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IL FUTURO DELLA FIBROSI CISTICA
TRA NUOVE OPPORTUNITA TERAPEUTICHE
E NUOVI MODELLI ASSISTENZIALI

PROGRAMMA |

15.00 Saluti istituzionali 16.45 Sanita digitale:
e apertura dei lavori la rivoluzione necessaria -
Gianna Puppo Fornaro - Presidente LIFC Gianna Puppo Fornaro £
Mariapia Garavaglia, Presidente Fondazione Roche Alessandro Ghirardini, Ufficio revisione e %
Paola Binetti, Presidente Intergruppo monitoraggio delle reti cliniche e sviluppo =
Parlamentare Malattie Rare organizzativo Agenas ;
Paola Pisanti, Consulente esperto malattie =
15.10 Nuove opportunita terapeutiche croniche Ministero della Salute -
in fibrosi cistica: il futuro e gia qui Fabiola Bologna, Commissione Affari o
Gianna Puppo Fornaro Sociali Camera dei Deputati s
Testimonianza . . é
Marco Cipolli, Presidente SIFC Discussione -

Matteo Marzotto, Presidente FFC

A oL 2 17.15 Pausa
Nicola Magrini*, Direttore Generale AIFA

17.20 FORUM IN PILLOLE

Discussione
> FOCUS, Misure sociali ed emergenza sanitaria
15.50 Le novita dall’Italia e dal mondo Vanessa Cori, Assistente Sociale LIFC
Michele Bellandi, Responsabile Europa del > FOCUS, I risvolti psicologici dell’emergenza

Sud e Brasile Vertex

. o sanitaria su pazienti e caregiver
Serena Quattrucci, Consulente Scientifico LIFC

Emanuela Cellitti, Psicologa LIFC

Discussione > La partnership LIFC-Federfarma
Antonio Guarini, Vice Presidente LIFC
16.15 Gestione della fibrosi cistica Alfredo Procaccini, Vice Presidente Vicario
nell’era Covid Federfarma
Pierpaolo Sileri, Vice Ministro della Salute - RIEC e Cartella Clinica Elettronica
Carlo Castellani, Responsabile Centro FC Liguria Gianluca Ferrari, Centro Naz. Malattie Rare ISS
Giovanna Boda, Capo dipartimento Risorse Annalisa Amato, Registro Italiano di Fibrosi
Umane, Finanziarie e Strumentali MIUR CistictiEe
Discussione Discussione

18.00 Chiusura dei lavori
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