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SESSION E POSTER 
Coordinatori
Rita Fischetto
U.O.Malattie Metaboliche - Policlinico di Bari
Giandomenico Losacco
Coordinamento Regionale Malattie Rare (CoReMaR)
Patrizia Suppressa
Centro di Assistenza e Ricerca Sovraziendale
Si prega di utilizzare il riquadro preimpostato, riportato di seguito
II presente modulo dovra essere inviato a: coordinamentoanalattierare@regione.puglia.it
VERRANNO ACCETTATI ELABORATI ESCLUSIVAMENTE IN FORMATO ELETTRONICO
Scadenza: 12 Febbraio 2013
Cognome e nome dell'autore che presenta il contributo: Russi Lucia
Ente di appartenenza (dipartimento, ente, citta): Presidio di Riabilitazione Extraospedaliero “Gli Angeli di Padre Pio”, Fondazione Centri Riabilitazione Motoria Padre Pio ONLUS, San Giovanni Rotondo (FG)
Cellulare:3473250092

E-mail (necessaria per invio comunicazione d'accettazione del lavoro):  angeli@fondazionepadrepio-onlus.it
Per l'inoltro del lavoro, è richiesta la compilazione per intero del campi sopra riportati.
Stesura dell'abstract per accettazione
I manoscritti devono rispettare i seguenti parametri:
· carattere di scrittura:Times New Roman, corpo 10
· lingua italiana
· margini di pagina: 2 cm per lato
· in alto, si dovranno riportare: il titolo, l'autore che presentera il contributo, l'Istituto, l'Ospedale, il Distretto Socio Sanitario o l'Associazione di Volontariato di appartenenza
· approx 1500 caratteri (Inclusi spazi)
· grassetto solo per il titolo
· interlinea singolaSi garantisce la massima riservatezza e tutela del dati personal! (legge 196/2003),t'.
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	MODULO PER LA STESURA DELL'ABSTRACT

	
	


	Esperienza nel follow-up di 15 casi di Sindrome di Rett
Russi Lucia, D’Ambrosio Anna, Gatta Maria Teresa, Longo Anna, Vergura Filomena, Gorgoglione Loredana, Urbano Immacolata, Sabatino Maria Pia, D’Agruma Leonardo* 
Presidio di Riabilitazione Extraospedaliero  “Gli Angeli di Padre Pio”,  Fondazione Centri di Riabilitazione Motoria Padre Pio ONLUS, San Giovanni Rotondo (FG); *Servizio di Genetica Medica, IRCSS Ospedale Casa Sollievo della Sofferenza, San Giovanni Rotondo (FG)
Riportiamo un’esperienza di trattamento pluridisciplinare e multi professionale di 15 casi di bambine con Sindrome di Rett, alcune delle quali ormai donne, partendo dal 1997 in una fase in cui non vi era certezza  genetica. Abbiamo affrontato diverse difficoltà che l’osservazione clinica ci poneva prevalenti nell’ambito respiratorio, nell’involuzione comunicativa e nell’evoluzione cifo-scoliotica. Le famiglie che seguiamo hanno raggiunto e mantengono una discreta qualità della vita poichè l’aver condiviso e facilitato la percezione dei bisogni e l’angoscia connessa alla presenza di apnee prolungate e/o di stereotipie permette di attuare dei percorsi di tutela con e senza ausili, accompagnati da referenti che vivono le conquiste e le sconfitte insieme a loro. 
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