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Con il contributo incondizionato di



RESPONSABILI SCIENTIFICO: 
FRANCESCA CARUBBI

  II SESSIONE 
  Il ruolo dell’integrazione fra il territorio e il centro di riferimento 
  per le malattie rare
  Conduce: Michele Mirabella

13.30 - 14.00 Le malattie rare nell'ambulatorio del Pediatra di famiglia             
14.00 - 14.30  Rara, ma possibile: l’approccio olistico del medico di famiglia     
  al paziente con malattia rara 
14.30 - 15.00 Il ruolo del medico di famiglia: da segni banali al sospetto           
   di malattia rara      
15.00 - 15.30  Rene Policistico Autosomico Dominante, una nuova               
  malattia rara 
15.30 - 16.00  Conclusioni      
16.00   Chiusura lavori e consegna Test Ecm 

Maria Catellani  
Maria Rotonda D’Alterio

Maria Teresa Mascia

Riccardo Magistroni

Francesca Carubbi

PROGRAMMA

08.30 - 09.00 Registrazione dei partecipanti

09.00 - 09.15 Saluti delle autorità Introduzione ai lavori e presentazione della Giornata. Sono stati invitati:
  Stefano Bonaccini – Presidente Regione Emilia Romagna
  Domenica Taruscio – Direttore Centro Nazionale Malattie Rare ISS
  Gian Carlo Muzzarelli – Sindaco di Modena
  Sergio Venturi – Assessore alle Politiche per la Salute
  Giuliana Urbelli – Assessore alla Sanità del Comune di Modena
  Ivan Trenti – Direttore Generale Ospedale Policlinico di Modena e NOCSAE
  Angelo Oreste Andrisano – Rettore UNIMORE
  Massimo Annichiarico – Direttore Generale AUSL di Modena
  Giovanni Pellacani – Presidente della Facoltà di Medicina e Chirurgia UNIMORE
  Nicola Spinelli Casacchia – Presidente UNIAMO
  Dante Cintori – Segretario Provinciale FIMMG Modena 
09.15 - 09.30 Introduzione ai lavori e presentazione della Giornata MR                  Francesca Carubbi  
         
  Lettura magistrale: 
09.30 - 10.15 Malattie Rare, a che punto siamo?                                                 Bruno Dallapiccola 

  I SESSIONE 
  Malattie Rare, confrontiamoci per saperne di più
  Conduce: Michele Mirabella
      
10.15 - 10.45 La ricerca a Modena: stato dell’arte e prospettive      Antonello Pietrangelo
10.45 - 11.15   I disordini del metabolismo lipidico                     Lorenzo Iughetti
11.15 - 12.00 Malattie Rare. Il paradigma delle malattie da accumulo lisosomiale  Francesca Carubbi
12.00 - 12.30 Splenomegalia: un segno non raro per una malattia rara     Andrea Pession 
12.30 - 13.00 Discussant        
13.00 - 13.30 Light Lunch 
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quando il tempo fa la differenza


