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Urre la sensibilizzazione sulla Sindrome di Sjogren
Ipevolezza, cura e vicinanza alle persone con malattia rara e alle loro famiglie




TESSENDO SPERANZA PER IL FUTURO
Convegno sulla giornata mondiale delle malattie rare

Ragusa, 28 Marzo 2026

Evento di sensibilizzazi dedi alle malattie rare con la partecipazione di istituzioni
I sanitari e dei pazienti, con I di pr Ia
l‘uv-dnidhlogoln it itario ¢ cittadi ¢ valorizzare il ruolo delle professioni

sanitarie nella presa in carico multidisciplinare della persona.

Inaugurazione del Murale e della Panchina Azzurra
Ore 15:00 P.zza Mons., Tidona
I ione del murale ximbolico dedicato alle malattic rare, reali: in ione della Maondiale
delle Malsttie Rare promossa da UNIAMO Federuzione ltaliana Mulattic Rure ¢ dulls Federazione Ordini
TSRM ¢ PSTRE.
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PRESENZIERANNO ALL'INAUGURAZIONE

~ Avv. Giuseppe Cassi  Sinduco dt Rugusa

= Dott. Giovanni Gurrieri twesore sl contro storico

- Dott. Diego Catania  proidente defle FNO TSRM « PSTRP

- Dott.ssa Annalisa Scopinaro preidoe di UNLAMO Federuzione uliana Malastic Rare

= Dott.ssa Lucia Marotta Preddes dei tsockaione ANIMaSS.

- Dott. Roberto Caruso Olivo  Cospasente C.C. FNO TSRM ¢ PSTRP con delcge alle maluttic rare

Ore 16:00 Chiesa della Badia

Moderatori
- Dott.ssa Elvira Adamo tsevore Palitiche per Uinclusione, servizi socieli e Puri oppurtunisi

- Dott. Roberto Caruso Olivo  preideste Ontine ISRM - PSTRP di Ragusa
Saluti Issituzionali

- Avv. Giuseppe Cassi  Sindaco di Raguse

- Prof.ssa Maria Rita Schembari Presidente det tibero comorzio provinciate

- Dott. Giuseppe Drago  birarsre Generake ASP di Ragusa

- Dott. Diego Catanin Presidenw delle Federazione Nacionale Ovdini TSRM ¢ PSTRP

- Dott. Giovanni 12con0 Asesare Saniti ¢ polisiche della salute

SESSI( CIENTIFICA

1l ruolo delle istituzioni e delle associ

- Dott.ssa Annalisa SCOPINATO Previdense UNIAMO -Ferlerwzione maziomaie Matsttic rare

Le malattie rare in Italia: diritti dei pazienti ¢ sviluppo della rete nazional:
- Dott.ssa Maria Pia Sozio rreuese tucosione 453084

U ruolo dell’associazionismo nel supporto alle persone con malattia rara
- Dott.ssa Lucia Marottn s st tsecicion ANLMeSS

La voce dei pazienti: vivere con una malattia rara

SESSIONE CLINICA

Focus sulle patologie rare in unbd- rnﬂobpm el lnlmh
€ sui percorsi di di

= Dott. Sergio Cabibbo pee 1.0.50. Eutagis - ASP Reguse
Diagnosi vop delle patologi Llibe e
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- Dott. Viucenzo Spadola  pivmer 1050 Talwrsemie - ASP Rugwes
Tali ? i tiche rare: modelli &f cura ¢ presa in carico multidisciplinare

INTERVENTO ISTITUZIONALE NAZIONALE

- Dott.ssa Marta De SantiS primo ricercatore del Centrn Nazionale Malanie Rare Intitute
Superioei di Saniti ¢ cooedinatore del TVMR

Informazione e conoscenza al servizio del cittadini: telefono verde malattie rare

« malatri wgovit (In colleg da remoto)

RVENTO CULTURALE
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P afferenti alla F Ordini TSRM ¢ PSTRP. impegnate quotidisnamente nei
percors di diagnesd, cura, assistenza ¢ riabilitazione delle persone affettc da malattie rare.

Rappresentazione narrativa a cura di

- Pietro Massaro
- Vania Orecchio
- Mariella Frasca
1 testl sone ispiratl  storle reslmente acesdute ¢ raccolte dai referent! defle 18 Ci di Atbo

del gruppo di lavere sulle malattie rare dells Federazione Nazionale Ordini TSRM ¢ PSTRP.

Conclusioni
Sintesi dei laveri ¢ ringraziament finall.




In occasione della Giornata Mondiale delle Malattie Rare
Convegno “Tessendo Speranza per il Futuro”
Ragusa 28 marzo 2026

In occasione della Giornata Mondiale delle Malattie Rare, si terra sabato 28 marzo 2026 a Ragusa il
convegno “Tessendo Sperenza per il Futuro”. promosso del Groppo di lavoro sulle Malattie rare
della Federazione Nazionale dei Tecnici Sanitari di Radiologia Medica delle Professioni Sanitarie
Teeniche, della Riabilitazione ¢ della Prevenzione, in collaborazione con la Federazione Nazionale
Malattie Rare UNIAMO.

L’iniziativa nasce con Pobiettivo di sensibilizzare la cittadinanza o promuovere il confronto su un
tema di grande rilevanza sanitaria e sociale, ancora oggi troppo spesso poco conosciuto; le malattie
rare. La giarnata intende favorire il dialogo tra istituzioni, professionisti sanitazi, associazioni di
pazienti e territorio, nella consopevalezza che solo una rete forte e multidisciplinare puo offrire
risposte concerete alle persone con malattia rara e alle loro famiglie.

Il convegno vedra la partecipazione di autorevoli rappresentanti del panorama nazionale, tra cui la
Presidente di UNIAMO - Federazione Italiana Malattie Rare, il Presidente della FNO TSRM e
PSTRP, la Presidente dell’ Associazione AS.MA.RA e la Presidente dell’Associazione A.N..LMa.S.S,
insieme a professionisti sanitari, referenti istituzionali e associazioni impegnate ogni giorno sni fronte
della sensibilizzazione, della diagnosi e della presa in carico.

La giornata si aprira alle are 15.00 in Piazza Mons. Tidona, di fronte alla Cattedrale di San Giavanni,
con I'inangurazione del Murale dedicato alla giornata mondiale delle Malattie Rare e della Panchina
Azzurra, simbolo di sensibilizzazione sulla Sindrome di Sjogren. Un segno concreto, nato dalla
collaborazione tea FNO TSRM e PSTRP ¢ UNIAMO, che lascera alla ciita un messaggio permanente
di attenzione e vicinanza verso le persone con malattia rara e le loro famiglie.

A seguire, alle ore 16,00 pressa la Chiesa della Badia in Corso Italia, si terra la sessione pubblica del
convegno, aperta alla cittadianaza, alle associazioni e ai professionisti sanitari. Il programma
alternera momenti istituzionali, approfondimenti seientifiei. riflessioni eliniche e spazi colturali, con
I'obiettivo di raccontare in modo accessibile e coinvolgente la complessita delle malattie rare e il
valore della presa in carico multidisciplinare.

L’evento sara arricchito anche da una rappresentazione teatrale, pensata per dare voce, in forma
narrativa ed emozionale, all'impegno quotidiano dei professionisti sanitari e storie di chi vive il
percorso spesso lungo e complesso della malattia rara. A chiudere la giornata sara la testimonianza
diretta di una famiglia del territorio, che offrira uno spaccato autentico delle difiicolta e delle sfide
legate alla diagnosi e alla cura.

“Tessendo Speranza per il Futuro” vuole essere un’accasione concreta per promuovere
consapevolezza, inclusione, assolto e responsabilita condivisa, rafforzando la rete di attenzione e
sostegno intorno alle persone con malattia rara e alle loro famiglie.

Un sentito ringraziamento al Comune di Ragusa e alla Soprintendenza per i Beni Culturali e
Ambientali di Ragusa per la collaborazione istituzionale offerta nella realizzazione dell’iniziativa.

La cittadinnaza, le associazioni, i professionisti sanitari e tutti gli operatori del settore sono invit:ati a
partecipare.



