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“Parola chiave é la conoscenza, elemento determinante per lo sviluppo umano”
Rita Levi Montalcini: “Laltra parte del mondo”

Se queste parole hanno un indubbio valore di stimolo per lo studioso e il ricercatore, hanno
anche il pregio di mettere in luce 'autentico atteggiamento da tenere davanti ai processi di
conoscenza. Un atteggiamento che deve basarsi su un approccio caratterizzato dall’'umilta.
L’umilta di chi si accosta al poco noto, alla cosa che, poiché sconosciuta, ¢ piti grande di noi,
P'umilta di fronte alla rarita.

Le malattie rare costituiscono una sfida per il medico: sono rare per la loro diffusione, ma
molte come varietd. Certamente nell’esperienza del medico se ne presentera almeno un caso.
Per questo la figura del medico e del pediatra di famiglia ¢ fondamentale: sono loro che
raccoglieranno per primi i sintomi o le precoci manifestazioni della malattia e sono loro i primi
che vorranno saperne di piti. Sono i primi interlocutori dell’'ammalato e della sua famiglia, i
primi a poter influire su una qualita di vita che cambia radicalmente. Quindi davvero la
conoscenza diviene il fondamento per la elaborazione delle ipotesi e delle possibilita di
prevenzione o, meglio, della riduzione del rischio.

Questo 1° Congresso Regionale sulle Malattie Rare vuole offrire alloperatore sanitario, in
primis al medico, una prima occasione di maggior conoscenza e di assunzione di responsabilita
per la riduzione del rischio. Vuole essere un momento di “intersezione” tra tutte le figure e le
istituzioni che necessariamente si vedono coinvolte: ricercatori, medici e pediatri di famiglia,
strutture ospedaliere, distretti socio-sanitari, associazioni di volontariato e di familiari.

E una occasione notevole per qualificare la nostra regione come leader nel Mezzogiorno nel
campo delle malattie rare. La stessa collocazione temporale del Congresso a ridosso della
Giornata Europea delle Malattie Rare del 28 febbraio ¢ eloquente. Pazienti e Ricercatori
insieme: partners per la vita, lo slogan che la caratterizzera.

Il Congresso, che ha 'onore di annoverare tra i Relatori alcuni tra i massimi esperti degli
argomenti affrontati, Ti invita ad accostarti alle tematiche delle malattie rare: ¢ una occasione
che si prospetta notevole per coloro che hanno a cuore - vuoi dal punto di vista medico, vuoi
dal punto di vista sociale, o politico o delle associazioni dei familiari - il benessere del bambino
o dell’adulto affetti da malattie rare.

Dalla collaborazione di tutti i soggetti coinvolti pud generarsi il miglior utilizzo delle
conoscenze che, come limpidamente espresso dal Premio Nobel Rita Levi Montalcini, ¢ la
chiave per spalancare le porte dello sviluppo umano.

Il Presidente del Congresso Il Coordinatore Scientifico
Tommaso Fiore Giuseppina Annicchiarico
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LISCRIZIONE AL CONGRESSO E GRATUITA ED E APERTA ALLE SEGUENTI
CATEGORIE: MEDICO CHIRURGO, FARMACISTA, INFERMIERE.
LINGRESSO E APERTO ANCHE AGLI APPARTENENTI AD ASSOCIAZIONI DI
VOLONTARIATO E AD ASSOCIAZIONI CON FINALITA SOCIALL

LE ISCRIZIONI SONO A NUMERO CHIUSO E DOVRANNO ESSERE
EFFETTUATE ENTRO IL GIORNO 18 FEBBRAIO 2010 INVIANDO UNA
E-MAIL O FAX ALLA SEGRETERIA ORGANIZZATIVA

SIRINGRAZIA LA SEGRETERIA DELL’ASSESSORATO ALLA POLITICHE DELLA SALUTE
E LA SEGRETERIA DELLAGENZIA REGIONALE SANITA
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