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Giovedi 28 Febbraio

09.00 Registrazione ECM

09.15 Introduzione al Convegno
G. Biolcati A. Di Carlo

Sessione I Mastocitosi e Dermatite Erpetiforme
Moderatori A. Cristaudo S. Calvieri

09.30 Mastocitosi - M. Ardigo

09.45 Parola ai pazienti - F. Fabiani S. Saggese
10.00 Discussione

10.15 Dermatite Erpetiforme - C. Cannistraci
10.30 Dermatite Erpetiforme - I. Lesnoni
10.45 Discussione

11.00  Pausa Caffe

Sessione II Sclerodermia
Moderatori A. Cristaudo S. Calvieri

11.15 Sclerodermia - A. Mussi

11.30 Parola ai pazienti - G. Tassini

11.45 Novita terapeutiche - S. Trincone

12.00 Discussione

12.15 1l contributo del Centro Nazionale per le
Malattie Rare - M. D. Taruscio - C. Carta

12.30 11 Contributo dei Media

12.45 Discussione

13.00  Pawusa Pranzo

Sessione III Alcaptonuria
Moderatori A. Cristaudo S. Calvieri

14.00
14.15
14.30

Alcaptonuria - G. Biolcati

Test di Laboratorio - F. Sorge

Parola ai pazienti C. Benedetti G. Capponi
S. Inguaggiato

14.45 Fisiopatologia e aspetti molecolari

A. Santucci

15.00 Terapia - E. Selvi

15.15 Parola all’Associazione aimAIKU
S. Sestini

15.30 Discussione

15.45  Pausa Caffe

Sessione IV Malattia di Hailey Hailey
Moderatori C. Palleschi P. Papa

16.00 Malattia di Hailey Hailey - L. Barbieri

16.10  Parola ai pazienti - S. Celli

16.20 Genetica - C. Aurizi

16.30 Terapia - G. Biolcati

16.45 Presentazione Progetto Telethon - C. Talora

17.00 Eurordis Summer School 2012: essere
pazienti informati e consapevoli nelle
sperimentazioni cliniche e nello sviluppo dei

farmaci orfani - A. Bonfiglio

17.10  Parola all’Associazione A.Ma.HHD P. Papa

17.20 Discussione

17.30 Valutazione ECM e chiusura lavori
Venerdi 1 Marzo

09.00  Registrazione ECM

Sessione I Protoporfirie
Moderatori D. Tiso G. Zambruno

09.10  Protoportiria Eritropoietica - L. Barbieri
09.30  Genetica Protoportfirie - E. Di Pierro

09.50

10.10
10.30
10.50

11.10

Eurordis Summer School 2012: essetre
pazienti informati e consapevoli nelle
sperimentazioni cliniche e nello sviluppo dei
farmaci orfani - A. Bonfiglio

Parola ai pazienti - F. Granata D. Tiso
Terapia EPP - G. Biolcati

Discussione

Pausa Caffe

Sessione II Porfiria Cutanea Tarda

11.30
11.50
12.10
12.30
12.50

13.00

Moderatori D. Tiso G. Zambruno

Porfiria Cutanea - L. Barbieri
Parola ai pazienti - D. D’Aquilio
Epatopatia - E. Rocchi

Terapia - E. Rocchi
Discussione

Pausa Pranzo

Sessione III Porfirie Acute

14.00
14.20
14.40

15.15

15.30
15.45
16.00
16.20
16.30

Moderatori S. Pavia F. Sabetta

Porfirie Acute - G. Biolcati

AIP e insufficienza renale - C. Guida
Parola ai pazienti - C. Bergamaschi
L. Mastrojanni

Diagnosi di laboratorio - G. Lupia
Palmieri

Discussione

Parola all’ associazione AMalPo - S. Pavia
Trattamento AIP - P. Ventura
Discussione

Valutazione ECM e chiusura lavori




