
 

 

Settima Giornata per le Malattie Neuromuscolari (GMN 2024) 
Sabato, 13 aprile 2024 

 

RAZIONALE EVENTO 

 

Sabato 13 aprile 2024 verrà organizzata la settima Giornata di approfondimento e divulgazione sulle Malattie 

Neuromuscolari (GMN 2024). Dopo i successi delle edizioni precedenti (4 marzo 2017, 10 marzo 2018, 9 marzo 2019, 

13 marzo 2021, 12 marzo 2022, 18 marzo 2023), i promotori - prof. Angelo Schenone e prof. Antonio Toscano - hanno 

deciso di riproporre il progetto, sempre in collaborazione con l’Associazione Italiana per lo Studio del Sistema Nervoso 

Periferico – ASNP e con l’Associazione Italiana di Miologia - AIM.  

Le malattie neuromuscolari si presentano spesso con un andamento progressivo, degenerativo e quindi cronico, 

talora fortemente invalidante. L’esordio può essere infantile ma avvenire anche nell’età adulta. Anche i sintomi e i segni 

che colpiscono questi pazienti sono variabili e possono comportare deficit di forza o sensibilità, dolori, intensa fatica, turbe 

dell’equilibrio, aumento o riduzione della sudorazione, diarrea o stipsi. Soprattutto le forme ereditarie sono spesso a 

carattere degenerativo, con un andamento progressivo più o meno rapido e potenzialmente invalidante. 

Non esistono stime esatte su quanti siano i malati in Italia, anche se in totale vengono conteggiati in almeno 10mila, ma 

potrebbero essere anche molti di più. Il 90% di queste malattie sono considerate rare (1 ogni 2000 abitanti). 
 

Lo scopo degli incontri è di offrire a tutti i partecipanti un aggiornamento sullo stato dell’arte a livello nazionale, 

regionale e territoriale riguardo diagnosi, terapia e presa in carico dei pazienti con tali patologie. 

La GMN ha come obiettivo quello di fornire una prima risposta alla richiesta di maggiori informazioni provenienti 

dalle diverse componenti che prendono parte alla gestione globale delle malattie neuromuscolari.  

La Giornata si svolgerà contemporaneamente in più sedi, legate a Centri di Riferimento per le suddette malattie.  

Le 19 città sono distribuite omogeneamente sul territorio nazionale e sono: 

 Ancona – Aula R - Università Politecnica delle Marche - Polo Murri - Via Tronto 10, 60126 Ancona 

 Bari - La Madonnina Life & Care Poliambulatorio - L'Elisir Residenza - Viale Louis Pasteur, 18, 70124 Bari 

 Bologna - Sala Farnese, Comune di Bologna - Piazza Maggiore 6 40121 Bologna 

 Brescia - Novotel Brescia 2, Via Pietro Nenni 22, 25124 Brescia 

 Cagliari - Cittadella Universitaria -S.P. Monserrato-Sestu Km 0,700 - 09042 Monserrato (CA) 

 Chieti - Aula dell’Università “G. d’Annunzio”, Campus Universitario, - via Luigi Polacchi, 11, Chieti 

 Genova - Clinica Neurologica, Ospedale San Martino, Largo Daneo 3, 16132  Genova 

 Messina – Palazzo Congressi AOUP “G. Martino”, via Consolare Valeria 1 - 98125 Messina  

 Milano – Auditorium G. Gaber, Piazza Duca d'Aosta, 3, 20124 Milano 

 Napoli - Aula Magna Gaetano Salvatore- AOU Federico II di Napoli, Via Sergio Pansini, 5, - 80131 Napoli 



 Palermo - Aula "Maurizio Ascoli", AOUP Osp. Policlinico, Via del Vespro, 129 -  90127 Palermo 

 Parma - Hotel Parma & Congressi - Via Emilia Ovest, 281/A, 43126 Parma 

 Pisa - Polo Didattico delle Piagge Via Giacomo Matteotti 11, 56124 Pisa 

 Siena - Centro Didattico Policlinico "Santa Maria alle Scotte" Viale Bracci 2 - 53100 Siena 

 Roma – Aula Brasca - Fondazione Policlinico Universitario A. Gemelli IRCSS - L. go Agostino Gemelli, 8 – 00168 

Roma  

 Torino - Aula Magna A.M. Dogliotti – Città della Salute e della Scienza - Corso Bramante 88/90 – 10126 Torino 

 Trento - Auditorium Centro per i Servizi Sanitari - viale Verona 38123 Trento  

 Udine – Sala Polifunzionale dell’ASUFC - Presidio Ospedaliero Universitario, P.le S. Maria della Misericordia, 15 

33100 Udine  

 Verona – Aula T3 - Polo Zanotto, Università di Verona, Viale Università, 4, 37129 Verona  

 

 

 

DESTINATARI DELL’EVENTO 

Medici chirurghi, afferenti alle seguenti discipline: neurologia, medicina fisica e riabilitazione, neurofisiopatologia, 
medicina generale (medici di famiglia), pediatria, pediatria (pediatri di libera scelta), genetica medica, neurochirurgia, 
biochimica clinica, cardiologia, malattie dell’apparato respiratorio, anestesia e rianimazione, psichiatria, neuropsichiatria 
infantile, scienza dell’alimentazione e dietetica.  

Infermieri 

Psicologi 

Dietisti 

Fisioterapisti 

Biologi 

  



Ancona 

Aula R - Università Politecnica delle Marche - Polo Murri - Via Tronto 10, 60126 

Ancona 

 

PROGRAMMA 

 
8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione dei coordinatori –Mauro Silvestrini - Francesco Logullo - Michela Coccia e della 
Presidentessa Uniamo – Annalisa Scopinaro (intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città) 

I sessione 
Moderatori: Giuseppe Pelliccioni (Ancona), Luigino De Dominicis (Senigallia) 
 
Ore 9.15 – 9.30 Il ruolo dell’Università nella formazione del neurologo in tema di malattie neuromuscolari – Prof. Mauro 
Silvestrini, Ancona 
 
Ore 9.30-10.30  La parola alle Associazioni (Fondazione Dr. Dante Paladini onlus, UILDM sezione Ancona (Unione 
Italiana Lotta alla Distrofia Muscolare), AISLA Marche (Associazione Italiana Sclerosi Laterale Amiotrofica), Famiglie 
SMA (Genitori per la Ricerca sull’Atrofia Muscolare Spinale), CIDP Italia aps (Associazione italiana dei pazienti di 
neuropatie disimmuni), Collagene VI)  
 
10.30 - 10.45  Le reti regionali:  come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei 
Pazienti - Francesco Ieva (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
10.45 - 11.00  Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le 
malattie dell’età infantile (transizione,...) - Fabio Amanti (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
II sessione 
Moderatori: Patrizio Cardinali (Fermo), Fabio di Marzio (San Benedetto del Tronto) 
 
11.00-12.00 Aggiornamenti in tema di diagnosi, gestione e terapie farmacologiche 
- Distrofie Muscolari (Emanuele Costantini, Amanda Ferrero, NeMO Ancona) 
- Polineuropatie genetiche ed acquisite (Marco Burattini, AST Pesaro-Urbino) 
- Le altre patologie del Sistema Nervoso Periferico (Giuseppe Pelliccioni, INRCA Ancona) 
 
12.00-13.00 – Tavola rotonda: Presente e futuro nella presa in carico delle malattie neuromuscolari nella Regione 
Marche 
Prof. Mauro Silvestrini-Francesca Lupidi, Clinica Neurologica Ancona 
Dr.ssa Michela Coccia- Emanuele Costantini, NeMO Ancona 
Dr.ssa Sabrina Siliquini, Neuropsichiatria infantile, Ancona 
Dr. Francesco Logullo- Dr.ssa Francesca Girelli, AST Pesaro-Urbino 
Dr. Giuseppe Pelliccioni, INRCA Ancona 
Dr. Claudio Alesi- dr.ssa Paola Bellucci, AST Ancona 
Dr.ssa Cristina Petrelli, Macerata 
Dr. Luigino De Dominicis, AST Ancona 
Dr. Patrizio Cardinali, Dr.ssa Martina Angelocola, AST Fermo 
Dr. Fabio Di Marzio, AST Ascoli Piceno 
 

13.00 – 13.30 – Conclusioni   
  



QUALIFICHE RELATORI 
 

TITOLO NOME COGNOME LAUREA SPECIALIZZAZIONE Affiliazione (luogo di lavoro) CITTA’ 
Dr.  Claudio Alesi Medicina e 

Chirurgia 
Neurologia Direttore UOC Neurologia 

Ospedale di Jesi - AST 
Ancona 

Jesi  

Dr Martina Angelocola Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Dirigente Medico UOC 
Neurologia Fermo 

Fermo 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni 
Istituzionali & Patient 
Advocacy - Parent Project 
APS 
Promotore delle Consulte 
Neuromuscolari regionali 

Roma 

Dr.ssa Paola Bellucci Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Dirigente Medico UOC 
Neurologia Jesi, AST 
Ancona 

Jesi 

Dr Marco Burattini Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Dirigente Medico UOC 
Neurologia Fano - AST 
Pesaro-Urbino 

Fano 

Dr. Patrizio Cardinali Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Direttore UOC Neurologia 
Ospedale di Fermo -ASUR 
Marche 

Fermo 

Dr.ssa  Michela Coccia Medicina e 
Chirurgia 

Medicina Fisica e 
Riabilitazione 

Direttore Clinico Centro 
NeMO Ancona 

Ancona 

Dr. Emanuele 
Maria  

Costantini Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Dirigente Medico Centro 
NeMO Ancona 

Ancona 

Dr. Luigino De 
Dominicis 

Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Direttore UOC Neurologia 
Ospedale di Senigallia- 

Senigallia 

Dr. Fabio Di Marzio Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Dirigente Medico UOC 
Neurologia San Benedetto 
del Tronto 

San Benedetto del 
Tronto 

Dr.ssa Amanda Ferrero Medicina e 
Chirurgia 

Neuropsichiatria 
Infantile 

Dirigente Medico Centro 
NeMO Ancona 

Ancona 

Dr.sa Francesca Girelli Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Dirigente Medico UOC 
Neurologia , AST Pesaro-
Urbino 

Fano 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta 
Malattie Neuromuscolari - 
Presidente Altrodomani 
APS-ETS 

Torino 

Dr. Francesco 
Ottavio 

Logullo Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Direttore UOC Neurologia  
Ospedale di Macerata AV3 
ASUR Marche 

Macerata 

Dr.ssa  Francesca Lupidi Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Dirigente Medico Clinica 
Neurologica AOU Ospedali 
Riuniti di Ancona 

Ancona  

Dr. Giuseppe Pelliccioni Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Direttore INRCA Ancona Ancona 

Dr.ssa Cristina  Petrelli Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Dirigente Medico UOC 
Neurologia Macerata 

Macerata 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

 Presidente UNIAMO - 
Federazione Italiana 
Malattie Rare Onlus 

Firenze 

Dr.ssa Sabrina Siliquini Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Dirigente Medico 
Neuropsichiatria Infantile 
AOU Ospedali Riuniti di 
Amcona 

Ancona 

Prof. Mauro Silvestrini Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Direttore Clinica 
Neurologica 
AOU Ospedali Riuniti di 
Ancona 

Ancona 

 



Bari 

La Madonnina Life & Care Poliambulatorio - L'Elisir Residenza 
Viale Louis Pasteur, 18, 70124 Bari 

 

PROGRAMMA 

8.30 Registrazione partecipanti  
 
9.00 - Introduzione dei Coordinatori Isabella Laura Simone, Maria Trojano e della Presidentessa Uniamo – Annalisa 
Scopinaro (intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città) 
 
9.20  Il Piano Nazionale Malattie Rare: Giuseppina Annicchiarico 
 
Moderazione: C Laterza  
9.40  Domande & Risposte : Il Centro Malattie Neuromuscolari in Puglia  
Domande: Chiara Candela, Nicola Leone, Massimo Marra, Anita Pallara 
Risposte: Vito Montanaro, Rosa Porfido  
 
Moderazione: I.L.Simone,  M. Trojano 
10.20    Domande & Risposte: Aggiornamenti sulla Sclerosi Laterale Amiotrofica 
Domande: Orietta De Pascali 
Risposte: Angela Fraddosio    
 
10.40  Domande & Risposte: Aggiornamenti in tema di miastenia gravis  e polineuropatie autoimmuni 
Domande Massimo Marra, Antonia  Occhilupo  
Risposte Giammarco Milella  
 
Ore 11.00 Pausa 
  
11.30  Aggiornamenti in tema di SMA (Atrofia Muscolare Spinale)   
Anita Pallara, Eustachio D’Errico, Delio Gagliardi, Mattia Gentile 
 
11.50   Le reti regionali:  come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - 
Francesco Ieva (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
12.05  Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie dell’età 
infantile (transizione, …)- Fabio Amanti (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
12.20 - 13.45  Tavola rotonda: Risorse per la decentralizzazione dell’assistenza   
Moderazione: C. Laterza  
Andrea Bernetti, Giovanni Boero, Claudia Dell’Aquila, Giuseppe D’Orsi, Pierluigi Intiglietta, Donato Lacedonia, Salvatore 
La Spada,  Marisa Megna, Filomena My, Antonella Petruzzellis e i rappresentanti delle Associazioni pazienti presenti 
 

 

QUALIFICHE RELATORI 

 
TITOLO NOME COGNOME LAUREA SPECIALIZZAZIONE LUOGO DI LAVORO CITTA’ 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni 
Istituzionali & Patient 
Advocacy - Parent Project 
APS 
Promotore delle Consulte 

Roma 

Dott.ssa Giuseppina Annicchiarico Medicina e Chirurgia Pediatria Coordinamento Regionale 
Malattie Rare Puglia  
 

Grottaglie 
(Ta) 



Prof. Andrea Bernetti Medicina e Chirurgia Medicina Fisica e 
Riabilitazione 

Ordinario in Medicina Fisica 
e Riabilitativa, , Università 
del Salento 

Lecce 

Dott. Giovanni  Boero Medicina e Chirurgia Neurologia S.C. Neurologia, Ospedale 
“SS. Annunziata”  

Taranto 

Sig,ra Chiara Candela / / Associazione Italiana 
Sclerosi Laterale 
Amiotrofica (AISLA) 

Bari 

Dott. Eustachio D’Errico Medicina e Chirurgia Neurologia  UOC Neurologia Amaducci 
AOU Policlinico  

Bari 

Dott. Giuseppe D’Orsi Medicina e Chirurgia Neurologia U.O.C Neurologia,  IRCCS 
Ospedale Casa Sollievo 
della Sofferenza 

San 
Giovanni 
Rotondo 
(FG), 

Sig,ra Orietta De Pascali / / Referente regionale 
Associazione Italiana 
Sclerosi Laterale 
Amiotrofica (AISLA) 

Bari 

Dott.ssa Claudia Dell’Aquila Medicina e Chirurgia Neurologia UOC Neurologia, PO Di 
Venere ASL  

Bari 

Dott.ssa Angela Fraddosio Medicina e 
 Chirurgia 

Neurologia UOC Neurologia Amaducci, 
AOU Policlinico 

Bari 

Dott. Delio Gagliardi Medicina e Chirurgia Neurologia UOC Neurologia, ospedale 
Giovanni XXIII, AOU Bari    

Bari 

Dott. Mattia Gentile Medicina e Chirurgia Genetica medica UOC di Genetica medica, 
PO Di Venere ASL BARI  

Bari 
 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta 
Malattie Neuromuscolari - 
Presidente Altrodomani 
APS-ETS 

Torino 

Dott. Pierluigi Intiglietta  Medicina e Chirurgia Malattie 
dell’Apparato 
Respiratorio 

UOC Malattie dell’Apparato 
Respiratorio, Azienda 
Ospedaliero Universitaria 
Policlinico  

Bari 

Dott. Salvatore La Spada  Medicina e Chirurgia Neurologia U.O.C  Neurologia, 
Ospedale “A. Perrino” ASL  

Brindisi 

Prof: Donato, Lacedonia  Medicina e Chirurgia Malattie 
dell’Apparato 
Respiratorio 

SC Malattie Apparato 
Respiratorio, Azienda 
Ospedaliero-Universitaria 
"Policlinico Riuniti"  

Foggia 

Dott. Claudia Laterza  Medicina e Chirurgia Pediatria Consulente AReSS Malattie 
Rare 

Bari 

Sig. Nicola Leone  / / Referente UILDM Bari 
(Unione Italiana Lotta alla 
Distrofia Muscolare ODV) 

Bari 

Sig. Massimo Marra / 
 

// Presidente CIDP Italia aps 
(Associazione italiana dei 
pazienti di neuropatie 
disimmuni) 

Bari 

Dott. Giammarco Milella Medicina e Chirurgia Neurologia UOC Neurologia Amaducci 
AOU Policlinico 

Bari 

Prof.ssa Marisa Megna  Medicina e Chirurgia Medicina Fisica e 
Riabilitazione 

Direttore UOC Medicina 
Fisica e Riabilitazione e 
USU, Azienda Ospedaliero 
Universitaria Policlinico   

Bari 

Dott. Vito Montanaro  Economia e Commercio  Dipartimento Salute 
Regione Puglia 

Bari 

dott.ssa Filomena My Medicina e Chirurgia Neurologia UOC di Neurologia 
Ospedale Vito Fazzi   

Lecce 

Sig.ra Antonia Occhilupo  / Segretaria e Responsabile 
Scientifica Associazione 
Miastenia Gravis APS  

Lecce 



Sig.ra Anita   Pallara /  Presidente Famiglie SMA 
APS ETS (Genitori per la 
Ricerca sull’Atrofia 
Muscolare Spinale) 

Bari 

Dott.ssa Antonella,  Petruzzellis Medicina e Chirurgia Neurologia UOC  Neurologia Ente 
Ecclesiastico Ospedale 
Generale Regionale "F. 
Miulli"  

Acquaviva 
delle Fonti, 
BA 

Dott.ssa Rosa  
 

Porfido Medicina e Chirurgia Igiene e medicina 
preventiva 

Direzione Sanitaria Azienda 
Ospedaliero Universitaria 
Policlinico  

Bari 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e Commercio  Presidente UNIAMO - 
Federazione Italiana 
Malattie Rare Onlus 

Firenze 

Prof.ssa Isabella 
Laura 

Simone Medicina e Chirurgia Neurologia Centro regionale di 
riferimento Malattie del 
Motoneurone UOC 
Neurologia”Amaducci” 

Bari 

Prof.ssa Maria Trojano Medicina e Chirurgia Neurologia / 
Immunologia e 
Allergologia 

Dirigente Medico 
UOC Clinica Neurologica 
Policlinico 

Bari 

 

 

Bologna 

Sala Farnese, Comune di Bologna - Piazza Maggiore 6 40121 Bologna 
 

PROGRAMMA 

 
8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione dei Coordinatori di sede – Rocco Liguori e Antonella Pini - e della Presidentessa Uniamo 
– Annalisa Scopinaro (intervento videoregistrato trasmetto in tutte le città)  
 
9.15 - 10.45  Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie (novità diagnostico terapeutiche) riguardo neuropatie 
immunomediate e genetiche, distrofie muscolari, miopatie metaboliche, SMA (Atrofia Muscolare Spinale), SLA (Sclerosi 
Laterale Amiotrofica), miastenia 
Intervengono: Avoni P., Donadio V., Giannotta F., Pini A., Liguori R., Vacchiano V., Valentino ML.  
 
10.45 – 11.00 Le reti regionali:  come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - 
Francesco Ieva (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

 
11.00 - 11.30 Pausa 
 
11.30 – 11.45 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie 
dell’età infantile e la transizione - Fabio Amanti (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

 
11.45 -13.45 Tavola rotonda Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle 
nuove tecnologie ci può facilitare? 
Con la partecipazione di tutti i relatori, moderatori e rappresentanti delle associazioni pazienti presenti 

  



QUALIFICHE DEI RELATORI  

  

titolo Nome Cognome Laurea Specializzazione Affiliazione (luogo di 
lavoro) 

Città 

/ Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni Istituzionali & 
Patient Advocacy - Parent Project APS 
- Promotore delle Consulte 

Neuromuscolari regionali 

Roma 

Dott.ssa Patrizia Avoni Medicina e 

chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Scienze 

Biomediche e Neuromotorie, 

Università 

Bologna 

Dott. Vincenzo Donadio Medicina e 

chirurgia 

Neurologia IRCCS Istituto delle Scienze 

Neurologiche di Bologna 
Bologna 

Dott.ssa Melania Giannotta Medicina e 

chirurgia 

Neuropsichiatria 

Infantile 

IRCCS Istituto delle Scienze 

Neurologiche di Bologna 
Bologna 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie 
Neuromuscolari - Presidente 
Altrodomani APS-ETS 

Torino 

Prof. Rocco Liguori Medicina e 

chirurgia 

Neurologia Clinica Neurologica, IRCCS Istituto 

delle Scienze Neurologiche di 

Bologna e Universita' di Bologna 

Bologna 

Dott.ssa Antonella Pini Medicina e 

chirurgia 

Neuropsichiatria 

Infantile 

IRCCS Istituto delle Scienze 

Neurologiche 
Bologna 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 

Commercio 

 Presidente UNIAMO - Federazione 

Italiana Malattie Rare Onlus 
Firenze 

Dott. Veria Vacchiano Medicina e 

Chirurgia 

Neurologia UOC di Clinica Neurologica, IRCCS 

Istituto delle Scienze Neurologiche  
Bologna 

       

Dott.ssa Maria Lucia Valentino Medicina e 

Chirurgia 

Neurologia Clinica Neurologica, IRCCS Istituto 

delle Scienze Neurologiche di 

Bologna e Universita' di Bologna 

Bologna 

 

Brescia 

Novotel Brescia 2, Via Pietro Nenni 22, 25124 Brescia 

 

PROGRAMMA 

 
8.30 - 9.00  Registrazione dei partecipanti  
   
9.00 - 9.15  Introduzione dei Coordinatori di sede Prof. Massimiliano Filosto, Prof. Alessandro Padovani e della 

Presidentessa Uniamo – Annalisa Scopinaro (intervento videoregistrato e trasmesso in tutti i centri) 

9.15 - 10.45  Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie 
  Distrofie muscolari e SMA (Atrofia Muscolare Spinale) - Dr.ssa Simona Damioli 
  Miopatie metaboliche – Dr.ssa Barbara Risi  
  SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica) – Dr. Loris Poli  
  Miastenia – Dr.ssa Irene Volonghi  
  Neuropatie genetiche e infiammatorie – Dr.ssa Filomena Caria 
 
10.45 - 11.00 Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione 
  Dr.ssa Beatrice Labella 
 



11.00 - 11.30 Pausa 
 
11.30 -11.45  Le reti regionali: come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - 
Francesco Ieva (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
11.45 - 12.00 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie 
dell’età infantile (transizione...) - Fabio Amanti (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
12.00 -13.30 Tavola rotonda Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle  
 nuove tecnologie ci può facilitare? 

Con la partecipazione di tutti i relatori, moderatori e rappresentanti delle associazioni pazienti presenti 

 

QUALIFICHE RELATORI 

 
TITOLO NOME COGNOME LAUREA SPECIALIZZAZIONE LUOGO DI LAVORO CITTA’ 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni Istituzionali & 
Patient Advocacy - Parent Project APS 
Promotore delle Consulte 

Neuromuscolari regionali 

Rona 

 Dr Filomena  Caria  
Medicina e 

chirurgia 

Neurologia  Centro Clinico NeMo-Brescia  Brescia  

 Dr Simona Damioli 
Medicina e 

chirurgia 

Neuropsichiatria In

fantile  

Centro Clinico NeMo-Brescia  Brescia  

Prof. 
Massimili

ano 
Filosto 

Medicina e 

chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Scienze Cliniche e 

Sperimentali, Università degli 

Studi di Brescia; Centro Clinico 

NeMO-Brescia per le Malattie 

Neuromuscolari 

Brescia 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie 
Neuromuscolari - Presidente 
Altrodomani APS-ETS 

Torino 

dott.ssa  Beatrice Labella  
Medicina e 

chirurgia  

 Neurologia  Dipartimento di Scienze Cliniche e 

Sperimentali, Università degli 

Studi di Brescia; U.O. Neurologia, 

ASST Spedali Civili 

Brescia 

Prof 
Alessandr

o 
Padovani 

Medicina e 

chirurgia 

Neurologia U.O. Neurologia, ASST Spedali 

Civili ed Università degli Studi 

Brescia 

 Dr Loris  Poli  
Medicina e 

chirurgia 

Neurologia   U.O. Neurologia, Spedali Civili Brescia  

 Dr.ssa 
Barbara Risi Medicina e 

chirurgia 

Neurologia  Centro Clinico NeMO-Brescia per 

le Malattie Neuromuscolari 

Brescia  

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 

Commercio 

 Presidente UNIAMO - Federazione 

Italiana Malattie Rare Onlus 

Firenze 

dott.ssa Irene Volonghi  Medicina e 

chirurgia 

Neurologia  U.O. Neurologia, ASST Spedali 

Civili 

Brescia  

 



Cagliari 

Cittadella Universitaria -S.P. Monserrato-Sestu Km 0,700 - 09042 Monserrato 
(CA) 

 

PROGRAMMA 

8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione dei Coordinatori di sede  
Eleonora Cocco (Cagliari), Stefano Sotgiu (Sassari), Nicola Carboni (Nuoro), Maria Antonietta Maioli (Cagliari) 
Intervento videoregistrato della Presidentessa Uniamo – Annalisa Scopinaro (Intervento videoregistrato trasmesso in 
tutte le città) 

Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie nelle malattie neuromuscolari: Monica Marica  
Moderatori: Paolo Solla (Sassari), Maria Valeria Saddi (Nuoro), Eleonora Cocco (Cagliari)  
 
9.15 – 9.25  Lo screening genetico Prof.ssa Sabrina Giglio (Cagliari) 
9.25- 9.35 Update sulle nuove terapie delle GMN Monica Marica (Cagliari) 
9,35-9,50 Gestione degli aspetti cardiologici Rosa Manzi (Cagliari), Andrea Pili (Cagliari) 
9,50-10,15 Gestione degli aspetti penumologici e disturbi del sonno Maria Antonia Gammino (Cagliari), Stefania Redolfi 
(Cagliari), Monica Puligheddu (Cagliari) 
10,15-10,30 Gestione riabilitativa nel bambino e nell’adulto Elisabetta Garau (Cagliari), Cristina Inglese (Cagliari) 
 
10.30 - 10.45  Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione 
Rappresentante delle scuole di specializzazione di Neurologia, Neuropsichiatria infantile e pediatria  
 
10.45 – 11.00 Le reti regionali: come renderle efficienti.  
Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - Francesco Ieva (Intervento videoregistrato trasmesso nelle 
varie città) e di un rappresentante consulta delle malattie neuromuscolari della Sardegna  

 
11.00 - 11.30 Pausa 
 
11.30 – 11.45 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie 
dell’età infantile (transizione,...) - Fabio Amanti (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
11.45 -12.30 Tavola rotonda: Il PDTA (Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali) della Regione Sardegna  

Modera: Massimiliano Rais (giornalista, videolina) 

Rita Pilloni, Maria Antonietta Maioli, Nicola Carboni, Monica Marica, Elisabetta Garau, Gigliola Serra, Anna Maria 
Cadeddu, Francesca Arcadu, Chiara Perria, Alessandro Vannelli e Paolo Tacconi   

12.30-13.45 Tavola rotonda Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove 
tecnologie ci può facilitare? 

Modera: Massimiliano Rais (giornalista Videolina) 

Luigi Minerba (Cagliari), Eleonora Cocco (Cagliari), Carlo Balloi (Cagliari), Anna Maria Cadeddu (Cagliari), Davide 
Manca (Cagliari), Giuseppe Borghero (Cagliari) 

QUALIFICHE RELATORI 

Titolo Nome Cognome Laurea Specializzazione Affiliazione (luogo di lavoro) Città 



Sig. Fabio Amanti \ \ Responsabile Relazioni 
Istituzionali & Patient 
Advocacy - Parent Project 
APSPromotore delle Consulte 

Roma 

\ Francesca Arcadu \ \ Rappresentante Consulta 
Malattia Neuromuscolari   
Sardegna 

Cagliari 

Dott. Carlo Balloi Medicina e 
Chirurgia 

Cardiologia Reparto Cardiologia - Ospedale 
Binaghi di Cagliari 

Cagliari 

Dott. Giuseppe Borghero Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Clinica Neurologica AOU - 
Azienda Ospedaliera 
Universitaria  

Cagliari 

\ Anna 
Maria 

Cadeddu \ \ Rappresentante AICMT - rete – 
Consulta Malattia 
Neuromuscolari  Sardegna 

Cagliari 

Dott. Nicola  Carboni Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Neurologia - Ospedale San 
Francesco 

Nuoro 

Prof.ssa Eleonora Cocco Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Centro Sclerosi Multipla - ASL 8 
- Ospedale Binaghi di Cagliari 

Cagliari 

Dott.ssa Maria 
Antonia 

Gammino Medicina e 
Chirurgia 

Malattie 
dell’apparato 
respiratorio 

S.C. Pneumologia del POU della 
ASL n. 8 di Cagliari 

Cagliari 

Dott.ssa Elisabetta Garau Medicina e 
Chirurgia 

Fisiatra Servizio Ambulatoriale per le 
disabilità infantile ASL Cagliari 

Cagliari 

Prof.ssa Sabrina Giglio Medicina e 
Chirurgia 

Genetica Medica Università degli Studi di 
Cagliari 

Cagliari 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie 
Neuromuscolari - Presidente 
Altrodomani APS-ETS 

Torino 

Dott.ssa Cristina Inglese Medicina e 
Chirurgia 

Fisiatra ASL 8 Cagliari Cagliari 

Dott.ssa Maria 
Antonietta 

Maioli Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Centro Sclerosi Multipla - ASL 8 
- Ospedale Binaghi di Cagliari 

Cagliari 

Dott. Davide Manca Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Divisione Neurologica - 
Azienda Ospedaliera "G. 
Brotzu" 

Cagliari 

Dott.ssa Rosa Manzi Medicina e 
Chirurgia 

Cardiologia Struttura Complessa di 
Cardiologia - UTIC - PO SS 

Cagliari 

Dott.ssa Monica Marica Medicina e 
Chirurgia 

Genetica clinica Centro di Coordinamento 
Regionale Malattie Rare U.O.C 
Clinica Pediatrica, Talassemie e 
Malattie Rare - Azienda 
Ospedaliera "G. Brotzu" 

Cagliari 

Prof. Luigi Minerba  Laurea in 
Scienze 
Biologiche 

Biostatistica AOU - Azienda Ospedaliera 
Universitaria Cagliari 

Cagliari 

Dott. Andrea Pili Medicina e 
Chirurgia 

Cardiologia U.O.C Cardiologia- P.O. Binaghi 
Cagliari 

Cagliari 

Dott.ssa Chiara Perria Medicina e 
Chirurgia 

Neuropsichiatria 
infantile 

Presidio Sanitario Territoriale 
San Giovanni Battista, ATS 
Sardegna 

Sassari 



Dott.ssa Rita Pilloni Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Azienda Regionale della Salute 
(ARES) /Regione Autonoma 
della Sardegna 

Cagliari 

Prof.ssa Monica Puligheddu Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Policlinico Duilio Casula - AOU - 
Azienda Ospedaliera 
Universitaria Cagliari 

Cagliari 

Prof.ssa Stefania Redolfi  Medicina e 
Chirurgia 

Pneumologia Policlinico Duilio Casula - AOU - 
Azienda Ospedaliera 
Universitaria Cagliari 

Cagliari 

Dott.ssa Maria 
Valeria 

Saddi Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Neurologia Stroke Unit 
Ospedale "San Francesco" 
Nuoro 

Nuoro 

/ Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

/ Presidente UNIAMO 
Federazione Italiana Malattie 
Rare 

Firenze 

\ Gigliola Serra \ \ Rappresentante Consulta 
Malattia Neuromuscolari   
Sardegna 

Cagliari 

Prof. Stefano  Sotgiu Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Università degli Studi di Sassari Sassari 

Prof. Paolo Solla Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia S.C. Clinica Neurologica 
dell'AOU di. Sassari 

Sassari 

Dott. Paolo Tacconi  Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Centro Sclerosi Multipla - ASL 8 
- Ospedale Binaghi di Cagliari 

Cagliari 

Dott. Alessandr
o  

Vannelli Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Centro Sclerosi Multipla - ASL 8 
- Ospedale Binaghi di Cagliari 

Cagliari 

 

  



Chieti 

Aula dell’Università “G. d’Annunzio”, Campus Universitario, -  

via Luigi Polacchi, 11, 66100 Chieti 

 

PROGRAMMA 

8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione del Coordinatore di sede (A. Di Muzio) e della Presidentessa Uniamo – Annalisa 
Scopinaro (intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città) 
9.15 - 9.30  Aggiornamenti in tema di diagnosi genetica delle malattie neuromuscolari (Prof. L. Stuppia, Profssa V. 
Gatta, Chieti) 
 
9.30 - 9.45  Aggiornamenti in tema di terapia di Neuropatie e di Miastenia (dott.ssa P. Ajdinaj, Chieti) 
 
9.45 - 10.00  Aggiornamenti in tema di terapia delle miopatie metaboliche e delle Distrofie Muscolari (dott.ssa S. 
Matricardi, dott G. Prezioso, Chieti) 
 
10.00 - 10.15  Aggiornamenti in tema di terapia delle Amiotrofie Spinali (SMA) (dott A. Di Muzio, Chieti) 
 
10.15 - 10.30  Aggiornamenti in tema di terapia della Sclerosi Laterale Amiotrofica (SLA) (dott.ssa M. Capasso, 
Chieti)  
 
10.30 - 10.45 Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione (dott.ssa Maria D’Apolito, Chieti) 
 
10.45 - 11.00 Le reti regionali: come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - 
Francesco Ieva (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
11.00 - 11.15 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie 
dell’età infantile (transizione….) - Fabio Amanti (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
11.15 - 11.30 Pausa 
 
11.30 -13.30 Tavola rotonda 
Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove tecnologie ci può facilitare? 
Modera: dott. Paolo Castignani (giornalista divulgatore sanitario) 
Con la partecipazione di tutti i relatori, moderatori e rappresentanti delle associazioni pazienti presenti 

 

QUALIFICHE RELATORI 

 

TITOLO NOME COGNOME LAUREA SPECIALI
ZZAZIONE 

LUOGO DI LAVORO CITTA’ 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni 
Istituzionali & Patient Advocacy - 
Parent Project APS - Promotore 
delle Consulte Neuromuscolari 
regionali 

Roma 

Dott.ssa Paola Ajdinaj Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Clinica Neurologica Università 
degli Studi 

Chieti 

Dott.ssa Margherita Capasso Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Clinica Neurologica, Ospedale “Ss 
Annunziata” 

Chieti 

Dott. Paolo Castignani Giornalista  Divulgatore Sanitario Chieti 



Dott.ssa Maria D’Apolito Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Clinica Neurologica Università 
degli Studi 

Chieti 

Dott. Antonio Di Muzio Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Clinica Neurologica Ospedale “Ss 
Annunziata” 

Chieti 

Prof.ssa Valentina Gatta Medicina e 
Chirurgia 

Genetica Università “G. d’Annunzio” Chieti 

Dott.ssa Sara Matricardi Medicina e 
Chirurgia 

Neuropsich
iatria 
infantile 

Clinica Pediatrica, Università degli 
Studi 

Chieti 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie 
Neuromuscolari - Presidente 
Altrodomani APS-ETS  

Torino 

Dott. Giovanni Prezioso Medicina e 
Chirurgia 

Pediatria Clinica Pediatrica Ospedale “Ss 
Annunziata” 

Chieti 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

 Presidente UNIAMO - 
Federazione Italiana Malattie Rare 
Onlus 

Firenze 

Prof. Liborio Stuppia Medicina e 
Chirurgia 

Genetica Dipartimento Di Scienze 
Psicologiche, della Salute e del 
Territorio - Università “G. 
d’Annunzio” 

Chieti 

 

Genova 

Clinica Neurologica, Ospedale San Martino, Largo Daneo 3, 16132  Genova 

 

PROGRAMMA 

 
8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione del Coordinatore di sede (Angelo Schenone) e della Presidentessa Uniamo – Annalisa 
Scopinaro (intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città)  
 
9.15 - 10.45  Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie (novità diagnostico terapeutiche) riguardo neuropatie 
immunomediate e genetiche, distrofie muscolari, miopatie metaboliche, SMA (Atrofia Muscolare Spinale), SLA (Sclerosi 
Laterale Amiotrofica), miastenia  
Intervengono: Claudio Bruno, Chiara Fiorillo, Emilia Bellone, Luana Benedetti, Marina Grandis 
 
10.45 – 11.00 Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione  
Elena Scarsi 
 
11.00 – 11.15 Le reti regionali: come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - 
Francesco Ieva (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
11.15 - 11.45 Pausa 
 
11.45 – 12.00 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie 
dell’età infantile (transizione, altro, ...) - Fabio Amanti (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
12.00 -13.45 Tavola rotonda 
Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove tecnologie ci può facilitare? 
Modera: Federico Mereta (giornalista) 
Con la partecipazione di tutti i relatori, moderatori e rappresentanti delle associazioni pazienti presenti 

 

https://www.unich.it/ugov/organizationunit/17187
https://www.unich.it/ugov/organizationunit/17187
https://www.unich.it/ugov/organizationunit/17187


QUALIFICHE RELATORI 

Titolo Nome Cognome Laurea Specializzazi
one 

Affiliazione (luogo di lavoro) Città 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni Istituzionali & 
Patient Advocacy - Parent Project 
APS 
Promotore delle Consulte 
Neuromuscolari regionali 
 

Roma 

Prof.ssa Emilia Bellone Scienze 
Biologiche 

Genetica 
Medica 

DINOGMI, Università di Genova Genova 

Dott.ssa  Luana Benedetti Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Clinica Neurologica, Ospedale San 
Martino 

Genova 

Dott. Claudio Bruno Medicina e 
chirurgia 

Pediatria Centro di Miologia, Istituto G. Gaslini Genova 

Dott.ssa Chiara Fiorillo Medicina e 
chirurgia 

Neurologia UOC Neurologia Pediatrica e Malattie 
muscolari, Istituto Gaslini  

Genova 

Sig. Francesc
o 

Ieva / / Promotore Consulta Malattie 
Neuromuscolari - Presidente 
Altrodomani APS-ETS  

Torino 

Prof.ssa Marina Grandis Medicina e 
chirurgia 

Neurologia DINOGMI, Università di Genova Genova 

Dott.ssa Elena Scarsi Medicina e 
chirurgia 

Neurologia DINOGMI, Università di Genova Genova 

Prof. Angelo Schenone Medicina e 
chirurgia 

Neurologia DINOGMI - Università degli Studi di 
Genova e UOC Clinica Neurologica 
IRCCS AOU San Martino-IST 

Genova 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

 Presidente UNIAMO - Federazione 
Italiana Malattie Rare Onlus 

Firenze 

 

Messina 

Palazzo Congressi AOUP “G. Martino”, via Consolare Valeria 1 

98125 Messina 
 

PROGRAMMA 

 
8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione al convegno del Coordinatore di sede: A. Toscano e della Presidentessa Uniamo – 
Annalisa Scopinaro (intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città)  
 
9.15 – 10.00 Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie  
Moderatori: A. Labate – S. Messina  
 
9.15 - 9.30 Neuropatie immunomediate e genetiche - L. Gentile 
9.30 - 9.45   Distrofie muscolari e SMA (Atrofia Muscolare Spinale) - M. Sframeli 
9.45 - 10.00   Miopatie metaboliche - M. Porcino 
 
Moderatori: A. Mazzeo – O. Musumeci  
10.00 - 10.15 SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica) - M. Russo 
10.15 - 10.30 Miastenia - F. Biasini 
 
10.30 - 10.45  Moderatore: C. Rodolico  



Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione - A. Barbaccia 
 
10.45 – 11.00 Discussione generale sui temi sopra trattati 
 
11.00 – 11.15  Moderatore: D. Milardi  
Le reti regionali: come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - Francesco Ieva 
(Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
11.15 - 11.45 Pausa 
 
11.45 – 12.00 Moderatore: E. Gitto 
Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie dell’età infantile 
(transizione, …) - Fabio Amanti (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
12.00 -13.45 Tavola rotonda - Moderatrice: G. Cicciò 
Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove tecnologie ci può facilitare? 
Con la partecipazione di tutti i relatori, moderatori e rappresentanti delle associazioni pazienti presenti 

 

QUALIFICHE RELATORI 
 
 

Titolo Nome Cognome Laurea Specializzazi
one 

Affiliazione (luogo di lavoro) Città 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni Istituzionali & Patient 
Advocacy - Parent Project APS 
Promotore delle Consulte Neuromuscolari 
regionali 

Roma 

Dott.ssa Adele Barbaccia Medicina e 
chirurgia 

Neurologia A.O.U. Policlinico G. Martino Messina 

Dott.ssa Fiammett
a 

Biasini Medicina e 
chirurgia 

Neurologia UOC di Neurologia presso Presidio Ospedaliero 
Piemonte-Neurolesi 

Messina 

Dott. Luca Gentile Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Università degli studi di Messina Messina 

Prof.ssa Eloisa Gitto Medicina e 
chirurgia 

Pediatria UOC di Patologia e Terapia Intensiva Neonatale 
dell'AOU Policlinico "G. Martino" 

Messina 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie Neuromuscolari - 
Presidente Altrodomani APS-ETS 

Torino 

Dott. Angelo Labate Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Università Magna Græcia di Catanzaro Catanzaro 

dott.ssa  Anna Mazzeo Medicina e 
chirurgia 

Neurologia UOC di Neurologia e Malattie Neuromuscolari, 
AOU Policlinico 

Messina 

dott.ssa Sonia Messina Medicina e 
chirurgia 

Neurologia UOC di Neurologia e Malattie Neuromuscolari  Messina 

Prof. Demetrio Milardi Medicina e 
chirurgia 

Medicina 
dello sport A.O.U. Policlinico G. Martino 

Messina 

Dott.ssa Olimpia Musumeci Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento Di Medicina Clinica e Sperimentale 
- Universita’ 

Messina 



Dott. Mattia Porcino Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Medicina Clinica e Sperimentale 
dell'Università di Messina, AOU "G. Martino". 

Messina 

prof Carmelo Rodolico Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Ambulatorio/D.H. Per le malattie neuromuscolari 
- Università degli Studi 

Messina 

Dott.   Massimo Russo Medicina e 
chirurgia 

Neurologia UOC di Neurologia e Malattie Neuromuscolari 
AOU Policlinico “G.Martino” 

Messina 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

 Presidente UNIAMO - Federazione Italiana 
Malattie Rare Onlus 

Firenze 

Dott.ssa Maria Sframeli Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dip. Medicina Clinica e Sperimentale, Università 
degli Studi 

Messina 

Prof. Antonio Toscano 
Medicina e 
chirurgia  

 Neurologia 
  

Centro Regionale di Riferimento per le  malattie 
neuromuscolari rare - A.O.U. Policlinico G. 
Martino 

Messina 

 

Milano 

Auditorium G. Gaber, Piazza Duca d'Aosta, 3, 20124 Milano 
 

PROGRAMMA 

 
8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione dei Coordinatori di sede: Giacomo Comi, Stefano Previtali e Isabella Moroni e della 
Presidente di UNIAMO - Annalisa Scopinaro (Intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città)  
 
9.15 - 10.15  Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie  
 
Miastenia Gravis 
Carlo Antozzi  
 
Neuropatie 
Giuseppe Liberatore  
 
Distrofie muscolari  
Alberto Zambon  
 
Malattie del motoneurone 
Elena Carraro 
 
10.15 - 10.30 La transizione nelle malattie neuromuscolari: Isabella Moroni  
 
10.30 - 10.45 Le reti regionali:  come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - 
Francesco Ieva (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
10.45 - 11.00 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie 
dell’età infantile (transizione...) - Fabio Amanti (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
11.00 - 11.30 Pausa 
 
11.30 -13.30 Tavola rotonda 
Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove tecnologie ci può facilitare? 



Con la partecipazione di tutti i relatori, moderatori e rappresentanti delle associazioni pazienti presenti 
 

QUALIFICHE RELATORI 

Titolo Nome Cognome Laurea Specializzazione Affiliazione (luogo di 
lavoro) 

Città 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni 
Istituzionali & Patient 
Advocacy - Parent Project 
APS 
Promotore delle Consulte 
Neuromuscolari regionali 

Roma 

Dott. Carlo Antozzi Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Fondazione IRCCS Istituto 
Neurologico Carlo Besta 

Milano 

Dott.ssa Elena Carraro Medicina e 
chirurgia 

Medicina Fisica e 
riabilitazione 

Centro Clinico Nemo  Milano 

Prof. Giacomo  Comi Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento di 
Fisiopatologia Medica e 
Chirugica e dei Trapianti - 
Universita' degli Studi - 
Divisione di Neurologia 
IRCCS Fondazione Ca’ 
Granda Ospedale 
Maggiore Policlinico 

Milano 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta 
Malattie Neuromuscolari - 
Presidente Altrodomani 
APS-ETS  

Torino 

Dott.  Giuseppe Liberatore Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia IRCCS Humanitas  Rozzano, 
MI 

Dott.ssa Isabella  Moroni Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Fondazione IRCCS Istituto 
Neurologico Carlo Besta 

Milano 

Dott Stefano Previtali Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Servizio di biopsie 
muscolari, Dip. Neurologia 
IRCCS Osp. San Raffaele 

Milano 

Dott. Nicola Ticozzi Medicina e 
chirurgia 

Neurologia IRCCS Auxologico Milano Milano 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia 
e 
Commerci
o 

 Presidente UNIAMO - 
Federazione Italiana 
Malattie Rare Onlus 

Firenze 

Dott. Alberto  Zambon Medicina e 
chirurgia 

Neurologia IRCCS Ospedale San 
Raffaele  

Milano 

 

  



Napoli 

Aula Magna Gaetano Salvatore- AOU Federico II di Napoli, Via Sergio Pansini, 5 

80131 Napoli 

PROGRAMMA 
 
8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione dei Coordinatori di sede prof. Fiore Manganelli, Prof. Lucia Ruggiero, Prof. Rosa Iodice e 
della Presidentessa Uniamo – Annalisa Scopinaro (intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città)  
 
9.15 - 10.40  Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie (novità diagnostico terapeutiche)  
Moderatori: Prof. Raffaele Dubbioso e Dott.ssa Claudia Vinciguerra 
Intervengono: 
Neuropatie immunomediate e genetiche 
Dr. Stefano Tozza  
Distrofie muscolari 
Dr. Antonio Varone 
Miopatie metaboliche 
Prof. Lucia Ruggiero 
SMA (Atrofia Muscolare Spinale) 
Dr. Dario Zoppi 
SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica) 
Prof Francesca Trojsi 
Miastenia  
Dr. Francesco Habetswallner 
 
10.40 – 11.00 Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione - Dr. Gianmaria Senerchia 
 
11.00 – 11.15 Le reti regionali: come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - 
Francesco Ieva (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
11.15 - 11.45 Pausa 
 
11.45 – 12.00 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie 
dell’età infantile (transizione,...) - Fabio Amanti (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
12.00 -13.45 Tavola rotonda 
Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove tecnologie ci può facilitare? 
Con la partecipazione di tutti i relatori, moderatori e rappresentanti delle associazioni pazienti presenti 
 

QUALIFICHE RELATORI 

 

Titolo Nome Cognome Laurea Specializzazione Affiliazione (luogo di 

lavoro) 

Città 

Sig Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni 
Istituzionali & Patient 
Advocacy - Parent Project 
APS 
Promotore delle Consulte 
Neuromuscolari regionali 
 

Roma 

Dott. Raffaele Dubbioso Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Neuroscienze, 
Scienze Riproduttive ed 

Napoli 



Odontostomatologiche 
Università degli Studi di Napoli 
Federico II. 

Prof. Francesco Habetswallner Medicina e 
chirurgia 
 

Neurologia U.O.C. Neurofisiopatologia, 
Ospedale Cardarelli 

Napoli 

Dott.ss
a 

Rosa Iodice Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Neuroscienze, 
Scienze Riproduttive ed 
Odontostomatologiche 
Università degli Studi di Napoli 
Federico II. 

Napoli 

Sig 
 

Francesco Ieva / / Promotore Consulta 
Malattie Neuromuscolari - 
Presidente Altrodomani 
APS-ETS 

Torino 

Prof. Fiore Manganelli Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Neuroscienze, 
Scienze Riproduttive ed 
Odontostomatologiche 
Università degli Studi di Napoli 
Federico II 

Napoli 

Dott.ss
a 

Lucia Ruggiero Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Neuroscienze, 
Scienze Riproduttive ed 
Odontostomatologiche 
Università degli Studi di Napoli 
Federico II. 

Napoli 

Dr. Gianmaria Senerchia Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Università degli studi di Napoli 
Federico II 

Napoli 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

 Presidente UNIAMO - 
Federazione Italiana Malattie 
Rare Onlus 

Firenze 

Dott. Stefano Tozza Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Neuroscienze, 
Scienze Riproduttive ed 
Odontostomatologiche 
Università degli Studi di Napoli 
Federico II. 

Napoli 

Dott.ss
a 

Francesca Trojsi Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Scienze 
Mediche e Chirurgiche 
Avanzate, Università della 
Campania "Luigi Vanvitelli" 

Napoli 

Dott. Antonio Varone Medicina e 
chirurgia 

Neurologia A.O.R.N. Santobono-
Pausillipon 

Napoli 

Dott.ss
a 

Claudia Vinciguerra  Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Azienda Ospedaliera 
Universitari Ruggi 
 

Salerno 

Dr. Dario Zoppi Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Università degli studi di Napoli 
Federico II 

Napoli 

 
 

Palermo  

Aula "Maurizio Ascoli", AOUP Osp. Policlinico, Via del Vespro, 129 – 

90127 Palermo 
 

PROGRAMMA 

8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  



 
9.00 - 9.10  Introduzione del Coordinatore di sede Marcello Romano e della Presidentessa Uniamo – Annalisa 
Scopinaro (intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città) 
 
Moderatori: Daniele Lo Coco - Marcello Romano - Ettore Piro  
9.10 - 10.15  Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie (novità diagnostico terapeutiche)  
 
9.10 - 9.20:  Malattie neuromuscolari immunomediate: CIDP (polineuropatia demielinizzante infiammatoria cronica), 
miastenia polimiositi e genetiche: Vincenzo Di Stefano 
9.20 - 9.30  Miopatie metaboliche: Grazia Crescimanno  
9.30 - 9.40  SMA (Atrofia Muscolare Spinale) e distrofie muscolari: Antonino Lupica   
9.40 - 9.50  SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica): Vincenzo La Bella  
9.50 – 10.00  La gestione delle malattie neuromuscolari: l’impatto delle nuove terapie: Filippo Brighina 
10.00 - 10.15 Discussione sui temi sopra riportati 
 
10.15 - 10.30 Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione: Angelo Torrente 
 
10.30 - 10.45 Le reti regionali:  come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - 
Francesco Ieva (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
10.45 - 11.00 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie 
dell’età infantile (transizione…) - Fabio Amanti (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
11.00 - 11.30 Pausa 
 
11.30 -13.15 Tavola rotonda “Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle 
nuove tecnologie ci può facilitare? “ 
Modera: Caterina Ganci  
Modelli organizzativi, PDTA (Percorsi diagnostici terapeutici assistenziali) e realtà CRR (Centro di Riferimento 
Regionale): Introduzione: Filippo Brighina, Grazia Crescimanno  
Intervengono: Giovanni Corsello, Vincenzo Di Stefano, Salvatore Cottone, Francesca Giglia, Marco Marino, Rosario 
Fiolo, Rosalba Muratore  
Istituzioni: Rosalia Mule’ Salvatore Requirez Lucia Li Sacchi, Roberto Garofalo, Rosaria Basile Santagati Pintaudi 
Associazioni: Roberto Di Pietro AIGlico (Associazione Italiana Glicogenosi), Giovanni D’Aiuto “UILDM - Unione Italiana 
Lotta alla Distrofia Muscolare” Palermo, Maria Calderone Associazione “IRIS Onlus”, Nancy Di Salvo "GBS|CIDP 
Foundation International", Maria Rosaria Gaglio “AIM” (Associazione Italiana Miastenia Palermo). 
 
QUALIFICHE RELATORI 
 

Titolo Nome Cognome Laurea Specializza

zione 

Affiliazione (luogo di lavoro) Città 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni Istituzionali & Patient 
Advocacy - Parent Project APS 

Promotore delle Consulte Neuromuscolari regionali 

Roma 

 Rosaria Basile 

Santagati 
Pintaudi 

Medicina e 

chirurgia 

Pediatria Hospice pediatrico ARNAS Garibaldi  Catania 

Prof. Filippo  Brighina Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Università degli Studi di Palermo; Az. Ospedaliero-
universitaria Policlinico (AOUP) "Paolo Giaccone" 

Palermo 

/ Maria Calderone  / / Presidente Associazione IRIS Onlus Palermo 

Prof. Giovanni Corsello Medicina e 

chirurgia 

Pediatria Prof. ordinario, Università degli Studi Milano 



Dott. Salvatore Cottone Medicina e 
chirurgia 

Neurologia U.O.C di Neurologia dell’A.O.0.R. Villa Sofia-
~Cervello   

Palermo 

Dott.ssa Grazia Crescimano Medicina e 
chirurgia 

Pneumologia Dirigente Medico, Pneumologia Ospedale Villa Sofia 
– Cervello  

Palermo 

/ Roberto  Di Pietro / / Referente Associazione Associazione Italiana 

Glicogenosi (AIGlico) 

Palermo 

/ Giovanni D’Aiuto / / Referente Associazione UILDM - Unione Italiana 
Lotta alla Distrofia Muscolare 

Palermo 

Dott. Vincenzo Di Stefano Medicina e 
chirurgia 

Neurologia UOSD di Neurofisiopatologia - Ambulatorio Malattie 
Neuromuscolari - Policlinico Universitario "Paolo 
Giaccone" 

Palermo 

Sig.ra Nancy Di Salvo / / Rappresentante GBS|CIDP (Associazione italiana 
dei pazienti di neuropatie disimmuni) Foundation 

International  

Bagheria 
(Palermo) 

Sig.ra Maria 
Rosaria 

Gaglio / / Rappresentante AIM (Associazione Italiana 
Miastenia) 

Palermo 

Dott. Roberto Garofalo Medicina e 
chirurgia 

Geriatria e 
Gerontologia 

Azienda Sanitaria Provinciale Palermo 

Prof.ssa Francesca Giglia Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dip. Scienze Psicologiche, Pedagogiche, 
dell’Esercizio Fisico e della Formazione, Università 
degli Studi 

Palermo 

Prof. Rosario Fiolo Fisioterapia  Biomedicina, Neuroscienze e Diagnostica avanzata, 
Università degli Studi 

Palermo 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie Neuromuscolari - 
Presidente Altrodomani APS-ETS 

Torino 

Prof. Vincenzo  La Bella Medicina e 
chirurgia 

Neurologia e 
Psicologia 

Università degli Studi di Palermo; Az. Ospedaliero-
universitaria Policlinico (AOUP) "Paolo Giaccone" 

Palermo 

Dott. Lucia Li Sacchi Medicina e 

chirurgia 

Dermatologia e 

Venereologia / 
Igiene e 
medicina 
Preventiva 

Programmazione Ospedaliera – Regione Sicilia Palermo 

Dott. Antonio Lupica Medicina e 
chirurgia 

Neurologo Dipartimento Biomedicina, Neuroscienze e 
Diagnostica avanzata,  Università degli Studi di 

Palermo 

Palermo 

Dott. Daniele  Lo Coco Medicina e 
chirurgia 

Neurologo Dirigente Medico c/o U.O.C. Neurologia - 
Dipartimento di Medicina ad Indirizzo Geriatrico e 
Riabilitativo ARNAS Ospedali “Civico — Di Cristina 
— Benfratelli” 

Palermo 

Dott. Marco  Marino Medicina e 
chirurgia 

Neurologo UOC  di neurologia - Ospedale Mazara del Vallo Mazara del 
Vallo 

Palermo 

Dott.ssa Rosalba  

 

Muratore Medicina e 
chirurgia 

Medicina 
Generale 

Medico di famiglia – Azienda Sanitaria Provinciale di 
Palermo 

Palermo 

 Rosalia Mulè     

https://www.unipa.it/dipartimenti/sc.psicol.pedag.edellaformazione/
https://www.unipa.it/dipartimenti/sc.psicol.pedag.edellaformazione/
https://www.unipa.it/dipartimenti/bi.n.d./


Dott. Ettore Piro Medicina e 
chirurgia 

Pediatria Ricercatore - Unità Operativa di Pediatria e Terapia 
Intensiva Neonatale del Dipartimento Materno 
Infantile dell’Università degli Studi  

Palermo 

Dott. Salvatore Requirez Medicina e 

chirurgia 

Malattie 

dell’Apparato 
Digerente ed 
endoscopia 
digestiva 

Dipartimento per le Attività sanitarie e osservatorio 

epidemiologico – Assessorato Sanità Regione 
Sicilia 

Palermo 

Dott. Marcello Romano Medicina e 
chirurgia 

Neurologo Dirigente Servizio di Neurofisiopatologia del P.O 
Villa Sofia  

Palermo 

/ Annalisa Scopinaro Economia e 

Commercio 

/ Presidente UNIAMO Federazione Italiana Malattie 

Rare 

Firenze 

 

 

Parma 

Hotel Parma & Congressi - Via Emilia Ovest, 281/A, 43126 Parma 
 

PROGRAMMA 

8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  

 

9.00 - 9.15  Introduzione della Coordinatrice di sede dott.ssa Letizia Manneschi e della Presidentessa Uniamo – Annalisa 
Scopinaro (intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città)  

 

9.15 - 10.45  

- Aggiornamento sulla SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica): Dr.ssa Elena Canali, Reggio Emilia 

- Aggiornamento sulla Miastenia: Dr. Luca Codeluppi, Reggio Emilia,  Dr.ssa Elena Saccani, Parma 

- Aggiornamento sulla SMA (Atrofia Muscolare Spinale): Dr.ssa Emanuela Turco e Dr.ssa Benedetta Piccolo, Parma  

- L'Ambulatorio di Neurogenetica: Dr.ssa Isabella Allegri, Dr.ssa Vera Uliana, Parma 

 

10.45 – 11.00 Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione – dott.ssa Giorgia Libelli, Parma 

 

11.00 – 11.15 Le reti regionali:  come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - Francesco 

Ieva (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

 

11.15 - 11.45 Pausa 

 

11.45 – 12.00 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie dell’età 
infantile (transizione,...) - Fabio Amanti (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

 

12.00 -13.45 Tavola rotonda 



Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove tecnologie ci può facilitare? 

Con la partecipazione di tutti i relatori, moderatori e rappresentanti delle associazioni pazienti presenti 

QUALIFICHE RELATORI 

 

Titolo 
Nome Cognome Laurea Specializzazion

e 
Luogo di lavoro Città 

Dr.ssa ISABELLA ALLEGRI MEDICINA E 
CHIRURGIA 

NEUROLOGIA UOC Neurologia AOU di Parma  PARMA 

/ FABIO AMANTI / / Responsabile Relazioni 
Istituzionali & Patient Advocacy - 
Parent Project APS 

Promotore delle Consulte 
Neuromuscolari regionali 

 

ROMA 

Dr.ssa ELENA CANALI MEDICINA E 
CHIRURGIA 

NEUROLOGIA S.C di Neurologia dell'Arcispedale 
S.Maria Nuova 

REGGIO 
EMILIA 

DR. LUCA 

 

CODELUPPI MEDICINA E 
CHIRURGIA 

NEUROLOGIA NEUROLOGIA ARCISPEDALE 
S: MARIA NUOVA 

REGGIO 
EMILIA 

 Dr.ssa Giorgia Libelli MEDICINA E 
CHIRURGIA 

NEUROLOGIA UOC Neurologia, Azienda 
Ospedaliera-Universitaria di 
Parma 

Parma 

Sig. FRANCESC
O 

Ieva / / Promotore Consulta Malattie 
Neuromuscolari - Presidente 
Altrodomani APS-ETS 

Torino 

 Dr.ssa LETIZIA  MANNESCHI Medicina e 
Chirurgia 

NEUROLOGIA  IAS MAL. NEUROMUSCOLARI, 
UOC NEUROLOGIA, Ospedale di 
Vaio  

FIDENZA 

PR  

Dott.ssa Benedetta Piccolo Medicina e 
Chirurgia 

Neuropsichiatria 
Infantile 

Azienda Ospedaliera 
Universitaria 

Parma 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

 
Presidente UNIAMO - 
Federazione Italiana Malattie 
Rare Onlus 

Firenze 

DR.SSA ELENA SACCANI MEDICINA E 
CHIRURGIA 

NEUROLOGIA UOC Neurologia, Azienda 
Ospedaliera-Universitaria di 
Parma 

PARMA 

       

Dr.ssa  EMANUELA TURCO MEDICINA E 
CHIRURGIA 

NEUROPSICHIATRIA 
INFANTILE 

IST. NEUROPSICHIATRIA 
INFANTILE 

PARMA 

       

       

DR.SSA Vera Uliana  MEDICINA E 
CHIRURGIA 

NEUROLOGIA Laboratorio Genetica Medica – 

Azienda Ospedaliero - 
Universitaria 

PARMA 

 

 

 



Pisa 

Polo Didattico delle Piagge Via Giacomo Matteotti 11, 56124 Pisa 

 

Programma 

8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  

9.00 - 9.15  Introduzione dei Coordinatori di sede: Gabriele Siciliano, Michelangelo Mancuso, Giulia Ricci, Erika Schirinzi, 
Francesca Torri e della Presidentessa Uniamo – Annalisa Scopinaro (intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città) 

9.15 - 10.30  Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie (novità diagnostico terapeutiche) riguardo 

Moderatori: Roberta Battini, Michelangelo Mancuso 

Neuropatie immunomediate e genetiche (Alessandro Barilaro) 

Distrofie muscolari e atrofie muscolari spinali (Giulia Ricci) 

Miopatie metaboliche (Michele Sacchini) 

Sclerosi Laterale Amiotrofica (Francesca Bianchi) 

Miastenia (Michelangelo Maestri) 

10.30 - 10.45 Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione  

Discussant: Gabriele Siciliano 
Relatore: Francesca Torri 

10.45 - 11.00 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari. Daniela Argilli (Consulta 
Malattie Neuromuscolari Toscana) 

11.00 - 11.30 Pausa 

11.30 -13.30 Tavola rotonda 

Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove tecnologie ci può facilitare? 

Partecipano: Gabriele Siciliano, Giulia Ricci, Vincenzo Montano, Greta Ali’, Maria Adelaide Caligo, Giacomo Aringhieri, Alessandro 
Tonacci, Enzo Marcheschi, Erika Schirinzi oltre ai rappresentanti delle Associazioni pazienti presenti 

 

  



QUALIFICHE RELATORI 

Titolo Nome Cognome Laurea Specializzazion
e 

Luogo di lavoro Città 

Dott.ssa Greta Ali’ Medicina e 
Chirurgia 

Anatomia 
patologica 

Azienda Ospedaliero – Universitaria Pisana Pisa 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni Istituzionali & 

Patient Advocacy - Parent Project APS 

Promotore delle Consulte 

Neuromuscolari regionali 

Roma 

Sig.ra Daniela Argilli / / Consulta Malattie Neuromuscolari Toscana Pisa 

Dott. Giacomo Aringhieri Medicina e 
Chirurgia 

Radiologia Azienda Ospedaliero – Universitaria Pisa 

Prof.ssa Roberta Battini Medicina e 
Chirurgia 

Neuropsichiatra 
infantile 

 

Professore associato di Neuropsichiatria 
infantile all'Università  

Pisa 

Dott. Alessandro Barilaro Medicina e 
Chirurgia 

 Neurologia Azienda Ospedaliera Universitaria Careggi Firenze 

Dott.ssa Francesca Bianchi Medicina e 
Chirurgia 

 Neurologia Endocrinologia - Azienda Ospedaliero – 
Universitaria Pisana 

Pisa 

Dott.ssa Maria Adelaide Caligo Scienze 
Biologiche 

Genetica 
Medica 

SOD Genetica Molecolare Azienda 
Ospedaliero – Universitaria Pisana 

Pisa 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie 

Neuromuscolari - Presidente 

Altrodomani APS-ETS 

Torino 

Dott. Michelangelo Maestri Medicina e 
Chirurgia 

 Neurologia Centro Multidisciplinare per i Disturbi del 
Sonno, Azienda Ospedaliero-Universitaria 
Pisana 

 Pisa 

Prof. Michelangelo Mancuso Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Neurologia AOUP, Dipartimento di 
Medicina Clinica e Sperimentale, 
Universita' di Pisa 

Pisa 

/ Enzo Marcheschi / / Rappresentante UILDM (Unione Italiana 
Lotta alla Distrofia Muscolare) 

Pisa 

Dott. Vincenzo Montano Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia UO Neurologia, Azienda Ospedaliero-
Universitaria Pisana 

Pisa 

 Dott.ssa  Giulia  Ricci Medicina e 
Chirurgia 

 Neurologia Neurologia, Azienda Ospedaliero 
Universitaria Pisana 

 Pisa 

Dott. Michele Sacchini Medicina e 
Chirurgia  

Pediatria Ospedale Pediatrico Meyer Firenze Firenze 

Dott.ssa Erika Schirinzi Medicina e 
Chirurgia 

 Neurologia Neurologia, Clinica Neurologica -
Dipartimento di Medicina Clinica e 
Sperimentale, Università di Pisa 

Pisa 

 Prof.  Gabriele  Siciliano Medicina e 
Chirurgia 

 Neurologia Neurologia AOUP , Dipartimento di 
Medicina Clinica e Sperimentale Università 
di Pisa, Direttore Neurologia, Azienda 
Ospedaliero Universitaria Pisana 

 Pisa 

/ Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

/ Presidente UNIAMO Federazione Italiana 
Malattie Rare 

Firenze 

Dott. Alessandro Tonacci Ingegneria 
Biomedica 

 Istituto di Fisiologia Clinica, Dipartimento di 
Scienze Biomediche, Consiglio Nazionale 
delle Ricerche (CNR) 

Pisa 

https://www.ao-pisa.toscana.it/index.php?option=com_content&view=article&id=407:sd-genetica-molecolare&catid=567&Itemid=113


Dott.ssa Francesca Torri Medicina e 
Chirurgia 

 Neurologia Dipartimento di Medicina Clinica e 
Sperimentale, Università di Pisa e Clinica 
Neurologica Azienda Ospedaliera 
Universitaria Pisana 

Pisa 

 

Roma 

Aula Brasca - Fondazione Policlinico Universitario A. Gemelli IRCSS 

L. go Agostino Gemelli, 8 – 00168 Roma 
 

Programma 

8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione dei Coordinatori di sede (Luca Padua e Serenella Servidei) e della Presidentessa Uniamo 
– Annalisa Scopinaro (Intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città)  

 
9.15 – 11.00  Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie (novità diagnostico terapeutiche)  
 
SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica)  
Mario Sabatelli - Fondazione Policlinico Universitario A. Gemelli IRCCS, Roma 
 
SMA (Atrofia Muscolare Spinale) 
Enrico Bertini – Ospedale Pediatrico Bambino Gesù, Roma 
 
Neuropatie genetiche e disimmuni    
Marco Luigetti - Fondazione Policlinico Universitario A. Gemelli IRCCS, Roma 
  
Miastenia Gravis   
Amelia Evoli -  Fondazione Policlinico Universitario A. Gemelli IRCCS, Roma 
 
Distrofie Muscolari  
Marika Pane - Fondazione Policlinico Universitario A. Gemelli IRCCS, Roma  
  
Miopatie metaboliche  
Serenella Servidei - Fondazione Policlinico Universitario A. Gemelli IRCCS, Roma  
 
11.00 – 11.15 Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione 
Marco Auletta – Università degli Studi, Roma 
 
11.15 – 11.30 Le reti regionali: come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei 
Pazienti - Francesco Ieva (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

 
11.30 – 12.00 Pausa 
 
12.00 – 12.15 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le 
malattie dell’età infantile (transizione…) - Fabio Amanti (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

 
12.15 -14.00 Tavola rotonda 

Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove tecnologie ci può 
facilitare? 



Modera: Salvo Guglielmino, giornalista 

Con la partecipazione di tutti i relatori, moderatori e rappresentanti delle associazioni pazienti presenti 

 

QUALIFICHE RELATORI 

 

Titolo Nome Cognome Laurea Specializzazione Affiliazione (luogo di lavoro) Città 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni Istituzionali & 
Patient Advocacy - Parent Project APS 
Promotore delle Consulte 
Neuromuscolari regionali 
 

Roma 

Dott. Marco  Auletta Medicina e Chirurgia 
 

Neurologia Università Cattolica del Sacro Cuore Roma 

Dott. Enrico Bertini Medicina e Chirurgia 
 

Neurologia Pediatrica Ospedale Pediatrico Bambino Gesù  Roma 

Prof.ssa Amelia Evoli Medicina e Chirurgia 
 

Neurologia Dipartimento di Neuroscienze, Organi di 
Senso e Torace, Fondazione Policlinico 
Universitario A. Gemelli IRCCS, Roma 

Roma 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie 
Neuromuscolari - Presidente 
Altrodomani APS-ETS 

Torino 

Dott. Marco Luigetti Medicina e Chirurgia Neurologia Fondazione Policlinico Universitario A. 
Gemelli IRCCS, Roma 

Roma 

Prof. Luca Padua Medicina e Chirurgia 
 

Neurologia Fondazione Policlinico Universitario A. 
Gemelli – Università Cattolica del Sacro 
Cuore 

Roma 

Dott.ssa Marika Pane Medicina e Chirurgia Neuropsichiatria Infantile Neuropsichiatria Infantile, Fondazione 
Policlinico Universitario A. Gemelli 
IRCCS, Roma 

Roma 

Prof. Mario Sabatelli Medicina e Chirurgia 
 

Neurologia Fondazione Policlinico Universitario A. 
Gemelli IRCCS 

Roma 

Prof. ssa Serenella Servidei Medicina e Chirurgia 
 

Neurologia Ambulatorio Serv. di Neurofisiologia - 
Fondazione Policlinico Universitario A. 
Gemelli IRCCS 

Roma 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e Commercio  Presidente UNIAMO – Federazione 
Italiana Malattie Rare Onlus 

Firenze 

 

Siena 

Centro Didattico Policlinico "Santa Maria alle Scotte" Viale Bracci 2 - 

53100 Siena 
 

PROGRAMMA 

 
8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione della Coordinatrice di sede: dott.ssa Federica Ginanneschi e della Presidentessa Uniamo 
– Annalisa Scopinaro (videoregistrato, trasmetto in tutti i centri)  
 
Moderatori: prof. Alessandro Malandrini - prof.ssa Federica Ginanneschi 



 
9.15 - 10.45 

 Aggiornamento sugli approcci di terapia genica in ambito clinico e nuove opportunità terapeutiche per 
l’amiloidosi ereditaria da transtiretina – dott. Diego Lopergolo 

 Focus sulla Polineuropatia Infiammatoria Cronica Demielinizzante – dott. Francesco Sicurelli 

 Le nuove terapie nella miastenia gravis - prof.ssa Federica Ginanneschi 

 
10.45 – 11.00 Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione – dott. Emanuele Emmanuello 
 
11.00 – 11.15 Le reti regionali: come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei Pazienti - 
Francesco Ieva (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

 
11.15 - 11.45 Pausa 
 
11.45 – 12.00 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie 
dell’età infantile (transizione...) - Fabio Amanti (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

 
12.00 -13.45 Tavola rotonda 

Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove tecnologie ci può facilitare? 

Modera: giornalista 

Partecipano: dott. Francesco Sicurelli, prof. Alessandro Malandrini, prof.ssa Federica Ginanneschi, dott. Diego 
Lopergolo, Emanuele Emmanuello e i rappresentanti delle Associazioni pazienti presenti 

 

QUALIFICHE RELATORI 

TITOLO NOME COGNOME LAUREA SPECIALIZZAZION
E 

LUOGO DI LAVORO CITTA’ 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni 

Istituzionali & Patient 

Advocacy - Parent Project 

APSPromotore delle 

Consulte Neuromuscolari 

regionali 

Roma 

Dott. Emanuele Emanuelle Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia U.O. di Neurologia dell’Azienda 
Universitaria Ospedaliera Senese 

Siena 

Prof.ssa Federica Ginnaneschi Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia U.O. di Neurologia dell’Azienda 
Universitaria Ospedaliera Senese 

Siena 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta 

Malattie Neuromuscolari - 

Presidente Altrodomani 

APS-ETS 

Torino 

Dott. Diego Lopergolo Medicina e 
chirurgia  

Genetica Medica  UOC Neurologia-Malattie 
Neurometaboliche 

Siena 

Prof. Alessandro Malandrini Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia in pensione (UOC Clinica 
Neurologica e Malattie 
Neurometaboliche, Azienda 
Ospedaliera Universitaria Senese) 

Siena 



dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

 Presidente UNIAMO - 
Federazione Italiana Malattie Rare 
Onlus 

Firenze 

Dott. Francesco  Sicurelli Medicina e 
chirurgia 
  

Neurologia UOC Clinica Neurologica e 
Malattie Neurometaboliche, 
Azienda Ospedaliera Universitaria 
Senese 

Siena 

      

Torino 

Aula Magna A.M. Dogliotti – Città della Salute e della Scienza - Corso Bramante 

88/90 – 10126 Torino 

 

PROGRAMMA 

 
8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione dei Coordinatori di sede (Dr.ssa Federica Ricci e Dr.ssa Liliana Vercelli) e della 
Presidentessa Uniamo, Annalisa Scopinaro (Intervento videoregistrato trasmesso in tutte le città) 

 
9.15 - 10.15  Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie: le più importanti novità diagnostico- terapeutiche per 
le malattie neuromuscolari 
(Dr.ssa Rossella D’Alessandro, Dr. Giulio Gadaleta, Prof. Andrea Calvo) 
 
10.15 - 10.45 Il punto di vista del neuropsichiatra infantile e del neurologo in formazione (Dr.ssa Alessandra Somà, Dr. 
Guido Urbano) 
 
10.45 – 11.00 Le reti regionali: come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte/Presidenti Associazioni dei 
Pazienti (Francesco Ieva – Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

 
11.00 - 11.30 Pausa 
 
11.30 -11.45 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie 
dell’età infantile (Fabio Amanti - Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

 

11.45 – 13.30 Tavola rotonda  

- Presa in carico multidisciplinare 

- Aspetti bioetici e scelte consapevoli 

Modera: giornalista (Dr.ssa Silvia Alparone) 

Partecipano: Prof.ssa Tiziana Mongini, Prof. Andrea Calvo, Dr. Dario Cocito, Dr.ssa Federica Ricci, Dr.ssa Liliana 
Vercelli oltre ai rappresentanti delle associazioni pazienti presenti 

QUALIFICHE RELATORI 
 

Titolo Nome Cognome Laurea Specializzazione Affiliazione (luogo di lavoro) Città 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni Istituzionali & 
Patient Advocacy - Parent Project APS 

Roma 



Promotore delle Consulte 
Neuromuscolari regionali 

Dott. Andrea Calvo Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Neuroscienze, Università 
di Torino  

Torino 

Dott Dario Cocito Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Istituti Clinici Scientifici Maugeri, Torino Torino 

Dott.ssa  Rossella D’Alessandro Chimica e 
tecnologia 
farmaceutica 

 Dipartimento di Scienze della Sanità 
Pubblica e Pediatriche, Università degli 
Studi 

Torino 

Dott. Giulio Gadaleta Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Neuroscienze "Rita Levi 
Montalcini", Università degli Studi 

Torino 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie 
Neuromuscolari - Presidente 
Altrodomani APS-ETS 

Torino 

prof.ssa Tiziana Enrica Mongini Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Neuroscienze, Università 
di Torino  

Torino 

Dott.ssa Federica Ricci Medicina e 

chirurgia 

Neuropsichiatria 

Infantile 

Neuropsichiatria Infantile - Azienda 

Ospedaliero - Universitaria Città della 
Salute e della Scienza 

Torino 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

 
Presidente UNIAMO - Federazione 
Italiana Malattie Rare Onlus 

Firenze 

dott.ssa Alessandra Somà Medicina e 
chirurgia 

Neuropsichiatria 
Infantile 

Neuropsichiatria Infantile - Azienda 
Ospedaliero - Universitaria Città della 
Salute e della Scienza 

Torino 

Dott. Guido Urbano Medicina e 

chirurgia 

Neurologia Dipartimento di Neuroscienze "Rita Levi 

Montalcini", Università degli Studi 

Torino 

dott.ssa Liliana Vercelli Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Clinica Neurologica dell'Università di 
Torino 

Torino 

 

Trento 

Auditorium Centro per i Servizi Sanitari - viale Verona 38123 Trento 
 

PROGRAMMA 

8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione dei Coordinatori di sede: Riccardo Zuccarino e Bruno Giometto  
e della Presidentessa Uniamo – Annalisa Scopinaro (intervento videoregistrato, comune a tutti i centri) 
 
9.15 - 10.15  Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie: 
 

 L’avvento dello screening neonatale per la SMA (Atrofia Muscolare Spinale) 
Ugo Pradal, Unità operativa pediatrica, Rovereto  
Evelina Maines, Unità operativa pediatrica - multizonale 
 

 Il nuovo PDTA (Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali) per le malattie neuromuscolari pediatriche  

Alessandro Iodice, Unità operativa neuropsichiatria infantile 

https://www.dsspp.unito.it/
https://www.dsspp.unito.it/


Valentina Fiorito, Unità operativa pediatrica, Rovereto 
Marco Bolognani, Unità operativa neonatologia e terapia intensiva neonatale, Trento  
 

 La ricerca traslazionale su neuropatie immunomediate e genetiche, distrofie muscolari, miopatie metaboliche, 
SMA (Atrofia Muscolare Spinale), SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica), miastenia 

Gabriella Viero, Istituto Biofisica, Università degli Studi di Trento 
Manuela Basso, Dipartimento di Biologia Cellulare, Computazionale e Integrata (CIBIO), Università degli Studi di Trento 
 
10.15 - 10.30 Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del fisioterapista e dell’infermiere nella presa in carico 
del paziente neuromuscolare 
 

 La continuità nella presa in carico riabilitativa, tra centro clinico e territorio 
Elisa Corradi, Centro Clinico NeMO Trento, Ospedale Riabilitativo “Villa Rosa” di Pergine Valsugana 
Alessia Marrocchelli, UO NPI Dipartimento Transmurale Pediatrico 
 

 La continuità nell’assistenza tra centro clinico e territorio 
Maria Giovanna Grisenti, Centro Clinico NeMO Trento, Ospedale Riabilitativo “Villa Rosa” di Pergine Valsugana 
Francesca Uez, Cure palliative pediatriche U.O. Cure palliative 
 
10.30 - 10.45  Le reti regionali: come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei 
Pazienti - Francesco Ieva (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
10.45 - 11.00 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le 
malattie dell’età infantile (transizione...) - Fabio Amanti (intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
11.00 - 11.30 Pausa 
 
11.30 -13.30 Tavola rotonda 

Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove tecnologie ci può facilitare? 

Con la partecipazione di tutti i relatori, moderatori e rappresentanti delle associazioni pazienti presenti 

QUALIFICHE RELATORI 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni 

Istituzionali & Patient Advocacy 

- Parent Project APS 

Promotore delle Consulte 

Neuromuscolari regionali 

Roma 

Prof.ssa Manuela Basso Biologia  Dipartimento di Biologia Cellulare, 
Computazionale e Integrata 
(CIBIO), Università degli Studi di 
Trento 

Trento 

Dott. Marco Bolognani Medicina e 
Chirurgia 

Pediatria Unità operativa neonatologia e 
terapia intensiva neonatale 

Trento 

Dott.ssa Elisa Corradi Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Centro Clinico NeMO Trento - 
Ospedale Riabilitativo “Villa Rosa” 
di Pergine Valsugana 

Trento / Pergine 
Valsugana (TN) 

Dott.ssa Valentina Fiorito Medicina e 
Chirurgia 

Pediatria Unità operativa pediatrica, APSS 
Provincia di Trento 

Rovereto 



Prof. Bruno Giometto Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia UO Neurologia Ospedale S.Chiara 
e Professore Associato di 
Neurologia, Università di Trento 

Trento 

Dott.ssa Maria 
Giovanna 

Grisenti Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia Centro Clinico NeMO Trento - 
Ospedale Riabilitativo “Villa Rosa” 
di Pergine Valsugana 

Trento/ Pergine 
Valsugana (TN 

Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie 
Neuromuscolari - Presidente 
Altrodomani APS-ETS 

Torino 

Dott. Alessandro Iodice Medicina e 
Chirurgia 

Neuropsichiatri
a Infantile 

Unità operativa neonatologia e 
terapia intensiva neonatale, 
Azienda per i Servizi Sanitari 

Trento 

Dott.ssa Evelina Maines Medicina e 
Chirurgia 

Pediatria Unità operativa pediatrica, Azienda 
Provinciale per i Servizi Sanitari 
della Provincia Autonoma di Trento 

Trento 

Dott.ssa Alessia Marrocchelli Fisioterapia  UO NPI Dipartimento Transmurale 
Pediatrico 

Trento 

Dott. Ugo Pradal Medicina e 
Chirurgia 

Pediatria Unità operativa pediatrica, 
Ospedale 

Rovereto 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

 Presidente UNIAMO - Federazione 
Italiana Malattie Rare Onlus 

Firenze 

dott.ssa Francesca Uez Infermieristica Master di primo 
Livello in 
Terapia del 
Dolore e Cure 
Palliative 
Pediatriche 

Cure palliative Pediatriche" presso 
APSS 

Trento 

Dott.ssa Gabriella Viero Scienze 
Biomolecolari  

 Istituto Biofisica, Università degli 
Studi di Trento 

Trento 

Dott. Riccardo Zuccarino Medicina e 
Chirurgia 

Fisiatria Ospedale Riabilitativo “Villa Rosa” 
di Pergine Valsugana  

Pergine Valsugana 
(TN) 

 

UDINE 

Sala Polifunzionale dell’ASUFC - Presidio Ospedaliero Universitario 

P.le S. Maria della Misericordia, 15 33100 Udine 

 

PROGRAMMA 

 
8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  

9.00 - 9.15  Introduzione dei Coordinatori di sede (Lorenzo Verriello e Paolo Manganotti) e della Presidentessa 
Uniamo – Annalisa Scopinaro (intervento videoregistrato, comune a tutti i centri)  



 

9.15 - 11.30  Aggiornamenti in tema di prevenzione, diagnosi e terapie delle malattie neuromuscolari  

Moderatori: Mariarosaria Valente, Michele Rana 

Screening neonatale della SMA (Atrofia Muscolare Spinale) in Friuli Venezia Giulia - Maurizio Scarpa 

Malattia di Charcot-Marie-Tooth: inquadramento clinico e genetico - Iacopo Fantini 

Terapie innovative nella distrofia muscolare di Duchenne - Alessio Bratina 

Progressi nella terapia della SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica): quali novità dai trial clinici - Marco Belluzzo  

Immunoterapia della miastenia gravis con anticorpi monoclonali - Maria Elena Pessa  

Neuropatie disimmuni croniche: raccomandazioni terapeutiche - Chiara Dalla Torre 

Le malattie neuromuscolari: il punto di vista del neurologo in formazione - Roberto Sartor 

11.30 - 12.00 Pausa  

12.00 – 12.15 Le reti regionali:come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte /   Associazioni dei Pazienti - 
Francesco Ieva (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

12.15 – 12.30 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le malattie 
dell’età infantile (transizione,...) - Fabio Amanti (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

12.30 – 13.30 Tavola rotonda 

Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso delle nuove tecnologie ci può facilitare? 

Con la partecipazione delle Associazioni Pazienti e dei relatori e moderatori presenti 

 

QUALIFICHE RELATORI 

 

Titolo Nome Cognome Laurea Specializzazione Qualifica e luogo di lavoro Citta 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni 
Istituzionali & Patient Advocacy - 
Parent Project APS 

Roma 

Dott. Alessio Bratina Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Ambulatori SC Neurologia - 
Centro per lo Studio della 
Sclerosi Multipla, ASUGI 

Trieste 

Dott. Marco Belluzzo Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia SOC di Neurologia Udine 

Dott.ssa Chiara Dalla Torre Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia SOC di Neurologia Udine 

Dott. Iacopo Fantini Medicina e 
Chirurgia 

Neurologia SOC di Neurologia Pordenone 

https://asugi.sanita.fvg.it/it/strutture/direz_sanitaria/dao/dai_medico_area_giuliana/sc_uco_clinica_neurologica/ambulatori_cl_neuro/index.html
https://asugi.sanita.fvg.it/it/strutture/direz_sanitaria/dao/dai_medico_area_giuliana/sc_uco_clinica_neurologica/ambulatori_cl_neuro/index.html
https://asugi.sanita.fvg.it/it/strutture/direz_sanitaria/dao/dai_medico_area_giuliana/sc_uco_clinica_neurologica/ambulatori_cl_neuro/index.html


Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie 
Neuromuscolari - Presidente 
Altrodomani APS-ETS 

Torino 

Prof. Paolo Manganotti Medicina e 
chirurgia 

Neurologia SC (UCO) Clinica Neurologica – 
Ospedale di Cattinara 

Trieste 

Dott.ssa Maria Elena Pessa Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Clinica Neurologica ASUIUD Udine 

Dott. Michele Rana Medicina e 
chirurgia 

Neurologia S.C. Neurologia. Pordenone 

Dott. Roberto  Sartor Medicina e 
chirurgia 

Specializzando 
in Neurologia 

IMFR Gervasutta Udine 

Prof. Maurizio Scarpa Medicina e 
Chirurgia 

Pediatra Centro di Coordinamento 
regionale per le Malattie Rare 

Udine 

Prof.ssa Mariarosaria  Valente Medicina e 
Chirurgia 

Pediatra Centro di Coordinamento 
regionale per le Malattie Rare 

Udine 

Dott. Lorenzo Verriello Medicina e 
chirurgia 

Neurologia SOC Neurologia, ASUIUD Udine 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

 
Presidente UNIAMO - 
Federazione Italiana Malattie 
Rare Onlus 

Firenze 

 

QUALIFICHE RELATORI 
 

Verona 

Aula T3 - Polo Zanotto, Università di Verona, Viale Università, 4, 37129 Verona 
 

PROGRAMMA 

8.30 - 9.00  Registrazione partecipanti  
 
9.00 - 9.15  Introduzione dei Coordinatori di sede (Gian Maria Fabrizi - Elena Pegoraro - Paola Tonin - Gaetano 

Vattemi)  e della Presidentessa Uniamo – Annalisa Scopinaro (intervento videoregistrato comune in tutti i centri)  

 
9.15 – 11.00  Aggiornamenti in tema di prevenzione e terapie  
Moderatori: Paola Tonin (Verona) e Elena Pegoraro (Padova) 

Neuropatie ereditarie 

Matteo Tagliapietra (Verona) 

Neuropatie immuno-mediate 

Sergio Ferrari (Verona) 



Distrofie muscolari  

Luca Bello (Padova) 

Miastenia Gravis  

Marta Cheli (Verona) 

SLA (Sclerosi Laterale Amiotrofica) 

Gianni Sorarù (Padova) 

La riabilitazione nelle malattie neuromuscolari  

Bruno Denti (Verona) 

 
11.00 – 11.15 Le reti regionali:  come renderle efficienti. Il punto di vista delle Consulte / Associazioni dei 
Pazienti - Francesco Ieva (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 

 
11.15 - 11.45 Pausa 
 
11.45 – 12.00 Le proposte delle Associazioni e/o della Consulta per le malattie neuromuscolari riguardo le 
malattie dell’età infantile (transizione, …) - Fabio Amanti (Intervento videoregistrato trasmesso nelle varie città) 
 
12.00 -13.45 Tavola rotonda Come uniformare approcci diagnostici e terapeutici a livello nazionale: l’uso 
delle nuove tecnologie ci può facilitare? 

Partecipano tutti i relatori e moderatori presente oltre ai rappresentanti delle Associazione pazienti presenti 

 

QUALIFICHE RELATORI 

 
Titolo 

Nome Cognome Laurea Specializzazione Affiliazione (luogo di lavoro) Città 

Sig. Fabio Amanti / / Responsabile Relazioni Istituzionali 
& Patient Advocacy - Parent Project 
APS e Promotore delle Consulte 
Neuromuscolari 

Roma 

Dott.  Luca Bello Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dirigente Medico 
Ospedale di Padova, Clinica 
Neurologica dell’Azienda 
Ospedaliera  

Padova 

Dott. Bruno Denti Fisioterapia  Fisioterapista presso UILD Verona 

Dott.ssa Marta  Cheli Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Ricercatrice Dip. di Neuroscienze, 
Biomedicina e Movimento – 
Università 

Verona 

Prof. Gian 
Maria 

Fabrizi Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Professore associato Clinica 
neurologica - Università 

Verona 

Dott. Sergio Ferrari Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Dirigente Medico Servizio di 
Neuropatolgia Clinica Neurologica Verona 



Sig. Francesco Ieva / / Promotore Consulta Malattie 
Neuromuscolari - Presidente 
Altrodomani APS-ETS Torino 

Prof.ssa Elena Pegoraro Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Professore associato confermato - 
Dipartimento di Neuroscienze - 
Università  Padova 

Dott. Gianni  Sorarù Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Ricercatore Dipartimento di 
Neuroscienze – Università  

Padova 

dott.ssa Annalisa Scopinaro Economia e 
Commercio 

 
Presidente UNIAMO - Federazione 
Italiana Malattie Rare Onlus 

Firenze 

Dott.ssa Paola Tonin Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Professore Dip. di Neuroscienze, 
Biomedicina e Movimento – 
Università Verona 

Dott. Matteo Tagliapietra Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Ricercatore Dip. di Neuroscienze, 
Biomedicina e Movimento – 
Università 

Verona 

Dott. Gaetano 
Alfio 

Vattemi Medicina e 
chirurgia 

Neurologia Ricercatore U.O. di Neurologia -
Azienda Ospedaliera di Verona Verona 

 


	QUALIFICHE RELATORI

