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VICENZA - 1 OTTOBRE 2010

SALA CONGRESSI - FIERA DI VICENZA

Verso un piano 
nazionale

sulle  malattie rare
“i protagonisti si incontrano”

UNIAMO FIMR onlusANCI Veneto

Con il patrocinio di



Moderatori e Relatori:
Bruno Dallapiccola
Genetista Medico
Direttore  Scientifi co Ospedale Bambino Gesù di Roma

Roberto Satolli
Medico e Giornalista Scientifi co 
Presidente società giornalistica Zadig

Cinzia Sacchetti
Presidente associazione A.Fa.D.O.C onlus
Consigliere Mo.V.I. Federazione provinciale Vicenza

Renza Barbon Galluppi
Presidente Federazione Italiana Malattie Rare UNIAMO 

Giuseppe Baschirotto
Presidente Istituto Malattie Rare “Mauro Baschirotto” di Vicenza

Romano Moscon
Associazione AVISB onlus

Paola Facchin
Responsabile del Coordinamento-Registro Regionale Malattie Rare 
del Veneto

Renata Bortolus
Ginecologa
Azienda Ospedaliera Universitaria Integrata di Verona

Marina Colombi
Genetista Molecolare
Università degli Studi di Brescia  

Nella Augusta Greggio
Pediatra Endocrinologa e Sessuologa 
UOS di Endocrinologia Pediatrica e Adolescentologia
Clinica Pediatrica, Azienda Ospedaliera-Università di Padova

Roberta D’Aprile
Psicologa, Psicoterapeuta e Sessuologa di Padova

Francesco Rodeghiero
Divisione di Ematologia Ospedale S. Bortolo di Vicenza

Giancarlo Castaman
Divisione di Ematologia Ospedale S. Bortolo di Vicenza

Franco Pepe
Giornalista del Giornale di Vicenza

Ore 10:15 Tavola Rotonda: il ruolo delle associazioni 
  Moderatore: Roberto Satolli  
  Perché uniti in associazioni di Malattie 

Rare, Cinzia Sacchetti
  Empowermet sociale: il ruolo di UNIAMO 

FIMR onlus, Renza Barbon Galluppi

      L’Istituto Malattie Rare “Mauro Baschirotto”, 
Giuseppe Baschirotto

  Le associazioni a carattere regionale, 
Romano Moscon

  discussione

Ore 11:30 pausa caffè

Ore 11:45 il Registro Regionale  Malattie Rare del  
Veneto, Paola Facchin

Ore 12:30 L’acido folico nella prevenzione di alcune 
malformazioni, Renata Bortolus

Ore 13:00 pausa pranzo

Ore 14:00  Esperienze di vita vissuta, pazienti e 
genitori 

Ore 14:30  Diffi coltà diagnostica per le malattie 
genetiche rare: l’esempio delle sindromi di 
Ehlers-Danlos, Marina Colombi

Ore 15:00 La presa in carico del paziente con Malattia 
Rara, Nella A. Greggio

Ore 15:30 La comunicazione della diagnosi e il 
sostegno psicologico, Roberta D’Aprile

Ore 16:00 Il centro di eccellenza di ematologia di 
Vicenza, Francesco Rodeghiero /

  Giancarlo Castaman

Ore 16:30  discussione

Ore 17:00 chiusura dei lavori

Al convegno è stata invitata l’On. Francesca Martini, 
Sottosegretario Ministero Salute per un aggiornamento 
su “lo Stato dell’arte della legislazione Italiana a favore 
delle Malattie Rare”

Programma:

Ore 08:30 registrazione dei partecipanti

Ore 09:00  presentazione della giornata

 Maria Rita Dal Molin - Presidente Centro di 
Servizio per il Volontariato di Vicenza

 Saluti delle autorità presenti:

 Achille Variati - Sindaco Vicenza

 Antonio Alessandri - Direttore Generale ULSS 6 

 Coordinatori convegno:
 Franco Pepe - Giornalista 
 Cinzia Sacchetti - Consigliere Mo.V.I. Federazione  
 provinciale Vicenza - Ente Gestore CSV Vicenza

Ore 09:30 Approccio alle Malattie Rare
 Bruno Dallapiccola      

“Ciascun uomo è un’umanità,
una storia universale”

        Jules Michelet

In occasione del decennale delle “Azioni 
Solidali”, il Centro di Servizio per il Volontariato 
della provincia di Vicenza propone il 
Convegno “VERSO UN PIANO NAZIONALE 
SULLE MALATTIE RARE - I PROTAGONISTI SI 
INCONTRANO”.

Il Convegno, che ha l’onore di annoverare tra i relatori 
le massime personalità nazionali in questo campo, sarà 
un’occasione di conoscenza, approfondimento ed incontro 
tra le diverse fi gure coinvolte: ricercatori, medici e pedia-
tri di famiglia, strutture ospedaliere, distretti socio sanitari, 
istituzioni, associazioni di volontariato e di familiari.
 
Offrire uno spazio per dare voce alle Associazioni Vicen-
tine che si occupano di Malattie Rare è un modo per ri-
conoscere la “persona” come fondamento della società, 
affermando al tempo stesso la necessità di attuare quanto 
prima un Piano Nazionale per le Malattie Rare.


