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Corso teorico-pratico

Discinesia Ciliare Primaria:
dalla diagnosi precoce

al trattamento personalizzato

Programma preliminare




RAZIONALE SCIENTIFICO o
La Discinesia Ciliare Primaria € una malattia rara, molto eterogenea e complessa dal | SESSIONE - Le ultime novita in ambito di DCP Sa bato, 23 maggio

punto di vista delle manifestazioni cliniche, delle mutazioni genetiche che ne sono alla Discussant: F. Santamaria, |. Esposito, G. Di Maria
base e dei test diagnostici. La piU nota Sindrome di Kartagener ne identifica un
sottogruppo, le cui descrizioni risalgono ormai a quasi cento anni fa. Nel corso del tempo

Il SESSIONE - Il trattamento della DCP: quali novita?

9.00 Le manifestazioni cliniche: conoscere per riconoscere M. Borrelli o . .
Discussant: S. Demichelis, E. Lombardi, L. Andolfi

sono stati fatti passi da gigante nello studio di questa malattia, con grandi sviluppi 9.30 Le nuove linee guida sulla diagnosi e il monitoraggio M. E. Di Cicco 830 e A SR e
soprattutto negli ultimi 5-10 anni. Le attivita dei gruppi di ricerca in Europa (ma non solo) 10.00 Larivoluzione delle indagini genetiche: a che punto siamo? F. Lepri : ronameno fetostizione nasdle £ feta rnosintiste

sono oggi in parte coordinate dall’ERN Lung PCD, il Network di Riferimento Europeo di cui 10.30 Lafisioterapia respiratoria: quali opzioni per quali pazienti M. Santambrogio 9.00 Qquale spazio hanno | farmaci inalatorie | mucoiitici? C. Calogero

alcuni centri italiani fanno parte come full members, che ha favorito lo scambio id .00 Coffes broak 9.30 Ruolo degli antibiotici: dalle riacutizzazioni alla profilassi L. Petrarca
contatti tra i centri specialistici e la realizzazione di iniziative congiunte di ricerca e di : 10.00 Gestione dell'infezione da Pseudomonas aeruginosa A. Boni, M. Rossitto
diffusione delle conoscenze mediche. Tutto cio ha permesso la recente pubblicazione di 1115  Introduce e modera:S. La Grutta : o P e
nuove linee guida condivise sulla diagnosi e sul monitoraggio della malattia oltre che Le tutele normative e[)i sc()jggetti affetti da patologia rare: stato dell’arte 10.30 Aspetti nutrizionali: quali integrazioni per quali pazienti? V. Romagnoli
. . 4 . I SRAer . . ; e prospettive On. C. Gribaudo

lindividuazione di nuovi geni in causa e 'avvio di studi su nuovi farmaci che potrebbero ,,p P p— 1.00 Coffee break

cambiare la storia di questa condizione. Tuttavia, nonostante tutti questi sforzi, la 11.45 Limportanza dello sport per la salute M. Boggioni, A. Turchetta 115 Introduce: F. Santamaria

diagnosi continua ad essere ancora 0ggi spesso tardiva, e chi svolge la propria attivita 12.15 Nuovi far_mac_i per le bronchiectasie e per la DCP: ci avvinciamo ai trattamenti Lettura magistrale: ERN Lung PCD core: what's new and what’s coming next? H. Omran
assistenziale e di ricerca in questo ambito da tempo avverte la necessita di modificare personalizzati? S. Demichelis, M. E. Di Cicco

guesto stato di cose, per fare in modo che il sospetto e linvio ai centri specialisti 12.45 Lunch IV SESSIONE - Criticita nella DCP

avvengano piu precocemente. Il congresso, quindi, dedichera una prima parte alle tante 14.00 Intermezzo (musica e letture, dialogo e interventi pazienti/medici) S. Bellu : ) o o

novita scientifiche, per poi affrontare il tema relativo alla diagnostica, anche con Lettura di estratti dai libri Il segreto di Koraline e Diversamente Immobili. Discussant: P. Mastrofrancesco, A. Ferlisi G. Di Maria

l'ausilio di sessioni pratiche dedicate, passando poi alla gestione della malattia e del 11.45 | punti critici emersi dalle indagini nazionali N. Ullmann
trattamento medico delle sue manifestazioni cliniche (la rinosinusite, Uiperreattivita 12.15 Il paziente con insufficienza respiratoria - informazioni sul percorso trapiantologico

bronchiale, le infezioni respiratorie acute e croniche) che si affianca alla indispensabile "-SESS'ONE - G," approfondimenti diagnostici P. Solidoro
fisioterapia respiratoria quotidiana, senza tralasciare gli aspetti legislativi per il Discussant: F. Cardinale, A. Kantar, S. Bellu 12.45 Lo problematiche ORL nella vita di tutti i giorni A. Varricchio
supporto a pazienti e famiglie. Saranno, inoltre, trattati temi emergenti, quali 14.30 nNO: metodica ed interpretazione A. Florio

" Lot itd fiod ) ; o d . 13.15 Gli esperti rispondono alle domande dei pazienti
limportanza dell att'lwta fisica, de_ll approcclo nutrlzmnalle e del supporto PSlCOlOgl,CO' 15.00 1l brushing nasale e I'analisi del movimento ciliare D. Maj, M. Pifferi N. Ullmann, V. A. Ferraro, A. Florio, M. E. Di Cicco
Questo convegno si propone, quindi, di rispondere all’'esigenza formativa relativa a

questa condizione, affiancando la parte teorica con corsi pratici destinati agli operatori 15.30 L'esame dell'ultrastruttura delle ciglia respiratorie R. Guazze 13.30 LightLunch
sanitari che si dedicano o che si accinggng ad avvicinarsi allambito di ricerca e 16.00 Gili altri accertamenti: indagini radiologiche, microbiologiche e funzionali V. A. Ferraro
assistenza della DCP. Inoltre, il congresso prevede un ampio coinvolgimento dei pazienti 16.30 Coffee break V SESSIONE - Vivere con la DCP
1545 i s caouicise g Cpndecogpe) | St 1 ol
A 4 , X , G e e comprenderanno quattro sessioni, ciascuna della durata di 60 minuti. 14.30 Supporto psicologico per i pazienti (e non solo) S. Valeri, L. Inguscio
attiva di tutto cio che ruota intorno alla DCP in ambito scientifico. Ogni gruppo parteciperd a due sessioni al giorno, secondo un sistema di rotazione che pRoTer S &

consentird la frequenza di tutte le attivita previste. 15.30 Esercitazioni pratiche: saranno articolate in due gruppi (Gruppo A e Gruppo B)
e comprenderanno quattro sessioni, ciascuna della durata di 60 minuti.
Ogni gruppo parteciperd a due sessioni al giorno, secondo un sistema di rotazione che

iy ° ° SALA PLENARIA consentird la frequenza di tutte le attivitd previste.
Programma preliminare ‘ P
—— SESSIONE A SESSIONE B SESSIONE C SESSIONE D

Argomento: Argomento: Argomento: Argomento: SALA PLENARIA
nNO A. Florio HSVM D. Maj TEM R. Guazzo Casi clinici V. A. Ferraro

SESSIONE A SESSIONE B SESSIONE C SESSIONE D

Venerdl, 22 magglo Argomento: Argomento: Argomento: Argomento:
SALA PARALLELA . . o e
nNO A. Florio HSVM D. Maj TEM R. Guazzo Casi clinici V. A. Ferraro

8.45 Introduzione e Saluti delle Autoritd 16.45 Assemblea dei Soci A.l.D. Kartagener A.P.S.

Conducono: L. Andolfi, M. E. Di Cicco 17.30 Chiusura dei lavori
19.00 Chiusura dei lavori




