con il patrocinio della

UNIAMO F.LM.R. onlus & la Federazione Nazionale delle
organizzazioni di pazienti affetti da patologie rare da sempre
impegnata nella tutela dei diritti e nel miglioramento della
qualita di vita del paziente e della sua famiglia.

UNIAMO F.LM.R. onlus & stata fondata nel 1999 a Roma

su iniziativa di un ristretto gruppo di associazioni e in un

decennio di attivita & arrivata a contare piu di 80 associazioni di

pazienti in rappresentanza di oltre 600 diverse patologie rare. con la collaborazione di:
ASL ROMA A

In Europa, UNIAMO F.I.M.R. onlus &€ membro di Eurordis, _ -

I'organizzazione che raggruppa centinaia di associazioni di ?m

pazienti provenienti dai 27 Stati membri dell'Unione Europea 2

in rappresentanza di oltre 20 milioni di pazienti.
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Un‘'alleanza che aiuta ad aiutare

progetto triennale di formazione sulle malattie rare
rivolto ai medici di medicina generale
e ai pediatri di libera scelta

Grazie ad un protocollo d'intesa firmato tra
UNIAMO Federazione ltaliana Malattie Rare onlus,
le societa scientifiche SIP, SIMG, SIMGePeD e
SIGU, le federazioni di categoria FIMP e FIMMG e
FARMINDUSTRIA & nato un progetto nazionale per
dare a medici di famiglia, pediatri e genetisti
maggiori conoscenze e strumenti sulla diagnosi e
sulla presa in carico globale dei pazienti colpiti da
malattie rare e loro familiari, per migliorare la loro
qualita di assistenza e di vita.
» Per affrontare i problemi trasversali dei malati rari
» Per riflettere sulla qualita di assistenza e sulla
continuita assistenziale dei malati rari
attraverso le eta
» Per creare formatori che trasferiscano le nuove
competenze e capacita agli operatori in tutto il
territorio nazionale capillarmente
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Legenda:
B selan W sien
Parte pediatrica . Parte adulto

____sessione plenaria 8 _l(1

Moderatore: S. Pontone Gravaldi

9,00 Apertura del corso

R. Barbon Galluppi
presidente UNIAMO FIMR onlus

Saluto delle Istituzioni
M. Di Martino

Farmindustria
S.Pompili
Direttore Sanitario ASL Roma A
9,15 Perché occuparsi di malattie rare:
il genitore (UNIAMO)
9,30 Perché occuparsi di malattie rare:
il medico (G. Zampino)
9,50 Perché occuparsi di malattie rare:
la legislazione nazionale e regionale
A. Capone
10,10 Tutele sociali
L. Celesti
10,30 Presa in carico nel paziente pediatrico
C. Rachele
10,45 Presa in carico nel paziente adulto
E. D'Angelo
11,00 Pausa caffé

sessione parallela |§ §
IL SOSPETTO DIAGNOSTICO

Moderatore: M.P. Graziani

11,15 Le sindromi malformative
M.C. Digilio

11,40 Le malattie metaboliche
C. Dionisi Vici

12,05 Le malattie neuromuscolari
M. Pane

12,30 Le malattie immunologiche / le immunodeficienze

C. Cancrini

sessione parallela |§ W ]

IL SOSPETTO DIAGNOSTICO

Moderatori: M. Sabatini (SIMG) - V. Calzini (FIMMG)

11,15 Le sindromi ad aumentato rischio neoplastico
M. Castori

11,40 Porfirie e malattie ereditarie del metabolismo del ferro

G.F. Biolcati, S. Majore

12,05 | disturbi del movimento
A.R. Bentivoglio

12,30 Le malattie reumatologiche
G.F. Ferraccioli

13,00 Pausa pranzo

sessione parallela |§ §
LE PROBLEMATICHE ASSISTENZIALI
Moderatore: E. Strati

14.00 | problemi di deglutizione
A. Cerchiari
14,25 La nutrizione assistita
M. Gambarara
14,50 Le problematiche pneumologiche
R. Cutrera
15,15 Le problematiche neuropsichiatriche
V. Leuzzi

sessione parallela § & )
LE PROBLEMATICHE ASSISTENZIALI
Moderatore: A. lalongo (SIMG) - C. Bruschelli (FIMMG)

14.00 | problemi nutrizionali
L.M. Donini
14,25 Le problematiche riabilitative
F. Camerota, C. Celletti
14,50 Le problematiche pneumologiche
G. Corbo
15,15 Le problematiche sessuali
P. Mariotti
15,40 Pausa caffé

sessione plenaria § WX ]
PECULIARITA E CRITICITA
Moderatore: P. Grammatico

16,00 Passaggio di consegne
L. Pagano
16,20 Consulenza genetica ed aspetti riproduttivi
F. Gurrieri
16,40 Ambulatori multi specialistici nelle malattie rare
A. Bartuli
17,00 Tavola rotonda
C. Dionisi Vici, V. Leuzzi, E. D'angelo,
C. Rachele, G.Zampino
18,00 Chiusura del corso



