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Il Consorzio interregionale
“Siringomielia-Sindrome di Chiari”
nasce nel 2008 come proposta del
Gruppo Multisciplinare del CTO di Torino,
“diventato nel 2010 (DGR 29.03.2010 n.
95-13748) il primo Centro Regionale
Esperto Siringomielia e la Sindrome di
Chiari (CRESSC).
Fondatore del Centro e del Consorzio € la
dr.ssa Palma Ciaramitaro, neurologa.
Il Consorzio nato in Piemonte e VdA ha
progressivamente coinvolto molte realta
ospedaliere italiane piu importanti per le
patologie Siringomielia, Chiari e disordini
correlati.
Attualmente riunisce specialisti di

| Piemonte e Valle d’Aosta), Liguria
]SNYT E/IRI])\j f‘)TS] (]) %A]\lﬂ‘ Lombardia, Veneto, Emilia Romagna,
SRUGBY » UNTIED 'KINGD O Toscana, Lazio, Campania, Puglia e
73rd-24th?25th-26th- October Sicilia.



Interregional Piemonte and Valle d'Aosta
Rare Disease Network
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Syringomyelia-Syringobulbia and
Chiari Syndrome shared Recomendations

Approved by:
- SIN/SNO, Italian Society of Neurology, Piemonte-Valle d’Aosta-Liguria

- SIMFER, Italian Society of Physical and Rehabilitation Medicine,
Piemonte

- Technical-Scientific Group, Piemonte and Valle d’ Aosta Rare Disease
Network
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CHIARI AND SYRINGOMYELIA CONSORTIUM
MULTIDISCIPLINARY AND SHARING PATH MODEL
FOR RARE DISEASES
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Tra gli obiettivi principali del Consorzio vi sono:

- la produzione e condivisione di criteri diagnostici;

- la definizione di un percorso diagnostico-terapeutico-
assistenziale (PDTA) condiviso a livello interregionale;
- la promozione della ricerca in collaborazione con le
Societa Scientifiche e le Associazioni di pazienti;

- la stesura di Raccomandazioni e di protocolli
differenziati per le forme sintomatiche e asintomatiche,
per I'eta evolutiva e per I'eta adulta;

- la diffusione di un modello di diagnosi e presa in
carico multidisciplinare con al centro il paziente

- la promozione di studi e la diffusione delle
conoscenze, favorendo incontri fra specialisti e fra
medici e pazienti.




Fra gli obiettivi raggiunti dal Consorzio, ricordiamo:

- 16 Corsi Nazionali di aggiornamento teorico-pratico

- la pubblicazione delle Raccomandazioni diagnostico-
terapeutiche e il primo studio epidemiologico ltaliano

Ann [st Super Sanita 2020 | Vol. 56, No. 1: 48-58
DOI:; 10.4415/ANN_20 01 _08

Syringomyelia and Chiari Syndrome
Registry: advances in epidemiology,
clinical phenotypes and natural history
based on a North Western Italy cohort

Palma Ciaramitaro:, Diego Garbossa:, Paola Peretta', Gianluca Piatellis, Luca Massimis,
Laura Valentini¢, Giuseppe Migliaretti’, Simone Baldovino*, Dario Roccatello*, Yllka Kodra-,
Domenica Taruscio®, on behalf of the Interregional Chiari and Syringomyelia Consortium*
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QUARTO CORSO NAZIONALE DI

AGGIORNAMENTO TEORICO-PRATICO:

“SYRINGOMYELIA AND CHIARI:
ADVANCES ON DIAGNOSIS AND
THERAPY"
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SESTO CORSO NAZIONALE DI
AGGIORNAMENTO TEORICO-PRATICO:

SYRINGOMYELIA AND CHIARI
“FOCUS ON DIFFERENTIAL
DIAGNOSIS AND COMORBIDITY"
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- La pubblicazione del Documento di Consenso Internazionale
per la Diagnosi e il Trattamento nei bambini e negli adulti

Neurological

Sciences

Official Journal of the Italian Neurological Society

Editor in Chief Antonio Federico

Neurological Sciences (2022) 43:1311-1326
https://doi.org/10.1007/s10072-021-05317-9

ORIGINAL ARTICLE ")

Diagnosis and treatment of Chiari malformation typtn children:
the International Consensus Document
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Diagnosis and treatment of Chiari malformation and syringomyelia
in adults: international consensus document

Palma Ciaramitaro"> () - Luca Massimi® - Alessandro Bertuccio” - Alessandra Solari® - Mariangela Farinotti® -

Paola Peretta® . Veronica Saletti” - Luisa Chiapparini® . Andrea Barbanera* « Diego Garbossa' « Laura Valentini® - On
behalf of the Inteational Experts Jury of the Chiari Syringomyelia Consensus Conference, Milan, November 11-13,
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Abstract

Background Syringomyelia and Chiari malformation are classified as rare diseases on Orphanet, but international guidelines on
diagnostic eriferia and case definition are missing. Aim of the study: to reach a consensus among international experts on
controversial issues in diagnosis and treatment of Chiari 1 malformation and syringomyelia in adults.

Methods A multidisciplinary panel of the Chiari and Synngomyclia Consortium (4 neurosurgeons, 2 neurologists, 1 neuroradi-
ologist, 1 pediatric neurologist) appointed an intermational Jury of experts to claborate a conscasus document, After an evidence-
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“COVID 19 E VACCINAZIONE: RACCOMANDAZIONI PER I PAZIENTI
CON SINDROME DI CHIARI E SIRINGOMIELIA™.

Documento del Consorzio Interregionale Siringomielia-Chiari, elaborato da membri della

SIN e della SINCh e condiviso dall’Associazione Italiana Siringomielia-Arnold Chiari.

Consorzio Interregionale

Siringomielia-Sindrome di Chiani

AISMAC

<

CONSIGLI per limitare il rischio di
contrarre il Covid-19 (es. Teleconsulti)

gli interventi riabilitativi ambulatoriali e
domiciliari, di tipo fisico, cognitivo o in
generale miranti ad un miglioramento del
benessere, possono essere ripresi
adottando tutte le precauzioni
necessarie previste dai protocolli
nazionali e regionali

VACCINAZIONE anti-COVID-19 e
raccomandata per tutti i pazienti.

| pazienti con grave disabilita e/o
concomitanti difficolta respiratorie in
ossigeno-terapia devono essere
considerate persone estremamente
vulnerabili (cat. 1 di priorita=CONDIZIONI
NEUROLOGICHE E DISABILITA’, Rankin
23, al pari di SLA e SM

| pazienti con disabilita lieve-moderata
hanno aumentato rischio clinico se
infettate da COVID-19 (cat. 4 di priorita=
CONDIZIONI NEUROLOGICHE E
DISABILITA’, Rankin 2)

La vaccinazione é fortemente
consigliata anche ai caregiver e ai
familiari, in modo da ridurre
ulteriormente il rischio di contagio intra-
familiare.
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Nel 2018 il Consorzio, in collaborazione con il Network europeo
Syrenet (Syringomyelia European Network), ha varato uno studio
collaborativo multicentrico internazionale basato su un Database
online di raccolta dati dei pazienti seguiti presso i centri coinvolti nel

progetto.




www.siringomielia-torino.it

info@siringomielia-torino.it
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