


Venerdi 4 aprile 2008

Presiede la seduta il Prof. Giovanni Neri (ltalia)

8:15

Accoglienza

Genetica e salute / Adeguamento dell’insegnamento

8:35

8:45

9:00

9:50

10:20

10:35
11:00

12:10

12:40

13:00

13:30

Chi ? Perché ? La carta
Michele De Nuccio et Laura Arrigoni (& José Guzman (Spagna)

Presentazione della Conferenza
Prof- Giovanni Neri

Genetica: Aggiornamnti sugli strumenti molecolari e sulle strate-

gie diagnostiche nei ritardi mentali di origine genetica
Prof. Vincent Desportes & Prof. Jamel Chelly (Belgio)

Prove molecolari per la Sindrome X Fragile: un contributo alla
metodologia diagnostica
Prof. Nicola Migone (ltalia)

Incidenza e conseguenze genetiche
Infradiagnosi della Sindrome X Fragile
Dr Isabel Fernandez Carnavajal (Spagna)

Pausa

Il processo di integrazione scolastica

1. 1l quadro di riferimento istituzionale (20")
Avwv. Salvatore Nocera (italia)

2. Il punto di vista del Pedagogista Speciale (20")
Prof. Francesco Canevaro (ltalia)

3. Il punto di vista del Dirigente Scolastico (15)
Prof. Pietro Paolo Angelini (ltalia)

4. 1l punto di vista del docente curriculare (15)
Prof. Mimma Prattico (ltalia)

Le novita sulla FXTAS
Dr.Montserrat Mila Recanses (Spagna)

Genetica: Lausanne, Lyon, Roma e Zaragosa: una sperimenta
zione multicentrica europea. Una “nuova era” per I'x fragile?
Dr. Sebastian Jacquemont & Prof. Vincent Desportes (Svizzera
& Francia)

| farmaci collegati con la Sindrome

- Utilizo dei farmaci non approvati in eta pediatrica. Programma
di consenso della Comunita europea

- Informazioni e novita sulla Sindrome X Fragile

- Altro

Prof. Maria Giulia Torrioli (Italia

Pausa Pranzo

EFamiglia / Sanita / Integrazione

14:30

14:50

Domande e Risposte
Prof. Giovanni Neri - Prof Kim Cornish (Canada)

Presentazione dei Poster
Prof. Maria Teresa Ferrando, membro X Fragile Europa
Prof Kim Cornish

15:15 La diagnisi in Europa

“Siamo tutti uguali davanti alla diagnosi?”
Prof. Cristina Verellen (Belgio)

15:45 Fratelli e Sorelle

Essere fratelli e sorelle di una persona con Handicap da diritto di
partecipazione alla vita di famiglia? Iniziativa di un Gruppo

Jennifer Comper (Belgio)

16:05 Familiari con Fratello FraX

Dr. Anna Ariglioni (Italia)
16:25 Gruppo “Genitori e Parenti”
Il lavoro con le Famiglie
Dr. Eduardo Bignani Perez (Spagna)

16:55 Domande e Risposte

Prof. Giovanni Neri - Prof Kim Cornish (Canada)
17:30 La parola alle famiglie sui temi della giornata
Michele De Nuccio - Rosalin Merlo (Svizzera)
18:15 Cocktail. Visita dell’Area Poster

Comitato Scientidico X Fragile Europa
Sabato 5 aprile 2008
Presiede la seduta la Dr. Francesca Forzano (ltalia)

8:30 Presentazione della 2° giornata
Michele De Nuccio

8:35 Relazione Genitori Addetti ai lavori
Qualche testimonianza di genitori e addetti ai lavori
1. Il lungo cammino della diagnosi: cosa si aspettano le famiglie
dagli addetti ai lavori? (15’)
Rosalin Merlo
2. Programma di autonomia ed esperienza di una famiglia
"Toccata” dalla Sindrome (55’)
Luis Soriano (Spagna) Natividad Garcia Padilla (Madre)
Javier Garcia Garcia
9:45 Accompagnamento psicologico di giovani donne premutate o
mutate
Dr Cristin deDie & Ingrid Krapels (Paessi Bassi)

10:20 Domande e Risposte
Dr. Francesca Forzano (italia)- Prof Kim Cornish (Canada)
10:45 Pausa
11:00 L’evoluzione dei disturbi dell'attenzione
Sviluppo dei problemi di attenzione di persone affette dalla sin-
drome X Fragile in varie eta
Prof Kim Cornish (Canada)
12:05 Esperienze di lavoro

L'impiego accompagnato
Presentazione di un dossier SAT
Joelle Barriere - Genieveve Mace (Francia)

12:25

13:20

13:30

La cultura della possibilita

Autonomie e tempo libero

Cantiere Aperto”

Una importante esperienza di un gruppo di giovani X Fragile
Donatella Bertelli & Luigina Montresor (Italia)

Domande e Risposte
Dr. Francesca Forzano (italia)- Prof Kim Cornish (Canada)

Pausa Pranzo

Educazione / Famiglia / Integrazione

14:30

15:15

16:15

17:15

17:30

18:30

Presentazione dei Poster
Prof. Maria Teresa Ferrando, membro X Fragile Europa
Prof Kim Cornish

“Come voi io voglio vivere da solo”
Qualche esperienza concreta
Prof. Ghislain Magerotte (Belgio)

X Fragile sotto il sole del Brasile ) o )
Le aspettative e le difficolta dei genitori e degli addetti ai lavori,
alcuni direttamente coinvolti

Dr. Ruth Rissin (Brasile)

Domande e Risposte
Dr. Francesca Forzano (italia)- Prof Kim Cornish (Canada)

La parola alle famiglie sui temi della giornata
Michele De Nuccio - Rosalin Merlo (Svizzera)

Cocktail. Visita dell’Area Poster
Comitato Scientidico X Fragile Europa

Torino Incontra

Per ulteriori informazioni
Associazione ltaliana Sindrome X Fragile Onlus
Tel. / Fax 02 47717104 - Cell. 347 2701084

Recapito postale:
Casella Postale 111 - 21013 Gallarate (VA)

www.xfragile.net - info@xfragile.net





