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RAZIONALE

Un evento formativo pensato per la giornata mondiale delle malattie rare.

La Fibrosi Cistica e le malattie rare come la Sma, la Malattia di Gaucher, le malattie 
rare del Fegato, nonostante la bassa incidenza pongono delle problematiche di 
gestione giornaliera a tutti gli operatori sanitari e ai care giver.

La presenza di esperti in queste patologie vuole essere per gli operatori sanitari 
un’occasione di confronto sulla difficile diagnosi e gestione di queste patologie, 
dalla diagnosi alla terapia, alla nutrizione. 

La presenza di nuovi farmaci per la fibrosi cistica e la Sma rappresentano una vera 
opportunità per la durata e la qualità di vita di questi pazienti.

Un altro tema importante sarà 
l’organizzazione di nuovi screening e 
l’ottimizzazione di quelli esistenti 
attraverso il percorso dal genotipo al 
fenotipo .

L’occasione per i medici curanti per 
conoscere le eccellenze in regione, 
le reti di professionisti per incidere 
sempre più sulla riduzione della 
migrazione sanitaria.  
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