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L’evento FSC è stato accreditato per n. 15 par-
tecipanti delle seguenti figure professionali:

• MEDICO CHIRURGO nelle discipline di Aller-
gologia ed immunologia clinica, Ematologia 
,  Medicina interna

OBIETTIVO FORMATIVO (di processo): 3 - Do-
cumentazione clinica. Percorsi clinico-assi-
stenziali diagnostici e riabilitativi, profili di assi-
stenza - profili di cura



L'emoglobinuria parossistica notturna (EPN) è una 
malattia rara dovuta a una mutazione somatica ac-
quisita del gene PIG-A che colpisce una o più cellu-
le staminali ematopoietiche, ed è caratterizzata da 
anemia emolitica e da un aumentato rischio di eventi 
trombotici. La prevalenza è stimata in circa 1-9 casi 
ogni 100.000 persone e, fino a pochi anni fa, il tratta-
mento della EPN era soprattutto sintomatico e princi-
palmente basato su trasfusioni e anticoagulanti.

L’approvazione di terapie a base di inibitori termina-
li del complemento ha migliorato le prospettive dei 
pazienti con EPN. Tuttavia la risposta al trattamento 
con i farmaci di prima linea (inbitori del c5) è etero-
genea e in una percentuale significativa di pazienti 
permane un'anemia residua e la necessità di suppor-
to trasfusionale.

L'introduzione di inibitori prossimali del comple-
mento in seconda linea risponde alla necessità di 
migliorare gli outcome nei pazienti con risposta 
sub-ottimale ai farmaci di prima linea.

L'emoglobinuria parossistica notturna rappresenta 
ancora oggi una malattia complessa e gli unmet ne-
eds ancora esistenti sottolineano la necessità di un 
miglioramento dei percorsi diagnostico-terapeutici.

RAZIONALE 08:30-09:00 Registrazione dei partecipanti

09:00-09:15 Benvenuto e Presentazione 
del progetto formativo: 
obiettivi della giornata di lavoro 
Eros Di Bona

09:15-09:45 L’individuazione del paziente: 
la diagnosi e inizio del patient journey 
Eros Di Bona

09:45-10:15 Dopo la diagnosi: 
trattare il paziente in prima linea 
Andrea Patriarca

10:15-10:45 Come e quando scegliere il trattamento 
di seconda linea per l’EPN 
Bruno Fattizzo

10:45-11:00 Coffee Break
11:00-11:30 Altri fattori in gioco: la gestione del paziente 

tra vaccinazione, trattamento e sicurezza 
Roberto Freilone

11:30-12:00 Discussione sui temi trattati 
Tutta la faculty

12:00-12:45 Profilo diagnostico terapeutico 1 
Discussione 
Eros Di Bona

12:45-13:30 Profilo diagnostico terapeutico 2 
Discussione 
Andrea Patriarca

13:30-14:30 Pausa pranzo
14:30-15:15 Profilo diagnostico terapeutico 3 

Discussione 
Bruno Fattizzo

15:15-16:15 TAVOLA ROTONDA 
Moderatore: Eros Di Bona 
Quali unmet needs per il paziente con EPN? 
Punti critici nella gestione attuale 
Tutta la faculty

16:15-16:45 Take home message e saluti 
Eros Di Bona

DURANTE I MESI TRA IL PRIMO E IL SECONDO INCONTRO:

Lavoro individuale
Osservazione da parte dei discenti, di profili clinici presso 
i propri centri di appartenenza con possibilità di confron-
tarsi con i tutor durante tutto il percorso e accedere ad 
appositi sportelli

09:30-09:45 Benvenuto e Obiettivi della giornata di lavoro: 
dove eravamo rimasti 
Eros Di Bona

09:45-12:00 CONDIVISIONE DEI PROFILI CLINICI 
Moderatore: Eros Di Bona 
Esposizione a turno da parte dei discenti 
delle esperienze cliniche esemplari portate 
avanti nei propri centri  
Tutti

12:00-13:00 TAVOLA ROTONDA 
Moderatore: Eros Di Bona 
Il ruolo dello specialista per migliorare 
la gestione del paziente: individuazione 
di ostacoli riscontrati nelle esperienze 
e possibili soluzioni 
Tutta la faculty

13:00-14:00 Pausa pranzo

14:00-16:30 WORKSHOP: How to make in EPN?  
Moderatore: Eros Di Bona 
Individuazione di best practice 
per incoraggiare la gestione ottimale 
dei pazienti con EPN. 
Votazione e stesura di un documento condiviso 
Bruno Fattizzo, Roberto Freilone, 
Andrea Patriarca

16:30-17:00 Take home message e saluti 
Eros Di Bona

PRIMO INCONTRO SECONDO INCONTRO
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