ORDINE DEI MEDICI CHIRURGHI E DEGLI ODONTOIATRI DELLA
PROVINCIA DI TRIESTE

VENERDI' 15 APRILE 2016 — VENERDI' 20 MAGGIO 2016
CORSO DI AGGIORNAMENTO PER MMG
MALATTIE RARE: LA PRESA IN CARICO
Crediti ECM 7,5

Le due giornate sono volte ad aggiornare i medici di medicina generale sulle Malattie Rare.
Partiremo dalla definizione di malattia rara, dalle diverse caratteristiche genetiche e cliniche delle
diverse malattie per passare alla definizione di fabbisogni assistenziali. Verranno presentati in particolare
casi clinici triestini che sono prossimi all'eta della transizione da pediatra di famiglia a medico di
medicina generale.
La seconda giornata tocchera nello specifico le problematiche che il paziente con malattia rara
/cerebropatico puo presentare. L'approccio sara precipuamente clinico e volto ad identificare il ruolo del
medico di base nel sospetto di problema clinico da diagnosticare e nella gestione a domicilio del
paziente. Uno spazio verra dedicato alla diagnosi e alla gestione del dolore nel paziente con deficit
cognitivo

Programma 15 aprile 2016

15.00 - 15.30
Presentazione dei docenti e del gruppo

15.30 - 16.00
Cosa sono le malattie rare. Definizione e caratteristiche cliniche con esempi pratici e casi clinici triestini
che hanno compiuto/stanno per compiere 14 anni
Dott.ssa Irene Bruno
Dirigente - Clinica Pediatrica- DH generale-Malattie Metaboliche e Rare

IRCCS Burlo Garofolo

16.00 — 16.30
Quando pensare a una malattia genetica nel bambino, nell'adolescente e nell'adulto
Dott. Flavio Faletra
Dirigente ASL | fascia - S.C. Laboratorio di Genetica Medica
IRCCS Burlo Garofolo

16.30 - 17.00
Le malattie rare: chi fa che cosa? Cos'é la continuita assistenziale , quali strumenti usare per fare
meglio: Quali i problemi incontrati finora?
Dott.ssa Franca Davi
Referente per |'attivita assistenziale presso la Direzione Sanitaria
IRCCS Burlo Garofolo

17.00 - 17.30
Le esenzioni di malattia rara: a chi, cosa prevedono.
L'invalidita a chi ha meno di 18 anni: quali le differenze?
Dott.ssa Irene Bruno
Dirigente - Clinica Pediatrica- DH generale-Malattie Metaboliche e Rare
IRCCS Burlo Garofolo

17.30 - 17.50
Discussione
17.50 - 18.00

Questionario



ORDINE DEI MEDICI CHIRURGHI E DEGLI ODONTOIATRI DELLA
PROVINCIA DI TRIESTE

Programma 20 maggio 2016

15.00 - 15.20
Le malattie rare e lo specialista: presentazione dei bisogni specialistici nei bambini con malattia
multisistemica
Dott.ssa Irene Bruno
Dirigente - Clinica Pediatrica- DH generale-Malattie Metaboliche e Rare

IRCCS Burlo Garofolo

15.20 — 15.45
Valutazione del dolore e cura del dolore nel paziente cerebropatico

Dott.ssa Lorenzo Calligaris
Dirigente medico di I livello presso la SCO di Pediatria d'Urgenza con Servizio di Pronto Soccorso

IRCCS Burlo Garofolo

15.45 - 16.10
1l paziente con problematiche ventilatorie: macchina della tosse, ventilazione non invasiva, monitoraggio
notturno
Dott. Massimo Maschio

Dirigente Medico I livello presso la Clinica Pediatrica
IRCCS Burlo Garofolo

16.10 — 16.35
Le difficolta nutrizionali nel paziente sindromico: quando pensare alla PEG

Dott.ssa Grazia di Leo
Responsabile Aziendale Nutrizione Clinica

IRCCS Burlo Garofolo

16.35-17.00
Le problematiche ORL: scialorrea, ipoacusia, apnee
Dott. Domenico Grasso
Dirigente - S.C.0. otorinolaringoiatria e Audiologia Pediatrica con Servizio di Logopedia
IRCCS Burlo Garofolo

17.00 - 17.25

Le problematiche ortopediche: artrodesi vertebrale, piede torto, tossina botulinica
Dott. Marco Carbone
Responsabile - Struttura Complessa Ortopedia, Traumatologia
pediatrica e Centro per il trattamento della scoliosi
IRCCS Burlo Garofolo

17.25 -17.50
Discussione

17.50 - 18.00
Questionario

Responsabile Scientifico: Dott.ssa Irene Bruno, Dirigente - Clinica Pediatrica- DH generale-Malattie
Metaboliche e Rare IRCCS Burlo Garofolo

Sede: Ordine dei Medici Chirurghi e degli Odontoiatri della Provincia di Trieste

Piazza Goldoni, n. 10 - Trieste

Iscrizioni

Segreteria OMCEO TRIESTE - lun./merc. 9.00-17.00, mart./giov./ven. 09.00 — 14.00.

tel. 040 636 856/040 636 624 Fax 040 368 998 E-mail omceots@iol.it

NUMERO MASSIMO PARTECIPANTI CON OBBLIGO ECM: 25 Medici di Medicina Generale




