FEDERCHIMICA UN.AMO

(A ASSOBIOTEC FEDERAZIONE ITALIANA

MALATTIE RARE
ONLUS

Rare Diseases Italy

Associazione nazionale per lo sviluppo
delle biotecnologie

UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare presenta

EVENTO INFORMATIVO APERTO A TUTTA LA CITTADINANZA, OPERATORI SANITARI, MEDICI E STUDENTI
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9,00 SALUTIISTITUZIONALI N\ 4 . \ \
Fabrizio Micari, Rettore Universita degli Studi di Palermo* \ . A 1 / N 5
Ruggero Razza, Assessorato regionale alla Salute* —— / o /
Carlo Picco, Direttore Generale AOUP P. Giaccone* \ \ y o v
Giuseppe Gallina, Presidente della Scuola di Medicina e Chirurgia dell'Universita di Palermo* /
Giovanna Volo, Direttore Sanitario AOUP P. Giaccone* %\ ~

Luigi Aprea, Direttore Sanitario di Presidio AOUP P. Giaccone* S N
Roberto Colletti, Direttore Generale ARNAS Civico C. Benfratelli*
Salvatore Requirez, Direttore Sanitario ARNAS Civico C. Benfratelli*

9,15 INTRODUZIONI
Claudio Ales, Consigliere UNIAMO FIMR "Presentazione Progetto NS2, Nuove sfide, nuovi servizi"
A. C. Rossi, GM Alexion Pharma per ASSOBIOTEC-FEDERCHIMICA

09,45 INTERVENTI

Dott.ssa Maria Calderone, Presidente IRIS M.E.M. Onlus "Il sostegno dell’Associazione

del territorio per lo SNE"

Prof. Giovanni Corsello, Promotore Progetto Screening Neonatale Esteso in Sicilia

Prof. ssa Maria Piccione, Referente Coordinamento Regionale MR "Rete Regione Sicilia

dello SNE: presente e futuro”

Prof. Antonio Craxi, Direttore del Dipartimento ProMISE - Department of Health Promotion, Mother and Child Care, Internal Medicine

and Medical Specialties "L'impegno del ProMISE per lo SNE"
Prof. Vito Di Marco, Delegato alla Terza Missione "La funzione della Terza Missione" ’ P
7
10,30 LO “SCREENING NEONATALE ESTESO”: IL TEST SALVAVITA PER TUTTI | BAMBINI f

Manuela Vaccarotto, AISMME aps e Coordinamento Nazionale SNE presso l'Istituto Superiore di Sanita ’ ™~ /
10,45 QUAL E IL PERCORSO DOPO L’ESECUZIONE DEL PRELIEVO? \k\\ /
Tommaso Aronica, Direttore Patologia Clinica Pediatrica ARNAS Civico C. Benfratelli-Di Cristina ~— I

1115 PAUSA .._...,\(/ &

11,45 PERCORSO SNE E AMPLIAMENTO DEL PANNELLO SCREENING ' ......................
Dott.ssa Cinzia Castana, UOC Clinica Pediatrica ARNAS Civico C. Benfratelli-Di Cristina ‘ y
Dott.ssa Marina Caserta , UOC Clinica Pediatrica ARNAS Civico C. Benfratelli-Di Cristina

12,15 LA DIETA SALVAVITA NELLE MALATTIE METABOLICHE EREDITARIE OGGETTO DI SCREENING W
Dott.ssa Sabrina La Fata, Dietista UOC Clinica Pediatrica ARNAS Civico*

12,30 L'IMPORTANZA DELLA FAMIGLIA: CURA E SOSTEGNO NELLA QUOTIDIANITA
Dott.ssa Angela Di Pasquale, Responsabile UO SD di Psicologia Clinica*
Dott.ssa Claudia Pelaia, Psicologa

12,45 DIBATTITO CON LE DOMANDE DAL PUBBLICO

13,15 CONCLUSIONI

13,30 LIGHT LUNCH
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