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≥conferenza stampa
martedi 4 ottobre

Potenza

≥Le Malattie rare 
in Basilicata: 

come fare Rete 
e il modello associativo 

AST onlus

≥Approccio Medico 
e Sociale alla 

Sclerosi Tuberosa 
paradigma nelle 

Malattie Rare

≥Sostegno 
alla famiglia 

con nuova diagnosi

≥I progetti associativi 
sulla ST, 

lavori in corso  

≥Interventi 
preordinati: 

per Linee Guida su ST 

≥Infanzia e Adolescenza 
e vita adulta

 
≥Updates on 
TSC and new 

treatment options
Nuove  opzioni 

di trattamento  
sulla ST

≥Elenco relatori e moderatori

alessandra Baldelli  Roma
gabriella Bartalini Siena 
roberta Bombardieri Roma
salvatore Buono Napoli
Manuel Burdese Torino
finbar Callaghan Inghilterra
salvatore paolo Cantaro Caltanissetta
mariano Celano Potenza
daniela Consoni Roma
jane Cox Inghilterra
paolo Curatolo Roma
flavia D’Andreamatteo Roma
lucrezia De Cosmo Bari
carmela Dilucca Matera
bruna Donazzan Bassano del Grappa
carla Fladrowski Monza
chiara Gnocchi Milano
giuseppe Gobbi Bologna
bruna Grasselli Roma
darcy Krueger Usa
francesca Labriola Milano
velia maria Lapadula Roma
paola Laricchiuta Roma
anna maria Laverda Padova
susanna Leto di Priolo Milano
francesca Macari Genova
manuela Magni Modena
giulia Mariani Roma
nicola Migone Torino
piergiorgio Miottello Vicenza
cristina Morciano Roma
nadia Murgioni Roma
patrizia Petroni Milano
agata Polizzi Catania
alfredo Pulvirenti Catania
eugenio Raimondo Roma
carmine Rosa Potenza
olga Rosa Potenza
martino Ruggieri Catania
amelia Scavone Potenza
domenica Taruscio Roma
luca Wongher Roma

Provincia di Potenza

Provincia di Matera

Comune di Potenza

Comune di Matera

Comune di Moliterno

Assessorato alla Salute e Sicurezza
Assessorato alla Formazione, 

Lavoro, Cultura e Sport
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Le MALATTIE RARE: 
UN PROBLEMA MEDICO, SOCIALE, 

UMANOAPPROFON       D I RE  
E  I NFORMARE       
S U L L A  SC  L EROS    I 
T U B EROSA   

Da alcuni anni 
l’Associazione Sclerosi 
Tuberosa onlus 
organizza seminari 
d’aggiornamento 
medico in varie regioni 
d’Italia, parallelamente 
all’attività di tipo sociale 
e di counselling. 
Il progetto 2011 che 
si svolge in Basilicata 
prevede la Formazione, 
l’Aggregazione 
e il Turismo.   

Approccio Medico e Sociale 
alla Sclerosi Tuberosa 

paradigma nelle Malattie Rare

›Si rilasciano crediti ECM
‹

con il supporto non condizionato di

Regione Basilicata

APT Basilicata

 

≥Segreteria AST Nazionale  
t. +39 06 65 02 42 16  cell. 335 82 82 000  
info@sclerosituberosa.org  
www.sclerosituberosa.org
Delegato Regione Basilicata: Carmine Rosa  
t. +39 0971 24073 cell. 338 6752316  
rocarros@alice.it
c/o il csv  Centro Servizi Volontariato 
di via Mazzini 51 - 85100 Potenza
t. /fax +39 0971 273152 segreteria@csvbasilicata.it

associazione
sclerosi
tuberosa

Segreteria organizzativa e logistica

Segreteria ECM 

Approccio medico sociale alla sclerosi tuberosa 
paradigma nelle malattie rare
L’interessamento multisistemico di questa rara condizione genetica rende 
indispensabile un approccio multidisciplinare alla gestione dei pazienti che 
coinvolge competenze specialistiche diverse e rende necessario un costante 
aggiornamento sulle continue nuove acquisizioni in campo scientifico. 
Di importanza fondamentale nell’impatto sociale della Sclerosi Tuberosa, 
come in genere nelle malattie rare, consegnata la diagnosi incomincia il 
lavoro di “presa in carico” da più punti di vista. È in questa ottica che si 
inserisce l’organizzazione di questo convegno rivolto a pediatri, medici, 
specialisti e a tutte quelle figure professionali interessate all’argomento.

Informazioni generali
Provider Nazionale ECM 1282
Pegaso congressi ed eventi s.r.l. 
via Amendola 170/5 - 70126 BARI
t. +39 080 5461491 - f. +39 080 5468421 
email info@pegasocongressi.it

Segreteria organizzativa e logistica: 
ALLMEETINGS via Passarelli, 137/bis 
75100 matera t. +39 0835 256592 - f. +39 0835 346815 
segreteria@allmeetingsmatera.it

Alberghi convenzionati:  
≥Parco del Seminario viale Marconi, 104   
85100 Potenza t. +39 0971 53414 
direzione@parcodelseminario.com

≥Le Monacelle Via Riscatto, 9/10 
75100 Matera t. +39 0835 344097

Quota di partecipazione euro 30,00 valida come 
quota associativa anno 2012
L’assegnazione dei crediti ECM è subordinata alla 
partecipazione effettiva all’intero programma 
formativo sviluppato nelle 2 giornate 

Scadenza per l’iscrizione 30 settembre 2011



martedi 4 ottobre potenza
 	 Pensiero familiare 
	O lga Rosa
	 genitore 
	 Neo – diagnosi 
	L ucrezia De Cosmo
	 neonatologa policlinico di bari

	 Disturbi neuro comportamentali    
	S alvatore Buono 
	 neurologo azienda ospedaliera s. bono - napoli

	 presa in carico e gestione nella prima infanzia	
	C armela Dilucca
	 neuropediatra ospedale matera    
 	 dibattito
modera: 	 Paolo Curatolo

	 Pensiero familiare 
	P aola Cito
	 genitore - delegata ast provincia di napoli 
	 Gestione Epilessia 
	G iuseppe Gobbi                   
	 neurologo ospedale maggiore c.a. pizzardi- bologna	
	P resa in carico e gestione 
	 nell’adolescenza  
	 Roberta Bombardieri 
	 neuropsichiatra infantile - tor vergata roma	
	 dibattito

Sessione B       
≥ I progetti associativi sulla Sclerosi 
Tuberosa, lavori in corso  
ore 12:50
modera: 	 Anna Maria Laverda
	 Pensiero associativo AST onlus 
	 membro consiglio direttivo ast

	 I centri per protocollo in Italia  
	 Gabriella Bartalini
	 policlinico le scotte siena

	 Chiarire il ruolo dei micro RNA nella ST 
	 Alfredo Pulvirenti
	 ricercatore in informatica, università di catania
	 Valentina Macca
	 borsista - dip. processi formativi, università di catania

	 Piano di Sviluppo clinico di Everolimus nella tsc     
	C hiara Gnocchi
	 biotecnologa area medica novartis - milano

	 Azioni integrate nel modello delLa cura 
	 associativa: potenzialità in basilicata
 	 Bruna Grasselli e Velia Maria Lapadula;
	G iulia Mariani, Flavia D’Andreamatteo, 
	N adia Murgioni e Daniela Consoni.

Auditorium Ospedale S. Carlo  via Potito Petrone Potenza

Convegno
≥ Approccio Medico e Sociale alla Sclerosi 
Tuberosa paradigma nelle Malattie Rare
ore 8:45 	 accoglienza con caffè e registrazione 
ore 9:30 	 saluti delle autorità 
	A ndrea Des Dorides
	 direttore generale azienda ospedaliera s. carlo

	A ttilio Martorano
	 assessore alla salute 
	 Carmine Rosa 
	 coordinatore ast regione basilicata 
 	 presentazione dell’Associazione 
   	S clerosi tuberosa - AST onlus

	V elia Maria Lapadula 
	 presidente ast nazionale

 	 Inquadramento clinico della ST 
	M artino Ruggieri
	 dipartimento processi formativi università di catania 
Sessione A 
≥ Sostegno alla famiglia con nuova diagnosi
ore 10:20
modera: 	 Amelia Scavone

Giovedi 6 ottobre potenza    
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ore 14:00	 break con pranzo
 
≥ Interventi preordinati  
ore 15:00	 Linea Guida per la Sclerosi Tuberosa: 
	Ril evanza clinica, obiettivi e metologia 	
	di  una linea guida per una Malattia Rara
	A gata Polizzi 
	 centro nazionale malattie rare

	 dibattito

Sessione C
≥ Infanzia, Adolescenza, vita adulta
ore 15:30

modera: 	 Piergiorgio Miotello 

	 Pensiero familiare
	 Manuela Magni
	 genitore - delegata provicia di modena
	
	 aspetti nefrologici e trattamento sostitutivo
	 Manuel Burdese
	 a. o. università molinette - torino
	
	 aspetti urologici, trattamento 	
	 Luca Wongher
	 urologo - ospedale s. pertini - roma	
	
	 aspetti polmonari	
	 Mariano Celano 
	 pneumologo - ospedale s.carlo - potenza
	
	 Lesioni del cavo orale
	 Eugenio Raimondo
	 odontostomatologo - università magna graecia - catanzaro	
 	
	 dibattito

modera: 	 Francesca Macari 

	 Pensiero Familiare
	 Bruna Donazzan 
	 delegata provincia di vicenza

	 Le reti Territoriali 
	 Salvatore Paolo Cantaro 
	 direttore generale a. s. p. di caltanissetta

	 ABILITAZIONE PER TUTTA VITA 
	 Patrizia Petroni
	 psicologa

	 Transizione e cura dell’adulto con ST 
	F rancesca Labriola 
	 neuropsichiatra infantile

Sala Inguscio c/o Dipartimento Sanità Regione Basilicata  
via V. Verrastro, 9 - Potenza

ore 11:00	 conferenza stampa
≥ Le Malattie rare in Basilicata: come fare 
Rete  e il modello associativo AST onlus 
modera: 	 Giovanna Trotta dirigente regione basilicata 
co-modera: Mario Trufelli giornalista

intervengono: 
	 Carmine Rosa
	 delegato provinciale e coordinatore regione basilicata ast
	 Ignazio Olivieri 
	 dir. interdipartimentale reumatologia 
	 Genesio De Stefano
	 presidente avis basilicata
	A ndrea Des Dorides
	 direttore generale azienda ospedaliera s. carlo
	 Pasquale Amendola
	 direttore generale ast azienda sanitaria potenza
	 Vito Gaudiano
	 direttore generale azienda sanitaria matera
	 Rocco Maglietta
	 direttore generale crob
	A ttilio Martorano
	 assessore alla salute

	 sono invitate le associazioni di pazienti 

venerdi 7 ottobre Matera

	 la collaborazione fra l’industria  farmaceutica 
	 e le associazioni di  pazienti  	a livello europeo
	 Susanna Leto di Priolo
	 dirigente novartis

ore 18.00	 dibattito e conclusioni  

Sala convegni Le Monacelle via Riscatto 8 - Matera

 ore 16:00	 saluti delle autorità 
	 Vito Gaudiano
	 direttore generale azienda sanitaria matera  
	 presentazione dell’Associazione 
   	S clerosi tuberosa - AST onlus
	V elia Maria Lapadula
	 The Guideline on STC of the National 		
	C entral for rare diseses of the Italian 	
	N ational Istitute of Health
	 Domenica Taruscio
	 direttore centro nazionale malattie rare

	 Cristina Morciano e Paola Laricchiuta
	 centro nazionale malattie rare

Sessione D  
≥ Updates on TSC and new treatment options 
Nuove  opzioni di trattamento  sulla ST
ore 16:30
modera: 	 Jane Cox 
	 Pensiero familiare
	A lessandra Baldelli 
	 genitore e medico

	 opening remarks
	C arla Fladrowski
	 genitore e rappresentante ast internazionale

	 Epilepsy In TSC: new challenges 
	P aolo Curatolo
	 neuropsichiatra infantile - policlinico tor vergata roma

 	 Genotype-Phenotype correlations 
	 Nicola Migone
	 genetista - università di torino

 	 Neurobiological aspects of learning disabilities 
	 Finbar JK O’Callaghan 
	 dept. of paediatric neurology, the bristol royal hospital 
	 for children, institute of child health, bristol, uk

 	 New treatments with mTOR inhibitors 
	 Darcy A. Krueger
	 dept. of pediatrics and neurology, tsc clinic, cincinnati  
	 children hospital, cincinnati, usa	
ore 19:00	 dibattito e conclusioni 
ore 21:00 	 cena sociale

Tempo di 
relazioni 
che non 
m a t u ra 
c r e d i t i


