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La Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) € una patologia neuro-
degenerativa che causa un’ingravescente perdita di forza della
muscolatura volontaria, con progressiva incapacita a muovere gli
arti, deglutire, comunicare e respirare autonomamente.
Attualmente, non esiste una cura che consenta di guarire dalla
SLA. Tuttavia, e possibile mettere in atto trattamenti sintomatici
e procedure terapeutiche in grado di migliorare la qualita della
vita.

Nonostante i recenti progressi nella comprensione della SLA,
molte domande rimangono senza risposta riguardo ai meccani-
smi patogenetici.

Negli ultimi anni, la ricerca sulla SLA ha fatto significativi progressi
in vari ambiti. In particolare, la ricerca genetica ha messo in luce
varianti genetiche associate alla SLA che potrebbero offrire nuo-
ve opportunita per terapie mirate.

Studi clinici hanno esaminato nuovi farmaci e approcci terapeuti-
ci, inclusi trattamenti immunologici e terapie con cellule staminali,
mostrando risultati promettenti in termini di sicurezza e tollera-
bilita. Infine, 'uso di tecnologie avanzate, come la telemedicina e
gli strumenti di monitoraggio remoto, ha migliorato la gestione dei
pazienti e la raccolta di dati clinici.

La variabilita dei sintomi e dei bisogni, nelle diverse fasi di malat-
tia, richiede un approccio multidisciplinare composto principal-
mente da neurologi, fisiatri, pneumologi, fisioterapisti, logopedisti,
nutrizionisti e psicologi, i quali collaborano per creare un piano di
cura personalizzato. L'integrazione tra le diverse figure professio-
nali coinvolte permette una gestione piu completa della malattia,
migliorando la qualita della vita complessiva del paziente.
Questo convegno celebrai 25 anni dell’AISLA FVG e mira a riunire
esperti nel campo della ricerca clinica e della gestione di diverse
problematiche relative alla SLA, al fine di discutere le ultime evi-
denze scientifiche, le innovazioni scientifiche e le pratiche cliniche
piu adatte a migliorare la qualita della vita.

Esso vuole rappresentare un momento per condividere esperien-
ze fra operatori sanitari, pazienti e care-givers. Inoltre, costituisce
una opportunita per sviluppare le collaborazioni di cui abbiamo
sempre pil bisogno per affrontare questa complessa sfida.
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e l'alleanza nel percorso
di cura con gli assistiti
A. Mattiussi
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condivisa delle cure
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“Shadows on the water”:
la Fotografia terapeutica
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C. Y. Finocchiaro
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Integrazione tra Cure Palliative e
Cure Specialistiche

C. De Fusco

15:50
Il supporto alla famiglia e al team
V. Temporin
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La proporzionalita dell’atto
medico e la soggettivita: la
rinuncia alle cure, la normativa
italiana e il documento di
Consenso AISLA

D. A. Cattaneo

16:30
Discussione
Wrap up e chiusura dei lavori

17:00
Compilazione questionario ECM
Chiusura dei lavori
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