
 

UNA SCUOLA MODULARE PER PAZIENTI AFFETTI DA MALATTIE RARE E O LORO 

RAPPRESENTANTI 

SCHEDA di ISCRIZIONE 

Da restituire entro il 27 novembre 2017  

A:  segreteria@uniamogoldin.it  o per fax allo: 041 2410886 

Inizio:  autunno  2017  
1° modulo: 1 e 2 dicembre 2017 / 15 e 16 dicembre 2017 
        a seguire un venerdì e sabato al mese fino al raggiungimento delle 100 ore formative totali 

E’ auspicabile che la persona interessata partecipi allo sviluppo di tutte le 4 stagioni.  

autunno BASE 

aspetti  teorico‐storici  del  costrutto  di  empowerment,  comunità  Malattia  Rara,  proprio  ruolo, 

associazionismo, gestionale e amministrativo e conseguente policy 

 Inverno INTERMEDIO 

essere parte della comunità, tecniche innovative del Terzo Settore, delibere, rendiconto, bilancio 

sociale,  diritti esigibili, accessibilità al farmaco, linguaggio ”modello ideale di assistenza”  

 Primavera Avanzato 

Approfondimento ”modello ideale di assistenza”, modello qualità, Conferenza Stato/Regioni,  

legge 279, presa in carico PDT, PDTA, piani terapeutici nazionali  e internazionali 

 Estate Propedeutico al 

Master e/o all’Accademia 

HTA Health Technology Assessment, E.R.N European Reference Network,  Regolamento Europeo 
sulla sperimentazione clinica, comitatati etici, consenso informato, biobanche, screening 
neonatale, qualità 

 
Da restituire barrando le caselle dei cicli stagionali formativi scelti 

 autunno    inverno    primavera    estate 

       

Nome  Cognome 

Associazione/Ente/Azienda  Email 

Indirizzo 

Telefono e Fax  Cellulare 

 

Data, ___________________        Firma _________________________________________ 

‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐‐ 

Informativa sulla privacy ai sensi dell’art. 13 d.lgs. 196/03. Ai sensi dell’art. 13 del d.lgs. 30 giugno 2003 n. 196 (c.d. 

codice della privacy)  la  informiamo che  i dati personali da Lei gentilmente forniti saranno trattati da UNIAMO FIMR 

onlus  con  sede  legale  in Roma Via Nomentana 133,    CAP 00161,  tel.  064404773,  nei  limiti  di  quanto  strettamente 

necessario alla corretta gestione del  rapporto con Lei  intercorrente, mediante registrazione cartacea ed elettronica, 

secondo le normative vigenti. 


