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MALATTTE RARE

AORN Santobono-Pausilipon:

attualita, critceita,
prospettive future
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Negh ultimi anm "opinione pubblica sta ponendo
sempre maggiore attenzione alle Malattie Rare.
Queste, seppur singolarmente rare, colpiscono un
numero consistente di persone tanto che la stima
degh affetti m Furopa ¢ di circa 30 milioni. [’TAORN
Santobono-Pausilipon, polo riconosciuto per la
urgenza-emergenza pediatrica, ¢ anche centro di
riferimento  regionale per le malatte rare del
bambino. Dispone, di fatto, di tutte le speciahta
pedhatriche  orgamzzate  m  un  network
multdisiplinare per le cure appropriate. Per tale
ragione PAORN  Santobono-Pausilipon  ha
organizzato, 11 15 e 16 dicembre 2017, 1l primo
Convegno aziendale sulle Malattie Rare del bambino.
Lo scopo ¢ quello di illustrare ai pediatri, agh
speciahsti d’organo mvitati e ai famihar I'attuale
organizzazione per la cura del bambino con malattia
rara. ' questa l'occasione per discutere assieme delle
criticita e delle prospettive future per la crescita ed 1l
miglioramento m collaborazione con le Istituzioni, le
strutture territoriali e le Associazioni di pazienti. Ci
auguriamo che partecipiate numerosi e che questo
mcontro possa costituire un confronto aperto e
produttivo al fine di un mighoramento della “care” di

questo gruppo di bambini meno fortunati.
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PEDIATRIA  PRESE IN CARICO
PDTA TRANSIZIONE
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