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08.30 Registrazione partecipanti

08.45 Saluto delle Autorità

I SESSIONE
CRIOGLOBULINEMIA E SINDROME HCV

Moderatori: Giuseppe D’Amico (Milano), Dario Roccatello (Torino)

09.05 Introduzione
Giuseppe D’Amico (Milano)

09.25 Risultato di uno studio multicentrico nazionale
Alessandro Fornasieri (Milano)

09.45       Il sottile confine tra LNH e crioglobulinemia
Giuseppe Saglio (Torino)

10.05 Trattamenti convenzionali ed innovativi
Antonio Tarantino (Milano)

10.25 La polineuropatia  crioglobulinemica. Quale trattamento?
Roberto Cavallo  (Torino)

10.45 Discussione

11.00 Coffee Break

II SESSIONE
UP TO DATE SULLE OPZIONI TERAPEUTICHE NEL LES

Moderatori: Claudio Ponticelli (Milano), Vittorio Modena (Torino)

11.30 Introduzione
Claudio Ponticelli (Milano)

11.50   Ruolo della ciclosporina
Gabriella Moroni (Milano)

12.10 Ruolo dell’acido micofenolico
Andrea Doria (Padova)

12.30       La ciclofosfamide rivisitata
Vittorio Modena (Torino)

12.50 Nuovi farmaci
Stefano Bombardieri (Pisa)

13.10 Discussione

13.30 Intervallo

Giovedì 25 gennaio 2007

SALA CAVOUR



13.00 - 14.30     AREA 1
INTRODUZIONE ALLA CAPILLAROSCOPIA  -  I  parte
a cura di Daniela Rossi (Torino)
con l’intervento di Alberto Sulli (Genova)

Numero chiuso. Prenotazione obbligatoria presso la Segreteria del
Convegno.

13.00 - 14.30     AREA 2
IL “PUNTO ON LINE”: RICERCA BIBLIOGRAFICA
ELETTRONICA SU CASI COMPLESSI DI PATOLOGIA RARA
a cura di Mirella Alpa (Torino)

E’ gradita la prenotazione presso la Segreteria del Convegno.

13.00 - 14.30     AREA 3
ACCESSO GUIDATO AL PORTALE SULLE MALATTIE RARE
DELLA REGIONE PIEMONTE
a cura di Fabiola Palmeri (Torino)
con Rita Maria Bianco (Torino) e Ilaria Lesmo (Torino)

13.00 - 14.30     AREA 4
ACCESSO GUIDATO AI PATIENT FILES DELLA
FEDERAZIONE MALATTIE RARE INFANTILI
a cura di Maria Rita Andreo (Torino) e Giorgia Fenocchio (Torino)

Giovedì 25 gennaio 2007



III SESSIONE
VI INCONTRO TORINESE SULLA SINDROME DA
ANTICORPI   ANTIFOSFOLIPIDI  -  LA DIAGNOSI

I parte - APS:  CERTEZZE E AREE GRIGIE

Moderatori: Mario Bazzan (Torino), Renato Carignola (Torino)

Linee guida e nuove acquisizioni

14.30 Vecchi e nuovi criteri classificativi
Angela Tincani (Brescia)

15.10 Associazioni di condizioni trombofiliche con l’APS
Marco Cattaneo (Milano)

15.50 Autoanticorpi in immuno-ematologia e APS
Osvaldo Giachino (Torino)

16.10 La verifica esterna di qualità: uno studio regionale
Barbara Montaruli (Torino)

16.30 Discussione

16.45 II parte - GLI ESPERTI RISPONDONO

A cura di: Maria Tiziana Bertero (Torino), Piercarla Schinco (Torino)

Con interventi di: Mario Bazzan (Torino), Renato Carignola (Torino),
Marco Cattaneo (Milano), Osvaldo Giachino (Torino),
Barbara Montaruli (Torino), Angela Tincani (Brescia)

17.45 Intervento preordinato
Stefania Di Masso (Associazione Pazienti)

17.55 Premio Kedrion
al miglior Abstract sulla diagnostica e/o terapia APS

Giovedì 25 gennaio 2007

SALA CAVOUR

Gli Abstract per il premio Kedrion e le domande per “Gli esperti
rispondono” dovranno essere inviate alla Segreteria Organizzativa
SELENE Srl (selene@seleneweb.com), entro il 9 gennaio 2007



08.30 Registrazione partecipanti

08.45 Saluto delle Autorità

MALATTIE RARE - PROGRESSI ORGANIZZATIVI

Moderatori: Vittorio De Micheli (Torino), Maria Maspoli  (Torino)

09.05 Rete Nazionale delle Malattie Rare: aggiornamento e sviluppo
Domenica Taruscio (Roma)

09.35 Esperienze Regionali
Maria Maspoli (Torino), Nadia Garuglieri (Firenze), Gedeone
Baraldo (Milano), Erica Daina (Bergamo)

10.45 Discussione

11.00 Coffee Break

11.30 1° REPORT   DEL  REGISTRO  PIEMONTESE  DELLE
MALATTIE  RARE

a cura di: Simone Baldovino (Torino)
Moderatore: Benedetto Terracini (Torino)

Intervengono:Maria Tiziana Bertero (Torino), Mauro Girotto (Ivrea),
Laura Palmucci (Torino), Licia Peruzzi (Torino), Dario
Roccatello (Torino), Vittorio Modena (Torino), Carlo Albera 

(Torino), Roberto Lala (Torino), Margherita Cirillo Silengo 
(Torino), Maria Grazia Bernengo (Torino), Laura Jarre (Torino)

13.10 Discussione

13.30 Intervallo

ISTITUZIONI  E  ASSOCIAZIONI  A  CONFRONTO
La partecipazione alle scelte sanitarie nelle malattie rare

I SESSIONE:
RICERCA ED ATTIVITA’ CLINICA

Moderatori: Alberto Musso (Torino), Maria Maspoli (Torino),
Maria Antonietta Ricci (Torino)

14.30 Associazioni di pazienti e ricerca biomedica
Giovanni Battista  Ferrero (Torino)

14.50 Il Progetto Partecipasalute
Paola Mosconi (Milano)

Giovedì 25 gennaio 2007

SALA GIOLITTI



15.10 Il progetto dell’Istituto Superiore di Sanità sulla Medicina
 Narrativa

Domenica Taruscio (Roma)

15.30 Federazioni di Associazioni
Renza Barbon Galluppi (Venezia)

15.50 Reti Assistenziali
Elisabetta Bignamini (Torino)

16.10 Discussione

II SESSIONE
COMUNICAZIONE E COUNSELLING

Moderatori: Concetta Brucato (Torino), Roberto Lala (Torino),
Renza Barbon Galluppi (Venezia)

16.30 Patient files
Patrizia Matarazzo (Torino), Silvia Einaudi (Torino)

16.50 Siti Web: nuovi percorsi di assistenza
Valter Dal Pos (Torino)

17.10 Consulenza di percorso
Giorgia Fenocchio (Torino), Maria Rita Andreo (Torino)

17.30 Discussione

Giovedì 25 gennaio 2007

I SALA GIOLITTI

SPETTACOLO TEATRALE

25 gennaio - ore 21.00
Teatro Espace - Via Mantova, 38 - Torino

La compagnia Figure Capovolte di Milano presenta:
“Farmaci orfani, quattro pezzi fragili”



I SESSIONE
VASCULITI PRIMITIVE SISTEMICHE

Moderatori: Luigi Minetti (Milano), Paolo  Altieri (Cagliari)

08.45 Introduzione
Luigi Minetti (Milano)

09.00 Fattori istologici predittivi di evoluzione
Franco Ferrario (Milano)

09.20 Sindrome di Churg Strauss
Renato Alberto Sinico (Milano)

09.40 Micropoliangioite sistemica
Carlo Buzio (Parma)

10.00 Granulomatosi di Wegener
Carlomaurizio Montecucco (Pavia)

10.20       Panarterite nodosa
Antonello Pani (Cagliari)

10.40 Intervento preordinato:
Trattamento con anticorpi monoclonali anti CD20

Dario Roccatello (Torino)

10.50 Discussione

11.00 Coffee Break

II SESSIONE
AVANGUARDIE DI RICERCA APPLICATA

Moderatori: Dario Roccatello (Torino), Giuseppe Saglio (Torino)

11.30 Cellule T regolatorie, immunologia del trapianto e autoimmunità
Giuseppe Remuzzi (Bergamo)

12.25 Vaccini profilattici per il cancro in modelli preclinici
Federica Cavallo  (Torino)

13.10 Discussione

13.30 Intervallo

Venerdì 26 gennaio 2007

I SALA CAVOUR



13.00 - 14.30          AREA 1
INTRODUZIONE ALLA CAPILLAROSCOPIA  -  II  parte
a cura di Daniela Rossi (Torino)
con l’intervento di Alberto Sulli (Genova)

Numero chiuso. Prenotazione obbligatoria presso la Segreteria del
Convegno.

13.00 - 14.30     AREA 2
IL “PUNTO ON LINE”: RICERCA BIBLIOGRAFICA
ELETTRONICA SU CASI COMPLESSI E PATOLOGIE RARE
a cura di Mirella Alpa (Torino)

E’ gradita la prenotazione presso la Segreteria del Convegno.

13.00 - 14.30     AREA 3
ACCESSO GUIDATO AL PORTALE SULLE MALATTIE RARE
DELLA REGIONE PIEMONTE
a cura di Fabiola Palmeri (Torino)
con Rita Maria Bianco (Torino) e Ilaria Lesmo (Torino)

13.00 - 14.30     AREA 4
ACCESSO GUIDATO AI PATIENT FILES DELLA
FEDERAZIONE MALATTIE RARE INFANTILI
a cura di Maria Rita Andreo (Torino) e Giorgia Fenocchio (Torino)

Venerdì 26 gennaio 2007



III SESSIONE
LE MALATTIE DA ACCUMULO LISOSOMALE

Moderatori: Bruno Bembi (Trieste), Marco Spada (Torino)

14.30 Le basi molecolari della sfingolipidosi
Maria Teresa Rinaudo (Torino)

14.55 Sindrome di Gaucher e Morbo di Niemann Pick
Generoso Andria (Napoli)

15.20 Glicogenesi II
Bruno Bembi (Trieste)

15.45 Malattia di Fabry
Marco Spada (Torino)

16.10 Discussione

IV  SESSIONE
LE LEZIONI DEI TRIALS

Moderatori: Luigi Minetti (Milano), Federico Olliveri (Torino)

16.30 Terapie biologiche: indicazioni convenzionali
ed applicazioni innovative

Ignazio Olivieri  (Potenza)

16.55 I trials EUVAS: potenzialità, limiti e acquisizioni definitive
Gina Gregorini (Brescia)

17.20 Trattamento EBM delle nefriti lupiche
Arrigo Schieppati (Bergamo)

17.45 Discussione

Venerdì 26 gennaio 2007
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Venerdì 26 gennaio 2007

Presidente:  Carlo de Sanctis
Direttore Endocrinologia Pediatrica
Ospedale Infantile Regina Margherita - Torino

I SESSIONE
L’ERRORE IN MEDICINA: COME, QUANDO, PERCHE’?

Moderatori: Maria Tiziana Bertero (Torino), Roberto Lala (Torino)

08.45 From “To err is human” to “100,000 Lives” campaign
Lucian Leape (Boston - USA)

09.45 Errore medico e qualità dell’assistenza sanitaria italiana
Andrea Gardini (Ancona)

10.10 L’anatomia dell’errore
Marco Rapellino (Torino)

10.35 Discussione

11.00 Coffee Break

II SESSIONE
L’ERRORE IN MEDICINA - VISTO DAL MEDICO, VISTO
DAL PAZIENTE

Moderatori: Mario Nejrotti (Torino), Rodolfo Cavaliere (Torino)

11.30 Medico-paziente: pattinando insieme sul ghiaccio
Sandro Spinsanti (Roma)

12.15 Storie di cura e malattie rare
Maria Tiziana Bertero (Torino) e Roberto Lala (Torino)

12.30 “Dall’altra parte”
a cura di Marco Accossato (Torino)

13.15       Discussione

13.30 Intervallo

SALA GIOLITTI



Venerdì 26 gennaio 2007

III SESSIONE
L’ERRORE IN MEDICINA - CHE FARE?

Moderatori: Carla Gaveglio (Torino), Pierangelo Tovo (Torino)

14.30 L’esperienza pediatrica
Roberto Miniero (Torino)

14.50 L’errore in laboratorio
Domenico Cosseddu (Torino)

15.10 Gruppo Balint. Tecnica di prevenzione? Tecnica di riparazione?
Stefania Zurletti (Torino)

15.40 Discussione

16.00 TAVOLA ROTONDA
L’ERRORE IN MEDICINA:
QUANDO L’ERRORE E’ AVVENUTO

Moderatori: Dario Roccatello (Torino), Claudio Rugarli (Milano)

Partecipanti: Lucian Leape (Boston), Massimo Massimelli (Torino),
   Giacomo Milillo (Torino), Sandro Spinsanti (Roma)

17.30 Discussione

I SALA GIOLITTI

SPETTACOLO TEATRALE

26 gennaio - ore 21.00
Centro Congressi Torino Incontra, Via Nino Costa, 4 - Torino

La compagnia Interezza di Torino presenta:
“Trappola di parole”
libero adattamento da ‘The Work of Talk’ di Marianne A. Paget



VII SESSIONE
AMILOIDOSI SISTEMICA: ASPETTI DIAGNOSTICI E
LABORATORISTICI

Moderatori: Giampaolo Merlini (Pavia), Dario Roccatello (Torino)

08.45 Aggregazione proteica
Roberto Sitia (Milano)

09.15 Amiloidosi sistemica:  le problematiche diagnostiche
Giampaolo Merlini (Pavia), Gianna Mazzucco (Torino)

10.15 Amiloidosi reattive e sindromi autoinfiammatorie familiari
Alberto Martini (Genova)

10.45 Amiloidosi cutanea
Maria Grazia Bernengo (Torino)

11.15 Coffee Break

11.45 Amiloidosi AL
Giovanni Palladini (Pavia)

12.15 Amiloidosi Familiari
Laura Obici (Pavia)

12.45 Proposta di costituzione di un Consorzio Regionale 
sull’Amiloidosi Sistemica

Gabriella Restagno (Torino) e Dario Roccatello (Torino)

13.00  Discussione

13.30 Chiusura dei Lavori

I
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13.00 - 13.45     AREA 2
IL “PUNTO ON LINE”: RICERCA BIBLIOGRAFICA
ELETTRONICA SU CASI COMPLESSI E PATOLOGIE RARE
a cura di Mirella Alpa (Torino)

E’ gradita la prenotazione presso la Segreteria del Convegno.

13.00 - 13.45     AREA 3
ACCESSO GUIDATO AL PORTALE SULLE MALATTIE RARE
DELLA REGIONE PIEMONTE
a cura di Fabiola Palmeri (Torino)
con Rita Maria Bianco (Torino) e Ilaria Lesmo (Torino)

13.00 - 13.45    AREA 4
ACCESSO GUIDATO AI PATIENT FILES DELLA
FEDERAZIONE MALATTIE RARE INFANTILI
a cura di Maria Rita Andreo (Torino) e Giorgia Fenocchio (Torino)



LE MALATTIE DA DIFETTO DEI CANALI IONICI
MUSCOLARI: LE SINDROMI MIOTONICHE

Moderatore: Laura Palmucci (Torino), Roberto Cavallo (Torino)

08.45 Aspetti  neurofisiologici  nella  diagnosi  differenziale delle 
malattie dei canali ionici

Walter Troni (Asti)

09.15 Le distrofie miotoniche
Laura Palmucci (Torino)

09.45 Le complicanze cardiologiche
Sebastiano Marra (Torino)

10.15 Le complicanze pneumologiche
Alessio Mattei (Torino)

10.45 I disturbi della fonazione e deglutizione
Alessandro Farri (Torino)

11.15 Coffee Break

11.45 Coinvolgimento del sistema nervoso nelle distrofie miotoniche
Valeria Sansone (Milano)

12.15 I disturbi del sonno
Alessandro Cicolin (Torino)

12.35 Le sindromi miotoniche non distrofiche e altre malattie
dei canali ionici

Tiziana Mongini (Torino)

13.00 Discussione

13.30 Chiusura dei Lavori

Sabato 27 gennaio 2007

SALA GIOLITTI



QUOTE DI ISCRIZIONE (IVA inclusa)

• Medico Chirurgo Euro  60,00
• Biologo Euro  60,00
• Farmacista Euro  60,00
• Infermiere Professionale Euro  30,00
• Associazioni Euro  30,00
• Studenti e Specializzandi Gratuito

La quota di iscrizione comprende:
• partecipazione ai lavori scientifici
• kit congressuale con materiale bibliografico
• attestato di partecipazione
• coffee break
• spettacoli teatrali
Le iscrizioni saranno accettate fino ad esaurimento dei posti disponibili in
ogni sala.

MODALITA’ DI ISCRIZIONE

Per l’iscrizione si prega di compilare la Scheda di Iscrizione allegata e inviarla
alla Segreteria Organizzativa unitamente al pagamento della quota di
iscrizione, che potrà essere effettuato mediante:
• assegno bancario o circolare non trasferibile
• bonifico bancario

CANCELLAZIONI

In caso di rinuncia, da comunicarsi per iscritto entro il 12 gennaio 2007,
verrà rimborsato, al termine del Congresso, il 50% della quota versata.
Dopo tale termine non verrà effettuato alcun rimborso.

Informazioni Generali



Promosso da:

CMID

Centro di Ricerche di Immunopatologia
e Documentazione su Malattie Rare

Direttore: Dario Roccatello
Struttura complessa a Direzione Universitaria

di Immunologia Clinica
Ospedale Giovanni Bosco

Piazza del Donatore di Sangue, 3 - 10154 Torino
Tel. 011 2402053 / 56 - Fax 011 2402052

In collaborazione con:

Scuola di Specializzazione di Patologia Clinica
Università degli Studi di Torino

Assessorato alla Salute
Regione Piemonte - Torino

Istituto Superiore di Sanità - Roma

Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri
Centro di Ricerche per le Malattie Rare

Aldo e Cele Daccò - Ranica (Bg)

Società per lo Studio delle Malattie Rare - Torino

S.C. Endocrinologia
Ospedale Infantile Regina Margherita

ASO OIRM - S. Anna - Torino

S.S.D. Immunologia Clinica e  Allergologia
ASO Mauriziano Umberto I - Torino

Centro per le Malattie Neuromuscolari
Dipartimento di Neuroscienze
Università degli Studi di Torino

S.C. Reumatologia
ASO S. Giovanni Battista - Torino

S.S.D. Immunoreumatologia
S.C.D.U. Medicina Interna

ASO S. Luigi Gonzaga - Orbassano (Torino)
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In collaborazione con:
 • Coordinamento Regionale Malattie Rare - A.S.L. 4 – Torino
 • Assessorato alla Salute - Regione Piemonte
 • Istituto Superiore di Sanità - Centro Nazionale Malattie Rare
 • Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri - Bergamo
 • Consorzio Servizi Informatici (CSI) Piemonte
 • A.S.O. O.I.R.M. - Sant’Anna di Torino
 • A.S.O. San Giovanni Battista e della Città di Torino
 • A.S.O. San Luigi di Orbassano
 • Ospedale Mauriziano di Torino
 • Scuola di Specializzazione di Patologia Clinica - Università di Torino

Finalità
Il Master, della durata di 2 anni, ha come finalità la formazione di personale competente
 nella diagnosi  ed  il  trattamento di malattie rare con particolare attenzione   alla  i
individuazione   e   la  gestione   dei   percorsi diagnostico-terapeutici attraverso la rete
assistenziale delle malattie rare.

Obiettivi Formativi
 • Approfondimento   e   diffusione della  cultura  relativa  alle  patologie rare
 • Qualificazione   professionale   post–specialistica  in   tema di diagnosi,   trattamento,
   prevenzione e riabilitazione delle patologie rare
 • Sviluppo delle competenze necessarie alla diffusione e la comunicazione di informazioni
   relative alle malattie rare ed ai farmaci orfani
 • Acquisizione  di  capacità gestionali all’interno della rete delle malattie rare

Profili professionali
Gli sbocchi professionali potranno essere individuati nell’ambito della Rete Regionale
per la Diagnosi ed il Trattamento delle Malattie Rare (D.G.R. 22-11-870 del 2 marzo
2004) sia a livello di programmazione e management sia a livello dell’assistenza
specialistica e della erogazione di farmaci orfani.

Requisiti per l’ammissione
Lauree del vecchio ordinamento: Medicina e Chirurgia, Odontoiatria e protesi dentaria,
Scienze Biologiche, Farmacia.
Lauree specialistiche: Medicina e Chirurgia, Odontoiatria e protesi dentaria, Scienze
Biologiche, Farmacia.

Durata e sede
La durata del Master è di 24 mesi. Le lezioni si svolgeranno presso la sede del
Dipartimento di Medicina ed Oncologia Sperimentale dell’Università, Corso Raffaello
30, Torino.

Modalità di ammissione e riconoscimento crediti universitari acquisiti in precedenza
Il Comitato scientifico può riconoscere, come crediti formativi, attività formative e di
perfezionamento acquisite in precedenza. L’ammissione avverrà attraverso criteri di
titolo, di merito e di curriculum.

UNIVERSITA’ DEGLI STUDI  DI  TORINO
DIPARTIMENTO DI MEDICINA E ONCOLOGIA
SPERIMENTALE FACOLTA’ DI MEDICINA E CHIRURGIA

CENTRO DI RICERCHE DI IMMUNOPATOLOGIA
E DOCUMENTAZIONE SU MALATTIE RARE

UNIVERSITA’ DI TORINO (CMID)

Anni accademici 2005-2007
MASTER UNIVERSITARIO DI 2° LIVELLO MALATTIE RARE
Direttore Scientifico e Coordinatore del Master: Prof. Dario Roccatello

Per   informazioni    sulle   modalità    di    ammissione per il biennio 2007/2009, rivolgersi
  entro   il 30 giugno 2007 alla Segreteria Scientifica ed organizzativa del Master (c/o Centro
di Documentazione su Malattie Rare (CMID) - ASL 4 - Ospedale San Giovanni Bosco -
Piazza Donatore di Sangue 3 – Torino):  Rita Maria Bianco (tel. 011 2402056 /
cell. 392 7695363), martedì, mercoledì e giovedì dalle ore 13 alle ore 16.
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SCHEDA DI ISCRIZIONE
Compilare e spedire a entro il 2 gennaio 2007

alla Segreteria Organizzativa
SELENE Srl - Via G. Medici, 23 - 10143 Torino

Tel. 0117499601 - Fax 0117499576
E-mail: selene@seleneweb.com

Nominativo__________________________________________

C.F._________________________________________________

Via___________________________________________________

Città ____________________ CAP __________ Prov __________

Tel.__________________________________________________

Cell. __________________________________________________

E-mail_________________________________________________

Partita IVA____________________________________________

Istituto/Ospedale______________________________________

_____________________________________________________

ISCRIZIONE
❏ Medico Chirurgo € 60,00 ❏ Biologo € 60,00
❏ Farmacista € 60,00 ❏ I.P. € 30,00
❏ Associazione € 30,00 ❏ Studente/Specializzando

Desidero partecipare alle Sessioni:

❏  Sala Cavour ❏  Sala Giolitti

Modalità di pagamento

❏  Allego assegno bancario non trasferibile intestato a SELENE Srl

❏  Allego ricevuta bonifico bancario effettuato sul sul c/c 100000015497
intestato a SELENE Srl - SAN PAOLO IMI - Ag. 15 - ABI 01025
CAB 01015

Selene Srl garantisce la possibilità di richiedere gratuitamente e in ogni momento la rettifica
o la cancellazione dei dati o opporsi al loro utilizzo scrivendo a: SELENE Srl – Via Sacchi,
58 – 10128 Torino. I dati anagrafici da Lei indicati potranno essere utilizzati per l’invio
di materiale informativo, pubblicitario o promozionale, non chè per il compimento di
analisi di mercato e di elaborazione statistiche da parte di Selene Srl.

Se non desidera ricevere altre proposte barri questa casella (Legge 675/96)       ❏ 
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