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PROGRAMMA DELLA MATTINATA

09.15-09.30 Saluto e presentazione Prof. A. Biondi
Dr. A. Silicorni
Sig.ra C. Gasparet

Cos’e la RTS: clinica, genetica e follow-up internistico

09.30-09.50   Inquadramento diagnostico
Dr.ssa D. Milani

09.50-10.10 Caratterizzazione genetica

Dr.ssa C. Gervasini

10.10-10.30 Quali controlli per quali 

complicanze mediche? Dr. A. Silicorni

10.30-11.00   Dibattito 

11.00-11-30  Coffee Break

Problemi di sviluppo e tutele sociali

11.30-12.00 Caratteristiche dello sviluppoe

follow-up NPI
Dr.ssa P. Ajmone

PROGRAMMA DEL POMERIGGIO

12.00–12.20 Tutele sociale per la famiglia di

un bambino con malattia rara

Dr.ssa A. Ravelli

12.20-13.00   Domande  

13.00-14.30   Pausa Pranzo

La Vita di tutti i giorni e gli obiettivi di una “piccola

Associazione

14.30-15.30  Essere genitore di un bambino

con Rubistein-Taybi: intervista a      

Sig.ra J. Russel

15.30-16.00  Rappresentanti di associazioni 

similari a RTS a carattere nazionale 

16.00-17.00  Approvazione bilancio 2010 associati

obiettivi e progetti dell’associazione RTS

Sig.ra C. Gasparet

17.00-18.00  Dibattito e conclusioni 


