GIOVEDI’, 9 OTTOBRE 2003 / THURSDAY OCTOBER 9, 2003

SEDE : Ospedale Nuovo San Gerardo, Monza – Edificio Villa Serena: Aula Magna, piano terra 

LINGUA (Language): Italiano/Inglese (Italian/English)
GESTIONE E FOLLOW-UP DEI PAZIENTI 

CON MALATTIE LISOSOMIALI / PEROSSISOMIALI (LPD)
MANAGEMENT AND FOLLOW-UP OF PATIENTS WITH 

LYSOSOMAL / PEROXISOMAL DISEASES (LPD)
Working Group Meeting

MOMIN – Monza/Milano Network for Lysosomal/Peroxisomal Diseases

Scopo: definire delle linee guida e/o un protocollo di tipo operativo/organizzativo per la gestione e il follow-up dei pazienti con LPD condiviso e applicato dai centri e dagli operatori coinvolti nel gruppo MOMIN

Aim: to define practical and organizing guidelines/protocol for the management and the follow-up of patients with LPD to be applied at centers and by specialists involved in the MOMIN
	INVITED LECTURE


	13.00
	· Advances in treatment and research for LPD

    Nuovi sviluppi nel trattamento e nella ricerca per le LPD

· The WORLD Project
     Il Progetto WORLD
	C. Peters

	13.30-13.45 intervallo ( break)


	SCENARIO


	13.45
	MOMIN : Presentazione/Scopi del Network – Obbiettivi dell’incontro odierno

MOMIN: Presentation/Aims of the Network – Objectives of the meeting
	R.Parini, M. Sessa , G. Uziel, A. Rovelli

	13.50
	Strategia per il trattamento delle MPS: Linee Guida Italiane Strategy for MPS treatment: the Italian Guidelines
	M. Scarpa, A. Rovelli

	14.00
	Il Progetto Telethon per la Leucodistrofia Metacromatica

The Telethon Project for Metachromatic Leukodystrophy
	M. Sessa

	14.10 
	Il trapianto di cellule staminali per le LPD in Italia

Hematopoietic stem cell transplantation for LPD in Italy
	A. Rovelli

	14.20 
	Problematiche mediche nei pazienti con MPS e malattie affini

Medical problems in patients with MPS and related disorders
	R. Parini

	14.40
	Problematiche neurologiche e neuropsicologiche nella gestione dei pazienti con LPD

Neurological and neuropsychological issues in managing patients with LPD
	G. Uziel

	15.00
	Lessons learned from long-term follow-up of patients with LPD at the University of Minnesota
Acquisizioni dal follow-up a lungo termine dei pazienti con LPD alla Università del Minnesota
	C. Peters

	15.30-15.45 intervallo ( break)


	WORKING GROUP


	15.45
	Proposta di linee guida/protocollo per la gestione e il follow-up dei pazienti con LPD

Proposal of guidelines/protocol for the management and the follow-up of patients with IMSD
	R.Parini, A. Rovelli, M. Sessa , G. Uziel

	16.10 
	Tavola Rotonda: Discussione della proposta e degli aspetti organizzativi con gli specialisti

Round Table: Discussion of the proposal and organizing aspects with specialists
	All

	17.10
	Conclusioni

Conclusions
	R.Parini, A. Rovelli, M. Sessa , G. Uziel
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