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entro il 05.05.2025



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: il punto a due   
               dall'inizio del trattamento farmacologico
               con i Referenti dei principali dei Centri  
               Clinici di Riferimento*
               
11.20       Domande     

11.40       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  
      
      
12.20       TYRA? SANOFI?
12.35        Domande

13.00       Pranzo presso Hotel Touring

              Diventare grandi che fatica! Strategie e strumenti per il  
              benessere
                PRIMI ANNI:
14.30      Follow up nel primo periodo di vita sino al raggiungimento del  
               cammino  autonomo 
               M. Porro
14.40      Stenosi forame magno
               Nerochirurghi - da definire 

              PRE E POST INTERVENTI DI ALLUNGAMENTO: 
14.50      L'analisi del cammino 
15.00      la riabilitazione prima /dopo e senza interventi di allungamento
               ortopedici da definire + G. Santolini
             
15.10       GIOVANE, E MENO GIOVANE, ADULTO: 
15.10       Stili di vita attivi e prevenzione dei disturbi della colonna vertebrale
                M. Cozzaglio
15.20      Il dolore e la stenosi del canale vertebrale      
               Neurochirurghi + Ortopedici - da definire
15.30       Discussione e domande       
           
16.00       Assemblea
17.30       Fine lavori
20.00      Cena presso Hotel Touring
  

Programma
Sabato 24.5.2024

Modera Michela Vuga

Sarà disponibile 
un servizio di baby-
sitting 
fino ai 12 anni 

Ricordiamo a tutti
che torn al formula
pensione completa 
con RISTORANTE
APERTO
all’hotel Touring



*Centri clinici e relatori presenti:

      
09.00      domande e risposte rispetto al sabato - condivisione 

10.00       Rigamonti 104 - titolo da definre

10.20      Carnier  - titolo da definire

12.00       Conclusioni
12.30        Fine lavori

  

  

Domenica 12.5.2024

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 
Bruno Irene, pediatra,  IRCCS Burlo Garofolo, Trieste                                                                                                    
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
Giussani Carlo, neurochirurgo, Fondazione IRCCS San Gerardo, Monza
Intini Sara, psicologa e psicoterapeuta, Milano   
Kalapurackal Mila, pediatra, Azienda Sanitaria dell’Alto Adige, Bolzano                                                                   
Lonardo Fortunato, pediatra, Azienda Ospedaliera San Pio, Benevento                                                                  
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, Università Bicocca (MI)                                             
Tedesco Caterina, IRCCS Istituto Gannina Gaslini, Genova                                                                                           
Vannelli Silvia, pediatra, AOU Ospedale Regina Margherita, Torino
Verdoni Fabio, ortopedico,IRCCS Ospedale Galeazzi Sant'Ambrogio, Milano       


