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A.Ma.R.A.M. Onlus - Associazione malattie rare dell’alta murgia - nasce in Puglia e
si espande su tutto il territorio nazionale ed internazionale. Essa ha finalita di solida-

rieta sociale ed opera nel campo dell’assistenza socio-sanitario, della ricerca e della—

promozione scientifica. In particolare, ’associazione svolge attivita di velontariato
in favore di soci € non soci, con lo scopo di aiutare prioritariamente coloro che sono
affetti da malattie rare, al fine di prevenire problemi di carattere socio-sanitario e, in
generale, ridurre il disagio che tali soggetti vivono quotidianamente.

L’associazione collabora con svariati centri di ricerca e strutture ospedaliere conven-
zionate dislocate sul territorio nazionale; € molto attenta ed attiva nel sensibilizzare
I’opinione pubblica attraverso la realizzazione di eventi, incontri tra le parti, seminari
informativi e formativi a carattere scientifico, che mirano a realizzare rapporti duratu-

11, costruttivi e collaborativi tra le varie figure specialistiche e coloro che vivono tali
“RARE realta di vita”. :
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Evento formativo gratuito con riconoscimento di 6 crediti ECM, accreditato per 100
partecipanti (Medici Ematologi, Medici di Medicina Generale, Medici Internisti, Me-
dici di Medicina Trasfusionale, Medici Pediatri, Farmacisti Ospedalieri e Territoriali,
Biologi ed Infermieri).

“Iserizioni Online: https://www.amaram.it/scheda-iscrizione-ecm/

Segreteria organizzativa: A.Ma.R.A.M. Onlus
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s==1 UPDATE
- MALATTIE RARE
IN EMATOLOGIA

Sala convegni Ospedale della Murgia “F. Perinei” Altamura (BA)
Sabato 24 febbraio 2018, ore 8.45

Referenti scientifici:
Prof.ssa Giorgina Specchia — UOC Ematologia con Trapianto, Policlinico di Bari

Dott. Michele Pizzuti — UOC Ematologia con Trapianto, Ospedale San Carlo, Potenza
Dott. Vincenzo Picerno — UOC Farmacia Ospedaliera, Osp. “F. Miulli”

, Acquaviva delle Fonti

Talassemie,
Emofilie, Porpora

Trombotica Trombocitopenica,

Emoglobinuria Parossistica
Notturna, Mastocitosi, Sindrome di
POEMS, Malattia di Gaucher,
Altre Emoglobinopatie,
Psicologo in Ematologia.



8.45 - REGISTRAZIONE DEI PARTECIPANTI
9.00 - SALUTO DELLE AUTORITA

Dott. Filippo Berloco — Presidente Associazione “A.Ma.R.A.M. Onlus”;
Dott.ssa Giuseppina Annicchiarico — Coordinatrice del Co.Re.Ma.R. Pu-
glia;

Dott.ssa Riccarda Scaringella — Presidente Associazione Rete A.Ma.Re.
Puglia;

Dott.ssa Giulia Motola — Responsabile del Centro di Coordinamento Ma-
lattie Rare Regione Basilicata;

Dott. Domenico Labate — Direttore Sanitario Ospedale della Murgia “F.
Perinei”, Altamura;

Dott. Giuseppe D’Auria — Direttore del Distretto Socio Sanitario n°4 - Asl
Bari;

Dott. Vito Montanaro — Direttore Generale Asl Bari;

Prof. Loreto Gesualdo — Presidente della Scuola di Medicina, Universita
degli Studi di Bari;

Monsignor Giovanni Ricchiuti — Vescovo Diocesi Acquaviva delle Fonti
— Gravina — Altamura.

9.30 - INTRODUZIONE

Le Malattie Rare in Ematologia: quali novita
Prof.ssa Giorgina Specchia

10.00 - PRIMA SESSIONE

Presidente di sessione: Prof.ssa Paola Giordano
Moderatori: Dott. Vincenzo Picerno — Dott.ssa Romina Ficarella

10.15 - Talassemie
Dott. Angelantonio Vitucci

10.45 - Altre Emoglobinopatie

Dott.ssa Angela Ciancio

11.15 - Emofilie

Dott. Giancarlo Castaman

11.45 - Porpora Trombotica Trombocitopenica
Dott. Michele Pizzuti

12.15 - La voce alle associazioni dei malati rari
12.45 - Dimostrazione pratica sul corretto utilizzo di un device
13.00 - PAUSA PRANZO

14.00 - SECONDA SESSIONE

Presidente di sessione: Prof. Loreto Gesualdo
Moderatori: Dott. Domenico Dell’Edera — Dott. Gianmarco Surico

14.15 - Emoglobinuria Parossistica Notturna
Dott.ssa Silvana Franca Capalbo

14.45 - Mastocitosi
Dott.ssa Alessandra Ricco

15.15 - POEMS
Dott. Andrea Nozza

15.45 - M. Gaucher
Dott.ssa Angela Amendola

16.15 - 1l ruolo dello psicologo in Ematologia
Dott.ssa Immacolata Ignomiriello

16.45 - TAVOLA ROTONDA E DIBATTITO CONCLUSIVO
17.15 - CONSEGNA QUESTIONARIO ECM

17.30 - CHIUSURA DEI LAVORI E SALUTO DEL PRESIDENTE

RELATORI E MODERATORI

Prof.ssa Giorgina Specchia — Direttore UOC Ematologia con Trapianto, Policlinico
di Bari;

Prof.ssa Paola Giordano — Docente Associato di Pediatria e Direttore della Scuola di
Specializzazione in Pediatria, Universita di Bari. Direttore UOC Pediatria Generale e
Specialista,Osp. Giovanni XXIII di Bari;

Dott. Vincenzo Picerno — Farmacista Ospedaliero UOC Farmacia Ospedaliera, Ente
Ecclesiastico Osp. Gen. Reg. “F. Miulli”, Acquaviva delle Fonti (BA).

Dott.ssa Romina Ficarella — Dirigente Medico UOC Genetica Medica,Osp. “Di Ve-
nere”, Carbonara (BA);

Dott. Angelantonio Vitucci — Dirigente Medico UOC Ematologia con Trapianto,
Policlinico di Bari;

Dott.ssa Angela Ciancio — Dirigente Medico UOC Ematologia, Osp. Madonna delle
Grazie, Matera;

Dott. Giancarlo Castaman — Direttore UOC Ematologia, Osp. Careggi, Firenze;
Dott. Michele Pizzuti — Direttore UOC Ematologia con Trapianto, Osp. San Carlo,
Potenza;

Prof. Loreto Gesualdo — Presidente della Scuola di Medicina, Universita degli Studi
di Bari;

Dott. Domenico Dell’Edera — Direttore Laboratorio di Genetica Medica,Osp. “Ma-
donna delle Grazie”, Matera;

Dott. Giammarco Surico — Direttore UOC Oncoematologia, Ente EcclesiasticoOsp.
Gen. Reg. “F. Miulli”, Acquaviva delle Fonti (BA);

Dott.ssa Silvana Franca Capalbo — Direttore UOC Ematologia,Osp. Riuniti di Fog-
gia;

Dott.ssa Alessandra Ricco — Dirigente Medico UOC Ematologia con Trapianto, Po-
liclinico di Bari;

Dott. Andrea Nozza — Dirigente Medico UOC Oncoematologia, Policlinico San
Marco di Zingonia Bergamo;

Dott.ssa Angela Amendola — Dirigente Medico UOC Ematologia, Osp. San Carlo,
Potenza;

Dott.ssa Immacolata Ignomiriello — Psicologa volontaria A.I.L. Onlus Bari



