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Dario Roccatello 08.30 Registrazione partecipanti
Mario Bazzan PROGRAMMA UNIFICATO
Vittorio Modena CON SALA GIOLITTI
Maria Tiziana Bertero ) .
Roberto Lala 08.45 Interventi delle Autorita
Renato Carignola
Roberto Cavallo I SESSIONE
Osvaldo Giachino I NUOVI FARMACI BIOLOGICI
Erica Daina Moderatori:  Dario Roccatello (Torino)
Marco Spada Vittorio Modena (Torino)
Simone Baldovino 09.10  Overview sui nuovi farmaci biotecnologici
Daniela Rossi nelle patologie reumatiche e autoimmuni
Carlo Salvarani (Reggio Emilia)

Mirella Al 09.30 Dismetabolismi, inflammazione cronica e IL-6
DI: a ng' Luigi Di Matteo (Pescara)

ebora Di Simone
Rita La Grotta 09.50 Inibizione di IL-6: razionale ed esperienze cliniche
Galina Marinch nell'artrite reumatoide

a |.na arincheva Giovanni Minisola (Roma)
Fabio Marletto A - ibitort del TNE

P . . nuovi inibitori de -
alzga’}?::iﬁsguta Piercarlo Sarzi Puttini (Milano)
Luigi Minetti 10.30  Sviluppi clinici della terapia con anticorpi
Emanuela Napolitano monoclonali anti RANKL
SR P Luigi Sinigaglia (Milano)

arla Naretto
Alessandra Russo 10.50 Discussione
Milena Salierno 11.00 Coffee Break
Savino Sciascia
Domenica Taruscio 11 SESSIONE
Antonella Vaccarino LE INFEZIONI IN REUMATOLOGIA
Valerio Veglio Moderatori: ~ Valerio Veglio (Torino)

Vittorio Modena (Torino)
Rita Maria Bianco 11.30 I RAA negli anni duemila
llaria Lesmo Valeria Gerloni (Milano)
Tel. 011 2402056/3 11.50 La malattie di Lyme
Cell. 346 5148042 Gerolamo Bianchi (Genova)
12.10 Le manifestazioni cutanee nella malattie di Wipple

SELENE Srl Ignazio Olivieri (Potenza)
Via G. Medici. 23 - 10143 Torino 12.30 Lo screening della tubercolosi latente
Tel. 011/7499601 - Fax 011/7499576 Daniela Rossi (Torino)
E-mail: selene@seleneweb.com 1250  Discussione

Website: www.seleneweb.com 13.30 Intervallo




Giovedi 20 gennaio

13.30

13.30

13.30

13.30

SALA SELLA

CORSO
DI CAPILLAROSCOPIA

Alberto Sulli (Genova)
Daniela Rossi (Torino)

AREA 1
IL “PUNTO ON LINE”

CASI COMPLESSI E
PATOLOGIE RARE

RICERCA BIBLIOGRAFICA
VIA WEB

a cura di:
Mirella Alpa (Torino)

AREA 2

PORTALE

DELLE MALATTIE RARE
DELLA REGIONE PIEMONTE
NUOVI SVILUPPI

a cura di:
Madalina Mereuta (Torino)
llaria Lesmo (Torino)

AREA 3
LANGOLO DELLE STORIE

Laboratorio
di medicina narrativa

Incontro con gli autori

a cura di:

Elena Nave (Torino)
Luca Nave (Torino)
llaria Lesmo (Torino)

Giovedi 20 gennaio womerigsio
SALA CAVOUR

14.30

14.50

15.00

15.20

15.30

16.40

17.00

17.20

17.40

18.00

111 SESSIONE

LA MALATTIA DI GAUCHER. UNA DIAGNOSI
PRECOCE PER UNA PATOLOGIA GENETICA
CURABILE. UNA SFIDA PER IL PEDIATRA,
LEMATOLOGO E UORTOPEDICO

Moderatori:  Marco Spada (Torino)
Mirella Alpa (Torino)

Basi biochimiche e diagnosi clinica della malattia di
Gaucher

Marco Spada (Torino)

La radiologia nella diagnosi e nella stadiazione
della malattia di Gaucher

Guido Regis (Torino)

La malattia di Gaucher come prototipo di malattia
genetica curabile: attuali certezze e nuove frontiere
Maria Domenica Cappellini (Milano)

Discussione

IV SESSIONE

TAVOLA ROTONDA
VALUTAZIONI FARMACO-ECONOMICHE
DELLE TERAPIE BIOLOGICHE INNOVATIVE
Stefano Bombardieri (Pisa), Salvatore De Vita (Torino)
Gianni Leardini (Venezia), Rossella Neri (Pisa)
Moderatori: ~ Emilia Chio (Torino)

Luigi Minetti (Milano)

V SESSIONE

LERRORE MEDICO NELL ATTIVITA DI
SPERIMENTAZIONE CLINICA: PROFILI DI
RESPONSABILITA E GESTIONE DEL RISCHIO

Moderatori:  Francesco Quarello (Torino)
Vittorio Modena (Torino)

Introduzione al tema
Sperimentazione clinica e responsabilita civile
Michela Boero (Torino)

Profili giuridici della somministrazione
compassionevole dei farmaci: adempimenti,
obblighi e responsabilita del medico
Raffaele Guariniello (Foggia)

L'assicurazione dell’attivita di sperimentazione: il
trasferimento del rischio dallo sperimentatore
all'assicuratore

Sergio Tacconi (Torino)

| contratti di sperimentazione clinica: il decreto del
Ministero della Salute del 12.05.2006 e le garanzie a
tutela dell'indipendenza scientifica dello
sperimentatore

Alessandro Comandone (Torino)

Discussione
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SALA GIOLITTI

09.30

09.45

10.00

10.15

10.30

10.45
11.00

11.30

11.50

12.10

12.30

12.45

13.00
13.30

PROGRAMMA UNIFICATO
CON SALA CAVOUR

| SESSIONE

NEUROFIBROMATOSI

Moderatori:  Maria Grazia Bernengo (Torino)
Nicola Migone (Torino)

Introduzione

Eugenio Bonioli (Genova)

Criteri diagnostici: clinici e genetici
Enrico Grosso (Torino)

Aspetti oculari
Gabriella DAlonzo (Torino)

Aspetti cutanei
Paola Coppo (Torino)

Disturbi di apprendimento e comportamentali
Cinzia Galasso (Roma)

Discussione

Coffee Break

Il SESSIONE
Moderatori:  Antonio Andreacchio (Torino)
Stefano Bruschi (Roma)

Complicanze ortopediche
Silvio Boero (Genova)

Complicanze oncologiche
Eleonora Basso (Torino)

Complicanze neurochirurgiche
Paola Peretta (Torino)

| neurofibromi cutanei: come si interviene
Marco Fraccalvieri (Torino)

| neurofibromi profondi: come si interviene
Enrica Amasio (Torino)

Discussione

Intervallo

Giovedi 20 gennaio womerigio

SALA GIOLITTI

14.30

15.15

15.30

15.45

16.00

16.15

16.30

17.00

111 SESSIONE
Moderatori: Margherita Silengo (Torino)
Luca Cordero di Montezemolo (Torino)

Complicanze oncologiche in eta adulta:
* Aspetti clinici
Carola Juneman (Torino)

* Aspetti radiologici

Maria Consuelo Valentini (Torino)
* Aspetti chirurgici

Antonio Melcarne (Torino)

Aspetti medico-legali e tutela del paziente
Giulia Ferro (Torino)

Follow-up pediatrico
Silvia Vannelli (Torino)

Follow-up nell'adulto
Ambra Bonvicino (Torino)

Nuovi aspetti genetici
Gianbattista Ferrero (Torino)

Nuove prospettive terapeutiche
Martino Ruggieri (Catania)

Discussione

Intervento preordinato:
Progetto Bambino

Rete assistenziale per bambini con condizioni che
mettono a rischio la sopravvivenza

Roberto Lala (Torino)
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SALA CAVOUR

Venerdi 21 gennaio

09.00

09.20

09.40

10.00

10.20

10.40
11.00

11.30

11.50

12.10

12.30

12.50

13.10
13.30

| SESSIONE

DIAGNOSI PRECOCE DEL REUMATISMO
INFIAMMATORIO

Moderatori:  Enrico Fusaro (Torino)
Vittorio Modena (Torino)

Aspetti epidemiologici nella diagnosi precoce dei
reumatismi infiammatori

Franco Merletti (Torino)

Simone Parisi (Torino)

La diagnosi precoce dell'artrite reumatoide
Carlomaurizio Montecucco (Pavia)

La diagnosi precoce delle spondiloartriti
Raffaele Pellerito (Torino)

Il ruolo del medico di medicina generale
Giulio Titta (Torino)

Il ruolo del reumatologo

Andrea Scarfo (Torino)

Discussione

Coffee break

11 SESSIONE

LIPERTENSIONE POLMONARE:
UNA COMPLICANZA NON RARA DI ALCUNE
MALATTIE RARE
12 parte
Moderatori:  Luigi Fenoglio (Cuneo)
Ernesto Pozzi (Pavia)

Lipertensione polmonare: definizione e
classificazione
Sergio Harari (Milano)

Lipertensione polmonare nelle malattie infiltrative
diffuse del polmone: epidemiologia e rilevanza clinica
Carlo Albera (Torino)

Lipertensione polmonare nelle malattie reumatiche
autoimmuni: epidemiologia e rilevanza clinica
Roberto Caporali (Pavia)

Valenza della diagnostica cardiologica: metodiche
non invasive nella diagnosi e nel follow-up

Walter Grosso Marra (Torino)

Valenza della diagnostica cardiologica: metodiche
invasive nella diagnosi e nel follow-up
Stefano Ghio (Pavia)

Discussione
Intervallo

13.30

13.30

13.30

13.30

SALA SELLA

CORSO
DI CAPILLAROSCOPIA

Alberto Sulli (Genova)
Daniela Rossi (Torino)

AREA 1
IL “PUNTO ON LINE”

CASI COMPLESSI E
PATOLOGIE RARE

RICERCA BIBLIOGRAFICA
VIA WEB

a cura di:
Mirella Alpa (Torino)

AREA 2

PORTALE

DELLE MALATTIE RARE
DELLA REGIONE PIEMONTE
NUOVI SVILUPPI

a cura di:
Madalina Mereuta (Torino)
llaria Lesmo (Torino)

AREA 3
LANGOLO DELLE STORIE

Laboratorio
di medicina narrativa

Incontro con gli autori

a cura di:

Elena Nave (Torino)
Luca Nave (Torino)
llaria Lesmo (Torino)



Venerdi 21 gennaio womerigsio
SALA CAVOUR

14.30

14.50

15.10

15.30

15.50

16.10

16.50

17.00

LIPERTENSIONE POLMONARE:
22 parte

Moderatori:  Luigi Minetti (Milano)
Raffaele Pellerito (Torino)

111 SESSIONE

Lipertensione polmonare nelle sindromi
trombofiliche
Mario Bazzan (Torino)

| farmaci orali nel trattamento dell'ipertensione
polmonare
Patrizio Vitulo (Palermo)

Gli analoghi delle prostacicline nel trattamento
dell'ipertensione polmonare
Carmine Dario Vizza (Roma)

La terapia dell'ipertensione polmonare nella
sclerosi sistemica e nelle malattie reumatiche
autoimmuni

Gabriele Valentini (Napoli)

La gestione complessiva del paziente in terapia:
dalle linee guida alla pratica clinica
Renato Carignola (Torino)

| costi del modello consortile: dalla complessita
diagnostica alla sorveglianza dell’utilizzo delle
risorse

Emilia Chio (Torino)

Discussione

LETTURA MAGISTRALE

Treatment of Polmunary Hypertension: what's new?

Tiede Henning (Giessen - Germania)
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SALA GIOLITTI

09.00

09.45

10.30

10.50

11.00

11.30

12.15

12.45

13.05

13.30

MEDICINA E COMPLESSITA

I PARTE

Moderatori:  Maria Tiziana Bertero (Milano)
Simone Baldovino (Torino)

La malattia come sistema complesso: normale,
patologico e concetto di causa
Paolo Vineis (Londra)

Applicazione statistica della complessita nelle
malattie rare
Umberto Giani (Napoli)

Narrazione e complessita: 'esempio dell'angolo
delle storie
llaria Lesmo (Torino)

Discussione

Coffee Break

11 PARTE

Moderatori:  Roberto Lala (Torino)
Maurizio Mori

Antropologia della complessita in medicina
Ivo Quaranta (Bologna)

Appropriatezza delle cure e gestione del rischio:
I'ospedale come sistema complesso
Marco Rapellino (Torino)

Etica clinica e complessita
Elena Nave (Torino)

Discussione

Intervallo



Venerdi 21 gennaio womerigsio
SALA GIOLITTI

14.30

16.00

16.30

17.00

17.30

11 SESSIONE

TAVOLA ROTONDA

REPORTS SULLE MALATTIE RARE
IN ITALIA

Domenica Taruscio (Torino), Erica Daina (Bergamo),
Simone Baldovino (Torino)

Moderatori:  Dario Roccatello (Torino)
Luigi Minetti (Milano)

111 SESSIONE

SINDROME DI NOONAN

Moderatori:  Margherita Silengo (Torino)
Gabriella Agnoletti (Milano)

Aspetti genetici
Giovanni Battista Ferrero (Torino)

Aspetti cardiologici
Elena Banaudi (Torino)

Trattamento con ormone della crescita:
i pro ed i contro

Patrizia Matarazzo (Torino)

Discussione

Sabato 22 gennaio

09.00

09.40

10.00

10.15

10.30

10.45
10.55
11.00

11.25

11.50

12.15

12.40
13.00

13.30

SALA CAVOUR
| SESSIONE
SINDROME DA ANTICORPI
ANTIFOSFOLIPIDI

Moderatori:  Mario Bazzan (Torino)
Osvaldo Giachino

LETTURA MAGISTRALE

Antiphospholipid Syndrome: Update on

Pathogenesis, Diagnosis and Management

Ricard Cervera (Barcellona)

Dati preliminari Consorzio APS

Mario Bazzan (Torino)

Mearia Tiziana Bertero (Torino)

Renato Carignola (Torino)

Aps in ostetricia

Mearia Tiziana Bertero (Torino), Luca Marozio (Torino)

Antifosfolipidi e emicrania: studio di coorte

Cinzia Cavestro (Alba)

VEQ regionale: risultati e proposte

Barbara Montaruli (Torino)

Discussione
Consegna del PREMIO KEDRION
Coffee Break

11 SESSIONE

LE CELLULE STAMINALI: ATTUALITA E
PROSPETTIVRE FUTURE PER LA CURA DELLE
MALATTIE RARE
Moderatori:  Lorenzo Silengo (Torino)

Simone Baldovino (Torino)
Role of microvesicle-mediated transfer of genetic

information in stem cell biology
Giovanni Camussi (Torino)

Therapeutic applications of human epithelial stem
cells: state of the art and future perspectives
Enzo Calautti (Torino)

Potential applications of germline-cell derived
pluripotent stem cells in preclinical animal models
Fiorella Altruda (Torino)

Discussione

Lettura
La deplezione linfocitaria in immunopatologia
Fabiola Atzeni (Torino)

Moderatore: Dario Roccatello (Torino)

Chiusura dei Lavori



Sahato 22 gennaio

SALA GIOLITTI

09.00

09.30

10.00

10.30

11.00

11.30

12.00

12.30

13.00

ENDOCRINOPATIE PERIFERICHE

Moderatori:  Franco Cerutti (Torino)
Enrica Ciccarelli (Torino)

I PARTE

IPERTIROIDISMO

Il paziente pediatrico
Andrea Corrias (Torino)

Il paziente adulto
Fabio Orfandi (Torino)

IPERFUNZIONE SURRENALICA

Il paziente pediatrico
Roberto Lala (Torino)

Il paziente adulto
Massimo Terzolo (Orbassano)

Coffee Break

11 PARTE

Puberta precoce femminile
Silvia Einaudi (Torino)

Puberta precoce maschile
Daniele Tessaris (Torino)

Discussione

Conclusione lavori

Informazioni generali
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¢ | costi delle malattie rare

¢ Immunodeficienza Comune
Variabile

¢ Educazione continua
e malattie rare

* Malattie linfoproliferative e
autoimmunita

 Aspetti anestesiologici Torino
delle malattie rare 20-22 uennain
* Algoritmi diagnostico- 2012

assistenziali
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