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(are amiche ed amidi,

€ con vero piacere e non senza emozione che vi do il benvenuto a Sorrento.

Nel 1996 si svolgeva qui il X “Convegno sui Problemi Clinici e Sociali della Emofilia
il cui titolo “Verso un futuro migliore” era foriero delle grandi speranze e dellimpegno
che i Padri fondatori dell’AICE si assumevano per migliorare sempre di piti I'assistenza
ai pazienti emofilici e affetti da altre Malattie Emorragiche Congenite (MEC). E in
occasione di quel Convegno che I'AICE nasceva e ne celebriamo dunque, insieme, il
25° anniversario.

Glianni trascorsi sono stati entusiasmanti: hanno visto realizzarsi continui progressi
nellapproccio multidisciplinare a queste malattie, progredire l'organizzazione dei
Centri, radicarsi una rete di collaborazioni che hanno consentito all’AICE di affermarsi
come haluardo nel settore dell'assistenza e della ricerca e di raggiungere livelli sempre
maggiori di eccellenza.

Questo appuntamento rappresenta un nuovo punto di partenza, la soglia dalla quale
proiettarsi “Verso un futuro ancora migliore”, grazie alle innovazioni terapeutiche
che si succedono a ritmo incalzante e che includono un traguardo a lungo anelato
e che appare ormai raggiungibile, rappresentato dalla terapia genica come cura
dell'emofilia.

Inquesto climadigrande fervore, con la consapevolezza di dover affrontare nuove sfide,
forse ancora piti complesse, ma con il coraggio che ci deriva dalle esperienze maturate
e consolidate, ci apprestiamo a vivere un Convegno dal programma ricco e intenso.
Affronteremo temi come: obiettivi raggiunti e nuove prospettive di miglioramento
della qualita deilaboratori che collaborano con i Centri clinici; I'educazione all'esercizio
fisico dei pazienti come complemento della terapia farmacologica sostitutiva per il
mantenimento dell'equilibrio muscolo-scheletrico; I'uso della farmacocinetica
nella real life. Un particolare focus sara dedicato alla malattia di von Willebrand,
con la presentazione dell'adattamento alla realta italiana delle raccomandazioni
internazionali per la diagnosi e il trattamento che I'AICE, insieme a SISET, sta
realizzando sequendo il percorso metodologico del Sistema Nazionale Linee Guida
gestito dall'Istituto Superiore di Sanita. Saranno presentati nuovi progetti in ambito
biologia molecolare e nuovi studi di approfondimento delle problematiche piu
rilevanti nella gestione delle portatici di emofilia. Cercheremo, inoltre, di finalizzare
il PDTA dell'emofilia e altre MEC che, in collaborazione con FedEmo, AICE intende
proporre agli organi istituzionali regionali, allo scopo di promuovere la realizzazione
di percorsi assistenziali qualitativamente omogenei su tutto il territorio nazionale e
favorire l'interazione tra i Centri emofilia e le reti di assistenza territoriale, come forma
di potenziamento dell'assistenza specialistica integrata. Altro obiettivo fondamentale
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per I'AICE, cui sara dedicato ampio spazio, € la promozione della ricerca clinica e
di base, in particolare da parte di giovani ricercatori, con la sessione dedicata alla
presentazione dei progetti cui sono stati aggiudicati i premi “Idee Giovani per la
Ricerca”nelle edizioni 2020 e 2022.

Ringrazio vivamente tutti coloro che hanno reso possibile questo evento: i Gruppi
di Lavoro, Antonio Coppola, instancabile Segretario dellAICE, Elena Zumbo,
preziosa collaboratrice della Segreteria della Presidenza, i Soci Sostenitori, I'Agenzia
organizzatrice e, pitl di ogni altro, i nostri Padri fondatori, che abbiamo voluto qui con
noi, affinché continuino ad affiancarci e a spronarci nella realizzazione dei progetti
futuri, consapevoli della ricchezza del bagaglio culturale, scientifico, e di esperienza
chelanostra Societa ha ben consolidato e che dobbiamo essere in grado di trasmettere
alle nuove generazioni.

Insieme al Consiglio Direttivo dell’AICE, auguro quindi a tutti voi Buon Convegno con
I'auspicio che rappresenti un'esperienza da cui trarre nuovi stimoli per affrontare, con
rinnovato impegno ed entusiasmo, la quotidianita della nostra vita professionale.

Angiola Rocino
Presidente AICE
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giovedi 13 ottobre

12.00 Riunioni pre-Convegno (NON ACCREDITATO ECM)
Gruppi di Lavoro AICE - | Parte

1430 Riunioni pre-Convegno (NON ACCREDITATO ECM)
Gruppi di Lavoro AICE - Il Parte
Consiglio Direttivo AICE
Comitato Scientifico AICE

Referenti Regionali AICE

onvegno Annuale AICE 2022

venerdi 14 ottobre

Registrazione dei partecipanti

Assemblea dei Soci AICE
Comunicazioni del Presidente - A. Rocino
Comunicazione dei Revisori dei Conti - A. Catalano
Comunicazioni di FedEMO - C. Cassone
Saluto di Fondazione Paracelso - A. Buzzi

I SESSIONE
Le attivita AICE in evoluzione, verso nuovi sviluppi
Moderatori: A. Giampaolo, A. Tripodi

09.40 1l progetto qualita dei laboratori: obiettivi raggiunti, nuove sfide
A.C. Molinari

10.00 La farmacocinetica nella real life: la survey AICE
B. Pollio, E. Marchesini

10.20 11 PDTA dell'emofilia: verso Iintegrazione con le reti

dell'assistenza territoriale

A.Rocino

Q&A

Break

11 SESSIONE
Hot topic nella gestione clinica, real world 2022
Moderatori: A. Borchiellini, M. Morfini

1130 Emorragia intracranica: problemi aperti in eta pediatrica e adulta
E. Zanon



11.50 I1FVIII: quale ruolo al dila della funzione nel processo coagulativo?
R. De (ristofaro

1210 La gestione del paziente con inibitore ai tempi della terapia non sostitutiva
M.E. Mancuso

1230 Q&A

13.00 Break

111 SESSIONE

Panel Discussion: Leducazione all'esercizio fisico per il
mantenimento dell'equilibrio muscolo-scheletrico ai tempi delle
terapie innovative

Moderatori: C. Biasoli, P Giordano, L.P Solimeno

14.00 Il monitoraggio del paziente, gli elementi decisionali per il clinico
G.F Rivolta

14.15 Lavalutazione dell'ortopedico
C. Garulli

1430 Educazione motoria: dalla prevenzione del danno alla riabilitazione
A.Frizziero

14.45 Le aspettative dei pazienti e dei caregiver
E. Ferri Grazzi, S. Di Ruvo

15.00 Le iniziative AICE per il raggiungimento di una piena collaborazione
multidisciplinare e la valutazione degli indicatori di outcome
A.C. Giuffrida, M.N.D. Di Minno

1515 Q&A

Perspective Lecture
Moderatori: A. Rocin, P Simioni

15.30 Terapia genica dell'emofilia A e B: una reale prospettiva di cura?
Cosa devono considerare i clinici, come informare i pazienti
F. Peyvandi

16.00 Q&A

16.15 Coffee break

16.45 COMUNICAZIONI SCIENTIFICHE A CURA DEI SOCI SOSTENITORI
(NON ACCREDITATO ECM)




sabato 15 ottobre

SIMPOSIO0 AICE - La malattia di von Willebrand: dalle raccomandazioni
alla pratica clinica, tra approcci condivisi e problemi aperti
Moderatori: P Gresele, PM. Mannucci

Le raccomandazioni per la diagnosi, implementazione nella real life
A.B. Federici

09.20 Le raccomandazioni per il trattamento, acquisizioni e aspetti da definire
A.Tosetto

09.40 Malattia di von Willebrand e angiodisplasia: un‘insidia clinica
misconosciuta - A. Randi

10.00 La Sindrome di von Willebrand acquisita

C. Santoro

Q&A

onvegno.Annuale AICE 2022

Break

Focus Idee Giovani per la ricerca: update 2022
Moderatori: . Bernardi, G. Di Minno

Progetti vincitori edizione 2020: aggiornamenti
Meccanismi molecolari alla base dei fattori ad emivita estesa A. Branchini
VincerEMO - C. Dainese

1130 Inuovi progetti premiati nell'edizione 2022
Gestione multidisciplinare delle donne portatrici di emofilia Ae B,
dalla diagnosi genetica al monitoraggio clinico - R. Tomasello

DNA base and prime editor to correct nonsense mutations for hemophilia

D. Balestra

IV SESSIONE
La ricerca AICE: aggiornamenti e novita
Moderatori: M. Napolitana, M. Pinotti

Aggiornamento sugli studi clinici AICE in corso e in programmazione

A.Tagliaferri

12.20° Nuovi temi di approfondimento scientifico sulle portatrici di emofilia
S. Linari

12.40 | progetti in ambito biologia molecolare - . Riccardi, I. Garagiola

13.00 Q&A

1330 Take home messages e conclusione lavori - A. Rocino



venerdi 14 ottobre

COMUNICAZIONI SCIENTIFICHE A CURA DEI SOCI SOSTENITORI
Moderatori: A. Coppola, R.C. Santoro (AICE)

APPROCCI MULTIDISCIPLINARI NELLA GESTIONE DELLE MEC

16.45 Diagnosi precoce di MEC nella donna: il progetto “vWD-test” in Toscana
S. Linari, E. Nardini

oclapharma

For the safe and optimal use of human proteins

APPROCCI INNOVATIVI NELLA TERAPIA DELL'EMOFILIA

17.15 Time to Elevate Protection: tra certezze attuali e prospettive future

F. Peyvandi Q SObl
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17.45 Strategie terapeutiche attuali in emofilia: possiamo fare di pit?

G. Castaman CSL Behring

Biotherapies for Life™

18.15 Lutilizzo dei plasmaderivati nell'era delle nuove terapie

M. Luciani
GRIFOLS

18.45 Limportanza del FVIII nella gestione dell'emofilia A acquisita e

emofilia A congenita
A. Borchiellini, M.N.D. Di Minno
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Informazioni generali

SEDE
Grand Hotel Vesuvio - Via Nastro Verde, 7 - 80067 Sorrento
https://www.vesuviosorrento.com/

ISCRIZIONE

Gratuita per soci AICE in regola con a quota assodiativa 2022

€350,00 IVA inclusa (le richieste diiscrizione da parte di non Soci AICE sono subordinate
allapprovazione del Consiglio Direttivo AICE).

ACCREDITAMENTO ECM 14 e 15 Ottobre 2022
Evento n. 1147 - 355702 - n. 9 crediti formativi

DESTINATARI DELL'ATTIVITA FORMATIVA:

MEDICI CHIRURGHI specialisti in: allergologia e immunologia clinica, ematologia, genetica
medica, medicina e chirurgia di accettazione e di urgenza, medicina fisica e riabilitazione,
medicina interna, medicina termale, medicina dello sport, pediatria, reumatologia, ortopedia
e traumatologia, biochimica clinica, farmacologia e tossicologia clinica, lab. di genetica
medica, malattie dellapparato respiratorio, malattie infettive, medicina trasfusionale,
microbiologia e virologia, patologia clinica (lab. di analisi chimico-cliniche e microbiologia),
radiodiagnostica, psicoterapia

FARMACISTI - BIOLOGI - FISIOTERAPISTI - PSICOLOGI - INFERMIERI - INFERMIERI PEDIATRICI
TECNICI SANITARI DI RADIOLOGIA MEDICA - TECNICI SANITARI DI LABORATORIO BIOMEDICO

OBIETTIVI FORMATIVI E AREA FORMATIVA:
2 - Linee Guida - Protocolli - Procedure

PER AVERE DIRITTO Al CREDITI FORMATIVI E NECESSARIO:

« Aver frequentato il 90% dell‘attivita formativa dell'evento

- Rispondere esattamente ad almeno il 75% delle domande del questionario di
apprendimento on line.

QUESTIONARIO ECM ON LINE

A fine evento ogni partecipante, avente diritto, ricevera al suo indirizzo e-mail un link per
accedere attraverso la user Area alla pagina dedicata per la compilazione dei questionari
inseriti dal provider. Il modulo include: test di apprendimento, questionario di gradimento
ECM, questionario per il fabbisogno formativo e questionario di valutazione relatori.

I questionari dovranno essere compilati entro tre giorni dalla data di ricevimento della mail.
E consentito un solo tentativo per il superamento della prova.

ATTESTATO DI FREQUENZA
Atutti i partecipanti verra rilasciato a fine lavori un attestato di frequenza.

VARIAZIONI
Le Segreteria Scientifica e Organizzativa si riservano di apportare modifiche al programma per
ragioni tecniche/organizzative.

10







sobi

rare strength

oclapharma

For the safe and optimal use of human proteins

BAYER

novo nordisk”

Con il contributo non condizionante di:

CSL Behring

Biotherapies for Life™
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GRIFOLS



