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• Aggiornamenti Attività Internazionali, Salute Pubblica 
e Scenario Terapeutico

• Aggiornamento studi in corso
• Pubblicazioni varie





AIEOP SCD GUIDELINES del 2023 – Tradotte in Inglese

G. Russo e D.Cuzzubbo (CT)
M.Casale (NA)
R.Colombatti (PD)

• Pubblicazione sul sito 
eurobloodnet.eu

• Critical appraisal of EU guidelines



2026 Sicurezza 
vaccini vivi in 
lattanti con SCD 
che assumono 
Idrossiurea

2023



NUOVE TERAPIE, SCD

≥12 years<12 years

• HU precoce in genotipi severi con 
ottimizzazione dose

• Trasfusioni RBC
• HSCT

• Upcoming clinical trials in 1 year
(etavopivat, mitapivat, other?)

• Ottimizzazione HU, Trasfusioni RBC, 
HSCT

• Gene therapy
• Etavopivat, Trial Hibiscus 2
• Crovalimab, Crosswalk 2
• Rizalbrutinib (>10 aa) 
• Upcoming clinical Trials (Pociredir, 

Tebapivat, Osivelotor…)



• Trasfusioni RBC, chelanti

• Luspatarcept

• Gene Therapy

• Etavopivat (Trial) >12

• Upcoming Mitapivat 1-18 anni

NUOVE TERAPIE, Talassemia



“A retrospective/prospective, multicenter European Epidemiological Platform for 

patients diagnosed with Rare Anemia Disorders (RADs) with clinical significance, in 

concrete Sickle cell disease and Thalassaemia disorders, and other rare defects of 
the red blood cell and erythropoiesis” 

RADeep, 1° National Meeting

11 marzo 2026, Milano



RADeep Network

10 stati europei con 
inserimento dati:
• Italia: 1808
• Belgio: 1161
• Spagna: 1155
• Francia: 917
• Olanda: 518
• Cipro: 406
• Grecia: 248
• Danimarca: 128
• Norvegia: 85
• Portogallo: 32



RADeep Network - Italy
Italy – HCP in RADeep

Ancona - Azienda Ospedaliero-

Universitaria-Ospedali Riuniti Ancona
Milano - Ospedale San Raffaele

Pisa - Azienda Ospedaliera 

Universitaria Pisana

Bari - A.O.U. Policlinico Dipartimento di 

Pediatria

Modena - AOU Policlinico di Modena S.C. di Medicina 

Interna
Rimini - Azienda USL Romagna

Bari - Università di Bari 
Modena - Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico 

di Modena

Roma - Fondazione Policlinico 

Universitario Agostino Gemelli- IRCCS

Bergamo - A.O. Papa Giovanni XXIII

Monza - IRCCS San Gerardo dei Tintori SSD Malattie 

Rare
Roma - Policlinico Umberto I Università 

“La Sapienza”

Bologna - Azienda Ospdaliero-

Universitaria di Bologna - IRCCS Policlinico 

di S.Orsola

Monza - IRCCS San Gerardo dei Tintori, Pediatria

San Giovanni Rotondo - IRCCS 

Ospedale "Casa Sollievo della 

Sofferenza"

Bolzano - Ospedale Centrale di Bolzano Napoli - Università della Campania "L. Vanvitelli"

Torino - Centro Regionale Unico 

Piemonte e Valle d'Aosta Presidio 

Infantile Regina Margherita

Brescia - ASST Spedali Civili di Brescia

Padova - Azienda Ospedale - Università di Padova

Clinica Medica 1
Trento - Azienda Provinciale per i 

Servizi Sanitari

Catanzaro - Azienda Ospedaliera 

"Pugliese-Ciaccio" di Catanzaro
Padova - Azienda Ospedale Università Padova

Trieste - IRCCS materno infantile 

Burlo Garofolo

Ferrara (Cona) - Azienda Ospedaliero 

Universitaria Sant’Anna
Parma - Azienda Ospedaliero-Universitaria di Parma

Udine - Azienda Sanitaria Universitaria 

Friuli Centrale

Firenze - Azienda Ospedaliero-

Universitaria Anna Meyer
Pavia - Fondazione IRCCS Policlinico San Matteo

Varese - Azienda Ospedale -

Università Insubria ASST 

SETTELAGHI

Genova - Ente Ospedaliero Ospedali 

Galliera
Perugia - Azienda ospedaliera di Perugia

Verona - Azienda Ospedaliera 

Universitaria Integrata di Verona -

Ospedale della Donna e del Bambino

Genova - IRCCS “Istituto Giannina Gaslini”
Pescara - Presidio Ospedaliero Spirito Santo-

Ematologia Clinica

Centri attivi pediatrici: 34

Centri attivi adulti: 5

Centri di prossima attivazione: 2



Italy - Diagnosis Total Patients

Alpha-thalassemia 18

Beta-thalassemia 412

Constitutional anemia due to iron metabolism disorder 1

Constitutional deficiency anemia 1

Constitutional dyserythropoietic anemia (CDA) 27

Hemoglobin C disease 6

Hemoglobin E disease 2

Hereditary methemoglobinemia 3

Rare constitutional aplastic anemia 11

Rare constitutional hemolytic anemia due to a red cell membrane anomaly 464

Rare constitutional hemolytic anemia due to an enzyme disorder 13

Sickle cell disease and related diseases 841

Sideroblastic anemia 1

Undiagnosed case 1

Unstable hemoglobin disease 6

N/A 1

Totale 1808

1808



Visualizzazione Reportistica
Tool 1: RADeep Epidemiological data

*Dati 
europei



Visualizzazione Reportistica
Tool 2: RADeep Descriptive Tables

*Dati 
italiani

*Grafico a barre scaricabile in png*Tabella con possibile copia/incolla su 
Excel



Visualizzazione Reportistica
Tool 2: RADeep Descriptive Tables

*Dati 

italiani

Inserimenti 

totali per 

HCP
Inserimenti 

totali per 

patologia

*Tabelle con possibile copia/incolla su 
Excel



Rethinking Sickle 𝛽+Thalassemia severity through an integrated genetic, 

rheological, morphological and clinical lens

Padova, Monza, Brescia, Catania, Parma, Pavia Varese Under review



Monitoraggio del sovraccarico di ferro 
nei pazienti pediatrici affetti da 

emoglobinopatia 
ed altre anemie rare

(M.Casale, NA)



PARVOVIRUS B19 infection in Congenital Anemias, 
referenti MP.Boaro (PD), G.Del Borrello (TO)

• Abstract su dati preliminari EHA 
2025, Milano

• Analisi dati finali conclusa
• Manuscript in preparazione



Casistica 
30 Centri AIEOP 

2023-2024

333 infezioni in 
SCD-HS-Thal/3129 

pazienti (10,6%)

Patologia (se altro) N° Freq.

SCD 161 48,4%

Thalassemia 20 6%

HS 152 45,6%

Enzimopatia 3 0,9%

Altro Anemia Sideropenica 2

Anemia microcitica 1

Blackfan-Diamond 1

Stomatocitosi 2

Ovalocitosi 1

Sensibilizzazione anti-B 1

Aplasia (Sospetto DBA) 1

Sospetto membranopatia 1

Non specificato 2

Totale "Altro" 12 3,6%

TOTALE: 348 100,0%



Figure1: Geographical distribution of participating centres across Italy and

Parvovirus B19 infection rates. Pin sizes and colour intensities are proportional to the

empirical Bayes-adjusted infection rates, expressed as percentage of patients with

HDs infected with B19V followed at each centre and weighted by total number of HD

patients followed through centres to reduce instability due to small sample sizes (map

created with Datawrapper).

Nord Centro Sud

61,9% 18,3% 19,8%



Infection rates

SCD 11,7% (161 out of 1380)

Sferocitosi 17,5% (152 out of 869)

Talassemia 2,3% (20 out of 880)

p-value: <0.0001

Mean ages: 
SCD 7.9 yrs
Thalassemia 10 yrs
HS 7.6 yrs 
(p-value: 0.842)



Diagnosi nota prima dell’infezione?
No differences across categories (p-value: 0.868)

45/333 non note (13,5%)

Di cui:

•20 Sferocitosi

•22 SCD (circa metà HbSC ed HbSS e metà «SCD» con genotipo non specificato)

•3 Talassemie

SCD genotype analysis:

HbSC genotype higher rate of previously undiagnosed cases compared to others 

(HbSC 31.8% vs HbSS 10.0% and HbS/𝛽-thal 5.3%; p-value: 0.0196)



Trattamenti
Hematological Diseases

Therapy Sickle Cell Disease Spherocytosis Thalassemia p-value

IVIg (n/N, %) 11/161, 6.8% 10/152, 6.6% 1/20, 5.0% 0.927

IVIg Dosage (mean, mg/Kg) 1660.0 864.6 2000.0 0.024*

EPO (n/N, %) 4/161, 2.5% 6/152, 3.9% 0/20, 0.0% 0.854

EPO Dosage (mean, U/week) 21400 16000 NA 0.524

Antibiotics (n/N, %) 120/161, 74.5% 63/152, 41.4% 8/20, 40.0% <0.0001****

Corticosteroids (n/N, %) 7/161, 4.3% 4/152, 2.6% 2/20, 10.0% 0.037*

Transfusions (n/N, %) 134/161, 83.2% 145/152, 95.4% 17/20, 85.0% 0.0024**

N°Transfusions/patient (mean) 1.6 1.4 1.9 0.0085**

Transfused RBCs (mean, mL/Kg) 14.3 19.9 16.3 <0.0001****



Outcomes clinici e di laboratorio



Raccolta casistica di DHTR in SCD, 
referenti P.Corti, G.Ferrari (MZ)

Studio sull’asma e disturbi del sonno nella SCD, 
Referente M.Marinoni (VA)

Sferocitosi nel neonato, 
referenti C.Piccolo, M.Marinoni (VA)

Qualtà di vita nella SCD, 
referenti G.Palazzi, R.Colombatti





AYAs with chronic
Hematological Disorders

Inter ERN Transition Group

Position paper 
European Survey 
on AYA services

Framework for 
chronic rare 
disorders
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