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Convegno:

LE MALATTIE RARE

I nuovi LEA e le novita diagnostiche e terapeutiche per la
Malattia di Pompe e le Mucopolisaccaridosi”
Museo Nazionale MUNDA , Via Borgo Rivera
L’Aquila, 9 giugno 2018

8:00-17:30

Programma Scientifico
8:00 Registrazione partecipanti
9:00 Saluti delle Autorita

Prima Sessione

Moderatori: Sechi, Chiarelli, Di Pietro

9:30 -10:00 Nuovi LEA: stato dell’arte della regione Abruzzo (G. Bottone)

10:00 — 10:30 | centri di riferimento della rete delle Malattie Rare (A. Mascitelli)
10:30 - 11:00 L’importanza del Registro delle Malattie Rare (L. Manzoli)

11:00 — 11:15 Coffee Break

Seconda Sessione

Moderatori: Marini, Di Fabio, Lombardi
11:15 - 11:45 Malattia di Pompe in eta pediatrica fra presente e futuro (Gasperini)
11:45 - 12:30 Genetica delle Malattie Rare (F. Brancati)
12:30 - 13:00 Discussione
13:00 — 13:30 Lunch a buffet
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Terza Sessione

Moderatori: Totaro, D’Andrea, Marrelli

13:30 - 14:30 Mucopolisaccaridosi: quando sospettarle e come diagnosticarle (G. Andria)
14:30 - 15:30 Mucopolisaccaridosi: le nuove terapie (Gasperini)

15:30 — 16:30 Discussione e Casi clinici interattivi

16:30 — 17:00 Considerazioni conclusive e prospettive (A. Verrotti)

17:00 — 17:30 Test ECM e chiusura lavori
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