
15.30 - 15.35 CONNESSIONE ALL‘EVENTO

15.35 - 15.50 SALUTI ISTITUZIONALI:

Dott.ssa Angela Iacono, Presidente, Fondazione Italiana

'L.Giambrone' per la guarigione dalla Thalassemia (FITHAD)

Sig. Panos Englezos, Presidente, Federazione Internazionale

della Talassemia (TIF)

Dott.ssa Maddalena Casale, Membro Consiglio Direttivo,

Società Italiana Talassemia ed Emoglobinopatie (SITE)

Dott. Arcangelo Prete, Presidente, Associazione Italiana

Ematologia Oncologia Pediatrica (AIEOP) 

15.50 - 16.10 EMOGLOBINOPATIE NEL 2030: COSA CI PORTERA' LA SCIENZA? 

Dott.ssa Maddalena Casale, Membro Consiglio Direttivo,

Società Italiana Talassemie & Emoglobinopatie (SITE) 

Dott.ssa Raffaella Colombatti, Specialista in Emoglobinopatie

& Membro Consiglio Direttivo, Associazione Italiana Ematologia

Oncologia Pediatrica (AIEOP) 

16.25 - 16.40 UN’ ADVOCACY EFFICACE: COME  POSSONO PARTECIPARE
 I PAZIENTI IN MODO PRODUTTIVO ALLE POLITICHE
SANITARIE NELL’EU?

Sig. Loris Brunetta, Membro Consiglio Direttivo TIF, Presidente

Associazione Ligure Thalassemici 

Sig.ra Eleni Antoniou, Esperta Politiche Europee, TIF 

16.55 - 17.10 LE SFIDE ATTUALI NELL’ACCESSO ALLE TERAPIE
INNOVATIVE – L’ESEMPIO DI ZYNTEGLO 

Prof Franco Locatelli, Responsabile del Dipartimento di Onco-

Ematologia Pediatrica, IRCCS Bambino Gesù, Roma

Dr Androulla Eleftheriou, Direttrice Esecutiva, TIF

17.10 - 17.40 DISCUSSIONE 

17.40 - 17.50 CONCLUSIONI

16.10 - 16.25 IL RUOLO DELLE ASSOCIAZIONI DEI PAZIENTI PER
MIGLIORARE I SERVIZI PER LE EMOGLOBINOPATIE

Sig. Riyad Elbard, Presidente, Fondazione per la Thalassemia

del Canada 

Sig. Miltos Miltiadous, Presidente, Associazione Cipriota per la

Thalassemia

16.40 - 16.55 RAFFORZANDO LA PATIENT ADVOCACY IN ITALIA : COME
POSSONO CONTRIBUIRE LE ORGANIZZAZIONI PAZIENTI A
DISCUTERE I PROPRI BISOGNI INSODDISFATTI ?

Sig.ra Tommasina Iorno, Volontaria, FITHAD

Sig.ra Maria Antonina Sebis, Presidente, Thalassa Azione

Onlus, Sardegna
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Moderazione da:
Sig. Loris Brunetta


