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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, 

Umanoa p p r o fo n D I r e 
e  I n fo r m a r e 
s U L L a  s c L e r o s I 
t U B e r o s a

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 
 olga rosa
 genitore 
 neo – DIaGnosI 
 lucrezia de cosmo
 neonatologa policlinico di bari

 DIstUrBI neUro comportamentaLI    
 salvatore Buono 
 neurologo azienda ospedaliera s. bono - napoli

 presa In carIco e GestIone neLLa prIma InfanzIa 
 carmela dilucca
 neuropediatra ospedale Matera    
  dibattito
modera:  paolo curatolo

 pensIero famILIare 
 paola cito
 genitore - delegata ast provincia di napoli 
 GestIone epILessIa 
 giuseppe gobbi                   
 neurologo ospedale Maggiore c.a. pizzardi- bologna 
 presa 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     
 chiara gnocchi
 biotecnologa area Medica novartis - Milano

 azIonI InteGrate neL moDeLLo DeLLa cUra 
 assocIatIVa: potenzIaLItà In BasILIcata
  Bruna grasselli e velia maria lapadula;
 giulia mariani, flavia d’andreamatteo, 
 nadia 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 
 andrea des dorides
 direttore generale azienda ospedaliera s. carlo

 attilio martorano
 assessore alla salute 
 carmine rosa 
 coordinatore ast regione basilicata 
  presentazIone DeLL’assocIazIone 
    scLerosI tUBerosa - ast onlus

 velia maria lapadula 
 presidente ast nazionale

  InQUaDramento cLInIco DeLLa st 
 martino 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: 
 rILeVanza cLInIca, oBIettIVI e metoLoGIa  
 DI Una LInea GUIDa per Una maLattIa rara
 agata 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 
 francesca 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
 andrea 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
 attilio 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 
    scLerosI tUBerosa - ast onlus
 velia maria lapadula
 the GUIDeLIne on stc of the natIonaL   
 centraL for rare DIseses of the ItaLIan  
 natIonaL 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
 alessandra Baldelli 
 genitore e Medico

 openInG remarKs
 carla fladrowski
 genitore e rappresentante ast internazionale

 epILepsy In tsc: neW chaLLenGes 
 paolo 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


