PROGRAMMA PROGRAM

SABATO 26 MARZO 2011
Saturday March 26, 2010

9.00-9.30  Nicola Spinelli - vice Presidente Uniamo Federazione italiana malattie rare Onlus
“Presentazione della Federazione UNIAMO e progettiin corso”
“Presentation of Federation UNIAMO and ongoing projects”
9.30-9.45  Irene Snijder - Presidente Associazione F.O.P. Stichting Nederland
9.45-10.00 Moira Liljestrhom - presidente Associazione Fundacion F.O.P. Argentina
10.00-10.20 Ermanno Baldo - Primario Pediatria Ospedale "S. Maria del Carmine” di Rovereto TN
"La FOP narrata: farmaci, protocolli e malattia vissuta”
“Fop narration: medicines, therapeutic protocol and living experience with Fop™
10.20-10.40 Donato De Angelis - Direttore Unita di Odontoiatriastituto G. Gaslini Genova
“Proposta di protocollo stomatologico in pazienti affetti da FOP: revisione
dellaletteratura”
“Proposal of a stomatologic protocol for FOP patients: literature review”
10.40-10.55 Pausa caffe - Coffee break
10.55-11.15 Gianpaolo Dilulio - Specialista in anestesia, rianimazione e medicine non tradizionali, Roma
“Integrazione delle cure non tradizionali nel protocollo terapeutico”
"Integration of non conventional tratments in the therapeutic protocol”
11.15-11.30 Francesco Moresco - Consigliere F.O.P.Italia e responsabile sede secondaria Liguria
Attivita associativa in Liguria
11.30-11.40 Maria Marcheselli - Consigliere F.O.P. Italia
Attivita associativa nel Lazio
11.40-11.50 Massimo Alfieri- Consigliere F.O.P. Italia
Attivita associativa in Emilia Romagna
11.50-12.20 Conclusioni e saluti
Comitato Scientifico F.O.P:
Roberto Ravazzolo, Maja Di Rocco, Ermanno Baldo, Eileen Shore, Rolf Morhart
Claudia Pollarolo - vicepresidente FOP Italia
Enrico Cristoforetti - Presidente FOP Italia
12.30-14.00 Pranzo -Lunch
14.00-18.00 Ermanno Baldo, Donato De Angelis, Maja Di Rocco, Rolf Morhart,
Robert J. Pignolo, Eileen Shore
I Dottoriincontrano i pazienti / Doctors meet patients
14.15-16.30 Assemblea generale Associazione F.O.P.ItaliaOnlus

ORDINE DEL GIORNO:

1. Elezione Presidente e Segretario assemblea
2. Approvazione Bilancioanno 2010
3. Varie ed eventuali

MEETING CON ACCREDITAMENTO E.C.M.

(Educazione Continua in Medicina)
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PROGRAMMA PROGRAM

Giovedi 24 Marzo 2011
Thursday March 24, 2011

Giornata scientifica con ECM

14.30-14.45 Introduzioneacura / Introduction by
Rappresentante Istituzioni locali nel campo delle malattie rare
Representative of the rare diseases local Institutions

PROGRESSI DELLA RICERCA SUI MECCANISMI PATOGENETICI DELLA
FIBRODISPLASIA OSSIFICANTE PROGRESSIVA

PROGRESS OF RESEARCH ON PATHOGENIC MECHANISMS OF
FIBRODYSPLASIA OSSIFICANS PROGRESSIVA

14.45-15.30 Eileen Shore - University of Pennsylvania, School of Medicine, U.S.A.
“Il gene della FOP: I'architetto dell’ osso ectopico”
“The FOP gene: Architect of heterotopic bone”

ASPETTI CLINICI E TRATTAMENTO DEI PAZIENTI AFFETTI DA FOP
CLINICAL ASPECTS AND TREATMENT OF FOP PATIENTS

15.30-16.00 Martine Le Merrer - University of Paris, French
“Descrizione di casi atipici di FOP nell’esperienza francese”
“Overview of atypical courses of FOP from the French experience”

16.00-16.30 Irina Stefanova - University of Liibeck, Germany

“FOP: caratteristiche cliniche e correlazione genotipo-fenotipo.
Esperienza di Lubecca e revisione della letteratura”

“FOP: Clinical features and genotype-phenotype correlation.
Liibeck experience and review of the literature”

16.30-16.45 Pausa Caffe / Coffee break

16.45-18.30 TAVOLA ROTONDA / ROUND TABLE
PARTECIPANTI / PARTICIPANTS
Rolf Morhart, Maja Di Rocco, Davide Gatti, Martine Le Merrer,
Irina Stefanova, Ermanno Baldo, Gianpaolo Di Iulio, Robert J. Pignolo

Discussione sui temi del trattamento e della gestione clinica dei pazienti:

- il trattamento con anti-inflammatori € raccomandato anche nelle fasi di quiescenza?
- nuove opzioni per il trattamento

- gliinterventi correttivi sono sempre da evitare?

- proposta di un registro europeo dei pazienti FOP

Discussion on treatment and patient management issues:

- is treatment with anti-inflammatory drugs recommended also in quiescent phases?
- new treatment options

- are corrective interventions always to be avoided?

- proposals for a European registry of FOP patients

PROGRAMMA PROGRAM

VENERDI 25 MARZO 2011
Friday march 25, 2011

Giornata scientifica con ECM

9.00-9.15 Saluti autorita politiche
Welcome by Authorities

9.15 - 9.45 Domenica Taruscio Direttore Centro Nazionale Malattie Rare, Ist. Sup. Sanita Roma
“Attivita nazionale ed internazionale del Centro Nazionale Malattie Rare”
“National and international activity of the National Center Rare Diseases”

PROGRESSI DELLA RICERCA SUI MECCANISMI PATOGENETICI
DELLA FIBRODISPLASIA OSSIFICANTE PROGRESSIVA

PROGRESS OF RESEARCH ON PATHOGENIC MECHANISMS
OF FIBRODYSPLASIA OSSIFICANS PROGRESSIVA

9.45-10.25 Francesc Ventura - Universita di Barcellona, Spagna
“Signaling SMAD-dipendente e indipendente nella biologia
degli osteoblasti”
“Smad-dependent and independent signalling in osteoblast biology”

10.25-11.05 Petra Seemann - University of Berlin, Charite, Germany
“FOP e mutazione puntiforme in ACVR1: conseguenze
sul differenziamento cellulare”

“FOP and a point mutation in ACVR1: consequences
on cell differentiation”

11.05-11.20 Pausa Caffe / Coffee break

11.20-12.00 Jim Triffitt - University of Oxford, UK
“Mutazionidi ACVR1 in pazienti FOP in Inghilterra e loro conseguenze”
“UKFOP patient ACVR1 mutations and their consequences”

12.00-12.40 Roberto Ravazzolo - Renata Bocciardi - Universita di Genova, Italy
“Regolazione dell’espressione del gene ACVR1"”
“Regulation of ACVR1 gene expression”

12.45-14.00 Pausa Pranzo/Lunch

PROGENITORI MULTIPOTENTI CON POTENZIALE OSTEOGENICO
MULTIPOTENT PROGENITORS WITH OSTEOGENIC POTENTIAL

14.00-14.40 Paolo Bianco - Universita di Roma, Italy

“Progenitori dell’'osso e di altri tessuti di origine mesodermica in epoca
post natale”

“Postnatal progenitors of bone and other mesoderm-derived tissues”

14.40-15.20 Eileen Shore - University of Pennsylvania, School of Medicine, U.S.A.
“Cellule progenitrici dell'osso e della cartilagine nella FOP”
“Osteo/chrondro progenitor cellsin FOP”

ETEROPLASIA OSSEA PROGRESSIVA E DISORDINI ASSOCIATI
A MUTAZIONI DEL GENE GNAS
PROGRESSIVE OSSEOUS HETEROPLASIA AND DISORDERS ASSOCIATED
TO GNAS GENE MUTATIONS

15.20-15.35 Roberto Bufo - Presidente associazione IPOHA
“Eteroplasia Ossea Progressiva, aspetti clinici”
“Progressive Osseous Heteroplasia, clinical aspects”

15.35-16.15 Robert J. Pignolo - university of Pennsylvania, School of Medicine, U.S.A.
“Mutazioni inattivanti di GNAS e ossificazione eterotopica nella POH”
“Inactivating GNAS mutations and heterotopic ossification in POH"

16.15-16.30 Pausa Caffe/Coffee break

16.30-17.10 Giovanna Mantovani - Universita di Milano, Italy
“Mutazioni nel gene GNAS e ossificazioni eterotopiche”
“Mutations in the GNAS gene and heterotopic ossification”

17.10-17.50 Mara Riminucci - Universita di Roma, Italy

“Progenitori scheletrici e Displasia Fibrosa dell'osso”
“Skeletal progenitors and Fibrous Dysplasia of bone”

Ore 20.00 Incontro conviviale con dottori, soci e amici F.O.P.
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