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“Pas”: Premessa e Obiettivo

Premessa

| progetto Pronti a Salpare’ si propone di esplorare nuove vie nella riabilitazione,
combinando lemozione dell'avventura con i benefici dellattivita fisica.

Utilizzando la vela come intervento terapeutico, il progetto mira a migliorare la qualita di
vita di persone con malattie rare scheletriche, promuovendo Iautonomiag, lautostima e le

relazioni sociali, secondo l'approccio ICF.
Questo approccio nhon convenzionale si basa su solide evidenze scientifiche e promette di

aprire nuove prospettive nel campo della riabilitazione.

Obiettivo

Valutare la fattibilita di implementare un programma di ergoterapia, focalizzato sulle
attivita veliche, per potenziare le abilita fisiche, cognitive e relazionali di individui con

Malattie rare scheletriche



“PasS”: Timeline

27 Maggio 2024

e Valutazione Sensori (IMU)
e SOomministrazione
Questionari e Scale

16 Maggio 2024

e Inclusione nello studio

e Valutazione Clinica

e Somministrazione
Questionari e Scale

13 Settembre 2024
(3 mesi follow-up)

e Valutazione Clinica

e Valutazione Sensori (IMU)

e Somministrazione
Questionari e Scale

31 Maggio 2024

e Valutazione Sensori (IMU)
e Somministrazione
Questionari e Scale




“PasS”: Gruppo di Lavoro

Luca Sangiorgi (PI) Gianluca Festuccia
Manila Boarini Alberto Leardini
Davide Scognamiglio  Giulia Rogati
Lisa Berti Chiara Pollicini
Giuseppina M. Farella Roberto Ramaglia Amadesi
Daniela Platano SS Amministrazione Ricerca
Silvana Sartini Ufficio Gestione Donazioni
I\Dlicc'elter:)quZ?lerj?n SS Comumccmone_e Relazioni Media Alessia Erancesco
David Tacconi :éfi: SERVIZIO SANITARIO REGIONALE | ;Fﬁ.iﬁ- GFIIC? Massimo
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Giacomo Vi”a eUIerla Istituto di Ricovers e Cura a Carattere Scientifico — i )
health . : e...tutte le loro Famiglie
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Alessandro Di Silverio
Luca Dalla
Silvano Suzzi
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Michele Pacella
MARINANDO e

Sante Ghirardi (Co-PI) Gabriele Ghirelli
Federica Leonetti Massimo Bottura
Valentina Bevilacqua Daniele Marescotti
Raffaele Orrico



“PasS”: Metodologia

Disegno dello studio

Studio pilota, prospettico, longitudinale e monocentrico

Strumenti

» Sensori inerziali di movimento (IMU) e pedana: Valutazione propriocezione,
postura e funzionalita

O Patient-reported Outcomes (PROs): Valutazione Qol e benessere
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“PasS”: Partecipanti

O» N=8
O» Etd media 14 anni (SD 2, range 12-18)

Distribuzione per sesso

50%

B Maschi

Femmine

Distribuzione per condizione

25%

25%

50%

Esostosi Multiple Ereditarie

| Malattia di Ollier

[] Osteogenesi Imperfetta



Risultati Chiave: Propriocezione e Postura

Esempio: ID-PasS]

Propriocezione/Postura - Occhi Aperti
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Risultati Chiave: Propriocezione e Postura

Esempio: ID-PaS]

Propriocezione/Postura - Occhi Chiusi

2024-05-27
A6 -8 -G . (O 0 2 4 6 8 10
12 :
I
10 |
&8 \
5 |
il
2 i
|
I O o s i T S e B R e e ]
I

e+ T TR R S
‘.

-12

=

Sensor @ olatform trunk

12

Lo T L T S o (I s

W o p N

=12

-10
-12

10

2024-05-31

-10 -8 -6
12
10
2
5]
4
2

W o h N

=
L]
I
[
I
I
|
I
I
[
[
[
[
I
[
z!
I
I
- - == == === ===== -

10 -8 .

sensor @ platform

10

12

Lo T L T S o (I

w o BN

-12

10

2024-09-13
10 8 6 4 -2

12
10
8
6
4
2

0 |

< ‘. :

i

1

. |

_6 !

|

8 |

:

-10 |

I

12 |

10 8 6 4 2 0

A

Sensor @ ¢

10

12

[ TR L R O o I

0 o RN

-12




Risultati Chiave: Propriocezione (N=8)

Propriocezione - Occhi Aperti
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Risultati Chiave: Postura (N=8)

Postura - Occhi Aperti
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Risultati Chiave: QoL e Benessere Psicologico
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_ _ _ Score Medlun [Min- Mm{] p-value®

HEQuLj& Pzychological Wellbing Outcomes i : : : ; : : Z
: : Enrolled Pre mienrenimn Pnsi-mferven#mn . 3-month Follow-up Enrolled vs Post Enrolled vs F.U. Pre vs Post Post vs.F.U.
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PODCI-Global Fuhctioning St:-c:ﬂe 84,68[69,65-100] 86,71[71,79-98,94] 86,40[79,91-100] . B85,73[77,10-57.50] 0,15 . 0,46 0,15 0,55
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TAMF‘A—Kmesmthbm :

ﬁEGmDGnmﬂs for.continuous *mn-:lmes Wﬂre peﬁ&rmed usmg the W|I-::m-:-::1n Signed- Ecmk Test,

“*n<0,05; *p<0,10
0, me:pe:n 15: pr@mmmg h’ends .

Improves
Deteriorates

i1,5:}[1=5-35]

22,50 [19-30] 3

18,50 [12-28] 3

0,57

- 0,36

0,10"



Risultati Chiave: Correlazione IMUs-PROs (Post imbarco)
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Risultati Chiave: Correlazione IMUs-PROs (3-month F.U.)

Post-soiling® - PODCI1 - PODCI2 - PODCI_3 - PODCI_4 PODCI_S PODCI_Global YP TAMPA_1 TAMPA_2 ‘TAMPA_tot - PRLOA - PRLOC PO_OA - PO_OC:
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Contatti:
studi.malattierare@ior.it




