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	 Programma
08:00-08:45	 Coffee di benvenuto e registrazione partecipanti

08:45-09:00	 Saluti delle Autorità

09:00-09:20	 Com’è cambiata la presa in carico nelle malattie rare
	 LUCIA SANTORO

I Sessione	 LE MALATTIE RARE DEL RENE
	 Moderatrici: Lucia Santoro, Ilse Maria Ratsch

09:20-10:00	 Lettura magistrale
	 APPROCIO ALLA NEFROCALCINOSI
	 L’IPEROSSALURIA PRIMITIVA: DALLA DIAGNOSI ALLA TERAPIA
	 FRANCESCO EMMA

10:00-10:25 	 Caso clinico - UN RACHITISMO DIFFICILE E 
	 LE SUE CONSEGUENZE
	 ROSSELLA D’ARPA
	 DAL RACHITISMO CARENZIALE ALL’IPOFOSFATEMICO: 
	 QUANDO LA VITAMINA D NON BASTA
	 FABRIZIO PUGLIESE 

10:25-10:50 	 Caso clinico - L’OSTRUZIONE FETALE 
	 DELLE VIE URINARIE INFERIORI A PRESENTAZIONE RARA
	 IRENE TAVOLARIO
	 LA CHIRURGIA UROLOGICA 
	 NELLE MALFORMAZIONI CONGENITE 
	 GIOVANNI COBELLIS

10:50-11:00	 Discussione

II Sessione	 OSPEDALE E TERRITORIO
	 LA PIANIFICAZIONE CONDIVISA DELLE CURE 
	 Moderatore: Simone Pizzi

11:00-11:35 	 Caso clinico - PROGETTO DI VITA DI UNA BAMBINA 
	 CON SINDROME CHARGE
	 ALESSANDRO MADDALENA
	 MALATTIA RARA AD ALTA COMPLESSITÀ:
	 LA PRESA IN CARICO E LA TUTELA DELLA DISABILITÀ
	 CECILIA PROIETTI, pediatra di famiglia
	 LORENZO PERGOLINI, psicologo

11:35-12:10	 Caso clinico - LA GANGLIOSIDOSI: 
	 UNA MALATTIA RARA INGUARIBILE MA NON INCURABILE
	 FEDERICA CARIGI
	 CURE PALLIATIVE: STATO DELL’ARTE E PROSPETTIVE FUTURE
	 GLORIA SIGNORINI, assistente sociale
	 ANDREA STOPPINI, infermiere
12:10-12:20	 Discussione

III Sessione	 INTERATTIVA
	 Moderatrice: Patrizia Ceccarani

12:20-13:30	 L’ESPERIENZA DEL BUIO E DEL SILENZIO. 
	 PERCEPIRE LA REALTÀ DELLA DISABILITÀ SENSORIALE
13:30-14:30	 Pausa pranzo  

14:30-14:50 	 CONFRONTO E RIFLESSIONI SULL’ESPERIENZA
	 DEL BUIO E DEL SILENZIO
	 LUCIA SANTORO, PATRIZIA CECCARANI

IV Sessione	 LA NEUROFIBROMATOSI
	 Moderatore: Sabrina Siliquini

14:50-15:15 	 Caso clinico - BALOONING, BALOONING....SUBITO
	 SALIMA RICCI
	 LA NEUROFIBROMATOSI. NUOVI CRITERI DIAGNOSTICI E
	 DIAGNOSI DIFFERENZIALE
	 ROSANNA CORDIALI 

15:15-15:40	 Caso clinico - “TO TREAT OR NOT TO TREAT?”
	 ALESSIA PIERANTONI
	 IL PUNTO DI VISTA DELL’ONCOLOGO 
	 PAOLA COCCIA

15:40-16:05	 Caso clinico - UNA VARIANTE DA SEGUIRE
	 ASIA PICCIONI
	 IL PUNTO DI VISTA DEL BIOLOGO GENETISTA
	 VALERIO ONOFRI 

16:05-16:30	 Caso clinico - GLIOMA LOW GRADE E NF1
	 ALESSIO IACOANGELI
	 IL PUNTO DI VISTA DEL NEUROCHIRURGO
	 MICHELE LUZI

16:30-17:00 	 Discussione
	 Conclusioni e questionario ECMDurante i lavori congressuali sarà presente 

un piccolo angolo lettura...
...con Storie Rare di Persone Eccezionali!


