SEGRETERIA ORGANIZZATIVA

Progetto Associazione Sindrome di Poland

c/o Famiglia Naticchi  
Via C. Benettini 4/1

16143 Genova

tel +39 010 515057

E-mail sindromepoland@hotmail.com 
Sito web: http://communities.msn.it/SindromediPoland


Come raggiungere il Convegno 
”La città dei bambini”

Aeroporto: 
Genova "Cristoforo Colombo" Km 7 (circa 15 minuti di taxi) 
Stazioni
Genova P.Principe a Km 1 (Autobus n. 1-7-8 per P.zza Caricamento oppure10-15 minuti a piedi)
Genova Brignole km 2 (Autobus n. 12 - 15 per P.zza Caricamento)
Autostrade:
Genova Ovest KM 2 (A7-A10-A12-A26)
All'uscita del casello immissione sulla sopraelevata e uscita al primo svincolo proseguire superando l'ingresso pedonale del Porto Antico e quindi immettersi nel viale di accesso all'Area del Porto Antico situato tra il Mercato del Pesce e la caserma della Guardia di Finanza. 
Porto:
 Porto di Genova Km 1 (pochi minuti a piedi)
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	Progetto Associazione Sindrome di Poland*


CONVEGNO

Genova, “La città dei bambini” 
 Area Porto Antico 
11 ottobre 2003
Con il patrocinio di:
· Fondazione Gerolamo Gaslini – Genova

· Istituto Giannina Gaslini – Genova
· Centro di Informazioni per le Malattie Rare, Istituto Mario Negri-   Ranica (BG)
· CEMP - Centro di Educazione Matrimoniale e Pre-matrimoniale - Genova



*Cosa è la Sindrome di Poland

La sindrome di Poland rientra tra le malattie rare, e colpisce mediamente una persona ogni 20-30.000, con un’incidenza doppia nei maschi. Fu diagnosticata nel 1841 per la prima volta dal medico inglese Alfred Poland che ne osservò le malformazioni caratteristiche su un cadavere. Questa patologia, infatti, si caratterizza per delle anomalie che colpiscono i muscoli del torace o dell’arto superiore unilateralmente, generalmente quella destra. La sindrome produce malformazioni più o meno gravi: in alcuni casi sono interessati i muscoli del gran pettorale, che possono anche mancare del tutto, in altri sono colpite le costole, oppure si possono avere difetti al torace, la fusione delle dita e anche problemi cardiaci, con il posizionamento del cuore a destra. Le persone colpite da questa malattia hanno uno sviluppo normale sia sotto il profilo fisico sia sotto quello psicologico, se si escludono le difficoltà di convivenza e di accettazione. Ancora oggi, non si sa quale sia la causa della sindrome di Poland, e in particolare se possa essere considerata una malattia di tipo genetico.. Un’ipotesi alternativa attribuisce l’origine dalla patologia alla mancata attivazione di un insieme di proteine durante le prime fasi di sviluppo dell’embrione. Altri studiosi ipotizzano un meccanismo comune con la sindrome di Moebius, patologia legata a un non adeguato afflusso sanguigno durante lo sviluppo fetale.

Perché l’Associazione?
L'associazione dei familiari e delle persone affette dalla Sindrome di Poland nasce allo scopo di collegare chi è colpito da questa patologia, per fornire un aiuto concreto soprattutto sotto il profilo dell’informazione e dello scambio di esperienze. In molti casi, infatti, proprio a causa della rarità della patologia, le famiglie non ricevono il supporto, anche psicologico, necessario ad affrontare al meglio la situazione.. Da due anni è attivo un sito Internet, raggiungibile all'indirizzo http://communities.msn.it/SindromediPoland, per riunire le persone interessate a raccogliere informazioni al riguardo. 



PROGRAMMA DELLA GIORNATA


Mattina 

09,30 -10,00
Registrazione dei partecipanti

10,00-13,00

“Saluti delle autorità ed inizio lavori”

· Ing. Bruno  Musso 
(Vice Presidente Fondazione Gerolamo Gaslini)

· Dr Ugo Serra (Presidente Istituto Giannina Gaslini) 
· Prof. Lorenzo Moretta 
(Direttore Scientifico dell'Istituto Giannina Gaslini)

· Dr. Alberto Ferrando 
(Presidente della Società Italiana di Pediatra ligure)

“Inquadramento genetico della SdP”. 
Dr.ssa Margherita Lerone (centro genetico Istituto Giannina Gaslini) 


”Quadro clinico e possibilità attuali di chirurgia correttiva toracica. 
Prof. Vincenzo Jasonni (primario di chirurgia Istituto Giannina Gaslini)

”Problematiche della chirurgia della mano”.
Dr. Filippo M. Sénès (Prima Unità di Ortopedia Istituto Giannina Gaslini)
”Supporto Psicologico alla famiglia e all’individuo affetto dalla SdP”
Dr.ssa Lucia  Spada (psicologo del CEMP– Centro di Educazione Matrimoniale e Pre-matrimoniale - Genova) 

Dibattito

Fine del convegno scientifico





Pausa pranzo 13,00 -14,30

Pomeriggio 14,30-17,00

”Presentazione e discussione dello statuto e delle attività della dell’Associazione Italiana Sindrome di Poland”
Famiglia Naticchi (promotori dell’incontro)

Delibera di costituzione della Associazione Italiana Sindrome di Poland con il supporto dei consulenti del Celivo.

Chiusura della giornata. 
Primo incontro persone affette dalla Sindrome di Poland* (SdP) e loro familiari








