


Presentazione

La sindrome di Wiliams-Beuren & una
malattia genetica rara (frequenza circa 1:15-
20.000), " caratterizzata da peculiari tratti
somatici associati a problematiche
cardiovascolari e inerenti ~allo ~ sviluppo
motorio, cognitivo e linguistico che evolvono
negli anni e che condizionano 'ntera vita del
paziente.

Lo sviluppo della malattia richiede quindi un
monitoraggio ~ clinico,  strumentale e
Iaboratoristico regolare e costante nel tempo,
che impegna vari specialisti ospedalieri i
stretta collaborazione con il medico/pediatra
di base e le strutture soco-sanitarie
territoriali. Importante in questo contesto & i
supporto sociale, psicologico e di rete per le
famiglie, che spesso presentano  crescenti
difficolta soprattutto per quanto  riguarda
I'aspetto assistenziale.

Scopo principale del convegno & quindi
delineare un percorso ciinico_riabilitativo e
psicologico che favorisca la costruzione di una
rete in grado di orientare le famigle rispetto
ai bisogni clinici ed assistenziali della persona
affetta da Sindrome di Williams.

Attivita di laboratorio e spettacolo a cura di

Cooperativa ‘M
Damatra 12€
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Programma

8:45 Registrazione
9:00 Saluti Autoritd

9:15 Presentazione - Bruno Bembi

‘Sessione del mattino: moderatore Bruno Bembi

9:30 Sindrome di Williams: caratteristiche cliniche e
genetiche - Bruno Dallapiccola

9:50 Sindrome di  Williams: ~caratteristiche
comportamentali ed emozionali - Chiara Gagliardi

10:10 Comunicazione - della_diagnosi: il vissuto
dell'esperto e della famiglia - Silia Maitz

10:30 Discussione
10:50 Coffee break

11:10 Tavola rotondas- Percorsi di cura e approccio
multidisciplinare - Giovanni Cenisi, — Silvana
Cremasch, Bruno Dallapiccola, Rosalia Da_Riol,
Gristina Mrtinj, Cristina Toscano, Bruno Bembi

12:30 Pranzo

Sessione del pomeriggio: moderatrice Rosalia Da Riol
14:00 La tutela giuridica el sogdetti "debol” - Anna
Fasan

14:30 11 progetto di integrazione lavorativa: linee.
teoriche e presentazione di Un caso - Daniela Merlo,
Valentina Comelli

15:00 Riconoscimi Autonomo. Quale  autonomia
abitativa possibile per le persone disabill intellettive -
Daniele Ferraresso

15:40 Percorsi di’ autonomia nella vita adulta:
progettualta e SPerISaSEoRy aes gt
Nicoletta Codutts

16:10 Discussione e domande
16:30 Test valutazione ECM e chiusura lavori

Relatol

Bruno Bembi, Direttore, Centro di Coordinamento
Regionale per le Malattie Rare FVG

Bruno Dallapiccola, Direttore Scientifico, Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu, IRCCS, Roma

Chiara Gagliardi, Neuropsichiatria infantile, IRCCS
E. Medea, Bosisio Parini (LC)

Silvia Maitz, Amb. di Genetica, Clinica Pediatrica,
Fondazione MBBM, A.O. S. Gerardo, Monza
Giovanni Cenisi, Associazione Italiana Sindrome di
Williams Triveneto - ONLUS

Silvana Cremaschi, Neuropsichiatra Infantile, ASS4
"Medo Friuii"; Udine

Rosalia Da Riol, Pediatra, Centro di Coordinamento
Regionale per le Malattie Rare FVG
Crfgipalartl Pedgge, Oupedse Sorta Mara
deg\l Angeli, Pordent

'oscano, Pediatra di Famiglia, ASS6 "Friuli
Occmemle" Cordenons (PN)

Anna Fasan, Giudice civile e Giudice tutelare presso
il Tribunale di Udine

Daniela Merlo,  Psicoterapeuts, ~Responsabile
Servizio Integrazione Lavorativa del Consorzio
Assistenza Medico Psicopedagogica, Cervignano (UD)
Valentina Comelli, Psicologa, Operatrice della
Mediazione del Servizio Integrazione Lavorativa,

ine

Daniele Ferraresso, Educatore, Cooperativa sociale
"Il granello", San Vito al Tagliamento (PN)

Marina Mansutti, Assistente Sociale, Coordinatrice
Area Adulti e Dwsabmla, Ambito Socio — Assistenziale
di Tarcento (UD)

Nicoletta Codutti, Psicologa, Psicoterapeuta SOS
Area Materno Infantlle e dellEtd Evolutiva e
Disabllits, ASS4 "Medio Friul", Tarcento (UD)
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