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Al termine della manifestazione sara rilasciato un attestato
di partecipazione
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MALATTIE RARE
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Azienda Ospedaliero-Universitaria
Sassari
Universita degli Studi di Sassari

VIl GIORNATA MONDIALE
DELLE MALATTIE RARE

“GIORNO PER GIORNO, MANO NELLA MANO”

MULTIDISCIPLINARIETA
NELLE MALATTIE
RARE: LA DISPLASIA
FIBROSA POLIOSTOTICA

Sassari, 28 Febbraio 2015

Aula Magna
Dipartimento di Scienze Biomediche
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11 28 Febbraio 2015 si celebrera la VIII Giornata
Mondiale delle Malattie Rare.

Il tema della Giornata di quest’anno sara “Giorno
per giorno, mano nella mano”.

Questa giornata rende omaggio ai malati, alle
famiglie e a chi presta loro assistenza. Persone che
affrontano ogni giorno la sfida di vivere con una
malattia rara.

Lo slogan “Giorno per giorno, mano nella
mano” richiama la solidarieta tra le famiglie, i malati
e le comunita.

Le Malattie Rare ad oggi descritte sono circa 7000
sono considerate rare le malattie che hanno una
frequenza uguale o superiore 1:2000.

La natura complessa della maggior parte delle
malattie rare, unita all'accesso limitato a trattamenti e
servizi, implica, spesso, che le famiglie siano la fonte
primaria di solidarieta, sostegno e cure per le
persone affette.

Per la maggior parte di queste malattie ancora oggi
non ¢ disponibile una terapia efficace, ma numerosi
trattamenti appropriati possono migliorare la
prognosi e la qualita della vita di patologie che
spesso necessitano, per la definizione di una corretta
diagnosi e poi degli interventi terapeutici,
dell’intervento di piu specialisti.

Al fine di ottenere il gold standard nella gestione di
queste patologie ¢ auspicabile che si instauri un
confronto tra pazienti, famiglie, strutture sociali e
operatori sanitari per garantire un pPercorso
multidisciplinare.

La Displasia Fibrosa Poliostotica, una fra le tante
malattie rare, ¢ un esempio della necessita di questo
tipo di percorso.

8,30

Registrazione dei partecipanti
9.00 Saluto delle Autorita:
Dott. Giuseppe Pintor
Dott. Agostino Sussarellu
Prof. Antonello Ganau
Prof. GianVittorio Campus

Prof. Giovanni Sotgiu

9.15 Presentazione del convegno
Prof. Andrea Montella

9.30 Lo stato dell’arte

Dott. Gioacchino Scarano

Sessione I

Moderatori: Prof. R. Antonucci, Prof P. Tranquilli-
Leali

10.30 11 pediatra — Dott.ssa Maria Grazia Clemente

10.50 L’ortopedico — Prof. Pietro Lisai

11.10 L’endocrinologo — Dott. Carlo Burrai

11.30 Pausa caffe

Sessione II
Moderatori: Prof. F. Tanda, Prof. G.B. Meloni

11.50 11 radiologo — Prof. Maurizio Conti
12.10 L’anatomopatologo — Dott. Vincenzo Marras

12.30 L’odontoiatra —Prof. Guglielmo Campus

Sessione III

Moderatori: Prof. S. Sotgiu, Dott. G.Olzai, Prof. F.
Meloni

12.50 11 dermatologo — Dott.ssa Rosanna Satta

13.10 L’ototinolaringoiatra — Dott. Apostolos
Karligkiotis

13.30 L’oculista - Prof. Francesco Boscia

13.50-14.50 Pausa Pranzo

Sessione IV

Moderatori: Prof. G.V. Campus, Dott. M. Ubertazzi

14.50 11 chirurgo maxillo-facciale — Prof. Antonio
Thullio

15.10 La terapia del dolore — Dott.ssa Anna Guido

Sessione V

15.30 Tavola rotonda con interventi programmati
Moderatori: Prof.ssa F. Cottoni, Dott.ssa G. Serra
16.30 La parola alle associazioni

17.30-18.00 Compilazione ECM e Chiusura dei lavori



