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EDIZIONE 1

OBIETTIVO FORMATIVO:

18 Contenuti tecno-professionali (conoscenze e competenze) specifici di ciascuna professione, di ciascuna
specializzazione

Categorie: Medico chirurgo, Infermiere, Infermiere Pediatrico
Discipline accreditate: Medico Generale (Medico di Famiglia)

Razionale

"Conoscere per assistere 2.0" rappresenta un’opportunita di formazione e aggiornamento per MMG e PLS, con
I'obiettivo di potenziare le loro competenze nella gestione delle malattie rare, migliorare la qualita dell'assistenza
ai pazienti e garantire una presa in carico multidisciplinare ed efficace

Programma

MODULO 1
Lorganizzazione del sistema “Malattie Rare” in Italia

Argomento

e Malattie Rare: introduzione ed inquadramento generale
o Rete Nazionale e Regionale: struttura

Docenti

Gaetano Piccinocchi
Giuseppe Zampino
Paola Facchin

MODULO 2
Il sospetto diagnostico e la conferma della diagnosi

Argomento

e  Sospetto diagnostico
e Come supportare l'ipotesi iniziale di una condizione rara

e Conferma della diagnosi e counselling genetico
e  Casi pratici esemplificativi basati su immagini e/o test biochimici

Docenti

Gaetano Piccinocchi
Maria Francesca Bedeschi
Francesca Faravelli



MODULO 3
Diagnosi funzionale complicanze condizione specifiche

Argomento
e Problematiche comuni alla popolazione generale
e Problematiche trasversali alle persone con disabilita
e Cosa deve sapere il medico del territorio rispetto ad indicazioni e gestione routinaria dei device in uso al
paziente
Storia naturale della condizione specifica
e Le problematiche riabilitative e comportamentali
e Casi clinici esemplificativi
Docenti

Francesco Dentali
Roberta Onesimo
Gaetano Piccinocchi

MODULO 4
Il ruolo di MMG e PLS nel quadro organizzativo delineato da DM 77, PNMR e Legge 175/2021

Argomento
e MMBG e PLS come snodo fra territorio/distretto, struttura ospedaliera territoriale e centro di competenza
e Servizi di assistenza domiciliare integrata ed equipe delle cure palliative
e Aspetti extra sanitari della presa in carico e ruolo del PLS/MMG
e Esperienze di transizione dall'eta pediatrica all'eta adulta

Docenti

Elisa Mazzoni
Silvia Soffritti
Franca Benini
Cecilia Pini
Simone Baldovino



CV RELATORI, MODERATORI E RESP SCIENTIFICI NOME

Angelo Selicorni

Professione: Medico chirurgo
Disciplina: Pediatria / Genetica Medica
Ente di appartenenza: ASST Lariana — Como, Unita Operativa Complessa di Pediatria, dove ricopre il ruolo
di Direttore della UOC di Pediatria
Attivita formativa (compresa laurea)
e Laurea in Medicina e Chirurgia — Universita degli Studi di Milano, 1987 (110/110 e lode)
e Specializzazione in Pediatria — Universita degli Studi di Milano, a.a. 1990-1991 (70/70 e lode)
e Specializzazione in Genetica Medica — Universita degli Studi di Milano, a.a. 1994-1995 (70/70 e
lode)
Attivita professionale degli ultimi due anni
e Direttore della Unita Operativa Complessa di Pediatria, ASST Lariana — Como

Gaetano Piccinocchi

Professione: Medico chirurgo
Disciplina: Medicina Generale
Ente di appartenenza: Medico di Medicina Generale convenzionato con il SSN presso ASL Napoli 1, con
circa 1500 assistiti
Attivita formativa (compresa laurea)
e Laureain Medicina e Chirurgia — Seconda Universita di Napoli, 1978 (110/110 e lode)
e  Specializzazione in Medicina Interna, Seconda Universita di Napoli, 31/10/1984
e Diploma presso Scuola Superiore di Ricerca in Medicina Generale, Istituto di Ricerche
Farmacologiche Mario Negri (1998)
e Ampia attivita di docenza e formazione nell'ambito della formazione specifica in Medicina
Generale, master universitari e corsi ECM
Attivita professionale degli ultimi due anni
e Medico di Medicina Generale convenzionato SSN presso ASL Napoli 1 (attivita tuttora in corso).
e Componente di gruppi e commissioni nazionali e regionali, tra cui:
v" Tavolo tecnico su appropriatezza prescrittiva degli antimicrobici (Ministero della Salute, 2021—
in corso).
Gruppi di lavoro regionali per PDTA (cefalee e maculopatia) — Regione Campania.
Comitato Etico Campania 1 (dal 2023).
Comitato Nazionale per le Malattie Rare (Ministero della Salute, dal 2022).
Gruppo di lavoro ministeriale per aggiornamento raccomandazioni sulla prevenzione della
violenza contro operatori sanitari (dal 2023).
v' Componente del Comitato di Indirizzo dei corsi di laurea in Medicina e Chirurgia
dell’Universita della Campania “Luigi Vanvitelli” (triennio 2024-2026)
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Simone Baldovino

Professione: Professore Associato di Patologia Clinica
Disciplina: Patologia Clinica e Biochimica Clinica
Ente di appartenenza: Universita di Torino (Dipartimento di Scienze Cliniche e Biologiche) e ASL Citta di

Torino

Attivita formativa (compresa laurea)

Laurea in Medicina e Chirurgia, Universita di Torino (1994-2001)

2017-2019: Master in Direzione Strategica delle Aziende Sanitarie, Universita di Torino
2017-2018: Corso di formazione manageriale, Universita di Torino e Assessorato alla Salute
Regione Piemonte

2002-2006: Specializzazione in Patologia Clinica, Universita di Torino

Attivita professionale degli ultimi due anni:

2022 - febbraio 2025: Dirigente Medico ad alta specializzazione, ASL Citta di Torino
2021 - presente: Professore associato di patologia clinica, Universita di Torino, Direttore della
Scuola di Specializzazione in Patologia Clinica e Biochimica Clinica

Maria Francesca Bedeschi

Professione: Dirigente Medico

Disciplina: Genetica Medica

Ente di appartenenza: Fondazione IRCCS Ca' Granda Ospedale Maggiore Policlinico
Attivita formativa (compresa laurea)

Dottore in Medicina e Chirurgia, Universita degli Studi di Milano (1984-1991) con votazione
110/110

1994-1997: Scuola di Specializzazione in Genetica Medica, Universita degli Studi di Milano
(votazione 70/70 e lode)

Attivita professionale degli ultimi due anni:

2023 - oggi: Responsabile del Servizio di Genetica Clinica a partenza neonatale presso la
Fondazione IRCCS Ca' Granda Ospedale Maggiore Policlinico

2010-2018: Dirigente medico con alta specializzazione presso la Fondazione IRCCS Ca' Granda
Ospedale Maggiore Policlinico, coordinamento per sindromi rare e displasie scheletriche

Franca Benini

Professione: Professore Straordinario in Pediatria

Disciplina: Pediatria, Terapia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche

Ente di appartenenza: Universita degli Studi di Padova, Direttore UOC Hospice Pediatrico e Centro di
riferimento Veneto di Terapia del Dolore e cure Palliative Pediatriche

Attivita formativa (compresa laurea)

Laurea in Medicina e Chirurgia, Universita di Padova (29 luglio 1981) con votazione 110/110 e
Lode

2004: Master in Terapia Antalgica e Cure Palliative Pediatriche, Universita di Padova (massimo dei
voti con Merito)

1995: Specializzazione in Farmacologia, Universita di Padova (massimo dei voti e Lode)

1990: Specializzazione in Neonatologia, Universita di Padova (massimo dei voti e Lode)

1988: Specializzazione in Anestesia e Rianimazione, Universita di Padova (massimo dei voti)
1985: Specializzazione in Pediatria, Universita di Padova (massimo dei voti e Lode)

Attivita professionale degli ultimi due anni:

2023 - oggi: Direttore dell'UOC Hospice Pediatrico e Centro di riferimento Veneto di Terapia del
Dolore e cure Palliative Pediatriche presso I'Universita di Padova



Francesco Dentali

Professione: Professore Associato in Medicina Interna
Disciplina: Medicina Interna, Ematologia, Trombosi, Ecografia
Ente di appartenenza: Universita degli Studi dell'Insubria, Azienda Ospedaliera ASST Sette Laghi

Attivita formativa (compresa laurea)
e laurea in Medicina e Chirurgia, Universita degli Studi dell'Insubria (1994-2000) con tesi sulla sindrome post

flebitica

e  Master Il livello in Management Aziende Sanitarie e Socio Assistenziali, Emmas SDA Bocconi (2021-2022)

e  Corso di formazione manageriale per Dirigenti di Struttura Complessa, LIUC Business School (2021-2022)

e Specializzazione in Medicina Interna, Universita degli Studi dell'Insubria (2000-2005) con tesi sulla terapia
anticoagulante nei pazienti con insufficienza renale cronica

e  Clinical Research Fellow in Ematologia, McMaster University, Canada (2004-2005)

Attivita professionale degli ultimi due anni:

e 2023 - oggi: Presidente Nazionale FADOI (Societa Scientifica FADOI)

e 2020 - oggi: Direttore dell'Area Covid-19, Azienda Ospedaliera ASST Sette Laghi

e 2021 -2022: Direttore Dipartimento Emergenza ad Altra Specialita e Medical Center, Azienda Ospedaliera
ASST Sette Laghi

e 2020 - 2021: Direttore Dipartimento di Medicina Interna, Azienda Ospedaliera ASST Sette Laghi

Paola Facchin

Professione: Medico, Coordinatore del Tavolo Tecnico Interregionale Malattie Rare presso la Commissione Salute,
Conferenza delle Regioni

Disciplina: Pediatria, Medicina di Comunita, Sanita Pubblica

Ente di appartenenza: Universita degli Studi di Padova (fino al 2023), Regione Veneto (Coordinamento Malattie Rare)

Attivita formativa (compresa laurea)
e 1977: Laurea in Medicina e Chirurgia, Universita degli Studi di Padova

e 1980: Specializzazione in Clinica Pediatrica, Universita degli Studi di Padova (massimo dei voti e la lode)
e  1984: Specializzazione in Igiene e Medicina Preventiva (orientamento sanita pubblica), Universita di Padova
e 1988: Dottorato di Ricerca in Scienze dello Sviluppo, Universita di Padova
Attivita professionale degli ultimi due anni:
e 2023:In pensione, ma continuando come Coordinatore e Responsabile di diversi Registri e Tavoli Tecnici per
le malattie rare
e 2008-2023: Professore Associato SSD MED/38, Universita degli Studi di Padova



Francesca Faravelli

Professione: Responsabile UOC Genomica e Genetica Clinica
Disciplina: Genetica Medica, Genetica Clinica
Ente di appartenenza: Ospedale Galliera, Genova; University College of London (fino ad oggi come Professore
Associato)
Attivita formativa (compresa laurea)
e lLaurea in Medicina e Chirurgia, Universita di Genova (luglio 1995) con magna cum laude
e 1999: Specializzazione in Genetica Medica, Universita di Genova (50/50 e lode)
e 1998: Master in Science in Genetica Clinica, University College of London (with distinction)
e 2018: Leadership and Management Course, King's Fund, Londra
Attivita professionale degli ultimi due anni:
e 2023 - oggi: Responsabile UOC Genomica e Genetica Clinica, Genova
e 2021-2023: Direttore Medico, North Thames Genomic Medicine Service Alliance, UCL Partners, Londra

Elisa Mazzoni

Professione: Dirigente Medico, Responsabile del Programma Bambino Cronico Complesso
Disciplina: Pediatria, Terapia del Dolore, Cure Palliative Pediatriche
Ente di appartenenza: Azienda USL di Bologna
Attivita formativa (compresa laurea)
e Laureain Medicina e Chirurgia, Universita di Bologna (20 luglio 2000)
e 2012: Corso di Perfezionamento in Pediatria della Disabilita, Universita degli Studi Milano Bicocca
e  2018: Master in Terapia del Dolore e Cure Palliative Pediatriche, Universita di Padova
Attivita professionale degli ultimi due anni:
e 2019 - oggi: Partecipazione al Programma Bambino Cronico Complesso (dal 15 marzo 2021 al 100% del monte
ore lavorativo)
e 2020: Missione formativa in Asmara per il progetto “Annulliamo la Distanza” (sospeso nel 2020 per la
pandemia)

Roberta Onesimo

Professione: Dirigente Medico

Disciplina: Pediatria, Genetica Medica

Ente di appartenenza: Universita Cattolica del Sacro Cuore di Roma

Attivita formativa (compresa laurea)
e Laureain Medicina e Chirurgia presso I'Universita Cattolica del Sacro Cuore di Roma
e Docente universitario di Pediatria, Corso di Laurea in Medicina e Chirurgia

Attivita professionale degli ultimi due anni:
e 2015-oggi: Direttore Medico presso il Policlinico A. Gemelli

e 2017-2022: Responsabile del Programma per il bambino con malattie rare e disabilita



Cecilia Pini

Professione: Medico psichiatra
Disciplina: Psichiatria
Ente di appartenenza: Fondazione IRCCS Ca Granda Ospedale Maggiore Policlinico di Milano
Attivita formativa (compresa laurea)
e Laurea in Medicina e Chirurgia, Universita degli Studi dell'Insubria (2013) con punteggio di 110/110 e lode
e  2021-2025: Specializzazione in Psichiatria, Universita degli Studi di Milano (70/70 e lode)
e  2019: Certificato AREU in BLSD (Universita degli Studi dell'Insubria)
e 2013: Laurea in Medicina e Chirurgia, Universita degli Studi dell'Insubria
Attivita professionale degli ultimi due anni:
e 2023 - oggi: Medico psichiatra presso la Fondazione IRCCS Ca Granda Ospedale Maggiore Policlinico
e 2021 -2023: Medico in formazione specialistica in psichiatria presso la Fondazione IRCCS Ca Granda Ospedale
Maggiore Policlinico

e 2023: Medico di Continuita Assistenziale per ATS Melegnano e della Martesana

Silvia Soffritti

Professione: Responsabile del Programma Dipartimentale Bambino Cronico Complesso
Disciplina: Pediatria, Cure Palliative Pediatriche
Ente di appartenenza: AUSL Bologna
Attivita formativa (compresa laurea)
e laurea in Medicina e Chirurgia, Universita degli Studi di Bologna (1999) con 110/110 e lode
e 2015: Diploma di Master di Il livello in Cure Palliative Pediatriche, Universita degli Studi di Bologna
e 2012: Diploma Universitario di Alta Formazione in Cure Palliative Pediatriche, Universita degli Studi di
Bologna
e 2010: Dottorato di ricerca in medicina materno infantile e dell'eta evolutiva, Universita degli Studi di Bologna
e 2006: Specializzazione in Pediatria, Universita degli Studi di Bologna
Attivita professionale degli ultimi due anni:
e 2019 - oggi: Responsabile del Programma Dipartimentale Bambino Cronico Complesso, AUSL Bologna

e 2016 - 2019: Referente Cure Palliative Pediatriche, Dipartimento Materno-Infantile, AUSL Bologna
Giuseppe Zampino

Professione: Pediatra, Professore Ordinario
Disciplina: Pediatria, Malattie Rare
Ente di appartenenza: Fondazione Policlinico A. Gemelli IRCCS, Universita Cattolica del Sacro Cuore
Attivita formativa (compresa laurea)
e Laurea in Medicina e Chirurgia, Universita Cattolica del Sacro Cuore (1986)
e 1994: Specializzazione in Genetica Medica
e 1990: Specializzazione in Pediatria
Attivita professionale:
e 2020 - oggi: Head of Pediatric Department, Fondazione Policlinico A. Gemelli IRCCS
e 2019 - oggi: Coordinator of Rare Disease Units, Fondazione Policlinico A. Gemelli IRCCS
e 2013 -2023: Head of Rare Disease and Birth Defects Unit, Fondazione Policlinico A. Gemelli IRCCS
e 2016 - oggi: Associated Professor in Pediatrics, Medical School of Catholic University of Sacred
Heart



