OBIETTIVO TRAPIANTS nasce dall'esigenza di
avere un'associazione a livello regionale, che si
occupi solo delle problematiche locali socio
assistenziali e politiche dei pazienti siciliani, e sopra-
tutto che sia costituita per la maggioranza dagli
stessi pazienti. L'Associazione "Obiettivo Trapianto” ha
come scopi principali la tutela dei diritti dei pazienti
con gravi patologie di organi vitali, in ferapia conser-
vativa (dieta appropriata e/o terapia farmacologi-
ca), in terapia sostitutiva (dialisi, V.A.D. terapia insuli-
nica, ecc.), in lista di attesa e trapiantati.

ASTeaFe (AssocIazIone SICILIANA PER IL
TRAPIANTS DI FEGATS) viene costituita a Paler-
mo il 17 giugno 1992 per iniziativa di un gruppo di
medici e pazienti frapiantati. Gli obiettivi che si
propone sono: offrire supporto psico-medico e
sociale ai pazienti, adulti e bambini, gid trapiantati
o in attesa di frapianfo e dei rispettivi familiari;
promozione della cultura della donazione; promo-
zione dellaricerca nel campo del trapianto; promo-
zione, redlizzazione e gestione iniziative sociali e
culturali sia nel settore trapianti e donazione sia nel
settore del volontariato in ambito sanitario.

Mizastenia 1w Siciiia — ComMITaToe ReGTIO-
NALE SICILIANG con sede a Palermo nasce il 4
febbraio 2003 con lo scopo diincoraggiare e soste-
nere la ricerca delle cause della miastenia diffon-
dere i risultati della ricerca aiutare ed assistere i
pazienti affetti da questa malattia.

LNurowe Associazione Mo Prorrr — So-
¢IeTA € SALvTE — ONLVS in breve UnANPSS-
ONLUS €& un coordinamento di Associazioni e di
Servizi che operano in forma consortile nell’ambito
del non profit , favorendo il reciproco arricchimen-
to diidee, proposte, esperienze al fine di sostenere
e sviluppare la “rete” associativa del volontariato e
del non profit, con unitarietd di intenti e di progetti,
valorizzando processi di conoscenza, scambio e
collaborazione, nel pieno rispetto della libertd e
dignita degli associati, delle differenze, delle speci-
fiche competenze e mantenendo ognuna la
propria identitd ed autonomia.

L'ARTS (Associazione bET RETINGPATICI
e> JPOVEDENTI SICILIANI) & un'associazione
no-profit che si occupa dei disabili visivi affetti da
patologie retiniche che determinano I'ipovisione e
la cecita.

I convegno nasce dall’esigenza di accrescere
le conoscenze degli operatori socio-sanitari in
merito alle malattie rare, tema che oggi rap-
presenta una delle piu difficili sfide da affronta-
re. La carenza di informazioni e di adeguati
strumenti, infatti, impedisce I'efficace presa in
carico del paziente con gravi conseguenze sul
piano curativo ma, soprattutto, sul condiziona-
mento della qualitd di vita di queste persone.
L'incontro del 28 febbraio (Giornata mondiale
delle malattie rare) e, pertanto, orientato a
favorire lo scambio tra le varie figure e istituzioni
coinvolte: medici, ricercatori, volontari, familia-
ri. E mira a sollecitare |'attenzione e la presa di
coscienza da parte di questi soggetti e favorire
un efficace lavoro direte.

Con tale evento prende avvio il Corso di forma-
zione (secondo incontro il 9 marzo 2013) rivolto
a personale sanitario e studenti a cui ci si pud
iscrivere  solo in  moddalita on-line su
www.ipovisione.org entro le ore 13 del 22 febbraio
2013 basta compilare I'apposita scheda nella
sezione del sito dedicata al corso.
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MALATTIE RARE;
DALLA DIAGNOSI
ALLA PRESA (N CARICO

CONVEGNO NAZIONALE

Giovedi 28 FEBBRAIO 2013
dalle ore 8.15 alle 14.30

CORSO DI FORMAZIONE

Sabato 9§ MARZO 2013
dalle ore 8.15 alle 14.30

AULA MAGNA «M. VIGNOLAY»
AQOOR Villa Sofia-Cervello
Via Trabucco 180, Palermo

Destinatari
personale sanitario e studenti
Cisi puo sicrivere al corso solo in modalita on-line
suU www.ipovisione.org eniro le ore 13 del 22 febbraio 2013
basta compilare I'apposita scheda
nella sezione del sito dedicata al corso
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IL Proceamma

8.15
REGISTRAZIONE DEI PARTECIPANTI

8.30

APERTVRA DET LAVORT
Rocco Di Lorenzo (Presipente ARIS)

8.45

SALVTI DELLE AVTORITA E DEGLI
ORGANISMI

LuciA BORSELLINO (ASSESSORE REGIONA-
LE DELLA SALUTE)

Giacomo SAMPIERI (COMM. STRAORD.
AOOR ViLLA SoFiA-CERVELLO)
GiovanNi LA FatA (DIRETTORE DI
Presibio AO CERVELLO)

SALVATORE AMATO (PRESIDENTE ORDINE
DEI MEDICI DI PALERMO)

FERDINANDO SIRINGO (PRESIDENTE
CeSVoP)

9.00
PrIma SESSIONE
MoDErA ANTONINO PioPPO (DIRETTORE

UNITA OPERATIVA DI OFTALMOLOGIA
AOOR ViLLa Soria-CervelLo CTO)

Enrico CiLLARI

ANGIOEDEMA EREDITARIO;

DIAGNOSI E CURA

FRANCESCO SANTORO

LA MIASTENIA E LE MALATTIE RARE

IN AMBITO NEUROMUSCOLARE
SaLvatore CiLLINO

LE SINDROM!I E LE MALATTIE RETINICHE:
DALLA DIAGNOSI Al TENTATIVI TERAPEUTIC
Sitvia Riva

PATOLOGIE RARE E TRAPIANTI

11.00
Corree Break

11.15

Seconba SeSSIONE

MODERA LINDA PAsTA (DIREZIONE
Mebpica pi Presipio AOOR ViLLa
SorA-CERVELLO)

MARIA PiccloNE

SEGNI DI ALLARME PER PATOLOGIE
GENETICHE

"

IL Proceamma

AGATA Polizzi

MALATTIE RARE, PERCORS! COMPLESSI:
COME ORIENTARSIZ

MARCELLA SILVESTRE

LE ASSOCIAZIONI SOCIO-SANITARIE

E IL LAVORO DI RETE CON LE FAMIGLIE
FRANCESCA PAMPINELLA

| NUOVI TRAGUARD! DELLA RICERCA
GENETICA: QUALI RISULTATIS

13.30
Terza SesSSIONE
TESTIMONIANZE DEI PAZIENTI E DEI FAMILIARI

14.15

PRESENTAZTIONE BANCA DATT
Owu-L1ne pEL VOLONTARIATO
SANITARIO IN SICILIA
ALBERTO GIAMPINO (DIRETTORE
CeSVoP)

SABATO 9 MARZO 2013

8.15
REGISTRAZIONE DEI PARTECIPANTI

.30

PERTVRA DEI LAVORT
GAETANO D1 PiAzzA (COMPONENTE
COMITATO SCIENTIFICO ARIS)

8.45

AQuarTAs SESSTONE

MOoDERA GABRIELLA FiLiPPAZZO
(DirerToRE MEDICO DI PRESIDIO AOOR
ViLLA SoFiA-CERVELLO)

AURELIO MAGGIO

LA TERAPIA GENICA NELLE MALATTIE
EMATOLOGICHE

10.30
Corree Break

11.00

FasiaNA D’Esposito

[L CONTRIBUTO DELLA DIAGNOSI MOLECO-
LARE NELLA GESTIONE DELLA PATOLOGIE
GENETICHE OCULARI

MARIA PiccloNE
LA SINDROME DI DOWN: FOLLOW UP
CLINICO E PSICOMOTORIO

I ReLATORT

C1LLaer Eurico

PresiDENTE AAEE

CILLING SALVATORE
DirRettore UO  bi Oculistica
DELL'UNIVERSITA DEGLI StubDi DI
PALERMO

D'Esposrre Fariaua
DOTTORE DI RICERCA NEUROFTAL-
MOLOGIA DELL'UNIVERSITA FEDERI-
co |l Napou

Macaro BueeLto
DIReTTORE  EMATOLOGIA || DEL-
L' AOOR ViLLA SorA-CERVELLO

PAMPINELLA FRANCESCA
ResPONSABILE ~ COMUNICAZIONE
SCIENTIFICA FONDAZIONE TELETHON

Prccione Maria
RESPONSABILE CENTRO REGIONALE
DELLE MALATTIE RARE

PoL1zzr AoaTa
ISTITUTO SUPERIORE DI SANITA

R1va S1LVIA

DivISIONE DI PEDIATRIA DEL DIPAR-
TIMENTO DI MEDICINA — ISMETT
PALERMO

SANTORS FRANCESCO
PRESIDENTE AIM

SILVESTRE MaArceLLA

RESPONSABILE AREA PROGETTAZIO-
NE CESVOP (CenTrRO DI SERVIZI
PER IL VOLONTARIATO PALERMO)
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ASSOCTIALIONI

e Siciliana per il Trapianto del Fegato OBIETTIVO TRAPIANTO
ONLUS CeSVoP

A.R.LS.

MALATNIE RARE:
DALLA DIAGNOSH
ALLA PRESA N CARICO

CONVEGNO NAZIONALE

Giovedi 28 FEBBRAIO 2013
dalle ore 8.15 alle 14.30

CORSO DI FORMAZIONE

Sabato 9 MARZO 2013
dalle ore 8.15 alle 14.30

AULA MAGNA «M. VIGNOLA» AOOR Villa Sofia-Cervello
Via Trabucco 180, Palermo

DESTINATARI
Personale sanitario e studenti
IscrizioNE AL CoORsO
Solo in modalitd on-line su www.ipovisione.org entro le ore 13 del 22 febbraio 2013
basta compilare I'apposita scheda nella sezione del sito dedicata al corso

Con il patrocinio di:
LE.C.M. Regione Siciliana
AQOOR Villa Sofia-Cervello

AR.LS. i Ordine dei Medici di Palermo
Comitato Consultivo Aziendale AOOR Villa Sofia-Cervello

Responsabile scientifico: Llndo Pasta
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