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Responsabile Scientifico:
Angelo Selicorni, Gaetano Piccinocchi

MODULO 1 - L'organizzazione del sistema
“Malattie Rare” in Italia

Docenti

O Gaetano Piccinocchi
Giuseppe Zampino

Paola Facchin

Argomento

Malattie Rare: introduzione e inquadramento
generale

Rete Nazionale e Regionale: struttura
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MODULO 2 - Il sospetto diagnostico e la
conferma della diagnosi

Docenti
O

@ Gaetano Piccinocchi

Maria Francesca Bedeschi

Francesca Faravelli

Argomento

- Sospetto diagnhostico
- Come supportare l'ipotesi iniziale di una

condizione rara

- Conferma della diagnosi e counseling

genetico

- Casi pratici esemplificativi basati su immagini
e/o test biochimici
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MODULO 3 - Diagnosi funzionale
complicanze condizione specifiche

Docenti

@) Francesco Dentali

@7/ Roberta Onesimo

Gaetano Piccinocchi

Argomento
Problematiche comuni alla popolazione generale
Problematiche trasversali alle persone con disabilita
Cosadevesapereilmedicodelterritoriorispettoadindicazioni

e gestione routinaria dei device in uso al paziente
Storia naturale della condizione specifica
Le problematiche riabilitative e comportamentali

Casi clinici esemplificativi
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MODULO 4 - ll ruolo di MMG e PLS nel quadro
organizzativo delineato da DM 77, PNMR e Legge
175/2021

Docenti

Elisa Mazzoni

Silvia Soffritti
Franca Benini
Cecilia Pini

Simone Baldovino

Argomento
- MMG e PLS come snodo fra territorio/distretto, struttura ospedaliera
territoriale e centro di competenza

- Servizi di assistenza domiciliare integrata ed equipe delle cure

palliative

. Aspetti extra sanitari della presa in carico e ruolo del PLS/MMG

- Esperienze di transizione dall'eta pediatrica all'eta adulta




