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Focus sulle malattie reumatiche e autoimmuni “rare”.
La presa in carico delle professioni sanitarie tecniche,

dellariabilitazione e della
prevenzione nei percorsi
di cura delle malattie rare

weblinar
20 febbraio 2024

dalle ore 9.30 alle ore 13.30

I convegno & promosso dalle associazioni ASMARA, ANMAR,
RELACARE e COLMARE - che hanno sottoscritto l'accordo con la
Federazione nazionale degli Ordini dei tecnici sanitari radiologia
medica e delle professioni sanitarie tecniche, della riabilitazione e della
prevenzione - ed & organizzato in occasione della Giornata mondiale
delle malattie rare 2024 , che ogni anno si celebra 'ultimo giorno del
mese di febbraio e che questanno sara dawwvero un giorno raro in
quanto cadra il 29 febbraio 2024.

L'evento prevede l'avvio con una tavola rotonda di esperti dedicata alle
mMalattie reumatiche e autoimmuni e continuera con l'approccio delle
professioni sanitarie tecniche, della riabilitazione e della prevenzione
nella presa in carico interdisciplinare delle persone affette da malattie
rare; infine, il punto di vista degli assistiti e delle associazioni che i
rappresentano completa un confronto che mira ad esaltare le
problematiche che rendono difficile il percorso di cura e assistenza
nelle malattie rare.

9.30 - Saluti istituzionali

10.30 - I sessione

Tavola rotonda: Malattie reumatiche e autoimmuni “rare”
modera

Mauro Galeazzi

internvengono

Giandomenico Sebastiani, Roberto Gerli,

Roberto Giacomelli, Daniela Marotto,

Maria Antonietta D’Agostino, Barbara Groegler,

Fabrizio Conti, Antonella Marcoccia.

11.30 - Il sessione

La presa in carico delle professioni sanitarie tecniche,
della riabilitazione e della prevenzione nei percorsi di
cura delle malattie rare

moderano: Giovanni De Biasi, Dilva Drago

intervengono

« Maria Teresa Agneta
Limportanza della presa in carico multidisciplinare del paziente
con la sindrome da microdelezione del cromosoma 22, nella
gestione della salute orale.

« Jenny De Carolis
L'intervento abilitativo precoce nel neonato ad alta
complessita assistenziale: la presa in carico integrata dalla

TIN al territorio.

« Elisabetta Cattaneo
Malattie rare dallospedale alle cure domiciliari aspetti riabilitativi e di
counselling.

« Liliana Panizzolo
La \valutazione ortottica e progetto riabilitatvo in equipe
multidisciplinare, a sostegno di progetto riabilitativo della rete territoriale,
un case report in patologia rara.

« Lavinia Cacciatore
Approccio del podologo alle malattie rare: ottimizzazione della cura e
miglioramento della qualita di vita.

« Milena Casagrande, Laura Giulianati
lpoacusia nelle malattie rare, dalla diagnosi al trattamento.

« Chiara Laura Riccardo
Malattie rare e impatto sulla salute mentale: promozione del benessere
e contrasto della cronicita.

o Amalia Magaldi
IITSLB tra diagnostica e diagnosi di malattie rare.

« Emanuele Fiorito
TSRM e malattie rare: follow-up della sindrome di Duchenne.

« Mario Saiano, Maria Rita Venturini
Cura e inclusione delle persone affette da malattie reumatiche e
autoimmuni.

13.00 - lll sessione

Tavola rotonda e conclusioni: i bisogni degli assistiti rappresentati
dalle associazioni

rmodera; Maria Pia Sozio

intenvengono

Maria Pia Sozio, Silvia Tonolo, Maddalena Pelagalli, Carlo Rossetti
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Mauro Galeazzi, Presidente onorario SIR (Societa italiana di Reumatologia)
Giovanni De Biasi, Componente del Comitato centrale FNO TSRM e
PSTRP con delega alle relazioni con le persone assistite e soggetti di
rappresentanza

Dilva Drago, Componente del Comitato centrale della FNO TSRM e
PSTRP con delega alle societa e associazioni scientifiche

Maria Pia Sozio, Presidente di AsMa.Ra Onlus

Giandomenico Sebastiani, Direttore dela UOC di Reumatologia
ospedale san Camillo di Roma e Presidente della SIR (Societa italiana di
Reumatologia)

Roberto Gerli, Responsabile del Servizio di Reumatologia presso la
Sezione di Medicina Interna e Scienze Oncologiche e Responsabile
dellattivita diagnostica e di ricerca del Centro per lo Studio delle Malattie
Reumatiche dellUniversita degli Studi di Perugia

Roberto Giacomelli, Direttore UOC di Immunoreumatologia, Policlinico
Universitario Campus Bio-Medlico

Daniela Marotto, Presidente del Crel (Collegio reumatologi italiani)

Maria Antonietta D'Agostino, Direttore UOC di Reumatologia del
Policlinico Gemellidi Roma

Fabrizio Conti, Direttore UOC. di Reumatologia Policlinico Umberto | di
Roma

Barbara Kroegler, Reumatologo presso la UOC di reumatologia
Ospedale Tor Vergata

Antonella Marcoccia, Direttrice della UOSD Medicina Vascolare e
Autoimmunita CRIIS (Centro interdisciplinare per il malato sclerodermico)
Maria Teresa Agneta, Igienista dentale, Az Osp. Universitaria Policlinico di
Bari - UOC. Odontostomatologia, Vicepresidente Commissione di albo
Igienisti dentali dellOrdine TSRM e PSTRP PZ/MT

Chiara Laura Riccardo, Tecnico della riabilitazione psichiatrica, Segretario
Commissione di albo nazionale TeRP e Presidente Commissione di allbbo
TeRP dellOrdine TSRM e PSTRP TO-AQ-AL-AT

Jenny De Carolis, Terapista della neuro e psicomotricita della eta evolutiva,
Dipartimento di Medicina della eta evolutiva - NPIA ASL BARI - Area
Metropolitana, Cornmissione di allbo nazionale dei TNPEE

Mario Emanuele Fiorito, Tecnico sanitario di radiclogia medica,
Vicepresidente Commissione di albo nazionale TSRM della FNO TSRM e
PSTRP

Liliana Panizzolo, Ortottista, Fondazione Robert Hollman di Cannero
Riviera (VB), Delegata della Cdan Ortottisti al gruppo di lavoro Malattie rare
della FNOTSRM e PSTRP

Elisabetta Cattaneo, Logopedista, Studio multidisciplinare DIRE FARE E
PENSARE, (Milano), Delegata della Cdan Logopedisti al gruppo di lavoro
Malattie rare della FNOTSRM e PSTRP

Lavinia Cacciatore, Podologo, Referente Sicilia allbo Podologi per il Codlice
etico FNO TSRM e PSTRP, Membro della Commissione nazionale per la
stesura del Codice deontologico Podologi FNO TSRM e PSTRP

Mario Saiano, Presidente della Commissione di albo degli Educatori
professionali dellOrdine TSRM e PSTRP delle provincie di GE-IM-SV

Maria Rita Venturini, Presidente della Commmissione di albo nazionale
degli Educatori professionali, FNO TSRM e PSTRP

Dottssa Teresa Calandra Presidente della Federazione nazionale
degli Ordini tecnici

sanitari radiologia medica e delle professioni
sanitarie tecniche della riabilitazione e della prevenzione

 On. Alessandra Locatelli Ministro per la disabilita

¢ On. Marcello Gemmato, Sottosegretario al Ministero della salute con
delega per le malattie rare

 Sen. Ignazio Zullo, Componente X Commissione Affari sociali, sanit3,

Intergruppo
parlamentare per la prevenzione e la cura delle malattie autoimmmuni

e Sen. Orfeo Mazzella, Componente X Commissione Affari sociali,
sanita, lavoro pubblico e privato, previdenza sociale- Intergruppo

lavoro pubblico e privato previdenza sociale -

parlamentare per le malattie rare oncoematologiche

e On. Mana Elena Boschi, Intergruppo parlamentare per le malattie
rare oncoematologiche

¢  On. Luciano Ciocchetti, \Vicepresidente Xll Commissione Affari Sociali
Camera dei Deputati

e On. llenia Malavasi, Componente Xl Commissione Affari Sociali
Camera dei Deputati

e On. Simona Loizzo, Componente Xl Commissione Affari Sociali
Cameradei Deputati

o On.Roberta Angelilli,Vicepresidente Regione Lazio;

e On. Massimiliano Maselli, Assessore alle Politiche Sociali Regione
Lazio

e On. Rodolfo Lena, Vice Presidente Commissione Sanita Regione
Lazio

 On. Luisa Regimenti, Medico legale, docente universitario, Presidente
Associazione Nazionale Medici Legali, Medicina contemporanea, gia
parlamentare europeo, Assessore Personale, Polizia locale, Enti Locall,
Sicurezza Urbana Regione Lazio

| professionisti sanitari iscritti agli Ordini TSRM e PSTRP

si potranno collegare all'area riservata
e cercare |l

webinar su "Corsi/Votazioni”.
e Gli altri uditori potranno collegarsi sul sito

e registrarsi alla
piattaformma Nu-Evo: e cercare il webinar tra le offerte
formative attive.

'evento potra essere rivisto sul canale YouTube della FNO

TSRM e PSTRP

Federazione nazionale degli Ordini TSRM e PSTRP
federazione@tsrm.org | Sito intrernet: tsrm-pstrp.org
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