COMUNICATO STAMPA

20 OTTOBRE 2012, MILANO - Convegno: MALATTIE RARE: CONOSCERE PER CU-
RARE

Sabato 20 Ottobre alle ore 17:30 I'Associazione Italiana Niemann Pick Onlus e 'As-
sociazione Perigeo Onlus organizzano, presso il Circolo di Presidio dell’Esercito di
Palazzo Cusani, un pomeriggio di approfondimento sulle malattie rare e sul loro impatto
organizzativo, clinico e sociale.

Il convegno “Malattie rare: conoscere per curare” giunto ormai alla sua seconda edizio-
ne, nasce con il fine di informare e sensibilizzare I'opinione pubblica sulle malattie rare
che, ancora per molti, imangono poco conosciute.

Proprio per questo motivo il congresso non e rivolto solamente ad un pubblico
specialistico, ma anche a tutti coloro che vorranno raccogliere maggiori informazioni sul-
I'argomento sia attraverso le relazioni dei professionisti del settore, sia attraverso i racconti
di chi vive quotidianamente la malattia rara all'interno della propria famiglia.

Tra i relatori, il Dr. Roberto Lala, specialista in endocrinologia presso I'Azienda
Ospedaliera OIRMS Sant’Anna di Torino nonché Presidente della Societa per lo Studio
delle Malattie Rare,

la Dott.ssa Annalisa Bisconti, psicologa dell Associazione Italiana Niemann Pick
Onlus,

il Dr. Giuseppe De Leo, Presidente della Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tu-
mori,

il Dr. Walter Locatelli, Direttore Generale ASL di Milano.

Molto rilievo verra dato inoltre alla signora Lucia che raccontera il difficile iter
diagnostico/terapeutico che ha dovuto affrontare sua figlia Giulia, affetta da malattia rara, e
parlera dellimportanza di avere un’Associazione come “bussola” in questo faticoso percor-
SO.

Questo convegno € parte di un ciclo di incontri che ha come obiettivo quello di coinvolge-
re sempre piu le Istituzioni e la popolazione locale nei confronti di una problematica che,
sebbene di grande impatto, rimane “rara-mente” conosciuta.

Appuntamento dunque al Circolo di Presidio dell’Esercito di Milano, Palazzo Cusani -
Sala Radaetszky, Via Brera n°15 alle ore 17:30 di sabato 20 Ottobre 2012 (per info:
www.niemannpick.org)
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