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A tutti gli associati

Milano, 12 giugno 2023

ASSEMBLEA ANNUALE A.C.E. Milano OdV

Comunichiamo a tutti i soci ed ai pazienti, che I’Assemblea annuale dell’Associazione
Coagulopatici ed Emofilici OdV ¢ indetta in prima convocazione, in modalita on-line per il giorno
venerdi 23 giugno 2023 alle ore 23,00, e in seconda convocazione per il giorno

sabato 24 giugno 2023 dalle ore 10:00 alle ore 12:00
evento on-line con collegamento a piattaforma web
LINK PER ISCRIVERSI:
https://forms.gle/s86bkGQjzYENkdmt6

Come oramai tradizione degli ultimi anni, abbiamo il piacere di invitarvi al nostro annuale
momento di confronto, dove oltre ad assolvere ai nostri impegni associativi, quali I'approvazione
del bilancio consuntivo relativo all'anno 2022 e la relazione sulle attivita svolte e sui progetti
futuri, vi sara anche I’occasione per fare il punto sulla riorganizzazione della rete dei centri per la
cura delle MEC in Lombardia.

Per la prima volta abbiamo optato per un’assemblea on-line a causa di una molteplicita di
impegni personali e professionali del direttivo che ha impedito I'organizzazione di un evento in
presenza, a noi sempre piu gradita.

Per collegarsi all’evento & necessario registrarsi entro venerdi 23 giugno alle ore 16:00,
collegandosi al seguente link compilando con i propri dati:

https://forms.gle/s86bkGQjzYENkdmt6
Riceverete all’indirizzo e-mail che avrete inserito il link per collegarsi all’assemblea.

L’evento in presenza € solo rimandato: si terra in autunno e come sempre sara I'occasione per
invitare tutte le componenti sanitarie di tutti i presidi MEC della Lombardia, che ogni anno
accolgono con piacere l'invito a condividere le proprie esperienze, quanto avvenuto nel corso
dell’anno passato e soprattutto le prospettive future.

Il Programma dell’Assemblea sara il seguente:

10:00 Benvenuto e apertura dei lavori (Alessandro Marchello);

10:15 Relazione sull’attivita svolta, presentazione del bilancio di rendiconto 2022 e delibere
conseguenti;

10:40 Aggiornamento sulla rete dei Centri MEC della Lombardia e sulla gestione delle
emergenze/urgenze (Claudio Castegnaro);

11:00 Aggiornamento sul lancio del nuovo progetto di ACE: “Paura del cambiamento?
Parliamone!”.

Progetto che vuole offrire il contesto di ascolto e la successiva adeguata risposta per
quanti, fra pazienti e caregiver, sono in procinto o stanno prendendo in considerazione
la possibilita di fare il cosiddetto “switch” per passare, quindi, ad un altro farmaco
oppure entrare in un trial clinico o accedere alla terapia genica. Ne parleremo con Sonja
Riva, coordinatrice del progetto (Sonja Riva e Claudio Castegnaro);

11:20 Aggiornamento in merito alla questione Fondazione Paracelso — Fedemo (Andrea Buzzi);

11:40 Discussione sugli argomenti trattati, varie ed eventuali;
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12:00 Termine lavori.

Come ogni anno, siete tutti calorosamente invitati a partecipare per portare il vostro contributo
alla discussione e alla vita dell'Associazione che, come sapete, da molto tempo dedica la propria
attivita a tutti i pazienti con emofilia, malattia di von Willebrand e altre coagulopatie rare.

Lo scambio, soprattutto in questo periodo storico, & fondamentale per il mantenimento del
rapporto di collaborazione fra noi e i medici e arricchisce I'attivita di tutti i professionisti che nel
nostro mondo a diverso titolo prestano il loro servizio.

Rammentiamo inoltre che & sempre attivo il numero di telefono cellulare, il 324 8450282, al quale
i nostri volontari rispondono anche al di fuori dei consueti orari di segreteria, e I'indirizzo di posta
elettronica assoace@tiscali.it.

Infine, per migliorare ulteriormente e rendere piu efficace la comunicazione con tutti i pazienti e
i soci, stiamo implementando una mailing list che nelle nostre intenzioni vuole sostituire
progressivamente I'invio cartaceo delle convocazioni e di tutte le altre comunicazioni. Tutto cio
con grande risparmio di tempo e di risorse economiche da utilizzare diversamente e piu
proficuamente.

Pertanto, chiediamo a chi non I'avesse ancora fatto di volerci inviare via e-mail, all’indirizzo
assoace@tiscali.it, il modulo allegato “_4_ACEMILANOODV_CONSENSO_2021_REV1”, compilato
e sottoscritto. | dati verranno utilizzati unicamente per comunicazioni inerenti all’attivita
dell’associazione e per la convocazione dell’assemblea.

| dati saranno trattati nel rispetto della normativa sulla privacy (Allegato
“ 5 ACEMILANOODV_INFO_PRIVACY_2021_REV1“) e non verranno utilizzati per scopi differenti
da quanto descritto sopra.

Vi aspettiamo numerosi. Grazie di vero cuore.

Il Presidente
Alessandro Marchello/
/ )

In allegato:

» Rendiconto Gestionale al 31/12/2022;

» Verbale Assemblea A.C.E. 08/05/2022;

» Consenso trattamento dati.

Tutti i documenti sono scaricabili anche dal sito web - www.ace-milano.it

https://www.ace-milano.it/ https://it-it.facebook.com/acemilano.emo/
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