Programma del Congresso Scientifico — 26 Settembre 2015

ore 08:30:
Saluti lvano Argiolas — Presidente Thalassa Azione, Marco Bianchi — Presidente United e
Giampiero Farru — Presidente CSV Sardegna Solidale

ore 08:40:
Introduzione Dr. Gianluca Forni — Presidente SI.TE:
Possibili sinergie fra UNITED e SI.TE. per il miglioramento della qualita di vita dei pazienti

ore 09:00: 1a sessione - endocrinologia
Sessualita e osteoporosi
ore 09:20: D.ssa Leila Danesi (Lombardia)
Sessualita: Sessualita nel paziente talassemnico e drepanocitico
ore 09:40: Dr. Maurizio Poggi (Lazio)
Osteoporosi: Talassemia e danno osseo: nuovi farmaci o nuovi approcci?
— Moderatore: Dr. Sandro Loche

ore 10:00: 2a sessione - terapia genica
A che punto siamo v
Saluti del Prof. Andrea Barra (Sassari) - Fondazione LLeonardo Giambrone.
ore 10:05: Prof ssa Giuliana Ferrari (Lombardia) "« .
Terapia genica della beta-talassemia: il protocollo clinico "made in Italy"
ore 10:25: Dr. Jean-Antoine Ribeil (Francia) —
La Terapia Genica per i disordini della Beta Globina (Drepanocitosi).
Risultati inizial degl studi HGB205 e HGB204
— Moderatore: Prof. Paolo Moi (Cagliari)

ore 12,30: Pausa pranzo

ore 14:00 3a sessione - emoglobinopatie
Talassemia B major, drepanocitosi e intermedia
ore 14:00: Dr. Carlo Dessi (Sardegna):
Nascere, crescere ed invecchiare con la Talassemia
ore 14:25: D.ssa Susanna Barella (Sardegna):
Le talassemie intermedie: queste sconosciute
ore 14:50: Prof. Aurelio Maggio (Sicilia):
Attuale trattamento e nuovi farmaci nella drepanocitosi
ore 15:15: Dr. Giovanni Palazzi (Emilia Romagna):
Trattamento e nuovi farmaci nella drepanocitosi in pediatria
— Moderatore: Dr. Carmelo Magnano (Sicilia)
— Moderatore: Dr. Antonino Mancino (Emilia Rormagna)

ore 15:30: 4' sessione - nuove prospettive
Chelazione, complicanze ed epatopatie
ore 15:30: D.ssa Raffaella Origa (Sardegna):
Sangue, chelanti e induttori dellernoglobina: novita in tema di terapia convenzionale
ore 15:50: D.ssa Maria Laura Ponti (Sardegna):
Epatopatie e nuovi protocolli di cura nel paziente talassemico
— Moderatore: D.ssa Pellegrina Pugliese (Lazio)

ore 16:00: Tavola Rotonda
Tormmasina lorno, macro area Nord UNITED — Lombardia
Enrico Maccari, macro area Centro UNITED - Lazio
Giuseppe Mele, macro area Sud UNITED - Puglia
Alfonso Cannella, macro area Sicilia UNITED - Sicllia
Giuseppe Maninchedda, macro area Sardegna UNITED - Sardegna
Loris Brunetta, membro T.IF. - Liguria
Angela Passafiume, responsabile Drepanocitosi UNITED - Sicilia
Anna Crisponi, portavoce Thalassa Azione Cagliari Onlus e genitore — Sardegna
Debora Loddo, responsabile Talassemie intermedie Thalassa Azione Cagliari Onlus — Sardegna
Graich Latifa, drepanocitosi — Veneto

Ore 17:00:
Fine lavori, conclusioni e saluti




Programma del Congresso Nazionale UNITED — 27 Settembre 2015
— ore 09:00 — 13:00 c/o aula Thun Ospedale Microcitemico Antonio Cao

Attivita del 2015
Programmi per il 2016
Collaborazione con SITE

Preparazione lavori per scadenza CD aprile 2016
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