V Incontro Associazione ltaliana

Sindrome di Poland

CONVEGNO
COMUNICARE LA RARITA:
“Sindrome di Poland questa

sconosciuta”

3 Novembre 2007

Hotel Croce di Malta - Montecatini Terme (PT)
Responsabile Scientifico Prof. Vincenzo Jasonni

RARITA?

No, grazie.
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Centro di Informazioni per le

: Malattie Rare
Fondazione Istituto Giannina Gaslini Istituto Mario Negri,

Gerolamo Gaslini Ranica (BG)

orphanet

Dalle 9,00-12,30
CONVEGNO “COMUNICARE LA RARITA”

Responsabile Scientifico Prof. V. Jasonni

Direttore U.O. di Chirurgia- Istituto Giannina Gaslini-Genova)

SALUTI E APERTURA LAVORI
Prof. Vincenzo Jasonni (Direttore U.O. U.O Chirurgia Pediatrica Istituto Giannina Gaslini — Genova,
Presidente Comitato Tecnico Scientifico AISP) e Dr.ssa Eva Pesaro (Presidente AISP)
Benvenuto del Sindaco di Montecatini Terme, Dr. Ettore Severi

LA COMUNICAZIONE MEDICA
Moderatore Dr.ssa Johann Rossi Mason
Giornalista Medico Scientifico de “La Repubblica”

Caratterizzazione fenotipica della sindrome di Poland: risultati preliminari
Dr .ssa Maria Grazia Calevo (Servizio di Epidemiologia e Statistica Istituto Giannina Gaslini — Genova)
Dr .ssa Anna Buluggiu e Dr. Michele Torre (U.O Chirurgia Pediatrica Istituto Giannina Gaslini —
Genova)
Aspetti Genetici della Sindrome di Poland, le tesi piu accreditate
Dr Sebastiano Bianca (Dipartimento Materno Infantile Centro di Consulenza Genetica e di Teratologia
della Riproduzione — Catania)
Dr.ssa Anwar Baban (U.O. di Genetica Molecolare e Citogenetica Istituto Giannina Gaslini — Genova)
Tecniche diagnostiche ecografiche nella Sindrome di Poland
Dr.ssa Maura Valle (U.O. di Radiologia Istituto Giannina Gaslini — Genova)
Interventi e tecniche correttive della Sindrome di Poland
Prof. Vincenzo Jasonni (Direttore U.O. di Chirurgia Istituto Giannina Gaslini - Genova)
Prof. Filippo Maria Séneés, Dr. Nunzio Catena (U.O Ortopedia e Traumatologia Istituto Giannina
Gaslini- Genova)
Prof. Mario Igor Rossello (Direttore U.O Centro Regionale di Chirurgia Mano - Savona)
Dr. Gian Luca Gatti (U. O. Complessa di Chirurgia Plastica - Pisa)

LA COMUNICAZIONE NELLA RELAZIONE D’AIUTO
L’esperienza delle nostre famiglie
Dr.ssa Daniela Zarri (U.O. Emato - Oncologica Pediatrica, IRCCS G. Gaslini- Genova)
Dr.ssa Lucia Spada (CEMP Centro di Educazione Matrimoniale e Pre-matrimoniale - Genova)
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10,15-10,30 Coffee Break

IL GAP COMUNICATIVO
Moderatore Dr.ssa Alessandra Muschella
Psicologa e Giornalista de “La tecnica della scuola”

Comunicare nelle malattie rare: I’esperienza della Federazione UNIAMO”
Renza Barbon Galluppi - Presidente UNIAMO FIMR
Comunicare I’Esperienza dell’associazione CRESCI
Dr Amnon Cohen (Direttore U.O. Pediatria dell'Ospedale San Paolo di Savona e Consulente Medico
dell’Associazione "Cresci")
Progetto B.1.P.P. — Bambini di Impegno Professionale Particolare.
Dr.ssa Ambrogina Pirola— (APeG -Associazione Pediatri in Gruppo)
Comunicare bene per curare meglio: si puo imparare?
Dr. Sergio Ardis (Direzione Sanitaria Ospedale di Lucca)
Il Progetto Comunicazione “SdP questa sconosciuta” promosso dai referenti AISP
Dr.ssa Eva Pesaro (Presidente AISP)
Comunicare per crescere: presentazione della metodologia didattica AISP
Dr.ssa Alessandra Grasso (Consigliere AISP, membro delegazione FERPI Liguria)
Comunicare ai nostri figli:
Dr.ssa Patrizia Baldrighi (Centro Pedagogico L'EMILE Genova Pedagogista)
Tutela legale del soggetto portatore di SdP
Avv. Sonia Franzese — Consulente Legale - Roma

12.30 Chiusura dei Lavori

Per informazioni www.sindromedipoland.org
E-mail: convegno2007@sindromedipoland.org
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