Verbale della riunione GdL AIEOP Patologia del Globulo Rosso
4 Ottobre 2016 ore 13.30-17.00
Catania, Azienda Policlinico Vittorio Emanuele, Universita di Catania

Presenti: Angelica Barone, Maria Luisa Casciana, Simone Cesaro, Andrea Ciliberti, Raffaella
Colombatti, Paola Corti, Giovanni Carlo Del Vecchio, Piero Farruggia, Silvia Fasoli, Roberta
Ghilardi, Paola Giordano, Saverio Ladogana, Laura Lo Valvo, Maddalena Marinoni, Matteo
Maruzzi, Maurizio Miano, Nadia Mirra, Agostino Nocerino, Lucia Dora Notarangelo, Silverio
Perrotta, Maria Caterina Putti, Ugo Ramenghi, Francesca Rossi, Laura Rubert, Giovanna Russo,
Laura Sainati, Piera Samperi, Michelina Santopietro, Paola Saracco, Fabio Tucci.

Piero Farruggia: Studio retrospettivo sul trattamento con Eritropoietina o con Trasfusioni
nella sferocitosi. Sono stati gia raccolti i dati da 11 Centri, per un totale definitivo di 48 pazienti
trattati con EPO e 30 ftrattati con trasfusioni. Lo studio & praticamente chiuso e tra breve verra
inviato agli autori. Si concorda come prima ipotesi di proporlo a BJH.

Saverio Ladogana: Anemie emolitiche autoimmuni; studio retrospettivo e prospettico. Il
Comitato Etico di San Giovanni Rotondo ha approvato sia lo studio prospettico che quello
retrospettivo; € in via di completamento la piattaforma informatica per la raccolta dei dati; partira a
breve I'arruolamento dei Centri.

Giovanna Russo: Studio multicentrico osservazionale sul trattamento della anemia
sideropenica con il ferro per via orale. Sono stati arruolati finora 74 pazienti in 10 centri. |l
progetto &€ ancora aperto per I'eventuale adesione di altri centri.

Paola Corti: progetto di raccolta dati, sia retrospettiva che prospettica, sui pazienti con
IRIDA (iron refractory iron deficiency anemia). Sono stati arruolati 39 pazienti provenienti da 16
Centri, nella maggior parte casi gia noti e quindi raccolti retrospettivamente; la parte prospettica del
progetto, cioé la raccolta di nuovi casi sta procedendo piu lentamente di quanto atteso; si propone
pertanto di elaborare i dati finora raccolti nel retrospettivo e sospendere la valutazione prospettica.

Paola Corti, Nicoletta Masera: studio retrospettivo sui pazienti pediatrici con emocromatosi.
Lo studio retrospettivo si propone di censire i pazienti con emocromatosi diagnosticati in eta
pediatrica seguiti nei centri AIEOP. Al questionario di raccolta casi hanno risposto positivamente 7
centri AIEOP con circa 30 casi di emocromatosi identificati. Si sottoporra lo studio al Comitato
Etico.

Silverio Perrotta: retro-pr ospet t i c o .sViehelpresestgld iledatabase disponibile su
piattaforma web, appositamente creato partendo dalle schede cartacee, che richiede l'ingresso e
la validazione da parte dei singoli centri, per quello che riguarda la parte retrospettiva dello studio
che si chiudera alla fine del 2016. A seguire, partira la parte prospettica, con l'inserimento dei
nuovi casi.

Silverio Perrotta: studio sulle complicanze endocrine del paziente talassemico e trattamenti
chelanti. Viene presentato lo studio volto a valutare I'effetto della terapia con deferasirox su
eventuali disturbi endocrine, valutati come percentuale di pazienti, affetti da talassemia major
trasfusione dipendente, con un qualsiasi disturbo endocrine dopo almeno 5 anni di trattamento con
deferasirox. L’inizio dell’arruolamento & stato fissato a settembre 2016.

Laura Sainati: Studio dilVvaHUt ani paeileatddiboSIBEBBIN| ISCL
AIEOP, curato da Paolo Rigano, € in via di pubblicazione; per i dati pediatrici, raccolti e studiati da
Laura Sainati e Raffaella Colombatti, sono stati raccolti dati di 206 pazienti, provenientida 11 centri



AIEOP.. Gli aspetti piu significativi dalla coorte pediatica sono: eta relativamente alta di inizio HU
(90 mesi) probabilmente per assenza di screening neonatale, dose massima minore di quella
raccomandata; criticita legata alla non facile disponibilitda della formulazione pediatrica. Lo studio
pediatrico sara oggetto di un altro lavoro, interamente dedicato alla popolazione pediatrica.

Laura Sainati: SCD, survey trasfusioni, progetto SITE-AIEOP-SIMTI. Si tratta di un progetto,
che volto a realizzare un censimento sulle terapie trasfusionali nei pazienti con SCD. Allo scopo di
ottenere informazioni pit complete, anche cliniche, si & proposto di estendere la raccolta dei dati
includendo i centri clinici aderenti alla SITE e al’AIEOP. E’ stato creato un database informatico
per la raccolta, in forma anonima, dei dati retrospettivi dei pazienti con SCD, la cui
“identificazione” avviene solo attraverso la data di nascita. Le informazioni riguardano soprattutto i
trattamenti trasfusionali. Lo studio, coordinato dalla dr.ssa Giovanna Graziadei & aperto
all’adesione dei Centri AIEOP.

Giovanna Russo: proposta studio Sickle Cell Trait. La proposta € di rivedere i vari capitoli delle
linee guida, con revisione dei singoli capitoli a cura dei medesimi autori con aggiornamento della
bibliografia, eventuale modifica delle raccomandazioni, aggiunta di altri argomenti: counseling
genetico e diagnosi prenatale, vaccinazioni, condivisione per via telematica dei contributi entro
Luglio 2016, riunione plenaria del gruppo a Catania, 5 Ottobre 2016

Lucia Notarangelo: proposta studio talasso-d r e panoci t o s-beta% tal). Vedrad inviaté
una scheda di adesione per valutare il numero totale di pazienti con tale genotipo seguiti presso i
nostri centri. In caso di risposta positiva e di numero adeguato, la proposta verra sottoposta al CE
di Brescia e verra inviata una scheda raccolta dati (file excel) riguardante eta attuale, sesso, analisi
di mutazione, clinica prima della diagnosi, motivo della diagnosi, eventi, terapia. Essendo un lavoro
retrospettivo un eventuale paper potrebbe essere scritto in tempi ragionevolmente brevi. Il Dr.
Perrotta aveva inoltre proposto di estendere tale proposta alla SITE

Alla conclusione della riunione, Giovanna Russo propone di programmare la prossima riunione per
9 e 10 marzo 2017 a Milano, facendo coincidere i tre GdL ematologici, Insufficienze midollari,
Coagulazione e Globulo Rosso.

Alle ore 17.00 la riunione termina.

Prof.ssa Giovanna Russo QDM 2"’“"5"



