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11,00 Le sindromi malformative 14.00 Il problema dei parafarmaci e dei supporti dietetici
Margherita Silengo, G.Battista Ferrero Simone Baldovino
conoscere 11,20 Le malattie metabaliche 14,50 Le problematiche pneumologiche
per assistere Marco Spada Luigi Luccoli
Un‘alleanza che aiuta ad aiutare 11,40 lﬁe ﬁa_lag: n;uromusoolari 15,15 Led plrllotg_alg:;che ?i neurva_psd':cllwtie'ria"infa_r\ti_lefa "
tto triennale di f ; lie malatti atrizia Das e dell'abiltazione: I'esempio delle epilessie infan|
ﬂ%ﬁ; :;m:z:rf,- ;; ,:,e‘:ﬂ:;::';’;f,:;,: it 12,00 Le malattie immunologiche: le immunodeficienze Piemanda Vigliano, Irene Bagnasco
e ai pediatri di libera scelta Silvana Martino
Srr\ﬂﬁi gd e protocollc; r.i'lintesi’1 ﬁrlmato éra | | sessione paraliela |§ & J
ederazione Italiana Malattie Rare onlus,
le societa scientifiche SIP, SIMG, SIMGePeD e . L RROBLENATHEASSIOTEC AL
SIGU, le federazioni di categoria FIMP e FIMMG e sessione parallela § & J 1400 L problgmatihe b Fairve & T manisniments
FARMINDUSTRIA & nato un progetto nazionale per IL SOSPETTO DIAGNOSTICO delle abilita residue
dare a medici di famiglia, pediatri e genetisti Piera Merli
maggioniconoseanzd eisrimentisulla diagnosie 1,00 Le sindromi rare a rischio oncologico 14,25 Le problematiche pneumologiche
sulla presa in carico globale dei pazienti colpiti da Barbara Pasini Carlo Albera
malattie rare e loro familiari, per migliorare la loro 11,20 Le malattie metaboliche: 'esempio delle porfirie 1
qualita di assistenza e di vita. edelM di Fabry P 120 hzg;z:]%??:m el
= Per affrontare i problemi trasversali dei malati rari Caterina Canavese ; N T
= Per riflettere sulla qualita di assistenza e sulla 1140 Le malattie neuromuscolari iiHE g;:nrzﬂ:g:;:ﬁimhmw cHelzupporicia
continuita assistenziale dei malati rari Tiziana Mongini
gttraverso !fe eta A : 12,00 Le malattie immunologiche: le immunodeficienze
= Per creare formatori che trasferiscano le nuove Simone Baldovino , .
competenze e capacita agli operatori in tutto il sessione plenaria § @@l ]
territorio nazionale capillarmente PASSAGGIO DI CONSEGNE
DALL'ETA PEDIATRICA ALL'ETA ADULTA
' sessione plenaria . @ ‘ La sessione verra svolta sotto forma di Tavola Rofonda in
sessione plenaria [ § @ . e D ;:m.;s;‘u;?mnno problematiche e casi clinici proposti dai
16,00 La diagnosi prenatale e la consulenza
9.00 Aperturadelcorso 12,20 La presa in carico ospedaliera e territoriale mﬁga mgonmiunah
Renza Barbon Gallu| g P
Presidents UNIAMO ippi Roberto Lala, Simona Bortolotto Enrico Grosso
Tanf 12,40 Il ruolo del medico di medicina generale 16,20 Linee quida generali
Saluto delle Istituzioni i s \ guida g
Baolb Sala ede! Fedt;tra di Ilbgra scelta : Roberlo Lala
Gruppo Biotecnologie Farmindustria Patrizia Piano, Mario Sandretto, Rita Andreo Peculiarita e criticita nel paziente con sindrome
Testimonianze di genitori malformativa complessa
Luigi Bonavita 13,00 Pausa pranzo G.Battista Ferrero, Mirella Alpa
Associazione ltaliana Niemann Pick Peculiarita e criticita nel paziente con malattia
9,30 Legislazione nazionale e regionale delle malattie rare immunologica
Dario Roccatello Davide Montin, Simone Baldovino
9,50 La diagnosi e il laboratorio Peculiarita e criticita nel paziente con malattia
Mario De Marchi sebesenense pneumologica
10,10 Tutele sociali Panada Luigi Luccoli, Carlo Albera
Carlo Di Mascio geenee; Peculiarita e criticita nel paziente con malattia
10,30 Discussione A saan W saab neurologica/neuromuscolare

Tiziana Mongini, Federica Ricci
Coffée break @ Parte pediatrica . Parte adulto 18,00 Discussione finale



