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MISURE DI RISULTATO

CLINICHE FUNZIONALI
SIX-MINUTE WALK TEST

SPRS GROSS MOTOR
ASHWORTH... FUNCTION MEASURE..

STRUMENTALI MISURE RIPORTATE
RISONANZA DAL PAZIENTE

STABILOMETRIA (PROM)

SENSORI INERZIALLI.... QUESTIONARI




MISURE DI RISULTATO RIPORTATE DAL
PAZIENTE (PROM)

» | primi questionari PROM sono stati sviluppati negli anni '70 e da
allora sono utilizzati nella pratica clinica, nell’ambito di clinical trial
e di valutazioni di efficacia dei trattamenti (Snyder CF. Lancet 2009).

» | ‘feedback riportati dai pazienti sono riconosciuti in modo
crescente come una componente chiave del monitoraggio e del
miglioramento della qualita delle cure.

» Nelllambito delle malaitie rare possono essere utilizzati per
monitorare i cambiamenti nella storia naturale di patologia e nella
progressione di malattia (Slade A. Orphanet J Rare Dis 2018).



MISURE DI RISULTATO RIPORTATE DAL
PAZIENTE (PROM)

» Questionari generali (strumenti standardizzati sullo stato generale di
salute percepita dal paziente) o specifici (strumenti standardizzati
studiati per indagare gli esiti di un infervento in una determinata
patologia).

» | PROM generici sono trasversali tra le varie patologie, ma possono

mancare di sensibilita e specificita rispetto alla singola patologia
(Whittal A. Patient 2021).

» Necessario definire un PROM specifico per le paraparesi spastiche
ereditarie (HSP-PROM) da ufilizzare in integrazione agli esiti clinico-
funzionali (Amprosi M. Neurol Genet. 2023).
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Questionario Self-Notion and Perception nella
Paraparesi Spastica Ereditaria (HSP-SNAP)

» 2 FISIOTERAPISTI ESPERTI & 1 BIOINGEGNERE - IRCCS E.
Medea di Bosisio Parini

» 6 SINTOMI MOTORI AD IMPATTO SUL CAMMINO:

INSTABILITA’

RIGIDITA'’

DEBOLEZZA

RESISTENZA
FATICA [T

DOLORE

» 12 ITEM: 2 X OGNI SINTOMO/DIMENSIONE



Questionario-Self-Notion-and-Perception-nella-Paraparesi- Spastica-Ereditaria
(HSP--SNAP)

Scelga-un-punteggio-per-ogni-affermazione.
Mell'ultima-settimana:

1—La-rigidita-delle-gambe-ha-influenzato-il-mic-cammino.

Fortemente-in-disaccordo In-disaccordo’ MNeutrale D'accordo Totalmente-d'accordo

1 2 3 4 o
-2—Ho-svoltole-mie-attivitad-motorie-quotidiane-senza-faticafisica.
Fortemente-in-disaccordo In-disaccordo’ Meutrale D'accordo Totalmente-d'accordo

1 2 3 4 5
-3—La-debolezza-delle-gambe-ha-limitato-il-mio-cammino.
Fortemente-in-disaccordo In-disaccordo’ Neutrale D'accordo Totalmente-d'accordo

1 2 3 4 3
“4—Ho-avuto-una-buona-resistenzanel-cammino.
Fortemente-in-disaccordo In-disaccordo’ MNeutrale D'accordo Totalmente-d'accordo

1 2 3 4 3
-5—||-dolore- fisico-mi-ha-ostacolato-nelle-mie-attivita-motorie-quotidia

Fortemente-in-disaccordo In-disaccorde’ Meutrale D'accordo Totalmente-d'accordo

1 2 3 4 3
B—Mi-sono-sentitofluido/sciolto- nel-cammino.
Fortemente-in-disaccordo In-disaccordo’ Meutrale D'accordo Totalmente-d'accordo

1 2 3 4 3




7—Lascarsatesistenzanel-cammino-mi-ha-ostacolato.

Fortemente-in-disaccordo In-disaccorde’ Meutrale D'accordo Totalmente-d'accordo
1 2 3 4 5
-8—Ho-avutole-gambe forti-nel-cammino.

Fortemente-in-disaccordo In-disaccorde’ Meutrale D'accordo Totalmente-d'accordo
1 2 3 4 5
9—Ho-avuto-scarsoequilibrio- nel-cammino.

Fortemente-in-disaccordo

In-disaccorde’

Meutrale

D'accordo

Totalmente-d'accordo

1

2

3

4

5

10-—Ho-eseguito-le-mie-attivitd-motorie-quotidiane- senzadolore-fisico.

Fortemente-in-disaccordo

In-disaccorde’

Meutrale

D'accordo

Totalmente-d'accordo

1

2

3

4

5

11-—Lafatica-fisica-ha-limitato-le-mie-attivitd- motorie-quctidiane.

Fortemente-in-disaccordo

In-disaccorde’

Meutrale

D'accordo

Totalmente-d'accordo

1

2

3

4

5

:12.—Ho-avuto-buon-equilibric- nel-cammine.

Fortemente-in-disaccordo

In-disaccorde’

Meutrale

D'accordo

Totalmente-d'accordo

1

2

3

a

5

» PUNTEGGIO: Piu alto e il punteggio, maggiore e il benessere
individuale e piu lievi sono i sinfomi.

» SOMMINISTRAZIONE: 10 MINUTI. Per i minorenni (utilizzabile dai 9
anni) € prevista guida nella compilazione.
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1° STEP PROCESSO DI VALIDAZIONE: COMPRENSIBILITA'(20 GIUDICI)
E VALIDITA' DI CONTENUTO (15 GIUDICI)

2° STEP PROCESSO DI VALIDAZIONE : AFFIDABILITA’ (40 PAZIENTI)



3° STEP: CORRELAZIONI SIX-MINUTE,SPRS E SF-36

= SCARSA CORRELAZIONE
CON SIX-MINUTE E SPRS

MODERATA CORRELAZIONE
CON SF-36

SF-36 PC

Fig 1. Correlation between HSP-SNAP and SF-36 physical component (PC) in the group of patients with HSP.
The dashed line represents the correlation line.




4° STEP: CARATTERIZZAZIONE DEI PAZIENTI
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PER CONCLUDERE....

= HSP-SNAP E’ IL PRIMO PROM SPECIFICO PER PARAPARESI
SPASTICA EREDITARIA

» UTILIZZABILE SIA NELLE FORME «PURE» CHE «COMPLICATE»
= NECESSITA DI SOLI 10 MINUTI PER LA SOMMINISTRAZIONE

» COMPLEMENTARE AD ALTRI OUTCOME CLINICO-
FUNZIONALI E STRUMENTALI

» SUPPORTA LA CONSAPEVOLEZZA E LA PARTECIPAZIONE
ATTIVA DEL PAZIENTE NEL PERCORSO DI CURA



PROSPETTIVE FUTURE

3.VALIDARE LA VERSIONE
INGLESE DI HSP-SNAP IN UNA
COORTE INTERNAZIONALE

2. DIFFONDERE L'UTILIZZO DI HSP-  —

{ SNAP SIA PER SCOPI CLINICA CHEDI B»
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1. PROSEGUIRENEL PROCESSO DI
VALIDAZIONE IN UNA
POLAZIONE PIU" AMPIA







