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WORKSHOP
GIORNATA MONDIALE DELLE MALATTIE RARE

LE MALATTIE NEUROLOGICHE RARE A BRESCIA:
RETE CLINICA, RICERCA E PRESA IN CARICO

Il 29 Febbraio si celebra |la Giornata Mondiale delle Malattie Rare (Rare Disease Day), un evento globale
Istituito nel 2008 per sensibilizzare su gueste pamlx:ngle che colpiscono milioni di persone e le loro ramiglie
La scelta della data cade “in un giornoraro”, con l'ocbiettivo di promuovere equita, ricerca, diagnosi e accesso
alle cure, canvolgendo pazientl, 1Istituzion & ricercator

Il Workshop divulgativo “Le Malattie Neurologiche Rare a Brescia: rete clinica, ricerca e presa in carico’ =
un‘occasione per conoscere da vicino queste malattie, comprendere le difficolta quotidiane dei pazienti e
scoprire come la rete clinica bresciana, la ricerca scie ntifica e le associazioni di pazient! layorano insieme per
offrire diagnosi, cure e supporto.

Un incontro aperto a tutt per informarsi, sensibilizzare e confrontarsi con espertl e pazient.

h 14.00
Saluti istituzionali e apertura dei lavor

Dr. Luigi Cajazzo
ASST Speadali Crwl
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Prof. Alessandro Padovani

Universita degh Studi di Brescia, ASST Spedali Crali

Dr. Alberto Fontana
Segretario Mazionale Centri Clinict HellO

Prof. Massimiliano Filosto
Universita degh Studi di Brescia, Centro Clhimco NeMO-Brescia, AS5T Speadali Civili

h 14.15
Il punto di vista delle persone con malattia rara
Dr.ssa Anna Scopinaro

FPresidente UNMIAMO - Federazione Italiana Malattie Rare

h 14.40
Ricerca e formazione nelle malattie neurologiche rare

Prof. Alessandro Padovan
Universita degh Studi di Brescia, ASS5T Spedali Crali

h 15.00
La rete bresciana per le malattie neurologiche rare: criticita e prospettive

Dr.ssa Maria Soldo
Centro Malattie Rare ASS5T Spedali Cieili

h 15.20
La transizione dall'eta pediatrica all'eta adulta

Prof.ssa |essica Galli
Universita degh Studi di Brescia, ASST Spedali Crali

h 15.40

Le Epilessie Rare

Dr. Lucio Giordano
ASST Spedal Civali

h 16.00
Le Malattie Neuromuscolari Rare
Prof. Massimiliano Filosto

Universita degl Studi di Brescia, Centro Climico MeMO-Brescia

h 16.20
Le Malattie Neurodegenerative Rare

Prof. Andrea Pilotto
Universita degh Studi di Brescia, ASST Spedali Crali

h 16.40
Le Malattie Neurologiche Vascolari Rare

Dr. Andrea Morott
Universita degh Studi di Brescia, ASST Spedali Crali

h 17.00

Conclusioni e chiusura dei lavori

COMITATO ORGANIZZATORE

Alessandro Padovani
Andrea Morotti

Andrea Pilotto
Massimiliano Filosto




Iscrizioni al LINK

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAlIpQLSeF1ftKGc030_MxJIVOWEDHTctnBPcv5g2BRS_Zuu4
dM_hsQQ/viewform?usp=publish-editor

Come raggiungere I'’Aula Montini

L’Aula Montini si trova presso la Scala 14, piano terra degli Spedali Civili.
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L. Ingresso puo avvenire da:
» Policlinico Satellite (vicino al Pronto Soccorso) seguendo le indicazioni per Scala 14

« Ingresso Sud da Piazzale Spedali Civili 1 (I'ingresso principale dell' Ospedale)



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeF1ftKGc03O_MxJIVoWFDHTctnBPcv5g2BRS_Zuu4dM_hsQQ/viewform?usp=publish-editor
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeF1ftKGc03O_MxJIVoWFDHTctnBPcv5g2BRS_Zuu4dM_hsQQ/viewform?usp=publish-editor
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeF1ftKGc03O_MxJIVoWFDHTctnBPcv5g2BRS_Zuu4dM_hsQQ/viewform?usp=publish-editor
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeF1ftKGc03O_MxJIVoWFDHTctnBPcv5g2BRS_Zuu4dM_hsQQ/viewform?usp=publish-editor

	Slide 1
	Slide 2
	Slide 3: Iscrizioni al LINK https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeF1ftKGc03O_MxJIVoWFDHTctnBPcv5g2BRS_Zuu4dM_hsQQ/viewform?usp=publish-editor  

