CONVEGNO

“PROGETTO ROTARY
dal Marocco al nostro territorio”

La sfida alle EMOGLOBINOPATIE,
malattie genetiche in un mondo che cambia

Con la collaborazione scientifica
del Centro Regionale Emoglobinopatie
Facolta di Medicina e Chirurgia S.Luigi Gonzaga
Universita degli Studi di Torino

Torino, 2 marzo 2012

Rettorato dell’Universita degli Studi di Torino




Le emoglobinopatie rappresentano il disordine genetico piu diffuso al
mondo ed un problema di salute oggi in crescita. Nonostante una
notevole eterogeneita di espressione, sindromi talassemiche e
drepanocitiche sono accomunate da esordio clinico in eta infantile,
agndamento cronico, rischio di complicanze severe e mortalita, in
assenza di cure adeguate. Controllo e presa in cura efficace di queste
patologie oggi & possibile, ma & necessaria una rete assistenziale che
garantisco un approccio globale al problema: cure per i malati, diagnosi
accurata dei portatori sani € programmi di informazione e prevenzione.
In Italia negli uitimi 30 anni guesto é stato realizzato, se pur in modo
disomogeneo, le emoglobinopatie si curano con successo e aspettativa
e quolita di vita dei malati sono migliorate, soprattutto se la presa in
cura awviene il pil precocemente possibile. Nella maggior parte dei
poesi del mondo le terapie, impegnative € costose, SONo aNCora poco
accessibili e la malattia continba a presentarsi nei suoi aspetti di
gravita,

Oggi i malati di talassemia nel nostro poese sono alcune migliaia e i
portatori sani circa il 4% della popolazione; ma I'epidemiologia e il
profilo delle emoglobinopatie sta cambiando, complici i combiamenti di
popolazione.

Il progetto internazionale Rotary Talassemia-Marocco ha per obiettivo
la lotta allo tolgssemio in un poese ad elevata incidenza di
emoglobinopatie. Come si sta realizzando? Il primo passo € stato
“parlare e far parlore” di questo problema di solute e quindi
promuovere programmi per una migliore assistenza oi malati e
screening per | portatori sani. Ad oggi alle principali strutture
universitario/ospedaliere (CHU di Rabat/Casablanca/Marrokech/Fés,
ospedali di Aghadir e Oujda) € stato garantito un programma Rotary di
supporto per lo cura dei pazienti talassemici e la formaozione del
personale medico e infermieristico. Si tratta di un progetto ambizioso,
dai risvolti sociali ed umani importanti; la presa in cura di una malattia
genetica € cronica € un segno di qualitGé del sistema sanitario, con
risvolti anche sul tessuto sociale per I'impegno di risorse economiche ed
umane anche verso chi era lasciato senza cure e solo con il suo destino
di malattia.

Il Centro Regionale per le Emoglobinopatie- Osp. S. Luigi Gonzaga di
Orbassano, ha aderito o questo importante progetto rotariano,
fornendo il proprio contributo scientifico al Distretto 2030. Insieme al
Centro Microcitemie- Osp.Gailiera di Genova & in corso un programma
di collaborazione medica con colleghi che oggi operano in Marocco.
Sono stoti messi a disposizione protocolli terapeutici e di intervento
globale sullo malattio, formozione, usc della carteila clinica
computerizzata Webthal, per monitorare ['efficacia delle cure e la
raccolta di dati epidemiologici come nei principali centri per la cura delle
emoglobinopatie,

Il progetto Rotary Talassemig-Marocco sta assumendo un significato
importante anche per il territorio piemontese. | cambiamenti di
“popolazione” degli ultimi anni impongono maggiore conoscenza e
dialogo rispetto ai problemi di salute deile nuove popolazioni del
territorio e la realizzazione di programmi di salute che tengano conto di
questo nuovo presente.




Intervengono

Preside della Facolta di Medicina e Chirurgia
Azienda Ospedaliero-Universitaria S.Luigi Gonzaga - Orbassano (Torino)
Prof. Pier Maria FURLAN

Presidente Commissione Rotary Talassemia Marocco T3
Membro Comitato Interpaese Italia Marocco
Michele G. PORFIDO

Incoming Governor Rotary Distretto 2031
Prof. Pier Luigi BAIMA BOLLONE

Past Governor Rotary Distretto 2030
Dott. Gianni MONTALENTI

Thalassaemia International Federation (TIF) — Nicosia {Cipro)
Dott.ssa Androulla ELEFTHERIOU

Console del Regno del Marocco a Torino
Dott. Noureddine RADHI

Responszbile Centro Regionale Emoglobinopatie -Pediatria
Azienda Ospedaliero-Universitaria S.Luigi Gonzaga- Orbassano {Torino)
Prof, Antonio PIGA

Coordinatore Progetto Rotary Talassemia Marocco
Presidente Comitato Interpaese Italia Marocco
Dott. Paolo GARDINO

Thalassaemia International Federation {TIF) — Nicosia {Cipro)
Prof. Michael ANGASTINIOTIS

Medico - Centro Regionale Emoglobinopatie — Orbassano (Torino)
Dott. ssa Simona ROGGERO

Responsabile del Centro di riferimento per la drepanocitosi
Ospedale Necker-Enfants Malades - Parigi
Prof, Mariane de MONTALEMBERT

Direttore dei Centri Ospedaliero-Universitari Ibn Sina — Rabat (Marocco)
Prof. Charif CHEFCHAOUN!I

Responsabile Centro Microcitemia & Anemie Congenite
Ente ospedaliero “Ospedali Galliera” - Genova
Dott. Gian Luca FORNI

Presidente INNER Wheel Torino Europea
Dott.ssa Paola GOTTA CAMERANO

Presidente Ass. Dorys per la lotta contro la drepanocitosi - Strasburgo
Dott, Constant VODOUHE

Medico — Dipartimento Medicina Immuno-Trasfusionale - Pordenone
Dott. Francesco ZANOLLI

Console Onorario della Repubblica del Senegal a Torino
Dott.ssa Laura MORRA DI CELLA

Deputata parlamentare-Camera dei Rappresentanti-Marocco
Presidente Assocazione Amal Donne Marocchine
On. Nezha EL OUAFI




PROGRAMMA

08.30 Registrazione dei partecipanti
09.00 Saluto delle autorita

Presentazione del convegno

| sessione
Moderatori: Gianni Montalenti/Antonio Piga

09.30 Il progetto Rotary “Talassemia-Marocco”:
stato dell’arte
Paolo Gardino

10.00 Thalassemia and the Mediterranean sea
Michael Angastiniotis

10.30 Emoglobinopatie: quale prevenzione?
Simona Roggero

11.00 Coffee break

11.30 Depistage néonatal de la drépanocytose:
bilan de I'expérience en France
Mariane de Montalembert

12.00 Réseau des services pour les maladies
génétiques et chroniques en Maroc
Charif Chefchaouni

12.30 Prospettive di guarigione
Gian Luca Forni

13.00 Discussione




13.30 Buffet Lunch

1l sessione

14.30 TAVOLA ROTONDA
Emoglobinopatie: problema “emergente” di
salute pubblica nel nostro territorio

Moderatori: Paola Gotta Camerano/Gian Luca Forni

= Piemonte ed emoglobinopatie
Antonio Piga

= |l progetto Rotary in Piemonte
Michele Porfido

= Patient’s associations: political role
Androulla Eleftheriou

= Associations des patients: role social
Constant Vodouhe

*  Emoglobinopatie in un'altra regione italiana
Francesco Zanolli

* Quali interventi da parte di un console?
Laura Morra di Cella

= Politiques de prévention pour les femmes

Maghrébines
Nezha El Ouafi

16.30 Conclusioni
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La PARTECIPAZIONE E’ LIBERA

Seqreteria orqanizzativa:
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Emanuele Cardellino (Rotary)
Mauro Pernice (Rotary)
Daniele Moioli (Rotaract)
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Segreteria scientifica:

Simona Roggero

Maria Vittoria de Vita

Melania Lamon

Sara Astesana

Antonio Piga

Centro Regionale Emoglobinopatie - Pediatria
Azienda Ospedaliero-Universitaria S.Luigi Gonzaga
Regione Gonzole, Orbassano (Torino)

Con il contributo di:
Associazione Talassemidi di Torino = Onlus
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Per informazioni

antonio.piga@unito.it
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