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FILE UNICO

RETI DI CURA: SFIDE ED INNOVAZIONE NELLE MALATTIE NEUROMUSCOLARI RARE

FINALITA DEL CORSO

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 disabilitd, necessitd assistenziali e qualitd 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), ferapisti della riabilitazione (fra cui fisioterapista, terapista respiratorio,
terapista occupazionale, logopedista), insieme a psicologi e assistenti sociali.

Ad oggi, sono ancora numerose le sfide che la societd scientifica deve affrontare per migliorare la
qualitda 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'otftica di una
presa in carico globale di questi pazienti, & quindi necessario conoscere e approfondire I'impegno
riabilitativo.

Il 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 multidisciplinarietd e
dell'integrazione con il territorio: i relatori, infatti, sono sia medici (neurologi, fisiatri, neuropsichiatri
infantil) 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
sull’aggiornamento confinuo dell’equipe riabilitativa, allo scopo di formare un vero e proprio Team
Neuromuscolare.

DATA E SEDE DURATA

7 marzo 2026

Sede del corso: FONDAZIONE UILDM LAZIO ETS - Via Prospero Santacroce 5 — 00167 - Roma
Orario: 08.30 - 17:30

Ore formative: 7

QUOTA DI PARTECIPAZIONE/SPONSOR

Il convegno € gratuito ed é riservato a 40 partecipanti ammessi secondo I'ordine di iscrizione.

Elenco Sponsor:
Biogen
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PROFESSIONI E DISCIPLINE

Professione: MEDICO CHIRURGO

Discipline: CARDIOLOGIA, GENETICA MEDICA, MALATTIE METABOLICHE E DIABETOLOGIA, MALATTIE
DELL'APPARATO RESPIRATORIO, MEDICINA FISICA E RIABILITAZIONE, MEDICINA INTERNA,
NEUROLOGIA, NEURPSICHIATRIA INFANTILE, MEDICO MEDICINA GENERALE.

Professione: LOGOPEDISTA

Discipline: LOGOPEDISTA

Professione: TERAPISTA OCCUPAZIONALE

Discipline: TERAPISTA OCCUPAZIONALE

Professione: PSICOLOGO

Discipline: PSICOLOGO

Professione: FISIOTERAPISTA

Discipline: FISIOTERAPISTA

Professione: INFERMIERE

Discipline: INFERMIERE

Professione: TERAPISTA DELLA NEURO E Psicomotricitd DELL'Etd EVOLUTIVA

Discipline: TERAPISTA DELLA NEURO E Psicomotricitd DELL'Etd EVOLUTIVA

Professione: EDUCATORE PROFESSIONALE

Discipline: EDUCATORE PROFESSIONALE

DOCENTI

BRIGANTI MARTA
COLONNA VITO LUIGI
FORTELEONI SERENA
FRONGIA ANNA LIA
ORLANDO PAOLA
PATANELLA AGATA KATIA
PRIMIANO GUIDO ALESSANDRO
ROBERTAZZI ORNELLA
ROSSI SALVATORE
SABATELLI MARIO
SANCRICCA CRISTINA

COMITATO SCIENTIFICO DEL CORSO:

RESPONSABILI SCIENTIFICI:
AGATA KATIA PATANELLA — CRISTINA SANCRICCA

SEGRETERIA ORGANIZZATIVA

FONDAZIONE UILDM LAZIO ETS
Via Prospero Santacroce 5 - 00167 - Roma

PROGRAMMA

SABATO 7 MARZO

8.30 Registrazione partecipanti
08.45 - 9.15 — APERTURA DEI LAVORI, SALUTI DI BENVENUTO E OBIETTIVI DEL CORSO
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Relatori: Agata Katia Patanella, Cristina Sancricca

SESSIONE 1 — SMA E SLA

Moderatori: Guido Primiano, Anna Lia Frongia

9.15-9.45 SLA: dalla ricerca di laboratorio alla gestione clinica (Mario Sabatelli)

9.45-10.15 SMA: nuovi fenotipi € nuove sfide nella gestione del paziente (Agata Katia Patanella)
10.15 - 10.35 DISCUSSIONE - (Guido Primiano, Anna Lia Frongia, Mario Sabatelli, Agata Katia
Patanella)

10.35-11.00 PAUSA CAFFE

SESSIONE 2 — ATASSIA DI FRIEDERICH

Moderatori: Agata Katia Patanella, Cristina Sancricca

11.00 - 11.30: Atassia di Friederich — stato dell’arte su patogenesi e ricerca (Vito Luigi Colona)

11.30 — 12.00: Atassia di Friederich — dalla diagnosi alla presa in carico del paziente (Salvatore Rossi)
12.00 — 12.20 DISCUSSIONE (Agata Katia Patanella, Cristina Sancricca, Vito Luigi Colona, Salvatore
Rossi)

12.20 — 12.50 Lectio magistralis: Il ruolo del mitocondrio nelle patologie neurodegenerative (Guido
Primiano)

12.50-14.00 PRANZO

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

Moderatore: Paola Orlando

14.00 - 14.30 presentazione risultati survey (Cristina Sancricca)

14.30 — 14.50 DISCUSSIONE - All faculty

SESSIONE 4 - VALUTAZIONI FUNZIONALI

Moderatori: Agata Katia Patanella, Cristina Sancricca

14.50 — 15.10 Valutazioni funzionali nell’ Atassia di Friederich (Marta Briganti)

15.10 - 15.30 Valutazioni funzionali nella SMA (Marta Briganti)

15.30 — 15.50 Valutazioni funzionali nella SLA (Serena Forteleoni)

15.50 -16.05 DISCUSSIONE - (Agata Katia Patanella, Cristina Sancricca, Marta Briganti, Serena
Forteleoni)

SESSIONE 5 — SESSIONE CLINICO RIABILITATIVA

Moderatori: Ornella Robertazzi

16.05 - 16.25: Aspetti di terapia occupazionale (Serena Forteleoni)

16.25 - 16.45 Aspetti di terapia neuromotoria (Marta Briganti)

16.45-17.15 Condivisione di esperienze di terapia riabilitativa (Serena Forteleoni, Marta Briganti)
17.15-17.30 Take home messages (Agata Katia Patanella, Cristina Sancricca)

17.30 CHIUSURA LAVORI

GESTIONE DELLA PRESENZA IN AULA

Foglio firma

CURRICULUM PROFESSIONALE DEI RELATORI

Tutti i relatori hanno softoscritto una certificazione riguardante I'eventuale conflitto di interessi,
garantendo la completa indipendenza delle loro relazioni. Nell'ambito delle proprie competenze,
le relazioni svolte, durante il corso, hanno esclusivamente scopo scientifico e di aggiornamento
tecnico, normativo o legislativo.
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E esclusa ogni finalitd commerciale, politica, sindacale o, in qualsiasi modo, estranea alla
formazione, tutti i relatori ne garantiscono il rispelto e la loro totale indipendenza, nell’ambito
formativo, a prescindere da ogni eventuale conflitto di interessi o rapporto con aziende. |
curriculum sono inseriti in forma breve per i limiti di dimensioni del file di accreditamento. Sono a

disposizione presso il provider su specifica richiesta.

CURRICULUM VITE DOCENTI

ENTE DI N
NOME E DESCRIZIONE ATTIVITA
PROFESSIONE DISCIPLINA APPARTENENZA/LIBERA
COGNOME PROFESSIONE PROFESSIONALE/FORMATIVA
BRIGANTI - . - . Fondoz!one UlLDM .LOZ'O’ Fisioterapista Adulti, Fondazione
MARTA Fisioterapista Fisioterapia Fondoz!one policlinico UILDM Lazio
Gemelli IRCCS
FORTELEONI Terapista Terapia Fondazione UILDM Lazio/ | terapista occupazionale del
SERENA occupazionale occupazionale Nemo Armida Barellia NeMO Roma, area adulti
Laurea in medicina e chirurgia
presso I'Universita di Sassari, con
C Fondazione UILDM specializzazione in
E\Rl\l?\l,i\GLII/;\\ Medico specialista il;l]feOLJr:?il;aemchlofrlo Lazio/Fondazione Neurpsichiatria infanfile.
policlinico Gemelli IRCCS | Attualmente & medico
specialista presso la fondazione
Policlinico Gemelli IRCCS
S}féAL:DO Medico chirurgo Fisiatra Fondazione UILDM Lazio Il:JIISIETrI\/(\]L%rzekS)SO la Fondazione
E\AC\BT:TI\/IA\EIIEIIA\A'\TIA Medico chirurgo Neurologia Nemo Armida Barellia :\:?\logcjgjggrigrgo specializzato
dirigente medico specializzato
in neurofisiopatologia presso il
PRIMIANO Fondazione Policlinico Policlinico Universitario Agostino
GUIDO Medico Chirurgo Neurofisiopatologia Gemell Gemelli IRCCS di Roma, con un
ALESSANDRO focus su epilessia, malattie
neuromuscolari e eurofisiologia
clinica
(R)OREIIE;_[QZH Fisioterapista Fisioterapia Fondazione UILDM Lazio | Fisioterapista
Assegnista diricerca in
Neurologia presso il
Dipartimento di Neuroscienze
della Facoltd di Medicina e
Chirurgia "A. Gemelli"
ROSS| Fondazione UILDM Lazio/ | dell'Universitd ‘Co’r’rolico del
Medico Chirurgo Neurologia Fondazione Policlinico Sacro Cuore. E specializzato in
SALVATORE Gemelli IRCCS ricerche su patologie
neurologiche, con
pubblicazioni riguardanti la
leucoencefalopatia
megalencefalica con cisti
sottocorticali.
medico chirurgo, specidlista in
neurologia e professore
. S associato presso l'lstituto di
'S\;\A/EQgELLI Medico Chirurgo Neurologia E;;rigﬁ;one Policlinico Neurologia del Policlinico

Universitario Agostino Gemelli
IRCCS e docente all'Universita
Cattolica del Sacro Cuore. Si
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occupa in particolare di
patologie neuromuscolari, con
focus su malattie come la
sclerosi laterale amiotrofica

Fondazione Policlinico

un medico specialista in
neurologia. Ricopre
attualmente il ruolo di Direttore
Sanitario presso la Fondazione

SANCRICCA Medico Chirurgo Neurologia Gemelli/ Fondazione UILDM LAZIO onlus. Le sue

CRISTINA UILDM Lazio competenze si concentrano
principalmente sulla neurologia
e la gestione sanitaria in ambito
UILDM

COLONA VITO . . . . Ospedale Pediatrico Medico specializzato in

LUIGI Medico Chirurgo Genetica Medica Bambin Gesd Genetica Medica
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