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ATES SUNITEC

ASSOCIAZIONE TALASSEMIA
EMOGLOBINOPATIE SARDEGNA Thalassemia « Drepanocitosi = Anemie Rare

O

TALASSEMIE

EMOGLOBINOPATIE

STATO DELL'ARTE, TERAPIE E CONTESTI ASSOCIATIVI

Emoglobine Pre-trasfusionali, Osteoporosi, Qualita di vita e benessere,
Alfa Talassemie e Drepanocitosi, Terapie innovative, Gli aspetti Cardiologici
e le nuove tecniche d’intervento, i contesti associativi e la mobilita delle

persone con Talasemie ed Emoglobinopatie.
Durante la pausa lavori sara offerto un rinfresco con cibi, bevande e caffé.

Vi aspettiamo il giomo 14 Settembre 2024 dalle ore 9:00 alle ore 17:00 presso I'Aula Thun,
Ospedale Microcitemico Antonio Cao, Via Edward Jenner 18, Cagliari (CA)
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Nata nel sud Sardegna a cavallo tra il 2023 e il 2024, ATES & stata costituita
con grande motivazione e sacrificio da un gruppo di pazienti, familiari e
amic, con l'oblettivo di garantire |a tutela e la rappresentanza delle
persone con Talassemie ed Emoglobinopatie,

Ates & un progetto multi livello che ambisce a sviluppare vari aspetti e

piani che di sinergici. La continuita delle terapie, strettamente
legata alla disponibilits di sangue, & uno dei nostri impegni prioritari,
come il i io del farmac, | la divulgazione scientifica

& la prevenzione delle patologie. Altri aspetti sano la mobilita delle
persone su territorio italiano ed estero, la salvaguardia delle strutture che
¢l espitano per periodi (purtroppo) lunghi delle nostre vite, fino a progetti
di sensibilizzazione ed inclusione sodale.
La spinta e le motivazionl a creare questa realta sono radicate nelie

perienze | Ii di due dei fondatori, il presidente Dario Martino ed il
vicepresid Andrea Lombardi. Cresciuti e vissut] buona parte delle lora
vite in Sardegna, hanno deciso di dedicarsi ad un territorio con una delle
pit forti incidenze di queste pur volendo una
vislone ampia che abbraccia I'ltalia e I'Europa.
“Siameo convinti che il confronto e |a collak a livello nazionale ed
europeo sianc fondamentall per arricchire le nostre azionl locali, abblamo
da imparare tutti gli uni dagli altri. Non tutti hanno avuto le stesse
possibilita o fortune, noi d siamo costituit] per tentare di colmare questa
ingiustizia®- afferma I'attuale presidente,
Le esperienze di vita e di cura in diversi centri di riferimento nazionali
(Cagliari, Genova, Milano, Parma) ed esteri (Francia, Spagna) hanno
P ai fondatori di acquisire comp & prospettive utili a
supportare il contesto sardo. Questo background & condiviso da un
numero sempre crescente di persone, sempre pid inseriti in una societa
globale ed interconnessa, il che dev'essere perd spendibile anche nel
contesto locale limitando le differenze nelle prese in carico e
nell'inserimento sociale.
ATES ha quindi deciso di affiliarsi alla federazione UNITED, un'importante
rete nazionale che ci consente di lavorare insieme ad altre associazioni su
scala pil ampia, dalla quale ha ricevuto un grande supporto nelle fasi di
sviluppo e consolidamento ma che si esprime al meglio nell'evento di
oggi, Grazie a questa rete, siamo uniti per avere una forza maggiors, che &
fondamentale nel difficile contesto adierno.
Restando fortemente legati alla realta locale, ¢i impegneremo sempre a

collaborare con le realtd gia esi: 1oche nella
collaborazione costruttiva come unica via per cambiare le cose.
Il nostro desiderio & quello di ire insieme a voi obiettivi comuni,

con I'unico desiderio di creare valore aggiunto per le comunita che
serviama.
Il Presidente ATES: Dario Martino

Ore 5:30: Apartura lovori e Saluti istituzionall

h Todde® Presi Regi
Armando Bartolazzi® Assessore alla salute Regione Sardegna

Onarevale Uigo Cap i G Affari Saciali,
Camera del Deputati

Commissione Salute Regione Sardegna: Carlg Fundoni® Pres. Commissione
Salute

Allce Arani* Vicepresidente

Corrado Meloni®, Lara Serra®, Francesco Agus®, Giuseppino Canu®, Michele Ciusa®,
Lorenza Cozzoling®, Giluseppe Fraw®, Diego Loi*, Antonelio Pero®, Alessandro
Pilurzu®, Ivan Piras*, Umberto Ticca®, Gianiuigl Rubiu®

Rappresentanti delle Associazioni dei donatori di sangue®
(AVIS, Fratres, Fides, Cri etc)

Susanna Barefla {Di ice SC Centro Microcitemie e Anemie Rare,
Ospedale Pediatrico Microcitemico)

Valenting Orfand (Presidente UNITED)
Dario Martin [Presidente ATES, UNITED)

ﬁ iwh  Sessionel
10:00 Emoglobine pre-trasfusionall {if nuoveo studio)

Professoressa Raffaela Origa
{Universita di Cagliarl, Ospedale Pediatrico Microcitemico, ASL Cagliari)

10:20 Ostecporasi nella popalazione di riferimento

oy iha A il rinclogo di i Cagliari}
Madera la sessione Deftoressa Paola Pifia (didgente medico - Ospedale
Pediatrico Microcitemica)

Domande e discussione con il pubblico

Bad Sessione Il

10:45 Qualita divita nelle persone con Tal i fi ipends

Dott Ssa Margherita Costa - Psicologa Ospedal e
Microcitemica, Asl 8 CagBarl
Modera la sessione la D Roberta Speziale Psicologa, psic

Domande e discussione con il pubblico

Fap, Sessionell

11:15 Alfa Tal h itosi: fca e sviluppi

! Susanna Barefla e ¢ specializzati

Terapie innovative
11:40 Parte a) | nuovi approcci farmocologici.
12:00 Parte b) Gene Editing. Confronto con il paziente esperto

Professoressa Domenica Cappeflinl (Docente Universita degli Studi di Milano
Statale)
Dario Marting

12:15 Salvatore Lo fe, la paxiante esperto
12:20Gi o Masala, la janza da genitore

Domande e discussione con il pubblice

Modera la sessione Dottor Carlo Dessi - {ex responsabile 55 DH Talassemici Eta
Evolutiva)

Ore 13:00 - Pousa Lavori: Light Lunch
14:00 Ripresa lavorl
%
essione IV
MR8,
14:05 Cardiopath gesti lessa di aspetti clinic/
frequenti

Dottoressa Maria Regina Manca
Bef. Servizio di Cardiologia Pediatrica e delle Malattie Rare PO Microcitemica,
U.0.C. di Cardiologia ASL Cagliari.

14:25 Arltmie e Fibrillazioni atriall nele persone con emoglobinapatie, le
nuove tecniche di intervento a disposizione

Graziana Viela

(Cardiologa Inter dirigente medico)

Modera la sezione: Dofforessa Valerla Orecchia - dirigente medico Ospedale
Pediatrico Microcitemico

Domande e discussione con il pubblico

Sessione V

14:50 Apertura laver! @ cura di
Raffaele Vindigni (Vicepresidente UNITED)

Spazio Associativo con la partecipazione delle Federate UNITED di altre
regicni italiane: Parlane le p di involte, |
degli enti del terzo settore ed altre realta sensibili

15:00 Lo mobilitd nazlonale ed Internazionale delle persone affette do
cronicita, A cura di Giorgio Pio Vindign! (patient expert, MD student)

Maderano Andrea Lombardi e Dario Martino

15:25 ATES: Lo nascita, la mission, oblettivi ragglunti e futuri Darlo Martino e
Andrea Lombardi

15:40 Discussione, dibattito e Tavola rotenda con tutti | presenti,
17:30 Chiusura lavari

Saluti e /i ie i a cura della Dottoressa Susanna Barella e Daro
Marting,

“Inattess di confenma

Tutti gli oran e i i ¥ o, dovate dipends
dalle volit degll arganizzaton



