
                                                                                

                                                                                               
                  

 
 
 

Scelte e decisioni nella fase terminale della vita 
dei malati di SLA e di altre malattie progressive 

neuromuscolari. Importanza e criticità 
dell’autonomia della persona ammalata 

Seminario  
Venerdì 28 novembre 2014   -   ore14:30 – 17:30  

 
Aula Magna ex Presidenza della Facoltà di Medicina e Chirurgia Pad.6  

 
Azienda Ospedaliero-Universitaria Careggi Largo G. A. Brambilla, 3 - Firenze  

 

                  
 

Programma  

 
Ore 16:10 
Come non lasciare soli i malati di SLA e i 
loro famigliari 
Dr. Alessandro Bussotti 

 
Ore 16:30 
Il malato di SLA come persona 
Dr. Paolo Bongioanni 

 
Ore 16:50 - Discussione 
Intervento preordinato del 
Dr. Ramon Pernia 
Morales e di Valdemaro 
Morandi rappresentanti 
dell’AISLA 

 
Ore 17:20 – Conclusioni 
Dr. Andrea Lopes Pegna 

 
Ore 17:30 – Termine dei lavori 

Programma  
 

Ore 14:30 - Saluto di apertura 
Dr. Antonio Panti 
Dr.ssa Monica Calamai 

 

Ore 15:00 – Introduzione 
Dr. Andrea Lopes Pegna 

Moderazione - Dr.ssa Mariella Orsi 
– Dr. Alfredo Zuppiroli 
 
Ore 15:10 
Il percorso assistenziale nella SLA tra diritti 
degli ammalati e doveri dei medici              
Prof. Mario Sabatelli 
 
Ore 15:30 

   L'assistenza al malato di SLA: il modello    
   multidisciplinare scelta prioritaria in tutte le fasi  
   di malattia 

Prof. Gianfranco Siracusa 

Ore 15:50 
Le decisioni terapeutiche nell'insufficienza 
respiratoria - come e quando? 
Dr.ssa Dagmar Rinnenburger 

Associazione GR.E.CA.LE. 
GRuppo Etico CAreggi per la 

LEniterapia 
 

 



 
 
Obiettivi del SEMINARIO 
L’obiettivo principale del seminario è quello di affrontare le tematiche relative alla fase terminale 
della vita per le persone ammalate di malattie croniche progressive come la SLA e altre gravi 
malattie neuromuscolari, focalizzando soprattutto l’attenzione sull’autonomia decisionale degli 
ammalati. L’idea di riaffrontare questa tematica a distanza di anni dalla vicenda di Piergiorgio 
Welby, scaturisce dall’importanza di tenere appunto sempre presente il valore dell’autonomia 
decisionale del paziente in ogni fase della propria malattia, anche prendendo spunto da quanto 
sancito dal nuovo Codice di Deontologia Medica. 
 
Destinatari  
-Operatori Sanitari e Medici specializzandi 
-Studenti di Medicina e di Scienze Infermieristiche 
-Studenti di altri corsi universitari per le professioni sanitarie e 
-Persone coinvolte nelle tematiche proposte 
 
Informazioni Generali 
 
Responsabile Scientifico e Informazioni Dr. Andrea Lopes Pegna – SOD Pneumologia 1 
Tel. 0557946348 – 3492228823 
lopespegnaa@aou-careggi.toscana.it 
 
Crediti ECM 
Non sono previsti crediti ECM 
 
Costo  
Evento formativo gratuito 
 
Iscrizione 
Inviare l’iscrizione per e-mail lopespegnaa@aou-careggi.toscana.it 
 
Organizza l’evento 
L’associazione GRECALE – Gruppo Etico Careggi per la Leniterapia 
 
Adesione all’evento 
FILE – Fondazione Italiana per la Leniterapia 
 
 

 
Relatori  
Dr. Paolo Bongioanni 
Presidente Associazione NeuroCare onlus 

 
Dr. Bussotti Alessandro 
(Direttore Agenzia Continuità Assistenziale AOUC) 

 
Dr.ssa Monica Calamai (Direttore Generale AOUC) 

 
Dr. Andrea Lopes Pegna 
(Direttore SOD Pneumologia1 AOUC) 

 
Dr.ssa Mariella Orsi 
(Sociologa, vice Presidente  Associazione GRECALE) 

 
Dr. Antonio Panti 
(Presidente dell'Ordine dei Medici della Provincia di Firenze) 

 
Dr.ssa Dagmar Rinnenburger (Dirig. Med. Servizio Terapia Insufficienza Respiratoria Scompensata - 
Az. Osp. San Camillo – Forlanini - Roma) 

 
Dr. Mario Sabatelli 
(Responsabile Centro SLA del Policlinico Gemelli di Roma, presidente commissione medico-scientifica 
di AISLA) 

 
Dr. Gianfranco Siracusa (Dirig. Med. Settore Malattie Demielinizzanti – SOD Neurologia1  AOUC) 

 
Dr. Alfredo Zuppiroli 
(già Presidente Commissione Regionale di Bioetica - Regione Toscana) 


