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ADRENOLEUCODISTROFIA E ADRENOMIELONEUROPATIA: dalla diagnosi precoce al trattamentoe gestione multidisciplinare

%*

RAZIONALE

L’adrenoleucodistrofia € una grave malattia genetica rara, che colpisce
principalmente il sistema nervoso e le ghiandole surrenali. Si manifesta con
diverse forme cliniche, con eta d’insorgenza e severita di decorso molto di-
verse: forma cerebrale infantile, Adrenomieloneuropatia e la Sindrome di
Addison isolata.

Negli ultimi anni lo scenario di management e di cura per i pazienti e le loro
famiglie si & notevolmente ampliato grazie alla possibilita di effettuare dia-
gnosi precoce con I'applicazione dello screening neonatale e alla disponibili-
ta di nuovi trattamenti promettenti.

Scopo del Convegno é fornire una panoramica esaustiva sugli aspetti dia-
gnostici, terapeutici, nutrizionali e di ricerca di questa patologia che coin-
volge specialisti dell’eta pediatrica e dell’eta adulta, grazie agli interventi di
relatori sia nazionali che internazionali appartenenti alle diverse discipline
che ruotano intorno alle numerose problematiche della malattia (neuropsi-
chiatra infantile, neurologo, pediatra, genetista, endocrinologo, oncoemato-
logo, medico nutrizionista).

I Convegno rappresenta un’opportunita di aggiornamento significativa, ed &
rivolto a medici e specialisti di queste aree che desiderano ampliare le pro-
prie conoscenze su una malattia estremamente complessa.
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Registrazione partecipanti

9.15
Introduzione - G. Lauria Pinter,
|. Moroni, E. Salsano

SESSIONE 1

INQUADRAMENTO DIAGNOSTICO
E GESTIONE MULTIDISCIPLINARE
Moderatori: A. Burlina, C. Gellera

9.30
Adrenoleucodistrofia nell’eta pe-
diatrica - I. Moroni

10.00

Diagnosi differenziali cliniche e ra-
diologiche in eta pediatrica

E. Bertini

10.30

Adrenoleucodistrofia e adrenomie-
loneuropatia nell’eta adulta

C. Benzoni

1.00
Coffee break

11.30

Aspetti clinici e di management
della Sindrome di Addison e delle
carriers — M. Cappa

12.00

Aspetti Nutrizionali nell’ Adrenoleu-
codistrofia in eta pediatrica e adul-
ta - M.R. Spreghini

12.30
Discussione

13.00
Light lunch

SESSIONE 2

GOLD STANDARD DI CURA E TE-
RAPIE INNOVATIVE
Moderatori: M. Melone, I. Moroni

14.00

Update sui meccanismi patogene-
tici e biomarcatori di predizione per
CALD - S. Kemp

14.30

Trapianto allogenico e autologo
della forma di Adrenoleucodistrofia
cerebrale infantile - S. Bonanomi

15.00
Trial update nell’ Adrenoleucodi-
strofia in eta infantile - C. Sevin

15.30
Screening neonatale in Italia: stato
dell’arte ed esperienza in Regione

Lombardia - D. Tonduti

16.00
Casi clinici complessi
A. Ardissone, E. Salsano

16.30

Il punto di vista dei pazienti: la voce
dell’Associazione ltaliana ALD e
dell’Associazione ELA

V. Fasano, A. Longhi

17.00

Le malattie rare in ltalia: 'esperien-
za del Centro di Coordinamento
Regione Lombardia - E. Daina

17.30
Discussione e chiusura lavori e
questionario ECM




