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Prader Willi

Cos’e la PWS Federazione Aiutaci Blog Contatti

Il nuovo resoconto sulle Raccomandazioni Cliniche della PWS & cisponibile al download dal
seguente link (versione 2016).

Un ringraziamento particolare va al Comitato Scientifico per l'eccellente lavoro, insieme a tutte le
persone che hanno contribuito dandoe la possibilita di redigere la seconda versione per I'anno
2016.

http://www.praderwillicampania.it/
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Presentation Notes
Vi riporto il sito della Federazione Nazionale a cui potete collegarvi con informazioni e ultime raccomandazioni cliniche sulla PWS. 

http://www.praderwilli.it/
http://www.praderwillicampania.it/
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Presentation Notes
L’altro indirizzo riguarda il sito inglese della fondazione PWS che contiene informazioni più dettagliate per i genitori per cui si potrebbe prendere spunto per integrare materiale divulgativo (libro, rivista, video, etc) in italiano sul sito della federazione. 
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PERCORSO DIAGNOSTICO TERAPEUTICO ASSISTENZIALE
PER LA SINDROME DI PRADER-WILLI

Gruppo di Studio della SIEDP sulle “Obesita Genetiche”
Coordinatore: Antonino Crino

Componenti del Gruppo di Lavoro del PDTA:
Antonino Crino, Luigt Gargantini, Graziano Grugni, Maria Rosaria Licenziati, Sara Osimani

Componenti del Gruppo di Studio:

Elena Bigi, Sarah Bocchini, Annalisa Caleagno, Giuseppe Chiumello, Nicola Corciulo, Andrea Corrias,
Domenico Corica, Antonino Crino, Silvana De Lucia, Maurizio Delvecchio, Silvia Einaudi, Silvio Ferraris,
Danilo Fintini, Elena Fornari, Grazia Filannino, Adriana Franzese, Luigi Gargantini, Claudio Giacomozzi,
Donatella Greco, Nella Augusta Greggio, Graziano Grugni, Lorenzo Iughetti, Rosanna Lia, Maria Rosaria
Licenziati, Mohamad Maghnie, Corrado Mammi, Patrizia Matarazzo, Enza Mozzillo, Flavia Napoli, Sara
Osimani, Alba Pilotta, Letizia Ragusa, Irene Rutigliano, Michele Sacco, Alessandro Salvatoni, Emanuela
Searano, Stefano Stagi, Giuliana Trifiro, Malgorzata Wasniewska


Presenter
Presentation Notes
In ambito del gruppo delle Obesità genetiche è stato prodotto un PDTA sulla PWS che è in fase di approvazione da parte del Cd della SIEDP e che poi verrà proposto al ministero in modo tale da essere adottato da tutti i centri che si occupano di questa malattia. 
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| diritti del malato Clicca per scaricare il PDF completo

Piano Biennale per i diritti delle persone con disabilita
a cura di Ernesto Stasi e Domenico Posterino
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Presentation Notes
Il dottore Posterino, presidente dell’associazione PWS Calabria e l’avvocato Stasi all’Avv. Ernesto Stasi, Presidente dell’Associazione di Volontariato CRESCERE Onlus che ha sede presso il Centro Regionale di riferimento per le Malattie Rare, di cui è Responsabile la Prof.ssa Laura Mazzanti dell'Unità Operativa di Pediatria diretta dal Prof. Alessandro Cicognani del Policlinico S.Orsola-Malpighi di Bologna  ci aggiorneranno sulle novità in merito ai diritti dei bambini con disabilità.
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Presentation Notes
Il dottore Crinò membro del Comitato Scientifico della Federazione Nazionale ci dirà a che punto è la ricerca sulla PWS in particolare che novità ci sono in merito alle strategie terapeutiche. 
Giusto un cenno, per dire che ci aspettiamo tanto nel prossimo futuro dalla terapia genica che è attualmente in fase preclinica e che avrà un impatto importante sui sintomi nelle varie tipologie di PWS.
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