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MALATTIE RARE: 
MODELLI, STRUMENTI 

E PARTNERSHIP 

Modena
5 dicembre 2006 - ore 8.15

Hotel Raffaello
Strada per Cognento, 5

Con il patrocinio diSi ringrazia per la collaborazione

In accreditamento presso la Commissione 
ECM del Ministero della Salute

A seguito della emanazione della L. 
279/2001 le Regioni hanno regola-
mentato con apposite norme 
l’estensione dei livelli essenziali di 
assistenza farmaceutica anche ai 
portatori di malattie rare. 
Il livello di attuazione a livello locale 
delle normative e la criticità del-
l’accesso costituiscono uno degli 
obiettivi assistenziali all’interno dei 
quali svolge un ruolo sempre più ri-
levante il servizio farmaceutico 
ospedaliero e quello territoriale del-
le ASL.

OBIETTIVI DEL CORSO



13.00-14.00  L’esperienza Clinica: 
 alcuni esempi di patologie 

rare 
 Prof.ssa Francesca Carubbi

14.00-15.10  I percorsi di accesso alla  
terapia farmacologica:  
l’esperienza di Modena  

 e altre esperienze regionali 
Dr.ssa Lorenza Gamberini

15.10-16.20  Dibattito

16.20-16.30  Questionario di valutazione
 dell’apprendimento e 
 del gradimento

Welcome coffee

8.15-8.45  Segreteria iscrizioni

8.45-9.10  Apertura dei lavori 
 Dr. Mauro De Rosa,
 Dr.ssa Luisa Martelli

9.10-10.10  Overview sulle malattie rare.
 I registri nazionali
 Dr.ssa Domenica Taruscio

10.10-11.10  La normativa, l’applicazione 
e l’evoluzione in Regione 

 Emilia Romagna
  Dr.ssa Elisa Rozzi

11.10-12.10 L’informatizzazione 
 nell’esperienza 
 della Regione Veneto
 Prof.ssa Paola Facchin

12.10-13.00 Lunch

Prof.ssa Francesca Carubbi 
Professore Associato, Facoltà di Medicina e 
Chirurgia Dpt. Medicina Endocrinologia, 
Metabolismo e Geriatria Università di Mode-
na e Reggio Emilia

Dr. Mauro De Rosa 
Direttore del Dipartimento Farmaceutico 
Aziendale della ASL di Modena

Prof.ssa Paola Facchin 
Professore Associato di Pediatria, Università 
degli Studi di Padova - Responsabile del Re-
gistro Regionale delle Malattie Rare del Ve-
neto

Dr.ssa Lorenza Gamberini 
Direttore del Servizio Farmaceutico Territoria-
le dell’Azienda USL di Modena

Dr.ssa Luisa Martelli 
Coordinatore delle attività farmaceutiche 
dell’Area vasta Romagna

Dr.ssa Elisa Rozzi 
Responsabile Settore Malattie Rare all’Asses-
sorato Politiche per la Salute

Dr.ssa Domenica Taruscio 
Dirigente di Ricerca presso il Dipartimento di 
Biologia Cellulare e Neuroscienze dell’Istitu-
to Superiore di Sanità e Direttore del Repar-
to Malattie Rare

AGENDA DEI LAVORI MODERATORI E RELATORI


