
2 LUGLIO 2024  |  10:30-17:30
UNAHOTELS Decò
Via Giovanni Amendola, 57 - Roma

INDAGINE QUALITATIVA MULTI–STAKEHOLDER 
PER VALUTARE L’IMPATTO DEGLI INTERVENTI 
SULLA CRESCITA DELLE PERSONE 
CON ACONDROPLASIA E I LORO CAREGIVER

Responsabili Scientifici 
Mohamed Maghnie
Genova

Giuseppe Zampino
Roma



10:30-10:45 Introduzione e apertura lavori
 Mohamed Maghnie, Giuseppe Zampino
10:45-11:10 L'impatto dell'Acondroplasia sulla qualità della 

vita, i limiti degli attuali questionari per la 
misurazione del benessere psico-fisico

 Giuseppe Zampino
11:10-11:30 Come un trattamento può trasformare una 

malattia rara
 Mohamed Maghnie
11:30-11:50 Progetto chAnge, un’analisi multi-stakeholder 

sulla HRQoL del paziente con Acondroplasia
 Davide Integlia 
11:50-12:10 Risultati dell'indagine del progetto chAnge
 Giuseppe Pompilio
12:10-13:00 Open Discussion 
13:00-14:00 Lunch Break



Anna Elsa Maria Allegri (Genova)
Maria Francesca Bedeschi (Milano)
Michaela Veronika Gonfiantini (Roma)
Davide Integlia (Roma)
Sara Intini (Milano)
Maghnie Mohamad (Genova)

14:00-14:30 La prospettiva dei pazienti e dei caregivers, 
 un nuovo modo di guardare il mondo e la vita
 Marco Sessa
14:30-15:10 Acondroplasia: una narrativa tutta da riscrivere
 Michaela Veronika Gonfiantini, 
 Maria Francesca Bedeschi 
15:10-15:30 L'importanza del supporto psicologico continuativo
 Sara Intini
15:30-17:00 ROUND TABLE
 Dal Progetto chAnge all’utilizzo nella pratica 
 clinica di questionari per la valutazione 
 del benessere psicofisico
 Moderazione a cura di: Angelo Selicorni
 Discussant: Anna Allegri, Maria Francesca Bedeschi, 

Michaela Veronika Gonfiantini, Sara Intini, 
 Roberta Onesimo, Stefano Stagi
17:00-17:30 Take Home messages
 Mohamed Maghnie, Giuseppe Zampino 
17.30 Compilazione Questionario ECM

Roberta Onesimo (Roma)
Giuseppe Pompilio (Roma)
Angelo Selicorni (Como)
Marco Sessa (Milano)
Stefano Stagi (Firenze)
Giuseppe Zampino (Roma)

Faculty



ECM - Educazione Continua in Medicina
L’evento è inserito nel Piano Formativo anno 2024 AIM Education - 
Provider nr. 93 ed è stato accreditato presso la Commissione 
Nazionale per la Formazione Continua con Obiettivo Formativo di 
Processo: Documentazione clinica. Percorsi clinico-assistenziali 
diagnostici e riabilitativi, profili di assistenza - profili di cura (3) per la 
Figura Professionale del Medico Chirurgo con Specializzazione in 
Pediatria, Pediatri di libera scelta, Genetica Medica, Endocrinologia, 
Neuropsichiatria infantile, Ortopedia e Traumatologia; e dello 
Psicologo con specializzazione in Psicologia, Psicoterapia; per un 
numero massimo di 30 partecipanti.
Oltre tale numero e per professioni/discipline differenti da quelle 
accreditate non sarà possibile rilasciare i crediti formativi. Si precisa 
che i crediti verranno erogati a fronte di una partecipazione
del 90% ai lavori scientifici e del superamento della prova scritta di 
apprendimento. La partecipazione all’evento è gratuita.

L’EVENTO HA OTTENUTO NR. 6 CREDITI FORMATIVI - ID ECM 93-419597
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