Sede
Centro Congressi Hotel Gli Dei « Via Coste D’Agnano 21 - 80078 - Pozzuoli

| Destinatari del programma formativo

Questo evento formativo € accreditato nel programma nazionale di Educazione
Continua in Medicina (ECM). Sono stati assegnati 7,8 crediti ECM per la
professione di Biologo e Medico chirurgo specializzato in Cardiologia,
Epatologia, Gastroenterologia, Ginecologia, Medicina Interna, Nefrologia,
Neurofisiopatologia, Neurologia.

Obiettivo formativo
Documentazione clinica. Percorsi clinico-assistenziali diagnostici e riabilitativi,
profili di assistenza - profili di cura.

Metodologia
FSC - Gruppi di miglioramento
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Razionale scientifico

| Le porfirie sono un gruppo di malattie metaboliche rare, causate da alterazioni

dell’attivita degli enzimi che intervengono nella biosintesi dell’eme. Il tipo enzima
coinvolto determina i metaboliti che si accumulano e quindi un quadro clinico
specifico che puo variare da manifestazioni prevalentemente neurologiche, ad
altre cutanee o miste. Spesso si associano altre problematiche, come epatopatia
0 anemia. Questa eterogeneita, unitamente alla rarita delle malattie, rendono
spesso ardua non solo la diagnosi precoce, ma anche la gestione complessiva di
tutti i problemi clinico-assistenziali. In questi ultimi anni sono inoltre stati fatti
importanti progressi dal punto di vista terapeutico, che ci permettono di disporre
di nuove generazioni di farmaci, alcuni altamente selettivi.

Tutto cio, come spesso accade nella gestione delle malattie rare, impone dei
gruppi di lavoro che, attraverso un continuo confronto, anche attraverso
listituzione di specifici “Disease Management Team” (DMT), permettano ai
medici curanti di non tralasciare nessun aspetto di queste complesse malattie, e
ai pazienti di poter ricevere sempre un’assistenza mirata e altamente specifica.

Coordinatori Scientifici

Francesca Trojsi

Professore Associato

Dipartimento di Scienze Mediche e Chirurgiche Avanzate (DAMSS)
Universita degli Studi della Campania Luigi Vanvitelli - Napoli

Claudio Carmine Guida
Dirigente Medico della U.0.C. di Nefrologia Dialisi
IRCSS Casa Sollievo della Sofferenza - San Giovanni Rotondo

Interverranno

Vincenzo Andreone - AORN A. Cardarelli, Napoli

Marianna Bencivenga - AORN A. Cardarelli, Napoli

Annalisa Crisetti - IRCSS Casa Sollievo della Sofferenza, San Giovanni Rotondo
Bernardo De Martino - AORN A. Cardarelli, Napoli

Marco Guarracino - AORN A. Cardarelli, Napoli

Marco Laccetti - AORN A. Cardarelli, Napoli

Giovanni Lombardi - AORN A. Cardarelli, Napoli

Ivana Savino - AORN A. Cardarelli, Napoli

Maria Savino - IRCSS Casa Sollievo della Sofferenza, San Giovanni Rotondo
Stefania Sparice - AORN A. Cardarelli, Napoli

Programma

1°Incontro 29 settembre 2022 yo’,
14.30-17.30

L'importanza del team multidisciplinare
Francesca Trojsi

Gestione, presa in carico del paziente e possibili terapie
Claudio Carmine Guida

Il biologo: la conferma diagnostica
Maria Savino

Casi di porfiria epatica acuta
Annalisa Crisetti

Tavola rotonda: A che punto siamo?

Vincenzo Andreone, Marianna Bencivenga, Annalisa Crisetti,
Bernardo De Martino, Marco Guarracino, Claudio Carmine Guida,
Marco Laccetti, Giovanni Lombardi, lvana Savino, Maria Savino,
Stefania Sparice, Francesca Trojsi

Discussione del questionario per la gestione multidisciplinare
del paziente e tracking dei sintomi in acuto e cronico

2°Incontro 19 dicembre 2022
14.30-17.30

Confronto delle esperienze fatte dalle U.O. e possibilita di
collaborazione tra le U.O. coinvolte

Organizzazione delle procedure operative
di collaborazione e consulenza

Condivisione

Creazione del documento condiviso, validato dal
Coordinatore Scientifico, utile per la pratica clinica




