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- Si riportano i risultati della survey nazionale SITE, condotta nel 2019 a seguito della 
costituzione della Rete Nazionale Talassemie ed Emoglobinopatie (Legge 205/17, art. 1, 
comma 437), per valutare la prevalenza delle emoglobinopatie in Italia

- Utilizzando una coorte di pazienti seguiti presso centri di riferimento per oltre 50 anni è 
stato possibile valutare la sopravvivenza e la mortalità per tipo di emoglobinopatia ed 
eseguire il confronto con la popolazione  generale.

Survey condotta da SITE con il supporto della Fondazione ForAnemia e dell'Associazione Italiana di Emato-
Oncologia Pediatrica (AIEOP).



Distribuzione geografica delle strutture che hanno aderito all’ indagine (N=131), 23 di 
questi (17,6%) erano centri di riferimento regionali riconosciuti.



• Le strutture che hanno aderito hanno inviato i dati sul numero di 
pazienti seguiti, la loro età (raggruppati in 0-5, 6-18, 19-35, 36-50, 51-65, 
≥66 anni), il sesso (maschio vs. femmina) e il tipo di emoglobinopatia.

• Abbiamo classificato i pazienti come affetti da talassemia trasfusione-
dipendente (TDT), talassemia non trasfusione-dipendente (NTDT) e SCD 
utilizzando criteri internazionali standard.

• Sono stati identificati 9517 pazienti con emoglobinopatia, inclusi 5205 
TDT (54.7%), 1964 NTDT (20.6%), e 2348 SCD (24.7%).



Distribuzione dei pazienti ogni 100.000 abitanti per regione in Italia





Distribuzione dei pazienti per età e sesso per i pazienti affetti TDT, NTDT e 
SCD. Le barre grigio chiaro riflettono la distribuzione per età della popolazione 

generale italiana nel 2019



Curve di sopravvivenza di Kaplan-Meier 
per tipo di emoglobinopatia e sesso
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Confronto con i risultati del Global Burden of Disease
(GBD Study-2019)



Confronto con i risultati del Global Burden of Disease
(GBD Study-2019)

- Confronto del numero di pazienti per fascia di età
- Confronto del numero di morti per fascia di età
- Confronto degli indicatori YLLs (years of live lost), YLDs (years lived with

disability)e DALYs (disability-adjusted life years)
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CONCLUSIONI

• I dati raccolti dalla survey SITE hanno permesso di dare una stima della distribuzione delle 
emoglobinopatie in Italia ed è stato possibile fare il confronto con i dati stimati dallo studio GBD

• GBD-2021 produce stime affidabili per alcuni indicatori, ma manca di precisione in relazione 
alla distribuzione per età dei pazienti e dei decessi, e di specificità in relazione alla gravità della 
talassemia e della SCD (anemia falciforme). 

• La classificazione della talassemia in TDT e NTDT (non contemplata nel GBD) riflette meglio la 
gravità di queste patologie nei pazienti. 

• La differenza nelle distribuzioni per fascia di età evidenzia la peculiarità dell’Italia dove le 
emoglobinopatie sono endemiche e dove ormai da diversi decenni sono iniziati i programmi di 
prevenzione
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