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10.00 - 10.30  Introduzione a cura di: 
 Giancarlo Izzi  (Direttore U.O. di Pediatria e Oncoematologia Azienda Ospedaliero Universitaria, Parma)
   Elisa Rozzi  (Responsabile regionale settore malattie rare) 

10.30 - 11.00   Frederick Kaplan (University of Pennsylvania, Philadelphia, USA)
 “From Mysteries to Medicines: Drug Development for FOP” – “Dal mistero alle medicine: sviluppo di 
 farmaci per la FOP”

11.00 - 11.30   Robert Pignolo ((University of Pennsylvania, Philadelphia, USA)
 “The natural history of FOP: Revisited” – “La storia naturale della FOP: una revisione”

11.30 - 12.00   Maurizio Pacifici (University of Pennsylvania, Philadelphia, USA)
 “Next steps toward a possible retinoid-based FOP therapy” –  “Prossimi passi verso una possibile 
 terapia della FOP con retinoidi”

12.00 - 12.30   Jim Triffitt -  Alex Bullock (University of Oxford, UK)  
 “FOP Research in Oxford: Therapeutic Developments” – “Ricerca sulla FOP a Oxford: sviluppi terapeutici”

13.00 - 14.00 PRANZO - LuNCh 

14.00 - 14.30  Paul Yu (Harvard Medical School, Boston, USA)
 “Signaling of ALK2 GS-domain mutants requires type II receptor cooperation” – “La segnalazione dai
 mutanti del dominio GS di ALK2 richiede la cooperazione del recettore di tipo II”

14.30 - 15.00  Gonzalo Sanchez (Leiden University Medical Center,  Leiden, NL) 
 “Turning blood cells into bone” – “Trasformazione di cellule del sangue in osso” 

15.00 - 15.30   Gerard Pals (VU Medical Centre, Amsterdam, NL) 
 “In vitro models for FOP” – “Modelli in vitro per la FOP”

15.30 - 16.00 Eileen Shore (University of Pennsylvania, Philadelphia, USA)  
 “POH and GNAS gene Inactivation” – “POH e inattivazione del gene GNAS”

16.00 - 16.30 PAuSA CAFFè - COFFEE BREAK 

16.30 - 17.00   Petra Seemann (University of Berlin, Berlin, DE)  
 “Advances of research on FOP in Berlin” – “Progressi della ricerca sulla FOP a Berlino” 

17.00 - 17.30   Genevieve Baujat (Institut de Recherche Necker Enfants Malades CHU, Parigi, FR)  
 “Atypical FOP cases: a potential pitfall in the diagnostic” – “Casi atipici di FOP: una potenziale insidia 
 nella diagnosi”

17.30 - 18.00   Renata Bocciardi (University of Genova, IT)
 “Regulation of ACVR1 gene expression: a tool for targeting the BMP signaling pathways” – 
 “La regolazione dell’espressione del gene ACVR1: uno strumento per individaure bersagli nelle vie  
 di segnalazione delle BMP”

18.00 - 18.30 General discussion and questions from the audience – Discussione generale e domande dall’uditorio

20.30 Cena sociale presso il Ristorante Palace hotel Maria Luigia - Parma    www.palacemarialuigia.com

 Venerdi 22 Marzo 2013 / Friday March 22, 2013
 sEssIONE scIENtIfIcA: PROGREssI dEllA RIcERcA sUllA f.O.P.
 SCIENTIFIC SESSION: PROGRESS OF RESEARCh ON F.O.P.

8.45 - 9.00 Introduzione a cura di:
 Tauro Neri (Coordinatore malattie rare, Parma, IT)

9.00 - 9.20  Ermanno Baldo (Primario Pediatria Ospedale S.Maria del Carmine, Rovereto, IT) 
 “Aspetti clinici trattamento pazienti con FOP: presentazione di due casi” – “Clinical aspects of Fop patients’ 
 treatment: presentation of two cases”

9.20 - 9.40 Rolf Morhart  (Chefarzt Klinik für Kinder-und Jugendmedizin Klinikum, Garmisch Partenkirchen,DE) 
 “Typical clinical problems in FOP patients” – “Problemi clinici tipici nei pazienti Fop”
 
9.40 - 10.00  Donato de Angelis, umberto Tacchino, Lara Di Salvatori (Genova, IT)
 “F0P e odontoiatria: valutazione dell’influenza della salute orale sulla qualità della vita e analisi
 dell’incidenza delle diverse patologie orali nel paziente FOP” – “Fop and odontology: evaluation of the
 influence of oral health on life quality and analysis of different pathologies in Fop patients”

10.00 - 10.20  Domenica Taruscio  (Direttore Centro Nazionale Malattie Rare, Roma, IT) 

10.20 - 10.40 Maja Di Rocco (Head of Rare Disease Unit, Department of Pediatrics Gaslini Institute, Genova, IT) 
 “Approaches  and challenges in developing an International FOP registry” – “Approcci e sfide nella  
 creazione di un registro Fop internazionale”

10.40 - 10.50 PAuSA CAFFè - COFFEE BREAK

10.50 - 11.05 Francesca Sofia (Ufficio scientifico Fondazione Telethon) 
 “Telethon e le associazioni di pazienti: possibili sinergie al servizio della ricerca” – “Telethon and patients’
 associations: possible synergy for research”

11.05 - 11.20  Roberto Bufo (Presidente associazione P.O.H.)

11.20 - 11.35  Irene Snijder (Presidente FOP Stichting Nederland) 
 “Consortium FOP  europeo” 

11.35 - 11.50  Moira Liljesthröm (Presidente Fundación FOP Argentina e Presidente dell’International President’s Council) 

11.50 - 12.05   Antoine Lagoutte (Presidente FOP France) 

12.05 - 12.20   Patrica Delai  (Presidente FOP Brasil)

12.20 - 12.35   Betsy Bogard (Presidente Comitato Ricerca IFOPA)

12.35 - 13.00    Conclusioni a cura del Consiglio Direttivo FOP Italia

13.00 - 14.15   PRANZO - LuNCh

14.15 - 18.00  Ermanno Baldo, Maja Di Rocco, Rolf  Morhart, Robert Pignolo e Eileen Shore 
 I Dottori incontrano i pazienti / Doctors meet patients

14.15 - 16.30   Assemblea generale Associazione FOP Italia Onlus – ordine del giorno:
 1. Elezione Presidente e Segretario assemblea.
 2. Approvazione Bilancio anno 2012
 3. Elezione consiglio direttivo per il triennio 2013-2016
 4. Varie ed eventuali.

Il Presidente Cristoforetti Enrico

 Sabato 23 Marzo 2013 / Saturday March 23, 2013


