LABORATORIO DI GENETICA (Domenico Dell’Edera) 
  
Ore 10.20-10.40   DPCM 12/1/ 2017: QUALI NOVITÀ PER LE MALATTIE RARE? (M. Cristina Mencoboni) 
  
Ore 10.40-11.00   IL RUOLO DELL’INFERMIERE E SUPPORTO ALLA FAMIGLIA (Vita Spagnuolo) 
 
Ore 11.00-11.20  Pausa 
                               
Ore 11.20-11.40   DALLA DIAGNOSI ALLA PRESA IN CARICO :Ruolo del Medico di Medicina generale (Erasmo Bitetti) 
  
Ore 11.40-12.00   DALLA DIAGNOSI ALLA PRESA IN CARICO: Ruolo del Pediatra di libera scelta (Eustachio Sarra)  
 
Ore 12.20-12.40   I FARMACI ORFANI E FARMACI OFF LABEL (Floriana Di Cuia) 
 
Ore 12.40-13.00   Discussione  
 
Ore 13.00-14.00  Tavola Rotonda: INTEGRAZIONE FRA REGIONE, ASSOCIAZIONI DI VOLONTARIATO E SPECIALISTI  
(Coordinamento Regionale  Malattie Rare, Medici, Infermieri, Ostetriche, Assistenti sociali, Farmacisti, Biologi) 
  
 ore 14.00-14.20   CONCLUSIONI e compilazione test ECM 
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