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Presa d’Atto Aggiornamento Individuale Fuori Sede evento formativo
“Assistenza del’Emofilia e delle MEC in Italia: scenari in evoluzione”
della dipendente Anna Brigida Aru — '
Napoli, dal 30/09/2015 al 02/10/2015
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Al Sig. Direttore Generale
" Al Responsabile Ufficio Formazione
- Arienda Ospedaliera Brotzu

Oggetto: Richiesta Aggiornamento Obbligatorio

Si chiede che venga concesso alla Dott.ssa Anna Brigida Aru-< dipendente di codesta Azienda con la
qualifica di Dirigente medico in servizio presso: Strutturd Complessa Oncoematologia Pediatrica e

Patologia della Coagulazxone del p.O. Microcitemico, afferente al Dipartimento di
di partecipare

a titolo di aggiornamento Obbligatorie e in considerazione dell’importanza degli argomenti trattati, al

seguente evento:
Convegno Annuale AICE ( Associazione Italiana Centri Emofilia ) ASLS
Titolo dell”evento: PG/2015/ 0100867  del 18/09/2015 ore 08,43

Assistenza dell'Emofilia e delle MEC in Italia. Scenari in evoluzione.

Che si terra a Napoli dal 30 settembre al 2 ottobre 2015

La spesa prevista: Assegnataric  DIREZIINE SENERALE
o Iscrizione €300 Classifca 1

o Viaggio €200
o Ve €15 T

o Pernottamento € 150
Spesa Totale Complessiva € 800 ( la spesa sard interamente sostenuta dall' AICE )

Mitterte ~ AZIENOA BROTZ)

Motivazione scientifica e professionale della richiesta:

AICE & I'associazione che raggruppa i centri che in Italia si occupano di Malattie Emorragiche Congenite, al
fine di migliorare I'assistenza ai pazienti affetti da Emofilia e dalle altre coagulopatie. I convegno annuale si
propone di fare il punto sulle nuove possibilita terapeutiche e sulle problematiche socio-economiche che tali
patologie comportano, garantendo l'assistenza migliore ma con occhio attento al particolare momento
economico. Condivedere con i Colleghi di tutta Italia tali problematiche comporta un a crescita
professionale per il partecipante ma anche una assistenza sempre pit individualizzata ed attenta alle Fisorse
economiche. La dottoressa W dal 2004.

Cordiali Saluti P.O. Microcitemico Si allega: } Programma
Servizio di Oncoematologia Pediatrica
e Patologla della Coagulazione el P
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Convegno Annuale AICE
ASSISTENZA DELL'EMOFILIA E DELLE MEC
IN ITALIA: SCENARI IN EVOLUZIONE

PROGRAMMA

Napoli, 30 settembre * 2 ottobre 2015
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B envenuuei a Napoli per il primo Convegno annuale del nuovo triennio associativo AICE!

Stiamo vivendo un grande fermento nella ricerca clinica per le malattie emorragiche
congenite (MEC), foriero di acquisizioni epocali, in particelare per U'cinofilia A € B, con lo
sviluppo di prodotti innovativi per la terapia sostitutiva, insieme a passi avanti finalmente
concreti anche sul fronte della terapia genica. Si vanno approfondendo aspetti cruciali. come
il ruolo della farmacocinetica per I'individunlizzazione della profilassi, i fatrori di rischio per
lo sviluppo di inibitore e quelli associati al successo dell'immunotolleranza per la sua
eradicazione, il monitoraggio ¢ la diagnosi precoce dell’artropatia emofilica. In questa fase di
grande entusiasine scientifico, I' AICE vuole rinnovare il suo impegno per essare protagonista
con la rete dei Centri emofilia italiani che da sempre ha garantito risultati di grande prestigic
mternazionale. Il Convegno di quest’anno é loccasione per presentare i progetti e i gruppi di
lavoro AICE, con la riorganizzazione del Registro Emoweb e del sito Aiceonline e il
consolidato inipegno nella caratterizzazione molecolare det pazienti con emofilia A ¢ Be nella
definizione di principi di terapia e raccomandazioni per la gestione delle MEC, insieme ai
nuovi fronti quali la farmacocinetica, la qualita dei laboratori specialistici di coagulnzione,
lorganizzazione degli studi clinici e, di grande importanza, la formazione clinico-scientifica

“di giovani medici per I'annoso problema del ricambiv generazionale. L’obiettive fondamentale

dell’AICE resta, infatti, quello di garantire in Italia, uniforniemente, © migliori livelli di
assistenza per i nostri pazienti. Per questo, in un simposio speciale, fareino il punto sulle
esperienze portate avanti nelle diverse realtd regionali nell'implementazione dell’Accordo
Stato-Regioni del 2013, con Pintento di creare una piattaforma di proposte ed iniziative
per obiettivi comuni.

Napoli, dua sempre citta cosmopolita, accogliente e aperta alle novitd e alla ricerca delle
soluziont. vi aspetta per continuare insieme questo percorse impegnativo, ma ricco di stimoli
e di prospettive!

{1 Presidente
GiovanNNI D1 MINNO




CONVEGNO ANNUALE AICE
Napoli, 30 settembre - 2 ottobre 2015

ASSISTENZA DELL’EMOFILIA E DELLE MEC
IN ITALIA: SCENARI IN EVOLUZIONE

Rif. ECM n. 1147-134092

Programma Preliminare

messe- - Mercoledi 30 settembre 2015 e

9.30-19.00
9.30
15.00

17.00

8.15

8.45-9.45

9.45-10.15

10.15-13.00

10.15

10.35

11.00

Riunioni pre-Convegno
Consiglio Direttivo AICE
Commissione Genetica

Commissione Studi Clinici

Giovedi 1 ottobre 2015

Registrazione dei partecipanti

Breakfast Symposium PFIZER

Assemblea Annuale dei Soci AICE
Comunicazioni del Presidente - G. Di Minno
Comunicazioni di FEDEMO - C. Cassone
Comunicazioni di Fondazione Paracelso - A. Buzzi

I sessione - Le attivita istituzionali AICE
Moderatori: G. Di Minno - M. Morfini

Aiceonline.org: una piattaforma multifunzionale per i Soci AICE
E. Marchesini, S. Malosio

Emoweb: verso un flusso di dati sicuro ed un Registro fruibile
E. Santagostino, M. Dodero

Aggiornamenti Registro AICE Emoweb I Semestre 2015

E. Oliovecchio




11.15

11.30

12.00

12.25

13.00-14.00

14.45-16.45

14.45

15.10

1540

16.05
16.30

16.45-18.30

16.45

17.00

18.00
18.30

21.00

coffee break

Aggiornamenti e stato dei database di tipizzazione
molecolare degli emofilici italiani
G. Castaman, F. Bernardi, P. Radossi

Studi clinici e Progetto Giovani AICE
A. Tagliaferri

Special Lecture

Nuovi approcci di ricerca e terapia genica,

il coinvolgimento dell'Italia: a che punto siamo?
Emofilia - F. Peyvandi

Deficit FVII - G. Mariani

Lunch Symposium NOVO NORDISK

II Sessione - Acquisizioni e prospettive
nella gestione dell’emofilia
Moderatori: H.J. Hassan - R.C. Santoro

La farmacocinetica: dai software alla real life, i progetti AICE
M. Morfini

Sviluppo di inibitori: dagli studi clinici alla real life
E. Santagostino

Survey AICE sugli inibitori congeniti
A. Coppola, A. Rocino

Discussione

coffee break

III Sessione - La ricerca clinica AICE
Moderatori: G. Castaman, A. Coppola

Aggiornamento studi in corso
A. Tagliaferri, A. Coppola

Nuove proposte di studio
D. Matino, E. Marchesini, M. Morfini, C. Santoro

Discussione
Conclusione dei lavori

Cena sociale
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8.45-9.45

9.45-12.45

9.45

10.10

10.35
10.50

12.45-13.45

14.15-15.30

14.15

14.35

14.55

15.15
15.30

Breakfast Symposium SOBI

Simposio AICE: L’assistenza delle MEC
tra modelli e realta - 1a stato in Italia
Moderatori: G. Di Minno - E. Santagostino

I Centri Emofilia Italiani: tra gli standard europei
e il profilo emergente dal Progetto Improve AICE
M. Morfini, I. Menichini

HTA nelle scelte cliniche per emofilia
L.G. Mantovani

coffee break

Tavola Rotonda: I'Accordo Stato-Regioni per le MEC, due anni dopo
Conducono: G. Gamba, M.G. Mazzucconi

Intervengono: C. Cassone, C.P. Ettorre, A.C. Molinari,
R.C. Santoro, A. Tagliaferri, S. Testa

Discussione con i Rappresentanti delle Associazioni Pazienti
e delle Amministrazioni Regionali

Lunch Symposium KEDRION

IV Sessione - Aspetti di gestione clinica dell’emofilia
in Italia
Moderatori: A.C. Molinari - A. Tagliaferri

La qualita nel laboratorio di emostasi: stato attuale e progetti AICE
A.C. Molinari, R.C. Santoro

20 anni di ITI in Italia: il Registro PROFIT
A. Coppola

Aggioramenti sull'uso dell’ecografia in emofilia in Italia
C. Martinoli, M.N.D. Di Minno

Discussione

Conclusione dei lavori e verifica
di apprendimento con questionario di valutazione




