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Presenter
Presentation Notes
Vi riporto il sito della Federazione Nazionale a cui potete collegarvi con informazioni e ultime raccomandazioni cliniche sulla PWS. 
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Presenter
Presentation Notes
L’altro indirizzo riguarda il sito inglese della fondazione PWS che contiene informazioni più dettagliate per i genitori per cui si potrebbe prendere spunto per integrare materiale divulgativo (libro, rivista, video, etc) in italiano sul sito della federazione. 



Presenter
Presentation Notes
In ambito del gruppo delle Obesità genetiche è stato prodotto un PDTA sulla PWS che è in fase di approvazione da parte del Cd della SIEDP e che poi verrà proposto al ministero in modo tale da essere adottato da tutti i centri che si occupano di questa malattia. 



Presenter
Presentation Notes
Il dottore Posterino, presidente dell’associazione PWS Calabria e l’avvocato Stasi all’Avv. Ernesto Stasi, Presidente dell’Associazione di Volontariato CRESCERE Onlus che ha sede presso il Centro Regionale di riferimento per le Malattie Rare, di cui è Responsabile la Prof.ssa Laura Mazzanti dell'Unità Operativa di Pediatria diretta dal Prof. Alessandro Cicognani del Policlinico S.Orsola-Malpighi di Bologna  ci aggiorneranno sulle novità in merito ai diritti dei bambini con disabilità.
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Presenter
Presentation Notes
Il dottore Crinò membro del Comitato Scientifico della Federazione Nazionale ci dirà a che punto è la ricerca sulla PWS in particolare che novità ci sono in merito alle strategie terapeutiche. Giusto un cenno, per dire che ci aspettiamo tanto nel prossimo futuro dalla terapia genica che è attualmente in fase preclinica e che avrà un impatto importante sui sintomi nelle varie tipologie di PWS.
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