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La possibilita di accedere ad
informazioni mediche sempre
piu accessibili e dettagliate
favorisce la condivisione delle
conoscenze in tema di salute
tra operatori sanitari e famiglie
in una prospettiva di formazio-
ne ed informazione globale.

Da una parte il pediatra arriva
a conoscere il decorso di un
numero sempre maggiore di
condizioni patologiche, dall'al-
tra 1 pazienti sono in grado di
trasmettere a distanza sempre
pit dati sulla propria salute.

Se si governera questo pro-
cesso di innovazione aprendo
alle esigenze dei pazienti che
restano ancora insoddisfat-

te, sara possibile realizzare e
consolidare una partnership sui
temi che riguardano la salute
del bambini.

Abbiamo la possibilita di svi-
luppare un modello partecipati-
vo di pediatria in cui la famiglia
ed il paziente acquisiscono
progressivamente ruolo attivo
nella gestione delle proprie
patologie, in particolare nelle
forme croniche.

Nonostante la distanza

che ancora separa ricerca,
clinica ed applicazione in-
dustriale, & possibile, anche in
questo ambito, produrre model-
li collaborativi che includano
l'attivita clinica e la competen-
za del pazienti nello sviluppo di
tecniche e prodotti industriali.
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Registrazione partecipanti

Saluto delle autorita

Introduzione dei lavori

F. Fagioli, M. Spada

Nuove frontiere di prevenzione

in Pediatria: il modello delle malattie

metaboliche ereditarie e delle
malattie oncologiche

Prevenzione e assistenza delle
malattie pediatriche complesse:
verso un modello europeo

Screening neonatale
allargato e malattie
metaboliche ereditarie

Moderatori: D. Gazzolo, P. Gianino,
E. Pavanello

Ambito legislativo
e modelli organizzativi

Lo screening metabolico allargato
Dalle aminoacidopatie alle malattie da
accumulo lisosomiali

Ruolo del neonatologo e dei Punti nascita

Discussione
"
w Coffee Break

Malattie oncologiche

Moderatori: F. Fagioli,
A. Brach del Prever, L. Besenzon

Organizzazione territoriale: centri
esperti ed assistenza diffusa

A. Pession

Gestione delle informazioni: data set
scientifici, organizzativi e mediatici

Il Pediatra di libera scelta
e le malattie oncologiche

Discussione



Pausa pranzo f{d

Screening prenatale, screening
neonatale e screening
genetico: fra bioetica,
Innovazione e sostenibilita
Moderatori: A. Amoroso, R. Lala, B. Pasini

B. Dallapiccola

Verso uno screening genetico di massa?

Diagnosi prenatale

Prevenzione e predizione:
riflessioni bioetiche

I1 ruolo dell'Istituto Superiore di Sanita

Discussione

Prevenzione e care-giving

Moderatori: R. Barbon-Galluppi,
D. Roccatello, G.B. Ferrero

Questioni etiche nel care-giving

A. Musso
(Federazione Malattie Rare Infantili)

E.Pira
(Unione Genitori Italiani)

A.Ricci
(Federazione Italiana Associazioni

Genitori Oncoematologia Pediatrica Onlus)

M. A. Ricci
(Federazione Nazionale Italiana
Malati Sindrome Prader-Willi)

G. Stefanelli
(Associazione Italiana Glicogenosi)

Tavola rotonda:
la voce delle associazioni

Considerazioni
conclusive

F Fagioli, M. Spada, R. Turra

Crediti ECM: 4.2

Laccreditamento ECM érivolto a tutte le professioni
sanitarie, esclusi gli studenti. Per ricevere i crediti
ECM sara obbligatoria la presenza alla giornata di
congresso, con firmadi ingresso all'inizio e di uscita
alla fine, e la compilazione di tutta la modulistica
ECM (incluso il questionario finale).
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