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9.15 Registrazione
9.45 | Saluti

10.00 Aggiornamenti BioMarin
Maria Tommasi, MD PhD MBA, Sr Medical Director Italy
BioMarin Pharmaceutical Inc.

10.20 Vosoritide: Prime ‘considerazioni a un‘anno
dall'inizio del trattamento farmacologico
con i Referenti dei principali dei Centri
Clinici di Riferimento*, gli ortopedici esperti*

1.20 Domande

1.40  Aggiornamenti QED
David van Veenhuyzen, MBChB, MPharmMed
Vice President of Clinical Development, QED

12.00 Aggiornamenti Ascendis Pharma
Thomas Carlo Maria Topini, PharmD, MSc,
MBA, General Manager, Italy - Ascendis
Pharma

1220  Sperimentazioni farmacologiche:
situazione in ltalia
A Allegri, MF Bedeschi, R Onesimo
12.35 Domande

13.00 Pranzo

14.30 | PDTA Lombardia

(]
A Selicorni, MF Bedeschi, M Porro, M Sessa E Lab.oratono.
1 coniragazzi
= [ ] [ )
14.45 Tavola rotonda neurochirurghi "Nuove terapie per b da| 12 anni
I'acondroplasia: una prossima estinzione del
Neurochirurgo ?" 6
G Carrabba, F Giordano, C Giussani, G Piatelli, M Pluderi Ila Cléra“
nelle/delle

9
15.15 Il potenziamento dei muscoli del tronco nei paro e
primi anni di vita: alcune proposte
M Cozzaglio

15.30 Tavola rotonda ortopedici: “Allungamento degli arti: stato
attuale dell'arte”
F Verdoni, S Boero, V Camurri, S Riganti, O Palmacci, D Tafuni

16.00 @ Domande

16.10 Alimentazione e acondroplasia: mangiare sano per aiutarci a
crescere - S Carnier

16.30  Domande

17.00  Assemblea

17.30 = Fine lavori

20.00  Cena




09.30 Marco Sessa intervista Alessandro Aiuti e Annamaria

Zaccheddu autori de “La cura inaspettata”
Mondadori 2023

10.30 Cura di Se
S Intini, | Pragliola

12.00 Conclusioni
12.30 Fine lavori

Allegri Anna Elsa, pediatra, IRCCS Istituto Gannina Gaslini, Genova

Andreucci Elena, genetista, IRCCS Meyer, Firenze

Bedeschi Maria Francesca, genetista, Fondazione IRCCS Policlinico, Milano
Boero Silvio, ortopedico, IRCCS Istituto Gannina Gaslini, Genova

Camurri Valentina, ortopedico, IRCCS Istituto Gannina Gaslini, Genova
Carnier Simone, biologo nutrizionista, Humanitas Medical Care, Monza
Carrabba Giorgio Giovanni, neurochirurgo, Fondazione IRCCS San Gerardo, Monza
Cordiali Rosanna, pediatra, AOU delle Marche, Osp. Riuniti Ancona

Cozzaglio Massimo, fisioterapista, Fondazione IRCCS Policlinico Milano
Garavelli Livia, pediatra genetista, AUSL-IRCCS di Reggio Emilia

Giordano Flavio, neurochirurgo, IRCCS Meyer Firenze

Intini Sara, psicologa e psicoterapeuta, Milano

Kalapurackal Mila, pediatra, Azienda Sanitaria dell’Alto Adige, Bolzano
Lonardo Fortunato, pediatra, Azienda Ospedaliera San Pio, Benevento

Maggio Maria Cristina, pediatra, Ospedale dei Bambini G. Di Cristina, Palermo
Onesimo Roberta, pediatra, IRCCS policlinico universitario A.Gemelli, Roma
Palmacci Osvaldo, pediatra, IRCCS policlinico universitario A.Gemelli, Roma
Piatelli Gianluca, neurochirurgo, IRCCS Istituto Gannina Gaslini, Genova
Pluderi Mauro, neurochirurgo, Fondazione IRCCS Policlinico, Milano

Pitea Marco, pediatra, IRCCS San Raffaele, Milano

Porro Matteo, fisiatra, Fondazione IRCCS Policlinico Milano

_ Pragliola Ilenia, psicologa e psicoterapeuta, Napoli

— Riganti Simone, ortopedico, IRCCS Istituto Gannina Gaslini, Genova
Schiavarello Concetta, pediatra, IRCCS Azienda Ospedaliero Policlinico di Sant’Orsola
— Selicorni Angelo, pediatra, ASST Lariana, Como

Tafuni Davide, specializzando Ortopedia e traumatologia, Universita Bicocca (M)
Tedesco Caterina, IRCCS Istituto Gannina Gaslini, Genova

Vannelli Silvia, pediatra, AOU Ospedale Regina Margherita, Torino

= Verdoni Fabio, ortopedico,IRCCS Ospedale Galeazzi Sant'Ambrogio, Milano




