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ASL Varese, Dipartimento di Medicina e Sanità Pubblica Università degli studi dell’Insubria Varese, Rotary Club Sesto Calende-Angera “Lago Maggiore”, Ordine dei Farmacisti ed Ordine dei medici chirurghi ed odontoiatri della Provincia di Varese. 




Centro congressi Casa Don Guanella, Barza di Ispra, Sala Azzurra
Sabato 15 maggio ore 15

Saluto delle autorità

A. Corti, Introduzione al convegno. Perché parlare di malattie che molto probabilmente non ci riguarderanno mai?

G. Armocida, Considerazioni sul significato di “raro” in medicina

        S. Pisani, Aspetti epidemiologici delle malattie rare
M. Punginelli, Tra legislazione e farmaci orfani

         G. Baschirotto, L’istituto B.I.R.D., un progetto speciale per le malattie rare
S. Savasta, Aspetti clinici ed assistenziali delle malattie rare in età pediatrica
P. Crenna, Aspetti tecnico organizzativi nella gestione delle malattie rare: il progetto della ASL di Varese
C. De Bernardi, Il farmacista al pubblico ed il paziente affetto da  patologia rara

M. Picozzi, M. Tavani, Malattie rare: questioni etico-deontologiche

La partecipazione è libera e gratuita

Centro congressi Casa Don Guanella, Barza di Ispra, Sala Azzurra


15 maggio 2010, ore 15



Il convegno intende mettere a fuoco alcuni aspetti, epidemiologici, terapeutici ed assistenziali, delle malattie denominate “rare”, in un momento nel quale la medicina appare molto attenta alla individualità delle malattie. Infatti, la comunicazione in sanità vive una moderna tendenza a sbilanciarsi verso il paziente, rendendolo unico protagonista di una vicenda di sofferenza del tutto personale, come di fatto in parte è.  Al di la della percezione soggettiva, ci sono realmente situazioni nelle quali un isolamento oggettivo deriva dal tipo di malattia, troppo rara per ottenere una adeguata risonanza sia nell’ambito scientifico specialistico sia in quello pubblico.


Ci si propone allora di rimediare, almeno parzialmente, al vuoto creato intorno ai pazienti e pure ai medici ed agli altri operatori che si confrontano con le “malattie rare”.       

Relatori e moderatori

	Giuseppe Armocida, professore di Storia della Medicina, Università degli Studi dell’Insubria, Varese
	Mario Picozzi, professore di Medicina Legale, Università degli Studi dell’Insubria, Varese

	Giuseppe Baschirotto, direttore istituto B.I.R.D. per l’analisi genetica delle malattie rare, Vicenza
	Salvatore Pisani, ASL Varese

	Alessandro Corti, farmacista ospedaliero, Ospedale di Cittiglio, Varese
	Maurizia Punginelli, direttore Serv. Farmaceutico, ASL Varese

	Paolo Crenna, dirigente farmacista, Servizio Farmaceutico ASL Varese
	Salvatore Savasta, pediatra, Policlinico S. Matteo, Pavia

	Claudio De Bernardi, farmacista al pubblico
	Mario Tavani, professore di Medicina Legale, Università degli Studi dell’Insubria, Varese


Segreteria scientifica: Gaetana Silvia Rigo, Università di Pavia, gaetana.rigo@alice.it
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