RAZIONALE Rene
Da quest’anno AIRP si occupa anche di ARPKD (Autosomal recessive polycystic kidney disease), la Ralizisticn recesaive
forma recessiva e rara di PKD. Ecco, quindi, questo importantissimo appuntamento, fortemente ARPKDchiama
voluto da AIRP per rispondere a un’esigenza molto sentita: il primo incontro nazionale con le AIRPrisponde
famiglie di bambini affetti da rene policistico autosomico recessivo, (ARPKD) una malattia “rara” e e —
per la quale é relativamente difficile reperire le informazioni che i genitori vorrebbero conoscere in Rom:‘f‘:"‘:;‘:’:"’;:"“
modo approfondito. Lo scopo di questo incontro & quello di informare i Pazienti sulla gestione

della malattia e gli stili di vita da seguire e aggiornare la Comunita Scientifica sulle pil recenti
evidenze in tema di rene policistico autosomico recessivo. Saranno toccati diversi aspetti di questa
malattia; la genetica, le prospettive di ricerca, I"approccio clinico, dalla diagnosi al trapianto,
cercando di affrontare questi emi in modo accurato e scientifico, ma comprensibile per tutti. Ci
auguriamo che questo Simposio, possa dare spazio principalmente alle famiglie, ascoltando la loro ° °
voce fatta di dubbi, preoccupazioni, speranze, e ai loro medici e pediatri di famiglia, allo scopo di ARPKD Ch Iama AI RP rlsponde
stabilire una rete che faciliti il compito dei genitori, talvolta veramente arduo, e crei una rete di ’

protezione solida intorno a questi piccoli pazienti.
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9.00 - 10.00 Registrazione dei partecipanti

10.00 - 10.10 Saluto e introduzione

10.10 — 10.20 Saluto delle autorita G. Profiti
B. Dallapiccola

M. Raponi
L. Sternfeld Pavia

L. Massela, F. Scolari

10.20 - 10.30 ARPKD chiama, AIRP risponde: saluto del presidente
AIRP e apertura dei lavori

1° Sessione GENETICA E BIOCHIMICA: INQUADRAMENTO DIAGNOSTICO
Moderatori: F. Emma, A. Bolletta

10.30 - 10.40 La genetica del Rene Policistico Autosomico S. Melchionda
Recessivo
(ARPKD - Autosomal recessive polycystic kidney
disease)
10.40 - 10.50 ARPKD e ADPKD: Diagnostica mediante G. Savoldi
sequenziamento Sanger o mediante I'impiego di
Next Generation Sequencing (NGS)?
10.50 - 11.00 ADPKD e ARPKD: il punto di vista del genetista C. lzzi
clinico in epoca prenatale.
11.00 - 11.20 Presentazione del progetto di ricerca AIRP A. Bolletta
Identificazione di disfunzioni metaboliche nel rene
policistico: nuove opportunita terapeutiche. A che
punto siamo arrivati con la ricerca?
11.20 - 11.40 Discussione
2° Sessione ASPETTI CLINI IN ARPKD
Moderatori: G. Montini, F. Scolari
11.40 — 12.00 Manifestazioni renali in corso di ARPKD L. Massella
12.00 - 12.20 Manifestazioni epatiche in corso di ARPKD A. Pietrobattista
12.20 - 12.40 Ipertensione arteriosa: diagnosi , trattamento e M. Chinali

interessamento cardiaco
12.40 - 13.00 Discussione
13.00 - 14.00 Snack Lunch
3° Sessione DIALISI E TRAPIANTO IN ARPKD
Moderatori: S. Picca, G. Torre
14.00 - 14.20 Emodialisi e dialisi peritoneale A. Edefonti
14.20 - 14.40 Trapianto singolo e combinato rene-fegato M. Candusso
14.40 - 15.00 Discussione
4° Sessione LA PAROLA Al PAZIENTI
15.00 - 16.00 Tavola Rotonda aperta ai Pazienti e alle loro
Famiglie.

. .. .. Tutti i relatori
Domande e risposte tra Pazienti e Medici. uttiirefato



