
 

 

 
11 MARZO 2013 

 
 
10.00 – 13.30 Registrazione dei partecipanti e ritiro cuffie per traduzione simultanea 
 

  
14.15 – 15.30 SESSIONE PLENARIA (Sala 1000) – Ricercatori e rappresentanti delle 

Associazioni Amiche insieme  
 
 Apertura dei lavori 
 Lucia Monaco, Direttore Scientifico – Fondazione Telethon 
 

LECTURE – An introduction to the International Rare Diseases Research 

Consortium (IRDiRC)  
Irene Norstedt e Ruxandra Draghia-Akli - IRDiRC Interim Executive Committee e DG 
Research and Innovation, European Commission, Bruxelles, Belgio 

 
 
15.30 - 16.00    Coffee break 
 

 
16.00 -18.00 WORKSHOP 1 (Sala 300) - La ricerca farmacologica: prospettive per la cura 

delle malattie genetiche 
 
Moderatori: Fabrizio Seidita, Presidente Associazione Italiana Glicogenosi  

Francesca Sofia, Fondazione Telethon 
 

Intervento introduttivo di Michael Caplan, Yale University School of Medicine, 
Presidente del Consiglio d’Indirizzo Scientifico di Telethon  

 
La lunga strada della ricerca: il caso del rene policistico  
Alessandra Boletta – Associate Telethon Scientist, DIBIT San Raffaele, Milano 
 

Dallo studio dell’emofilia allo sviluppo di piccoli RNA terapeutici per le 
malattie genetiche 
Mirko Pinotti, Università di Ferrara  
 
Sviluppo informatico di agenti terapeutici: l’esempio della retinite 
pigmentosa 
Francesca Fanelli – Associate Telethon Scientist, Università di Modena e Reggio 

Emilia  
 
Prospettive della ricerca farmacologica sulle disabilità intellettive  
Patrizia D’Adamo – Associate Telethon Scientist, Università Vita-Salute San Raffaele 
Milano  

 
Discussione con la platea 

 
 

18.00 - 19.00 SESSIONE POSTER 1: Incontro con i Ricercatori 
 

 
19.00 - 20.00 Premio Nazionale Giornalistico  O.Ma.R. dedicato alle malattie e tumori rari 

 
 
20.00 – 21.00    Cocktail di benvenuto 

 
 
 
 



 

 

 
 

 

12 MARZO 2013 
 
 
8.30 - 11.00 WORKSHOP 2 (sala 300) - Costruire la piattaforma clinica per la 

sperimentazione di nuove terapie per le malattie genetiche 

 
Moderatori: Eloisa Arbustini, Università di Pavia - Policlinico San Matteo  

  Fabio Ciceri, Ospedale San Raffaele Milano  
 

Piattaforma di ricerca clinica per la terapia cellulare avanzata 
Fabio Ciceri, Ospedale San Raffaele, Milano 

 

Un registro dei pazienti al servizio dei pazienti: genetica, diagnosi e ricerca 
per la cura della distrofia facio-scapolo-omerale 
Rossella Tupler, Università di Modena e Reggio Emilia 

 

Prepararsi alla sperimentazione clinica: l’esperienza del network italiano per 
la malattia di Charcot Marie Tooth 
Davide Pareyson, Fondazione IRCCS Istituto Neurologico Carlo Besta  

 

Dalla genetica alla terapia: il trial clinico nella Sindrome di Marfan 
Eloisa Arbustini, Università di Pavia - IRCCS Fondazione Policlinico San Matteo   

  

Discussione con la platea  

 
Filo Diretto con i Pazienti 

Alessia Daturi, Fondazione Telethon 

 

 

11.00 – 11.30    Coffee break 

 

 
11.30 – 12.30  SESSIONE POSTER 2: Incontro con i Ricercatori 
 
 

12.30 – 13.00 Fotografia dei partecipanti al Congresso 
 

13.00 – 14.00    Pranzo 
 

14.30 Partenza navetta per Verona aeroporto e stazione FS  
 


