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Con	
  il	
  termine	
  "malattie	
  neuromuscolari”	
  (NMD)	
  si	
  indicano	
  una	
  serie	
  di	
  patologie,	
  su	
  base	
  genetica	
  o	
  acquisita,	
  caratte-­‐
rizzate	
  da	
  alterazioni	
   strutturali	
  e	
  funzionali	
  a	
   livello	
  dell’unità	
  motrice.	
  Sono	
  un	
  gruppo	
  di	
  affezioni	
   il	
  cui	
  esordio	
  può	
  
avvenire	
  in	
  qualunque	
  momento	
  della	
  vita,	
  con	
  evoluzione	
  il	
  più	
  delle	
  volte	
  cronica	
  e	
  gradi	
  di	
  disabilità	
  molto	
  variabili,	
  
che	
  interessano	
  in	
  particolar	
  modo	
  il	
  movimento	
  e	
  la	
  funzione	
  respiratoria.	
  	
  
In	
  questa	
  giornata-­‐convegno	
  AIFI/ARIR	
  si	
  vuole	
  far	
  luce	
  sugli	
  aspetti	
  di	
  "best	
  practice”	
  che	
  permettono	
  una	
  presa	
  in	
  ca-­‐
rico	
  globale	
  del	
  paziente	
  NMD	
  rallentando	
  la	
  perdita	
  di	
  funzione:	
  dallo	
  stretching	
  muscolare	
  al	
  mantenimento	
  delle	
  abi-­‐
lità	
  residue,	
  dal	
  cammino	
  all’utilizzo	
  della	
  carrozzina	
  elettronica,	
  dal	
  respiro	
  spontaneo	
  alla	
  ventilazione	
  meccanica	
  non	
  
invasiva	
  ed	
  invasiva,	
  fino	
  all’utilizzo	
  delle	
  più	
  recenti	
  tecnologie	
  per	
  la	
  comunicazione	
  aumentativa.	
  
Verrano	
  forniti	
  elementi	
  di	
  valutazione	
  e	
  trattamento,	
  supportati	
  dalle	
  indicazioni	
  della	
  più	
  recente	
  letteratura	
  attualiz-­‐
zata	
  nella	
  pratica	
  quotidiana	
  di	
  colleghi	
  esperti.	
  

Un	
  evento	
  da	
  non	
  perdere	
  per	
  sapersi	
  orientare	
  nella	
  difficile	
  gestione	
  di	
  un	
  paziente	
  così	
  complesso!	
  

www.arirassociazione.org	
  
Iscrizioni	
  su: 

PROGRAMMA	
  SCIENTIFICO	
  
8.00-­‐8.30	
   Registrazione	
  partecipanti	
  
Sessione	
  1	
   GESTIONE	
  NEUROMOTORIA	
  E	
  MANTENIMENTO	
  DELLE	
  ABILITA’	
  RESIDUE	
  
8.30-­‐9:15	
   Le	
  malattie	
  neuromuscolari:	
  dalla	
  disfunzione	
  dell’unità	
  motoria	
  alla	
  valutazione	
  delle	
  abilità	
  residue	
   Gualandris	
  
9.15-­‐10.00	
   Mantenimento	
  e	
  riallenamento	
  muscolare,	
  quali	
  indicazioni?	
  Dall’	
  EBM	
  alle	
  esperienze	
  in	
  pratica	
  clinica	
   Godi	
  
10.00-­‐10.30	
   Ortesi	
  e	
  ausili	
  per	
  il	
  cammino	
  e	
  il	
  mantenimento	
  della	
  stazione	
  eretta	
   Gualandris	
  
10.30-­‐10.45	
   Pausa	
  
Sessione	
  2	
   AUTONOMIA	
  E	
  COMUNICAZIONE	
  
10.45-­‐11.15	
   Postura	
  seduta	
  in	
  evoluzione	
   Malberti

11.15-­‐11.35	
  Modifiche	
  ambientali	
   Malberti	
  
11.35-­‐12.30	
   Comunicazione	
  aumentativa	
  e	
  alternativa:	
  una	
  necessità!	
   Malberti	
  
12.30-­‐13.30	
   Pausa	
  pranzo	
  
Sessione	
  3	
   SOSTEGNO	
  DELLA	
  FUNZIONE	
  RESPIRATORIA	
  
13.30-­‐14.00	
   Patogenesi	
  e	
  paradigma	
  dell’insufficienza	
  respiratoria	
  nel	
  malato	
  neuromuscolare	
   Lazzeri	
  
14.00-­‐14.30	
   Tosse	
  inefficace	
  e	
  tecniche	
  di	
  assistenza	
  alla	
  tosse	
   Garabelli	
  
14.30-­‐15.30	
   Ventilazione	
  non	
  invasiva:	
  criteri	
  d’indicazione,	
  ventilatori	
  e	
  maschere	
   Mariani	
  
15.30-­‐16.10	
   Gestione	
  del	
  paziente	
  in	
  ventilazione	
  invasiva	
   Sommariva	
  
16.10-­‐16.30	
  Monitoraggio	
  al	
  domicilio	
  della	
  condizione	
  respiratoria	
   Garabelli	
  
16.30-­‐16.45	
   Pausa	
  
Sessione	
  4	
   GESTIONE	
  DELLA	
  FUNZIONE	
  DEGLUTITORIA	
  
16.45-­‐17.15	
   Disfagia	
  nel	
  paziente	
  neuromuscolare:	
  valutazione	
  ed	
  intervento	
   Marcelli	
  
17.15-­‐17.35	
   Disfagia	
  e	
  respiro	
   Marcelli	
  -­‐	
  Garabelli	
  
Sessione	
  5	
   IL	
  FINE	
  VITA	
  
17.35-­‐18.05	
   La	
  palliazione	
  del	
  paziente	
  terminale,	
  il	
  ruolo	
  delle	
  professioni	
  sanitarie	
   Paneroni	
  
18.05-­‐18.30	
   Discussione	
  e	
  chiusura	
  convegno	
   Lazzeri	
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