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Comunicato stampa 
Pescara, 8 giugno 2021 
 

Confermato il Coordinamento Regionale delle malattie rare alla ASL Pescara 
 

L’importante lavoro di squadra messo in campo dalla Asl di Pescara è stato alla base della 
riconferma del Coordinamento Regionale delle Malattie rare . 
Alla richiesta di documentazione per l'adeguamento della Rete Regionale , 
 come da Delibera dell’Agenzia Sanitaria Regionale (ASR) n 18/2021 e 27/2021, la ASL di 

Pescara ha presentato e potenziato la rete che da anni si dedica ai malati rari, strutturata 

con delibera n. 447 del Direttore Generale Dott. Vincenzo Ciamponi. 

La rete è composta da: 
- referente regionale delle malattie rare Dr.ssa Silvia Di Michele supportata da un 
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Allergologia – Dr.ssa Caterina Colangelo 
Chirurgia Pediatrica - Dr Gabriele Lisi  
Chirurgia Vascolare -  Dr Giulio Di Matteo 
Dermatologia           - Dr Giampiero Mazzocchetti 
Disabilità e Supporto Protesico – Dr.ssa Vitalma Liotti 
Ematologia – Prof. Mauro Di Ianni – Dr.ssa Paola Ranalli 
Ematologia Pediatrica – Dr.ssa Antonella Sau 
Endocrinologia –Prof. Giorgio Napolitano – Prof.ssa Ines Bucci 
Farmacia – Dr Alberto Costantini – Fiorenzo Santoleri  
Gastroenterologia- Dr Adriano Lauri 
Neonatologia – Dr.ssa Valentina Chiavaroli – Dr.ssa Marianna Sebastiano 
Nefrologia – Dr Enrico D’Andrea  
Neurologia – Dr Roberto Antonacci 
Neurochirurgia – Dr.ssa Giada Toccaceli 
Neuropsichiatria Infantile – Dr.ssa Elisabetta Berenci 
Oculistica – Dr Antonio Zappacosta  
Otorinolaringoiatria – Dr.ssa Annalisa Martelli 
Pneumologia – Dr Fabio Di Stefano 
Reumatologia - Dr Raffaele Zicolella  
Servizio di Igiene Epidemiologia e Sanità Pubblica (SIESP)- Dr.ssa Graziella Soldato  
Servizio di Inclusione per Giovani Adulti con Disabilità (SIGAD)- Dr.ssa Sheila Ferri 
Urologia – Dr. Roberto Renzetti  
 
Collaborazioni extra Asl 
 
Laboratorio di Riferimento per le Analisi Genetiche di Chieti e Centro Studi di Tecnologie 
Avanzate (CAST). 
 
Collaborazioni Istituzionali  
 
CNMR –Istituto Superiore di Sanità 
 
Tavolo interregionale sub-Area Malattie rare 
 
 
Associazioni Nazionali e regionali 
 
Il coordinamento delle Malattie rare collabora con le Associazioni Nazionali e Regionali del 
settore di riferimento che rappresentano la voce dei pazienti e contribuiscono ad ottimizzare  
le strategie di intervento centrate sui bisogni assistenziali del malato raro e della sua 
famiglia nel quadro di esperienze nazionali ed europee. 
Di seguito i rappresentanti nazionali e regionali. 
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L’azione sinergica ha visto inoltre la fattiva collaborazione del comune di Pescara, con 
l’azione propulsiva dell’Assessore alle Pari opportunità, Politiche per la Disabilità Nicla Di 

Nisio. 

Si sottolinea, infine, l’azione dell'Ordine dei Medici di Pescara (Presidente dr.ssa M. 
Assunta Ceccagnoli ), che in collaborazione con i medici della Asl di Pescara, ha previsto un 
importante Webinar Ecm per la formazione in tema di malattie rare per il prossimo 19 
giugno p.v., in modalità telematica - iscrizione tramite il sito dell'Ordine di Pescara - dal 
titolo “Informazione e formazione sulla rete delle malattie rare in Abruzzo“. 

Il Corso affronta delicate tematiche inerenti la clinica delle malattie rare, focalizzando 
l'attenzione sui red- flags utili al medico di famiglia e al pediatra di libera scelta per favorire 
il riconoscimento precoce della malattia stessa. 

Viene inoltre illustrato il percorso del malato raro in Italia e nella nostra Regione, in base 
alla normativa vigente a livello nazionale e regionale, con la partecipazione straordinaria 
del Direttore del Centro Nazionale Malattie Rare dell'Istituto Superiore di Sanità, Dott.ssa 
Domenica Taruscio, e della Presidente Nazionale della Federazione Uniamo, Annalisa 
Scopinaro che porterà all'attenzione la voce e i bisogni dei pazienti. 

Seppure le malattie rare hanno una prevalenza non superiore a 5 casi su 10000 abitanti, 
non sono rari nel complesso i pazienti, spesso misdiagnosticati per molti anni, afflitti da un 
decorso cronico-invalidante e con talora precoce mortalità. E' importante pertanto 
riconoscerle per migliorare il percorso del malati rari in Abruzzo, tanto più che oggigiorno 
possono accedere a cure e servizi che possono migliorare nettamente la qualità di vita in 
caso di diagnosi precoce. 
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