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L’evento ¢ rivolto a n.100 partecipanti, per le seguenti categorie professionali: Me-
dico Chirurgo (tutte le discipline), Medici di Medicina di Presidio, Odontoiatra,
Biologo, Farmacista, Infermiere, Ostetrica, Fisioterapista, Dietista, Psicologo, Tec-
nico Sanitario Laboratorio Biomedico,Tecnico Sanitario di Radiologia Medica.

Accreditato per 5 crediti ECM Evento nr. 413004.

Iscrizione gratuita tramite sito web A.Ma.R.A.M.
https://www.amaram.it/iscrizione-evento-ricerca-diagnosi-e-possibili-scenari-tera-

peutici-nellambito-delle-malattie-rare/
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RICERCA, DIAGNOSI E POSSIBILI
SCENARI TERAPEUTICI NELI’AMBITO
DELLE MALATTIE RARE

Razionale scientifico

A.Ma.R.A.M. Aps - Associazione malattie rare dell'Alta
Murgia - nasce in Puglia e si espande su futto il ferritorio
nazionale. Oltre a svolgere attivita di volontariato, con lo
scopo di aiutare coloro che sono affetti da malattie rare,
opera nel campo dell'assistenza socio-sanitaria, della ricer-
ca e della promozione scientifica. L'associazione & molto
atfenta a tali fematiche, tanto da collaborare con svaria-
ti centri di ricerca e strutture ospedaliere dislocate sul
territorio nazionale. Al fine di sensibilizzare ulteriormente
I'opinione pubblica e gli stakeholders é stato programmato
per sabato 6 aprile 2024, presso |'Auditorium della Par-
rocchia S. Maria del Carmine di Altamura, un congres-
so ECM'dal titolo RICERCA, DIAGNOSI E POSSIBILI
SCENART  TERAPEUTICI NELL'AMBITO DELLE MA-
LATTIE RARE

Il Comitato Scientifico & composto dal Dott. Domenico
DELL'EDERA del P.O. "Madonna delle Grazie" di Matera;dal
Dott.Vincenzo PICERNO - E. E. Osp. Gen. Reg. "F. Miulli"
di Acquaviva delle Fonti (Ba).dal Prof. Loreto GESUALDO
- Universita di Bari "Aldo Moro"” - Policlinico di Bari

Il congresso ospitera esperti italiani nel settore della ri-
cerca delle malattie rare, con l'obiettivo di illustrare ed
approfondire le conoscenze attuali riguardo gli aspetti cli-
nici di queste patologie. Sara illustrato lo stato dell'arte
della ricerca in questo ambito, mostrando quanto la stessa
possa essere concretizzata ai fini della corretta diagnosi e
finalizzata per nuovi possibili scenari terapeutici.

In particolare, I'evento dovra fornire spunti utili a stimola-
re momenti di dibattito, confronto e riflessione tra i pro-
fessionisti coinvolti e soprattutto consentira di agevolare
I'interazione tra i medici, le associazioni e i pazienti.
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COMITATO SCIENTIFICO

Loreto Gesualdo
Domenico Dell'Edera
Vincenzo Picerno

COMITATO ORGANIZZATORE
Vincenzo Pallotta Diego Squicciarini
Carmela Dezio

Rosa Pallotta

Massenzio Terranova
Rocco Postiglione
Antonella Falcone
Francesca Lorusso

Carlo Nuzzi Maria Rosaria Continisio
Nicoletta Moramarco Simona Martiradonna

Laura Palasciano Cristina Labarile

Donatella Pisculli Antonia Ferrulli

Cinzia Decandia Cesarea Cicirelli

Rosanna Disanto Filippo Berloco
Maria Pupillo

Vita D'Onofrio

Teodora Pace
Domenico Leo
Teresa Galetta

Sito web Iscrizioni Donazioni Referenti
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Massenzio Terranova
Francesca Cimmarusti

Francesca Maiorano
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Ore 8.15
REGISTRAZIONE DEI PARTECIPANTI

Ore 8.45
APERTURA DEI LAVORI E SALUTO b Al
DELLE AUTORITA A

Ore 9.15 (SR
LECTIO MAGISTRALIS TR AGRE

Prof. Loreto Gesualdo R
Titolo: Endofenotipizzazione del paziente ".?i’gijfﬁ;;f; A3 s
con malattia rara e e 2y

Ore 9.45 s RO "’Ei“
PRIMA SESSIONE B g -
Presidente di sessione: Dott. Enrico Lauta 25 o5 0
Moderatori: Dott. Antonio Laborante e N .._:“"%'é’} e e
Dott. Mario Natuzzi B S L ‘

Ore 09.55 g, P,
Dott. Giuseppe d'Orsi R T

Titolo: Malattia di Lafora: dalla ricerca AL
clinica alle nuove opportunita terapeutiche. !,.;% 1 5%
e e

Ore10.25 e
Prof. Stefano Gambardella TH
Titolo: La complessita genomica nelle pato- P

logie neurologiche e neurodegenerative. T, ,ﬁ_*:;ft.'_._
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Ore 10,55

Disabilmente Mamma
Presidente Antonella Tarantino
Attrice Marta Loiudice

Titolo “"Con Ali di Cera... verso orizzonti
sfumati” ' 21 ﬂr%::

Ore:1.15 S
PAUSA CAFFE o

':a;:‘:"'- g .-_' = -
:.i- e ....-b -1_: .-..
Ore 11.45 e el 0l

SECONDA SESSIONE S b
Presidente di sessione: Dott. Vitangelo e R S R
Dattoli KR 14 :
Moderatori: Dott. Vincenzo Picerno e .3,‘ L 23 3
Dott.ssa Tiziana Pia Latiano i J—*‘-’--’f.:?ﬁ'-'-éj?iﬁ

Ore 12.00 oy é‘%‘u‘;
Prof.ssa iMaria Domenica Cappellini 44 *‘g"::'"i’
Titolo: Nuove terapie per le emoglobinopa-

tie: presente e futuro. e

Ore 12.30 Nk 1 ST
Dott. Attilio Guarini S T
Titolo: Le malattie rare in Onco-Ematolo- @Z2e Lo
gia: diagnosi e nuovi approcci terapeutici. 7H ;’
.;'-,‘ *;':'

Ore 13.00 XL
DISCUSSIONE ik
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Ore 13.30
PAUSA PRANZO

Ore 14.30
TERZA SESSIONE
Presidente di sessione: Prof.ssa Alessandra A
Mangia S
Moderatori: Dott. Francesco Carella e i

o . & -'1.'.',.\" ::'-' -
Dott. Michele Martino AR TGS
WAL T o e A
RN SR
Dott.ssa Alba Panarese i e
Titolo: La sindrome da pseudostruzione = 55 @% T
&3 £ ow ¥

intestinale cronica: dalla diagnosi alla cura. - i&:

I s
Ore 15.15 35 (Aaiangy
) : Ry 2 2]
Dott. Dell'edera Domenico e .._’,',"I%'é'*r
Titolo: I test genetici. Dalla prevenzione R - S
i i Ti AR
alla diagnosi per una scelta consapevole ,5},9 A

Ore 1545 S
Dott. Francesco Mangini Ak

Titolo: Il coinvolgimento cardiaco nella ma- Wed L
lattia di Anderson-Fabry e nella amiloidosi. g

Ore 16.15 LT
DIBATTITO CONCLUSIVO E CHIUSURA o3
DEI LAVORI R
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Faculty

Alba Panarese
Direttore U.O.C. di Gastroenterologia ed Endoscopia Di-

gestiva Asl Taranto - Presidio Ospedaliero Centrale , -,.a._‘-;';-
: PR
Alessandra Mangia labe
Direttore U.0.S.D. di Epatologia dell' I.R.C.C.S. Ospedale B :E,"i‘,
“Casa Sollievo della Sofferenza” San Giovanni Rotondo gt R
(Fg) e S
Antonio Laborante "’:%"‘,.%f::'g.. %
Responsabile della Struttura Complessa di Oculistica dell \liv;a;{h:_.}'«;‘.‘h__
I.R.C.C.S. Ospedale "Casa Sollievo della Sofferenza' San f}"*r,f&@ VR,
Giovanni Rotondo (Fg) e f‘f.@*?-"i*;;'- ,;ﬁg
) SR sy (el
Attilio Guarini i Ay
Direttore Struttura Complessa di Ematologia dell "Isti-; 2o ;-%_,i‘#-;!;}p{ﬁ =k
tuto Tumori Giovanni Paolo I " I.R.C.C.S. - Bari MR Vs Bt e
ik " % ""I.‘-_';..,r.
Domenico Dell'edera " ﬁ‘&f, £
Direttore Uosd Laboratorio di Genetica Medica e Immu- e b e
nogenetica, Centro di Riferimento Regionale - P.O. "Ma- :.;_-,hﬁ* iR
donna delle Grazie " - Matera Tot-f R
Enrico Lauta iTn
Direttore Distretto Socio Sanitario 9 Modugno -Bitetto ey ';'f";f_‘f':'
-Bitritto B B
12 SR
Francesco Carella aigt)
Pediatra, Allergologo, Pneumologo - Ospedale Pediatrico = t;,
Giovanni XXIII - Policlinico Bari T A

Francesco Mangini

Dirigente Medico Cardiologo presso la UOC di Cardio-
logia/Utic dell'ospedale Regionale "Miulli* di Acquaviva
delle Fonti (Ba)
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Giuseppe d'Orsi
Direttore U.O.C. Neurologia, dell'T.R.C.C.S. Ospedale "Casa
Sollievo della Sofferenza” San Giovanni Rotondo (Fg)

Loreto Gesualdo L A
Professore Ordinario di Nefrologia presso |'Universita nri"ﬁ
degli Studi di Bari Y
Direttore della Scuola di Specializzazione in Nefrologia ;.';_:,;‘-,"i} .

dell'Universita di Bari YA N 1,
Direttore della Struttura Complessa di Nefrologia, Dialisi e i 2~ sty
e Trapianto presso |'Azienda Ospedaliero - Universitaria 7-'*{,%.;}‘;?3-' ;
Consorziale Policlinico di Bari XY

g i v,

Coordinatore del Centro Regionale Trapianti Regione Pu- ?E{‘;:hf,?' "i%;
glia ey Ry
Componente Comitato Tecnico-Scientifico-Culturale per lo ':? ;,;..‘*,; __‘1;_'?.. 1 :
fvnluppo e.la’r"‘ruazuone del Piano Strategico "Taranto Fu--‘.-;-&-;;* : ;4?%;.;-%% ‘5-*:

uro Prossimo T “-;&%E:E-i.’{* SN
Componente del Board di deontologia medica Fnomeeo Py ;él o7 *..f Bt
Presidente Federazione delle societa medico-scientifiche j;_{* ,,g“;..ng; o
italiane 5 ﬁﬁfﬁ'
Maria Domenica Cappellini o -y
Fuori ruolo dal 1/11/2019 gt R
Professore Ordinario di Medicina Interna MED/09 fino al VoA S
31/10/2019 Universita degli Studi di Milano W 5
Dipartimento di Scienze Cliniche e di Comunita ot A
Direttore dell'Unita Operativa Complessa di Medicina Ge- 8
nerale fino al 31/10/2019 o E:
Fondazione I.R.C.C.S. Ca' Granda Ospedale Maggiore Poli- L, >y
clinico di Milano W
Responsabile "Malattie Rare Center” fino al 31/10/2019 R
Fondazione I.R.C.C.S. Ca' Granda Ospedale Maggiore Poli-

clinico di Milano
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Mario Natuzzi
Pediatra di libera scelta - Medico di medicina generale -
Altamura (Ba)

Michele Martino

Medico Medicina Generale - Altamura (Ba) r_-,.‘.._-;‘:;-‘
Stefano Gambardella .ﬁ-
Universita degli Studi di Urbino "Carlo Bo", Urbino (Italia) = J:*,"ig
Ricercatore a tempo determinato Legge 240/10, MED/03, £l f{',;i‘;,; ;
06/A1 D.I.S.B. (Dipartimento Scienze Biomolecolari) Loa ‘_:.“-:'E;.;l‘:lf:}-_
Tribunale di Isernia PRI e 4 e A
Consulente tecnico d'ufficio in Genetica Forense X :‘rf. "3‘5!{*
IRCSS Neuromed, Pozzilli, (IS) Centro Genetica Moleco- . ?,E'&;f ”*‘?ég#;;q
A AW T Y e (i 'y
S L B
Tiziana Pia:Latiano .}t ;j‘g et 19%“
Dirigente Medico U.O. Oncologia dell' I.R.C.C.S. Ospeda-; &S t}g»'if.;;i’?r 7
le "Casa Sollievo della Sofferenza” San Giovanni Ro‘rondd_:,; ros ;ﬁf{f?xf Rt
(Fg) R AL
Consigliere Nazionale A.L.O.M. Associazione Italiana di ;’__-'{: # %15,-;;}
Oncologia Medica «‘f,'i':-*'&,-
Vincenzo Picerno ;?:;-'r*ﬁ
Dirigente Sanitario Farmacista (Farmacista Ospedaliero) T
Ente Ecclesiastico Ospedale Generale Regionale “F. Miulli” “"_'::1_ b 23
Acquaviva delle Fonti Sy "., '-';"f-‘:f._‘f;'
— SF KL
Vitangelo Dattoli 5 «-;,
Direttore Sanitario Ente Ecclesiastico Ospedale Generale L
Regionale “F. Miulli" Acquaviva delle Fonti .;,:": ;m
Associazione Malattie Rare dell’Alta Murgia *:t"_": Ly b,
AMaRAM.-APS iR

Via Salsomaggiore 11 - 70022 Altamura (BA)
Centro Ascolto Incont-Rare
Via Ascoli Piceno 36 - 70022 Altamura
telefono 388.898.22.66
e-mail:- info@amaram.it — www.amaram.it
Dona il tuo 5Xmille Codice Fiscale 91115080722
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