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	VIII Convegno Nazionale della Associazione Italiana Sindrome X-Fragile Onlus
LA FAMIGLIA DI RAGAZZI SPECIALI
Una vita da vivere insieme
Assisi 15 – 16 - 17 Aprile 2005 
Domus Pacis - Piazza Porziuncola 1 - Santa Maria degli Angeli

Programma

VENERDÌ 15 APRILE

Cosa c’è di nuovo nella Sindrome X Fragile
Moderatore Barbara Garlaschelli
14.00 - 14.45 Accoglienza e registrazione partecipanti
14.45 - 15.00 Apertura dei lavori
15.00 - 15.30 Sindrome X Fragile: un aggiornamento clinico molecolare (Giovanni Neri, Università Cattolica del Sacro Cuore, Roma)
15.30 - 16.00 Regolazione epigenetica e riattivazione in vitro del gene FMR1 (Pietro Chiurazzi, Università Cattolica del Sacro Cuore, Roma)
16.00 - 16.30 Aggiornamenti molecolari e cellulari sulle due sindromi associate al gene FMR1 (Francesca Zalfa, Università “Tor Vergata”, Roma)
16.30 - 17.00 Studio dei meccanismi molecolari alla base della Sindrome X Fragile (Claudia Bagni, Università “Tor Vergata”, Roma)
17.00 - 17.30 Fenotipi associati alla premutazione della Sindrome X Fragile. Aggiornamenti sul progetto multicentrico (Franca Dagna Bricarelli, Ospedale Galliera, Genova)
17.30 - 18.00 ICF - classificazione internazionale del funzionamento. Costruire un percorso insieme (Elena Malaguti, Università degli Studi, Bologna)
Cena
20.30 Sirena - Spettacolo per tutti

SABATO 16 APRILE

Diamo voce alla famiglia
Moderatore Giovanni Neri
8.45 - 9.00 Introduzione
9.00 - 9.40 Una diagnosi può cambiare il percorso di una famiglia? (Elena Malaguti, Università degli Studi, Bologna)
9.40 - 10.30 Pedagogia dei genitori (Prof. Riziero Zucchi, Università degli Studi, Torino)
Valorizzare i percorsi delle famiglie (Augusta Moletto, Comitato per l’Integrazione Scolastica, Torino)
10.30 - 11.00 Fratelli e sorelle non affetti (Gruppo Siblings)
Una parte importante della famiglia (Associazione X Fragile Europa)
11.00 - 11.30 Un corpo una famiglia un mondo (Barbara Garlaschelli, scrittrice)
11.30 - 12.00 Un posto per tutti... fra gli altri (Anna Contardi, coordinatrice Associazione Italiana Persone Down)
12.00 - 12.30 Diritto di cittadinanza (Claudio Imprudente, Centro Documentazione Handicap, Bologna)
12.30 - 13.00 Dibattito 
Pausa pranzo

Uno spazio nel quale confrontarsi...
14.30 ... per noi genitori... per noi fratelli e sorelle
16.00 Uno spazio per noi, tutti insieme
16.30 Uno spazio... per il sociale: esperienze a confronto
16.30 - 17.00 Anche al di fuori delle istituzioni (Cooperativa La Rete, Trento)
Sociale è possibile (Associazione Diver-time, Valpolcevera Ge)
18.00 Chiusura lavori
Cena
20.30 Serata di animazione per tutti

DOMENICA 17 APRILE
9.30 Assemblea dei soci

PER INFORMAZIONI
Michele De Nuccio: tel. 0331 776392 (ore serali), cell. 349 5400002
Donatella Bertelli: tel. 0367 368578
Luigina Galler: tel. 0471 250650
Alessandra Airoldi (segreteria): tel. 02 47717104 (dalle 17 alle 22, fax e segreteria telefonica sempre in funzione), cell. 347 2701084

	
	
	


