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La definizione di "Paziente", secondo la FDA (USA) e:

ogni persona con, o a rischio di una specifica condizione di
salute, che riceva o meno una terapia per prevenire o trattare
quella condizione.

Il concetto di "paziente esperto", introdotto nel 1985 dal Prof.
David Tucket dell'Universita di Cambridge, sostiene che le
cure sarebbero piu efficaci se i medici considerassero i
pazienti esperti delle proprie patologie.

Il paziente contribuisce con la sua percezione della malattia,
I'esperienza delle terapie e le sue competenze, collaborando
con medici e altri professionisti sanitari.

Puod anche condividere esperienze con altri pazienti.

La formazione del "paziente esperto" in Malattie ereditarie del
miocardio risponde alla necessita di un nuovo rapporto
medico-paziente, considerando il maggior livello culturale,
I'accesso alle informazioni scientifiche e la condivisione delle
decisioni cliniche prevista dalle linee guida internazionali
(Shared decision making).

Il paziente esperto partecipa a nuovi modelli collaborativi,
contribuendo alla ricerca e allo sviluppo di farmaci con
aziende farmaceutiche ed enti regolatori.

AICARM ritiene fondamentale contribuire alla formazione di
"pazienti esperti" in Malattie ereditarie del miocardio.

Nel pomeriggio numerosi pazienti racconteranno
e metteranno in discussione le loro personali esperienze.

Il corso si terra presso
Hotel Poggio del Sole
Strada Provinciale per Marina di Ragusa, km 5.700

Durante la giornata si terra, in saletta dedicata, il corso RCP
dedicato ai familiari dei pazienti,

tenuto dal Dott. Gaetano Giarratana, sul tema:

“Gestione delle emergenze e basi teorico pratiche della
rianimazione cardiopolmonare”, al quale potranno iscriversi i
familiari dei pazienti.

Il corso rientra nel progetto “Promozione delle conoscenze
sulle cardiomiopatie ed assistenza ai pazienti affetti".

Prof. Prof. Dott.

Franco Cecchi
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Registrazione partecipanti

Introduzione del corso
Antonino Nicosia, Franco Cecchi,
Marigrazia Catania

SESSIONE 1
Le diverse cardiomiopatie

moderatori:
Antonino Nicosia e Franco Cecchi

Cosa sono le Cardiomiopatie
Maurizio Pieroni

Gli esami importanti per la diagnosi
ed indirizzare la terapia

Francesco Clemenza

Discussione

SESSIONE 2
Convivere con la Cardiomiopatia

Attivita fisica e sport
Flavio D’Ascenzi

Contraccezione e gravidanza
Laura Angeli

Discussione
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SESSIONE 3
Le aritmie ed il loro trattamento

Le aritmie piu comuni: ) )
fibrillazione atriale ed aritmie ventricolari

Giovanni Licciardello

Pace-maker e defibrillatori:
I'importanza del monitoraggio remoto

Giulia Rapisarda

Discussione
Le Vostre domande, le nostre risposte...

Pausa lavori

SESSIONE 4

Le terapie e le esperienze

dei pazienti e dei loro familiari
moderatori:

Sebastiano Lumera e Salvatore Petrina

Quali prospettive terapeutiche
per i pazienti affetti da cardiomiopatia
Franco Cecchi

Discussione

Le esperienze dei pazienti e dei loro familiari

introduce Paolo Palma
interviste condotte da Bruna Mazza

Sintesi e chiusura dei lavori



