La Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA), conosciuta
anche come Morbo di Lou Gehrig, o come malattia
di Charcot o malattia del motoneurone, € una ma-
lattia caratterizzata da una progressiva degenerazione
che colpisce i motoneuroni, cioe le cellule nervose cere-
brali e del midollo spinale che trasmettono i comandi
per il movimento dal cervello alla muscolatura schele-
trica [volontaria].

Le conseguenze di questa malattia sono la perdita pro-
gressiva e irreversibile della normale capacita di deglu-
tizione (disfagia), dell'articolazione della parola
(disartria) e del controllo dei muscoli scheletrici, con
una paralisi che puo avere un'estensione variabile, fino
alla compromissione dei muscoli respiratori, alla neces-
sita di ventilazione assistita.

La SLA in genere progredisce lentamente e la gravita
puo variare molto da un paziente all’altro, e non altera
le funzioni cognitive, sensoriali, sessuali e sfinteriali del
malato.

Qualificare Assistenti Familiari secondo il profilo
del repertorio professionale definito dalla D.G.R. del
Lazio n.609/2007, ampliando la formazione con I'ac-
quisizione anche di competenze specifiche per |'assi-
stenza ai malati di SLA, significa garantire alla persona
fragile e al malato stesso la dignita personale per una
migliore qualita di vita.

| compiti degli Assistenti familiari riguardano azioni di
supporto a personale sanitario, finalizzate a rispondere
alle difficolta espresse da pazienti fragili con limitazioni,
in base all’evoluzione della malattia e al progetto di in-
tervento di supporto personalizzato e opportunamente
monitorato.
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CONVEGNO

Assistenti Familiari e
Pazienti affetti da SLA

Roma 8 febbraio 2012
ore 8.45

REGIONE LAZIO

Sala Tirreno

Via Rosa Raimondi Garibaldi, 7 - Roma



INTERVENGONO PROGRAMMA DEL CONVEGNO

RELATORI

Dott.ssa Marilia Bellaterra

Docente Universita degli studi di “La Sapienza”

Dipartimento Psichiatria e Neurologia

Presidente O.5.M.0O. “G.F. Montesano” (ente Morale Regio Decreto del 24 febbraio 1927)

Prof. Roberto Bernabei

Direttore Dipartimento di Scienze gerontologiche, geriatriche e fisiatriche
Universita Cattolica del Sacro Cuore

Policlinico Universitario “Agostino Gemelli”

Dott. Giuseppe Maria Corbo
U.S.C. Ricercatore Confermato - Universita Cattolica del Sacro Cuore
Policlinico Universitario “Agostino Gemelli”

Dott. Michele Guarino
Dirigente della U.O. Terza Eta e Case di riposo
Dipartimento XIV - ROMA CAPITALE

Dott. Francesco Macagno
UOC Pneumologia - Universita Cattolica del Sacro Cuore
Policlinico Universitario “Agostino Gemelli”

Dott. Mario Melazzini
Presidente Nazionale AISLA Onlus

Dott.ssa Emiliana Meleo
UOC Pneumologia - Universita Cattolica del Sacro Cuore
Policlinico Universitario “Agostino Gemelli”

Dott. Mario Sabatelli
Istituto di Neurologia - Universita Cattolica del Sacro Cuore
Policlinico Universitario “Agostino Gemelli”

Dott.ssa Anna Lisa Scepi
Psicoterapeuta

Presidente di “Formazione Obiettivo Uomo”
Societa Cooperativa Sociale Onlus

Prof. Salvatore Valente
Professore ordinario di Pneumologia - Universita Cattolica del Sacro
Cuore - Policlinico Universitario “Agostino Gemelli”

ore 8.45
Accoglienza e registrazione partecipanti

ore 9.30
Saluti delle autorita

Renata Polverini*
Presidente Regione Lazio

Mariella Zezza
Assessore al Lavoro e Formazione Regione Lazio

Aldo Forte
Assessore alle Politiche Sociali Regione Lazio

INTERVENTI

Modera i lavori

Marilia Bellaterra

ore 10.00

Paziente fragile, anziano e
con patologie croniche

Roberto Bernabei

ore 10.20

La SLA come paradigma di malattia
complessa ad alta intensita assistenziale

Mario Sabatelli

ore 10.40

Continuita assistenziale tra
Ospedale e territorio
Salvatore Valente

Giuseppe Maria Corbo

ore 11.00

Supporti tecnici attualmente disponibili
per le problematiche respiratorie

Francesco Macagno
Emiliana Meleo

ore 11.20 COFFEE BREAK

ore 11.50
Paziente e famiglia: aspetti psicologici

Anna Lisa Scepi

ore 12.10

I bisogni e le attese
dei pazienti e dei familiari

Mario Melazzini

ore 12.30
Il Registro degli Assistenti Familiari

Michele Guarino

ore 12.50 TESTIMONIANZE E DISCUSSIONE

ore 13.15
Consegna Attestati di Qualifica agli allievi

ore 14.00 CHIUSURA LAVORI

* ¢ stata invitata




