MANY

THERE ARE OVER 300 MILLION
PEOPLE LIVING WITH A RARE
DISEASE AROUND THE GLOBE *
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PROGRAMMA
Ore 8.435
Registrazione dei Partecipanti

Ore 9.00)
Saluti Istituzionali

Ore 9.30 Lectio Magistralis

Carlo Sabba - “Le malattie rare: impatto sul sistema sanitario e risposta delle reti organizzative”
Darettore ULOLC Medicina Intema Umiversitana “C, Frugom” ¢ Centro Sovraziendale Malattic Rare - A.O.
Polichnico Consorziale Ban

Ore 10.00 Apertura dei Lavort:

Vincenzo Pallotta
Presidente A.Ma.R.AM. Aps

Moderaton:
Vincenzo Picerno
Dirigente Farmacista U.Q.C. Farmacia Ospedaliera - Osp. “F.Miulli “Acquaviva delle Fonti

Domenico Dell’Edera
Responsabile U.O.5.D. Lab.di Genetica Medica - Osp. “Madonna delle Grazie™ Matera
Ore 10.20

Nicoletta Resta - “ Genetica: un filo che unisce™
Direttore U.Q.C. Laboratorio Genetica Medica - A.O. Policlinico Consorziale Bari

Ore 10.40

Paola Giordano - “ Le malattie rare in Pediatria”

Direttore U.Q.C. Pediatria Generale e Specialistica Universitaria “B.Trambusti” - A.O. Policlinico Consorziale
Bari

Ore 11.00

Francesco Giorgino - “La gestione delle malattie rare endocrino-metaboliche: criticita e opportunita”
Direttore U.O.C. Endocnnologia Universitana - A.O. Policlinico Consorziale Ban

Ore 11.20)

Maria Trojano - “Malatiie rare in Neurologia™

Direttore U.O.C. Neurologia Universitania “Amaducer” - A.O. Policlinico Consorziale Ban

Isabella Laura Simone
U.0.C, Neurologia Universitana “Amaducci™ - A.Q. Polichnico Consorziale Ban

Ore 11.40
Coffee Break

Ore 12.00

Giovanna Elisiana Carpagnano - "Le patologie rare in pneumologia™
Direttore U.0.C Malattie Apparato Respiratorio Universitaria - A.Q. Policlinico Consorziale Bari
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Ore 12.20
Stefano Favale - “Malartie Rare in Cardiologia: diagnosi precoce e gestione multidisciplinare”

Direttore U.O.C Cardiologia Unaversitania - A.O. Policlimeo Consorziale Ban
Cinzia Forleo
Ricercatore Unmiversitaria - U.0.C Cardiologia Universitaria, - A.O, Policlinico Consorziale Ban

Ore 12.40

Paola Pontrelli - Le malatiie rare renali: fare “rete” per i pazienti”

Ricercatore Universitario U.0.C. Nefrologia Univeristaria - A.O. Policlinico Consorziale Ban
Marica Giliberti

Dirigente Medico U.0.C. Nefrologia Univeristaria - A.Q. Policlinico Consorziale Bari

Ore 13.00

Florenzo lannone - “ Multidisciplinarietd e malatiie rare reumatologiche”

Dircttore U.0.C. Reumatologia Universitaria - AO, Policlinico Consorziale Bari

Ore 13.20

Pausa pranzo

Cre 14.00

Caterina Foti - Le malattie dermarologiche rare: “clues diagnostici della principali genodermatosi”

Darettore U.OLC. Dermatologia ¢ Venerologa Unmiversitano - A.JO. Policlhinico Consorzale Ban

Domenico Bonamonte

Professore Associato UL0O.C. Dermatologia ¢ Vencrologia Universitario - A.Q. Pol. Consorziale Bani

Cre 14.20)

Alfredo Di Leo - Paliposi familiari ereditarie: esperienza dell’ambulatorio dedicate dell"UOC
Gastroenterologia Universitaria

Direttore U.O.C Gastroenterologia Universitaria - A.OQ. Policlinico Consorziale Ban

Ore 14.40

Piero Portincasa - Febbre Mediterranea Familiare. Nosire esperenzie dal case I ad oggi.
Direttore U.O.C Medicina Interna Universitaria “A. Mum™ - A.Q. Policlinico Consorziale Bari

Cre 15.00

Angelo Vacca - Il Deficit Immunelogico Comune Variabile. Un esempio di management multidisciplinare

Direttore U.0.C Medicina Interna Universitaria *G. Bacelli” - A.O. Policlinico Consorziale Bari

Chre 15.200

Pellegrino Musto - Mastocitosi sistemica e Porpora Trombotica Trombocitopenica: due esempi di
multidisciplinaritain Ematologia

Direttore ULOLC. Ematologia Universitaria - A.Q, Policlhinico Consorziale Ban

Ore 15.410

Tavola rotonda

Ore 16.00
Consegna Questionario ECM - Chiusura dei Lavori

A.Ma.R.AM. Aps

sedidisaccate Barens, Bisceglic, RAREDISEASEDAY. ORG

Santeramo in Cﬂlh.  Gravina in Pugl
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