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XERODERMA PIGMENTOSO

E' una rara malattia genetica ereditaria causata da mutazioni genetiche che
impediscono il corretto funzionamento dei meccanismi di riparazione del DNA
danneggiato dai raggi ultravioletti (UV)

SINTOMI CUTANEL:

SINTOMI OCULARI: SINTOMI
| e Estrema NEUROLOGICI:
e Fotofobia fotosensibiltd
e Cheratite o Fragilitdy e Ritardo dello
e Congiuntivite cutanea sviluppo
e Ulcere corneali e Discromie e Atassia
e Tumori oculsti - TUurRe cUtERE] e Spasticita
muscolare



FIGURAA e B tratta da : Cordeiro, M. E. C., Real, L. C., & Simoni, A. G. P.. (2023). Xeroderma pigmentosum: case
report. Revista Paulista De Pediatria, 41, €2021390. https://doi.org/10.1590/1984-0462/2023/41/2021390
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SINTOMI PIU" COMUNI:

- Cattivo odore, dovuto alla proliferazione batterica.

- Essudato abbondante, che puo superare il litro al giorno, rendendo necessarie
medicazioni frequenti.

- Dolore intenso, spesso legato alla presenza di nervi esposti o compressi dalla massa
tumorale.

- Sanguinamento, che puo essere difficile da controllare.

- Prurito, causato dallo stiramento delle terminazioni nervose.

ALTO RISCHIO
INFETTIVO




Innovation designs
Easy-use Solutions

e N-viabie (necr C Tssue

Assessing various types of devitalized tissue (such as s perhcial wounds, deep wounds, and chroni

wounds) and keeping tissue healthy is vital for healing, involving debridement and moisture balance

promote healing outcomes, and accelerate the formation of granulation tissue

To address the risk of wound infection, such as redness or increased exudate
the use of antimicrobial dressings can effectively help control inflammation
reduce infection rates, and maintain a healthy bioflm, ultimately enhancing

the healing process

When managing wounds with excessive exudate and moisture im

balance, the use of highly absorbent dressings can effectively con

trol humidity, preventing both dryness and maceration. This helps

reduce complications such as dermatitis and skin peeling, ensuring
nfort

ig i/ e / ci § ydvance o i v n ige

When irreqularities or stasis occur at the wound margins, prompt interven
tion measures should be taken to prevent necrosis or further extension
Utilizing dressings that promote epithelialization can not only alleviate
pain during dressing changes but also reduce patient discomfort, ulti
mately leading to improved wound closure outcomes and minimizing scar

formation

viow / Stalled Closure failin

When conservative therapies fail to address slow or stalled wound closure, the use of growth fac-

tor-rich dressings can signifcantly enhance new tissue formation and promote wound closure. By

boosting cellular activity, these dressinas facilitate faster reco patients and reduce the over

all treatment duration




Poiché non esiste una cura definitiva per lo Xeroderma Pigmentoso, I'unica strategia efficace € la prevenzione
dell'esposizione ai raggi UV. Questo implica:

e L'uso di creme solari a protezione totale (SPF 50+).
e Indumenti protettivi e occhiali con filtri UV.
e Monitoraggi dermatologici e oculistici frequenti per individuare precocemente eventuali tumori.

Nei casi in cui € presente una lesione cutanea bisogna adottare strategie che includono:

e Medicazioni appropriate, selezionate in base alle caratteristiche della lesione per assorbire I'essudato senza

causare traumi alla pelle fragile.
e Debridement selettivo, per rimuovere il tessuto necrotico senza danneggiare i tessuti sani.
e Controllo del dolore, fondomentale perché le lesioni tumorali possono causare dolori intensi e difficili da

gestire.




IL PROGETTO

ClLINEFCMAMNIA P'OIM
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OBIETTIVI DEL PROGETTO

Ricerca di un
ambulatorio

Ricerca di una struttura idonea per
ambulatorio, che risponda ai
requisiti disposti dal governo.

Importanti: sala di attesa, sala
visite dotata di lettino per
medicazioni e lavandino, locale

per stoccaggio materiali/farmaci.

Individuare centro di
sterilizzazione.

Ricerca di
personale sanitario

Ricerca di personale sanitario (medici,
infermieri) locale che possa essere formato
sulla diagnosi e gestione delle lesioni
cutanee.

L’equipe da formare si dovra occupare di:

e fare diagnosi

e individuare un piano di cura

e prescrivere terapia adeguata (
antidolorifi, antibiotici ) e valutare
necessita di eseguire esami ematici
per monitorare paramentri (emocromo
se lesione sanguinante, PCR per
infezioni, stato immunitario etc) o
esami strumentali per valutare
profondita delle lesione etc.

e educare i familiari

e prevenzione

Ricerca volontari

Ricerca attraverso Sister Island di personale
sanitario disponibile ad effettuare attivita di
volontariato in supporto dell’equipe
locale.

Ogni volontario dovra essere edotto sulle
linee guida del progetto (da definire).
Importante: trattandosi di tematiche che
si prestano ad interpretazioni ed approcci
differenti, sara fondamentale discutere
sempre a monte una direzione comune da
mantenere, al fine di ottimizzare il lavoro e
non vanificare gli sforzi dell’equipe locale
e dei sostenitori.
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AMPLIFICAZIONE DEL PROGETTO

Su Pemba

Attuare iniziative di
comunicazione su Pemba al fine
di allargare la platea di persone
affette da lesioni cutanee anche
oltre il distretto di riferimento.

In Italia

Attuare iniziative di
comunicazione su ltalia al fine di
raccogliere donazioni, materiali
e farmaci, attrarre personale
sanitario disponibile ad attivita di
volontariato e ricerca.

INn Tanzania

Ricercare la collaborazione ed il
supporto di realta locali.

Regional Dermatology Training
Centre ha avviato nel 2017 un
programma con l|'obiettivo di assistere i
pazienti affetti da XP nella prevenzione
del cancro e nel trattamento delle
complicanze.

Fornisce servizi di screening,
trattamenti tra cui la crioterapia e
interventi chirurgici per i tumori.

Si trova a Moshi (Kilimanjaro) a 1h30
da Arusha.



https://rdtctanzania.org/
https://rdtctanzania.org/

