
Malattie rare e GOAL 

Il primo evento informativo GOAL per gli Oculisti Ambulatoriali 
per la sensibilizzazione al riconoscimento delle malattie rare 

www.oculistigoal.org 
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Dr.ssa Alessandra Balestrazzi  Referente regione Lazio per le malattie rare della cornea, consigliere Aimo 
Dr. Piero Barboni                        Oculista ambulatoriale 
Sen. Laura Bianconi                    Membro Intergruppo Parlamentare Malattie Rare 
On. Paola Binetti                         Presidente Intergruppo Parlamentare Malattie Rare 
Ilaria Ciancaleoni Bartoli           Giornalista, Direttrice dell’Osservatorio Malattie Rare O.Ma.R 
Prof.ssa Paola Facchin               Responsabile del Coordinamento Malattie Rare Regione del Veneto 
Prof Alessandro Lambiase        Esperto in malformazioni oculari, Università La Sapienza di Roma  
Dr. Enrico Mantovani                Referente Accreditato Regione Veneto per le Malattie Rare, consigliere GOAL 
Prof.ssa Valeria Marigo            Docente di Biologia molecolare Università di Modena e Reggio Emilia  
Dr. Danilo Mazzacane               Segretario GOAL, consigliere AIMO 
Prof. Mario Melazzini                Direttore Generale Agenzia Italiana del Farmaco (AIFA) 
On. Domenico Menorello         Avvocato  
Dr.ssa Stefania Miotto              Oculista ambulatoriale 
Prof. Francesco Parmeggiani   Referente del Centro Retinite Pigmentosa della Regione Veneto  
Dr Vittorio Pirani                        Oculista Immunologia Clinica Oculista di Ancona 
Dr.ssa Domenica Taruscio        Responsabile Centro Nazionale Malattie Rare Istituto Superiore di Sanità 
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8° Congresso Nazionale AIMO - Simposio Goal 
Roma, Ergife Palace 26 ottobre 2017 

ore 9:30 – 13:00 
Le malattie rare di interesse oculistico nella pratica ambulatoriale 

9:30 Introduzione al Simposio e saluto alle Autorità Alessandra Balestrazzi, Enrico Mantovani, Danilo 
Mazzacane, Luca Menabuoni 

Parte I – Le Istituzioni 
9:35 Il Centro Nazionale Malattie Rare dell’Istituto Superiore di Sanità; scelte strategiche 

nazionali ed internazionali per arrivare ad una diagnosi precoce ed una migliore cura 

Domenica Taruscio 

9:55 La rete dei Coordinamenti Regionali per le Malattie Rare: riferimento solo per centri di 
eccellenza / autorizzati o anche per oculisti territoriali? 

Paola Facchin 

Parte II - L’approccio genetico alle malattie rare di interesse oculistico 
10:15 Diagnostica genetica: una richiesta che può fare anche l’oculista territoriale all’interno 

dei LEA 

Stefania Miotto 

Parte III - Spunti per una diagnostica precoce, per l’indirizzo diagnostico-terapeutico 
e per il follow up delle malattie rare in ambito oculistico territoriale 

10:30 Distrofie retiniche e coroideali ereditarie Francesco Parmeggiani 

10:50 Distrofie e degenerazioni corneali, oltre a cenni di segni oculari di malattie rare 
sistemiche 

Enrico Mantovani 

11:10 Disgenesie del segmento anteriore o posteriore Alessandro Lambiase 

11:25 Malattie rare infiammatorie Vittorio Pirani 

11:40 Neuropatie ottiche ereditarie Piero Barboni 

Parte IV - Prospettive di cura di malattie rare oftalmologiche 
12:00 Meccanismi di morte cellulare dei fotorecettori come bersagli per lo sviluppo di nuove 

terapie per la retinite pigmentosa 

Valeria Marigo 

12:15 Discussione 
12:20 Tavola Rotonda: Le istituzioni, le associazioni, i medici oculisti dei centri di 

eccellenza e ambulatoriali: necessità di comunicazione e crescita insieme 

Alessandra Balestrazzi, Laura Bianconi, Paola Binetti, 
Ilaria Ciancaleoni Bartoli, Paola Facchin, Danilo 
Mazzacane, Mario Melazzini, Domenico Menorello, 
Domenica Taruscio 

13:00 Fine lavori 

www.oculistigoal.org 


