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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 pil 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.

Puo 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
Ospedale San Luca

Istituto Auxologico Italiano
Piazzale Brescia 20, Milano

Prof.ssa Prof. Prof.
Lia Crotti Franco Cecchi Gianfranco Parati

8.30  Apertura della segreteria e registrazione
dei partecipanti

8.50 Inaugurazione del corso e saluto dei
partecipanti
Franco Cecchi, Lia Crotti, Gianfranco Parati

9.00  Quali esami sono indicati una volta fatta
la diagnosi di Cardiomiopatia
Niccolo Maurizi

9.20  |'esame genetico delle Cardiomiopatie
e I'importanza della consulenza genetica
Lia Crotti

9.40 Discussione

10.00 Le conseguenze psicologiche della diagnosi,
delle terapie proposte per i pazienti
ediloro familiari.
Gli eventuali interventi consigliati
Clarissa Volpi e Angela Gammarano

10.20 Contraccezione e gravidanza
Paola Corbella

10.40 Discussione

11.10-11.20 Pausa lavori

11.20 Attivita fisica consigliata e qualita della vita;
utilita del test cardiorespiratorio;

le nuove raccomandazioni per l'idoneita sportiva

Silvia Castelletti

11.40 Utilita del monitoraggio remoto
del pacemaker o defibrillatore.
Cos’e I'ablazione della fibrillazione atriale
e/o delle aritmie ventricolari
Valeria Rella

12.00
12.20

12.40

13.00

Discussione

Vecchi e nuovi farmaci per la terapia
dei pazienti con Cardiomiopatia
Franco Cecchi

Cuore e tiroide
Irene Campi

Discussione

13.20-14.30 Pausa lavori

14.30

15.00

15.40

17.20

| progetti di AICARM :
Corsi di Rianimazione cardiopolmonare
ed assistenza psicologica
ai pazienti con Cardiomiopatia
Annalisa Gebbia, Matteo Pinciroli,
Viviana Tubazio

Fundraising per i progetti AICARM:
esperienze e prospettive
Marco Brunetti

Discussione

L'esperienza dei pazienti e dei sanitari.
Presentano Franco Cecchi e Valeria Rella
Intervengono Giorgia Fiori, Francesca Musso,
Rosa Repaci, ...

Sintesi e chiusura dei lavori
Lia Crotti



