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LE MALATTIE RARE:

RETE DI SERVIZI E GESTIONE DEL PAZIENTE

O A

Data/orario/sede

12 novembre 2011
ore 9.00-17.00
Sala Conferenze BANCO di DESIO - via Rovagnati,1 Desio

Premessa

Nel 2010 é stato attivato un gruppo interaziendale, coordinato dall’ASL, a
cui partecipano i referenti del Centro di Riferimento Malattie Metaboliche
Rare Ospedale San Gerardo Monza, i referenti dei MMG e PDF oltre ai
referenti CEAD e PUA dellASL.

Obiettivo prioritario del nucleo interaziendale € quello di migliorare la presa
in carico e la continuita assistenziale dei soggetti portatori di malattia rara,
in tale prospettiva si € nel 2010 realizzato un percorso
formativo/informativo rivolto agli operatori distrettuali. La formazione ha
avuto il risultato di migliorare negli operatori di front-office la conoscenza
della normativa sulle tutele che il SSN e il SSR prevede per questi assistiti
e del funzionamento della rete locale per le malattie rare.

Nel 2011 il nucleo interaziendale intende proseguire l'attivita di formazione
coinvolgendo tutti i professionisti impegnati nella diagnosi, follow up e
terapia dei pazienti portatori di malattie rare.

Obiettivi

Al termine dell'iniziativa i medici coinvolti avranno a disposizioni elementi
conoscitivi e informativi utili a garantire la continuita assistenziale ai
soggetti affetti da malattia rara e ai loro familiari e a migliorare la relazione
di aiuto.

it

Metodologia

Relazioni, confronto e dibattito

Cod.FOR PG 004




Destinatari

Medici di Medicina Generale, Pediatri di famiglia, Medici di Continuita
Assistenziale; Operatori Amministrativi, Sanitari e Assistenti Sociali dei
Servizi ASL MB coinvolti nella cura delle malattie rare.

Comitato scientifico e organizzativo

Silvia LOPICCOLI (Responsabile Scientifico - Coordinatore )

Gruppo coordinamento interaziendale malattie rare:

Bartolo BUSSO, Tarcisio CAMBIAGHI, Adele FRIGERIO, Vincenza
IANNONE, Giancarlo PAGELLA, Rossella PARINI, Ambrogina PIROLA,
Alice RAVELLI, Miriam RIGOLDI, Angelo SELICORNI, Carlo Maria
TERUZZI, Daniela VILLA

Relatori e moderatori

Dott. Gedeone BARALDO Regione Lombardia, Milano

Dott. Bartolo BUSSO Pediatra di Famiglia ASL MB

Dott.ssa Anna CEREDA Pediatra Genetista AO S. Gerardo Monza
Dott.ssa Erica DAINA Medico Centro di Coordinamento Rete Regionale
Malattie Rare, Ranica

Dott.ssa Adele FRIGERIO Farmacista ASL MB

Dott.ssa Chiara FOSSATI Pediatra Genetista AO S. Gerardo Monza
Dott.ssa Vincenza IANNONE Responsabile UO ADI ASL MB

Dott.ssa Silvia LOPICCOLI Direttore Dipartimento Cure Primarie ASL MB
Dott.ssa Silvia MAIZ Pediatra Genetista AO S. Gerardo Monza

Dott.ssa Rosella PARINI Pediatra Genetista AO S. Gerardo Monza
Dott. Giancarlo PAGELLA Medico di Medicina Generale ASL MB
Dott.ssa Ambrogina PIROLA Pediatra di Famiglia ASL MB

Dott.ssa Alice RAVELLI Assistente Sociale AO S. Gerardo Monza
Dott.ssa Miriam RIGOLDI Pediatra Genetista AO S. Gerardo Monza
Dott. Angelo SELICORNI Pediatra Genetista AO S. Gerardo Monza
Dott. Carlo Maria TERUZZI Medico di Medicina Generale ASL MB
Dott.ssa Daniela VILLA Medico di Medicina Generale ASL MB

Dott.ssa Federica ZANETTO Pediatra di Famiglia ASL MB

Con la testimonianza di genitori

Segreteria organizzativa

UO Formazione ASL della Provincia di Monza e Brianza
viale Elvezia 2 - 20900 Monza
telefono 039.2384288 fax 0392384.839 e.mail annoni.mariella@aslmb.it

Contenuti

9.00

9.20
9.50
10.10
10.30

10.50

Saluto delle Istituzioni e apertura del convegno
| SESSIONE Moderatore: Villa

Testimonianze (Genitori)

Epidemiologia delle malattie rare  (Daina)
Legislazione nazionale e regionale (Baraldo)
Tutele sociali (Ravelli)

Pausa caffe




Presa in carico (Selicorni)

11.05
11.25 Il sospetto diagnostico  (Maiz, Parini, Teruzzi, Zanetto)
' Un pediatra di famiglia e un medico di medicina generale presentano un
caso clinico, cui segue un commento metodologico degli specialisti
12.15 La gestione del passaggio dall’'eta pediatrica all'e  ta adulta (Rigoldi)
12.35 Dibattito
13.00 Pausa pranzo
14.00 Il SESSIONE Moderatore: Busso
14.20 Come documentarsi (Cereda)
15.00 Modello organizzativo e referenti aziendali per le malattie rare
' (Frigerio, lannone, Lopiccoli)
16.45 Le problematiche assistenziali  (Fossati, Pagella, Pirola, Rigoldi)
Un pediatra di famiglia e un medico di medicina generale pongono
domande pratiche sull'argomento, cui seguono le risposte di due specialisti
ECM CPD: Compilazione scheda di valutazione dell'evento
AA Accreditamento
Accreditamento ECM Sistema CPD per le figure di Medico e Infermiere.
Secondo le indicazioni del Decreto n. 3284 del 14/4/2010 al convegno
sono stati preassegnati n. 5,25 crediti formativi ECM.
E in corso richiesta di accreditamento per la formazione continua degli
Assistenti Sociali.
L'attestato con i crediti sara rilasciato a chi avra:
frequentato l'intero orario previsto dall’attivita didattica (oggettivato
dalla firma di presenza)
compilato il questionario di valutazione dell'iniziativa
® Informazioni

Per iscriversi inoltrare la scheda di adesione compilata entro il
4 novembre 2011 alla Segreteria Organizzativa.

Sara ammesso chi presenta la scheda di adesione nei termini stabiliti, fino
ad esaurimento dei posti.

Pertanto, la domanda inoltrata & da intendersi accolta salvo diversa
comunicazione da parte della Segreteria Organizzativa.

Il Convegno € iscritto tra le iniziative di Formazione Continua programmate
dall’Azienda, pertanto la partecipazione dei dipendenti ASL MB awviene in
orario di servizio.

con il contributo di

I NOVARTIS




