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EUROPLAN & il progetto europeo
finalizzato allo sviluppo di Piani
Nazionali per le Malattie Rare,
finanziato dalla Comunita Europea
a cui partecipano 33 Paesi ed é coordinato
dal Centro Nazionale Malattie Rare

(Istituto Superiore Sanita).

Nel quadro del progetto, EURORDIS
(European Organisation for Rare Disease,
I'organizzazione europea dei pazienti

e familiari, responsabile dell'organizzazione
delle diverse conferenze promosse

in 15 Stati Europei) e la Federazione
Italiana Malattie Rare UNIAMO FIMR onlus,
organizzano insieme la Conferenza
nazionale italiana: per la prima volta

tutti i principali protagonisti delle

malattie rare (pazienti, istituzioni,

enti, societa scientifiche,

ricercatori, industria del farmaco,

portatori d'interesse) siedono

attorno ad un tavolo per
_discutere sui temi principali
: delle malattie rare.
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15,00 Registrazione dei parecipanti

partecipazione ad invitg

15,30  Apertura dei lavori
Renza Barbon Galluppi
Presidente UNIAMO F.I.M.R. onlus
Simona Bellagambi
Advisor di EURORDIS

1545  Saluti introduttivi
Bruno Dallapiccola
delegato per il Ministro della Salute Prof. Ferruccio Fazio
Lorenzo Malagola
Capo Segreteria Tecnica del Ministro del Lavoro
e delle Politiche Sociali On. Sen. M. Sacconi

16,20 Il progetto Europlan:
“Dall'idea prog le alla sua
Domenica Taruscio, Fabio Candura
Centro Nazionale Malattie Rare dell’|.S.S.
La Strategia delle Conferenze
Nazionali in Europlan
Yann Le Cam
Direttore Esecutivo di EURORDIS

1700 Discussione

17,15 Gruppi di lavoro tematici

H venerdi

9,00
12,30
14,00

16,30
16,45

1815

20,30

partecipazione ad invito

Gruppi di lavero tematici
Colazione di lavoro

Sessione plenaria

Presentazione dei lavori dei singoli gruppi
con rilevazione delle peculiarita
La parola ai facilitatori e verbalizzanti
dei diversi gruppi di lavoro:
Marco Sessa e Giulietta Cafiero
Renza Barbon Galluppi & Maria Marcheselli
Fabrizio Seidita e Elisa Grella
Michele Del Zotti & Maria Pia Sozio
Annalisa Scopinaro e Antonella Esposito
Loredana Nasta e Gabriele Bona
La parola al facilitatore del gruppo “MOMO”
@ presentazione risultati Consultazione Pubblica
Le osservazioni di Valentina Bottarelli
Eurordis, Leader Work Package 8 in Europlan

Pausa caffé

Sintesi dei lavori
e preparazione del documento finale

Riunione dei p ti del itat
organizzatore con facilitatori e verbalizzanti

Cena

Conferenza italiana

EUROPLAN
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partecipazione aperta

g dei partecip

Apertura e presentazione dei lavori della giornata
Renza Barbon Galluppi

Presidente UNIAMO FLM.R. onlus

Bruno Dallapiccola

delegato per il Ministro della Salute Prof. Ferruccio Fazio
Simona Bellagambi

Advisor di EURORDIS

Comunicazione dalla Commissione Europea

“le Malattie Rare una sfida Europea”

e Raccomandazioni del Consiglio su un‘azione

nel settore delle Malattie Rare

Simona Bellagambi

Advisor di EURORDIS per ['talia, la Grecia e la Spagna

Il progetto EUROPLAN:

“Dall'idea progettuale alla sua realizzazione,
alla Conferenza Nazionale in Italia”
Domenica Taruscio

Centro Nazionale Malattie Rare delll.5.5.

Limpeg
di Malattie Rare
Terkel Andersen
Presidente di EURORDIS

delle A

p

Pausa caffé

Interventi delle autorita

Collegamento video con il congresso
“Malattie Rare in Reumatologia:
focus sulla malattia di Behget" a Potenza

Presentazione dei risultati dei lavori

di gruppo e documento finale

Renza Barbon Galluppi

Presidente di UNIAMO F.LM.R. onlus

Bruno Dallapiccola,

delegato per il Ministro della Salute Prof. Ferruccio Fazio
Discussione

Chiusura dei lavori
Colazione di lavoro



