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Lo scorso 27 novembre è stata pubblicata in Gazzetta Ufficiale, la legge n. 175 del 2021, “Disposizioni per la 
cura delle malattie rare e per il sostegno della ricerca e della produzione dei farmaci orfani”, che è entrata 
in vigore il 12 dicembre 2021. L’entrata in vigore della norma, oltre a rappresentare il momento a partire dal 
quale le disposizioni in essa contenute hanno iniziato a produrre i loro effetti, rappresenta anche il giorno 
dal quale è iniziato il “conto alla rovescia” per l’applicazione vera e propria della Legge che, per risultare 
effettiva, necessita di una serie di azioni da parte del Governo e delle Regioni che risultano ancora quasi 
completamente da realizzare. L’evento vuole essere un momento di approfondimento dei temi oltre che uno 
stimolo alle istituzioni a procedere verso la piena applicazione delle norme a tutela di una popolazione sempre 
più vasta di cittadini che sono affetti da patologie rare e importanti ma per le quali sempre più numerosi sono 
oggi disponibili farmaci e trattamenti.
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TERAPIE FARMACOLOGICHE AVANZATE E MALATTIE RARE: 
IL TESTO UNICO COME PONTE TRA ISTITUZIONI E PAZIENTI
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PROGRAMMA

14.30 - 16.00 	 IL TAVOLO TECNICO MALATTIE RARE 

MODERATORE: 	Claudio Pisanelli - Farmacista Ospedaliero San Filippo Neri, Asl Roma 1 

			  L’ISTITUTO SUPERIORE DI SANITÀ E L’IMPLEMENTAZIONE 
			  DELLA POLITICA A FAVORE DEI MALATI RARI 
			  Paolo Salerno - Medico Chirurgo, Centro Nazionale Malattie Rare Istituto Superiore di Sanità 

			  I PUNTI CHIAVE DEL TESTO UNICO
			  Giuseppina Annicchiarico - Coordinatore Coremar Puglia 
			  Paola Binetti - Presidente Intergruppo Parlamentare per le Malattie Rare, Senato della Repubblica
			  Annamaria Parente - Presidente della Commissione XII “Igiene e sanità”, Senato della Repubblica

16.00 - 17.30 ACCESSIBILITÀ ALLE CURE E HOME THERAPY

MODERATORE: Fabio Lena - Direttore Dipartimento del Farmaco, Azienda USL Toscana Sud Est

			  PARTECIPANO
			  Giuseppe Banderali - Vice Presidente SIP (Società Italiana di Pediatria) 
			  Stefano Benvenuti - Responsabile delle Relazioni Istituzionali, Fondazione Telethon
			  Federico Bressa - Componente il Gruppo tecnico Malattie Rare di Farmindustria
			  Arturo Cavaliere - Direttore UOC Farmacia ASL Viterbo; Presidente SIFO
			  Annalisa Scopinaro - Presidente UNIAMO

17.30		  DOMANDE DI APPROFONDIMENTO

18.00 		  CHIUSURA DEL CORSO
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SEDE DEL CORSO RESIDENZIALE
Starhotels Metropole – Via Principe Amedeo, 3 – Roma

ISCRIZIONE
L’iscrizione è gratuita e riservata a N. 50 partecipanti e si intende perfezionata in seguito alla compilazione della scheda 
on line previa verifica disponibilità dei posti

www.horizonacademy.it/farmacia-15-novembre
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