
Programma

Con il patrocinio di Con il contributo non
condizionante di

EPN TOUR
SITUAZIONE ATTUALE 
E OBIETTIVI FUTURI

13 Ottobre 2023 ore 16.30-18.30

Evento Online
Prima Tappa - NORD ITALIA

16.30

16.35

Modera: Alessandra Babetto, Giornalista OMaR - Osservatorio Malattie Rare

INTRODUZIONE A CURA DEL MODERATORE

LE DIVERSE ESPRESSIONI CLINICHE DELLA MALATTIA
Eros Di Bona, Direttore U.O.C. Oncoematologia, Ospedale San Bassiano di 
Bassano del Grappa (VI)

LE OPZIONI ATTUALI PER IL TRATTAMENTO DELL’EPN
Marica Laurino, Ematologa, U.O. Ematologia e Terapie Cellulari, IRCCS Ospedale 
Policlinico San Martino di Genova

LE PROSPETTIVE TERAPEUTICHE FUTURE PER L’EPN
Davide Rapezzi, Ematologo, S.C. Ematologia, Ospedale Santa Croce e Carle di 
Cuneo

LE CRITICITÀ LEGATE ALLA DIAGNOSI TARDIVA
Francesco Lanza, Direttore U.O.C. Ematologia, AUSL Emilia-Romagna, sede di 
Ravenna, Faenza e Lugo

EMOGLOBINURIA PAROSSISTICA NOTTURA: DIRITTI, 
INVALIDITÀ E LEGGE 104
Laura Andrao, Avvocata specializzata in Diritti delle Persone con Disabilità

L’IMPORTANZA DEL RUOLO DELLE ASSOCIAZIONI 
NELLA TUTELA DEI DIRITTI
Giusi Pintori, Un.i.civ. - Unione Invalidi Civili

DOMANDE DAI PARTECIPANTI

CONCLUSIONI A CURA DEL MODERATORE

16.50

17.05

17.20

17.35

17.45

17.55

18.20



L’emoglobinuria parossistica notturna (EPN o PNH) è una malattia rara del sangue, i cui sintomi
includono la fatigue, la difficoltà di concentrazione, il dolore addominale, la dispnea. La manifestazione forse più
nota è rappresentata però dalle urine di colore molto scuro (urine color “coca cola”), fenomeno noto come
emoglobinuria, e l’insorgenza di questa emoglobinuria soprattutto al mattino ha contribuito a dare il nome
alla malattia.

Riconoscere e diagnosticare l’EPN in tempi rapidi è importante e fondamentale nella definizione di un
efficace percorso terapeutico, garantendo un concreto miglioramento della qualità di vita dei pazienti,
che compiono con grande difficoltà anche i gesti quotidiani più semplici. Far conoscere la patologia rappresenta
uno dei primi passi per incentivare percorsi di diagnosi sempre più rapidi. Ad oggi l’unico trattamento in grado
di portare a guarigione è il trapianto di midollo osseo, qualsiasi altro trattamento terapeutico per l’EPN non
è curativo ma sintomatico. Esiste già da diversi anni un anticorpo monoclonale in grado di inibire il
complemento che causa l’emolisi tipica della patologia e sono tuttavia in fase di studio e sperimentazione
numerosi agenti in grado di inibire diverse proteine della cascata del complemento, alcuni dei quali anche con
il vantaggio della somministrazione orale.

Con l’obiettivo di approfondire tutti gli aspetti suesposti e di creare una preziosa occasione d’incontro tra medici,
pazienti e associazioni, OMaR - Osservatorio Malattie Rare, con il patrocinio di SIMTI - Società Italiana
Medicina Trasfusionale e Immunoematologia e UNICIV - Unione Invalidi Civili, ha dato vita al Progetto
EPN TOUR articolato  in 3 incontri medici-pazienti in modalità digital  (1 per il Nord, 1 per il Centro e 1 per
il Sud); il primo di questi appuntamenti si svolgerà il 13 ottobre e sarà l’occasione per coinvolgere i clinici e i
pazienti delle regioni del Nord Italia.

UFFICIO STAMPA OSSERVATORIO MALATTIE RARE (OMaR)
Arianna Cioffi: +39 339 2704221; cioffi@rarelab.eu  
Rossella Melchionna: +39 334 3450475; melchionna@rarelab.eu
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Segui la diretta su Zoom

OMaR - Osservatorio Malattie Rare
www.osservatoriomalattierare.it
info@osservatoriomalattierare.it

P.IVA: 02991370541

Sede Legale: Via XXIV Maggio, 46 - 00185 Roma
Direttore Responsabile: Ilaria Ciancaleoni Bartoli

CANCELLA ISCRIZIONE    |     UNSUBSCRIBE

 Email inviata con MailUp

Con MailUp la disiscrizione e' sicura

https://customer16815.musvc2.net/e/tr?q=8%3dOWTVS%26C%3dQ%26I%3dQTNd%26C%3dVMcVS%26G%3dCHKBN_Frou_Qb_Dvqq_Nk_Frou_PgGNXWI0z.QAJA.LE_Motl_WdN177EwM_Frou_PgD050EO3I_Dvqq_Nkuo_2uAEh098nePyD7BfX7EoKf%262%3dDGNJ4N.I3K%265N%3dQaTZP%26KE%3dWXSOVXaUeWUNZP%269%3dV8S6R0QaP8XSwa22UbSUTZy6P6V6VeUVzZ12NWQ6y2wYy0URPZOWMYS428R4TdUUUXW7
https://customer16815.musvc2.net/e/tr?q=8%3dOWTVS%26C%3dQ%26I%3dQTNd%26C%3dVMcVS%26G%3dCHKBN_Frou_Qb_Dvqq_Nk_Frou_PgGNXWI0z.QAJA.LE_Motl_WdN177EwM_Frou_PgD050EO3I_Dvqq_Nkuo_2uAEh098nePyD7BfX7EoKf%262%3dDGNJ4N.I3K%265N%3dQaTZP%26KE%3dWXSOVXaUeWUNZP%269%3dV8S6R0QaP8XSwa22UbSUTZy6P6V6VeUVzZ12NWQ6y2wYy0URPZOWMYS428R4TdUUUXW7
https://customer16815.musvc2.net/e/tr?q=8%3d0WTVD%26C%3dQ%26I%3dBTNd%26x%3dVMcGS%26G%3dC3KBN_1rou_Bb_Dvbq_Nk_1rou_AgIR6.7w8n3AJt.4AH_1rou_Ag96u2FOr6D616kHjI_Dvbq_Nk%26m%3dDGN54N.I6j2wnK%265N%3dBaTZA%26KE%3dWISOVIaUeHUNZA%269%3dTbGUOa031AEYRAFVR7D61coaVcD3SVnUwVH5TAo6T0jWQ9jTxcE3OAERNbC5UbGV
https://customer16815.musvc2.net/e/tr?q=9%3d1XIW5%26D%3dF%26J%3d3UCe%26o%3dWBd8T%266%3dDtL1O_rsdv_3c_3wSr_Cl_rsdv_2h5SiL5Ar.5zI_rsdv_2hZOsolHaL5EetlNe%266%3dxQsNnX.n75%26Es%3dUKd5T%265O7a3l%3d2bCY1bKe0aEX5T%26s%3da13l73WDB17KXaWo90aCd33Gc76Gb48m0baI8d6of7aK774GBa6J964BYc6IAa4K
https://customer16815.musvc2.net/e/tr?q=4%3dKXERO%26D%3dB%26E%3dMU9Z%269%3dW8YRT%262%3d9DLwJ_BsZq_Mc_yrmr_9g_BsZq_Lh4NG.DpE57k08.5vD_BsZq_LhjF7HhEI_JXtj_TMFCKlIF31FBAvDuDhKDAlIuJl_IkuW_SZ%266%3dtLCNjS.871%260C%3dUGYOT%261J%3dLb9TKbGZTaASOT%26o%3dZQ3AaQbi5wXB6zT9WwUCVRYFSz3hZN78WzTmUOSl2P6F2u72u3hCZQZh2PVjWvUF7z6l
https://customer16815.musvc2.net/e/tr?q=7%3dAdMUE%26J%3dJ%26H%3dCaGc%26y%3dcFbHZ%260%3dB4R5M_2yht_Ci_7ucx_Gj_2yht_BnBQ7.G3M49vLkK.rIw_PfwZ_ZUI3QtL699I2G4GkJpN4GtLkPt_La1e_VP%26B%3d2O3TrV.xC9%26C3%3daObEZ%269M%3dBhGWAhOcJgIVEZ%26w%3d6mCrXpDMbHdI6GcuXBbLcGfKYpfK5JAHUA9L9IYLcD0OXobq9pBIbGYGcHfpV5k9ppgq
https://customer16815.musvc2.net/e/tr?q=3%3dOaAQS%26G%3d8%26D%3dQX5Y%26C%3dZ4XVW%26x%3d8HOsI_FvVp_Qf_uqqu_5f_FvVp_PkzMK.TrKHPe5.1Jp_HoxS_RdPv5F_MTsn_WImyGdJHDhryMh%264%3dAPvL1W.q51y6dH%26Dv%3dSXc8R%26HN%3d5ZPX4ZXdCYRW8R%266%3ddBV1XfZSAd32ZBQWZ6W4XfUQcfW47fVVe95ye7VXc6Q4061R95X3ai5P8B61746V
https://customer16815.musvc2.net/e/r?q=Jq%3dD1JrO_yqUv_01_twZp_4B_yqUv_96cboQg.Ih9nQw3nElDv.9vC_twZp_4Bm_HSyW_RhKvK.cOwN_twZp_4B_yqUv_06Ae_yqUv_041J6KvYFX_twZp_57_yqUv_9Vz_NXsR_YkFx_NXsR_XCAg_NXsR_YkLz_NXsR_XCN_twZp_50wL_twZp_4b_yqUv_9V_twZp_4b5_HSyW_SfL3_HSyW_R87_yqUv_04rQ3L_twZp_4BEVmd_yqUv_049NDM3R3P7PDUvaxI3SBLAX5U8T8Y0W_4LAS_UcNs%26j%3dQ8d8U%26f%3dI2Ix91c7h9.DgP%26pI%3d5fEU4%26H%3dB%26D%3d5Y9Y%26q%3da8X0X%261%3dVBa9Q4aD
https://customer16815.musvc2.net/e/r?q=Jq%3dD1JrO_yqUv_01_twZp_4B_yqUv_96cboQg.Ih9nQw3nElDv.9vC_twZp_4Bm_HSyW_RhKvK.cOwN_twZp_4B_yqUv_06Ae_yqUv_041J6KvYFX_twZp_57_yqUv_9Vz_NXsR_YkFx_NXsR_XCAg_NXsR_YkLz_NXsR_XCN_twZp_50wL_twZp_4b_yqUv_9V_twZp_4b5_HSyW_SfL3_HSyW_R87_yqUv_04rQ3L_twZp_4BEVmd_yqUv_049NDM3R3P7PDUvaxI3SBLAX5U8T8Y0W_4LAS_UcNs%26j%3dQ8d8U%26f%3dI2Ix91c7h9.DgP%26pI%3d5fEU4%26H%3dB%26D%3d5Y9Y%26q%3da8X0X%261%3dVBa9Q4aD
https://customer16815.musvc2.net/e/tr?q=6%3dAZETE%26F%3dB%26G%3dCW9b%26y%3dY8aHV%262%3dA4Nw_KawW_VK_LXvZ_VM_KawW_UP5CAA9.t4sF2ImFp8xN.jHw_LXvZ_VMK%26n%3dG2L679.GoN%26pL%3dCdEXB%26Nz%3dUJV4k5h0TJdFcIX9XB%26B%3dCWn9D7CWD9oUlWnc9Xp9FcEcBZpZh7GWDYIUGTmcGUpUFZlUATpd8ZFVAWma9bD6
https://customer16815.musvc2.net/e/tr?q=4%3d0bQRD%26H%3dN%26E%3dBYKZ%26x%3daJYGX%26D%3d93P9_IZyi_TJ_NjtY_XY_IZyi_SO7O90A.62rHDGlH26wP.vFv_NjtY_XYI%26m%3dIDJ59K.EnP%262J%3dBfQVA%26PB%3dSIX2j7tLRIfRaHZKVA%26D%3dOUmAP5BYP7nWxUmeKVoARaDeNXobt5FYPWHWSRleSSoWRXkWMRofJXEXMUlcKZC8
http://a6h1e.mailupclient.com/p

	Disco locale
	SAVE THE DATE - Evento online: EPN Tour, situazione attuale e obiettivi futuri - Prima tappa Nord Italia | 13 ottobre 2023 ore 16.30


