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SPINA BIFIDA
IN CAMMINO DA

IL NOSTRO PASSATO, IL PRESENTE
E LE SFIDE FUTURE

sabato 14 novembr

09.00- 10.00 Registrazione e Saluti istituzionali

10.00-10.30 PRIMA SESSIONE

Moderatrice Dr.ssa Antonella Silecchia - Bari

“Spina Bifida: la presa in carico, le cure, la preservazione della
funzione renale dall'infanzia all'eta adulta”

Dr.ssa Gabriella Aceto Nefrologa Pediatrica Bari
10.30-11.00

“Transitional care nella Spina Bifida: a che punto siamo in
ambito regionale e nazionale”

Dr. Giuseppe Creti

Urologo Pediatrico - Coordinatore Centro Spina Bifida
Ospedale

Casa Sollievo della Sofferenza IRCCS SGR)

11.00-11.30

“Spina Bifida: aspetti urologici ed evidenze delle criticita
nell'adulto”

Dr. Vito Mancini

Urologo - Andrologo Ospedale Molfetta ASL Bari)

11.30- 12.00 SECONDA SESSIONE

Moderatore: Prof Pietro Fiore - Bari

"Aspetti riabilitativi nella Spina Bifida dall'eta pediatrica
all'adulto”

Dr.ssa Luisa De Palma

Direttore UOC Medicina Fisica e Riabilitazione.

Azienda Sanitaria Matera

12.00-12.30

“Oltre la continenza: I'approccio alla sessualita nella spina
bifida”

Dr.ssa Claudia Gatti

UOS Urologia Pediatrica - Responsabile Centro Spina
Bifida Parma

12.30-13.00

"Aspetti psicologici e criticita adolescenziali nella spina bifida"
Dr.ssa Grazia D'Onofrio

Psicologa e Psicoterapeuta Servizio di Psicologia Clinica
Ospedale Casa Sollievo della Sofferenza IRCCS SGR

CONTATTI
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Angela Delvecchio Presidente ASBI P“u\uglia

CONVEGNO REGIONALE

C.so Vittorio Emanuele, 84

13.00-13.30 DISCUSSIONE

LUNCH 13.30-14.30

14.30- 16.30 TERZA SESSIONE

SALA CONSILIARE COMUNE DI BARI

BARI

SPINA BIFIDA IN PUGLIA: BILANCIO DI UN PERCORSO CHE COMPIE 30 ANNI

Provoker: Dr. Giuseppe Creti

Coordinatore Centro Spina Bifida Ospedale Casa Sollievo della Sofferenza IRCCS SGR)

IL PASSATO: Domenico Innaimo
(Past-president APuSBI onlus)

18.03.1996: nasce |'APuSBI - onlus (Associazione
Pugliese Spina Bifida ed Idrocefalo di pazienti e
famiglie).

Il percorso dei primi anni nelle istituzioni socio-sanitarie
regionali alla ricerca delle strutture sanitarie per
un‘assistenza e continuita di cure adeguate dall'eta
pediatrica all'eta adulta, interrompendo le complicate
trasferte in strutture sanitarie del Nord.

2010: Istituzione del Centro Multidisciplinare Spina
Bifida presso |'Ospedale “Casa Sollievo della
Sofferenza IRCCS di San Giovanni Rotondo. Attivita
e prestazioni del Centro

Eventi scientifici sul tema in ambito regionale e
nazionale (20 ottobre 2012).

Partecipazione ad eventi sportivi (campi estivi ed
invernali)

IL PRESENTE: Angela Delvecchio
Presidente ASBI Puglia. ODV)

Istituzione di Tavolo tecnico con la Regione Puglia

per il riconoscimento ufficiale del Centro
Multidisciplinare Spina Bifida dell'Ospedale Casa
Sollievo della Sofferenza e istituzione di PDTA /
Day Service.

Richiesta di semplificazione per le procedure dei
piani terapeutici per presidi e devices con
allungamento della validita della loro durata
Rapporti istituzionali con minore burocrazia con le
ASL regionali di riferimento

IL FUTURO: 1 Giovani dell’Associazione ASBI Puglia

Sviluppo ed implementazione delle politiche
giovanili con preparazione di un ricambio
generazionale nelle cariche sociali
dell’Associazione.

Sviluppo di una rete territoriale, in

collaborazione con I'Assessorato ai Trasporti
della Regione Puglia, per i trasporti dedicati per
le persone con disabilita

Incentivazione e ricerca di impianti sportivi -
palestre pubbliche/private convenzionate per lo
svolgimento di attivita sportive ed attivita fisica
adattata.

16.30-17.00 Discussione
17.30 Conclusione dei lavori

Segreteria organizzativa:
Associazione Spina Bifida Idrocefalo Puglia

www.asbipuglia.it
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