1545 - Il dialogo spirituale e il supporto psicologico
nell'elaborazione della diagnosi prenatale patologica.
Sig.ra Angela Bozzo

Cofondatrice e Responsabile del Braccio Spirituale e della
Rete di sostegno psicologico della Fondazione il Cuore in
una Goccia.

16:00 Discussione
Moderatori: Giuseppe Noia e Marcella Zollino

16:30 Chiusura lavori
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+ Operatori della sanita (medici, chirurghi, ostetrici,
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RAZIONALE

Lo scopo del corso sara quello di analizzare, attraverso gli
interventi di alte professionalita, alcune delle principali
condizioni malformative congenite indicando prospettive di
gestione e assistenza accoglienti e propositive rispetto alla
condizione di fragilita del nascituro.

Partendo dal momento diagnostico fino alla gestione della
fase post-natale, particolare risalto verra dato agli aspetti
consulenziali, considerati come momenti di snodo centrali nei
processi decisionali che portano alla scelta, o meno, di
accoglienza dei nascituri fragili.

E in questo contesto che verra mostrato come le tecniche di
diagnosi prenatale, oggi considerate in via quasi del tutto
esclusiva, come strumenti finalizzati all'interruzione di
gravidanza (e, per tale ragione, spesso rifiutati da alcune
coppie), possano essere rivalutati come strumenti di
conoscenza medica per migliorare lassistenza e la cura del
bambino malato.

In tale disamina, l'esperienza maturata all'interno dell'Hospice
Perinatale del Policlinico Gemelli, nellattuale e particolare
definizione, fara da filo conduttore per mostrare nuove
possibilita di intervento per i piccoli pazienti, che interessano
sia la fase prenatale che post-natale, e per sfatare informazioni
scientifiche datate e limitate allidea, di per sé contradditoria,
del nascituro malato come “inabile” alla vita.

A completare il quadro assistenziale presentato in termini di
Percorso Clinico- Assistenziale per maternita con patologie
fetali ad alto rischio e/o terminali, secondo il modello
Gemelli, il lavoro di presa in carico globale, di assistenza e
affiancamento delle famiglie in Hospice svolto dalla
Fondazione il Cuore in una Goccia. Un servizio assistenziale
riconosciuto come parte integrante del percorso clinico e
indicato dagli assistiti (coppie e famiglie) come elemento
distintivo e di valore, rispetto ad altri contesti sanitari, e

fondamentale per il loro percorso di elaborazione e guarigione.

OBIETTIVI
Esaminare gli aspetti clinici delle principali malformazioni
congenite attraverso e i dati scientifici ed esperienziali riferiti
alle casistiche generali e a quelle raccolte in Hospice
Perinatale.

Offrire, tramite la consapevolezza del dato scientifico,
servizi consulenziali prenatali sempre piu specialistici e
inclusivi di uno sguardo prospettico che contempli anche la
possibilita di accoglienza e trattamento clinico del nascituro
affetto da patologia.

Far comprendere la complessita delle problematiche
cliniche, psico-relazionali e sociali connesse alla diagnosi
prenatale patologica e la conseguente necessita di includere
nei percorsi clinici diverse forme di supporto alle famiglie sia
in fase prenatale che post-natale.

Ilustrare il funzionamento del modello di Hospice
Perinatale del Policlinico Gemelli come proposta attuativa di
un nuovo approccio alla gravidanza patologica in grado di
offrire alternative concrete e assistenza adeguata alle
famiglie che desiderano accoglie i propri bambini nonostante
il sussistere della patologia.

PROGRAMMA

Presenta
Piero Damosso - Caporedattore Tg1 RAI

Q.00 - Saluti

Presidente Daniele Franco

Presidente Fondazione Policlinico Universitario "A. Gemelli"
LRCCS. - Roma

S.E.R. Mons. Claudio Giuliodori
Assistente Ecclesiastico Generale dell'Universita Cattolica
del Sacro Cuore di Roma.

Prof. Tullio Ghi
Direttore U.O.C. Ostetricia e Patologia Ostetrica - Fondazione
Policlinico Universitario “A. Gemelli" LlR.C.C.S.

945 - La terminalita indotta da malattie geneticamente
fondate: lup to date del trapianto prenatale con cellule
staminali.

Prof. Ornella Parolini

Professore Ordinario di Biologia Applicata presso la Facolta
di Medicina e Chirurgia "A. Gemelli" dell'Universita Cattolica
del Sacro Cuore di Roma, Direttore Scientifico Fondazione
IRCCS Casa Sollievo della Sofferenza - San Giovanni
Rotondo, Opera San Pio da Pietralcina.

10:15 - Hospice Perinatale e terapia fetale.

Prof. Marco De Santis

Professore associato di Ostetricia e Ginecologia Universita
Cattolica del Sacro Cuore - Responsabile U.O.S. Prevenzione,
diagnosi e terapia di difetti congeniti fetali - Fondazione
Policlinico Universitario “A. Gemelli" LR.C.C.S. - Roma.

1045 | difetti del tubo neurale: correggibili o non
correggibili?

Prof. Luca Massimi

Professore aggregato Neurochirurgia Infantile - Fondazione
Policlinico Universitario “A. Gemelli” LR.C.C.S.

1115 Break

11:30 - La diagnosi prenatale e la consulenza in Hospice
Perinatale.

Prof. Giuseppe Noia

Direttore Hospice Perinatale - Centro per le Cure Palliative
Prenatali e Post-natali “S. Madre Teresa di Calcutta" -
Fondazione Policlinico Universitario “A. Gemelli" IRCCS -
Roma, Presidente Fondazione il Cuore in una Goccia Onlus.

12:00 - Malformazioni congenite: che cosa pud offrire oggi di
nuovo la chirurgia pediatrica?

Prof. Fabio Chiarenza

Direttore Unita Operativa Complessa di Chirurgia Pediatrica
Ospedale San Bortolo - Vicenza. Centro Regionale di
Riferimento per la Chirurgia e Urologia Mininvasiva
Pediatrica e Neonatale.

12:30 Discussione
Moderatori: Piero Damosso, Marco De Santis

13:00 Pausa pranzo

14:30 - Trisomie prenatali e cardiopatie congenite.

Dott.ssa Daniela Visconti

Ginecologa UOC Ostetricia e Patologia Ostetrica -
Fondazione Policlinico Universitario ‘A. Gemelli" LR.C.C.S.

15:00 - La consulenza genetica nelle sindromi malformative.
Prof.ssa Marcella Zollino

Responsabile U.O.S. Genetica Clinica della disabilita
intellettiva - Fondazione Policlinico Universitario “A. Gemelli”
LRC.CS.

15:30 - La condivisione delle esperienze nei percorsi di
accoglienza delle fragilita prenatali: afiancamento familiare
e personalizzazione dei supporti.

Dott.ssa Anna Luisa La Teano

Cofondatrice e Responsabile del Braccio Familiare
-Testimoniale della Fondazione il Cuore in una Goccia.



