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GIORNATA MONDIALE

DI SENSIBILIZZAZIONE SULLA
SINDROME DI SANFILIPPO

6 NOVEMBRE



COS’E’LASINDROMEDI
SANFILIPPO?

La sindrome di Sanfilippo
(mucopolisaccaridosi di tipo 11l [MPS Ill]) e
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 capacita
funzionali, caratterizzati da demenza
Infantile e morte prematura.
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PERCHE’E’'IMPORTAN
LAPRESAINCARICO
PRECOCE?

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

I

I""'-: r

| q- =AITO

g h’\\ ] I.] IE)]}{ } sssss iazione ltaliana di
i i Terapia Occupazj ooooo

Y Fighters



O
L

EE
CLINICIINCLUDON

*Doloreestress

- Problemidicomunicazione/perditadel
linguaggio

- Aspetticomportamentali(iperattivita/
impulsivita/sicurezza)
 Disturbidelsonno

- Perdita dellamobilita

« Alimentazione e nutrizione

- Sintomigastrointestinali
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LINEE GUIDA PER
L’ASSISTENZA CLINICA

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.
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obiettivo primario: ottimizzare la qualita di vita del
Pambini con sindrome di Sanfilippo e delle loro
famiglie.

e approccio olistico che tenga conto delle ampie e
complesse esigenze mediche del pazienti affetti
da questa patologia

e creazione di un‘eéquipe multidisciplinare di
professionisti sanitari che lavori in collaborazione
e In partnership con | bambini con sindrome di
Sanfilippo e le loro famiglie che dovrebbe
Includere (ma non solo) medicl, infermiert,
terapisti (ad esempio fisici, occupazionali e del
linguaggio), dietisti, psicologi, assistenti sociall,
educatori speciali e consulenti.
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ILRUOLODEL TERAPISTA
OCCUPAZIONALE

« Aumentare la partecipazione nelle occupazioni

e Prolungare le abllita il piu a lungo possibile

e Migliorare la qualita di vita e I'accesso agli
ambienti educativi e sociali;

e Adattare I'ambiente domestico o scolastico;

e Contributo nella scelta di ausili per la mobilita e
la comunicazione;

e Favorire la costruzione di routine e
strutturazione di orari;

e Valutazione della motricita fine;

e Azioni educative verso la famiglia e il personale
di supporto.
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TIINTERESSA SAPERNE
DIPIU SULLA SINDROME
DISANFILIPPO?

Contatta I'associazione di pazienti Sanfilippo
Fighters APS

www.sanfilippofighters.org

Ufficio stampa:
comunicazione@sanfilippofighters.or
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Ti e piaciuto l'articolo?

FACCELO SAPERE:

La tua opinione e importante!
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