Responsabili scientifici: Prof. Alessandro Padovani, Prof. Massimiliano Filosto
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L’evento ¢ promosso e organizzato
dal Gruppo di Studio SIN Neurogenetica Clinica e Malattie Rare



PROGRAMMA

9:00

9:30

9:50

10:10

10:30

11:00

Institutional greetings and introduction

Alessandro Padovani - Presidente della Societa Italiana di Neurologia

Massimiliano Filosto - Coordinatore Gruppo di Studio Neurogenetica e Malattie
Rare della Societa Italiana di Neurologia

Luigi Cajazzo - Direttore Generale ASST Spedali Civili di Brescia

Claudio Vito Sileo - Direttore Generale ATS Brescia

Germano Bettoncelli - Presidente Ordine dei Medici di Brescia

Paolo Boldini - Direttore Fondazione Richiedei, Brescia

Raisa Labaran - Consigliera con delega ai temi della Sanita, Comune di Brescia

Alberto Fontana - Segretario Fondazione Serena ONLUS - Centri Clinici NeMO
Anna Ambrosini - Responsabile Area Ricerca Fondazione Telethon e Fondazione
AriSLA

Annalisa Scopinaro - Presidente UNIAMO

Lecture
Chair: Alessandro Padovani (Brescia)
Rare diseases: evidemiology, registries and network

Erica Daina (Bergamo)

Lecture
Chair: Nicola De Stefano (Siena)
Rare Neurological Diseases in Italy

Antonio Federico (Siena)

Lecture
Chair: Gabriele Siciliano (Pisa)
Nowvel approach in treating rare neurological diseases

Vincenzo Nigro (Napoli)
Coffee Break

Focus on current management -1

Chairs: Massimiliano Filosto (Brescia) - Tiziana Enrica Mongini (Torino)
Epilepsy - Francesca Bisulli (Bologna)

Friedreich Ataxia - Caterina Mariotti (Milano)

Leukodystrophies - Carlo Dionisi Vici (Roma, Bambino Gest)

Leber optic atrophy - Valerio Carelli (Bologna)
Myasthenic syndromes - Lorenzo Maggi (Milano)


https://www.dropbox.com/scl/fi/1n2xzv3o2vbttoqrxsst0/01_DAINA-ERICA.pdf?rlkey=gv2cbs8duzl8qaz87g5ur2f5o&st=lf1kbu2t&dl=0
https://www.dropbox.com/scl/fi/8x06cqlmpwz7j5gzm5cnw/02_FEDERICO-ANTONIO.pdf?rlkey=qg5e6wvrve4rja09txmmzupgg&st=9bipeir1&dl=0
https://www.dropbox.com/scl/fi/fx76jhljdsgj74czeos1w/03_NIGRO-VINCENZO.pdf?rlkey=5dbj3sq6honv4iflnueiunj5h&st=scw0vwcw&dl=0
https://www.dropbox.com/scl/fi/iba5x5rd3grnazvxo2koo/04_BISULLI-FRANCESCA.pdf?rlkey=y46bgotzz5suy3km7ut9ouer4&st=1tb8911g&dl=0
https://www.dropbox.com/scl/fi/7k1kl20gwh7n4b4ztllku/06_DIONISI-VICI-CARLO.pdf?rlkey=h5o543xs4liio14ra6yhgk8gz&st=ysb33ex5&dl=0

13:00

14:00

15:45

16:00

17:30

18:30

19:00

Lunch

Focus on current management -2

Chairs: Giacomo Comi (Milano) - Antonio Toscano (Messina)
SMA - Valeria Sansone (Milano)

Duchenne Muscular Dystrophy — Eugenio Mercuri (Roma Cattolica)
Pompe disease - Massimiliano Filosto (Brescia)

Amyloid neuropathy - Marco Luigetti (Roma)
Fabry Disease - Michelangelo Mancuso (Pisa)

Coffee Break

Perspectives in management
Chairs: Giuseppe Lauria Pinter (Milano)- Angelo Schenone (Genova)
Amyotrophic Lateral Sclerosis - Nicola Ticozzi (Milano)

Huntington's disease — Ferdinando Squitieri (Roma, San Giovanni Rotondo)

Dementias - Laura Bonanni (Chieti)
Hereditary spastic paraplegia - Filippo Maria Santorelli (Pisa)

Rare Neurological Diseases: what transition?

Chair: Alessandro Padovani (Brescia)

Lost in transition: towards a consensus on transition in rare neurological diseases - Elisa
Maria Fazzi (Brescia)

The patients' perspective - Annalisa Scopinaro (Presidente UNIAMO), Marco Rasconi
(Presidente Nazionale UILDM e Centri Clinici NeMO)

Conclusions

Chiusura dei lavori e compilazione questionario ECM

Si comunica che per eventuali assenze dell'ultima ora nella faculty, si procedera alla sostituzione con i
docenti gia presenti nel programma scientifico che hanno stesso campo di competenza o, in alternativa,
sara il responsabile scientifico dell' evento a presentare la relazione.


https://www.dropbox.com/scl/fi/f6vobzpgbbigky6ivyted/11_FILOSTO-MASSIMILIANO.pdf?rlkey=xmdaejep36z24edl0lo9a8zm3&st=0kbw799c&dl=0
https://www.dropbox.com/scl/fi/rj7hwxy29e200myb2jm99/12_LUIGETTI-MARCO.pdf?rlkey=54befneh6appjpfzo0ldprbxp&st=fthi2y24&dl=0
https://www.dropbox.com/scl/fi/oaqlm8o7qciibeqypfn4o/13_MANCUSO-MICHELANGELO.pdf?rlkey=2xchh9qx2er31gss1wdyv1fpe&st=3h3fuixc&dl=0
https://www.dropbox.com/scl/fi/7gwbsg0hv76z2y2km4ujy/14_TICOZZI-NICOLA.pdf?rlkey=hc8qf8deydag37wz65gn1pw46&st=itw3pv2g&dl=0
https://www.dropbox.com/scl/fi/ghjmys1k551ebzpq4lvc7/15_SQUITIERI-FERDINANDO.pdf?rlkey=acwe210hc0p8xe09h4lbdskie&st=lnr8zx6z&dl=0
https://www.dropbox.com/scl/fi/16vaj9722s62khysb9ddt/16_BONANNI-LAURA.pdf?rlkey=vjesmlkula99kq16gbbra4pth&st=uehhrmee&dl=0
https://www.dropbox.com/scl/fi/siuiih6id2c4ww9ulrhla/17_SANTORELLI-FILIPPO-MARIA.pdf?rlkey=s9o03mktse6l2ajzo0m9zmjzr&st=9dz573l5&dl=0
https://www.dropbox.com/scl/fi/3dl1ob7yg5kxijhdii1qj/SCOPINARO-ANNALISA.mp4?rlkey=aq7ndpytsnzmkot4ao25080tz&st=s34saco6&dl=0

RAZIONALE

Le malattie neurologiche rare sono un gruppo eterogeneo di condizioni che, a causa della
loro bassa prevalenza, rappresentano spesso una sfida per il clinico in termini di
diagnosi, management e trattamento.

I recenti progressi tecnologici in ambito clinico hanno permesso una migliore
caratterizzazione etiologica e fisiopatologica di molte tra queste malattie e, in alcuni casi,
hanno condotto a un pitu adeguato management e all'introduzione di terapie innovative
con farmaci molecolari, terapie geniche o trattamenti enzimatici sostitutivi.

Per la complessita del processo diagnostico, del management e dei trattamenti oggi
disponibili per alcune di esse, la presa in carico delle malattie rare neurologiche richiede
un approccio multidisciplinare che deve anche comprendere aspetti di educazione e
supporto alla famiglia, accesso a risorse e gruppi di supporto e piani di trattamento
personalizzati.

Questo Convegno mira ad aggiornare i discenti sulle pit recenti innovazioni in ambito
diagnostico e terapeutico nelle principali malattie neurologiche rare e a fornire
indicazione sul corretto percorso di gestione e presa in carico mediante un approccio
integrato e personalizzato.

INFORMAZIONI GENERALI

SEDE CONGRESSO

Centro Congressi della Camera di Commercio

Salone Ridotto
Via Luigi Einaudi, 23
25121 Brescia

SEGRETERIA ORGANIZZATIVA
SIENACONGRESS

Via del Rastrello, 7

53100 Siena

Tel. 0577 286003

e-mail: info@sienacongress.it

RESPONSABILI SCIENTIFICI

Prof. Alessandro Padovani, Brescia
Prof. Massimiliano Filosto, Brescia


mailto:info@sienacongress.it

ISCRIZIONE

L’iscrizione e a titolo gratuito e da diritto alla partecipazione ai lavori, al materiale
congressuale, all’attestato di partecipazione e alle consumazioni.

ECM

ID Provider: 1802 - ID evento: 438198

L’evento e accreditato ECM ed ha ottenuto 7 crediti per le seguenti figure professionali:
BIOLOGO (biologo); FISIOTERAPISTA (fisioterapista; iscritto nell’elenco speciale ad
esaurimento); INFERMIERE (infermiere); INFERMIERE PEDIATRICO (infermiere
pediatrico); LOGOPEDISTA (logopedista; iscritto nell’elenco speciale ad esaurimento);
MEDICO CHIRURGO (genetica medica; geriatria; medicina fisica e riabilitazione;
medicina  interna; neurofisiopatologia; neurologia;  neuropsichiatria  infantile;
neuroradiologia, pediatria; psichiatria; psicoterapia); PSICOLOGO (psicoterapia;
psicologia); TERAPISTA DELLE NEURO E PSICOMOTRICITA DELL’ETA
EVOLUTIVA (terapista delle neuro e psicomotricita dell’eta evolutiva; iscritto nell’elenco
speciale ad esaurimento); TERAPISTA OCCUPAZIONALE (terapista occupazionale;
iscritto nell’elenco speciale ad esaurimento).

BADGE

I badges dovranno essere ritirati presso la segreteria congressuale che sara aperta 30 minuti
prima dell'inizio dell’evento. Si raccomanda ai partecipanti di indossare il proprio badge
durante tutta la durata dei lavori.

ATTESTATO DI PARTECIPAZIONE

L’attestato di partecipazione verra rilasciato a tutti i partecipanti dalla Segreteria
organizzativa al termine dei lavori.

ASSICURAZIONE

La partecipazione all’'evento non implica alcuna responsabilita da parte della segreteria
scientifica e organizzativa per qualsivoglia incidente, danni personali o materiali o furti
subiti dal partecipante durante la manifestazione.

AVVISI

Si ricorda che e tassativamente vietato fumare nell’area congressuale e che tutti i
partecipanti sono caldamente invitati a tenere i cellulari in modalita silenziosa all'interno
delle aule dove si svolgono i lavori.



RINGRAZIAMENTI

ALEXION PHARMA

ALNYLAM

AMICUS THERAPEUTICS

ARGENX

BIOGEN

CHIESI

ROCHE

SANOFI
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