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Passione, ricerca e innovazione per la salute

Sede dell'evento

Aula Magna

Clinica Mangiagalli

Via Della Commenda, 12
Milano

Come raggiungerci con i mezzi pubblici

METROPOLITANA
M3 Linea Gialla - fermata Crocetta o Missori
. M1 Linea Rossa - fermata San Babila o Duomo

AUTOBUS

n.94, fermata Ospedale Policlinico
+  n.84, fermata P.ta Vittoria-Guastalla

n.54, fermata via Larga/Fontana

Dall’aeroporto di Linate: n.73, fermata via Larga/Fontana
« dalla Stazione Centrale FS: n.60, fermata L.go Augusto

TRAM
n.16, fermata via Lamarmora oppure C.so di Porta
- Romana/Via S.Sofia
n.24, fermata C.so di Porta Romana/Via S.Sofia
n.12, 19, 27 fermata L.go Augusto
n.15, fermata Duomo
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Giornata
malattie rare

Il punto
sull’Epidermolisi
Bollosa

29 febbraio 2020
8.30 - 16.30
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Via della Commenda, 12
Milano
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Razionale

Le epidermolisi bollose (EB) ereditarie comprendono numero-
se forme cliniche distinte che differiscono per eta di esordio,
estensione delle lesioni cutanee e mucose e manifestazioni
associate a carico di altri organi e apparati. Alla variabilita cli-
nica corrisponde una notevole eterogeneita genetica.

La presa in carico dei pazienti affetti da EB richiede un consi-
derevole impegno da parte del sistema sanitario e della fami-
glia. Un approccio multidisciplinare riveste quindi un ruolo
fondamentale durante Il'intero percorso diagnostico e nella
programmazione delle cure, dalla nascita all’eta adulta.

Il convegno, si propone di valutare alcuni aspetti specialistici,
e di presentare le novita terapeutiche nella cura dell’epider-
molisi bollosa e le nuove tecnologie con particolare riguardo
alla chirurgia della mano.

Programma

8.30 Benvenuto e saluto delle Autorita

| Sessione
L’EPIDERMOLISI BOLLOSA E LE NUOVE TERAPIE
Moderatori: F. Mosca, P. Marchisio

8.40 L’ Epidermolisi bollosa: inquadramento pediatrico
S. Guez —Milano

8.50 Nuove terapie nella cura dell’Epidermolisi bollosa
G. Tadini — Milano

09.10 |l punto sulla genetica:

esiste un futuro per la terapia genica?
P. Marinkovich - Stanford University, USA

11.00 Lla riabilitazione specialistica della mano
E. M. Mancon — Milano

11.10 Supporto psicologico nelle malformazioni
congenite della mano
A.Viano — Milano

11.20  Discussione

11.40  Coffee-break

11l Sessione

L'EPIDERMOLISI BOLLOSA E GLI SPECIALISTI
Moderatori: C. Agostoni, C. Parolo

Il Sessione
TAVOLA ROTONDA: LA CHIRURGIA DELLA MANO
Moderatori: G. Pajardi, F.Bassetto

9.40 L’esperienza italiana
A. Cuzzocrea — Catania, A. Portincasa — Foggia,
C. Parolo — Milano

10.10  Esperienza dall’Europa
S.Guero — Parigi, FR; A. Jester — Birmingham, UK
10.40 Nuove tecnologie:

possibili innovazioniper il trattamento
F. Bassetto — Padova

10.50 Ruolo delle cellule staminali
nella rigenerazione cutanea
Y. Torrente — Milano

12.00 L’oculista
E. Villani — Milano
12.15  Novita in nutrizione
S. Salera - Milano
12.30  Crescita e puberta
C. Giavoli, G. Rodari — Milano
12.45 Il ruolo dell’infermiere
D. Scremin — Milano
12.45  Discussione
13.00  Light lunch
IV Sessione

L'EPIDERMOLISI BOLLOSA LA PRESA IN CARICO E
CONTINUITA DI CURA OSPEDALE - TERRITORIO

Moderatori: S. Guez, G. Tadini

14.00

14.15

14.30

14.45

15.00

15.15

15.30

15.45

Importanza della valutazione
da parte dei servizi sociali
A. Spinelli - Milano

Progetto riabilitativo individualizzato:
continuita ospedale-territorio
L. Messina, M. Porro - Milano

Indicazioni fisioterapiche
per il bambino e la famiglia
A. Lopopolo - Milano

Novita in terapia del dolore
C. Gandini — Milano

Il paziente con Epidermolisi bollosa
tra ospedale e territorio: spazi di cura
e reti di inclusione

S. De Stefano — Milano

Il Registro Epidermolisi bollosa: a che punto siamo?

M. Brena — Milano

Associazioni per i Pazienti
C. Pilo - Debra ltalia

Discussione e chiusura dei lavori
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