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Marta Briganti, Fondazione UIDLM Lazio — Fondazione Policlinico Gemelli IRCCS
Serena Forteleoni, Fondazione UIDLM Lazio — Nemo Armida Barelli

Anna Lia Frongia, Fondazione UIDLM Lazio — Fondazione Policlinico Gemelli IRCCS
Paola Orlando, Fondazione UIDLM Lazio

Agata Katia Patanella, Nemo Armida Barelli

Guido Alessandro Primiano, Fondazione Policlinico Gemelli IRCCS

Ornella Robertazzi, Fondazione UIDLM Lazio

Salvatore Rossi, Fondazione UIDLM Lazio — Fondazione Policlinico Gemelli IRCCS
Mario Sabatelli, Nemo Armida Barelli — Fondazione Policlinico Gemelli IRCCS
Cristina Sancricca, Fondazione UIDLM Lazio — Fondazione Policlinico Gemelli
IRCCS

Vito Luigi Colona, Ospedale Pediatrico Bambino Gesu IRCCS

Responsabili Scientifici:
Agata Katia Patanella, Cristina Sancricca

E rivolto alle seguenti figure professionali:

Professioni

Logopedista

Terapista occupazionale

Psicologo

Medico Chirurgo

Fisioterapista

infermiere

Terapista della Neuro e Psicomotricita
dell’eta Evolutiva

Educatore professionale

Discipline

Logopedista

Terapista Occupazionale
Psicoterapia; Psicologia;
Cardiologia; Genetica Medica;
Malattie Metaboliche e Diabetologia;
Malattie Dell'apparato Respiratorio;
Medicina Fisica e Riabilitazione;
Medicina Interna, Neurologia,
Neuropsichiatria infantile, Medico
Medicina Generale

Fisioterapista

Infermiere

Terapista della Neuro e Psicomotricita
dell’'eta Evolutiva

Educatore professionale
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Razionale scientifico

L'Atrofia Muscolare Spinale (SMA), la Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) e
I'Atassia di Friederich (AF) sono tra le piu frequenti patologie
neuromuscolari/neurodegenerative dell'adulto, ad elevato impatto in
termini di disabilita, necessita assistenziali e qualita della vita. Si
presentano con un‘ampia variabilitd fenotipica prevedendo, pertanto, una
presa in carico eterogenea che coinvolga una pluralita di figure del team
multidisciplinare che include medici (tra cui neurologo, fisiatra,
pneumologo), terapisti della riabilitazione (tra cui fisioterapista, terapista
respiratorio, terapista occupazionale, logopedista), insieme a psicologi e
assistenti sociali.

Ad oggi, sono ancora numerose le sfide che la societa scientifica deve
affrontare per migliorare la qualita di vita di questi pazienti: dalla
comprensione dei meccanismi patogenetici, all'evoluzione degli standard di
cura, alla creazione di nuovi protocolli di valutazione e di presa in carico.

La gestione degli aspetti riabilitativi, visti i progressi importanti che in tale
campo sono stati effettuati negli ultimi anni, rappresenta un punto centrale
dell'assistenza di tali pazienti. Nell'ottica di una presa in carico globale di
questi pazienti, & quindi necessario conoscere e approfondire l'impegno
riabilitativo.

I corso intende quindi fornire formazione teorico-pratica sul
coinvolgimento delle diverse discipline del team multidisciplinare chiamate
in causa nella gestione di queste patologie, con focus sull'intervento
riabilitativo. Il corso & stato pensato nell'ottica della muitidisciplinarieta e
dell'integrazione con il territorio: i relatori, infatti, sono sia medici
(neurologi, fisiatri, neuropsichiatri infantili) che terapisti con specifica
expertise, operanti presso la Fondazione UILDM e il Centro clinico NEMO
Armida Barelli.

Per tali motivi, il corso rappresenta un importante momento formativo per i
professionisti che si occupano di SMA, SLA e AF, per un intervento
riabilitativo focalizzato sulla presa in carico globale e sullaggiornamento
continuo dell’'equipe riabilitativa, allo scopo di formare un vero e proprio
Team Neuromuscolare,
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Programma

830 Registrazione partecipanti
9.00 — 915 — APERTURA DEI LAVORI, SALUTI DI BENVENUTO E OBIETTIVI
DEL CORSO
Relatori: Agata Katia Patanella, Cristina Sancricca
SESSIONE 1 — SMA E SLA
Moderatori: Guido Alessandro Primiano, Anna Lia Frongia
e 915 - 945 SLA: dalla ricerca di laboratorio alla gestione clinica - M.

Sabatelli

e 945 - 1015 SMA: nuovi fenotipi e nuove sfide nella gestione del
paziente - AK. Patanella

e 10.15 - 10.35 Discussione - All Faculty sessione 1

10.35 - 11.00 COFFEE BREAK

SESSIONE 2 — ATASSIA DI FRIEDERICH

Moderatori: Agata Katia Patanella, Cristina Sancricca

* 11.00 - 1130 Atassia di Friederich — stato dell’arte su patogenesi e

ricerca - VL. Colona

¢ 11.30 - 12.00 Atassia di Friederich — dalla diagnosi alla presa in carico
del paziente - S. Rossi

e 12,00 - 12.20 Discussione - All Faculty sessione 2

1220 - 1250 Lectio magistralis: Il ruolo del mitocondrio nelle patologie
neurodegenerative - G.A. Primiano

1250 - 14.00 LUNCH BREAK

SESSIONE 3 - DISCUSSIONE SURVEY “PRESA IN CARICO: IL
PUNTO DI VISTA DEL PAZIENTE E DEL CAREGIVER"

Moderatori: Paola Orlando
® 14.00 - 14.30 presentazione risultati survey — C. Sancricca

* 1430 - 14.50 Discussione - All Faculty sessione 3
SESSIONE 4 - VALUTAZIONI FUNZIONALI
Moderatori: Agata Katia Patanella, Cristina Sancricca

e 1450 - 15.10 Valutazioni funzionali nell’Atassia di Friederich-M.
Briganti

® 1510 - 15.30 Valutazioni funzionali nella SMA - M. Briganti
® 1530 - 15.50 Valutazioni funzionali nella SLA - S. Forteleoni
® 1550 - 16.05 Discussione - All faculty sessione 4
SESSIONE 5 — SESSIONE CLINICO RIABILITATIVA

Moderatori: Ornella Robertazzi
* 16.05 - 16.25 Aspetti di terapia occupazionale- S. Forteleoni

® 16.25 - 1645 Aspetti di terapia neuromotoria - M. Briganti

® 16.45 - 1715 Condivisione di esperienze di terapia riabilitativa - M.
Briganti - S. Forteleoni

17.15- 17.30 Take home messages - AK. Patanella - C. Sancricca

17.30 CHIUSURA DEI LAVORI



