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Perché la BWS è in tutto il mondo. Le esigenze delle persone affette da BWS e delle loro famiglie sono 
uguali in tutto il mondo. 
 
La Comunità Internazionale BWS è, quindi, una sola.  
 
I medici necessitano di potersi aggiornare e confrontare in modo preciso e mirato, i pazienti di una for-
mazione e di un coordinamento multidisciplinare.  
 
Grazie a questo congresso gli specialisti saranno tutti in grado di collaborare in modo più costante e 
coerente, allargando la rete esistente e creando nuove opportunità di raccolte dati su vaste scale.  
I pazienti, ovviamente, potranno beneficiare delle maggiori e più approfondite conoscenze che si riper-
cuoteranno positivamente sulle modalità operative di diagnosi e gestione delle sintomatologie, oltre che 
una maggiore e sicura consapevolezza di ciò che li riguarda. 

L'evento è centrato sulla condivisione da parte dei ricercatori presenti delle ultime frontiere di ricerca 
e dei processi di cura della BWS, con particolare riferimento ad alcuni focus: strategie terapeutiche nel 
trattamento dell’eterometria degli arti inferiori, glossectomia e gestione della macroglossia, strategie 
di screening per l’epatoblastoma, riflessioni sulla dimensione psicologica del convivere con la BWS, i 
limiti della diagnosi prenatale ed infine coinvolgere gli specialisti nella nuova raccolta dati sugli adulti 
affetti da BWS.  
 
La novità dell'evento risiede nell'essere la prima iniziativa di networking a livello internazionale sulla 
BWS, in questo l'originalità sta nel forte coinvolgimento di diverse associazioni di pazienti europee e 
non.  
 
Si vuole quindi favorire sia un confronto peer-to-peer tra ricercatori che bottom-up nelle sessioni di 
workshop tra famiglie e ricercatori. 
 
 

Implementare la comunità globale, in modo stabile e fruttifero. 
 
 

La differenza rispetto agli incontri organizzati in precedenza consiste nella 
presenza di specialisti e famiglie da tutto il mondo, che permetterà di cemen-
tare la rete esistente ed anche di ampliarla con nuovi collaboratori. 
 
 
 



Giovedì 2 giugno 2022 
 

Moderatori: Guido Cocchi e Gioacchino Scarano 
 
H.   8.30 Iscrizioni 
H.   9.00 Benvenuto ed apertura del Congresso - Guido Cocchi, Ferrari Mario e Domenica Taruscio 
H.   9.30 Chi ha organizzato il Congresso? - Monica Bertoletti  
H.   9.45 Passato, presente e futuro  - Donatella Milani 
 
H. 10.00 Coffee break 
 

Presentazione nuovi studi/raccolte dati sul management della BWS: 
 
H. 10.30 Strategie terapeutiche nel trattamento dell’eterometria degli arti inferiori - Maurizio De Pellegrin 
H. 10.50 Approccio multidisciplinare per la diagnosi, la cura ed il monitoraggio della macroglossia nei  
   bambini con BWS - Gruppo di lavoro Smile House 
H. 11.30 Strategie di screening per l’epatoblastoma - Alessandro Mussa e Quarello Paola 
H. 11.50 Competenze neuropsicologiche e funzionamento emotivo-comportamentale associati alla BWS:  
  dati preliminari di uno studio italiano in bambini di età scolare - Rosario Montirosso 
H. 12.10    Gli adulti con BWS: presentazione nuova raccolta dati - Lapunzina Pablo, Alessandro Mussa e 
  Jennifer Kalish 
H. 12.30 Test del DNA del tumore circolante per bambini a rischio aumentato di tumore Wilms 
  Rosanna Weksberg 
H. 12.50    Aspetti clinici della diagnosi prenatale in BWS, cosa aspettarsi? - Agata Skórka 
 
H. 13.10 Pranzo  
 

Nuove proposte e prospettive verso il futuro: 
 
H. 14.30  Tavola rotonda: lo stato dell’arte internazionale 
  Eamonn R. Maher, Pablo Lapunzina, Jennifer Kalish, Giovanni Battista Ferrero, Agata  
  Skórka, Rosanna Weksberg 
H. 15.30 Sala 1: workshop sull'aspetto ortopedico—Moderatore  
  Sala 2: workshop sull’aspetto maxillo-facciale—Moderatore 
  Sala 3: workshop sul follow up e lo screening oncologico— Moderatore 
  Sala 4: workshop sulla diagnosi prenatale—Moderatore 
H. 17.00 Esposizione dei risultati dei quattro workshop ed eventuali proposte  
H. 18.00 Conclusioni 
 

H. 20.00 Cena di Gala ed esposizione delle tesi che hanno 
      vinto il Premio di Laurea “Simone Casapieri” 

  - Marcucci Lorenzo  

   - Tannorella Pierpaola  
   - Terzo vincitore 
 



 

Giovedì 2 giugno 2022 
 
H. 18.00 Iscrizioni ed aperitivo dei Papà 
H. 20.00 Apertura del Congresso  - Guido Cocchi, Daniela Valle e Domenica Taruscio 
 

H. 20.00 Cena di Gala e premiazione 
 
 
 

Venerdì 3 giugno 2022 
 
 

Moderatore: Guido Cocchi e Gioacchino Scarano 
 
H. 09.00 Introduzione - Pablo Martín 
 

1^ parte: l'ABC della BWS 
 
H. 09.10 Introduzione alla BWS ed alle sue caratteristiche - Donatella Milani  
H. 09.30 Capire le basi della genetica - Pablo Lapunzina  
H. 09.50 Limiti della diagnosi molecolare e della diagnosi prenatale - Silvia Russo 
H. 10.10 Uno, nessuno e centomila: le diagnosi nello stesso paziente - Alessandro Mussa e Donatella  
 Milani 
 
H. 10.30 Coffee Break 
 

2^ parte: la gestione della BWS 
 
H. 10.50 Trattamento multidisciplinare della macroglossia - Gruppo di lavoro Smile House 
H. 11.20 Strategie terapeutiche nel trattamento dell'eterometria degli arti inferiori -  
                   Lorenzo Marcucci,  Maurizio De Pellegrin 
H. 11.50 Problematiche e specificità oncologiche - Paola Quarello  
H. 12.10 Problemi renali -  Licia Peruzzi 
H. 12.30 Riflessioni sulla dimensione psicologica del convivere con la BWS - Rosario Montirosso 

H. 12.50 Domande agli specialisti 
 
H. 13.30 Pranzo 



3^  parte: nuove conoscenze e prospettive 

H. 15.00 Indicazioni preliminari sul profilo neuropsicologico e comportamentale nei bambini con         
 BWS - Niccolò Butti  
H. 15.20 Un nuovo approccio nella sorveglianza del Tumore di Wilms - Rosanna Weksberg  
H. 15.40 La genetica incontra l’epigenetica nella BWS - Andrea Riccio 
H. 16.00 Difetto dell’imprinting esteso a più loci (MLID): cos’è, e perché è importante studiarlo - 
  Silvia Russo  
H. 16.20 Iperinsulinismo e BWS - Evan Hathaway  
H. 16.40 Fecondazione assistita e BWS - Giovanni Battista Ferrero 
 
H. 17.00 Coffee break 
 
H. 17.30 BWS nei gemelli - Jennifer Kalish 
H. 17.50 La BWS negli adulti - Diana Carli 
H. 18.10 Domande agli specialisti 
H. 19.00 Fine dei lavori 
 
 

 

 

Sabato 4 giugno 2022 
 
Moderatori: rappresentante Telethon e rappresentante di Eurordis 
 

4^  parte: Vivere la BWS nel mondo 
 
H. 09.00 Uno strano regalo di Natale - G. Zampino e P. Cioara 
H. 09.30 Le associazioni e i gruppi di supporto: Daniela Valle, Pablo Martín, Dorica Dan,  
              Linda Jacobbson, Zsuzsanna Bognár,  
                        Robert Baker …. 
 
H. 11.00 Coffee Break 
 
H. 11.30 Spazio alle famiglie 
 
H. 12.30 Chiusura dei lavori - Guido Cocchi, Daniela Valle 
 
H. 13.00 Pranzo 
 

Nel pomeriggio: relax in spiaggia, giochi per tutti,  aperitivo delle mamme e serata in com-
pagnia  perché… la parte conviviale è importante quanto quella scientifica 
 



 
   

Workshops: 
 

 nel pomeriggio del 2 giugno, sono previsti quattro workshop per consentire agli specialisti 
e ai professionisti di approfondire le tematiche di loro competenza e valutare una,  

eventuale, proposta di revisione del Consensus Internazionale  
basata sulle nuove evidenze scientifiche. 

 
 
 

 
 

 
NON SONO PREVISTI CREDITI ECM 

 
 
 

 

 
Durante tutto il Congresso sarà attiva  

l’INTERPRETAZIONE SIMULTANEA  
(italiano/inglese e inglese/italiano) 

 
 
 

 
 

L’accesso al CONGRESSO è GRATUITO 



 
Baker Robert: rappresentante Bws Support Group UK 
 
Bertoletti Monica: Amministratrice di Aibws Odv e mamma BWS 
 
Bognár Zsuzsanna: rappresentante gruppo di sostegno Ungheria e mamma BWS 
 
Butti Niccolò: Psicologo e psicoterapeuta. E’ collaboratore del Centro 0-3 per il bambino a rischio  
       evolutivo dell’IRCCS “E. Medea” - dottorando di ricerca in scienze neurali e cognitive,  
       dipartimento di scienze della vita, Università di Trieste 
 
Carli Diana: Dipartimento di Scienze della Sanità Pubblica e Pediatriche, Università di Torino. 

Struttura Complessa Oncoematologia Pediatrica, Ospedale Infantile Regina Margherita, 

Città della Salute e Della Scienza di Torino 

 
Cioara Paula: rappresentante gruppo di supporto Romania e mamma BWS 
 
Cocchi Guido: Responsabile del Centro per lo Studio delle Malformazioni Congenite dal 1988 e dell’Am 
        bulatorio di Sindromologia e Genetica Clinica dal 02/10/1992  
 

Dan Dorica:  fondatrice RONARD (Alleanza nazionale rumena per le malattie rare).  
       Membro del Consiglio di amministrazione di EURORDIS  
 
De Pellegrin Maurizio: Responsabile Unità Funzionale di Ortopedia e Traumatologia Infantile,  
       IRCCS Ospedale San Raffaele , Milano, Italy  
 
Ferrero Giovanni Battista:  
 
Hathaway Evan: Genetic Counselor Beckwith-Wiedemann Syndrome Clinic – Children’s Hospital 
             of Philadelphia 
 
Hodgkinson TJ: Presidente Wilms Foundation 
 
Jacobbson Linda: rappresentante Bws Sverige e mamma di Dante 
 
Kalish Jennifer: Direttore del Programma per la Sindrome di Beckwith-Wiedemannn attraverso l'Orphan 
            Disease Center.  Ricercatrice presso il Center for Childhood Cancer Research.   
 
Lapunzina Pablo: 
 
Maher Eamonn R.: 
 
Marcucci Lorenzo: Medico in Formazione Specialistica in Ortopedia e Traumatologia,  
        Università di Verona  
 



Martìn Pablo: Presidente ASEBEWI e papà Bws 
 
Milani Donatella: Medico Genetista responsabile Ambulatorio Genetica Pediatrica presso Pediatria ad  
      Alta Intensità di  Cura Fondazione IRCCS  Ca’Granda Ospedale, Milano 
 
Montirosso Rosario: Psicologo e psicoterapeuta. E’ responsabile del Centro 0-3 per il bambino a rischio 
          evolutivo dell’IRCCS “E. Medea”  
 
Mussa Alessandro: Dirigente Medico e Professore Associato di Pediatria presso la Struttura di Pedia- 
        tria II, Genetica Clinica Pediatrica dell'Ospedale Infantile Regina Margherita, Città 
        della Salute e della Scienza di Torino   
 
Peruzzi Licia: Dirigente Medico di ruolo presso la SCDO Nefrologia, Dialisi e Trapianto del Presidio 
         Ospedale Infantile Regina Margherita, Città della Salute e della Scienza di Torino  
 
Pogány Gábor: Presidente RIROSZ 
 
Quarello Paola: RTDB, Università di Torino. Dirigente medico presso SC Oncoematologia pediatrica,  
   Ospedale Infantile Regina Margherita  
 
Riccio Andrea: Professore ordinario di Genetica BIO/18 presso il Dipartimento di Scienze e Tecnologie  
         Ambientali, Biologiche e Farmaceutiche della Università della Campania  
         “Luigi Vanvitelli“ 
 
Russo Silvia: Coordinatore della sezione di Genetica Molecolare del Laboratorio di Citogenetica e  
      Genetica Molecolare  
 
Scarano Gioacchino: Medico Genetista clinico presso l’Ambulatorio di Genetica Medica Ospedale 
    Monaldi, AO dei Colli Napoli 
 
Skórka Agata: MD, PhD -Department of Pediatrics The Medical University of Warsaw and Department  
         of Medical  Genetics The Children’s Memorial Health Institute 

 
Tannorella Pieraola: Biologa ricercatrice presso l’Istituto Auxologico Italiano 
 
 
Taruscio Domenica: Direttrice del Centro nazionale malattie rare dell'Istituto Superiore di Sanità (ISS)  
 
Valle Daniela: Presidente Aibws Odv e mamma di Luca 
 
Weksberg Rosanna: Clinical Geneticist-Division of Clinical and Metabolic Genetics; Senior Associate  
          Scientist-Research Institute, The Hospital for Sick Children  
 



Zampino Giuseppe: Primario dell’UOC di Pediatria della Fondazione Policlinico Universitario  
“A.Gemelli” IRCCS – Roma. Direttore della Scuola di Specializzazione in  
Pediatria dell’Università Cattolica del S. Cuore 

 
 
 
 
Gruppo di lavoro Smile House: 
 
Ferrari Mario: Chirurgo maxillo-facciale presso la Smile House all’Ospedale San Paolo di Milano  
 
Rezzonico Angela:  Responsabile Servizio Logopedia, Smile House Operation Smile, ASST Santi 
        Paolo e Carlo, Milano 
 

Brega Marco 
 
Zambrelli Elena 
 
Rosso Cecilia 
 
Tortora Chiara 
 
Besana Melissa: Ospedali S. Paolo e Carlo, Ordine dei medici e degli Odontoiatri Monza e Brianza  
  
 
 

 
 



 

L’intero congresso si svolgerà presso il Club Hotel Dante di Cervia 
 

Il Club Hotel Dante Cervia **** offre un servizio di concierge, servizio in camera, servizio shopping 
ed anche una piscina esterna stagionale, una terrazza prendisole e una biblioteca. L'hotel è stato 
costruito in stile italiano e comprende 244 camere classiche. Troverete un deposito bagagli, un 
ascensore e un distributore automatico nella struttura. 

Posizione 

I principali luoghi d'interesse di Cervia come Museo Federico Fellini e Mirabilandia sono posizio-
nati nelle vicinanze. La proprietà è situata a 10 minuti di cammino dal centro città. 
La fermata dell'autobus Cervia Milazzo dista 350 metri da Club Hotel Dante Cervia. 
 
Camere 
Ogni camera è dotata di controllo della climatizzazione individuale, un televisore a schermo piatto,  
un impianto stereo e servizi privati dotati di accappatoi in spugna. 

Cibo & Drink 

Una colazione continentale è disponibile ogni mattina. Gli ospiti possono godere di una varietà dei 
piatti regionali al ristorante all'aperto. L'hotel invita gli ospiti al bar in giardino a rilassarsi bevendo 
un drink. Spiaggia attrezzatata accessibile a circa 20 metri dall’hotel: SPIAGGIA 188. 

Relax 

L'alloggio offre un accesso diretto a una piscina privata con un bar a bordo piscina, una vasca 
idromassaggio e una sauna. 

Internet 

Wi-Fi è disponibile solo nelle aree pubbliche ed è gratuito. 

Internet via cavo è disponibile nelle camere dell’hotel ed è gratuito. 

Parcheggio 

Parcheggio privato è possibile in loco gratis. 

Mappa: 
https://www.clubhoteldante.it/dove_siamo 

Indirizzo 
Viale Milazzo 81 ang. Lungomare Deledda 
48015, Cervia (RA) 
 
 

https://www.clubhoteldante.it/dove_siamo


 
NOTA BENE: 
• per i bambini in svezzamento, le famiglie avranno la possibilità di indicare le proprie ne-

cessità 
• Per celiaci, intolleranti, vegetariani o altre necessità particolari, i cuochi sono a disposizio-

ne purché segnalato per tempo durante la preiscrizione online 

 
Animazione: per tutti i bambini dai 3 anni in su  
dalle ore 16 alle ore 23 del 2 giugno  
dalle ore 8.30 alle ore 23 del 3 giugno  
Dalle ore 8.30 alle ore 14 del 4 giugno,  
gli animatori saranno in grado di parlare anche inglese. 
 Salvo particolari esigenze, entrambi i genitori sono pregati di assistere ai lavori e di non portare i bam-
bini nella sala Congressi, questo per consentire lo svolgimento in modo regolare ed ottimale 
 

Merenda per i bambini: tutti i pomeriggi, merenda offerta da Aibws 
 

Interpreti: le lingue ufficiali del convegno saranno l’italiano e l’inglese. È previsto un servizio di 
traduzione simultanea con le cuffie per tutte le persone che lo desiderano. 
 

Hostess: all’atto dell’iscrizione al Congresso e durante lo stesso, saranno presenti Hostess multilingue 
per qualsiasi informazione o necessità. 
 

Navetta: è possibile richiedere preventivo da Aeroporto o Stazione Centrale di Bologna nonché dalla 
Stazione di Cervia. 
 

Fotografo: è prevista la presenza del Sig. Stefano Morelli, fotografo professionista, durante tutta la 
manifestazione sia per foto istituzionali che per le singole famiglie e/o gruppi. Le foto potranno essere 
acquistate direttamente dal Sig. Morelli in loco e saranno fornite con logo del Congresso. 

 
Video: è previsto la ripresa delle sessioni plenarie in tutte le giornate. 
 
Inoltre, sarà presente Kemal Comert che è il Film maker che ha già lavorato con noi a precedenti pro-
getti; la sua presenza è stata richiesta per le riprese video della parte più emozionale del primo grande 
incontro della famiglia BWS.  
 

A pagamento: accesso alla SPA, assolutamente opzionale,  su prenotazione al costo di € 20 per due 
ore e mezzo di relax con kit benessere (è necessario essere muniti di cuffia, ciabatte e costume), è pos-
sibile avere anche trattamenti e massaggi. 
 
 



 
Aibws sta raccogliendo fondi sia a copertura dell’evento che di parte delle spese delle famiglie Socie e/
o straniere. Attualmente non conosciamo il totale dei fondi che raccoglieremo, quindi non possiamo, 
ancora, stabilire la cifra di cui Aibws si farà carico per ogni famiglia. 
 
Termini per le preiscrizioni:  
1) le famiglie dovranno compilare il format  nella pagina: www.eventi.aibws.org 
 
ENTRO E NON OLTRE IL GIORNO 31 MARZO 2022 
 
All’atto dell’iscrizione online, dovranno contestualmente versare il 30% dei costi direttamente al Club 
Hotel Dante  
CREDITO COOPERATIVO ROMAGNOLO 
IBAN IT14 O070 7023 6000 1800 0854 594 
c/c intestato a DANTE S.R.L. 
SWIFT CODE ICRAITRRTQ0 
 
Causale: Anticipo per soggiorno congresso AIBWS, famiglia ……………. 
 
2) Entro il 30 aprile ogni famiglia riceverà una mail contenente conferma della loro preiscrizione e la 
quota di costi che Aibws sosterrà in loro vece. 
A seguito della mail, le famiglie dovranno versare solo il saldo mancante sempre al Club Hotel dante 
ENTRO E NON OLTRE IL GIORNO 15 MAGGIO 2022 
 
Il trattamento è previsto in PENSIONE COMPLETA quindi comprensivo dei 3 pasti principali per 
ogni notte di soggiorno, con acqua e vino (birra ed altre bevande saranno a pagamento) 
 
Camera singola:      €   98,00 a notte 
Camera doppia:      € 130,00 a notte 
Supplemento Junior suite:  €   80,00 a notte 
 
Bambini: 
0-7 anni non compiuti   €    0,00 
7-13 anni non compiuti   €  32,50 a notte 
13-18 anni non compiuti  €  52,00 a notte 
 

Costi extra obbligatori: 
 
• la tassa di soggiorno (circa € 2/2,5 a persona dai 14 anni compiuti in su), da cui sono esenti i 

portatori di disabilità ed un loro accompagnatore se muniti di documentazione richiesta.  
• Pasti per chi non pernotta a € 14,00 a pasto fino ai 7 anni non compiuti, oltre € 28,00 a pasto. 

Per questi pasti non è previsto nessun pagamento ma la preiscrizione online resta obbligatoria 
 

Questi costi sono da sostenere direttamente in loco con il Club Hotel Dante





Grazie al contributo di: 

Evento realizzato con il sostegno di: 


