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RAZIONALE 

La sindrome di von Hippel-Lindau (VHL) rappresenta una condizione genetica rara e 
complessa che coinvolge molteplici organi e richiede decisioni cliniche integrate tra 
sorveglianza attiva, trattamenti locoregionali e terapie sistemiche innovative. 

L’eterogeneità delle manifestazioni cliniche, la necessità di una selezione appropriata 
dei pazienti e la gestione multidisciplinare dei diversi setting impongono la 
definizione di percorsi condivisi e di un modello organizzativo strutturato a livello 
nazionale. 

Le esperienze maturate nei principali centri italiani, unitamente al coinvolgimento 
delle diverse figure specialistiche (oncologia, urologia, endocrinologia, genetica 
medica, neuroradiologia, oftalmologia, neurochirurgia), evidenziano l’opportunità di 
creare una rete clinica coordinata, capace di armonizzare criteri diagnostici, trigger 
terapeutici, follow-up e indicazioni al test genetico, superando frammentazioni 
regionali e disomogeneità operative. 

 



 

 

PROGRAMMA 

 

17:00 - 17:15 Introduzione ai lavori congressuali A.M. Ferrara 
 

17:15 – 17:55 Tavola Rotonda: La Diagnosi 
• integrazione tra criteri clinici, conferma molecolare del difetto del 

gene VHL e imaging multi-organo per una identificazione precoce 
e stratificata delle manifestazioni tumorali 

Moderatore: Alfonso Massimiliano Ferrara 
Panel: L. Canu, A. Feletti, I. Franco, D. Gned, A. Larcher, S. Partelli, E. Pilotto, 
S. Tognazzo, E. Verzoni, E. Zanoletti 
 

17:55 – 18:35 Tavola Rotonda: La Sorveglianza  
• Sorveglianza personalizzata basata sul rischio 

• monitoraggio radiologico periodico delle sedi di malattia 

• valutazione continuativa di efficacia e tollerabilità delle terapie 
sistemiche  

Moderatore: Alessandro Larcher 
Panel: L. Canu, A. Feletti, A.M. Ferrara, I. Franco, D. Gned, S. Partelli,  
E. Pilotto, S. Tognazzo, E. Verzoni, E. Zanoletti 
 
18:35 – 19:15 Tavola Rotonda: Il Trattamento Attivo 

• definizione dei trigger di trattamento per RCC, NET pancreatici ed 
emangioblastomi e delle altre manifestazione della malattia 

• posizionamento degli inibitori di HIF-2α nei pazienti eleggibili e 
integrazione con chirurgia / strategie locoregionali in un processo 
decisionale multidisciplinare 

Moderatore: Elena Verzoni  
Panel: L. Canu, A. Feletti, A.M. Ferrara, I. Franco, D. Gned, A. Larcher,  
S. Partelli, E. Pilotto, S. Tognazzo, E. Zanoletti 
 
 

19:15-19:30 Conclusioni e take home messages A.M. Ferrara 



 

 

ACRONIMI 
 
VHL = Von Hippel-Lindau.  
RCC = Renal Cell Carcinoma 
NET = Neuroendocrine Tumors 
HIF-2α = Hypoxia-Inducible Factor 2 alpha
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Medico 
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UOSD Tumori Ereditari, Istituto Oncologico 
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Medico 
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Molecolare 
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Unit, Division of Genetics and Cell Biology, 
IRCCS Ospedale San Raffaele Milano 
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a 

Dirigente medico, SCDU Radiodiagnostica, AOU 
San Luigi Gonzaga 
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Medico 
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Medico 
chirurgo 

Chirurgia 
generale 

Professore Associato di Chirurgia, Università 
Vita-Salute San Raffaele; Dirigente Medico, 
Chirurgia del Pancreas e dei Trapianti, IRCCS 
Ospedale San Raffaele Milano 
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Medico 
chirurgo Oftalmologia 

UOC Clinica Oculistica, Azienda Ospedale-
Università Padova; Prof.ssa associata, 
Università di Padova padova 
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Silvia Biologo Biologo 

Biologo genetista, UOSD Tumori Ereditari, 
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Medico 
chirurgo Neurochirurgia 

Professoressa Ordinaria, Dipartimento di 
Neuroscienze, Università di Padova; area Oto-
neurochirurgia / Otorinolaringoiatria Padova 

 
 

 


