Convegno promosso da

ROMA

Assessorato alle Politiche Sociali e
alla Salute

AS.MA.RA ONLUS

Associazione Malattia Rara
Sclerodermia ed altre Malattie Rare
“Elisabetta GIUFFRE"”

In collaborazione con

TSRM del tecnlcl saniarldlradllogla medlca
e ¢ delle professlonl santtarle tecnlche,

< FNO Federazlone nazlonale degll Ordinl
PSTRP dela lblltazione  della prevendone

organizza il CONVEGNO

Regione Lazio, AA.SS.LL. e Distretti, Municipi, Delegati del Sindaco di Roma per le
AA.SS.LL. 1, 2 e 3, Medici di famiglia, Pediatri di libera scelta, Farmacisti territoriali e
associazioni a confronto: Verifica dei servizi territoriali sociosanitari: quali i bisogni, le
criticita; quali le proposte e come attuarle.

si svolgera
I1 4.10.2024 dalle ore 9.00 alle ore 14.30 - Sala Protomoteca
Musei Capitolini - Piazza del Campidoglio,55 - 00186 Roma
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Fondazione Onlus
per le malattie genetiche
rare senza nome.

Associazione per la Lotta contro
i Tumori Infantili - ODV

Razionale

As.Ma.Ra, le associazioni federate a COLMARE - Coordinamento Lazio Malattie
Rare e la Federazione delle Professioni sanitarie, organizzano questo convegno per
comprendere insieme alla Regione Lazio, ai rappresentanti delle AA.SS.LL., ai
Distretti, a tutti i Municipi di Roma Capitale, ai Delegati del Sindaco per le
AA.SS.LL. 1-2-3, ai Medici di famiglia ,ai Pediatri di libera scelta e ai Farmacisti
territoriali, quali sono i servizi sociosanitari esistenti e quali sono quelli da potenziare
per assicurare a tutti i cittadini, ed in particolare alle persone colpite da malattie

complesse, invalidanti e rare servizi per un’adeguata presa in carico e cura.



Programma

e 9.00 - Saluti Istituzionali
Barbara Funari - Assessora alle Politiche Sociali e Sanita del Comune di Roma
e 9.40 - Apertura lavori
Maria Pia Sozio- Lidia Broglia -Giorgia Tartaglia-Massimo Chiaramonte
I Sessione
e 10.00-11.35- Tavola Rotonda
Modera: Roberto Poscia
La parola ai pazienti e ai loro rappresentanti: Nel 2024 quali sono bisogni inevasi?

Partecipano: AS.MA.RA - Maria Pia Sozio, AICMT-Simone Musu, AISA - Carlo Rossetti,
AIVIPS - Giorgia Tartaglia, ANPTT-Massimo Chiaramonte, AIWBS - Daniela Valle, LGS -
Katia Santoro, AILS -Teresa Pizzetti, SINDROME DI BRUGADA - Patrizia Menna, VIVA
ALE-Raffaella Restaino, UNITAS - Luciano Fuschillo, IO DOMANI - Paolo Viti, OSE -
Barbara Micalizzi, FARE RETE INNOVAZIONE BENE COMUNE - Rosa Pia Farese, HOPEN
—Federico Maspes, OMAR - ALLEANZA MALATTIE RARE - llaria Cinancaleoni, UNIAMO
- Fabrizio Farnetani CITTADINANZATTIVA - Elio Rosati.

II Sessione
e 11.35-13.15- Tavola Rotonda
Modera: Felicia Pelagalli

La parola alle istituzioni: cosa esiste nelle AA.SS.LL., Distretti e Municipi per
assicurare servizi sociosanitari adeguati? Quali strategie adottare insieme ,come
valorizzare le figure delle professioni sanitarie; Il ruolo del Medico di famiglia, del
Pediatra di libera scelta e del Farmacista del territorio.

Rappresentante Regione - Antonella Urso

Rappresentanti AA.SS.LL.: Giuseppe Quintavalle*, Francesco Amato, Francesca Milito -
Daniela Sgroi*

Delegata Sindaco ASL Roma 1 — Monica Moriconi;
Delegata Sindaco ASL Roma 2 - Marinella D’Innocenzo;
Delegata Sindaco ASL Roma 3 - Giuseppina Maturati.
Rappresentanti Municipi:

Lorenza Bonaccorsi - | Mun., Roberto Ferraresi - Mun. 11, Paolo Emilio Marchionne -Mun.
111, Giovanna Sammarco -Mun.1V, Antonino De Cinti -Mun. V, Romano Amato- Mun. VI,
Adriana Rosasco -Mun. VII.

Rappresentante Professioni sanitarie:

Lidia Broglia,



Rappresentanti Medici di Famiglia , Pediatri di libera scelta e dei Farmacisti
Dott. Fabio Valente FIMMG, Alessandra Macari -FIMP, Eugenio Leopardi -FEDERFARMA
Rappresentante Associazioni :
Massimo Chiaramonte;
III Sessione
e 13.15- 14.25 Tavola Rotonda
Modera: Francesca Danese

L’assistenza domiciliare e riabilitativa: come assicurare i servizi adeguati?- Come valorizzare
le figure delle professioni sanitarie ;

Rappresentante Regione : Marco Nuti
Rappresentanti Distretti :

Maria Ester De Caris - ADI ASL Roma 1, Ziyada Shakib - ADI ASL Roma 2, Raffaella Maria
Scoyni - ADI ASL Roma 3.

Rappresentanti Municipi:

Alessandra Aluigi - Mun.VIII, Luisa laurelli - Mun.IX, Mario Falconi Mun. X, Gianluca Lanzi -
Mun.XI, Fabio Bomarsi - Mun.XIl, Arianna Quarta - Mun. XII1, Marco della Porta - Mun.
X1V, Agnese Rollo - Mun.XV.

Rappresentante Professioni Sanitarie:
Lidia Broglia

Rappresentante Associazioni:

Giorgia Tartaglia

e 14.25 - Conclusioni - Domenica Taruscio
e 14.30 - Chiusura dell’evento

Moderatori:

Dott.Roberto Poscia - Responsabile per le malattie rare Az. Policlinico Umberto 1° - Coordinamento
malattie Rare Regione Lazio;

Dott.ssa Felicia Pelagalli - Giornalista e Direttore di Culture;

Dott.ssa Francesca Danese - Portavoce Forum Terzo Settore;

Relatori
Maria Pia Sozio - Presidente AS.MA.RA- Presidente COLMARE;

Simone Musu - Referente AICMT;

Carlo Rossetti - Referente AISA;



Giorgia Tartaglia - Vice Presidente AIVIPS,Vice Presidente COLMARE;
Massimo Chiaramonte - Presidente ANPTT,Segretario e Tesoriere COLMARE;
Daniela Valle — Presidente AIWBS;

Katia Santoro - Presidente -LGS;

Teresa Pizzetti - Referente Lazio AILS;

Patrizia Menna - Presidente SINDROME DI BRUGADA;

Raffaella Restaino - Presidente VIVA ALE ;

Luciano Fuschillo - Presidente UNITAS;

Paolo Viti - Vice Presidente IO DOMANI;

Barbara Micalizzi - Presidente OSE;

Rosa Pia Farese - Presidente Fare Rete Innovazione BENE COMUNE;
Federico Maspes — Fondazione HOPEN ;

llaria Ciancaleoni - Direttore OMAR-ALLEANZA MALATTIE RARE;
Fabrizio Farnetani -Coordinatore Tavolo Regionale Malattie Rare e Consigliere UNIAMO;
Elio Rosati - Segretario CITTADINANZATTIVA Lazio ;

Dott.ssa Antonella Urso - Area rete ospedaliera e specialistica - Direzione Regionale salute e
integrazione sociosanitaria,;

Dott.Marco Nuti - Area rete integrata del territorio-Direzione Regionale salute e integrazione
sociosanitaria;

Dott.ssa Lorenza Bonaccorsi - Presidente | Municipio;

Dott.Roberto Ferraresi - Vice Presidente della Commissione Politiche Sociali Mun. I1;
Dott.Paolo Emilio Marchionne - Presidente del I11 Municipio;

Dott.ssa Giovanna Sammarco - Assessora alle Politiche Sociali 1V Municipio.;

Dott. Antonino De Cinti - Assessore alle Politiche sociali del V Municipio;

Dott Romano Amato — Assessore al Bilancio, Politiche Sociali, Politiche Sanitarie,Servizi alla
alla Persona, Benessere degli animali VI Mun.;

Dott.ssa Adriana Rosasco - Assessora alle Politiche Sociali VII Municipio;

Dott..ssa Maria Ester De Caris - Referente ADI ASL Roma 1 ;

Dott. Ziyada Shakib — Direttore UOC ADI ASL Roma 2;

Dott.ssa Raffaella Maria Scoyni -Referente ADI ASL Roma 3;

Dott.ssa Alessandra Aluigi - Assessora alle Politiche Sociali, VIII Municipio;



Dott.ssa Luisa Laurelli - Assessora alle Politiche Sociali e della Salute ,Terzo Settore , Democrazia
Legalitaria IX Mun.;

Dott.Mario Falconi - Presidente del X Municipio;
Dott.Gianluca Lanzi - Presidente dell’ Xl Municipio;
Dott. Fabio Bomarsi - Assessore Politiche sociali XII1 Mun. ;

Dott.ssa Arianna Quarta - Assessora alle Politiche Sociali, Sanitarie e Pari Opportunita del XI11
Municipio;

Dott.Marco della Porta - Presidente XIV Municipio.;

Dott.ssa Agnese Rollo - Assessora alle Politiche Sociali,Sanitarie e Pari Opportunita XV Municipio ;
Dott.Giuseppe Quintavalle - Commissario straordinario ASL Roma 1;

Dott.Francesco Amato - Commissario Straordinario ASL Roma 2;

Dott.ssa Francesca Milito - Direttore Generale ASL Roma 3 - Dott.ssa Daniela Sgroi -Direttore
Sanitario ASL Roma 3*;

Dott.ssa Monica Moriconi - Delegata del Sindaco di Roma per la ASL Roma 1;
Dott.ssa Marinella D’Innocenzo -Delegata del Sindaco di Roma ASL Roma 2;
Dott.ssa Giuseppina Maturani - Delegata dal Sindaco per la ASL Roma 3;

Dott.ssa Domenica Taruscio - Gia direttore CNMR 1SS(Istituto Superiore di Sanita) - Presidente
Centro studi Kos );

Dott.ssa Lidia Broglia - Presidente della Commissione di albo nazionale dei Tecnici di neuro
fisiopatologia , Federazione FNO TSRM e PSTRP — Federazione degli Ordini tecnici sanitari
radiologia medica e professioni sanitarie tecniche della riabilitazione e della prevenzione;

Dott.Fabio Valente -Vice segretario vicario FIMMG,;
Dott.ssa Alessandra Macari - Consigliere FIMP Roma;

Dott.Eugenio Leopardi - Presidente Federfarma Lazio.

Sono stati invitati per un saluto
Awv. Francesco Rocca - Presidente Regione Lazio;

On. Roberta Angelilli -Vice Presidente Regione Lazio;

Ass. Massimiliano Maselli - Assessore all’Inclusione sociale e servizi alla persona della Regione
Lazio;

Cons. Rodolfo Lena - Vice Presidente Commissione Sanita Regione Lazio;

Cons. Erica Battaglia - Presidente Commissione VI - Cultura, Politiche Giovanili e Lavoro
Comune di Roma;

Cons. Stefano Erbaggi - Consigliere Comune di Roma;

Dott.ssa Amalia Allocca — Direttore sanitario IRCCS San Raffaele Roma

Prof. Massimo Danese - Vascular Surgeon - Chief Unit of Rigenerative Medicine — Cardio-Vascular
Department - S.Giovanni Hospital - President Italian Society of Rigenerative Medicine and Surgery-
SIMCRI.
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Federazione Italiana Malattie Rare

CITTADINANZZZTTIVA
Segreteria Organizzativa
AS.MA.RA COLMARE -Coordinamento Lazio Malattie Rare
Via Rosa Raimondi Garibaldi, 40 Via Cina ,Roma
00145 Roma email: coordinamentolaziomalattierare@gmail.com
email: as.ma.ra-onlus@live.it Tel. 3483642407
Tel. 3343730 330 - 3341577615 Massimo Chiaramonte — Segretario

Federazione nazionale degli Ordini dei tecnici sanitari di radiologia medica e delle

professioni sanitarie tecniche, della riabilitazione e della prevenzione (FNO TSRM e PSTRP)
Via Magna Grecia Via Magna Grecia, 30/A - 00133 Roma
Tel. 0677590560 - email: federazione@tsrm.org
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