PERCHE" AIRP?

AILRP, Associazione ltaliana Rene Policistico
onlus, & l'unica Associazione nazionale
impegnata nell'aiuto ai pazienti affetti da rene policistico autosomico
dominante dell’adulto (Autosomal Dominant Polycistic Kidney Disease,
PKD - ADPKD) e al sostegno delle loro famiglie. L’ADPKD & la pits comune
malattia genetica grave (il gene PKD1, che si trova sul cromosoma 16,
& mutato nell’85% dei casi, mentre il gene PKD2, sul cromosoma 4,
& mutato nel restante 15% dei cosi). L'AIRP promuove la prevenzione per
favorire |'autonomia e l'integrazione sociale delle persone affette da questa
patologia che colpisce 12 milioni e mezzo di soggetti al mondo e che pud
coinvolgere aliri organi come il sistema cardiovascolare, con I'insorgere di
ipertensione, il fegato e l'intestino.
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La paura, il diniego e la scarsa informazione sono gli ostacoli maggiori di
questa malattia: attualmente la PKD ha un'incidenza di 1 individuo su
1000 ed & caratterizzata dalla formazione di numerose cisti in entrambi i reni.
Le cisti aumentano per numero e dimensione durante la vita del paziente
affetto fino a determinarne, nel 50% dei casi, la perdita totale della
funzionalita renale (Insufficienza Renale Cronica, IRC) con conseguenze
altamente invalidanti. Nonostante la patologia del rene policistico sia
cosi diffusa, & molto poco conosciuta e non esiste una terapia specifica.

Operativa dal 2007, 'AIRP si & impegnata e si impegna nel creare un
nuovo tipo di relazione, interazione, collaborazione e condivisione tra
le persone coinvolte: Pazienti, Medici di Medicina Generale e Nefrologi.

(on la partecipazione ai pit importanti Congressi legati alle patologie rendli e
con il coinvolgimento diretto delle pit autorevoli voci in campo nefrologico
e della ricerca scientifica dedicata, |'Associazione vuole favorire ed
approfondire le conoscenze relative alla PKD - ADPKD e a tutto il quadro
patologico ad essa correlato.

L'AIRP, attraverso il ROAD SHOW 2010-2012, un tour di aggiornamento
formativo, ha |'obiettivo di favorire il corretto riconostimento dei sintomi della
malattia, diagnosticarla precocemente e quindi poter atiivare protocolli mira.
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PROGRAMMA

9.00-9.30

Registrazione Partecipanti

Moderatori: Dott.ssa Flavia Caputo - Prof. Francesco Scolari

9.30-9.50 “Apertura Lavori, Benvenuto e Introduzione”
Dott.ssa Flavia Caputo - Prof. Francesco Scolari - Dott. Luigi Spicola
9.50-10.00  “Saluti agli intervenuti - A.LR.P: perché una Associazione,

aggiornamento sulle attivitd svolte e programmi futuri”
Luisa Sternfeld Pavia

Prima Sessione: Inquadramento diagnostico della ADPKD

10.00-10.20  “La genetica nella progressione delle nefropatie:
la malattia policistica”
Dott.ssa Maddalena Gigante

10.20-10.40  “Manifestazioni renali del rene policistico”
Prof. Francesco Scolari

10.40-11.00  “Manifestazioni extrarenali del rene policistico”
Dott. Filippo Girasole

Seconda Sessione: Complicanze in corso di ADPKD

11.00-11.20  “Ipertensione arteriosa in corso di ADPKD”
Dott.ssa Carmelita Marcantoni

11.20-11.40  “Approccio dietetico nel paziente con ADPKD”
Dott.ssa Luisa Amico

11.40-12.00  “Trattamento dialifico nel paziente con ADPKD”
Dott.ssa Rosalia Mongiovi

12.00-12.20  “Nefreciomia e trapianto in pazienti con ADPKD”
Dott. Salvatore Piazza

12.20-12.40  “Rene policistico autosomico dominante:
prospettive terapeutiche”
Dott. Domenico Ferrara

12.40-14.00  AIRP Lunch

Terza sessione: ADPKD e gravidanza

14.00-14.20

“La gravidanza nelle pazienti con rene policistico”
Dott.ssa Santina Castellino

Quarta sessione: la diffusione della malattia

14.20- 14.40

“ADPKD: il registro italiano e quello siciliano”
Prof. Giorgio Battaglia

Quinta sessione: Discussione e Tavola rofonda

1440-16.30  Discussione e Tavola Rotonda aperta ai Pazienti
e alle loro Famiglie. Parteciperail Dot Salvatore Campo:
“La ricerca in corso di ADPKD". Il Moderatore ¢ i Relatori aprono
una sessione di domande e risposte fra Pazienti e Medici.
16.30-16.40  Compilazione questionari, distribuzione

“Attestafi di partecipazione”, fine lavori.

RELATORI

Responsabili Scientifici: Dott.ssa Flavia Caputo - Prof. Francesco Scolari
Dott.ssa Hlavia Caputo  Direttore U.0.C. Nefrologia 2 con Dialisi
e Trapianto - Ospedale Civico di Palermo
Prof. Francesco Scolari  Direttore Il U.0. di Nefrologia e Dialisi - PO.
Montichiari, A.0. Spedali Civili Brescia
Dott. Luigi Spicola Presidente SIMG - Palermo
Luisa Sternfeld Pavia ~ Vice Presidente A.LR.P.
Dott.ssa Maddalena Gigante PhD - Dipartimento di Scienze Biomediche
Dipartimento di Ricerca Bioagromed
Universita di Foggia
Dirigente Medico Ospedaliero
Div. Nefrologia e dialisi P.0. Patti
Dott.ssa Carmelita Marcantoni Dirigente Medico UO Nefrologia e Dialisi
Azienda Ospedaliera per |'Emergenza,
Cannizzaro - Catania
Dirigente Medico UO Nefrologia e Dialisi
Ospedale V. Cervello - Palermo
Dott. Salvatore Piazza ~ Responsabile U 0 Chirurgia del Trapianto
di Rene - Ospedale Civico di Palermo
Dott.ssa Rosalia Mongiovi Nefrologa UOC Nefrologia 2 con Dialisi
e Trapianto - Ospedale Civico di Palermo
Dott. Domenico Ferrara  Dirigente Medico U.0 di Medicina - Fondazione
Istituto San Raffaele - G. Giglio - Cefald
Dott.ssa Santina Castellino Direttore U.0. di Nefrologia e Dialisi
Ospedale San Vincenzo - Taormina
Prof. Giorgio Battaglia  Direttore U.0.C. di Nefrologia e Dialisi
PO0. Acireale - AUSL 3

Dott. Salvatore Campo  Responsabile Nazionale SIMG dell'area Urologica

Dott. Filippo Girasole

Dott.ssa Luisa Amico

OBIETTIVI DEL CORSO

Il corso si propone di aggiornare i Medici di Medicina Generale, i Nefrologi,
i Biologi e gli Infermieri sulle pit recenti evidenze in merito al rene policistico
autosomico dominante (ADPKD), favorendo la diagnosi precoce, gia dai primi
sintomi della malattia, e con |'obiettivo di raggiungere un efficace livello

di prevenzione. A seguire, il corso prevede una tavola rotonda con i Pazienti
¢ le loro Famiglie per diffondere le conoscenze relative alla ADPKD,
I'importanza della prevenzione e favorire un nuovo fipo di relazione tra Medico
e Paziente. Sara un’importante occasione affinché i Pazienti possano dar
voce alle molte domande relative alla malattia ed alle fematiche ad esse correlate.

MODALITA" DI ISCRIZIONE

I Rene Policistico e le sue manifestazioni.
Palermo - Sabato, 31 Marzo 2012 - ore 9.00 - 16.40

NH Hotel, Sala Federico
Foro Umberto |, 22 - Palermo

Per I'iscrizione, gratuita ma necessaria, utilizzare il format sotto riportato
(Soci/Pazienti/Accompagnatori possono partecipare dalle ore 9.00)
e inviare a:

* via fax al numero: +39 02 32066940

* via mail o: annas.airp@renepolicistico.it

SI PREGA DI SCRIVERE IN STAMPATELLO LEGGIBILE.

DATI

Ruolo: [IMedico []Nefrologo [1Biologo [ Infermiere
[JSocio  [Paziente [ Accompagnatore

Codice Fiscale:

Cognome:

Nome:

Qualifica:

Unita operafiva:

Ente di appartenenza:

Recapito telefonico:

Numero di cellulare:

E-mail:

Indirizzo:

CAP: Citta: Prov.:

Niscrizione all’Ordine/Collegio:

Si autorizza il frattamento dei dafi personali in conformita al Dlgs. 196/03 e s.m.i.

Data
Il Richiedente




