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Insieme per (e Rare

Malattic Rare: Aalle indicazioni nazionali
alla realta Aella rete regionate Ael Lazio

Cosa si e fatto e cosa si deve ancora fare: istituzioni, mondo scientifico
e associazioni di pazienti a confronto.
Il 19 giugno 2013 (15.15 - 18.30)
Programma
Moderatori: Elena Congiu, Alessia Daturi
15.15 Saluto di benvenuto Ministro della Salute e Istituzioni;,
15.30 Dal decreto DM/279/2001 al Piano Nazionale Malattie Rare: un piano da modificare?
Uniamo-Galluppi, Mir- Buttarelli, Consulta Malattie Rare-Bertoglio, Cittadinanzattiva-Aceti
15.45 Il Lazio: un tavolo tecnico di confronto istituzioni e pazienti
Di Lallo, Grammatico, Bartuli, Zampino, Associazioni
16.15 Pausa
16.30 Aspetti sociali delle Malattie Rare: Rappresentante Politiche Sociali
Regione Lazio e Comune di Roma
17.00 Sportelli territoriali e lavori sui PDTA, gli esempi dell’Osp. Policlinico Umberto |
e dell’Osp. San Camillo sulle malattie rare: Celli, Grammatico
17.30 Presentazioni delle Associazioni presenti
18.00 Dibattito istituzioni e pazienti: esistono strategie comuni per le associazioni
nel rapporto con le istituzioni?
18.30 Conclusioni.
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