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Insieme per lo studio e la cura delle malattie mitocondriali

29 Settembre 2017 ore 8.30- 15.00
AUDITORIUM PADIGLIONE “VINCI” - SS. ANNUNZIATA - TARANTO



Razionale scientifico

La ASL di Taranto sin dal 2011 ha posto molla attenzione alle problematiche inerenti le malattie
rare e ai bisogni sanitari e sociosanitari assistenziali dei pazienti e delle famiglie recependo
ampiamente le direttive del Coordinamento Regionale Malattie Rare (CoReMaR) Puglia.
Attraverso le azioni ed il coordinamento del Referente Aziendale sono stati concretizzati gli
obiettivi iniziali riguardanti I"Informazione e la formazione di tutti gli attori coinvolti nella realta
distrettuale-dipartimentale, ed in quella ospedaliera, mediante la diffusione di una
cultura e di un approccio interdisciplinare nella presa in carico del malato.
L awio di una medicina di iniziativa che parte dai bisogni del malato e della famiglia ha permesso
la creazione del Centro Territoriale “Il Filo di Arianna”, centro di orientamento, facilitatore per
Paccesso ai servizi sanitari e sociosanitari delle famiglie.
E’ proprio da uno di questi bisogni nasce I'idea del Convegno, ovvero dal bisogno di approfondire
la conoscenza di uno dei sintomi che appartiene a numerose malattie rare complesse: la disfagia.
1l Convegno, accreditato ECM, realizzato anche in collaborazione con il Ceniro di Ascolto per le
famiglie ASL TA - Progetto Regionale Qualify Care Linea 4 - e che parte dal bisogno espresso dalle
famiglie, si rivolge a tutti coloro che a vario titolo si trovano nel quotidiano a dover gestire la
disfagia, dal Medico o Pediatra di base, agli operaiori socio-sanitari e a quelli scolastici coinvolfi
ai care giver.

Obiettivi dell’evento sono: Conoscere il sintomo nella sua scientificitd, saperlo gestire nei vari

stadi della malattia, “sapere molto per fare poco” per il suo empowerment, owero per
raggiungere una maggiore consapevolezza ed un buon controllo

Venerdi
29 settembre

2017

08.30 Registrazione dei partecipanti

09.00 Apertura dei lavori

Presidenti; Stefano Rossi - Giancarlo Logroscino

Moderatore: Giuseppina Annicchiarico

Saluti delle Autorita

Associazioni: A Ma.Re. Puglia, Vite da colorare, Comitato 16 novembre / Rete SLA ASL TA

Nell’ambito delle attivita dello Sportello-Centro di Ascolto ASL TA per SLA e Malattie Neurodegenerative
secondo la Linea 4 del Progetto Regione Puglia Qualify Care

09.30 ESPRESSIONI DEL BISOGNO DAL PUNTO DI VISTA DEL ...
Presidente: Matilde Carlucci

Moderatori; Egidio Gentile - Patrizia Suppressa

Della famiglia: Massimo Quaranta - Domenico Porcelli

Del pediatra di famiglia: Giuseppina Annicchiarico

Del medico di famiglia: Francesco Guidato

Lo scenario Rete Aziendale Malattie Rare ASL TA: Adriana Di Gregorio
La diagnosi di disfagia nelle attivita di Rete ASL TA: Mara De Cillis
Discussione

Codice evento: 3460 - Numeri credito; 6
Segreteria Scienfifica: Giuseppina Annicchiarico, Adriana Di Gregorio, Massimo Quarania, Domenico Porcelli

10.30 DALLA DIAGNOSI AL PROGETTO RIABILITATIVO

Presidente: Carlo Sabba

Moderatori; Matteo De Luca - Aldo Infesta

Nicola Quaranta- Maria Luisa Fiorella: Fisiopatologia della deglutizione

Carlo Maria lacolucci: Disfagia nelle malattie neurodegenerative, ruolo dellORL in un approccio
multidisciplinare

Tommaso Magli: Diagnostica radiologica per immagini della disfagia

Vito Napoletano: La presa in carico del paziente con disfagia neurogena

Antonio Trabacca; Il progetto riabilitativo del bambino

Discussione

12.00 IL PROGRAMMA RIABILITATIVO NELL’INTEGRAZIONE OSPEDALE - TERRITORIO
Presidente Piero Fiore

Moderatori: Mauro Magno - Medico del 118

Caterina Marind: Programma riabilitativo e valutazione degli esiti

Annarita Dello Monaco: Trattamento della disfagia nell’adulto

Maria Manuela Mennitti: Trattamento della disfagia nel bambino

Amedeo Fischetti - Spartaco Lorea: L’anestesista ospedaliero al domicilio del paziente

Dora Chiloiro - Rosanna Montanaro: Disfagia e qualita della vita: la dimensione psicologica
Discussione

13.30/14.00 Questionario ECM
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