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La Sclerosi Tuberosa é una malattia rara, genetica

e multisistemica, che pud colpire diversi organi come
cervello, cuore, polmoni, cute o reni, e quindi
comportare molteplici e differenti problematiche
mediche, psicologiche e sociali.

E necessaria una gestione multidisciplinare

e una collaborazione tra i vari professionisti dell’eta
evolutiva e anche dell’adulto nella fase di transizione.
Le problematiche neurologiche, neuropsichiatriche

e cutanee sono molto rilevanti e hanno un forte
impatto sulla qualita della visita dei soggetti affetti
dalla Sclerosi Tuberosa.

Il convegno attraverso la sensibilizzazione

e l'informazione, intende promuovere un collegamento
tra 'equipe multidisciplinare, le reti dei servizi
territoriali e le famiglie per affrontare,

con le conoscenze e gli approcci terapeutici

pit moderni, le problematiche neurologiche,
neuropsichiatriche e cutanee della patologia.

| soggetti affetti da Sclerosi Tuberosa e i loro familiari
saranno, inoltre, informati sui propri diritti,

sulle opportunita in Regione e piu in generale su
quanto utile al miglioramento della qualita di vita.

Ci sara infine la possibilita di un confronto

tra i professionisti e I'associazione A.S.T. onlus

che supporta le famiglie e rappresenta un punto

di riferimento essenziale per malati e familiari.

PROGRAMMA:
ore 13.00 Registrazione dei partecipanti

ore 13.15 Saluti ed introduzione
Prof. G. Perilongo

Moderatori:
Prof. PA. Battistella, Prof.ssa A.M. Laverda

ore 13.30 - 13.50

La Sclerosi tuberosa: una malattia complessa
Dott. S. Sartori

ore 13.50 - 14.10
Update in genetica della TSC
Prof.ssa A. Murgia

ore 14.10 - 14.40
Gli inibitori di mTOR
Dott.ssa A.Vignoli, Dott.ssa F. La Briola

ore 14.40 - 15.00 discussione

ore 15.00 - 15.30
Il punto di vista delle famiglie
Sig.ra Francesca Macari presidente AST Onlus

ore 15.30 - 15.45 pausa
Moderatori: Prof.ssa P. Drigo, Dott. P. Miottello

ore 15.45 - 16.15

| disordini neuropsichiatrici associati alla Sclerosi
tuberosa

Dott.ssa I.Toldo

ore 16.25 - 16.45

Approccio multi-metodo e multi-informant alla psi-
copatologia associata alla TSC

Dott.ssa M. Gatta - Dott.ssa M. Miscioscia

ore 16.45-17.15
Novita in tema di Neuroimaging
Prof. R. Manara

ore 17.15 - 17.30 discussione

ore 17.30 - 17.50

Il coinvolgimento cutaneo nella Sclerosi tuberosa:
quali strategie terapeutiche?
Prof.ssa A. Belloni

ore 17.50 - 18.10

Trattamento chirurgico dell’epilessia
Dott.ssa C. Luisi

ore 18.10 - 18.30

Malattie rare in Veneto: normative e risorse
Prof.ssa P. Facchin, Dott.ssa M. Mazzucato

ore 18.30 - 18.45 discussione e conclusioni

ore 18.45 - 19.00 consegna e compilazione
dei questionari ECM



