


La sindrome di Sanfilippo
(mucopolisaccaridosi di tipo III [MPS III]) è
un gruppo di disordini da accumulo
lisosomiale ereditari, che manifesta una
malattia progressiva del sistema nervoso
centrale (SNC) e sistemica nell'infanzia,
con progressivo deterioramento
neurocognitivo e perdita delle capacità
funzionali, caratterizzati da demenza
infantile e morte prematura. 

COS’E’ LA SINDROME DI
SANFILIPPO?



Durante l’infanzia, i bambini affetti dalla
sindrome di Sanfilippo, perdono
gradualmente tutte le abilità acquisite
come: andare in biciletta, parlare,
deglutire. Soffrono di convulsioni, disturbi
del movimenti e questi causano dolore e
sofferenza.

PERCHE’ E’ IMPORTANTE
LA PRESA IN CARICO
PRECOCE?



I  S I N T O M I  D E L L A
S I N D R O M E  D I  S A N
F I L I P P O  I D E N T I F I C A T I
C O M E  P R I O R I T A R I
D A L L E  F A M I G L I E  E  D A I
C L I N I C I  I N C L U D O N O :

• Dolore e stress 
• Problemi di comunicazione / perdita del
linguaggio 
• Aspetti comportamentali (iperattività /
impulsività / sicurezza) 
• Disturbi del sonno 
• Perdita della mobilità 
• Alimentazione e nutrizione 
• Sintomi gastrointestinali



 La gestione clinica dei bambini con sindrome
di Sanfilippo  richiede un team
multidisciplinare con esperienza nella gestione
dei disturbi neurodegenerativi. Le linee guida
di buona pratica per la gestione clinica dei
bambini con questo tipo di disturbi rari sono
fondamentali per garantire una diagnosi
tempestiva e l'inizio di una cura appropriata.

LINEE GUIDA PER
L’ASSISTENZA CLINICA



obiettivo primario:  ottimizzare la qualità di vita dei
bambini con sindrome di Sanfilippo e delle loro
famiglie. 

approccio olistico che tenga conto delle ampie e
complesse esigenze mediche dei pazienti affetti
da questa patologia
creazione di un'équipe multidisciplinare di
professionisti sanitari che lavori in collaborazione
e in partnership con i bambini con sindrome di
Sanfilippo e le loro famiglie che dovrebbe
includere (ma non solo) medici, infermieri,
terapisti (ad esempio fisici, occupazionali e del
linguaggio), dietisti, psicologi, assistenti sociali,
educatori speciali e consulenti. 

IL TEAM



Aumentare la partecipazione nelle occupazioni
Prolungare le abilità il più a lungo possibile
Migliorare la qualità di vita e l’accesso agli
ambienti educativi e sociali;
Adattare l'ambiente domestico o scolastico;
Contributo nella scelta di ausili per la mobilità e
la comunicazione;
Favorire la costruzione di routine e
strutturazione di orari;
Valutazione della motricità fine;
Azioni educative verso la famiglia e il personale
di supporto.

IL RUOLO DEL TERAPISTA
OCCUPAZIONALE



Contatta l’associazione di pazienti Sanfilippo
Fighters APS
www.sanfilippofighters.org
Ufficio stampa:
comunicazione@sanfilippofighters.or

TI INTERESSA SAPERNE
DI PIU’ SULLA SINDROME
DI SANFILIPPO?



Ti è piaciuto l’articolo?

La tua opinione è importante!

FACCELO SAPERE:


