SU INIZIATIVA DEL SENATORE
SALVATORE POGLIESE

CONVEGNO

IOVEDI 26 SET TEMBRE ORE 9:30

I lavori del convegno saranno trasmessi in diretta streaming al link https://webtv.senato.it
e sul canale YouTube del Senato Italiano https://www.youtube.com/user/Senatoltaliano




09:00/ 09:30 REGISTRAZIONE:
09:30/09:55 SALUTI ISTITUZIONALI:

Sen. SALVATORE POGLIESE
ON. MARCELLO GEMMATO
Dott. VINCENZO DE ANGELIS
Prof.ssa ORIGA RAFFAELLA
Sig. VINDIGNI RAFFAELE

10:00 / 10:05 PRESENTAZIONE LIBRO SANGUE A FALCE:
Dott. Giovan Battista Ruffo

1° SEZIONE 10:00/11:00 PARLIAMO DI DREPANOCITOSI:
Moderatore: Prof.ssa. Maria Domenica Cappellini, Prof. Aurelio Maggio

A. La Drepanocitosi in Italia

Dott.ssa Rosellina Rosso

Dott.ssa Donatella Venturelli

Dott.ssa Irene Motta.

B. La Drepanocitosi nel Mondo

Dott. Ouedrago Paul. Burkina Faso (Collegamento)
Dr. Jeffrey Glassberg M.D.M.A*

Dott. Tito Schillaci. Uganda

11° SEZIONE 11:00 / 12:30 “SOLUZIONE PER LA PREVENZIONE e
RUOLO DELLE DIVERSE SOCIETA’ SCIENTIFICHE":
Moderatori: Prof.ssa Maria Domenica Cappellini; Sig. Raffaele Vindigni

PREVENZIONE: Dott. Antonio Amato
SOCIETA’ SCIENTIFICHE:

Prof.ssa Raffaella Origa

Prof. Vito Trojano - Presidente SIGO
Dott.ssa Annamaria Staiano - Presidente SIP
Dott. Walter Marroco

Dott. Fabio De laco

Dott. Arcangelo Prete

Dott. Fabrizio Patera

111° SEZIONE 12:30 / 13:00 IMPORTANZA DELLA RETE NELLA
DREPANOCITOSI:
Moderatori: Dott. Gianluca Forni/ Sig. Vindigni Raffaele

Prof. Aurelio Maggio, Rete Regionale Siciliana

Dott.ssa Filomena Longo, Rete Regionale Emilia Romagna

Prof. Aurelio Maggio e Dott.ssa Filomena Longo, Importanza della Rete
Nazionale

111° SEZIONE 13:00 / 13:30 NUOVI ORIZZONTI PER LA
DREPANOCITOSI:
Moderatori: Prof.ssa Raffaelle Origa — Dott. Giovan Battista Ruffo

FARMACI INNOVATIVI: Prof.ssa L. De Franceschi
TERAPIA GENICA: Prof. F. Locatelli

*IN ATTESA DI CONFERMA

13:30/14:30 LUNCH

IV° SEZIONE 15:00/ 16:30 LA DREPANOCITOSI NEL
MONDO, VOCE ALLE FEDERAZIONI:

Moderatori: Prof.ssa Maria Domenica Cappellini
Dott.ssa Talatou Clementine Pacmogda, Sig. Marco
Bianchi, Prof. Aurelio Maggio

Dott.ssa Lora Ruth Wogu *
Sig. Giorgio Pio Vindigni
Sig. Kostas Tsorlis

Sig.ra; Pelagie

Sig. Gandolfo Gianfranco
Sig. Antonio Arenas *

Sig. Decio Temporario *
Sig. Chris Sotirelis

IV° SEZIONE 16:30/ 17:30 ASSOCIAZIONI DONATORI
E PROGETTI FUTURI NELLA DREPANOCITOSI

Moderatori: Dott. Vincenzo De Angelis; Dott. Alfonso
Cannella

B. Associazioni Donatori di SANGUE:
Dott. Vincenzo Manzo
Dott. Gianpietro Briola
Avv. Giovanni Musso
Dott. Paolo Monorchio e
A. Progetti nella DREPANOCI ﬁ'
ForAnemia :
Dott. Gianluca Forni

VI° SEZIONE 17:30/ 18:
LAVORI

COMITATO ORGANIZZATORE

Prof.ssa Maria Domenica Capy
Prof.ssa Origa Raffaella \
Prof. Locatelli Franco
Dott. Amato Antonio
Sig. Vindigni Raffaele



Sen. Salvatore Pogliese

On. Marcello Gemmato, Sottosegretario di Stato alla Salute
Dott. Vincenzo De Angelis, Presidente del CNS

Sig. Vindigni Raffaele, Vice - Presidente UNITED ETS

Dott Giovan Battista Ruffo, Dirigente Medico di Ruolo a tempo pieno (e dal 1/2/2013 DIRETTORE F.F.) presso I'U.O. di
Ematologia con Talassemia (ex 7° Pediatria) dell’A.R.N.A.S. Ospedale Civico di Palermo

Dott.ssa Rosamaria Rosso, Responsabile dell’'Unita Operativa Dipartimentale di Talassemia ed

Emoglobinopatie, Presso il Policlinico Di Catania

Dott.ssa Donatella Venturelli, Dirigente Medico I° Livello con Incarico Professionale semplice “Sorveglianza e Profilassi
della Malattia Emolitica Neonatale e della diagnosi perinatale delle

Emoglobinopatie Congenite nella Provincia di Modena”

Dott.ssa Irene Motta, Dirigente Medico Fondazione Ca ‘Granda IRCCS Ospedale Maggiore Policlinico di Milano

Dott. Ouedraogo Paul, Clinico Burkina Faso

Dott. Jeffrey Glassberg M.D.M.A, Professor, Icahn School of Medicine at Mount Sinai, Director of the Mount Sinai Center
for Sickle Cell Disease, hostess of A-Tono “The world in your hand” ETS

Dott. Annuziato Tito Schillaci, Clinico Volontario, presso ospedale in Uganda

Dott. Antonio Amato, Direttore Sanitario Poliambulatorio “ALMA VITA” - Centro Microcitemico Roma

Prof.ssa Raffaella Origa, Presidente SITE (Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie)

Prof. Vito Trojano, Presidente SIGO, (Federazione Italiana di Ginecologia e Ostetricia)

Dott. Parazzi Giovanni, socio SIP

Dott. Walter Marroco, Responsabile Scientifico della FIMMG (Federazione Italina Medici di Medicina Generale)

Dott. Fabio De laco, Presidente SIMEU (Societa Italiana Medicina dell'Emergenza Urgenza)

Dott. Arcangelo Prete, Presidente AIEOP (Associazione Italiana Ematologica Oncologica Pediatrica)

Dott. Fabrizio Patera, C.P.S U.O Day Hospital della Talassemia e delle Emoglobinopatie — A.O.U Arcispedale “Sant’/Anna”
Ferrara

Prof. Aurelio Maggio, Direttore U.O.C di Ematologia e Malattie Rare del Sangue e degli Organi Ematopoietici — A.O.O.R
“Villa Sofia- Cervello” Palermo (PA)

Dott.ssa Filomena Longo, Direttore SSD “Day Hospital della Talassemia e delle Emoglobinopatie” Azienda Ospedaliera —
Universita di Ferrara

Prof.ssa Lucia De Franceschi, Dipartimento di Medicina — A.O.U.l “Ospedale Borgo Roma” - Verona

Prof. Franco Locatelli, Direttore del Dipartimento di Onco-Ematologia e Terapia Cellulare e Genica, IRCCS Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu, Roma e Presidente del Consiglio Superiore di Sanita

Dott.ssa Lora Ruth Wogu, Presidente Federazione Europea Drepanocitosi ESCF

Sig. Kostas Tsourlis, Vice Presidente di SAM e Membro del Comitato Consultivo di Tha.V.U

Sig. Antonio Arena, Presidente ASAFE (Asociacion Espanola de Enfermedad Falciforme)

Sig. Chris Sotirelis, Paziente Inglese

Sig. Decio Temporario, Menbro del consiglio Direttivo della Associazione APPDH, Portogallo

Prof. Gandolfo Gianfranco, Vice — Presidente Libera Associazione contro la Talassemia — Catania

Sig.ra Pelagie, Socio ALT FERRARA

Sig. Vindigni Giorgio, Socio Della FASTED RAGUSA

Dott. Gianpietro Briola, Presidente AVIS

Dr. Vincenzo Manzo, Presidente FRATES

Avv. Giovanni Musso, Presidente FIDAS

Dott. Paolo Monorchio, Croce Rosa Italiana

Dott. Gianluca Forni, Presidente Fondazione ForAnemia

Prof.ssa. Maria Domenica Cappellini, Direttore UOC di Medicina Generale, Fondazione IRCCS Ca’ Grande Ospedale
Maggiore Policlinico Milano

Dott.ssa. Talatou Clementine Pacmogda, Presidente Associazione Talassemici e Drepanocitici di Verona

Sig. Marco Bianchi, Post Presidente UNITED

COMITATO SCIENTIFICO

Prof.ssa. Maria Domenica Cappellini, Direttore UOC di Medicina Generale, Fondazione IRCCS Ca’ Grande Ospedale
Maggiore Policlinico Milano

Prof.ssa Raffaella Origa, Presidente SITE (Societa Italiana Talassemie ed Emoglobinopatie)

Prof. Franco Locatelli, Direttore del Dipartimento di Onco-Ematologia e Terapia Cellulare e Genica, IRCCS Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu, Roma e Presidente del Consiglio Superiore di Sanita

Dott. Antonio Amato, Direttore Sanitario Poliambulatorio “ALMA VITA” — Centro Microcitemico Roma — Roma

Sig. Vindigni Raffaele, Vice - Presidente UNITED ETS



“LE OPINIONI E | CONTENUTI ESPRESSI NELL'AMBITO DELL'INIZIATIVA SONO NELL'ESCLUSIVA RESPONSABILITA DEI PROPONENT]
E DEI RELATORI E NON SONO RICONDUCIBILI MODO AL SENATO DELLA REPUBBLICA O AD ORGANI DEL SENATO MEDESIMO"
'L'ACCESSO ALLA SALA - CON ABBIGLIAMENTO CONSONO E, PER GLI UOMINI, OBBLIGO DI GIACCA E CRAVATTA
E CONSENTITO FINO AL RAGGIUNGIMENTO DELLA CAPIENZA MASSIMA"

| GIORNALISTI DEVONO ACCREDITARSI SCRIVENDO A: SEGRETERIA@UNITEDONLUS.ORG

IN COLLABORAZIONE CON

Federarione Hazionale delle Associazioni

FFUNITED

Thalassemls » Drepancciicsl & Anemie Rare

UNITED ET.S.




