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Costruire un’alleanza strategica tra associazioni di pazienti&cittadini

e comunità medico scientifica
Programma di formazione al dibattito su ricerca e salute pubblica

per membri di associazioni di cittadini e pazienti 

PRIMA EDIZIONE 05-06

Il percorso Partecipasalute è formato da sei moduli che si sviluppano da ottobre 2005 a maggio 2006 e si svolgerà presso l’Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri di Milano. Per ogni modulo sono stati identificati: obiettivi, argomenti trattati e docenti. 

MODULO D: Credibilità e potenzialità delle associazioni

23 gennaio 2006
Obiettivi

· Discutere i requisiti utili ad aumentare la credibilità (interna ed esterna) delle associazioni

· Identificare le potenzialità della partecipazione della associazioni nel dibattito in sanità

· Identificare i possibili ruoli di advocacy (tutela e difesa dei diritti) e lobby (azione di pressione a livello politico e sanitario)

· Discutere e definire il modulo “MisuraAssociazioni” del sito PartecipaSalute

Argomenti trattati

· Evoluzione delle associazioni: dal soccorso alla singola persona alle azioni di lobby

· Criteri di credibilità e loro applicabilità 

· Differenti ruoli delle associazioni: dall’assistenza alla lobby

LUNEDI 23 GENNAIO

09.00-09.45
L’evoluzione dell’associazionismo di cittadini e pazienti, percorso storico 
sulla base delle esperienze internazionali. Paola Mosconi
09.45-10.15
Risultati simili da censimenti di associazioni diverse. Cinzia Colombo
10.15-10.30 Domande e discussione

10.30-10.40 
Pausa caffè, stretcking e telefonate urgenti

10.40-11.00
Le associazioni: aspetti normativi. Luca Degani
11.00-13.15
Criteri di credibilità per le associazioni


Presentazione del modulo MisuraAssociazioni. Paola Mosconi



Opinioni a confronto: Gabriella Salvini-Porro, Luisella Fazzi, 


Claudio Castegnaro, Luigi Naldi, Giuseppe Serravezza
Pausa pranzo

14.15-15.45
Esperienze concrete di partecipazione, introduce Maria Monica Daghio
I consumatori nella Cochrane Collaboration, Silvana Simi
Il Laboratorio dei Cittadini per la Salute, Mary Benedettini

EUROPA DONNA, Susan Knox
15.45-16.00
Come conquistare l’autonomia dalla comunità scientifica e dagli 
sponsor. 
Alessandro Liberati
16.00-17.30 Dibattito

Le associazioni in sanità: potenzialità e criticità

Il valore delle attività di lobby: come conciliare interessi di cittadini&pazienti e politica. 

Il caso di una malattia rara. Renzo De Grandi

Il punto di vista dei pazienti nella ricerca: sogno o realtà? Silvana Simi

L’esperto: se lo conosci lo eviti. Raffaele Goretti
Moderatore: Carlo Hanau
Docenti del modulo D

· Mary Benedettini, Il Laboratorio dei Cittadini per la Salute, Bologna
· Luisella Bosisio Fazzi, Associazioni Genitori “La nostra famiglia”, Villasanta (Mi)

· Claudio Castegnaro, Fondazione Paracelso Onlus, Milano

· Cinzia Colombo, Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri, Milano

· Maria Monica Daghio, Laboratorio Cittadino Competente, AUSL, Modena

· Luca Degani, Docente Legislazione Sociale c/o Università Cattolica di Piacenza, Milano

· Renzo De Grandi, Associazione Italiana Sindrome di Moebius, Muggiò
· Raffaele Goretti, FAIP Federazione Associazioni Italiane para-tetraplegici

· Carlo Hanau, Consulta Nazionale Volontariato in Sanità, Bologna; Dipartimento scienze statistiche, Università di Bologna
· Susan Knox, EUROPA DONNA movimento d’opinione contro il tumore al seno, Milano

· Alessandro Liberati, Centro Cochrane Italiano; CIRB Coordinamento per l’integrità della ricerca biomedica, Milano

· Paola Mosconi, Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri, Milano

· Luigi Naldi, Ospedali Riuniti, Bergamo

· Gabriella Salvini-Porro, Federazione Alzheimer Italia, Milano

· Giuseppe Serravezza, Lega Italiana per la lotta contro i tumori, Casarano (Le)

· Silvana Simi, Istituto di Fisiologia Clinica CNR, Pisa; Centro Cochrane Italiano, Milano
