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 “MALATTIE RARE: PRESENTE E FUTURO” 

25 FEBBRAIO 2021 WEBINAR 
PROGRAMMA  

 15:00: M. Scarpa, Direttore Centro di Coordinamento Regionale Malattie Rare: 

Introduzione 

 15:05 R. Riccardi, Assessore alla Salute, politiche sociali e disabilità: Le malattie 

rare oggi nell’ottica della politica sanitaria regionale 

 15:20: G. Tonutti, Direttore Generale, M. Andreatti, Direttore Sanitario Azienda 

Regionale di Coordinamento per la Salute: L’importanza delle Reti nel contesto 

delle malattie rare 

 15.35: C. Roni, Servizio Farmaceutico Regione FVG: I farmaci per malattia rara  

 15:45: A. Comoretto, Associazione Prader Willi Triveneto, A. Gressani, 

Associazione Immunodeficienze Primitive: La parola alle Associazioni 

 16:15: A. Scopinaro, Presidente Uniamo FIMR: Rari ma uniti 

 16:30: R. Paduano, Ordine dei Medici Chirurghi e degli Odontoiatri di Udine: Le 

malattie rare: la gestione sul territorio 

 16:45: G. Zamaro, Direttore Centrale Salute, politiche sociali e disabilità: Il Piano 

vaccinale per i soggetti fragili 

 17:00 Discussione 

 17:30 Chiusura dei lavori 

Per partecipare, accedere al link: https://bit.ly/3qsGvkC  
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